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RESUMO

A situacdo epidemioldgica da tuberculose (TB) no ambito mundial e no Brasil ainda
evidencia importante magnitude, acrescentando-se o problema crescente da
Tuberculose Multiresistente (TBMR), as quais apresentam associagdo com as
desigualdades sociais. Com a finalidade de contribuir para o conhecimento a respeito
da TBMR e aprimorar as praticas de controle da doenga, o presente estudo teve como
objetivos: descrever o perfil de caracteristicas sdcio-demogréficas e clinico-
epidemioldgicas dos pacientes portadores de tuberculose multirresistente, inscritos
em um Centro de Referéncia para a Tuberculose do Estado de Sdao Paulo, no periodo
de agosto de 2002 a dezembro de 2009; e identificar, na trajetéria percorrida pelos
portadores de TBMR, inscritos no ano de 2009, nessa Unidade de Saude, desde a
percep¢ao dos primeiros sinais e sintomas da TB até a constatacio da
multirresisténcia, aspectos que podem estar associados a ocorréncia da
multirresisténcia. O perfil sécio-demografico e clinico-epidemiologico teve
abordagem quantitativa, € descritivo, retrospectivo e seccional; os dados utilizados
foram secundarios e obtidos de fichas de notificacdo do Sistema de Informagdo da
TBMR (Sistema TBMR, de ambito nacional) e de prontudrios dos pacientes
matriculados na Institui¢do onde foi realizado o estudo. Na segunda etapa, o estudo
teve abordagem qualitativa, tendo os depoimentos de alguns portadores de TBMR
como matéria prima para a apreensao e a andlise de aspectos da vida dos enfermos. A
primeira etapa teve como populacdo de estudo 188 pacientes e, para a segunda etapa,
foram realizadas 19 entrevistas, que foram analisadas segundo técnica de andlise de
discurso apropriada. Para ambas as etapas do estudo foram observados os aspectos
éticos. Os dados foram coletados no periodo de 22 de fevereiro a 15 de junho de
2010. Os resultados da primeira etapa do estudo revelam que 93,1% dos pacientes
encontravam-se na faixa etdria produtiva, 64,4% eram homens, a maior parte
(34,6%) tinha de quatro a sete anos de escolaridade, 61,6% apresentavam precdria
insercdo no mercado de trabalho; 74,2% eram procedentes do Municipio de Sao
Paulo, com histéria de tratamentos anteriores para a TB (98,9%), 22,9%
apresentavam etilismo e 28,2% tabagismo. A segunda etapa do estudo mostra que
alguns aspectos podem ter contribuido para o desenvolvimento da TBMR, sobretudo
relacionados as condi¢des de vida e trabalho dos acometidos, além do acesso aos
servicos de saide. Em geral, as trajetdrias percorridas pela maior parte dos pacientes
revelam demora na busca da assisténcia, na realizacdo e obtenc¢do do resultado de
exames e no diagndstico da enfermidade; caréncia de informagdes sobre a doenca e
sobre os servicos de satide que oferecem assisténcia. Conclui-se sobre a necessidade
de expandir as politicas publicas de controle da doenga e de ampliar a acessibilidade
dos pacientes a assisténcia adequada.

Palavras-chave: Tuberculose — Controle, Resisténcia microbiana a drogas, Servicos
de satde, Acesso aos servigos de saide, Enfermagem.



ABSTRACT

The epidemiological situation of tuberculosis (TB) worldwide and in Brazil still
shows significant magnitude, adding to the growing problem of multi-resistant
tuberculosis (MRTB), which are associated with social inequalities. In order to
contribute to the knowledge of the MRTB and improve the practices of disease
control, this study had as objectives: to describe the profile of socio-demographic and
clinical-epidemiological characteristics of patients with multi-resistant tuberculosis,
enrolled in a Reference Center for Tuberculosis of State of Sao Paulo, in the period
from August 2002 to December 2009; and identify the path travelled by the patients
with MRTB, enrolled in the year 2009, this Health Unit, from perception of early
signs and symptoms of TB up to find the multi-resistance, aspects that may be
associated with the occurrence of multi-resistance. The socio-demographic profile
and clinical-epidemiological had a quantitative approach, is descriptive, retrospective
and sectional; the data used were secondary and obtained from reporting forms of
the Information System of MRTB (MRTB system, nationwide) and Medical records
of patients enrolled in the Institution where the study was conducted. In the second
step, the study had a qualitative approach, having the declaration of some patients
with MRTB as raw material for the seizure and analysis of aspects of life of the sick
people. The first step was to study a population of 188 patients and, for the second
step, 19 interviews were conducted, was analyzed by the technique of discourse
analysis. For both steps of the study, were observed the ethical aspects.
Data were collected in the period from February 22 to June 15 of 2010. The results of
the first step of the study show that 93.1% the patients were in the productive age
group, 64.4% were men, most part (34.6%) had four to seven years of study, 61.6%
showed precarious insertion in the labor market; (74.2%) was from municipality of
Sao Paulo, with history of previous treatment for TB (98.9%), 22.9% showed
alcoholism and 28.2% smoking. The second step of the study shows that
some aspects may have contributed to the development of MRTB, mainly related to
living conditions and the work involved, in addition to access to health services. In
general, the path travelled by most patients shows delay in seeking assistance, in
realization of exams and obtaining of results, and in diagnosis of disease; lack of
information about the disease and about the health services that provide assistance. It
is concluded about the need to expand public policies to control the disease and to
expand the accessibility of patients to appropriate assistance.

Key words: Tuberculosis - Control, Microbial drug resistance, Health Services,
Access to health services, Nursing.
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APRESENTACAO

A presente investigacdo refere-se ao estudo do perfil e da trajetoria de
pacientes portadores de Tuberculose Multirresistente (TBMR), matriculados em um
Centro de Referéncia (CR) para o controle da tuberculose (TB) do Estado de Sao
Paulo. A resisténcia do bacilo de Koch aos quimioterdpicos constitui-se em grave
ameaca ao controle dessa doencga, pois contribui para aumentar a propor¢do de
mortes, torna muito mais dispendioso, longo e dificil o tratamento e a expectativa de

cura € menor do que nos esquemas convencionais (Rozman, Santo, Rozman, 2007).

A TBMR ¢ definida como resisténcia in vitro a, pelo menos, Rifampicina e
Isoniazida, os dois principais medicamentos utilizados, universalmente, para o

tratamento da doenca (Rocha et al., 2008; Brasil, 2010).

Estudos realizados sobre a TBMR apontam a sua importancia epidemioldgica
e os principais fatores relacionados a enfermidade. Contudo, observa-se que os
estudos realizados, tanto no ambito nacional como internacional, de modo geral,
utilizam metodologias que apenas fatorializam a rede de causalidade da TBMR, ndo
se verificando investigacdes que identifiquem aspectos que se associam a doenca sob
uma Otica mais totalizadora, isto é, que incorpore elementos sobre a vida dos

pacientes.

Portanto, o presente estudo visa contribuir para o preenchimento dessa
lacuna, ao buscar conhecer o perfil de pessoas que desenvolveram TBMR, incluindo
caracteristicas socio-demograficas e relativas a saude-doenca, além de buscar
identificar, por meio de metodologia qualitativa, aspectos que podem ter levado ao

desenvolvimento da TBMR.

Tal temadtica justifica-se pela necessidade de controle da disseminacdo da
TBMR e tem a finalidade de contribuir para o aprimoramento do Programa de

Controle da Tuberculose (PCT), mais especificamente, no Estado de Sao Paulo.
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1  INTRODUCAO

1.1 A Magnitude da Tuberculose

Com os avangos relacionados ao tratamento e meios diagnosticos, acreditava-
se que algumas das doencas infecciosas, como a TB, seriam facilmente controladas e
essa expectativa se tornou muito concreta, na década de 50, com a descoberta de
drogas eficazes contra a doenga. A realidade, porém, mostrou-se contraditéria e a
doenca continua apresentando relevancia como problema de sadde publica,

principalmente nos paises em desenvolvimento (Santos Filho, 2006).

A queda regular em sua incidéncia, verificada sobretudo nos paises
desenvolvidos, no come¢o da década de 80, parecia confirmar que a doenca
realmente ndo mais se constituia em ameaca. Todavia, ainda nessa década, esses
mesmos paises apresentaram um aumento alarmante de casos de TB. Os motivos
para tal foram largamente atribuidos a emergéncia da Sindrome da Imunodeficiéncia
Adquirida (aids), aos esquemas terapéuticos conduzidos equivocadamente, mesmo
na presenca de normatizagdes, a baixa adesdo ao tratamento, aos Pprocessos
migratrios € ao surgimento de focos de bacilos resistentes do Mycobacterium

tuberculosis aos tuberculostaticos (Williams, 2008).

Estima-se que 95% dos casos de TB sdo encontrados nos paises em
desenvolvimento e 5% nos paises industrializados. No primeiro grupo de paises, 75%

dos infectados tém menos de 50 anos (Oliveira, 2006).

Segundo Bertolozzi (1998), a TB é exemplo consagrado da Determinacgdo
Social do Processo Saidde Doenca. Ao mesmo tempo em que € extensamente
associada aos processos de desigualdades, causa repercussdes sociais, a0 acometer
extratos de maior vulnerabilidade e os segmentos populacionais na faixa etdria
economicamente ativa, o que também causa impacto na economia das sociedades e

intenso sofrimento naqueles que a vivenciam.
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Atualmente, segundo estimativas da Organizacdo Mundial da Saide (OMS),
um terco da populacdo mundial (1,7 bilhdes de pessoas) esta infectada pelo
Mycobacterium tuberculosis, fato que ocasiona, por ano, cerca de nove milhdes de
casos novos e trés milhdes de mortes (WHO, 2007a). A TB € a principal causa de

mortalidade por uma tnica doenca infecciosa (Oliveira, 2006).

Ainda conforme estimativas da OMS, 80% dos individuos infectados estdo
concentrados em 22 paises subdesenvolvidos, considerados prioritdrios para o
controle da enfermidade, tendo em vista que sao responsaveis por 95% dos casos e
98% das mortes, valores que significam, em nimeros absolutos, 7,5 milhdes de casos
novos e 2,8 milhdes de mortes por ano. O Brasil integra esse grupo, ocupando o 14°
lugar no ranking mundial dos paises com maior carga de TB, que € liderado pela

India, com cerca de 2 milhdes de casos novos por ano (WHO, 2008).

No que diz respeito a situacdo epidemioldgica da TB, na América Latina,
verifica-se que a doenca se distribui de maneira desigual: ha paises com taxa de
incidéncia (TI) maiores que 85 por 100.000 habitantes, como Haiti, Bolivia, Equador
e Peru; paises com TI maior que 50 e menor que 84, como Brasil, Guatemala e
Paraguai; paises com TI entre 25 a 49, como Argentina, Colombia, Venezuela e
Uruguai; e paises com TI menor que 24, como Chile, Cuba e Porto Rico (WHO,
2007b).

Mesmo com queda anual da incidéncia de 1,6% (entre 1990 e 2006) e da
mortalidade de 2% (entre 1990 e 2005)1 a situacdo do Brasil ndo é confortivel,
conforme anteriormente apontado, com ndmero absoluto estimado de,
aproximadamente, 49 mil pessoas, segundo o informe Global da Tuberculose, OMS,
ano 2009 (WHO, 2009). O Pais enfrenta, ainda, a co-infeccdo TB-HIV/aids, que
atinge cerca de 14% dos doentes, a multirresisténcia e, a exemplo do que ocorre em
outras nagdes, a maior incidéncia em certos grupos que vivem em situacdes
vulneraveis (situacdo de rua, privagdo da liberdade, indigenas, consumidores de
drogas), que refletem as profundas desigualdades entre os grupos sociais (WHO,

2009).

' Brasil. Ministério da Satde. Secretaria de Vigilancia em Satde. Controle da Tuberculose (PNCT).

Situagdo epidemiolégica [homepage na Internet]. Sdo Paulo; 2010 [citado 2010 nov.5]. Disponivel
em: http://portal.saude.gov.br/portal/arquivos/pdf/apresentacdo_padrao_pcnt_2010.pdf
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O Estado de Sao Paulo, ainda que ndo tenha altas taxas de incidéncia, possui
importante nimero absoluto de casos novos notificados. Segundo dados da Divisao
de Controle da TB, a média foi da ordem de 16.373 entre 2005 e 2009. Dados dessa
Divisdo ainda mostram que esse Estado teve, em 2009, 15.768 casos novos e que a

média anual de casos novos varia entre 45 e 47/100.000 habitantes>.

Conforme mencionado, essa importante magnitude epidemiolégica encontra-
se intimamente relacionada as condi¢des sociais e, nessa esfera, associam-se a
enfermidade: o desemprego, a pobreza, a fome, habitagdes inadequadas com
aglomerados de pessoas, o alcoolismo, os processos migratérios que ndo sao
acompanhados de politicas para a re-insercao dos individuos, entre outras (Speciale,

2007; Santos Filho 2006).

E inegavel o sofrimento humano resultante da enfermidade, com decorréncias
importantes para a vida, dentre elas, a possibilidade de exclusio do mercado de
trabalho (Dalcolmo, Andrade, Pincon, 2007; Migliori et al., 2007). Certamente, a
exclusdo social repercute no recrudescimento da enfermidade, tornando os
individuos ainda mais vulnerdveis, ao diminuir sua capacidade fisica, mental e

imunoldgica (Santos Filho, 2006).

A forma multirresistente representa mais um desafio importante para o
controle da TB (OPAS, 2006). Varios sdo os estudos que confirmam que a TBMR ¢é
um problema que deve ter atencao e constante vigilancia por parte das autoridades de
saiude (Carolina et al., 2004; Oliveira, 2006; Coelho, 2007; Lemos, 2007; Uplekar,
Raviglione, 2007; Aragjo Filho et al., 2008).

Veja-se, a seguir, o conceito de TBMR, a situacdo epidemioldgica da doenga
e os principais fatores associados a ocorréncia da multirresisténcia aos

tuberculostaticos.

2 Dados cedidos pela Divisdo de Tuberculose da Secretaria de Estado da Saide de Sao Paulo,

retirados do banco de dados interno, TBWEB, em outubro de 2010
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1.2 A Tuberculose Multirresistente

O conceito de tuberculose multirresistente baseia-se na identificagcdo do
Mycobacterim tuberculosis resistente in vitro a, pelo menos Rifampicina (R) e
Isoniazida (H), os dois principais medicamentos utilizados, universalmente, para o

tratamento da doenca.

A OMS, assim como o Programa de Controle Tuberculose (PCT), do Brasil, a
partir do ano de 2009, consideram como multirresistente, todo individuo portador de
tuberculose, que apresente teste de sensibilidade que revele resisténcia bacilar a, pelo

menos, R e H (Rocha et al., 2008; Brasil, 2010).

No Brasil, até aquela data, a TBMR era definida como resisténcia in vitro a R
e H e a, pelo menos, mais um dos medicamentos componentes dos esquemas I (R, H
e Pirazinamida (7)), IR (R, H, Z e Etambutol (E)) e III (Estreptomicina (S), Z, E e
Etionamida (Et)); ou resisténcia a R e H e faléncia operacional ao esquema III (II
Consenso Brasileiro de Tuberculose, 2004; Oliveira, 2006; Coelho, 2007). Esse
conceito de TBMR decorre do fato de que, desde 1979, o PCT preconizava um
esquema de retratamento (esquema III), com duragdo de 12 meses, para pacientes
com faléncia aos Esquemas I e/ou IR, independente da realizacdo de teste de
sensibilidade (II Consenso Brasileiro de Tuberculose, 2004; Rocha et al., 2008).
Porém, em 2009, o Programa Nacional de Controle da Tuberculose (PNCT),
juntamente com o seu Comité Técnico Assessor, reviu o sistema de tratamento da
TB, dados os resultados preliminares do II Inquérito Nacional de Resisténcia aos
Medicamentos anti-TB, que mostrou aumento da resisténcia primdria a Isoniazida
(de 4,4 para 6,6%). Assim, a partir daquele ano, o Esquema I sofreu alteracdes com a
adicdo de mais uma droga, o Etambutol, na fase intensiva. Os esquemas IR e III
foram extintos e, para todos os casos de retratamento, passou a ser solicitada cultura,
identificacdo e teste de sensibilidade, iniciando-se o tratamento com o Esquema I, até

o resultado desses (Brasil, 2010).

Dessa maneira, para fins de notificacao e tratamento, no Brasil, até o ano de
2009, adotavam-se as seguintes defini¢des de casos de TBMR: 1) Confirmado - todo

caso de TB com diagndstico confirmado por cultura e identificacdo de
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Mycobacterium tuberculosis, e teste de sensibilidade, com resisténcia a R, H e mais
um farmaco; 2) Provdvel — no caso de faléncia ao esquema de retratamento
(Esquema III), com sensibilidade a R ou H (Dalcolmo, Andrade, Pincon, 2007,
Brasil, 2007). E importante mencionar que essas sio as defini¢des adotadas, no

presente estudo, dado que os dados coletados referem-se até o ano de 2009.

O Mycobacterium tuberculosis, assim como outros microorganismos, pode
apresentar resisténcia natural as drogas. Por exemplo, em uma populacao bacilar do
Mycobacterim tuberculosis, um a cada 10°-107 sdo naturalmente resistentes 2
Isoniazida e um 2 cada 10’-10° sdo resistentes 2 Rifampicina. Quando em contato
com antimicrobianos, ocorre uma pressdo seletiva sobre o bacilo, podendo ocorrer
selecdo de cepas resistentes. Esse é um fendomeno freqiientemente associado as
grandes populagdes bacterianas, como fruto de sua multiplica¢do continua, o que faz

com que os bacilos se modifiquem geneticamente (Rocha et al., 2008).

Entretanto, os mesmos autores assinalam que a multirresisténcia aos
tuberculostéticos dificilmente € um fendomeno natural, pois seria necessdria uma
populacdo bacilar de 10'* para um bacilo se tornar naturalmente resistente 2
Rifampicina e a Isoniazida; e 10'°, para a Rifampicina, Isoniazida e Etambutol,

quantidade muito acima da possibilidade de se alojar no corpo humano.

Quando a multirresisténcia aos tuberculostaticos ocorre, é denominada de
resisténcia primadria - observada em pacientes que nunca foram tratados e infectados
por uma fonte doente com forma resistente, ou resisténcia secundéria - observada em
pacientes que fizeram uso prévio de medicacdo de forma inadequada (uso irregular
da medicagdo, prescricdo inadequada do esquema e abandono do tratamento)

(Dalcolmo, Andrade, Pincon, 2007; Rocha et al., 2008).

A seguir, apresenta-se a magnitude epidemiolégica da TBMR no mundo,

Brasil e Sao Paulo e os principais fatores relacionados a sua ocorréncia.
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1.2.1 Magnitude da TBMR no mundo e fatores relacionados

Nao € f4cil obter informacdes fidedignas sobre a incidéncia global da TBMR
pois, conforme Gomes (2008), a realizacdo de cultura e teste de sensibilidade aos
tuberculostéticos, ndo € rotineiramente efetuada em dreas pobres, onde a doenga €

particularmente comum.

Rocha et al. (2008) afirmam que a magnitude da TBMR, no mundo, ainda
nao é completamente conhecida, pois muitos paises ndo informam dados sobre a
doenca: veja-se que somente 185 paises reportaram relatérios sobre a TBMR a OMS,
em 2006. Apesar dessas limitagdes, estudos tém indicado que a enfermidade é
problema crescente, que requer atencdo e constante vigilancia por parte das
autoridades de saude (Carolina et al., 2004; Oliveira, 2006; Coelho, 2007; Lemos,
2007; Uplekar, Raviglione, 2007; Aradjo Filho et al., 2008).

Com o intuito de avaliar a resisténcia as drogas tuberculostiticas, a OMS
realizou inquérito mundial, no periodo de 1994 a 1999: a TBMR foi identificada em

63 dos 72 paises participantes (Hijjar et al., 2005).

Entre 2000 e 2004, a OMS e a IUATLD (International Union Against
Tuberculosis and Lung Diseases) analisaram 17.690 casos de TB isolados. Desses,
20% eram de TBMR. A Coréia do Sul apresentou o maior nimero de casos isolados
e 11% deles eram de TBMR. Depois da Coréia do Sul, as regides que apresentaram

taxas mais elevadas foram a Europa Oriental e a Asia Ocidental (Gomes, 2008).

Recentemente, a OMS e a [IUATLD (2008) publicaram dados sobre a TBMR,
relativos a 81 paises e a duas regides da China, no periodo de 2002 a 2007.
Verificou-se que a prevaléncia média de resisténcia a uma droga, entre os casos
novos, era de 17% e de multirresisténcia, de 2,9%. A prevaléncia média de
resisténcia a uma droga, entre os casos previamente tratados foi de 35% e, da

multirresisténcia, de 15,3% (Gomes, 2008).

Segundo a OMS, o ndmero estimado de casos de TBMR, no mundo, em
2008, foi de 440.000; metade deles estavam concentrados na China e na India e, mais

do que 3/4 dos casos estimados, ocorreram em pacientes previamente tratados. A
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proporcdo de casos de TBMR entre casos novos e casos que foram previamente
tratados com os tuberculostéticos, registrada mundialmente de 1994 a 2009, variou

de 0 a28,3% e de 0 a 61,0% respectivamente (Figura 1).

[ 0to<3%
[ 13to<6%
I 6 to <12%
[ 12to <18%
I -13%

| No data available

Figura 1 - Distribui¢ao da propor¢ao de casos de TBMR entre casos novos de

TB. 1994-2009.

Os seguintes 27 paises sdo responsdveis por 85% dos casos estimados de TBMR do mundo e sdo
classificados como paifses com a mais alta carga de TBMR: China, india, Russia, Paquistao,
Bangladesh, Africa do Sul, Ucrania, Indonésia, Filipinas, Nigéria, Uzbequistdo, Republica
Democritica do Congo, Cazaquistdo, Vietna, Eti6pia, Mianmar, Tajiquistdo, Azerbaijao, Moldévia,
Quirguistdo, Bielorussia, Gedrgia, Bulgdria, Litudnia, Arménia, Letonia e Estonia.

FONTE: Nathanson at al., 2010.*

* Figura adaptada do Relatério 2010 da OMS sobre a TBMR e TB extensivamente droga resistente.

A seguir, sdo apresentados alguns estudos sobre a TBMR, que apontam

fatores de risco associados a doenga.

Loddenkemper, Sagebiel e Brendel (2002), em estudo realizado em Berlim,
Alemanha, colocam que o tratamento anterior, a procedéncia de regides com alta
incidéncia de tuberculose, a histéria de carcere anterior, os individuos sem abrigo e

as doengas imunodepressoras, tais como aids e diabetes associam-se a TBMR.
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Carolina et al. (2004), em estudo realizado em um hospital de Lisboa,
Portugal, ampliam essa abordagem, ao apontar: erros na prescricdo de quimioterapia
(monoterapia), no fornecimento de medicamentos e no processo de distribui¢do dos
medicamentos aos doentes. A baixa adesdo ao tratamento foi identificada como

principal fator para a resisténcia aos farmacos.

A OMS, em recomendacdes publicadas em 2006, aponta que a TBMR esta
grandemente associada aos tratamentos anteriores. Em pacientes previamente
tratados, a probabilidade de qualquer resisténcia é quatro vezes superior e, a de
multirresisténcia, € de dez vezes superior, em relacdo aos pacientes ndo previamente

tratados (WHO, 2006).

Rocha et al. (2008) destacam, como principais fatores relacionados a
multirresisténcia: utilizacdo inadequada de medicamentos (falta de adesdo ao
tratamento, irregularidade e uso incorreto da medicacdo); absorcdo intestinal
deficiente dos medicamentos; prescricdo medicamentosa inadequada; falta de
suspeicdo em relagdo a resisténcia primdria, avaliacdo inadequada da histéria de
contatos; adi¢do de outros medicamentos anti-tuberculose a esquemas ineficazes de
forma arbitraria, sem teste de sensibilidade e sem um bom histérico terapéutico; e

falta ou falha na provisao e distribui¢do dos medicamentos padronizados.

E importante mencionar que, assim como a TBMR, a Tuberculose
extensivamente droga resistente (TB XDR) — uma forma da TB causada por bactérias
que sdo resistentes a R e H (TBMR), a alguma quinolona e a algum aminoglicosideo
(amicacina, kanamicina ou capreomicina) t€m sido sérias ameagas no controle da
doenca (WHO, 2010; Nathanson at al., 2010). Segundo a WHO (2010), em relatério
sobre essas formas de TB, em 2009, um total de 58 paises tinham registrado pelo
menos um caso de TB XDR. Em oito deles, o nimero de notificacdes foi maior que
10%, considerando-se todos os casos de TBMR, sendo que seis deles faziam parte da
antiga Unidio Soviética. O mais alto niimero de TB XDR foi registrado na Africa do
Sul (10,5% de todos os casos de TBMR do pais), devido a rdpida disseminagdo da

doenca entre pessoas HIV positivas.
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1.2.2 Magnitude da TBMR no Brasil e fatores relacionados

A Tabela 1.1, apresentada a seguir, fornece um panorama sobre o nimero de

casos novos de TBMR notificados no Brasil, no periodo de 2001 a 2009.

Tabela 1.1 - Casos de TBMR notificados. 2001-2009. Brasil.
Ano N° de casos novos de TBMR
2001 334

2002 336

2003 321

2004 319

2005 390

2006 330

2007 346

2008 365

2009 411

FONTE: Brasil. Ministério da Satide. Secretaria de Vigilancia em saide. Programa de Tuberculose
(PNCT), 2010°.

A incidéncia de casos de TBMR é notadamente maior nos estados mais
populosos, tendo o Rio de Janeiro a propor¢do mais significativa (37,4%), seguido
por Sao Paulo, Bahia, Pard e Ceard, que também apresentam nimero expressivo de
casos. Quanto a classificagdo, 95,8% apresentam resisténcia secunddria, ou seja,
aquela detectada nos individuos em uso de medicamentos anti-tuberculose, ou com
histéria prévia de uso desses medicamentos por mais de 30 dias. A propor¢ao de
casos novos de TBMR, entre os casos novos de TB, € de 0,4% ao ano (Rocha et al.,

2008).

?  Brasil. Ministério da Satde. Secretaria de Vigilancia em Satde. Departamento de Vigilancia

Epidemioldgica. (PNCT). Tuberculose no Brasil [homepage na Internet]. Rio de Janeiro; 2010
[citado 2010 dez.10]. Disponivel em:
http://portal.saude.gov.br/portal/arquivos/pdf/apres_padrao_06_12_10_site.pdf
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Com o intuito de avaliar o perfil de resisténcia as drogas tuberculostaticas no
Brasil, o Ministério da Saide (MS) realizou o I Inquérito Epidemioldgico em 13
Unidades Federadas, entre 1995 e 1997, que revelou proporcdes de 8,5% e 21% de
resisténcia a qualquer medicamento para 0s casos novos e para casos com tratamento
prévio, respectivamente. A resisténcia a Isoniazida, para os casos novos e para os
casos com tratamento prévio, foi de 4,4% e 11,3%, respectivamente. E, para a
multirresisténcia (a Isoniazida e a Rifampicina), as proporcdes para casos novos e
com tratamento prévio foram de 1,1% e 7,9%, respectivamente (Brasil, 2007, 2010).
Segundo documento do MS (Brasil, 2010), entre 2007 e 2008, foi também realizado
o II Inquérito Nacional de Resisténcia as Drogas, cujos dados preliminares revelam
um aumento nas taxas de resisténcia primdria a Isoniazida, de 4,4 para 6% e, de
multirresisténcia, de 1,1 para 1,4%, o que culminou em mudangas no esquema de
tratamento para a TB, conforme mencionado anteriormente (Brasil, 2010; Sao Paulo,

2010).

O Centro de Referéncia Professor Hélio Fraga, situado no Rio de Janeiro,
implementou, desde 2004, o Sistema de Vigilancia Epidemiolégica da TBMR
(Sistema TBMR) e monitora, em todo o Pais, todos os casos, desde o diagndstico até

o resultado do tratamento dos portadores (Dalcolmo, Andrade, Pincon, 2007).

Quanto aos estudos que vém sendo realizados no Brasil, aponta-se, dentre
outros, os que se seguem, que oferecem algumas caracteristicas da doenga, assim

como fatores associados a TBMR.

Barroso et al. (2003a), com o objetivo de analisar os fatores de risco para a
TBMR, realizaram estudo de caso controle no Estado do Ceard e apontam, como
fatores de risco para a doenga: alcoolismo, tabagismo, nimero de tratamentos

prévios, irregularidades no tratamento e presenga de cavidades pulmonares.

Com o intuito de descrever as caracteristicas clinico-epidemioldgicas dos
pacientes com TBMR, assistidos em hospital de referéncia para o tratamento da TB
resistente e multirresistente, em Jodo Pessoa-PB, foi realizado estudo retrospectivo,
por meio de dados coletados de prontudrios de 22 pacientes acompanhados entre
2002 e 2006. Os resultados revelaram que 77% (17) encontravam-se na faixa etaria

de 36 a 55 anos; 72,5% (16) eram do sexo masculino; 55% (12) eram
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solteiros/separados; 77% (17) possuiam baixa escolaridade — ensino fundamental
incompleto e/ou analfabeto; e 64% (14) tinham renda familiar inferior a um saldrio
minimo. Quanto a caracterizagdo clinica, a totalidade apresentava forma clinica
pulmonar e resisténcia a Isoniazida; 73% eram resistentes a Isoniazida, Rifampicina
e a uma terceira droga; e, 40% a Pirazinamida. Os autores ressaltam que 95% (21)
dos casos multirresistentes tinham histéria de tratamento anterior com
tuberculostaticos. Os fatores de risco associados a TBMR foram: contato prolongado
com pacientes portadores da doenca (comunicantes intradomiciliares), histéria de
tratamento anterior, dificuldade em detectar precocemente o perfil de sensibilidade
dos pacientes (no Brasil, nem todos os municipios oferecem cultura e teste de
sensibilidade por ocasido do diagndstico) e falhas na adesdo ao tratamento (Nogueira

et al., 2008).

1.2.3 Magnitude da TBMR no Estado de Sao Paulo e fatores relacionados

O Centro de Vigilancia Epidemiol6gica (CVE) do Estado de Sdo Paulo, em
1998-2000, realizou o Projeto de Vigilancia Epidemioldgica da Resisténcia

Bacteriana da Tuberculose no Estado de Sdo Paulo (VIGIRES) (Sido Paulo, 2000).

Para a avaliacdo dos dados, dividiu-se o Estado em trés regides: Interior,
Litoral e Grande Sao Paulo que, respectivamente, apresentaram resisténcia global
(resisténcia primdria e resisténcia secundaria) para a TBMR de 2,4%, 3,9% e 3,1%,

respectivamente (Sao Paulo, 2000).

Quanto aos estudos realizados no Estado, aponta-se, dentre outros, os que se
seguem, que oferecem algumas caracteristicas da doenca, assim como fatores

associados a TBMR.

Melo et al. (2003) desenvolveram investiga¢dao, em Centro de Referéncia para
o tratamento da TB no Estado de Sao Paulo, com o objetivo de estudar caracteristicas
dos portadores de TBMR. No periodo entre 1995 e 1998, foi avaliada uma coorte de
182 pacientes resistentes a Rifampicina, Isoniazida e a mais uma terceira droga usual

ou faléncia do esquema reserva. Entre as varidveis consideradas, o abandono foi a
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condi¢do mais freqiiente associada a TBMR, seguida de etilismo, faléncia seqiiencial
aos esquemas de retratamento, recidiva apds cura com esquema I, contigio com
multirresisténcia, reacdes adversas a drogas e diabetes. Os autores sugerem que o
controle da TBMR deve justapor-se a reducdo da taxa de abandono do tratamento,
principalmente no grupo de etilistas e ao controle dos contatos intradomiciliares e

institucionais, entre outras medidas.

Lemos (2007) estudou os pacientes portadores de TB resistente aos
tuberculostaticos, inscritos no Instituto de Infectologia Emilio Ribas (IIER), no
periodo de 1998-2004. Dos 1.695 pacientes que realizaram o teste de sensibilidade
aos tuberculostaticos, 224 (13,2%) eram resistentes a pelo uma das drogas testadas e
4,4% eram portadores de TBMR. Nesse estudo, a TBMR foi definida como resistente

a pelo menos R e H.

A Tabela a seguir mostra a distribui¢io desses pacientes conforme ano, grupo

e percentual de resisténcia.

Tabela 1.2 - Distribui¢do de pacientes com resultado de teste de sensibilidade
no Hospital Emilio Ribas-SP, segundo grupo, ano de realizagao do
exame e resisténcia global a Isoniazida e a Rifampicina. Sao Paulo,

1998-2004.

Ano exame 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 Total

n° sensivel 250 222 207 263 160 164 205 1471
n° resistente 37 46 40 33 19 22 27 224
Z(a)sis téncia 13 17,16 16,19 11,15 10,61 11,82 11,64 13,21
% MR 6 4,85 7,69 3,04 2,25 3,23 39 4,44
% H 1 5,22 4,86 5,07 5,03 2,15 4,31 4,01
% R 3 2,98 2,43 2,03 1,12 4,84 2,59 2,71

Nota: %MR - resisténcia global (primdria + secunddria) a pelo menos R + H
% H resisténcia global & Isoniazida isolada

% R — resisténcia global a Rifampicina isolada

Fonte: Lemos, 2007.

Nesse estudo, os fatores de risco associados a ocorréncia da TBMR foram:
tratamento anterior, abandono de tratamento, alcoolismo e infeccdo pelo HIV

(Lemos, 2007).



Introducdo 31

Com o objetivo de analisar o perfil epidemiolégico e o resultado de
tratamento de pacientes com TBMR (resistentes a R, H e a pelo menos mais um
farmaco), Oliveira (2006) realizou estudo dos casos de TBMR notificados e tratados
nas unidades de referéncia do Estado de Sao Paulo, no periodo de novembro de 1999
a janeiro de 2004. Fizeram parte do estudo, 170 pacientes. Desses, 64,1% eram do
sexo masculino, 17,6% eram alcoolistas, 8,2% eram diabéticos, 9,4% tinham aids € a
faixa etdria mais acometida foi de 30 a 39 anos. Quanto ao tratamento, o autor aponta
que obtiveram a cura como resultado, apenas 59,0% dos pacientes que utilizavam o
esquema preconizado pelo MS (amicacina, ofloxacina, terizidona, clofazimina e
etambutol), e apenas 44,3% dos pacientes que utilizavam esse esquema, e acréscimo
de ciprofloxacina ou metronidazol ou talidomida. A percentagem de abandono foi de
6,0% e 12,8%; e, de faléncia, 8,0% e 17,2%, para os respectivos tratamentos. O autor
sugere a necessidade de assegurar o tratamento supervisionado a todos os pacientes

com TBMR, a fim de aumentar a adesao (Oliveira, 2006).

Estudo realizado no periodo de 2000 a 2004, no municipio de Santos-SP,
identificou 213 pacientes com TBMR. Desses, 95 (44,6%) eram casos de TBMR
primdria e, os demais, de TBMR secundéria. A incidéncia média anual para a TBMR
primdria e secunddria foi de 1,4 e 1,9/100.00 habitantes, respectivamente. A maioria
dos pacientes (78%) era do sexo masculino e com maior propor¢do de casos (75%)
na faixa etdria de 20 a 49 anos. Os fatores de risco associados a TBMR foram:
infec¢do pelo HIV, mudanca de esquema terapéutico durante o tratamento, presenca
de caverna pulmonar e uso inicial do esquema de tratamento RHZ (Coelho, 2007).

Nesse estudo, a TBMR foi definida como resistente a pelo menos R e H.

Dalcolmo, Andrade e Pincon (2007) e Hino (2008) reforcam a associagdo da
nao adesdo ao tratamento da TB a TBMR, ao aponti-la como principal fator
associado. Dalcolmo (2008) chama a atencdo para a necessidade de investimentos
nos programas de satide publica, no sentido de instituir formas para melhorar a
adesdo, além do reforco as acdes que buscam parceiros na comunidade. Tais
parceiros tanto podem ser representados por familiares ou por pessoas que integram a

comunidade, dentre outros.
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Tendo em vista que o tratamento inadequado é freqiientemente apontado
como fator de risco para a TBMR, Barroso et al. (2003b) realizaram estudo, no
estado do Ceard, entre 1990 a 1999, com o objetivo de identificar fatores associados
ao tratamento inadequado em portadores de TBMR e concluiram que foram: a nao
adesdo ao tratamento, a pobreza extrema, a intolerancia medicamentosa, a falha no
atendimento (provocada por baixo nivel de treinamento e experiéncia profissional da
equipe de saude), a falta de medicacdo, dois ou mais tratamentos anteriores, lesoes

radioldgicas bilaterais (grandes cavidades pulmonares) e alcoolismo.

Brasil (2002) também aponta fatores que dificultam a adesdo ao tratamento da
TBMR: dificuldade na associacio multipla de medicamentos, intolerancia
medicamentosa, menor expectativa de cura do que nos esquemas convencionais e a

dificuldade de acesso aos servigos de saude.

Outro aspecto importante, que pode contribuir para o aumento da resisténcia
bacteriana aos quimioterdpicos, é o diagnodstico tardio (Brasil, 2002; Vieira et al.,
2007). Diagnosticar e tratar o mais rapido possivel a doenca sao medidas
fundamentais para diminuir o nimero de ébitos e recuperar a saide dos enfermos,
reduzindo-se as fontes de infec¢c@o e o impacto da doenca na comunidade (Barroso et

al., 2004a).

Sem divida, a resisténcia do bacilo de Koch aos quimioterapicos constitui-se
em grave ameaga ao controle da TB, pois contribui para aumentar a propor¢cdo de
mortes, torna muito mais dispendioso, longo e dificil o tratamento e a expectativa de
cura é menor do que nos esquemas convencionais (Rozman, Santo, Rozman, 2007;

Araujo Filho et al., 2008).

O tratamento da TBMR é complexo e, frequentemente, apresenta menor
sucesso quando comparado ao tratamento sob o Esquema I (indicado nos casos
novos de todas as formas de tuberculose pulmonar e extrapulmonar, exceto
meningoencefélica) (Gomes, 2008). Ademais, no tratamento para a TBMR, as drogas
apresentam toxicidade bastante mais importante (Barroso et al., 2004b). Ressalta-se
que o tratamento referente ao Esquema I apresenta efic4cia elevada, e conduz a cura,

para a quase totalidade dos doentes, desde que observados: a regularidade da
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ingestdo medicamentosa, o esquema adequado e o cumprimento completo do

tratamento (Sociedade Brasileira de Pneumologia e Tisiologia, 1997).

Diante do exposto, € evidente a importancia de estudar a TBMR sob uma
perspectiva mais totalizadora, que ajude a revelar mais profundamente os processos
que podem contribuir para levar a enfermidade, ja que todos os estudos mencionados
anteriormente utilizam referencial metodoldgico que fatorializa a causalidade da
doenca. O tratamento anterior € a nao adesdao ao tratamento para a TB, de modo
geral, sdo apontados como principais fatores associados ao desenvolvimento da
TBMR e configuram-se como fatores que somam, sem tomar em conta a
processualidade da ocorréncia da enfermidade, ou seja, a relac@o entre a forma como

se desenvolve a vida até a concretiza¢dao da doencga.
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2 JUSTIFICATIVA

Dada a crescente importancia da TBMR no mundo e, mais especificamente,
no Brasil, o presente estudo justifica-se pela necessidade de seu controle e tem a
finalidade de contribuir para o aprimoramento das praticas do Programa de Controle

da Tuberculose no Estado de Sao Paulo.
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3  HIPOTESE

A ocorréncia da TBMR estd associada as condicdes que se referem a vida e

ao trabalho das pessoas acometidas, além da acessibilidade aos servicos de saude.
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4 OBJETIVOS

4.1 Objetivo Geral

Conhecer as caracteristicas socio-demogréficas e clinico-epidemioldgicas de
pacientes com TBMR e aspectos relacionados ao desenvolvimento dessa doenca, em
pacientes matriculados em um Centro de Referéncia para a Tuberculose do Estado de

Sao Paulo.

4.2  Objetivos Especificos

® Descrever o perfil de caracteristicas socio-demograficas e clinico-
epidemioldgicas dos pacientes portadores de TBMR, inscritos, nesse

Centro de Referéncia, no periodo de agosto de 2002 a dezembro de 2009.

¢ Identificar, na trajetdria percorrida (desde a percepcdo dos primeiros sinais
e sintomas da TB até a constatacdo da multirresisténcia) pelos portadores
de TBMR, inscritos, nesse Centro de Referéncia, no ano de 2009, aspectos

que podem estar associados a ocorréncia da multirresisténcia.

® Apontar elementos que contribuam para o aprimoramento de estratégias do

Programa de Controle da Tuberculose no Estado de Sao Paulo.
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5 METODOLOGIA

5.1 A Opcao Metodologica: Consideracoes Gerais

O presente estudo foi realizado em duas etapas. A primeira refere-se a
descricdo do perfil s6cio-demografico e clinico-epidemiolégico dos portadores de
TBMR, matriculados em um Centro de Referéncia para a Tuberculose do Estado de

Sao Paulo, no periodo de agosto de 2002 a dezembro de 2009.

A segunda etapa refere-se a apreensdo da trajetéria percorrida por alguns
portadores de TBMR, matriculados nessa mesma Institui¢do, desde a percepcao dos
primeiros sinais e sintomas da Tuberculose até a constatacdo da TBMR, buscando

identificar aspectos que podem ter levado a tal desfecho.

Na etapa da descricdao do perfil sécio-demografico e clinico-epidemiolégico
dos portadores de TBMR, o estudo valeu-se de abordagem quantitativa e € do tipo

descritivo, retrospectivo e seccional.

A pesquisa de abordagem quantitativa permite quantificar opinides e dados,
por meio da coleta de informagdes, assim como pelo emprego de recursos e técnicas

estatisticas (Oliveira, 2000).

Conforme o termo indica, a pesquisa descritiva tem como objetivo
primordial, a descricdo das caracteristicas de determinada populacdo ou fendomeno

(Gil, 2007).

Estudos retrospectivos sdo investigacdes nas quais um fendmeno observado
no presente € vinculado ao fendomeno ocorrido no passado (Polit, Beck, Hungler,

2004).

Segundo Almeida Filho e Rouquayrol (2002), estudos seccionais ou de corte
transversal sdo investigacdes que produzem instantaneos da situacdo de satde de

uma dada populagdo ou comunidade, com base na avalia¢ao individual do estado de



Metodologia 38

saude de cada um dos membros do grupo, dai produzindo indicadores globais de
saude para o grupo investigado. Para os autores, tais estudos sdo de grande utilidade

para a realizacdo de diagndsticos comunitérios da situacao local de saude.

Voltando ao presente estudo, a segunda etapa efetivou-se segundo abordagem
qualitativa, tendo os depoimentos de alguns portadores de TBMR como matéria
prima para a apreensio e a andlise de aspectos que pudessem estar relacionados a
TBMR, referentes a vida dos enfermos e a acessibilidade aos servigos de saide. A
pesquisa de abordagem qualitativa permite incorporar o significado e a
intencionalidade como inerentes aos atos, as relacoes, e as estruturas sociais, tomadas

como constru¢des humanas significativas (Minayo, 2004).

Segundo Minayo (2004), é possivel, por meio de pesquisa qualitativa,
adentrar o mundo dos significados das acdes e relacdes humanas para a compreensao
de fendmenos especificos e delimitdveis, e acessar questdes complexas inerentes ao

objeto de estudo e a expressao da subjetividade do pesquisado.

Minayo (2004, p.15) destaca que:

A saude enquanto questdo humana e existencial é uma problematica
compartilhada indistintamente por todos os segmentos sociais. Porém, as
condigdes de vida e de trabalho qualificam de forma diferenciada a maneira
pela qual as classes e seus segmentos pensam, sentem e agem a respeito dela.
Isso implica que, para todos os grupos, ainda que de forma especifica e
peculiar, a saide e a doenca envolvem uma complexa interacdo entre os
aspectos fisicos, psicoldgicos, sociais e ambientais da condi¢do humana e de
atribuicdo de significados. Pois, saide e doenca exprimem agora e sempre
uma relacdo que perpassa o corpo individual e social, confrontando com as
turbuléncias do ser humano enquanto ser total.

A andlise da segunda etapa do estudo foi realizada a luz da Teoria da
Determinacdo Social do Processo Sadde-Doencga, buscando-se, portanto,
compreender o processo saide-doenca em sua totalidade, na perspectiva histdrica e
social. A ela, subjaz o entendimento de que a enfermidade guarda relacio com a
inser¢do social dos individuos (Breilh, Granda, 1986). Segundo Egry (1996), a forma
como cada individuo encontra-se inserido no modo de producao e na estrutura social,
confere condi¢des materiais peculiares que repercutirdo na manifestacdo da sadde-

doenca.
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Entende-se que os diferentes grupos sociais apresentam diversidade e, ao
mesmo tempo, peculiaridade, nos padrdes de desgaste e de fortalecimento em relagdao
ao processo saude-doenga, em fungdo, respectivamente, do gasto e da obtencdo de
energia no processo de reproducao social. Nesse sentido, a saide-doenca se constitui
em processo que se manifesta por meio de diferentes fendmenos, cuja frequéncia e
intensidade variam no tempo e no espaco € podem ser expressos nas dimensoes:
individual ou singular (o processo saude-doenca manifesta-se com variagdes na
frequéncia e na intensidade entre pessoas e pequenos grupos que se diferenciam entre
si por atributos individuais, tais como: sexo, idade, religido, escolaridade,
rendimentos); particular (corresponde ao plano da inser¢cdo dos individuos na
sociedade, constituindo grupos sociais, cujo elemento central que determina a
insercdo social, é o trabalho. Ademais, as manifestacdes de satde-doenca se
expressam através de perfis de morbi-mortalidade peculiares de cada grupo social); e
estrutural (o processo saiude-doenca manifesta-se através de perfis de morbi-

mortalidade peculiares a cada formacao social) (Fonseca, Egry, Bertolozzi, 2001).

Dessa forma, o processo saide-doenca é a sintese da totalidade das
determinagdes que operam sobre a qualidade de vida das pessoas e estd articulado a
estrutura econdmica, politica e de relagdes sociais (Queiroz, Egry, 1988). Assim, ndo
€ um processo que se restringe ao ambito individual, tampouco se limita a dimensao
biolégica do homem, mas expressa, neste nivel, as condi¢cdes coletivas de vida,
resultantes das caracteristicas concretas dos perfis de producdo e de consumo e suas

conseqiiéncias no viver (Breilh, 1989).

Portanto, buscou-se compreender a TBMR como expressao da inser¢do social
dos individuos, levando em conta a forma como vivem e acessam os servigos de

saude.

5.2 Cenario do Estudo

O estudo foi realizado em um Centro de Referéncia para o controle da TB,

que se localiza na regido central da cidade de Sao Paulo-SP. Pioneiro no combate a
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TB, foi fundado, em 1913, por um médico sanitarista. Desde 1934, vem sendo

administrado pelo governo do Estado de Sao Paulo.

Hoje, € considerado um dos Centros de Referéncia Ambulatorial no Estado de
Sao Paulo, na abordagem diagnéstica e terapéutica da TB e de outras doencas
pulmonares. E, também, servico de referéncia para o atendimento 2 pacientes com

TBMR.

Para o atendimento na Institui¢do, exige-se encaminhamento médico, dado
que € um Centro de Referéncia. Funciona de segunda a sexta-feira, das 07:00 as
18:00 horas. A equipe responsdvel pelo servigo assistencial € multiprofissional,
composta por médico, enfermeira, auxiliares e técnicos de enfermagem, psicéloga,

fisioterapeuta e farmacéutica.

Conta com apoio diagndstico (pungdo e bidpsia pleural, prova de fungdo
pulmonar, laboratérios de bacteriologia e de imunologia, além de servicos de
radiologia, entre outros) e com servicos de suporte, como vigilancia epidemioldgica,

farmécia, administracdo e Servigo de Arquivos Médicos e Estatistica — SAME.

5.3  Variaveis e Categorias do Estudo

As varidveis que integram a primeira etapa do estudo s@o as seguintes:
a) Relativas as caracteristicas sdcio-demograficas:
e Sexo — feminino e masculino.

¢ Faixa etdria no momento da primeira notificacdo da TBMR — categorizada
em periodos de cinco anos, com inicio aos 18 e término aos 80 anos,

medida em anos completos.

e Cor/etnia — categorizada em: branca, negra, amarela, parda, sem

informacao.
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e Situacdo empregaticia no momento da primeira notificagdo da TBMR —
categorizada em: desempregado/ndao pensionista INSS (Instituto Nacional
de Seguridade Social), desempregado/pensionista INSS,
desempregado/sem  informacdo, empregado/com registro formal,
empregado/sem registro formal, empregado/sem informacdo de
registro/pensionista INSS, empregado/sem informagdes de registro e
pensdo, aposentado/pensionista INSS, aposentado/sem informacdo de
pensdo, sem informacdo da situagdo empregaticia/pensionista, sem

informacodes e casos que nao se aplica (detentos e donas de casa).

e Escolaridade no momento da primeira notificacio da TBMR -
categorizada em anos de estudos concluidos: nenhum, de 1 a3,de 4 a7, de

8 all, de 12 e mais e sem informacao.
b) Relativas as caracteristicas clinico-epidemioldgicas:

e Numero de casos de primeiro diagndstico de TBMR notificados/ano —
varidvel medida pela freqiiéncia de notificacdes de casos de primeiro
diagnostico TBMR em cada ano do periodo estudado (agosto de 2002 a
dezembro de 2009).

e Municipio de residéncia do paciente na época da primeira notificagido da
TBMR - varidvel categorizada por Departamento Regional de Saide —

DRS.

e Tipo de Servico de Saide que encaminhou o paciente ao Centro de
Referéncia — varidvel categorizada em unidade bésica de saide (UBS),
hospital, ambulatério de especialidades, policlinica, servico médico

particular e sem informacao.

e Localizagcdo do Servico de Saide que encaminhou o paciente ao Centro de
Referéncia — varidvel categorizada por Departamento Regional de Satde —

DRS.

e Tratamentos para TB realizados anteriormente a primeira notificacdo da

TBMR - varidvel categorizada em: sim (foram mensurados: a freqiiéncia
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de tratamentos anteriores; o intervalo de tempo desde o 1° tratamento para
a TB até o inicio do 1° tratamento para a TBMR; identificacdo dos
esquemas utilizados em cada tratamento anterior (I, IR, III); identificacao
dos outros medicamentos, exceto os que integram os esquemas I, IR e III;
e identificacdo dos resultados de cada tratamento anterior - cura, abandono

e faléncia); e no.

Tipo de resisténcia — varidvel categorizada em: TBMR priméria e TBMR

secundaria.

Co-morbidades anteriormente a notificagio € no momento da primeira
notificacdo da TBMR - varidvel categorizada em: sim (Aids, diabetes,
silicose, neoplasias, corticoterapia prolongada, transplantado de o6rgao,
hemodidlise, alcoolismo, drogas ilicitas, depressdao, hipertensao,

toxoplasmose, blastomicose, asma e bronquite); e ndo.

Investigacdo de contatos apds a primeira notificacdio da TBMR — varidvel

categorizada em sim e ndo.

Sorologia para HIV, realizada antes ou depois da primeira notificacdo da
TBMR - varidvel categorizada em: sim (resultado positivo ou negativo) e

nao.

Baciloscopia de escarro na primeira notificacgdo da TBMR - varidvel

categorizada em: negativa, positiva +, positiva ++ e positiva +++ ou mais.

Cultura de escarro na primeira notificacdo da TBMR - varidvel

categorizada em: negativa, positiva +, positiva ++, positiva +++ ou mais.

Teste de sensibilidade na primeira notificacio da TBMR - varidvel
categorizada em: realizado (resistente ou sensivel as seguintes drogas:
rifampicina, isoniazida, pirazinamida, etambutol, estreptomicina,
etionamida, amicacina, kanamicina, capreomicina, ciprofloxacina,

ofloxacina, levofoxacina, moxifloxacino, terizidona).
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e Forma clinica da TBMR na primeira notificacdo: varidvel categorizada

em: pulmonar, pulmonar + pleural e extrapulmonar.

e Raio X de térax realizado imediatamente antes ou logo apds a primeira
notificacio da TBMR - varidvel categorizada em: realizado (unilateral
cavitaria, unilateral nao cavitéria, bilateral cavitaria, bilateral ndo cavitaria

e normal) e néo realizado.

e Tratamento proposto logo apds a primeira notificacdo da TBMR — varidvel
medida pela identificacdo das drogas prescritas (amicacina, ofloxacina,
etambutol, clofazemina, terizidona, estreptomicina, pirazinamida,

rifampicina, isoniazida, etionamida).

e Tratamento supervisionado apds o diagndstico da TBMR e tipo de servigo
de saide responsdvel pela supervisdao - varidveis categorizadas em: sim
(local da supervisdao — categorizado em: Unidade Basica de Saude-UBS,
penitencidria, Centro de Referéncia em TB, policlinica, ambulatério, casa

de recuperagdo de TB, hospital e clinica para dependentes quimicos) e nao.

e Tipo de alta - varidvel categorizada em: cura, abandono, faléncia, 6bito,
transferéncia e paciente em tratamento (para pacientes que ainda nao

haviam tido alta no momento da coleta de dados).

Na segunda etapa do estudo, constituem categorias empiricas, as que se

seguem:
c¢) Relativas a caracterizac¢do geral do paciente:
e Sexo — feminino e masculino.

¢ Faixa etdria no momento da primeira notificacdo da TBMR — categorizada
em periodos de cinco anos, com inicio aos 18 e término aos 56 anos,

medida em anos completos.

¢ Cor/etnia — categorizada em: branca, negra, amarela, parda.
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e Estado civil no momento do primeiro diagndstico da TBMR -

categorizada em: solteiro, casado/com companheiro, separado/divorciado.

e Religido no momento do primeiro diagnéstico da TBMR — categorizada
em: sim (nos casos afirmativos, foi medida pela freqiiéncia das crencas

religiosas referidas) e ndo.

® Escolaridade no momento do primeiro diagnéstico da TBMR -
categorizada em anos de estudos concluidos: de 1 a 3,de 4 a7, de8alle

de 12 e mais.

® Procedéncia — categorizada em: Sdo Paulo (capital), Sao Paulo (interior),

Bahia, Parana, Pernambuco, conforme foi referido.

e Tempo de permanéncia no Estado de Sdo Paulo at¢ o momento do
primeiro diagndstico da TBMR — categorizado em periodos de 10 anos: de

1a10,de 11 a20,de 21 a30ede?21 a40, medida em anos completos.

¢ Co-morbidades na época do primeiro diagndstico da TBMR - categorizada
em: sim (em caso afirmativo - medida pela freqiiéncia de co-morbidades

referidas) e néo.

e Uso de dlcool, cigarro e drogas na época do primeiro diagndstico da
TBMR - categorizada em: sim (em caso afirmativo - medida pela

freqiiéncia de mengao ao uso das substancias indicadas) e ndo.

d) Relativas ao processo de producgdo social (condi¢des de trabalho):

¢ Insercdo no mercado de trabalho na época do primeiro diagndstico da
TBMR - (trabalhando no momento ou ndo (aposentado, afastado,
desempregado: periodo de tempo), registro formal (sim/ndo), jornada de
trabalho (em ndmero de horas semanais), qualificacdo para a ocupagdo

(curso/treinamento para o exercicio da funcao ou nao).
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Renda familiar mensal na época do primeiro diagnéstico da TBMR -
categorizada em: menos de 1 saldrio minimo (sm), até 1 sm, até 2 sm, até 3

sm, mais de 3 sm.

Relativas ao processo de reprodugiao social (condi¢des de vida):

Suficiéncia de renda para viver — categorizada em: suficiente ou
insuficiente para morar, suficiente ou insuficiente para alimentar-se,
suficiente ou insuficiente para transporte, suficiente ou insuficiente para

lazer, suficiente ou insuficiente para o vestudrio.

Propriedade da moradia na época do primeiro diagndstico da TBMR —

categorizada em: prépria, cedida, alugada e financiada.

Tipo de habitacio em que o paciente vivia na época do primeiro

diagnostico da TBMR - categorizado em: alvenaria (Unica referida).

Numero de comodos da moradia em que vivia na época do primeiro
diagnostico da TBMR - categorizado em: 1 comodo, 2 comodos, 3

comodos, 4 cdmodos, 5 ou mais (excluindo o banheiro).

Numero de residentes na moradia na época do primeiro diagndstico da

TBMR - categorizado em zero, um, 2 a 3 e 4 a mais.

Numero de pessoas com quem compartilhava o dormitério na época do
primeiro diagndstico da TBMR — categorizado em zero, um, 2 a3 e 4 a

mais.

Beneficios da moradia em que vivia na época do primeiro diagndstico da
TBMR - categorizada em: luz elétrica (sim/ndo), 4gua encanada (sim/nao),
rua com asfalto (sim/nao), rede de esgoto (sim/nao), coleta de lixo semanal
(sim/nd0). Se resposta afirmativa em relagdo a coleta de lixo, nimero de
vezes que era realizada por semana - categorizada em: de 1 a 3, mais de 3

e nao souberam informar).
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e Meio de transporte mais utilizado na época do primeiro diagndstico da
TBMR e na ocasido da coleta de dados — categorizado em: Onibus,

metrd/trem, carro préprio € moto.

e Servicos de saide a que recorria na época do primeiro diagndstico da
TBMR e por ocasido da coleta de dados — categorizados em: servigos de
saude publicos (unidades bésicas de sadde, hospitais, pronto-socorros),

servicos de saide privados (seguro-saide ou pagamento direto).

e Participagdo em grupo comunitdrio/associagdo/sindicato/partido politico
na época do primeiro diagnéstico da TBMR e na ocasido da coleta de

dados — categorizada em: sim; ndo; as vezes.
As categorias analiticas da segunda etapa do estudo foram:

® Trajetdria percorrida pelo paciente desde os primeiros sinais € sintomas da

TB até o primeiro diagnostico da TBMR.

N

e Aspectos relacionados a vida/trabalho dos individuos que podem ter

relacdo com a TBMR.

® Aspectos relacionados ao processo de producdo da satde (a acessibilidade)

que podem ter relacio com a TBMR.

E importante ressaltar que, por definicio do objeto do estudo, sabia-se de
antemdo que a categoria analitica que deveria orientar a coleta de dados era a
trajetéria percorrida pelos individuos até o diagndstico da TBMR. Com o
desenvolvimento do estudo, verificou-se que emergiram outras, as citadas acima,

diretamente articuladas a historia da enfermidade até a TBMR.
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5.4 Coleta de Dados

5.4.1 Periodo

A coleta de dados ocorreu no periodo de 22 de fevereiro a 15 de junho de
2010, ap6s aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem da
Universidade de Sao Paulo, processo n° 797/2009 CEP/EEUSP (Anexo I). Solicitou-
se autoriza¢do a Administracdo do Centro de Referéncia para o controle da TB para a

coleta de dados.

5.4.2 Populacao de estudo

Para a descricdao do perfil s6cio-demografico e clinico-epidemiolégico dos
portadores de TBMR, valeu-se das fichas de notificacdo compulséria constantes do
Sistema TBMR, que € informatizado. Complementarmente, foram utilizados os
prontudrios dos pacientes. De um universo de 304 pacientes (todos os pacientes
notificados e matriculados no Centro de Referéncia, no periodo de agosto de 2002 a
dezembro de 2009), foram captados dados de 188 pacientes, os quais atendiam aos
critérios de inclusdo previamente estabelecidos. Justifica-se este periodo, pois foi a
partir de agosto de 2002 que a Instituicdo passou a sistematizar os dados constantes

dos prontudrios e fichas de notificacdo compulséria.

Foi critério de inclusdo dos pacientes nesta etapa do estudo: ter notificacdo de
primeiro diagndstico de TBMR no Centro de Referéncia no periodo estudado (agosto

de 2002 a dezembro de 2009).
Os critérios de exclusdo dos pacientes para esta etapa do estudo foram:
e Pacientes menores de 18 anos de idade;

e Caso provavel de TBMR.
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Na tabela a seguir, verifica-se a distribui¢do do nimero de casos de TBMR
com primeira notificagdo e matricula no Centro de Referéncia, no periodo de agosto

de 2002 a dezembro de 2009.

Tabela 5.1 - Casos de TBMR, segundo notificacio e matricula no CR.
Agosto/2002-Dezembro/2009.

Ano N°
Agosto a dezembro de 2002 19
2003 40
2004 38
2005 58
2006 46
2007 33
2008 27
2009 43
Total 304

Desses 304 pacientes, foram excluidos 116, por ndo atenderem aos critérios
de inclusdo e exclusdo previamente estabelecidos. Acrescem-se a estes, 0ito
pacientes que integraram o teste piloto. Assim, apenas 188 pacientes fizeram parte do

estudo. O quadro a seguir, sistematiza essa informacao.
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Quadro 1 - Casos de TBMR incluidos e excluidos do estudo. CR/SP, 2010.
[e] o
Ano N° N 3 N ) Pacientes excluidos
Incluidos  Excluidos
01 = teste piloto;
Ago a Dez 2002 19 07 12 05 = caso provvel;
06 = casos de re-notificagdes.
01 = teste piloto;
08 = re-notificagdes;
01 = caso provavel;
2003 40 26 14 03 = casos de notificagdo de outra Unidade de
Saide e caso de acompanhamento da
Instituicdo estudada;
01 = menor de 18 anos.
01 = teste piloto;
09 = erro de ano de notificagdo;
2004 38 24 14 03 = caso provavel;
01 = casos de notifica¢do de outra Unidade de
Saide e caso de acompanhamento da
Institui¢do estudada.
01 = teste piloto;
08 = re-notificagdes;
06 = caso provavel,
07 = casos de notificagdo de outra Unidade de
2005 58 33 25 Saide e caso de acompanhamento da
Instituicdo estudada;
02 = menor de 18 anos;
01 = paciente com o nome repetido na lista
por ter sido re-notificado em 2005.
01 = teste piloto;
09 = re-notificagdes;
2006 46 25 21 04 = caso provavel;
07 = casos de notifica¢do de outra Unidade de
Saide e caso de acompanhamento da
Institui¢do estudada.
01 = teste piloto;
04 = re-notificagdes;
2007 33 23 10 01 = caso provavel;
04 = casos de notificagdo de outra Unidade de
Saide e caso de acompanhamento da
Instituicdo estudada.
01 = teste piloto;
02 = paciente com o nome repetido na lista
2008 27 20 07 por ter sido re-notificado em 2009;
03 = re-notificagdes;
01 = caso provavel.
01 = teste piloto;
02 = paciente com o nome repetido na lista
2009 43 30 13 por ter sido re-notificado em 2009;
08 = re-notificagdes;
02 = caso provavel
Total 304 188 116 116
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A seguir, a Tabela 5.2 sintetiza o niimero dos pacientes excluidos da primeira

fase do estudo.

Tabela 5.2 - Pacientes excluidos da primeira etapa do estudo, segundo motivos.
CR, 2010.

Motivos de Exclusio N°
Integraram o Teste Piloto 08
Re-notificacdo de TBMR (no periodo de estudo ou fora dele)* 51
Notificagdo por parte df.: outra Unidade de Satude e acompanhamento 2
pelo Centro de referéncia
Caso provédvel de TBMR 23
Menor de 18 anos 03
Erro de ano de notificacdo 09
Total 116

* Tais casos foram considerados apenas por ocasido de sua primeira notificacao.

Para a segunda fase do estudo - apreensdo da trajetéria dos pacientes com
TBMR, desde a percep¢do dos primeiros sinais e sintomas da TB até a constatagdo
da multirresisténcia - foi utilizada a lista de 43 pacientes com notifica¢io, no ano de
2009, na Instituicao. Essa lista foi obtida da comparagdo entre a lista de notifica¢des
geradas pelo Sistema TBMR e a lista de registro de notificagdes obtida do livro
“Verde” (onde sdo registradas todas as notificacdes). Desses 43 pacientes, foram

excluidos 12, pelos seguintes motivos, conforme tabela a seguir:

Tabela 5.3 - Pacientes excluidos da segunda etapa do estudo, segundo motivos.
CR, 2010.

Motivos de Exclusio N°
Nome repetido na lista por re-notificagdo de TBMR no mesmo ano 2
Caso provavel de TBMR 2
Transferéncia da Instituicio de estudo para outra Unidade de Saide 2
Abandono 4
Obito 2

Total 12
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Portanto, a principio, havia 31 pacientes potenciais para a entrevista. Destes,
dois responderam ao teste piloto do instrumento e trés recusaram-se a participar do
estudo. Restaram, portanto, apenas 26 pacientes. Desses, 19 constituiram os sujeitos
desta etapa do estudo, lembrando-se que o contingente populacional desta etapa foi
determinado pela re-incidéncia, profundidade e literalidade das informag¢des emitidas

pelos pacientes.
Os critérios de inclusdo dos pacientes para esta etapa do estudo foram:
e Realizar tratamento no Centro de Referéncia na época da coleta de dados;

e Nio ser portador de quaisquer transtornos de ordem mental que

impossibilitassem os sujeitos de participar da entrevista.

Os critérios de exclusdao dos pacientes para esta etapa do estudo foram:

e Pacientes menores de 18 anos de idade;

e Caso provdvel de TBMR.

Destaca-se que foram alvo da coleta de dados desta etapa, os pacientes que
tiveram diagnéstico de TBMR em 2009, considerando-se que ainda estariam em
tratamento por ocasido da coleta de dados. Justifica-se esse periodo, na medida em
que, dada a peculiaridade da Institui¢do, de ser um Centro de Referéncia para o
Estado de Sao Paulo, muitos pacientes poderiam ndo ser localizados se a coleta de
dados fosse projetada para fora dos muros da Instituicao. Para esse segundo grupo, o
universo quantitativo populacional ndo foi definido a priori, sendo que o nimero de
entrevistas foi baseado na compreensao de que, na pesquisa qualitativa, o critério de
representatividade ndo € numérico. Conforme Minayo (2004), a amostra mais
adequada, nesse tipo de pesquisa, € aquela que permite refletir a totalidade em suas
vérias dimensdes. Assim, o que determinou o nimero de pacientes entrevistados foi a

re-incidéncia, profundidade e literalidade de opinides/fatos.



Metodologia 52

5.4.3 Instrumentos utilizados para a captacio dos dados nas duas etapas do

estudo e alguns aspectos da realizacio das entrevistas

Os dados foram obtidos através de dois instrumentos. O primeiro instrumento
(Apéndice I) teve a finalidade de facilitar a apreensdo das informagdes relativas as
caracteristicas  sOcio-demograficas e clinico-epidemioldgicas dos pacientes

matriculados na Instituicdo no periodo de agosto de 2002 a dezembro de 2009.

Os dados foram coletados das fichas de notificacdo compulséria do Sistema
TBMR, assim como dos prontudrios dos pacientes. Esse Sistema foi organizado, em
2004, pelo Centro de Referéncia Professor Hélio Fraga (CRPHF). Esse Centro
gerencia o banco nacional de dados de TBMR, além do provedor do Sistema
Informatizado e dos medicamentos especificos, sendo também referéncia técnica
para as Unidades de Satde, quanto ao tratamento para a TBMR. Atualmente, esse
Sistema estd disponivel via internet e permite o acesso aos usudrios cadastrados,
sendo possivel a notificacdo e o acompanhamento de todos os casos de TBMR; o
gerenciamento do envio e estoque dos medicamentos; além da pesquisa e emissao de

relatdrios epidemioldgicos e operacionais.

O segundo instrumento, semi-estruturado (Apéndice II), foi utilizado na
segunda etapa do estudo e possibilitou a apreensio do perfil de algumas
caracteristicas pessoais e das condi¢des materiais de existéncia e sobre a trajetdria
dos pacientes com diagndstico de TBMR, no ano de 2009, desde o surgimento dos
primeiros sinais e sintomas da TB até a constatacdo da multirresisténcia. Dado que a
pergunta é apenas orientadora do depoimento do paciente, buscou-se, durante a
entrevista, proporcionar liberdade para que o sujeito apresentasse a histéria da
enfermidade, desde os primeiros sinais e sintomas até o momento em que recebeu o
diagnostico de TBMR, definindo periodos de tempo, locais de atendimento e como
isto se processou. Esta fase sofreu interferéncia minima da pesquisadora, que apenas
interrompia a entrevista, na tentativa de esclarecer e/ou aprofundar determinadas

questdes que pareciam pertinentes.
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Cabe informar que, a todas as pessoas, foram esclarecidos, em primeiro lugar,
os objetivos da entrevista (Apéndice III), informando-as sobre o cardter sigiloso em

relacdo a sua identificacgao.

Outro aspecto importante refere-se ao fato de que, por ocasido da realiza¢do
das entrevistas, foi possivel perceber que algumas pessoas aproveitaram esse
momento como espago impar para a exposi¢do de seus problemas e necessidades.
Estes se referiam a questdes que envolviam a expressdo clinica da TB, além de
aspectos relativos a sua vida e trabalho. Imbuida da responsabilidade profissional, a
pesquisadora constantemente as retomava ao término das entrevistas, esclarecendo os

sujeitos a respeito.

Todas as entrevistas foram realizadas pela propria pesquisadora. Os
depoimentos dos pacientes foram gravados e, posteriormente, transcritos na integra
pela prépria pesquisadora e por profissional que concedia apoio técnico ao projeto,
devidamente treinada para o trabalho. As entrevistas duraram, em média, 30 minutos
e ocorreram nas dependéncias da Institui¢do, sempre respeitando a privacidade dos

pacientes e a rotina de trabalho da Instituicao.

5.4.4 As etapas do trabalho

Anteriormente a coleta de dados, foi realizado teste piloto para validar ambos

os instrumentos e proceder aos ajustes necessarios.

Para a validacdo do instrumento utilizado para a apreensdo das informacgdes
relativas as caracteristicas sécio-demogréficas e clinico-epidemioldgicas dos
pacientes matriculados na Instituicdo, no periodo de agosto de 2002 a dezembro de
2009, foram necessdrios oito pacientes (um de cada ano). J4 para a validacdo do
instrumento que possibilitou a apreensdo do perfil de algumas caracteristicas
pessoais e das condi¢des materiais de existéncia e sobre a trajetéria dos pacientes
com diagnéstico de TBMR, no ano de 2009, desde o surgimento dos primeiros sinais
e sintomas da TB até a constatacio da multirresisténcia, foram realizadas duas

entrevistas. Os dados referentes a esses pacientes foram excluidos do estudo.
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Como mencionado, a coleta de dados ocorreu no periodo de 22 de fevereiro a
15 de junho de 2010. Num primeiro momento, buscando compreender qual seria o
montante de pacientes que seriam incluidos na primeira fase do estudo, foram
levantadas, através do Sistema TBMR, todas as notificacdoes de casos de TBMR
realizadas pela Instituicdo no periodo de agosto de 2002 a dezembro de 2010. Vale
mencionar que a pesquisadora, durante toda a utilizagdo do Sistema TBMR, contou
com o apoio e tutoria de funciondrio responsavel pela manipulacao do Sistema da
Instituicdo onde ocorreu o estudo. Admitindo possiveis falhas na alimenta¢do do
Sistema pela Institui¢do, foram também levantadas todas as notificacdes de casos de
TBMR, registradas nos Livros “Preto” (livro de registro de pacientes com TBMR no
periodo de agosto de 2002 a junho de 2007) ou “Verde” (livro de registro de
pacientes com TBMR no periodo de julho de 2007 a dezembro de 2009).

As falhas na alimentacdo do Sisttema TBMR foram admitidas, dado que,
apesar de ter sido criado em 2004, o Sistema possui dados anteriores a essa data;
além disso, havia dificuldade na manipulacdo do Sistema, dado que era novo para os

funciondrios que trabalhavam com a TBMR.

Apo6s o levantamento dos registros de notificacdes de casos de TBMR, tanto
do Sistema TBMR, quanto dos livros Preto e Verde, do periodo de agosto de 2002 a
dezembro de 2009, as listas de pacientes foram comparadas primeiramente por ano.
Neste momento, prevaleceu a soma de notificagdes distintas obtidas em ambas as
listas, por ano. Assim, obteve-se o contingente de 304 pacientes. Porém, segundo
motivos ja explicitados anteriormente, apenas 188 pacientes fizeram parte da

primeira fase do estudo.

Os dados desses pacientes foram digitados, pela propria pesquisadora, em
planilha Excel do programa Microsoft Office 2007 e, posteriormente, foram
importados para o Programa Epi-Info 2.000, para a sistematizacdo das varidveis em
tabelas. E importante ressaltar que todos os dados da planilha do Excel foram
cuidadosamente conferidos pela prépria, antes da importacao para o Epi-Info 2.000,
a fim de evitar possiveis falhas na alimentacdo do banco de dados e,

conseqiientemente, nos resultados.
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Para a segunda fase do estudo, referente a apreensdo dos aspectos que
levaram ao desenvolvimento da TBMR, foi utilizada a lista de 43 pacientes com
notifica¢do, no ano de 2009, na Institui¢ao. Essa lista foi obtida da comparagao entre
a lista de notificagdes geradas pelo Sistema TBMR e a lista de registro de
notificagcdes obtida do livro Verde. Conforme motivos apresentados anteriormente,
no subtitulo Populagdo de Estudo (capitulo Metodologia), o contingente populacional

desta fase do estudo foi de 19 pacientes.

Apés a transcricdo dos depoimentos, a pesquisadora realizou sua revisao

integral, através da escuta das entrevistas.

O material empirico foi decodificado segundo técnica de andlise de discurso
proposta por Fiorin e Savioli (1991), adaptada por Bertolozzi (1998, 2005) e que é
fundamentada na Teoria da Geracdo de Sentido de Greimds, que permite a
depreensao de frases tematicas (Fiorin, 1989). Tal andlise € realizada buscando-se as
figuras (elementos concretos) e os temas (elementos abstratos) presentes nos
discursos. Segundo Fiorin e Savioli (1991), as figuras sdo “... palavras ou expressoes
que correspondem a algo existente no mundo natural: substantivos concretos, verbos
que indicam atividades fisicas, adjetivos que expressam qualidades fisicas”. Os

(13

temas “... sdo palavras ou expressdes que ndo correspondem a algo existente no
mundo natural, mas a elementos que organizam, categorizam, ordenam a realidade
percebida pelos sentidos”. Os autores explicam que, no texto, todos os elementos
relacionam-se e o que dd sentido as figuras € um tema. Assim, encontrar o sentido de
figuras encadeadas € encontrar o tema a elas subjacentes, conforme realizado no

presente estudo. Os temas evidenciam os sentidos e os significados de acdo contidos

no discurso.

Na andlise dos depoimentos, procedeu-se a sua desconstrucdo, a
decomposicdo, partindo-se da estrutura narrativa, que € mais concreta, caminhando
em direcdo da estrutura profunda. Todos os depoimentos foram analisados seguindo

essa orientacdo, buscando-se verificar a interpretacao dos sujeitos.

Foram privilegiadas a profundidade e a literalidade dos depoimentos dos
sujeitos. Isso foi feito através de vdrias leituras de cada depoimento, buscando-se

quais eram os temas subjacentes nos discursos dos pacientes. Os depoimentos foram



Metodologia 56

entdo decodificados em frases tematicas (Apéndice IV). Destaca-se, portanto, que as
frases temdticas ja resultam de um trabalho de decodificacdo dos discursos, ja
submetidas, portanto, ao processo de andlise. Cada sujeito do estudo recebeu uma
letra de identificacdo e cada frase tematica, um nimero, de forma tal a possibilitar a
sua visualizagdo no conjunto de frases. E importante ressaltar que nem todas as
frases temdticas foram utilizadas para a andlise, privilegiando-se aquelas que mais se

relacionavam ao objeto de estudo.
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6 RESULTADOS

6.1 Primeira Etapa do Estudo

Conforme anteriormente posto, essa etapa do estudo tem como objetivo
descrever o perfil sécio-demografico e clinico-epidemiolégico dos portadores de
TBMR inscritos, em um Centro de Referéncia (CR) de controle da TB, do Estado de

Sao Paulo, no periodo de agosto de 2002 a dezembro de 2009.

6.1.1 Perfil socio-demografico dos sujeitos

A Tabela 6.1, apresentada a seguir, permite a observacdo da distribuicdo dos
sujeitos, segundo as varidveis sécio-demogréficas: sexo, faixa etdria, cor/etnia e

escolaridade.
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Tabela 6.1 - Distribui¢do dos sujeitos do estudo segundo caracteristicas sécio-

demogréficas. CR, 2002-2009.

Indicador Variavel N° %
Sexo Masculino 121 64,4
Feminino 67 35,6

18-20 07 3,7
21-25 22 11,7
26-30 28 14,9
31-35 21 11,2

36-40 34 18,1
Faixa etéria 41-45 29 154
(anos) 46-50 19 10,1
51-55 15 8,0

56-60 04 2,1

61-65 07 3,7

71-75 01 0,5

76-80 01 0,5
Branca 103 54,8
Parda 33 17,6

Cor/Etnia Negra 08 4,3
Amarela 01 0,5
Sem informagao 43 22,9

Nenhum 02 1,1

1-3 16 8,5
Escolaridade 4-17 65 34,6
s desss g1 7
12e+ 18 9,6
Sem informacgao 40 21,3

Total 188 100,0
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A observacdo da distribui¢cdo dos sujeitos, segundo a varidvel sexo, evidencia

que a maioria pertencia ao sexo masculino: 64,4% (121).

Com relagdo a idade, a maioria: 93,1% (175) encontrava-se na faixa etdria
economicamente ativa (18-55 anos). Dentre essa faixa etaria, destaca-se a de 36-40

anos: 18,1% (34), com maior contingente.

No que diz respeito a cor/etnia, a maioria era de cor branca: 54,8% (103) e foi

considerdvel o percentual em relacado a falta de informacodes: 22,9% (43).

No tocante a escolaridade, a maioria dos pacientes: 34,6% (65) estudaram de
4 a7 anos, ndo sendo desprezivel o percentual de individuos com 12 ou mais anos de
estudos: 9,6% (18). Por outro lado, apesar de ser baixo o contingente, ¢ importante
observar que havia individuos que nao possuiam nem um ano de estudo concluido:
1,1% (02). Mais uma vez aponta-se o importante montante relativo a falta de

informacdes: 21,3% (40).

A seguir, a tabela 6.2 mostra a distribuicao dos sujeitos do estudo, segundo a

situacdo empregaticia.
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Tabela 6.2 - Distribui¢do dos sujeitos do estudo segundo situacdo empregaticia.

CR, 2002-2009.

Situacao empregaticia N° %
Desempregado/nao pensionista INSS* 78 41,5
Desempregado/pensionista INSS** 29 15,4
Desempregado/sem informagao 09 4,7
Empregado/com registro formal/sem informac¢do de pensdo 04 2,1
Empregado/sem registro formal e informacdo de pensao 02 1,0
Empregado/sem informagao de registro/pensionista INSS 02 1,0
Empregado/sem informagdes de registro e pensao 12 6,4
Aposentado/ pensionista INSS**%* 01 0,5
Aposentado/sem informagdo de pensao**** 14 7,4
Sem informacdo da situacdo empregaticia/pensionista INSS 03 1,6
Sem informagdes 21 11,2
Casos que ndo se aplica®**** 13 6,9
Total 188 100,0

* Instituto Nacional de Seguro Social-INSS

** Um (0,5%) recebia pensdo do INSS, por outras causas (6bito de esposo), mas ndo devido a TB.
*** Aposentado por invalidez (além da TB, era portador de aids)

*#k¥%* Oito eram aposentados por invalidez (sendo que trés eram portadores de aids e um tinha
hipertensdo e diabetes)

**E%%0ito (4,2%) eram detentos e 5 (2,6%) eram donas de casa.

Como pode verificar-se, sdo importantes os percentuais de
desempregados/sem ocupagdo: 61,7% (116) e o de desempregados sem nenhuma
fonte de renda individual: 41,5% (78). Entretanto, é baixo o percentual de
empregados: 10,6% (20), assim como o percentual de pensionistas do INSS 18,6%
(35) (34 devido a TB e um devido a morte de esposo).

Dentre os quinze individuos aposentados, 40% (6) eram aposentados por
idade e os demais (60%: 9) por invalidez, sendo que em dois casos, o motivo da
invalidez era a TB. Nos demais, nao havia especificacdo quanto ao motivo. Porém,
quatro deles eram também portadores de aids e um apresentava hipertensdo e

diabetes. Esses nove sujeitos encontravam-se na faixa etdria de 36 a 54 anos, o que é



Resultados 61

digno de nota, pois eram jovens e ja na situacdo de aposentadoria; sendo oito do sexo

masculino.

Ainda no que diz respeito a situagdo empregaticia, € considerdvel o

percentual em que ndo havia registro de informagdes: 11,2 % (21).

No tdpico seguinte, apresenta-se o perfil clinico-epidemioldgico desses

pacientes.

6.1.2 Perfil clinico-epidemiolégico dos sujeitos do estudo

A distribuicdo dos sujeitos de estudo, segundo as caracteristicas clinico-
epidemioldgicas no ano da primeira notificacio da TBMR e municipio de residéncia,

¢ apresentada na Tabela 6.3.
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Tabela 6.3 - Distribui¢do dos sujeitos do estudo segundo primeiro ano da

notificacdo da TBMR e municipio de residéncia. CR, 2002-2009.

Indicador Variavel N %
2002 * 07 3,7
2003 26 13,8
2004 24 12,8
Ano da 1* notificagdo 2005 33 17,6
da TBMR 2006 25 13,3
2007 23 12,2
2008 20 10,6
2009 30 16,0
Total 188 100,0
DRS Grande Sao Paulo 155 82,4
DRS Sorocaba 13 6,9
DRS Baixada Santista 03 1,6
DRS Taubaté 03 1,6
Municipio de DRS Marilia 03 1,6
residéncia do Outros Estados 03 1,6
paciente
(por DRS™) DRS Registro 02 1,0
DRS Sao José do Rio Preto 02 1,0
DRS Campinas 02 1,0
DRS Barretos 01 0,5
DRS Piracicaba 01 0,5
Total 188 100,0

* Dados referentes ao periodo de agosto a dezembro de 2002.
**Departamento Regional de Satide — DRS.

No que tange ao ano da primeira notificagdio da TBMR, observa-se que
apresentam um maior percentual de casos os anos de 2005 com 17,6% (33), seguido
de 2009, com 16,0% (30). Nota-se que nao ha variacdo importante em relacdo ao
percentual de casos por ano, tendo sido maior (10 casos) a que ocorreu do ano de

2008 para o de 2009.
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Em relacdo ao municipio de residéncia do paciente, apresentado por DRS, por
ocasdo do primeiro diagnéstico para a TBMR, observa-se que o montante mais
expressivo encontra-se na DRS Grande Sao Paulo: 82,4% (155). Desses, 74,2%
(115) eram do Municipio de Sao Paulo e 8,2% (10) do Municipio de Guarulhos. Em
seguida, ¢ a DRS de Sorocaba que concentrou o maior percentual de casos: 6,9%
(13), sendo que seis eram do préprio Municipio de Sorocaba. E digno de se observar,
apesar de baixo percentual: 1,0% (03), que havia pacientes de outras unidades

federadas, como Minas Gerais (01), Mato Grosso (01) e Maranhéo (01).

A tabela seguinte (6.4) evidencia a distribuicdo dos sujeitos do estudo

conforme o tipo e localiza¢do do servico de saide que encaminhou o paciente ao CR.
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Tabela 6.4 - Distribui¢do dos sujeitos do estudo segundo tipo e localiza¢do do

servico que encaminhou os pacientes ao CR. CR, 2002-2009.

Indicador Variavel N %
Unidade Basica de Saude-UBS 77 40,9
Hospital* 42 22,3
Tipo de servico de Ambulatério de especialidades 23 12,2
encafj&iiﬁ“; cr  Policlinica 06 3,2
Servico médico particular 05 2,6
Sem informagao 35 18,6
Total 188 100,0
DRS Grande Sao Paulo 146 77,6
DRS Sorocaba 15 8,0
DRS Taubaté 03 1,6
DRS Campinas 02 1,0
DRS Baixada Santista 02 1,0
DRS Sio José do Rio Preto 02 1,0
Localizagio do DRS Registro 02 1,0
servigo™* DRS Piracicaba 01 0.5
DRS Marilia 01 0,5
DRS Araraquara 01 0,5
DRS Barretos 01 0,5
Outro Estado 01 0,5
Sem informacao 11 5,8
Total 188 100,0

* Dois desses casos referem-se a hospital especializado em doencas infecciosas e oito a Hospital

Penitenciario.

** por Departamento Regional de Satide-DRS

Nota-se que a Unidade Basica de Saude (UBS) foi a que mais encaminhou ao

CR: 40,9% (77), seguida de hospitais (22,3%: 42), ambulatério de especialidades
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(12,2%: 23) e policlinica (3,2%: 06). Mais uma vez é importante observar que em

18,6% dos casos ndo havia registro de informagdes.

Em relacio a localizagdo desses servicos de saide que encaminharam
pacientes ao CR, 77,6% (146) encontravam-se na DRS da Grande Sao Paulo, sendo
que 72,6% (106) estavam localizadas no proprio Municipio de Sdo Paulo. Na DRS
de Sorocaba, encontram-se 8,0% (15) desses servigos de saidde, sendo que 46,7% (7)
pertenciam ao Municipio de Sorocaba. E interessante observar que, nessa DRS de
Socoraba, residiam 13 pacientes (tabela 6.3) e 15 foram encaminhados ao CR (tabela
6.4), o que pode significar que essa DRS “atrai” pacientes de outras regides para

atendimento em seus servicos de sadde.

A seguir, a Tabela 6.5 permite observar a distribui¢do dos sujeitos do estudo,
segundo realizac¢do de tratamento para a TB anterior a notificacio da TBMR, nimero

de tratamentos e tipo de resisténcia.
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Tabela 6.5 - Distribui¢do dos sujeitos do estudo segundo tratamento anterior
para TB, nimero de tratamentos anteriores para TB e tipo de

resisténcia. CR, 2002-2009.

Indicador Variavel N %
Sim 186 98,9
Tratamento anterior Ni 0 11
paraa TB* ao ’
Total 188 100,0
Um 28 15,0
Dois 70 37,6
Trés 58 31,2
N° tratamentos ~ QUAtro 21 113
anteriores paraa  Cinco 03 1,6
TB** Seis 04 2,1
Nove 01 0,5
Dez 01 0,5
Total 186 100,0
TBMR Primaéria 38 20,2
] . . . TBMR Secunddria 149 792
Tipo de resisténcia ’
Sem informagao 01 0,5
Total 188 100,0

*Realizacdo de tratamento para a TB anteriormente a 1* notificacdo da TBMR;
**Numero de tratamentos para a TB, por paciente, anteriormente a 1* notificagdo da TBMR.

Observa-se que quase a totalidade da populacdo estudada: 98,9% (186)
apresentava histéria de tratamento para a TB, anteriormente a primeira notificagdo da
TBMR. A maior parcela: 37,6% (70) teve dois tratamentos para a TB, seguidos

daqueles que tiveram trés tratamentos (31,2% - 58).

E inegdvel e deve ser considerado o importante sofrimento das pessoas
acometidas pela TB pois, apesar de ser pequeno o percentual 0,5%, € importante
destacar que encontrou-se individuos com histéria de nove e dez tratamentos

anteriormente a primeira notificacio da TBMR, respectivamente, com periodo de
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tempo de 21 a 25 anos desde o primeiro tratamento para a TB até a ocorréncia da

TBMR (Tabela 6.7).

Ainda é possivel observar que 149 (79,2%) pacientes apresentaram a TBMR
secundéria e 38 (20,2%) a TBMR priméria, o que € digno de nota, pois a TBMR
primdria é observada em pacientes que nunca foram tratados e infectados por uma
fonte doente com forma resistente. Pode-se levantar a hipétese de erro na
alimentacdo dos dados no Sistema TBMR e isso pode ter ocorrido dado que as fichas
de notificagdes, as vezes, sd@o preenchidas incompletamente pelos médicos e, ao
responsavel pela manipulacdo do Sistema, € obrigatério preencher todos os campos
da ficha e, por ndo possuir formacgdo técnica na drea da TB, pode acabar por cometer

erros em tal procedimento.

Na tabela seguinte (6.6), € possivel observar que os 186 pacientes que tiveram
histéria de tratamento para a TB anteriormente a primeira notificagdo da TBMR
realizaram 484 tratamentos distribuidos nos Esquemas I (para casos novos), IR (para
casos de retratamento), III ( para casos de faléncia) e outros (para casos especiais
como intoleréncias as drogas dos esquemas I, IR e III). Isto quer dizer que a maior

parte dos pacientes seguiu diferentes modalidades de Esquema de tratamento.

Nesta mesma tabela, também, € possivel observar que a maioria dos tratados
com Esquema I, 45,1% (96), apresentaram faléncia, o que refor¢ca a necessidade de
maior investigacdo da multirresisténcia logo no inicio do primeiro tratamento para a
TB. Dos tratados com esquema IR, 17,6% (23) apresentaram cura e 61,1% (80)
faléncia; dos tratados com o esquema III, apenas 2,9% (3) atingiram cura e, a
maioria: 88,5% (92) faléncia, o que poderia ser esperado, dado que sdo pacientes que
tem histéria anterior de tratamento. Em relacdo aos tratados com outros esquemas,

11,1% (4) alcancaram a cura e 50,0% (18) faléncia.

Ainda, ¢ importante destacar o percentual de abandono que pode ser
observado, em relacdo aos Esquemas I (23,0%), IR (21,4%), III (8,7%) e na
modalidade “outros” (38,9%).
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Tabela 6.6 - Distribui¢do dos sujeitos do estudo segundo tipo de esquema de

tratamento e resultados. CR, 2002-2009.

Resultado
Tratamento Cura Abandono Faléncia Total

N % N % N % N %
Esquema I 68 31,9 49 23,0 96 45,1 213 100,0
Esquema IR 23 17,6 28 21,4 80 61,1 131 100,0
Esquema III 03 2.9 09 8,7 92 88,5 104 100,0
Outros 04 11,1 14 38,9 18 50,0 36 100,0
Total 98 20,2 100 20,7 286 59,1 484 100,0

Ja na tabela seguinte, Tabela 6.7, pode-se observar a distribuicao dos sujeitos

do estudo, segundo intervalo de tempo, desde o inicio do primeiro tratamento para a

TB até o inicio do primeiro tratamento da TBMR.

Tabela 6.7 -

Distribui¢ao de sujeitos do estudo segundo intervalo de tempo,
desde o 1° tratamento para a TB até o inicio do 1° tratamento da

TBMR. CR, 2002-20009.

Intervalo de tempo (em anos) N° Yo
<1 49 26,3
>la<?2 48 25,8
>2a<3 31 16,7
>3a<4 11 59
>4a<5 07 3.8
5al0 29 15,6
11als 06 3,2
16 a 20 03 1,6
21a?25 02 1,1

Total 186%* 100,0

* N=186, pois 02 pacientes nunca tinham realizado tratamento anterior para a TB.

E possivel notar que a maior parcela dos pacientes: 26,3% (49) apresentaram

a TBMR em menos de um ano apds o inicio do primeiro tratamento para a TB. A
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segunda maior parcela esteve concentrada no periodo entre um a dois anos: 25,8 %

(48).

E necessario enfatizar, pois ja foi mencionado anteriormente que, apesar de
bastante pequeno o percentual: 1,1% (02), foram encontrados individuos que

apresentaram a TBMR 21 a 25 anos apds o primeiro tratamento.

Além de corroborar os dados apresentados nas tabelas 6.5, 6.6 e 6.7
mostradas anteriormente, a figura 2, a seguir, apresenta toda a trajetéria dos sujeitos
do estudo em relagdo ao tempo (medido em anos) e desfechos (Abandono, Cura e
Faléncia) de cada tratamento para a TB realizado anteriormente ao diagnéstico da
TBMR. Nesta figura, adotou-se o tempo um (1) como comum para todos os pacientes

em relacdo a obtencdo do primeiro desfecho do tratamento para a TB.

Os dados da figura permitem observar que o desfecho do primeiro tratamento
para a TB, distribuiu-se em Faléncia para 45,7% (85) dos sujeitos, Cura para 32,8%
(61) e Abandono para 21,5% (40). Apenas dois pacientes ndo apresentam desfecho
do primeiro tratamento para a TB, pois ja iniciaram o seu primeiro tratamento com o
diagnoéstico da TBMR. Ha trajetérias que chamam a atencdo, como a dos pacientes
que receberam os numeros 03, 40 e 89, entre outros que, apds varios episddios de
cura, apresentaram a TBMR. Todos os pacientes iniciaram o primeiro tratamento

para a TB com o esquema I.
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Tempo em anos desde o desfecho do 1° tratamento para a TB até o 1° diagnéstico TBMR
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Figura 2 - Distribuicdo dos sujeitos do estudo, conforme desfecho de cada tratamento anterior a 1* notificagdo da TBMR, com intervalo de

tempo medido em anos. CR, 2002-2009.
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A seguir, a Tabela 6.8 mostra os dados referentes a distribuicdo dos

sujeitos do estudo conforme a presenca de co-morbidades.

Tabela 6.8 - Distribui¢dao dos sujeitos do estudo segundo co-morbidades. CR,
2002-2009.
Indicador Variavel N %
Co-morbidade Sim i 39,0
Nao 76 40,4
Sem informacgado 01 0,5
Total 188 100,0
Sim
Tipo co-morbidade
N %
Tabagismo 53 28,2
Alcoolismo 43 22.9
Aids 15 8,0
Uso de drogas ilicitas 15 8,0
Diabetes 14 7.4
Depressao 05 2,7
Hipertensao 04 2,1
Silicose 03 1,6
Neoplasia 01 0,5
Transplantado de 6rgao 01 0,5
Toxoplasmose 01 0,5
Blastomicose 01 0,5
Bronquite 01 0,5
Asma 01 0,5

Como pode ser observado, a maioria dos pacientes: 59,0% (111) apresentava
algum tipo de co-morbidade anteriormente a notificacdo e/ou no momento da
primeira notificacdo da TBMR. Dentre elas, chamam a atencao: tabagismo (28,2%),

alcoolismo (22,9%), aids (8,0%), uso de drogas ilicitas (8,0%) e diabetes (7,4%).
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Foi possivel verificar, nos registros dos prontudrios, que os pacientes com
depressao, morbidade presente em 2,7% dos pacientes com a TBMR, enfrentavam
também alguns problemas de ordem pessoal e social, tais como: dificuldade para
obtencdo de emprego, separacdo conjugal e problemas familiares relacionados ao

alcoolismo e ao uso de drogas ilicitas.

A seguir, a Tabela 6.9 mostra a distribuicdo dos pacientes, segundo a

realizacdo de investigacao de contatos.

Tabela 6.9 - Distribui¢do dos sujeitos do estudo segundo investigacdo de

contatos. CR, 2002-2009.

Indicador Variavel N %
Sim 128 68,1
Investigacdo de contatos
Nio 60 31,9
Total 188 100,0

Observa-se que a investigacdo de contatos foi realizada para a maioria dos
pacientes: 68,1% (128). Em relacdo aos demais, a verificacdo de seus prontudrios,
permite constatar, em seus registros, que isto ocorreu, muitas vezes, devido as
dificuldades dos pacientes e/ou de suas familias, dado o uso de drogas ilicitas e

alcoolismo, principalmente.

A seguir, a tabela 6.10 mostra os dados referentes a realizagdo do teste de

sorologia de HIV e resultados.
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Tabela 6.10 - Distribui¢do dos sujeitos do estudo segundo realizacao do teste de

sorologia de HIV e resultados. CR, 2002-2009.

Indicador Variavel N° %
Sim 187 99,5
Teste sorologia HIV
Nao 01 0,5
Total 188 100,0
Resultado tese Negativo 172 92,0
sorologia HIV Positivo 15 8,0
Total 187 100,0

Para a quase totalidade dos casos: 99,5% (187) foi realizado o teste de
sorologia para o HIV, logo antes ou logo apds o diagnéstico da TBMR. Desses,
apenas 8,0% (15) eram positivos, resultado que chama a atencdo, dada a forte
associacdo entre TB-HIV/aids, observada tanto na literatura, como no cotidiano dos

servicos de saudde.

Em relacdo a realizacdo de exames de baciloscopia e cultura de escarro, todos
os pacientes tinham realizado tais exames, antes de ter o diagnéstico da TBMR,

como pode ser verificado na Tabela 6.11, apresentada a seguir.
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Tabela 6.11 - Distribuicdo dos sujeitos do estudo segundo resultados da

baciloscopia e cultura de escarro, antes da TBMR. CR, 2002- 2009.

Indicador Variavel N° %
Negativa 13 6,9

Resultado Positiva + 127 67,6
baciloscopia escarro  Positiva + + 34 18,1
Positiva + + + ou mais 14 7.4

Total 188 100,0
Negativa 04 2.1

Resultado cultura Positiva + 168 89,4
escarro Positiva + + 14 74
Positiva + + + ou mais 02 1,1

Total 188 100,0

Os dados evidenciam que a maioria dos pacientes apresentou resultado
positivo +, tanto para a baciloscopia 67,6% (127) quanto para a cultura 89,4% (168).
Dos 13 pacientes que apresentaram baciloscopia negativa, 92,3% (12) tiveram
resultado de cultura positiva + e o outro tinha o diagnéstico de TBMR extra-
pulmonar. Dos 2,1% (04) pacientes que tiveram resultado de cultura negativa, 50%
(02) tiveram resultado de baciloscopia positivo + € o restante, que, tiveram resultado
negativo de baciloscopia, tinham o diagnéstico de TBMR extra-pulmonar. Assim,
apenas trés pacientes com diagndstico de TBMR tiveram resultados de cultura e
baciloscopia negativos, porém todos eles tinham diagndstico de TBMR extra-

pulmonar.

Em relacdo a forma clinica da TBMR, realizacdo de exame de Raio X de

térax e resultado do mesmo, os dados sdo apresentados a seguir, na Tabela 6.12.
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Tabela 6.12 - Distribui¢do dos sujeitos do estudo segundo forma clinica da

TBMR, realizacdo de Raio X de tdrax e resultados. CR, 2002-2009.

Indicador Variavel N° %
Pulmonar 183 97,3
L Pulmonar + pleural 02 1,1
Forma clinica
Extrapulmonar 03 1,6
Total 188 100,0
Sim 184 99.5
Raio X térax
Nio 01 0,5
Total 185 100,0
Unilateral cavitaria 35 18,9
Unilateral ndo cavitaria 12 6,5
Resultado Raio X Bjjateral cavitdria 132 71,4
torax
Bilateral ndo cavitaria 03 1,6
Normal 03 1,6
Total 185 100,0

Quanto a forma clinica da TBMR, observa-se que a maioria dos pacientes

tinha TBMR pulmonar: 98,4% (185) e dois (1,1%) tinham a TBMR pulmonar e

pleural. Os restantes, 1,6% (03) pacientes, tinham a TBMR extra-pulmonar: dois

dssea e um ganglionar periférica.

Observa-se, também, que, dos 185 pacientes que tinham a TBMR pulmonar,

99,5% (184) fizeram o Raio X de térax e a maioria deles (71,4%), apresentaram

lesdo bilateral cavitaria. Apenas 1,6% (03) tinham o pulmao normal.

No que diz respeito ao teste de sensibilidade aos antimicrobianos (TSA),

todos os pacientes o realizaram, antes do diagnéstico da TBMR e sua distribuigdo,

conforme resultado, pode ser vista na Tabela 6.13.
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Tabela 6.13 - Distribuicdo dos sujeitos segundo resultado do teste de

sensibilidade. CR, 2002-2009.

Drogas Teste realizado ﬁ:z;lsltt;ﬁz Resultado Sensivel
N° % N° % N° %o
Rifampicina 188 100,0 186 98,9 02 1,1
Isoniazida 188 100,0 186 98,9 02 1,1
Estreptomicina 172 91,5 101 58,7 71 41,3
Etambutol 166 88,3 84 50,6 82 49,4
Pirazinamida 83 44,1 62 74,7 21 33,9
Etionamida 19 10,1 09 474 10 52,6
Ofloxacina 11 5.8 01 9,1 10 90,9
Amicacina 11 5.8 03 27,3 08 72,7
Capreomicina 06 3,2 01 16,7 05 83,3
Kanamicina 06 3,2 05 83,3 01 16,7
Terizidona 03 1,6 0,0 0,0 03 100,0
Ciprofloxacina 02 1,1 0,0 0,0 02 100,0
Levofloxacino 01 0,5 01 100,0 0,0 0,0
Moxifloxacino 01 0,5 01 100,0 0,0 0,0

Como era de se esperar, quase a totalidade dos pacientes: 98,9% (186) era
resistente a pelos menos as duas drogas, rifampicina e isoniazida, dada a prépria
definicdo de TBMR. Entretanto, hd que se observar que dois pacientes eram
sensiveis a essas drogas e foram, muito provavelmente equivocadamente

classificados como TBMR.

As drogas estreptomicina 58,7% (101), etambutol 50,6% (84) e pirazinamida
74,7% (62) apresentaram destaque quanto a presenca de resisténcia, assim como
quanto a presenca de sensibilidade (etambutol: 49,4% -82, estreptomicina: 41,3% -71
e pirazinamida: 33,9% -21.
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A seguir, a Tabela 6.14 mostra os dados referentes aos medicamentos

prescritos por ocasido do primeiro diagnéstico da TBMR.

Tabela 6.14 - Medicamentos prescritos por ocasido do 1° tratamento da TBMR.

CR, 2002-2009.

Drogas N° Yo
Etambutol 185 98.4
Terizidona 184 97.9
Ofloxacin 183 97,3
Amicacina 166 88,3
Metronidazol 86 45,7
Clofazemina 62 33,0
Estreptomicina 08 4,3
Pirazinamida 03 1,6
Isoniazida 01 0,5
Rifampicina 01 0,5
Etionamida 00 0,0

Observa-se que o etambutol, a terizidona, o ofloxacin e a amicacina foram os
mais prescritos: 98,4% (185), 97,9% (184), 97,3% (183) e 88,3% (166),
respectivamente. J4 o metronidazol foi prescrito para 45,7% (86) dos pacientes e a

clofazemina para 33,0% (62).

A rifampicina e a isoniazida foram prescritas apenas para um caso, que se
referia ao paciente que ndo era resistente as mesmas, conforme apresentado na tabela
6.13.

A seguir, a Tabela 6.15 mostra a distribuicao dos sujeitos do estudo segundo a
realizacdo do Tratamento Supervisionado (TS), logo apds o primeiro diagndstico da

TBMR e o local onde era realizado.
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Tabela 6.15 - Distribuicdo dos sujeitos do estudo, segundo realizacdo de
Tratamento Supervisionado e local. CR, 2002-2009.
Indicador Variavel N %
TS Sim 178 94,7%
Nao 10 5,3%
Total 188 188
UBS 152 85,4
Penitencidria 08 4,5
Centro de Referéncia /TB 05 2.8
Tipo de Servico onde Policlinica 04 2,2
realizava o TS Ambulatério 03 1,7
Casa de recuperagcao/TB 03 1,7
Hospital 02 1,1
Clinica para dependentes quimicos 01 0,6
Total 178 100,0

A maioria dos pacientes: 94,7% (178) iniciaram o TS logo apds o primeiro

diagnéstico da TBMR. Os demais realizavam o tratamento auto-administrado, por

motivos identificados na da leitura dos registros dos prontudrios e referem-se a:

dificuldade de acesso ao servigo de saide (morar em local distante do servico de

saude); ser parente de profissional de sadde: pois ao mesmo incumbia a

administracao dos medicamentos e, sendo assim, o paciente nao precisava recorrer ao

servico de saude para a supervisdo da tomada da medicagdo; além dos casos em que

os pacientes eram usudrios de drogas ilicitas e/ou élcool, o que dificultava o acordo

com os profissionais de satude para a efetivacdo da supervisio do tratamento.

Dada a peculiaridade do local de estudo ser um CR, a maioria dos pacientes

residia em locais distantes da Institui¢cdo. Assim, para esses casos, o TS era realizado

de maneira cooperada, sendo que a maioria: 85,4% (152) ocorria em UBS. A

existéncia de 1,1% (02) dos pacientes que iniciaram o TS para a TBMR em hospital,

deve-se ao fato deles terem sido encaminhados para internacdo, logo apds o

diagnostico da TBMR.
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Os dados da tabela a seguir (Tabela 6.16), evidenciam a distribuicdo dos

sujeitos do estudo conforme tipo de alta recebida apds o primeiro tratamento para a
TBMR.

Tabela 6.16 - Distribui¢ao dos sujeitos do estudo, segundo tipo de alta apds o 1°

tratamento para a TBMR. CR, 2002-2009.

Tipo de Alta N° Yo
Cura 97 51,6
Paciente em tratamento™ 34 18,1
Abandono 26 13,8
Obito 14 74
Faléncia 10 5,3
Transferéncia 07 3,7
Total 188 100,0

* Paciente que ainda ndo havia completado o tratamento para a TBMR (18 a 24 meses).

Em relacdo ao desfecho do primeiro tratamento para a TBMR, observa-se que
a maioria: 51,6% (97) dos pacientes obteve a alta por cura; 13,8% (26) o

abandonaram, 7,4% (14) foram a ébito e 5,3% (10) tiveram faléncia.

E importante destacar que, dos 14 6bitos, 50% (07) foram devido a TB. Nos
demais casos, ndo havia especificagdo quanto a causa nos registros dos prontudrios,
mas todos eles tinham, além da TBMR, outras morbidades: aids (03), etilismo e

tabagismo (01), transplante de figado (01), uso de drogas ilicitas (02).

6.2 Segunda etapa do estudo

A segunda etapa do estudo, conforme anteriormente mencionado, teve como
objetivo identificar, na trajetéria percorrida pelos portadores de TBMR (desde a
percepcao dos primeiros sinais e sintomas da TB até a constatacio da

multirresisténcia), inscritos no mesmo Centro de Referéncia, no ano de 2009,
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N

aspectos que poderiam estar associados a ocorréncia da multirresisténcia aos

tuberculostaticos.

Primeiramente, serdo descritos os dados referentes as caracteristicas pessoais,
e as condi¢des de trabalho e de vida dos individuos. Os dados que independiam da
ocorréncia da TBMR referem-se ao momento em que ocorreu a coleta dos dados, ou
seja, referem-se ao ano de 2010. Os demais, dado que poderiam relacionar-se a

ocorréncia da TBMR, referem-se ao primeiro diagndstico da enfermidade.

Conforme anteriormente mencionado, os dados a seguir referem-se as
entrevistas realizadas com os 19 pacientes que se encontravam em tratamento em

2009 e que ainda continuavam em 2010, ocasido em que ocorreu a coleta de dados.

6.2.1 As caracteristicas pessoais, de condicoes de trabalho e de vida dos

sujeitos do estudo

A Tabela 6.17, apresentada a seguir, permite a observacdo da distribuicao dos
sujeitos entrevistados, segundo sexo, faixa etdria, cor/etnia, estado civil, religido e

escolaridade.
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Tabela 6.17 - Distribui¢cdo dos sujeitos

pessoais, na época do primeiro diagndstico da TBMR. CR, 2009.

do estudo

88

segundo caracteristicas

Indicador Variavel N %
Sexo Masculino 15 78,9
Feminino 04 21,1
18-20 01 5.3
21-25 02 10,5
26-30 02 10,5
Faixa etdria 31-35 02 10,5
(anos) 36-40 02 10,5
41-45 02 10,5
46-50 06 31,6
56-60 02 10,5
Parda 09 47,4
Cor/Etnia Branca 08 42,1
Negra 01 5.3
Amarela 01 5,3
Casado/com companheiro 11 57,9
Estado Civil Solteiro 07 36,8
Separado/divorciado 01 5,3
Catoélica 10 52,6
Religido Evangélica 03 15,8
Crista 01 5.3
Sem religido 05 26,3
Dela3 02 10,5
Escolaridade (anos Deda7 08 42,1
de estudos De8all 08 42,1
coneluidos) e 12 ¢ mais 01 53
Total 19 100,0
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A maioria: 78,9% (15) era constituida por homens. Com relacdo a idade, a
maior parte: 89,47% (17) encontrava-se na faixa etdria de 18-50 anos, que integra a
populacdo economicamente ativa. Nessa faixa de idade, destaca-se o estrato de 46-50

anos, com 31,6% (06) dos pacientes.

No que diz respeito a cor/etnia, a maioria dos pacientes consideraram-se de

cor parda: 47,4% (09), seguidos daqueles que referiram a cor branca: 42,1% (08).

Quanto ao estado civil, a maioria referiu que eram casados ou conviviam com

companheiro: 57,9% (11), sendo importante o percentual de solteiros: 36,8% (07).

No que se refere a religido, 26,3% (05) referiram ndo ter e 73,7% (14)
posicionaram-se mencionando que eram catdlicos: 52,6% (10), 15,8% (3)

evangélicos e 5,3% (01), cristao.

No que toca a escolaridade, a maior parcela dos pacientes: 42,1% (08) e

42,1% (08) estudaram de 4 a 7 anos e de 8 a 11 anos, respectivamente.

A seguir, a tabela 6.18 mostra a distribuicio dos sujeitos, segundo

procedéncia e tempo de permanéncia no Estado de Sao Paulo.



Resultados

90

Tabela 6.18 - Distribuicdo dos sujeitos do

estudo,

algumas

caracteristicas pessoais, na €época do primeiro diagndstico da

TBMR. CR, 2009.

Indicador Variavel N %

Séo Paulo (interior) 06 31,6

Sao Paulo (capital) 05 26,3

Bahia 04 21,0

Procedéncia Parand 0 10,5
Pernambuco 02 10,5

Total 19 100,0

1-10 01 12,5

Tempo de 11-20 03 37,5
o 2130 w0
(anos) 31-40 02 25,0
Total 08* 100,0

* Total de pacientes que ndo eram procedentes do Estado de Sdo Paulo

Quanto a procedéncia, a maioria 57,9% (11) era do Estado de Sao Paulo,

sendo que 31,6% (06) eram do interior e 26,3% (05) eram da capital. E importante o

montante de sujeitos procedentes da Bahia (21,0%). Dos pacientes provenientes de

outras Unidades Federadas, 37,5% (03) encontravam-se de 11 a 20 anos no Estado de

Sao Paulo, seguidos daqueles que aqui se encontravam de 21 a 30 anos (25,0%) e de

31 a 40 anos (25,0%).

A Tabela 6.19 apresentada a seguir, mostra os dados referentes a co-

morbidade.
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Tabela 6.19 - Distribui¢do dos sujeitos do estudo segundo presenca de co-

morbidade, na época do primeiro diagndstico da TBMR. CR, 2009.

Indicador Variavel N %
Nao 13 68,4
Co-morbidade ~ Sim 06 31,6
Total 19 100,0
Anemia 01 16,7
Hipertensao 01 16,7
Hepatite C 01 16,7
Co—morl?ldade Pneumonia 01 16,7
referida
Dor coluna/articulacao 01 16,7
Depressao 01 16,7
Total 06 100,0

Dos entrevistados, 31,6% (06) referiram apresentar algum tipo de morbidade,
além da TBMR, tendo sido mencionadas: anemia, hipertensdo, hepatite C,
pneumonia, dor na coluna e nas articulagdes e depressdao. Por outro lado, a maioria
referiu que era tabagista: 68,4% (13) e que consumia dlcool: 63,2% (12), na época
em que tiveram o 1° diagnostico da TBMR, conforme evidencia a tabela a seguir.

Nenhum deles fez meng¢do ao uso de drogas ilicitas.

Tabela 6.20 - Distribui¢ao dos sujeitos do estudo segundo consumo de tabaco e

alcool, na época do primeiro diagndstico da TBMR. CR, 20009.

Indicador Sim (N) Yo Nao (N) Yo Total Yo
Tabagista 13 68,4 06 31,6 19 100,0
Consumo de alcool 12 63,2 07 36,8 19 100,0

A tabela seguinte permite verificar, ainda que bastante superficialmente, os
dados referentes a insercao dos sujeitos no processo de produgdo social (condig¢des

de trabalho).
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Tabela 6.21 -

Distribui¢do dos sujeitos do estudo segundo algumas condi¢des de

trabalho, na época do primeiro diagndstico da TBMR. CR, 2009.

Caracteristicas do

trabalho Frequéncia/Tipo N %
Sim 16 84,2
Trabalhava Nao 03%* 15,8
Total 19 100
Construcao civil 03 18,8
Caminhoneiro 01 6,3
Diarista 01 6,3
Empacotador 01 6,3
Mecanico 01 6,3
Motoboy 01 6,3
Seguranca 01 6,3
Ocupacido Soldador 01 6,3
Tapeceiro 01 6,3
Tele operador (marketing) 01 6,3
Vendedor de bebidas 01 6,3
Pintor e ator 01 6,3
Professor de piano 01 6,3
Psicéloga 01 6,3
Total 16%* 100,0
40 horas 10 62,5
< 40 horas 02 12,5
Jornada de trabalho > 40 horas 02 12,5
(horas por semana) Nao souberam informar 02 12,5
Total 16 100,0
Trabalho com registro IS\II;; 82 28’8
formal Total 16 100,0
e Sim 09 56,3
Qualificacdo para a Nio 07 43.8
octpagao Total 16 100

* Esses 03 pacientes ndo tiveram que se afastar do trabalho devido a TBMR, mas estavam
desempregados hd 2 (02) e hda 4 anos (01) antes do 1° diagnéstico da TBMR. Sustentavam-se com

“bicos” (01), por auxilio de familiares (01) e por Bolsa Familia + cesta basica do TS (01).
** Total de paciente que trabalhavam em ocasido do 1° diagnéstico da TBMR.

Cerca de 84,2% (16) estavam trabalhando por ocasido do primeiro

diagnostico da TBMR. Destes, a maior parcela: 18,8% (03) realizava trabalho na drea

da construcdo civil, e os demais apresentaram ocupacdes que se distribuiram

principalmente no setor de servigos (11 pacientes), destacando-se que encontrou-se

ocupacdes que exigem maior qualificacdo, como uma pessoa que pintava

quadros/telas e era ator, outro era professor de piano e, outra, que era psicéloga
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N

Quanto a jornada de trabalho, a maior parcela: 62,5% (10) referiu que
trabalhava 40 horas semanais, mas encontrou-se 2 pacientes que mencionaram
trabalhar mais do que esse periodo. No que se refere a situacdo de trabalho, 50% (08)
estavam inseridos formalmente no mercado de trabalho. Em relagao a qualificacdo
para o trabalho, a maioria: 56,3% (09) referiu ter realizado algum tipo de

curso/treinamento para a sua realizacao.

No que se refere a renda familiar mensal e a sua sufici€éncia para viver, os

dados estao explicitados na tabela a seguir.
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Tabela 6.22 - Distribui¢do dos sujeitos do estudo segundo algumas condi¢des de

trabalho e vida, na época do primeiro diagndstico da TBMR. CR,

20009.
Indicador Variavel N %

<1 sm* 01 5,3

Até 1 sm 05 26,3

Renda Familiar mensal Até2 sm 04 21,1

Até 3sm 02 10,5

Mais de 3 sm 07 36,8
Total 19 100,0

Insuficiente 11 57,9

Suficiéncia da renda familiar para morar = Qyficiente 08 42,1
Total 19 100,0

Suficiéncia da renda familiar para Insuficiente 06 31,6

. Suficiente 13 68,4

alimentar-se
Total 19 100,0
Suficiéncia da renda familiar para Insuficiente 1 579
Suficiente 08 42.1
transporte
Total 19 100,0
Suficiéncia da renda familiar para o Insuficiente 16 84,2
Suficiente 03 15,8
lazer

Total 19 100,0

Suficiéncia da renda familiar para Insuficiente 09 474
L. Suficiente 10 52,6

vestuario
Total 19 100,0

* Valor do saldrio minimo (sm) utilizado neste estudo foi de R$ 415,00 (Lei n° 11.709 de 19/06/2008).

A observacao dos dados constantes nessa tabela evidencia que 36,8% (07),
recebiam mais do que 3 saldrios minimos em termos de renda familiar. Entretanto,
um dos sujeitos do estudo (5,3%) referiu ter renda menos do que 1 saldrio, na época
do primeiro diagndstico de TBMR. Com o intuito de conhecer se a renda era bastante
para viver, os mesmos foram questionados sobre a sua sufici€éncia para morar,

alimentar-se, para o transporte, para o lazer e para o vestudrio.
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Apenas para comer e para o vestudrio foi referida suficiéncia: 68,4% (13) e
52,6% (10), respectivamente. Para as demais necessidades, o montante de renda
familiar sempre foi considerado insuficiente. Em relacdo a insuficiéncia para morar,
houve maior meng¢do a falta de dinheiro para adquirir casa prépria, pois viviam em
casa alugada ou cedida por familiares; ter casa em melhores condicdes para habitar; e
ter possibilidades de pagar, pelo menos, aluguel, dgua e luz, sem atrasos e transtornos
provocados pelo ndo cumprimento do pagamento dos mesmos na data correta.
Quando mencionaram suficiéncia em relacio a moradia, apontou-se o fato de
considerarem esta uma prioridade nas despesas, e por residirem com familiares, e
que, por isso, ndo tinham custos com essa necessidade basica. Um deles mencionou
que a renda era suficiente, pois sempre conseguia ajuda de terceiros, mesmo que as

condi¢cdes de moradia, muitas vezes, eram insalubres, como por exemplo, morar no

local de trabalho (construgdo civil).

Quanto a suficiéncia da renda para alimentar, a maior parte a considerou
suficiente, ainda que apenas por conta dos produtos da cesta bdsica. A principal
justificativa quanto a suficiéncia € a de que a alimentacdo era prioridade e, assim, o
“bésico” era garantido. Houve menc¢do a dependéncia dos produtos da cesta bdsica,
obtida em decorréncia da realizacdo do tratamento supervisionado para a
tuberculose; e, outra pessoa que referiu alimentar-se na empresa onde trabalhava. Os
que referiram que a renda era insuficiente, apresentaram como justificativa: ter que
contar com a ajuda de familiares; considerar que deveria alimentar-se melhor
(alimentos enriquecidos de proteinas e vitaminas) devido a doenca; faltar comida em
casa; ter condi¢cdes de comprar apenas o bésico, e ndo dar poder adquirir verduras,

frutas e carnes.

Em relacdo ao transporte, aqueles que consideraram a renda insuficiente,
apresentaram como justificativa: ter que contar com a ajuda de familiares; faltar
dinheiro inclusive para a compra de passes para as consultas médicas; e depender de
transporte da Prefeitura para comparecer as consultas médicas. Os que consideraram
suficiente, referiram que sempre houve dinheiro para o transporte, pois era
prioridade. E importante ressaltar que houve pacientes que consideraram suficiente a
renda para o transporte, mesmo tendo que restringir a sua locomocao, ou até mesmo,

ter que locomover-se a pé, devido a falta de dinheiro.
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Quanto ao lazer, a maioria considerou a renda insuficiente, pois ndo era
prioridade e o dinheiro ndo ‘“sobrava” para esse fim. Muitos referiram que
“desconheciam o lazer”, pois nunca desenvolviam tais tipos de atividades. Houve

quem relatou que poupava o lazer para conseguir pagar os estudos da filha.

No que diz respeito ao vestudrio, a maior parte considerou a renda suficiente
por: estar feliz com as doagdes que recebia; pelo fato da roupa durar muito; e por
considerar o vestudrio uma prioridade. Os que consideram insuficiéncia justificaram

que tinham que contar com a ajuda de doacdes de familiares, amigos e entidades.

Dois pacientes referiram ndo saber explicar porque consideravam a renda
suficiente ou insuficiente para morar, alimentar-se, para o transporte, lazer e
vestudrio e, outros dois, referiram que a renda era suficiente para todos esses itens,

pois era possivel fazer o que desejavam em relacio a essas necessidades.

E importante ressaltar que foi possivel verificar que as condicdes de vida, em
relacdo a suficiéncia/insuficiéncia de renda familiar para tais necessidades, no
momento em que tiveram o primeiro diagnéstico da TBMR e no momento da

realizacdo das entrevistas, ndo diferiam, segundo os sujeitos entrevistados.

A seguir, sdo apresentados os dados em relagcdo a moradia e nimero de

pessoas residentes na mesma.
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Tabela 6.23 - Distribui¢do dos sujeitos do estudo conforme algumas condicdes de
vida, na época do primeiro diagndstico da TBMR. CR, 2009.
Indicador Variavel N %
Prépria 09 47,4
Cedida 05 26,3
Propriedade da moradia Alugada 04 21,1
Financiada 01 5,3
Total 19 100,0
Tipo de moradia Alvenaria 19 100,0
1 comodo 01 5,3
2 comodos 04 21,1
Nimero de comodos da 3 comodos 03 15,8
moradia* 4 cdmodos 05 26,3
5 ou mais comodos 06 31,6
Total 19 100,0
0 01 5,3
1 01 5,3
Numero de residentes na
. 2a3 09 47,4
moradia®*
4 a mais 08 42.1
Total 19 100,0
0 06 31,6
Numero de pessoas com ! 06 31,6
quem compartihava o 2a3 06 31,6
dormitorio 4 e mais 01 5,3
Total 19 100,0

* Exceto o banheiro

** Bxceto o sujeito do estudo (paciente)

No que se refere a moradia, a maior parcela: 47,4% (09) referiu ter casa

propria, seguida de cedida: 26,3% (05), alugada: 21,1% (04) e financiada: 5,3% (01),

por ocasido do primeiro diagndstico da TBMR. Todas as casas eram de alvenaria,

sendo que a maior parcela: 31,6% (06) tinha 5 ou mais comodos. Quanto ao nimero
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de residentes, observa-se que a maior parcela dos sujeitos: 47,4% (08), viviam com 4

ou mais pessoas. Apenas um (5,3%) paciente vivia sozinho.

Em relagdo ao nimero de pessoas com quem os pacientes compartilhavam o
dormitério, 31,6% (06) referiram ndo compartilhar com ninguém, e esse mesmo
percentual foi encontrado para os que compartilhavam com uma pessoa, assim como
para os que compartilhavam com 2 a 3 pessoas. Houve um caso (5,3%) que referiu

compartilhar o dormitdrio com 4 e mais pessoas.

A tabela 6.24, apresentada a seguir, evidencia alguns elementos basicos para
o cotidiano: luz elétrica, 4gua encanada, asfalto, rede de esgoto e coleta de lixo

existentes na moradia, por ocasido do primeiro diagndstico da TBMR.

Tabela 6.24 - Distribui¢ao dos sujeitos do estudo segundo condi¢des de vida, na

época do primeiro diagndstico da TBMR. CR, 2009.

Indicador Variavel N %
Luz elétrica Sim 19 100,0
Agua encanada Sim 19 100,0
Sim 15 78,9
Asfalto Nao 04 21,1
Total 19 100,0
Sim 18 94,7
Rede de esgoto Nao 01 5,3
Total 19 100,0
Sim 16 84,2
Coleta de lixo Nao 03 15,8
Total 19 100,0
1-3 10 62,5
Numero de vezes por >3 03 18.8

Seémana €m que ocorria a

coleta de lixo Nio souberam informar 03 18,8

Total 16 100,0
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A totalidade dos pacientes residia em moradias servidas por luz elétrica e
dgua encanada. A maior parte (78,9%) tinha rua asfaltada, rede canalizada de esgoto
(94,7%), coleta de lixo (84,2%) e, para a maioria dos casos (62,5%), esta era
realizada, pelo menos, de 1 a 3 vezes por semana.

No que toca a utilizagdo de meio de transporte, por ocasido do primeiro
diagndstico da TBMR e, também quando ocorreu a entrevista com os sujeitos, pode-
se verificar, por meio da tabela apresentada a seguir, que para se locomover, 47,4%
(09) referiram utilizar somente Onibus; 42,1% (08) utilizavam Onibus, metrd e trem;
5,3% (01) locomoviam-se de carro proprio; e, esse mesmo percentual foi encontrado

para quem se locomovia de moto.

Tabela 6.25 - Distribui¢ao dos sujeitos do estudo segundo algumas condi¢des de

vida. CR, 2009.

Indicador Variavel N %
Onibus 09 474
Onibus e Metré/Trem 08 42,1
Meio de transporte mais . prsorio 01 53
utilizado
Moto 01 5,3
Total 19 100,0
Publico 17 89,5
Servico de saide mais Privado 0 10,5
procurado
Total 19 100,0
UBS 10 52,7
Tipo de servigo piblico de ~ Hospitais 04 21,0
saide mais procurado Pronto-Socorro 03 15,8
Total 17* 89,4
Servico privado de saide  Seguro-saude 01 5,3
Pagamento Direto 01 5,3
Total 02%%* 10,6

*Total de pacientes que referiram procurar servigo publico de satide
** Total de pacientes que referiram procurar servico de saude privado
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No que toca a utilizacdo de servicos de saude, 89,5% (17) recorriam a servico
publico, com destaque para a UBS: 52,7% (10). Apenas 10,6% (02) recorriam a
servico privado de saide, sob a forma de pagamento direto ou por ter seguro-saude

(5,3%, respectivamente).

No que se refere a agregacdo das pessoas, todos os pacientes referiram nao
participar de grupo comunitdrio/associacao/sindicato/partido politico, na época do

primeiro diagndstico da TBMR e por ocasido da realizacao da entrevista.

No que se refere aos depoimentos dos sujeitos entrevistados, e conforme
mencionado anteriormente, foram submetidos a andlise temdtica (Apéndice IV).
Segundo Bertolozzi (2005) e Terra (2007), as frases extraidas dos depoimentos dos
sujeitos pesquisados revelam diferentes dimensdes de cada uma das categorias
analiticas que, evidentemente, guardam entre si articulacdo e dependéncia.
Entretanto, serdo apresentadas separadamente para maior clareza, respeitando-se

cada um dos temas que perfazem as categorias analiticas.

6.2.2 A trajetoria percorrida pelo paciente desde os primeiros sinais e

sintomas da TB até o primeiro diagnéstico da TBMR

Optou-se por apresentar a trajetoria de cada um dos entrevistados, para
facilitar a visualizacdo do que ocorreu com cada um dos pacientes, até o

desenvolvimento da TBMR.

Sujeito A

Sinais e sintomas: dores ‘“nas costas”, escarro com sangue, tosse, dor e febre
noturna (A2).

7

Uso de automedicacao para a febre, que mesmo assim retornava (A2).

7

Permaneceu 5 dias com esses sinais e sintomas até procurar o Hospital
Pedreira (A3).
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No Hospital Pedreira, em 2008, teve o 1° diagndstico da TB. Encaminhado
para UBS Santa Catarina (A3).
7

Em 2008, nessa UBS, realizou o tratamento supervisionado por apenas 4

meses (A4). Parou o tratamento devido ao alcoolismo, “noitadas”/festas (A4, AS).

7

Ap6s o 1° abandono, a doenga retornou (sinais e sintomas) (nao se lembra por

quanto tempo ficou sem tratamento até o retorno dos sinais e sintomas) (A6, AS).

7

Procurou o Hospital Sabdia, no Jabaquara, onde foi encaminhado para o CR
(paciente refere que ndo demorou muito tempo, mas nao se lembra ao certo quanto

tempo levou desde que parou o 1° tratamento até procurar esse hospital) (A8, A9).

7

No CR, em 2008, deu inicio ao 2° tratamento para a TB que era para a TBMR
e foi encaminhado para tratamento supervisionado (tratamento cooperado) na UBS

Santa Catarina (A9).

Sujeito B

Sinais e sintomas: falta de ar, dor “no pulmao”, dificuldade para andar devido
a falta de ar (B1).
N7

A TB iniciou-se, em 2001, depois de dois episédios de pneumonia (ndo soube
informar quanto tempo demorou entre o inicio dos sintomas e diagndstico da
pneumonia). Estava sendo medicado para pneumonia (ndo soube dizer por quanto
tempo), houve mudanca de tratamento, pois teve o diagnéstico de TB, neste mesmo

ano (nao soube dizer onde) (B2, B3).

7

Inicio do 1° tratamento no CR (n@o soube explicar o motivo do tratamento no

CR) que o encaminhou para o Sanatorinho Campos do Jordao.

7

Internado no Sanatorinho Campos do Jordao por 2 meses (B4).

7
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Retornou ao CR e continuou o tratamento para a TB (1° tratamento) na UBS
(tratamento cooperado). Porém, antes do término desse tratamento teve que mudar a

medicacgdo, pois “tava resistente” (TBMR) (B3, B4).

Sujeito C

Sinais e sintomas: dores “fortes”, nas ‘“costas”, pontadas, bem abaixo do
peito, “como se estivesse alfinetando”, muita febre e catarro sanguinolento (ndo

soube informar quando comecou esses sintomas) (C1).

7

Demorou bastante tempo com esses sinais € sintomas (ndo soube informar
quanto) até procurar atendimento no Hospital Santa Marcelina, pois, como era
fumante e fumava muito, considerava que as dores provinham do cigarro, e devido
ao “nervosismo”, comia muito e também considerava que isso causava dores. S6 foi

procurar o hospital depois que comecgou a escarrar sangue (C1).

7

No hospital Santa Marcelina, teve o diagndstico de pneumonia (ndo soube
informar quando). Prescritas “12 injecdes”: melhora dos sinais e sintomas. Retorno

dos sinais e sintomas depois de dois meses (C2).

7

Devido ao retorno dos sintomas, voltou ao Hospital Santa Marcelina,
submetido a Raio X: Diagnéstico de TB, depois de 6 meses de inicio dos sinais e
sintomas. Encaminhada a UBS (UBS Jardim Brasilia) (C3).

7

Nessa UBS iniciou o 1° tratamento para a TB (diz ndo se lembrar em que ano

isso ocorreu, mas sabe que foi na época que estava no seu 1° casamento) (C3).

7

Como teve hepatite — diagndstico realizado em pronto socorro devido ter
passado muito mal, por causa da medicacdo, e como nao estava adaptando-se a
medicacdo e sentindo-se muito mal, com vOmitos e dores no estdmago, foi
encaminhada ao CR, pois “eles” (profissionais da UBS) ndo sabiam o melhor tipo de

medicacao para ela tomar (C3).

7
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No CR, fez vérios exames que acusou: ser alérgica a dois tipos de medicacao
e que tinha a TBMR. Dessa forma, o tratamento foi reiniciado, realizado

supervisionado na UBS (C3).

Sujeito D

Sinais e sintomas: comecou “do nada” a perder a fome, ficar fraco, ndo se

alimentava: “era s6 dgua”, emagreceu 20 Kilos, “estava definhando” (D2).

7

Procurou pneumologista em servico publico de saide em Sdo Caetano do Sul
(demorou pouco tempo, ndo soube dizer quanto, desde inicio dos sintomas até
procurar esse servico de saude), submetido a Raio X, constatada TB, em 2003.

Encaminhado ao Hospital Heliépolis (D2).
v

L4 permaneceu internado por dois meses, onde fez tratamento para a TB. Foi
transferido para o Sanatorinho Campos dos Jordao, onde permaneceu internado por 6
meses (D2).

v

Concluiu o 1° tratamento no Sanatorinho, teve alta cura e ficou 7 anos sem
tratamento (D2).

7

Em 2009, quando trabalhava em casa de recuperacdo para dependentes
quimicos, comecou a sentir febre e considerou que era gripe, mas, quando comegou a
perder a fome, desconfiou da TB (lembrou-se dos mesmos sinais € sintomas quando
contraiu a TB pela 1* vez. Procurou imediatamente o servi¢co de saude, pois “ndo

estava legal”, “ndo estava muito bem” (D4).

7

Na consulta, em Pronto Socorro de Sdo Bernardo do Campo, foi submetido &

Raio X, tendo sido novamente constatada TB (D4).

7

Internado em hospital em Sdo Bernardo, onde permaneceu isolado por 15

dias. Encaminhado ao CR, onde foi constatada a TBMR, apds novos exames e
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encaminhado para tratamento supervisionado cooperado para a TBMR na UBS

Erasmo/Santo André-SP (D4, D7).

Sujeito E

Sinais e sintomas: fraqueza, falta de ar e febre que iniciaram em 2008 (E1)

7

Assim que comecaram os sinais e sintomas (ndo soube dizer por quanto
tempo), procurou a UBS Parque Real. Permaneceu por um ano (2008) indo a UBS
com a mesma sintomatologia, porém sem diagnéstico de doenca; os médicos

prescreviam apenas vitaminas (E1).

7

Nesse periodo de um ano, fez vérios exames (incluindo o Raio X): TB
negativa. Somente quando submetido ao exame baciloscépico de escarro, apds um
ano do inicio dos sintomas, soube que estava com a TB e iniciou o 1° tratamento para
a doenca na UBS (2009) (E1).

v

Realizou quase seis meses de tratamento (o 1°) supervisionado na UBS
Parque Real e, apds segundo exame de escarro, que teve o resultado depois de muita
demora, ainda estava positivo. Nesse momento, o médico disse: isso estd “esquisito”.
Sem informacdes sobre a TB, concordou com o médico que algo estava realmente
“errado” (E11).

v

Depois de um tempo (ndo soube dizer quanto), informou-se sobre
estabelecimentos de saide especializados para o tratamento da TB. Assim, por

iniciativa prépria, descobriu o CR e o procurou (E11).

7

No CR, o médico solicitou que retornasse no dia seguinte para atendimento,
pois 14 chegou por volta das 17 horas. Feito isto, no CR, apds realizar novamente
varios exames, foi informado que tinha TBMR (2009) e mudado o esquema de
tratamento para a TBMR; faz o tratamento supervisionado cooperado para a TBMR

na UBS (El1, E15).
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Sujeito F

Sinais e sintomas: muita tosse, dor em todo o corpo devido a tosse (2008).
Por insisténcia de amigos e familiares, em 15 dias, procurou atendimento médico
(F3).
v

Procurou Hospital, onde teve o diagndstico da doencga e encaminhamento para
a UBS (F3).
v

Nesta, iniciou o 1° tratamento para a Tb: fez 4 meses e meio de tratamento
supervisionado, e o abandonou, pois, devido ao trabalho, ndo tinha tempo para ir a
UBS tomar os medicamentos (F3, F6, FS8).

v

A TB retornou e, quando percebeu piora (ndo soube dizer quanto tempo
demorou entre o abandono e retorno dos sintomas), procurou a UBS na qual j4 havia
se tratado no 1° tratamento (ndo soube dizer quando). Foi encaminhado para o CR
(F9).

v

No CR: reinicio do tratamento (2°TBMR) (F9).

Sujeito G

Em 2006, apresentou os primeiros episddios de escarro com sangue (G12).

7

Procurou, no terceiro dia do sintoma, o hospital Sdo Lucas. Prescritos
antibiéticos, com melhora do quadro. Trabalhou normalmente por mais dois anos
(G12).

v

Janeiro de 2008: perda de peso (perda de 15 Kilos em um meés), escarro

sanguinolento, febre, dor no corpo e nas costas, falta de ar (por 3 meses) (G13).

7

Procurou o Hospital Sao Lucas: ficou internada por 10 dias. L4 teve o

diagnéstico. Inicio do tratamento para a “TB normal”. Encaminhada para tratamento
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com infectologista de Ribeirdo Pires, onde fez acompanhamento; o 1° tratamento (6

meses) foi auto-administrado. Alta cura (G13).

7

Ap6s um més da alta cura do 1° tratamento: piora do quadro. Internada por 10
dias no Hospital Heliépolis. Ao sair do hospital, iniciou o 2° tratamento auto-
administrado (durante 4 meses) com acompanhamento de infectologista de Ribeirdo
Pires (G14).

v

Sintomas agravaram-se. Encaminhada, novamente, ao Hospital Heli6polis
onde fez broncoscopia. Diagndstico: TBMR (2009). Encaminhada ao CR, onde
iniciou o esquema para a TBMR (G15).

Sujeito H

Sinais e sintomas: Em 2008, muita tosse e falta de ar por 1 més (H2).

7

Procurou a UBS, feito o exame de escarro. Diagnéstico da TB em novembro
de 2008. Nessa UBS, deu inicio ao 1° tratamento para a TB “Normal”. Na metade

desse tratamento, os medicamentos nio estavam fazendo efeito (H2).

7

Encaminhado ao CR, onde foi diagnosticada a TBMR, quando foi mudado o

tratamento; faz o tratamento para a TBMR supervisionado cooperado na UBS (H2).

Sujeito 1

Sinais e sintomas: Emagrecimento, tosse constante, falta de apetite, dor e
“tremedeira” nas pernas, fraqueza e cansaco. No fim de 2007: “sentiu-se mal” em
casa e seu irmao o levou ao hospital, onde ficou internado, isolado por vinte dias. Fez
varios tipos de exames e drenagem de um litro de dgua do pulmdo. Melhora do
quadro. Alta (12).

v

Persisténcia dos sintomas. Procurou a UBS (ndo soube dizer quanto tempo

demorou com os sintomas até procurar esse servico de saude), onde foram feitos
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exames e prescritos medicamentos para tosse e vitaminas. Melhora dos sintomas,

exceto em relacdo as dores nas pernas e fraqueza (I3).

7

Persisténcia dos sintomas: procurou um hospital (ndo soube dizer quanto
tempo demorou com o0s sintomas até procurar esse servico de saide) e de 14 foi
encaminhado para outro, onde fez vdrios exames. Demora para os resultados.
Encaminhado ao CR, onde teve o 1° diagnéstico de TBMR (margo de 2009), apds
um ano e trés meses do inicio dos primeiros sinais € sintomas, € encaminhado para

tratamento supervisionado cooperado na UBS (14).

Sujeito J

Sinais e sintomas: Associava a fraqueza que sentia ao trabalho, dado que era
caminhoneiro e ndo tinha horérios certos para comer. Além da fraqueza, apresentava
muita tosse, emagrecimento, sudorese noturna e dores muito fortes nas costas, que

dificultavam a respirag¢ao (sintomas tiveram inicio em 1993) (J4).

7

Assim que comecou a sudorese e as dores fortes nas costas, apds um més do
inicio dos sintomas, procurou Policlinica de Sorocaba onde teve o diagnodstico da TB.

Fez o tratamento de 6 meses para a TB, teve alta por cura e voltou a trabalhar (J4).

7

Apo6s 12 anos: a tosse e a sudorese noturna retornaram. O paciente ja sabia
que era a TB. Procurou a Policlinica de Sorocaba (ap6s dois dias do retorno dos
sintomas) onde teve o diagndstico e fez o 2° tratamento de 6 meses para a TB, teve

alta por cura (J5).

7

Ap6s alguns meses (ndo soube precisar quantos), retornaram a tosse € a
sudorese noturna. Procurou a Policlinica de Sorocaba (ndo soube dizer quanto tempo
demorou desde o retorno dos sintomas até a procura da policlinica) onde teve o
diagnéstico e inicio do 3° tratamento. Foi encaminhado ao CR, onde teve o
diagnéstico de TBMR (2009) e encaminhado para tratamento supervisionado

cooperado na UBS (J6, J11).
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Sujeito K

Sinais e sintomas: Considera que contraiu a TB no ambiente de trabalho. Em
2008, por apresentar febre de 41°C, foi examinado imediatamente pelo médico da

empresa onde trabalhava (K5).

7

Encaminhado para hospital, onde fez exames (raio X) e obteve o diagndstico
de pneumonia (por um médico residente). Considera que tal diagnéstico foi errado
(KS).

v

Tratou da pneumonia por 3 dias, mas, novamente no trabalho, teve febre de
40°C e vOmito. Apds avaliacdo do médico do trabalho, foi encaminhado novamente
para o mesmo hospital. O médico que o atendeu ndo era 0 mesmo. Mostrou o Raio X
anterior e foram realizados varios exames (inclusive os mesmos realizados
anteriormente e o de escarro). Diagndstico: TB. Encaminhado a UBS, préxima de

sua residéncia (K6).

7

No mesmo dia, foi a UBS e iniciou o esquema I para a TB. Tomou o
medicamento por trés dias, mas, no terceiro dia, apresentou vomito sanguinolento.
Foi para outro hospital, onde permaneceu internado por 28 dias, com diagndstico de

pneumonia e TB. Foi encaminhado ao CR (K7).

7

No CR, realizou novamente varios exames. O baciloscopico: trés cruzes. Mas
continuou o tratamento para a TB com o esquema I. No quinto més desse tratamento,
foi diagnosticada TBMR (2009) e houve mudanca de esquema com prolongacio de

tratamento para 18 meses; faz tratamento supervisionado cooperado em UBS (K8).
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Sujeito L

Sinais e sintomas: Em 2006: falta de ar, tosse produtiva e cansaco. Apds dois
meses com esses sintomas, por insisténcia da esposa, procurou o hospital, onde foi
feito exame de escarro: diagndstico de TB. Encaminhado para UBS para tratamento

proximo ao seu domicilio (L9).

7

Abandonou o tratamento, devido alcoolismo e cigarro, quando estava quase

completando os seis meses (L2).

7

Com o retorno dos sintomas (nao soube informar quando), procurou a mesma
UBS, iniciando o 2° tratamento para a TB (L3).

7

Por continuar sentindo muita fraqueza, procurou outro hospital, onde fez
varios exames, dando continuidade ao tratamento. Apds dois meses, encaminhado ao

CR, pois os medicamentos ndo estavam fazendo efeito (L4).

7

No CR: 4 meses de tratamento. Encaminhado para outro médico do CR, que
diagnosticou TBMR (2009), ocasido em que foi comunicado que teria que tratar-se

por mais 18 meses; faz o tratamento supervisionado cooperado na UBS (L35, L24).

Sujeito M

Falta de apetite, febre, calafrios, sonoléncia (ndo soube dizer quando comecou
sentir esses sintomas) e, logo em seguida (ndo soube precisar o tempo), procurou o
médico vérias vezes em UBS de Santo Amaro, UBS de Itapecerica, e em hospital de

Santo Amaro. Feitos exames, mas a doenga ndo foi descoberta (M4).

7

Sentindo-se mal e emagrecido, apds ir em UBS, esperar 5 horas para consulta,
teve que aguardar dois dias para ser internado em hospital, pois ndo tinha vaga. Foi
internado por 18 dias, e teve o 1° diagndstico da Tb, no hospital, em 2004, época em
que residia em Sao Paulo. Permaneceu por quatro meses procurando servicos de

saude até conseguir o 1° diagnostico da TB (M5, M6).
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7

Ap6s alta desse hospital, foi encaminhado para tratamento em UBS, onde se
tratou por dois meses, tendo sido transferido para outra UBS, devido a mudanga de
bairro, onde se tratou por trés meses e foi encaminhado para o CR (ndo soube

explicar o motivo) (M7).

7

Abandonou o 1° tratamento da TB, pois sentia-se melhor e considerava que

ndo precisava mais tratar-se, pois estava curado (MS).

7

Ap6s 15 dias de abandono do tratamento, comegaram os sintomas novamente.

Retornou ao CR, dando inicio ao 2° tratamento de 6 meses. Alta cura (M9).

7

Ap6s 3 anos sem sintomas e ja residindo no Nordeste, pois tinha deixado SP e
voltado para a cidade da familia, comecou a sentir os mesmos sintomas.
Rapidamente (um dia apds o retorno dos sintomas) procurou médico particular,

pagou exames e teve o 3° diagndstico da doenca. Reiniciou o tratamento (M10).

7

Com dois meses de tratamento, uma “curandeira” falou que ele estava curado
e que podia parar com o tratamento e que era sé ir as consultas com ela para
acompanhamento, tomar “banho de ervas” e chd. Abandonou o tratamento, mas
sentia piora progressiva. Informava a “curandeira”, mas ela afirmava que ele ja havia
sido curado (M11).
v

Sem sucesso com a ‘“‘curandeira”, procurou novamente o servico médico
particular (ndo soube dizer quanto tempo levou desde o abandono até a procura de
servico médico), pagou exames e o médico informou que ele ndo havia sido curado.
4° diagnéstico da TB: reiniciou o tratamento, mas nas UBS do Nordeste faltavam
medicamentos para a TB. Assim, decidiu voltar para SP para dar continuidade ao
tratamento e, quando chegou, procurou diretamente o CR e teve diagndstico da
TBMR (2009); faz o tratamento da TBMR supervisionado cooperado em UBS
(M12).
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Sujeito N

Sinais e sintomas: Em 2005, comegou a apresentar tosse e muita febre, mas
nao tinha como recorrer a UBS mais préxima de sua casa, pois a unidade de saide
estava em greve. Apés um més com esses sintomas, recebeu visita de ACS em sua
casa, que marcou consulta médica. Apds exame de escarro, foi diagnosticada TB e

deu inicio ao 1° tratamento (N1).

7

Abandonou o 1° tratamento quando ja estava no 4° més devido a problemas

familiares como alcoolismo do marido (N2).

7

Retorno dos sintomas, procurou a mesma UBS anterior (ndo soube informar
quanto tempo demorou para retorno dos sintomas € nem quanto tempo demorou
sentindo-os até procurar a UBS). Reiniciou o 2° tratamento e foi encaminhada para
internagdo em Campos do Jorddo, devido dificuldade para fazer o tratamento.
Solicitou alta, pois ndo se sentia bem com o “cheiro de droga... tinha muita droga 14”.
Além disso, tinha uma filha, menor de idade, que deu a luz crianca “que quase
morreu... teve trés paradas cardiacas”. Isto a deixou “desesperada” e solicitou alta.

Abandonou o 2° tratamento no quarto més, por considerar que ja estava bem (N3).

7

Retorno dos sintomas, procurou a mesma UBS anterior (ndo soube informar
quanto tempo demorou para retorno dos sintomas e nem quanto tempo demorou
sentindo-os até procurar a UBS) e foi encaminhada para o CR, onde deu inicio ao 3°
tratamento que €é o atua/TBMR (2009), de 18 meses; faz o tratamento
supervisionado (TS) cooperado para a TBMR na mesma UBS (N4, N5).

Sujeito O

Sinais e sintomas: Tosse produtiva. Por insisténcia da esposa, depois de trés
meses, procurou atendimento médico em Pronto Socorro de Sdo Caetano do Sul,
onde foi diagnosticada TB (julho de 2008). Realizou o tratamento auto-administrado
de 6 meses com acompanhamento peridédico de médica pneumologista e teve alta
cura (02).

v
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Ap6s 4 meses de alta por cura do 1° tratamento para a TB, foi ao CR realizar
exames para o controle de comunicantes (J& que sua esposa estava em tratamento
para TB), ndo tinha sintomatologia. Diagndstico de TBMR (2009); faz o tratamento
supervisionado cooperado para TBMR em UBS de Sao Caetano do Sul (04, O7).

Sujeito P

Sinais e sintomas: Paciente refere ndo saber quando iniciou estes sintomas:
Febre alta, sudorese intensa, cansago, fraqueza, desanimo, falta de ar, dor nas costas

e muita tosse (que o impedia até de conversar), por cerca de 3 meses (P14, P16).

7

Sua esposa e genro o levaram ao hospital. Ele ndo queria ir “achava que era
estresse” e também “sé tinha vontade de ficar deitado”. No hospital, apds exames,

diagnosticada TB. Encaminhado para tratamento em UBS (P15, P16).
7

Realizou 3 meses de tratamento. Porém, por considerar que estava bem e que

a doenca ndo era “muito agressiva” abandonou o tratamento (1° tratamento) (P3).

7

Retorno dos sintomas (ndo soube informar quanto tempo levou para o
reaparecimento dos sintomas). Iniciou o 2° tratamento para a TB na UBS. Quase no
ultimo més de sua conclusdo, tornou a pensar que estava bem e abandonou o

tratamento pela segunda vez (P4).

7

Apo6s o 2° abandono, comegou a consumir bebida alcodlica, a sair para festas
e a trabalhar muito. Enfrentava problemas no emprego e com familiares: separacao

matrimonial e dos filhos, o que culminou em estresse (P5).

7

Depois de trés meses, “a doenca voltou com tudo... com mais for¢a ainda...
voltou cronica”; procurou o AMA, fez exames e foi encaminhado para UBS, e de 14
para o CR, onde foi diagnosticada TBMR (2009) e iniciado o tratamento
supervisionado cooperado para a TBMR, na UBS. No inicio desse ano, achou que

iria morrer, pois estava “entregue”, ndo conseguia andar, vomitava tudo o que comia,
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“dofa tudo”, “dofa pulmao, estdbmago, tudo”, emagreceu muito rapidamente (P6,

P18).
Sujeito O

Sinais e sintomas: Febre e tosse, e como era o més de julho (2008),
considerou que esses sintomas eram devido a alergia ou gripe. Demorou 15 dias com
esses sintomas até procurar o servigo de saide do seu plano de saide. Fez raio X:

constatada caverna pulmonar: médico “achou que poderia ser TB ou pneumonia”

(Q6).
7

Simultaneamente, por conta prépria, procurou o servico publico de satde,

onde foram feitos novos exames: encaminhado ao Hospital Emilio Ribas (Q7).

7

Encaminhado para UBS préxima de seu domicilio. Feito exame de escarro:

TB. Antes mesmo de sair o resultado do exame iniciou o 1° tratamento na UBS (Q9).

7

Paciente refere que o seu 1° tratamento para a TB foi “todo errado”, pois nao
foi feito o teste de sensibilidade e sentia-se “muito mal com a pirazinamida”. Apds 2
meses, esse medicamento foi retirado, passando a sentir-se melhor. Fez seis meses de
tratamento auto-administrado e teve alta cura. Entretanto, ainda tossia muito. Sem se
conformar com o término do tratamento, falou para os médicos que ainda tossia
muito, mas foi orientado que estava curado e que ndo precisava procurar outros
médicos. Seguiu as orientagdes e acreditou que estava curado e que a tosse poderia

ser decorrente de gripe (Q3).

7

Persisténcia da tosse, ap6s um més, procurou médico do plano de saide, onde
foram feitos exames e confirmado que a caverna pulmonar havia aumentado, que a

progressdo da doencga era muito rapida, que “estava morrendo” e que precisava tratar-

se (Q4).
7

Imediatamente, procurou o Hospital Sanatorinhos do Ipiranga-SP, onde

considera ter tido atendimento ‘“decente”, “humano” e deu inicio ao 2° tratamento
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(auto-administrado) ainda com o esquema I, mas com mudanca da pirazinamida pelo
etambutol, dado que a primeira droga lhe fazia muito mal. Um ano de tratamento:

solicitado teste de sensibilidade, que demorou 6 meses para sair o resultado: TBMR

(Q4).
7

Com o diagnéstico da resisténcia, foi encaminhado ao CR. Inicio do
tratamento para a TBMR (3° tratamento), com etionamida: “o diabo em forma de

comprimido”; encaminhado para tratamento supervisionado cooperado em UBS (QS5,

Q10).
Sujeito R

Sinais e sintomas: tosse, emagrecimento, cansago, suor noturno e falta de
apetite (2008) (R1).
7

Rapidamente (ndo soube dizer quanto tempo), procurou o médico do
convénio: diagnodstico de bronquite. Fez viagem, a passeio, para a Itdlia que durou 20
dias (R1).

v

Na Italia, automedicou-se com xarope € outros medicamentos para a gripe,
pois espirrava muito e enfrentou mudancas bruscas de temperatura. Procurou

hospital, mas ndo teve o diagndstico da TB (R2, R3).

7

Prestes a retornar ao Brasil, apresentava cansago importante: s6 queria ficar
deitada, emagrecimento rdpido, suor noturno intenso € tosse com escarro

sanguinolento (R1).

7

Ap6s 7 dias no Brasil, procurou outro médico do convénio, fez exames: TB
(julho de 2008), ap6s 27 dias do inicio dos sintomas (R1).
v

Logo apds o diagnostico, procurou UBS, proxima ao seu domicilio, onde seu

pai havia feito tratamento hd 10 anos. Nessa UBS, deu inicio ao tratamento.auto-
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administrado. Comparecia a UBS apenas para a retirada da medicacao, e recebia de

vez em quando visita do pessoal da UBS em sua casa (RS).

7

Ao completar seis meses de tratamento, em janeiro de 2009, teve alta por cura
(R11).
v

Em fevereiro de 2009, comecou a tossir novamente e voltou a UBS, onde fez
o 1° tratamento para a TB. Realizados exames: resultado negativo. Persisténcia da
tosse: medicada (ndo se lembra qual medicacao utilizava). Realizados novos exames,
incluindo o teste de sensibilidade que demorou quatro meses para sair o resultado:

resisténcia a duas drogas que utilizava no 1° tratamento (R13, R16).

7

Encaminhada ao CR, onde iniciou o tratamento para a TBMR (2009); faz o
tratamento supervisionado para a TBMR, na UBS, apenas nos dias das injecdes, e

que, quando ndo hd injecdes, o tratamento € auto-administrado (R16, R17).

Sujeito S

Sinais e sintomas: Tosse produtiva, falta de ar, emagrecimento, febre (ndo
soube dizer quando iniciou esses sintomas). Apds 15 dias com esses sintomas,
procurou a UBS, onde fez exames: TB. L4 retirava os medicamentos para o
tratamento e realizava o tratamento auto-administrado (6 meses) e teve alta por cura
(S1, S2).

v

Ap6s 3 meses da alta cura, retornou a beber e a fumar, retorno da TB na
forma resistente, apOs ter procurado, por conta propria, o CR (onde havia tido
consultas no tratamento anterior); faz o tratamento para a TBMR supervisionado

cooperado em UBS (S4, S5, S6).

A seguir, apresentam-se os achados referentes aos aspectos que dizem
respeito ao individuo/sociedade, identificados na trajetoria percorrida por esses

portadores de TBMR (desde a percepcao dos primeiros sinais e sintomas da TB até a
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N

constatacdo da multirresisténcia), que podem estar associados a ocorréncia da

multirresisténcia aos tuberculostaticos.

6.2.3 Aspectos relacionados a vida/trabalho dos individuos que podem ter

relacao com a TBMR.

A andlise dos depoimentos evidenciou que, de modo geral, o tempo que se
leva para a procura de atendimento em servigos de saide, apds o aparecimento dos
primeiros sinais e sintomas, no primeiro contdgio com a doenca, € determinado,
principalmente, pela ndo associa¢do desses sinais a TB, mas a enfermidades como
“gripe” (O1, Q6, S25, D4, E6), “alergia” (Q6), “etilismo” (I15, P15, DI1) e
“tabagismo” (C1, P15, E6); ao “excesso de trabalho” (F1, O1, J4, E6) e a “variacOes
climéaticas” (F1, Q6, E6). Embora houve quem associasse a sintomatologia a TB,
apresentou demora em procurar assisténcia médica, pois “ndo se podia falar para
ninguém” (H4) na possibilidade de ser vitima da doenga. Ademais, a automedicagao
com “xarope” (R2) e antitérmicos (A3) € um aspecto que determina um

prolongamento na busca por assisténcia.

Nota-se, também, que a procura de servigo de saide, no primeiro contdgio da
doenca, ocorre dado o agravamento da sintomatologia: “escarrar sangue” (Cl1),
“sentir-se mal”; a “insisténcia de familiares” (F3, 12, L9, P16) e “amigos” (F3) e a

repercussoes negativas nas atividades do trabalho (L8).

Observa-se que, nos casos de recidiva da TB, o “reaparecimento de sinais e
sintomas” e a associacdo da sintomatologia a volta da doen¢a determinam a procura
pela assisténcia médica, que se d4 de maneira mais imediata quando comparada a
época do primeiro contdgio (A8, A10, C3, F9, 13, J5, J6, D4, L3, M9, M10, N3, N4,
P4, R1, R12, S5). Nesses casos, quando a demora pela procura de atendimento
médico ocorre, relaciona-se ao fato de relutar a acreditar/aceitar que a doenca esta

retornando na vida, evidenciando-se, entdo uma tentativa de “enganar-se” (R12).

No que tange a localizacdio da TB no tempo (época de surgimento dos

primeiros sinais e sintomas, tempo decorrente entre o aparecimento desses sintomas
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até a busca pelo servico de sadde, época de diagndstico da TB, tempo decorrente
entre um tratamento e outro), a maioria dos sujeitos ndo soube fornecer tais

informacdes.

No que se refere a percepgao do processo satide-doenga, a maioria associava a
enfermidade ao ritmo/estilo de vida, ao trabalho em excesso, a md alimentagdo, ao
alcoolismo, ao tabagismo (A7, D1, J16, E19, PS5, S4). Outros, em seus depoimentos,

co-relacionaram a TB ao clima e a baixa imunidade (D1, G9, R2, E28).

E importante apontar sobre o significado que a TB assume na vida do
paciente. Muitos foram os que mencionaram que a vida mudou apds a doenca,
principalmente, no que se refere ao trabalho, pois tiveram que deixa-lo (B16, E22,
J4, 123, L13, M3, P19, S17); ter que conviver com as reagdes advindas das
medicacdes que “sdo fortes demais, ddo tonturas, fraquezas e nduseas” (J10, P19); e
pelo fato de “ter que se isolar para ndo transmitir a doenca” (S17, Q17, E22).
Referem que ficar sem o trabalho € “muito ruim”, “muito dificil” (B16, 124, E25),
sentem-se inuteis, sente-se que “ndo serve para fazer nada” (I23). Assim, para
sobreviverem, contam com a realizacao de “bicos” (B16), com a ajuda de familiares,
amigos (125, M18) e com o auxilio do INSS (P19). Reconhecem que os auxilios
fornecidos pelo Programa de Controle da TB (vale refeicdo, vale transporte, cesta
basica) t€ém a sua importancia (E25, K29), pois a “baixa condicdo financeira” faz
com que muitos passem por dificuldades: “fome”, “falta de vale transporte”, “falta de
moradia” (E26, K29, B13). Referem ainda que, por ndo conseguir trabalhar, tem o
“tempo ocioso”, tendo que permanecer por muito tempo no interior do domicilio, o

que deixa “mais doente que a propria TB” (124).

Ainda em relagdo ao trabalho, foi possivel observar que hd aqueles que,
apesar de se consideram “bem” e aptos para trabalhar, ndo conseguem emprego, por
“ndo passarem na avaliacio médica” (M17, E24), ou, se conseguem, isto ocorre

apenas no setor informal (D21)

Além das condi¢des adversas, vivenciadas pelos portadores de TB, devido a
exclusdo do mercado de trabalho, apontou-se a desestabiliza¢dao conjugal, no caso em
que o conjuge € etilista, situacdo na qual se evidencia a convivéncia com agressoes

fisicas e morais (N14).
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Por outro lado, ainda em relagdo ao significado que a TB assume na vida do
paciente, muitos foram os que mencionaram ingerir bebidas alcodlicas e fumar antes
do diagnéstico da doenga e que tiveram que deixar tais habitos, em decorréncia da
TB (A1, B6, D10, 114, J17, L18, E20, R10, S3). Apesar dessa mengao, foi possivel
observar, no momento da entrevista, que dois pacientes apresentavam odor alcodlico.
Como motivos para decidir mudar tais habitos, apresentaram: “ordem médica” (Al,
D18, S13, R10), acreditar que seria algo “bom” (B6), por considerar que, “se ndo
parasse, morreria” (J17), por estar ciente da situa¢do de saude (L19), por “querer
viver” (L19). Porém, observa-se que, apesar desta op¢ao, qual seja a de ndo consumir
mais essas substdncias, apontou-se a ocorréncia de recaidas na trajetéria desde a

percepg¢ao dos primeiros sinais e sintomas até a ocorréncia da TBMR (B11, L10).

No que toca ao seguimento do tratamento, o alcoolismo (A4, J9, L2, S3) e o
fato de acreditar-se “curado” (F6, N3, P3, R32) foram apontados como os principais
motivos para a nao adesdao ao mesmo, seguidos de: reacdes adversas as drogas (C9,
Q4), impossibilidade de conciliar o hordrio de trabalho com o tratamento
supervisionado (F6), alimentagdo precdria (K30), seguimento de orientagdes de
curandeira (M11) e por momentos conturbados da vida, como o enfrentamento de

problemas familiares e alcoolismo do marido (N2).

No tépico seguinte, apresentam-se os achados referentes aos aspectos que
dizem respeito ao processo de producdo da saude, identificados na trajetdria
percorrida por esses portadores de TBMR, desde a percep¢ao dos primeiros sinais e

sintomas da TB até a constatacdo da multirresisténcia.

6.2.4 Aspectos que dizem respeito ao processo de producio da saide (a

acessibilidade) que podem ter relacao com a TBMR

O conteddo das frases temdticas revela que, apesar da apresentacao dos sinais
e sintomas cléssicos da doenga, a exemplo da “dor no pulmao”, “falta de ar”, “dores
fortes nas costas”, ‘“febre”, ‘“catarro com sangue”, “fraqueza e cansaco”,
“emagrecimento”, “tosse”, “falta de apetite”, “suor noturno” (B1, C1, El, G12, 12,

K5, M4, Q6, R1) e, em outros casos, pelo fato de terem sido submetidos a exames
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(I2, K5, M4, Q6), a TB pode ndo ser identificada, quando chegam ao servico de
saide (C2, G12, B2, El, 12, K5, M4, Q6). Assim, muitos foram submetidos a
tratamentos com antibiéticos (G12), vitaminas (E1, 13), dada a hipétese diagndstica
de pneumonia (B2, C2, K5) e bronquite (R1), antes do primeiro diagndstico da TB.
Ressalta-se que houve caso em que o diagndstico da TB ocorreu apenas quando o

paciente referiu estar no segundo tratamento contra a pneumonia (B3).

Observa-se que a permanéncia/retorno dos sintomas, apds tais tratamentos,
faz com que os individuos retornem ao servi¢o de saude, que pode ser 0 mesmo que
procurou por ocasido das primeiras manifestagdes da doenca (C3, E1, G13, 14, K6,
R1). Alguns deles s6 vieram a obter o diagndstico da TB apenas apds 4 meses (M6)
6 meses (C3), um ano (E1), um ano e trés meses (I4) e dois anos (G12), apds o inicio
dos sinais e sintomas. E importante ressaltar que alguns tiveram que recorrer mais de
uma vez ao servico de satde devido a permanéncia dos sintomas (E1, C3, G13, I3,

14, K6, M4, R1).

Os excertos das frases temdticas a seguir explicitam as percepcdes dos
sujeitos sobre o conhecimento dos profissionais de saide acerca da TB, o que,

segundo eles, tem relagdo com a demora no diagndstico da doenga.

® “Apesar dos sintomas presentes, ter feito e apresentado aos médicos todos
os resultados de exames solicitados, eles ndo descobriram a doenga, eles

ndo conheciam a TB” (I8).

® “Tinha a TB, desde os primeiros exames, pois o médico que diagnosticou
a doencga, depois de comparar os resultados dos exames anteriores e os do
momento do diagndstico, falaram: jd era possivel descobrir a TB, desde os

seus primeiros exames” (17, C4)

Parece haver percepcao de que o despreparo dos profissionais de saide, na
identificacdo precoce e tratamento da doenca, tem relacdo direta com o

desenvolvimento da multirresisténcia bacteriana as drogas.
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“Quando descobriram a TB, os medicamentos ndo estavam servindo para
matar as bactérias, a doenca jd estava avancada, em estdgio bem critico”

(E9, E13).

“O médico errou ao iniciar o tratamento para a TB normal, sem saber se
era resistente ou ndo. So depois de ter realizado rigorosamente 10 meses
de tratamento para a TB normal, é que foi descoberta a TBMR. Isso
aconteceu porque o médico que procurou ndo sabia da TBMR, mas so da

TB normal” (G5, G16).

Parece ser evidente o sofrimento provocado, dado o despreparo dos

profissionais e a falta de divulgacao/orientacdo em relacdo a doenca e a que servigo

de satide procurar em caso de acometimento pela mesma:

“Penei muito para buscar informacoes sobre a doenca e para encontrar
um servico de saiide que fosse capaz de me atender com competéncia.
Senti meio sozinho no combate a mesma, pois encontrei até com

pneumologistas e tisiologistas que sabiam pouco sobre a doenca” (Q2,

QI13).

“Na luta contra a doenga, sozinho, por conta prépria, tive de descobrir e

buscar atendimento em servigo especializado para a TB” (E9).

O despreparo profissional também causa indignacao:

“Chegava a ser ridiculo como os profissionais de saide sdo tdo

despreparados para o atendimento a pessoas com TB” (Q15).

Em relacdo a acessibilidade a realizacdo de exames, ha percepcdes de que a

demora para marcar e para receber os resultados contribuem para o diagndstico

tardio da doenca e para a descoberta tardia da multirresisténcia (E4, 14, R13).

Nessa mesma temadtica, foi possivel depreender, dos depoimentos, que a

permanéncia da doenga, mesmo com o uso correto da medicagao, € atribuida ao fato

dos servicos de saide ndo possuirem, como pratica de assisténcia ao portador de TB,

a realizacdo do teste de sensibilidade logo no inicio dos sinais e sintomas (Q21).
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Entretanto, um dos pacientes apontou que o servigo de saude imputa a ele a auséncia
de cura e o desenvolvimento da multirresisténcia: “... € ruim ser
cobrado/responsabilizado pelos profissionais de satide em relacdo a auséncia de cura
da doenga” (B18). Ha pacientes que parecem acreditar que, com a introducdo da
pratica de realizacdo do teste de sensibilidade, logo no inicio da doenga, o tempo e o
sofrimento pudessem ser poupados (R14). Observa-se que muitos foram os que
iniciaram o primeiro tratamento para a TB, sendo que, pouco antes de seu término,

tiveram que mudar o tratamento para a TBMR (B3, H2, L4, K8, E11).

Dada a demora do servigo publico de satde para a liberagdo dos resultados de
exames, houve quem procurou o servico médico particular (Q14). Contudo, observa-
se que o servigo publico de saide € a Unica alternativa para a maioria dos sujeitos
(E4), apesar da dificuldade de realizacdo de exames e de conseguirem atendimento,
principalmente no inicio da doengca (D14, K12, R11, M5, N1). Em um dos
depoimentos mencionou-se que as ‘“boas” condi¢cdes financeiras ajudam no

enfrentamento da doenca (E29).

Além do atendimento na unidade de satide, houve vérias indicagdes a respeito
do que ocorre no ambito do sanatério para a recuperagdo da doencga. Os depoimentos
evidenciam que o local “é terrivel, é horrivel” (BS, N22), a “comida € um problema”
(BS), foi “uma época de prisao” (D19), “l4 tem muita droga, brigas, hd muitos
roubos, tem muitos ex-detentos e ex-moradores de rua, nao da para ficar 148” (N22).
Referem ter solicitado alta devido ao ‘““cheiro forte de drogas” (N22) e “a fome que

sentia” (BS), apesar de “os médicos e enfermeiras serem excelentes” (N24).

No que diz respeito a modalidade de tratamento realizado, se supervisionado
ou auto-administrado, observa-se que alguns individuos realizaram pelo menos um
tratamento auto-administrado anteriormente ao diagnéstico da TBMR (G15, 02, R6,
S2, Q3). Como justificativa apresentou-se o fato de: ‘“ser instruida” e porque os
profissionais de satde nela confiavam (R6), e pelo fato de “ter tido problemas com

os profissionais de saide” (Q10).

Apresenta-se, a seguir, a discussdo dos resultados encontrados, o que sera

realizado em conjunto, reunindo os dados da primeira e segunda etapas do estudo.
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7 DISCUSSAO

Em relacio ao perfil soécio-demografico dos portadores de TBMR
matriculados, no CR, no periodo de agosto de 2002 a dezembro de 2009, no
momento do primeiro diagndstico da tuberculose multirresistente, observou-se que a
maioria pertencia ao sexo masculino, apresentava de baixa a média escolaridade,
sendo que alguns sequer tinham um ano de estudo concluido. Ademais,
concentravam-se na faixa etdria economicamente ativa (18-55 anos), ainda que a
maioria estivesse desempregada, e muitos, individualmente, ndo possuiam nenhuma

fonte de renda.

Os resultados relativos ao perfil s6cio-demografico da amostra de pacientes
que se encontravam em tratamento em 2009, os quais foram entrevistados, de modo
geral, ndo difere da série histérica de agosto de 2002 a dezembro de 2009, pois a
maioria também era do sexo masculino, possuia baixa a média escolaridade e estava

concentrada na faixa etaria economicamente ativa.

Em relacdo as condi¢des de trabalho e de vida dos pacientes entrevistados,
nota-se que, embora a maioria tenha referido estar trabalhando, apenas a metade
encontrava-se registrada em carteira e, mesmo assim, em ocupacOes que exigem
pouca ou nenhuma qualificagdo, sendo que a maioria tinha que desenvolver jornada
de trabalho com carga horédria minima de 40 horas semanais, ressaltando-se o fato de

que alguns ainda cumpriam jornada superior a essa.

Ademais, apesar da maioria desses ter referido renda familiar superior a trés
salarios minimos, parcela importante recebia apenas um, havendo também quem
possuia renda familiar inferior a esse montante. Assim, quando indagados a respeito
da suficiéncia de tal renda para viver, a partir das referéncias sobre a capacidade de
poder alimentar-se, morar, vestir-se, transportar-se e ter lazer, a maioria considerou a
renda familiar insuficiente para a moradia, transporte e lazer. Por outro lado, a maior

parte considerou tal renda suficiente para alimentar-se e vestir-se, ainda que apenas
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conseguissem consumir produtos essenciais para comer € depender de doacdes para

vestir-se.

Ainda em relagdo as condi¢des de vida, mais especificamente no que se refere
a moradia, a maioria dos que foram entrevistados tinha casa prdpria, que em sua
totalidade era de alvenaria, sendo que a maior parcela com cinco comodos ou mais,
exceto o banheiro. Quanto ao nimero de residentes, a maior parcela dos sujeitos
vivia com quatro ou mais pessoas € numero expressivo tinha que compartilhar o
dormitério com cerca de dois a trés individuos. Quanto aos beneficios da moradia, a
maioria referiu ter asfalto, rede de esgoto, coleta de lixo de uma a trés vezes por
semana e todos disseram ter luz elétrica e 4gua encanada. Entretanto, embora a coleta
de dados ndo tenha ocorrido nos locais onde viviam essas pessoas, foi possivel
perceber, no decorrer das entrevistas, a insatisfacdo quanto a casa em que viviam,
pois muitos foram os que mencionaram o desejo de morar em casa “com melhores

condic¢des de habitar”, o que era limitado dadas as condi¢des financeiras.

Continuando a discorrer sobre as condi¢des de vida, a maioria dos
entrevistados dependia de transporte coletivo (6nibus/metrd) para locomover-se e de

servigo publico para a assisténcia a saide.

Diante dos achados, € possivel inferir que se tratava de pessoas cuja inser¢ao
no sistema de produgdo lhes conferia possibilidades restritas em termos de qualidade
de vida, corroborando os dados da literatura que apontam para a incidéncia da
tuberculose, inclusive na forma resistente, nos estratos sOcio-econdmicos menos
privilegiados. Aqueles que se encontravam fora do sistema de producdo tinham
possibilidades de acesso ao consumo devido ao recebimento do auxilio por parte do
INSS, da ajuda de familiares, a realizacdo de “bicos” e em decorréncia do auxilio
governamental (por meio do Programa Bolsa-Familia e da cesta basica advinda do

tratamento supervisionado, por exemplo).

Tais resultados ndo diferem daqueles encontrados na primeira etapa do
estudo, ainda que estes se restringissem ao perfil relativo ao sexo, escolaridade,
idade, situacdo empregaticia. O motivo pelo qual optou-se por apreender os

depoimentos dos pacientes, na segunda parte do estudo, estava posto exatamente na



Discussdo 124

possibilidade de ampliar os aspectos que dizem respeito ao processo de produgdo e

de reproducdo social, os quais podem determinar, a expressao da saide-doenca.

Para Breilh (1995), na perspectiva histérica e social do processo saude-
doenca, a vida humana ndo € estitica, mas se caracteriza por constantes
transformagdes, além de ser um processo essencialmente coletivo. O mundo real é
contraditério e dindmico e a realidade € conformada por processos gerais,
particulares e singulares, ou seja, estd intrinsecamente articulada aos processos de
producdo e reprodugio social. O processo de reproducdo social refere-se a forma de
organiza¢do da vida social e integra a vida laboral, os processos de consumo, a vida
organizativa, 0s processos que conformam a consciéncia, a cultura, as relacdes
sociais. Nesse marco tedrico, os processos bioldgicos da saide sdo parte do todo da
vida social da coletividade. Dessa forma, a saide e a doenca sdo tomados
dialeticamente como pdlos de um mesmo processo, que se constitui como uma parte

da totalidade maior que € a vida (Speciale, 2007).

Conceber a TBMR como enfermidade de cunho eminentemente social
significa que estd, também, diretamente associada as formas de vida e trabalho. E o
que se verificou neste estudo é que a doenga se apresenta em pessoas cuja situagcdo
em termos de carecimentos e de necessidades € um fato. Corroborando os achados do
presente estudo, varias investigagdes apontam que hd predominio da TB e da TBMR,
nos segmentos populacionais que se encontram na faixa etdria produtiva, homens,
pessoas menos escolarizadas, com precdria inser¢cao ou até mesmo a nao inser¢ao no
mercado de trabalho, e que sofrem as decorréncias da situacdo de pobreza (Rieder,
2001; Bertolozzi, 1998, 2005; Lima, Souza, Ferreira, 2005; Falcao, 2006; Chau
Perez, 2006; Paixao, 2007; Speciale, 2007; Terra, 2007; Coelho, 2007; Dalcolmo,
Andrade, Pincon, 2007; Migliori et al., 2007; Nogueira et al., 2008; Bataiero, 2009;
Queiroz, Bertolozzi, 2010).

Voltando aos achados do presente estudo, observa-se que, dada a presenca da
TB na vida do doente, muitos foram os que mencionaram que a doenca fez modificar
a insercao no mercado de trabalho. Além do enfrentamento das condi¢des adversas
advindas das mudangas ocorridas no trabalho, muitos referiram ter tido de conviver

com as reacOes adversas decorrentes da medicagdo, e das conseqii€éncias da doenca
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no ambito social, como o isolamento. Ainda nesta esfera, outros disseram ter que
enfrentar problemas familiares, como resultado do etilismo, que, por sua vez, exerce
importante desestabilizacdo na convivéncia conjugal. Assim, evidencia-se que a
manifestacdo da TB e, também da TBMR conjuga-se a complexidade da vida dos
doentes, influindo diretamente na adesdo ao tratamento. Ficou evidente o montante
de pacientes que referiram problemas na adesdo ao tratamento, em decorréncia do
alcoolismo, o qual é apontado na literatura como um dos principais aspectos
relacionados a ocorréncia da TBMR (Seiscento et al. 1997; Melo et al., 2003;
Barroso et al., 2003b; Lemos, 2007; Suarez et al., 2009). E, mais um vez enfatiza-se,
que o consumo de dlcool ndo se restringe a aspectos do ambito individual, mas revela

a forma como o individuo encontra-se na sociedade.

Ainda no que se refere a adesdo ao tratamento, outra questao mencionada, no
presente estudo, refere-se a melhora da sintomatologia, que € discutida também por

outros autores, como Bertolozzi (1998, 2005), Sa et al., (2007), além de outros.

Virios sdo os autores que enfatizam que a adesdo ao tratamento representa
papel central no controle da TB, principalmente no tocante a multirresisténcia
(Bertolozzi, 1998, 2005; Speciale, 2007; Terra, 2007; Dalcolmo, 2008; Datta et al.,
2010, Queiroz, Bertolozzi, 2010; Bowkalowski, Bertolozzi, 2010).

Bertolozzi (1998) aponta que a adesdo se configura como questdo que
transcende os limites relativos as atitudes ou comportamentos dos individuos,
estendendo-se para a insercao social, que determinaria tanto o acesso diferenciado as
condi¢Oes que qualificam a vida como digna, além de outros aspectos decorrentes: a
forma como o sujeito concebe o processo saude-doenca e, também, o enfrentamento
da enfermidade. Para a autora, a adesio estd intrinsecamente associada a maneira
como se produz a assisténcia a saide. Neste sentido, advoga que os servigos de saide
ndo devem se apresentar somente como um espaco fisico onde se realiza o
atendimento, mas abarcar formas de interacdo com 0s usudrios, que repercutam
positivamente sobre a adesdao. Assim, a assisténcia transcenderia a abordagem clinica
e deveria se pautar também no entendimento sobre o processo saude-doenca em sua
totalidade, o que integra a vida, as vulnerabilidades e as potencialidades para a

superacdo do sofrimento. Essa mesma linha de pensamento € corroborada pela
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mesma autora em outro estudo realizado (2005) e por outros: Pinho (2000); Muniz e
Villa (2002); Reigota e Carandina (2002); Vendramini et al. (2002); Speciale (2007);
Terra (2007); Sanchez (2007); Queiroz e Bertolozzi (2010).

Ao perfil encontrado em relagdo as condi¢des de vida e trabalho, inclui-se a
forma como os pacientes apreendem a enfermidade e como ocorrem os processos de

producdo de saide, no que tange ao acesso e a assisténcia prestada.

A andlise dos depoimentos permite depreender que, na maioria das vezes, a
sintomatologia inicial € atribuida a outras enfermidades, tidas como menos
complexas, tais como gripe € pneumonia, principalmente, além de outras
manifestagdes, como alergia, etilismo e tabagismo, ou de situagdes, como 0 eXcesso
de trabalho e variacdes climéticas. E necessdrio apontar que a conexdo com a TB é
fruto da lembranca de ter conhecido alguém com a doenca. Ao perceberem-se
doentes, dada a manifestacdo dos sinais e sintomas, sio muitos os que automedicam-
se, esperando pela melhoria da sintomatologia. Também, devido ao estigma da
doenca, ndo foram raras as situagdes em que os pacientes recluem-se e nao procuram
por assisténcia médica. Assim, observa-se que a nocdo de gravidade da doenca,
revelada a partir da exacerbac@o dos sintomas como ‘“‘escarrar sangue”; a repercussao
negativa no desenvolvimento de atividades relacionadas ao trabalho; e a insisténcia
de familiares e amigos sdo os aspectos que determinam a procura pela assisténcia a
saude. Entretanto, nos casos de recidiva, foi a associacdo da sintomatologia a TB,
anteriormente vivenciada que, primordialmente, determinou a busca pela assisténcia

a saude.

Para Mandu (1995), as representacdes sobre a doenga expressam a maneira
como as pessoas, a partir de sua insercdo na sociedade, percebem o processo
morbido, pois as formas como sdo construidas a cultura e o saber, relacionam-se
dialeticamente com o modo como o homem produz a sua propria existéncia € como
se constitui histérica e socialmente (Bertolozzi, 1998). Nessa mesma perspectiva,
Bertolozzi (2005) aponta que o carecimento de informacdes sobre a TB estd
articulado as condi¢des sociais dos sujeitos acometidos e a precariedade de
informacdes sobre a doenca por parte dos sistemas de informagdo. Essa mesma

autora advoga que a ndo associacdo da sintomatologia a TB constitui um dos
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aspectos responsdveis pelo retardamento da busca pela assisténcia, o que tem
dificultado o controle da enfermidade, inclusive na forma resistente, dado o
diagnéstico tardio. Outros estudos, como os de Barroso et al. (2004a, 2004b) e Vieira
et al. (2007) também apontam o diagndstico tardio como um dos aspectos que pode
contribuir para o aumento da resisténcia bacteriana aos quimioterdpicos, pois

aumenta as fontes de infeccdo e o impacto gerado pela doenga na comunidade.

Ainda em relacdo a percep¢ao do processo saude-doenca, observa-se que, no
presente estudo, os sujeitos associaram a ocorréncia da TB ao clima e, também, a
baixa imunidade. Um aspecto importante refere-se a associag¢do entre a doencga € o
ritmo de vida, e aos processos de desgaste decorrentes do trabalho, da ma
alimentacdo, do habito de fumar e de ingerir bebida alcodlica. Assim, essas
referéncias parecem mostrar que os pacientes identificam os grupos sociais que
apresentam maior incidéncia da doenga. Portanto, o que parece faltar, sdao
informacdes concretas que ajudem as pessoas a reconhecer tais situacdes de
vulnerabilidade e a conceber mais diretamente a enfermidade como uma

possibilidade, em decorréncia da forma como processa a vida.

A respeito da descoberta da TB, foi possivel depreender dos depoimentos que
parece haver dificuldade dos profissionais em pensar a possibilidade da resisténcia
aos tuberculostdticos, 0 que acarreta insisténcia no tratamento convencional para a

TB, embora nao haja auséncia clinica da doencga.

Esses achados podem evidenciar falhas na estruturacdo do Programa de
Controle, que inclui desde a acessibilidade ao servigo de sadde, até a organizacdo do
trabalho na unidade de sauide, incluindo-se a dificuldade de integrar a doenca,
inclusive na forma resistente, no elenco de hipoteses diagnodsticas. E isto esta,
também, diretamente implicado na formagao dos profissionais de saide, pois o que
se verifica é que os curriculos, na drea da saide, de modo geral, acabam por
reproduzir as demandas impostas pela sociedade de consumo e a TB ndo é uma
enfermidade que atrai os profissionais de saide em termos de “status profissional”,
incluindo-se aqui o fato de que, apenas mais recentemente, tem se apontado a
necessidade de avangos no diagndstico rdpido e no desenvolvimento de drogas que

tornem menos complexo o tratamento em termos de duracio e de doses terapéuticas.
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Ainda, corroborando para o diagndstico tardio da multirresisténcia, nota-se
que, no presente estudo, ha um desconhecimento e/ou caréncia de informacdes, tanto
por parte de profissionais de saide quanto de pacientes, em relacdo aos servicos
especializados em TB, que possuem suma importancia na identifica¢do e tratamento
da doenca nas suas formas mais complexas, como € o caso da multirresisténcia aos
tuberculostéticos, o que pode apoiar a limitacdo da transmissd@o de forma tio severa

da doenca.

Como discutido, anteriormente, e conforme apontam Datta et al. (2010), a
falta de acesso ao diagndstico precoce da TB e da TBMR sido aspectos que podem
corroborar no aumento de casos de multirresisténcia, ji que, para o seu controle, é
fundamental a detecc@o precoce, assim como a disponibilidade e o uso de esquema

de tratamento adequado.

Voltando aos resultados do presente estudo e, numa outra perspectiva, foi
possivel depreender, dos depoimentos, que o acesso a unidade de internacgdo, do tipo
sanatorio, que deveria ser capaz de oferecer condi¢des necessdrias para o tratamento
e recuperacdo adequadas da doenca, nao foi a realidade dos sujeitos, o que pode ter
contribuido para dificultar a adesdo aos tratamentos realizados anteriormente ao
primeiro diagndstico da TBMR. Outro aspecto, identificado neste estudo, que pode
ter contribuido para o uso irregular de medicamentos nos tratamentos anteriores a
TBMR, ¢ a realizacao do tratamento auto-administrado. Na literatura, € amplamente
discutido que o uso inadequado de tuberculostiticos € um dos fatores principais
associados a ocorréncia da TBMR (Vieira et al., 2007, Brasil, 2010; Loddenkemper,
Haurer, 2010).

No contexto mundial, por recomendacdo da OMS, uma estratégia adotada
com o intuito de melhorar a adesdo e diminuir tratamentos inadequados, é a
administracdo supervisionada dos medicamentos (WHO, 2004). Tal estratégia,
conhecida como “DOTS”, no idioma inglés Directly Observed Therapy Short
Course, integra: o compromisso politico dos governos, no sentido de aumentar o
nimero de profissionais de satide e os recursos financeiros e garantir o controle da
TB; a deteccdo de casos por intermédio da baciloscopia entre os sintomaticos

respiratérios que buscam atencdo a saude; a quimioterapia de curta duragdo
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padronizada; a administracdo regular de medicamentos; e, o sistema de registro e
notificacdo que permita a avaliacdo individual dos pacientes (WHO, 2002a; WHO,
2004).

Os resultados encontrados referentes ao perfil clinico-epidemiolégico dos
portadores de TBMR inscritos, no CR, no periodo de agosto de 2002 a dezembro de
2009, permitem verificar que, na série histdrica estudada, ndo hé variacdo importante
em relacdo ao percentual de casos novos de TBMR notificados ao ano. Quanto ao
municipio de residéncia do paciente, por ocasido do primeiro diagnéstico da TBMR,
0 montante mais expressivo concentrava-se no Municipio de Sdo Paulo, o mesmo de
localiza¢do do CR. Como a maioria dos pacientes reside nesse municipio, 0s servicos
de satde que mais encaminharam pacientes ao CR est@o localizados na cidade de Sao

Paulo.

Em relacdo ao tipo de servico de saide que mais encaminhou pacientes ao
CR, nota-se que provém mais expressivamente da UBS e isto foi também constatado
por ocasido da realizacdo das entrevistas, que esse era o tipo de servico de saude
preferencialmente procurado pelos portadores de TB quando necessitavam da
assisténcia médica. No Brasil, a atencdo bdsica deve ser a porta de entrada
preferencial dos que procuram assisténcia médica, inclusive das pessoas portadores
de TB (Brasil, 2010). Em 2004, com a descentralizacdo das a¢des de controle da TB
para a atencdo bdsica, os servicos de saide desse nivel de atencdo (UBS)
incorporaram, em suas atividades, acdes de diagndstico, tratamento e prevengdo da
doenca (Figueiredo et al., 2009). Nas UBS, a Estratégia Satide da Familia (ESF), no
que diz respeito a assisténcia da TB, tem apresentado, em todo o territrio nacional,
mudancas importantes em relacdo ao percentual de equipes que realizam o
diagnéstico da doenga, e procedem ao tratamento apropriado, incluindo o tratamento
supervisionado. No periodo de 2001 a 2008, as variagdes em relacdo ao percentual
de equipes que realiza o diagndstico da doenga, distribui medicamentos e realizam o
tratamento supervisionado foram de, respectivamente, (66,9%-78,7%), (25,0%-

71,5%), (24,0%—55,0%)4, o que parece colocar em evidéncia a importancia de tal

Brasil. Ministério da Sadde. Secretaria de Vigilancia em Sadde. Departamento de Vigilancia
Epidemioldgica. (PNCT). Tuberculose no Brasil [homepage na Internet]. Rio de Janeiro; 2010
[citado 2010 dez.10]. Disponivel em:
http://portal.saude.gov.br/portal/arquivos/pdf/apres_padrao_06_12_10_site.pdf
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modalidade de assisténcia no controle da TB.

Entretanto, e isso é digno de nota, dado que a busca pela assisténcia a saide
ocorre nos locais de atendimento de mais fécil acesso e dada a necessidade de
identifica¢do precoce da doenca, para evitar a sua disseminag¢do, o PNCT brasileiro
reconhece a importancia de ampliar o combate a TB a todos os servigos de satde do
Sistema Unico de Sadde (SUS), para garantir a efetiva ampliacio do acesso ao

diagnéstico e ao tratamento (Figueiredo et al., 2009).

Voltando aos achados do presente estudo, observa-se que quase que a
totalidade da populacdo estudada apresentava histéria de tratamento para a TB,
anteriormente a primeira notificagdo da TBMR, sendo que a maior parcela realizou
de dois a trés tratamentos anteriores. Assim, quanto ao tipo de resisténcia, a maioria
foi classificada como TBMR secunddria — detectada em individuos com histéria
prévia de uso de tuberculostéticos por pelo menos 30 dias (Brasil, 2007). Sabe-se que
a TBMR apresenta padrdes muito distintos entre os paises do mundo, nos paises
desenvolvidos, como nos Estados Unidos da América, o principal tipo de TBMR ¢ a
primdria (identificada em individuos sem histéria prévia de medicamentos
antituberculose (Brasil, 2007) e relaciona-se a co-epidemia TB-HIV/aids, a
transmissdo institucional de cepas multirresistentes e a importacdo de casos nos
movimentos migratrios. J4 em paises subdesenvolvidos, como no Brasil, pode-se
afirmar que o principal tipo de TBMR € a secundéria - 95% dos casos - (Brasil,
2007), resultante de uso prévio de medicacdo de forma inadequada, de abandono do
tratamento, ndo relacionada a co-epidemia TB-HIV/aids ou a surtos institucionais

(Melo et al., 1997; Oliveira, 2006; Rocha et al., 2008).

Irregularidades quanto ao uso das medicagdes nos tratamentos anteriores a
TBMR foram evidentes neste presente estudo, ja que o abandono a esses tratamentos
foi extensivamente identificado. Varios sdo os estudos que apontam histéria de
tratamento anterior e tratamentos irregulares como fatores de risco importantes para
o desenvolvimento da TBMR, incluindo investigacdes bastante antigas e de ambito
internacional (Fox, Mitchison, 1975; Seiscento et al., 1997; Barroso et al., 2001;
Melo et al., 2003; Mitchison, 2004; Barroso et al., 2004a; Ferreira, Silva, Botelho,
2005; Souza, Antunes, Garcia, 2006; Dalcolmo, Andrade, Pincon, 2007; Vieira et al.,
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2007, Brasil, 2010; Loddenkemper, Haurer, 2010; Queiroz, Bertolozzi, 2010;
Bowkalowski, Bertolozzi, 2010).

E importante mencionar que, no Brasil, com o intuito de melhorar a adesao ao
tratamento e devido ao aumento da resisténcia aos tuberculostaticos, em 2009, o
Esquema I sofreu alteracdes com a adicdo de mais uma droga, o Etambutol, na fase
intensiva, e a apresentacdo farmacoldgica passou a ser de comprimidos com doses
fixas combinadas dos quatro medicamentos (R, H, Z, E). Além disso, esquemas IR e
IIT foram extintos (Brasil, 2010), o que certamente beneficiard no controle da
enfermidade, tanto na esfera singular, que diz respeito ao uso do medicamento pelo

paciente, como em relagc@o ao seu monitoramento pelos servicos de sadde.

Quanto ao desfecho (alta, cura e abandono) de todos os tratamentos
realizados anteriormente a TBMR (esquema I, IR, III e outros), observa-se que, para
qualquer tipo de esquema, a maioria obteve faléncia e, especificamente, no primeiro
tratamento para a TB, o percentual de cura foi significativo. Seiscento et al. (1997),
ao avaliarem aspectos clinico-laboratoriais, epidemioldgicos e terapéuticos de 70
pacientes portadores de TB, resistentes a R e H, no mesmo CR do presente estudo,
no periodo de janeiro 1993 a dezembro de 1994, encontraram, como um dos
principais fatores de risco preditores a ocorréncia da TBMR, a faléncia ao esquema
de retratamento, assim como a recidiva apds cura de tratamento com esquema I
(casos novos). Posteriormente, no periodo entre 1995 e 1998, no mesmo local, Melo
et al. (2003), ao estudarem as caracteristicas dos portadores de TBMR, avaliaram
uma coorte de 182 pacientes resistentes a R, H e a mais uma terceira droga. Entre as
variaveis consideradas, a faléncia ao esquema de retratamento e a recidiva apds cura
de tratamento com esquema I, também foram condi¢des mais freqiientes associadas a

TBMR.

Ainda em relagdo ao primeiro tratamento para a TB, realizado anteriormente
a TBMR, é possivel observar que a maioria apresentou, como desfecho, faléncia.
Quanto ao intervalo de tempo, desde o primeiro tratamento para a TB até o inicio do
primeiro tratamento para a TBMR, nota-se que a maioria veio a ter o diagnodstico de
TBMR em menos de um ano apds o inicio do primeiro tratamento para a TB, seguido

dos que tiveram a TBMR no periodo de um a dois anos apds o inicio do primeiro
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tratamento para a TB. Esses dados revelam a necessidade de maior investigacido da
multirresisténcia logo no fnicio do primeiro tratamento da TB, para que a deteccao de
casos de TBMR ocorra precocemente, evitando sofrimento para os acometidos pela
doenca, diminuindo a cadeia epidemioldgica de transmissdao e reduzindo gastos
desnecessdrios. O fato de, desde 1979, o PNCT brasileiro ter preconizado um
esquema de retratamento (esquema III), com duracdo de 12 meses, para pacientes
com faléncia aos Esquemas I e/ou IR, independente da realizacdo de teste de
sensibilidade (IT Consenso Brasileiro de Tuberculose, 2004; Rocha et al., 2008) pode
ter contribuido para a ndo deteccdo de casos de multirresisténcia antes mesmo ou
logo no inicio do primeiro tratamento para a TB. Contudo, no ano de 2009, o PNCT
brasileiro propds mudancas no tratamento da TB. Assim, os esquemas IR e III foram
extintos e, para todos os casos de retratamento, deverd ser solicitada cultura,
identificacdo e teste de sensibilidade, iniciando-se o tratamento com o Esquema I, até
o resultado destes (Brasil, 2010). Isto pode contribuir para a deteccdo mais precoce

da TBMR.

Ainda um outro aspecto que merece ser destacado, refere-se a presenca de co-
morbidades anteriormente e/ou no momento da primeira notificacio da TBMR,
verificando-se que o tabagismo e o alcoolismo foram as mais prevalentes. Na
literatura, estudos apontam tais agravos como fatores associados a ocorréncia da
TBMR (Seiscento et al. 1997; Melo et al., 2003; Barroso et al., 2003b; Suarez et al.,

2009).

N

No que tange a ocorréncia da co-infeccio da TB-HIV/aids na TBMR,
observa-se que foi baixa (8%), assim como revelaram os achados do estudo de Melo
et al. (2003): 3%. Cabe ressaltar que o presente estudo, assim como este ultimo
citado, foram realizados em um centro de referéncia para a TB, o que possivelmente
nao dimensiona de forma adequada a participacdo da co-infeccio da TB/HIV na

TBMR.

Ainda sobre a influéncia da co-infeccio TB-HIV na resisténcia aos
tuberculostaticos, Rozman, Santo e Rozman (2007) estudaram a resisténcia do
Mycobacterium tuberculosis as drogas antituberculostéticas, entre pacientes HIV

positivos, nos municipios do Estado de Sao Paulo: Santos, Sdo Vicente, Cubatdo,
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Praia Grande e Guarujd, sendo que apenas um era Centro de Referéncia em AIDS.
Foram estudados 301 pacientes HIV positivos, entre janeiro de 1993 e marco de
2003. Cerca de 18,9% apresentaram resisténcia a algum tipo de drogas
tuberculostéticas, sendo que 10,6% eram resistentes a pelo menos R e H e, apenas
1,3%, eram resistentes a duas ou mais drogas. Outros autores da literatura nacional
(Lemos, 2007; Coelho, 2007) e internacional apontam as evidéncias entre a TBMR e
a aids (Cheade et al., 2009; Lonnroth et al., 2010), apesar de outros apontarem que
ainda ndo estd claro se a infeccdo pelo HIV € um fator de risco para a TB resistente

ou multirresistente (Loddenkemper, Haurer, 2010).

Voltando aos achados do presente estudo, e a respeito de outro aspecto
importante que se refere ao controle da TB, apesar da realizacdo da investigacdao de
contatos ser rotina da assisténcia prestada ao portador de TBMR, € necessario pensar
em uma estratégia que vise aumentar o percentual em relacdo a sua cobertura, visto
que permite a deteccdo precoce de casos de TBMR, principalmente na forma

pulmonar, reduzindo, assim, a cadeia de transmissdo da doenga (Brasil, 2010).

No que tange a forma clinica da doenga, a maioria dos pacientes da série
histérica apresentou a pulmonar; e o resultado de raio X de térax mostrou a
predominancia da lesdo bilateral cavitdria. Segundo Barroso et al. (2003b), ¢é
necessario que se efetivem acdes para o controle da TB, sem deixar de lado os
pacientes em retratamento, com énfase nos portadores de grandes cavidades
pulmonares e/ou lesdo bilateral na radiografia tordcica, pois a resisténcia € um
fendmeno fundamentalmente ligado as grandes populagdes bacterianas. Na TB
humana, as maiores quantidades de bacilos sdo encontradas nas lesdes cavitdrias e,
quanto maior lesdao, maior a populacdo de bacilos e maior a probabilidade de
tornarem-se resistentes antes mesmo do inicio do tratamento (resisténcia natural-

mutacao génica) (Mitchison, 1984; Barroso et al., 2003a, 2003b; Coelho, 2007).

No que diz respeito ao teste de sensibilidade aos antimicrobianos (TSA),
utilizado para a notificacdo da TBMR, observa-se que, no presente estudo, a
estreptomicina, o etambutol e a pirazinamida apresentaram destaque no que se refere

a presenca de resisténcia e de sensibilidade. Isto era de se esperar, na medida em que
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os antimicrobianos testados, no TSA, em geral, s@o a estreptomicina, a isoniazida, a

rifampicina, o etambutol e a pirazinamida (Brasil, 2010).

Quanto aos medicamentos prescritos por ocasido do primeiro diagndstico da
TBMR, observa-se que o etambutol, a terizidona, a ofloxacin e a amicacina foram as
mais prescritas, certamente, porque integravam o esquema terapéutico preconizado
para a TBMR no Brasil, na época a que se refere a populacao deste estudo (agosto de
2002 a dezembro de 2009) (Brasil, 2007). Também, nota-se que o metronidazol teve
prescricdo expressiva, apesar de ndo compor o esquema terapéutico preconizado para
a TBMR, mas ser utilizado em alguns casos de tratamento para a doenca (Brasil,

2007).

A Clofazemina também esteve presente no esquema terapéutico prescrito
por ocasido do primeiro diagnéstico da TBMR. Destaca-se que, até maio de 2005, tal
droga fazia parte do esquema terapéutico preconizado para a TBMR, porém, devido
ao compromisso com a erradicacdo da hanseniase no mundo, foi excluida do

tratamento contra a TBMR e utilizada apenas para a primeira (Brasil, 2007).

Em relacdo a realizacdo do tratamento supervisionado, observa-se que a
maioria dos pacientes o iniciaram, logo ap6s o diagndstico da TBMR, o que poderia
ser esperado, pois, no Brasil, recomenda-se administrar os tuberculostaticos, sob
supervisdo didria, a todos os portadores de TBMR, durante todo o tratamento (18 a
24 meses) (Brasil, 2007). Dada a peculiaridade do local de estudo ser um CR, a
maioria dos pacientes podia residir em locais distantes desse espaco. Assim, para
esses casos, o TS € realizado de maneira cooperada*. No presente estudo, a maioria
das supervisodes € realizada em UBS, o que também era esperado, ja que a estratégia
DOTS, recomendada oficialmente em 1993, pela OMS, aponta a fundamental
integracdo da rede de aten¢do de ambito primdrio e a adaptacdo da DOTS aos
sistemas de saide para o controle da doenca (WHO, 2002b). No Brasil, essa
Estratégia foi incorporada ao PNCT, em 1998, com o estabelecimento de novas
diretrizes de trabalho, visando a incorporagdo das ac¢des de controle da TB, como o

tratamento, no ambito da atencdo primdria (Figueiredo et al., 2009).

No que diz respeito ao tipo de alta do primeiro tratamento para a TBMR, os

achados deste estudo - 51,5% cura, 13,8% abandono, 5,3% faléncia e 7,4% oébito -

" O CR, local deste estudo, é pioneiro quanto 2 utilizacio do tratamento supervisionado (TS)
cooperado para a TB no Brasil.
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foram semelhantes aos resultados de Coelho (2007) que, ao estudar 213 pacientes
com TBMR, no periodo de 2000 a 2004, no municipio de Santos-SP, verficaram que
a maioria: 44% curaram, 19% abandonaram, 8,1% faliram e 9,3% foram a ébito.
Entretanto, segundo Vieira et al. (2007), a recomendacao do MS é que, para os casos
de TBMR, a cura seja obtida em 75% casos, assim, o percentual de cura observado,
neste estudo, foi abaixo do recomendado. Kliiman (2009), em estudo realizado na
Estonia, um dos paises europeus com mais altas taxas de TBMR do mundo, analisou
os fatores preditores do insucesso do primeiro tratamento para a TBMR e encontrou:
histéria de tratamento prévio com tuberculostéticos, co-infeccdo HIV e resisténcia ao

ofloxacin.

Segundo Brasil (2007), em relacdo a TBMR, considera-se alta por cura,
quando o paciente apresenta negativacdo de duas culturas consecutivas, com
intervalo minimo de 30 dias a partir do 12° més de tratamento, sem sinais clinicos e
radioldgicos da doenga e que tenha completado 18 meses de tratamento. Nos casos
em que hd positividade da cultura no 12° més de tratamento, prolonga-se o
tratamento até o 24° més. Nestes casos, a cura € considerada se houver negativacao
de trés culturas consecutivas, com intervalo minimo de 30 dias neste periodo, sem
sinais clinicos e radioldgicos de doenca em atividade. O abandono € considerado
quando o paciente ndo comparece a Unidade de Satde por mais de 30 dias
consecutivos, apos a data prevista para o seu retorno ou, nos casos de TS, apos a data
da udltima tomada dos medicamentos. A faléncia é considerada quando o paciente
apresenta positividade de cultura no 12° més de tratamento e a pelo menos duas
culturas positivas, com intervalo de tempo minimo de 30 dias até o 24° més,

acompanhada de sinais clinicos e radiolégicos da doenga em atividade.

Portanto, a gama de achados que a coleta de dados permitiu captar
possibilitou uma visdo ampla sobre o perfil de caracteristicas sdcio-demogréficas e
relativas ao processo saude-doenca que aponta para algumas questdes importantes
que podem orientar a pritica dos servigcos de sadde, uma vez que fez emergir
algumas necessidades das pessoas que apresentam TBMR, assim como alguns
motivos que podem ter contribuido para o desenvolvimento da multirresisténcia aos
tuberculostéticos. Esses parecem estar postos, principalmente, na dimensao singular,

que se refere ao individuo na sociedade, ou seja, as situagdes de vulnerabilidade em
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que se encontra em que acabam por influenciar na ocorréncia da TB e da TBMR.
Mas, também, estdo postos na esfera dos servicos de satide, principalmente, no que
se refere a deteccdo precoce da enfermidade, que em geral parece ndo ocorrer € na
escuta dos pacientes, no que diz respeito a forma como expressa o processo saude-

doenca.

Assim, apresenta-se a seguir algumas principais conclusdes do estudo

realizado.
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8  CONSIDERACOES FINAIS

Em primeiro lugar, é necesséario apontar que considera-se que os objetivos do

presente estudo, a seguir relacionados, foram alcancados.

1- Descrever o perfil de caracteristicas socio-demograficas e clinico-
epidemioldgicas dos pacientes portadores de TBMR, inscritos, em um
Centro de Referéncia para a Tuberculose do Estado de Sao Paulo, no

periodo de agosto de 2002 a dezembro de 2009.

2- Identificar, na trajetdria percorrida (desde a percep¢do dos primeiros sinais
e sintomas da TB até a constatacdo da multirresisténcia) pelos portadores
de TBMR, inscritos, nesse Centro de Referéncia, no ano de 2009, aspectos

que podem estar associados a ocorréncia da multirresisténcia.

3- Apontar elementos que contribuam para o aprimoramento de estratégias do

Programa de Controle da Tuberculose no Estado de Sao Paulo.

z.

E necessdrio apontar que, ainda que a amostra de estudo nao tenha sido
desprezivel, os achados referem-se ao local onde foi realizado o estudo e, portanto,

nao devem ser extrapolados sem o cuidado requerido.

Conforme anteriormente mencionados, foi ampla a gama de achados, mas os

que merecem énfase estdo a seguir elencados.

e A TBMR apresentou-se em pessoas cuja situacdo evidencia condigdes
precarias de vida, o que pode apoiar o entendimento de que se constitui

como enfermidade que apresenta importante determinagao social.

e Os sujeitos acometidos pertenciam, principalmente, ao sexo masculino
encontravam-se na faixa etdria economicamente produtiva, mas na
condi¢do de desempregados ou exerciam ocupagdes que exigem baixa ou

nenhuma qualificacdo e apresentavam renda familiar limitada.
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* A maioria dos sujeitos que integraram a série historica de 2002 a 2009
residia no Municipio de Sao Paulo e foram encaminhados ao CR,
principalmente, por UBS; predominou a TBMR secundéria, de forma

clinica pulmonar e com lesdes cavitarias bilaterais.

N

e Os aspectos que se mostraram relacionados a ocorréncia da TBMR ndo
difere dos que sdo apontados na literatura: histéria prévia de tratamento
anterior para a TB, histéria de abandono de tratamento, etilismo, presenca
de grandes lesdes cavitdrias, diagndstico tardio, casos de faléncia a
esquemas de retratamento e de recidiva apds cura por tratamento com

esquema L.

® Quando a ndo adesdo aos tratamentos anteriores para a TB, os principais
motivos apresentados pelos sujeitos entrevistados foram etilismo e
melhora da sintomatologia. Porém, hd que considerar que a adesdo deve
configurar-se como questdo que transcende os limites relativos as atitudes
ou comportamentos dos individuos, estendendo-se para o entendimento de
que estd associada a inser¢do social dos sujeitos € a maneira como se
produz a assisténcia a saide. Assim, entende-se que essa compreensao faz
se necessdria, por parte de trabalhadores de saude, com o intuito de

contribuir para a reducdo de casos de TBMR e, evidentemente, para

minimizar o sofrimento das pessoas acometidas pela enfermidade.

e Em relagdo ao processo saide-doenga, a procura pelo servico de satde,
anteriormente ao diagndstico de TB, ocorreu, para a maior parcela dos
sujeitos, por ocasido da exacerbacdo da sintomatologia inicial, visto que,
via de regra, ndo associaram a sintomatologia a TB, o que coloca em
evidéncia, a necessidade de ampliar a divulgacdo de informacdes a
respeito da doenga, de forma que pensar na hipétese de ter TB ndo seja
uma das udltimas etapas do processo de adoecimento, conforme verificou-

se no presente estudo.

® Quanto aos processos de producdo de sadde, evidenciou-se pontos de

estrangulamento, € que podem indicar rupturas na acessibilidade das
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pessoas ao cuidado em sadde. Verificou-se: diagndstico tardio da TB e da
TBMR por ndo serem hipoéteses diagndsticas ou por dificuldades/demora
na realizacdo de exames e na obten¢do de resultados; ndo realizagdo do
TSA logo no inicio da doenca; caréncia de orientagdo em relacdo a doenca
e a que servico de saide procurar em caso de acometimento da doenca;
dificuldade de realizacdo de tratamento em unidade de internacdo do tipo
sanatorio, dado que tal servico ndo € reconhecido como adequado para a
maior parte dos pacientes que dele fez uso; ndo realizacdo do tratamento
supervisionado. Tais aspectos revelam a necessidade de aprimoramento

das préticas que integram o Programa de Controle da Doenca.

e Os dados encontrados parecem indicar a necessidade de maior cobertura
da investigacdo de contatos nos casos de TBMR, buscando conter a

transmissao da doenca.

A compreensio da TB como um processo bioldgico e profundamente
marcado pelas condi¢bes sociais significa entender que a forma como as pessoas
estdo alocadas na sociedade, ou seja, sua insercao no processo de producgdo, vai lhes
conferir um acesso diferenciado aos elementos que satisfardo as suas necessidades, o
que parece influenciar o modo como vivem a enfermidade e desenvolvem a
multirresisténcia aos tuberculostaticos. Assim, o lugar ocupado na sociedade vai
imprimir possibilidades, ao mesmo tempo que limita¢des que, se concretizam sob a
forma de potencialidades e de desgastes e de vulnerabilidades que, por sua vez,

influirdo na manifestacao da TB e da TBMR.

Os achados do presente estudo parecem evidenciar que a ocorréncia da
TBMR estd determinada ndo apenas pelas condi¢des de vida e trabalho dos sujeitos
do estudo, mas também pelos processos que se realizam no ambito do processo de
producdo dos servigos de saide, em particular no que se refere a acessibilidade aos

servicos de saudde.

Acredita-se que, para atingir uma compreensdo ampliada dos processos que
determinam a ocorréncia da TBMR é fundamental continuar buscar entendé-la a
partir da insercd@o social das pessoas que a contraem, com o intuito de conhecer suas

necessidades e proporcionar a efetivagdo do cuidado em sauide, que nao se limita a
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esfera clinica e bioldgica, mas se amplia para o entendimento de tais necessidades.
Ademais, € necessdrio lembrar que as raizes da TB estdo postas, sobretudo nas
desigualdades sociais, portanto, sdao fundamentais as politicas publicas que

proporcionem a universalidade no usufruto da dignidade da vida.
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ANEXO1

APROVACAO DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA DA ESCOLA DE
ENFERMAGEM DA UNIVERSIDADE DE SAO PAULO (CEP/EEUSP)

UNIVERSIDADE DE SAO PAULO 1934 | 2009
ESCOLA DE ENFERMAGEM o

s
Av, Dr. Enéas de Carvalho Aguiar, 418 - CEP 05403-D00 mr l i l{

Tal.: (011) 3061-TS48/B858 - Fax: (011) 2061-T548 -
Sdo Paulo - 5P - Brasil
e-mail: edipesgiusp.br

S&o Paulo, 05 de margo de 2009.

lim." Sr.*

Prof® Dr* Maria Rita Bertolozzi

Ref.; Processo n° 797/2009/CEP-EEUSP

Prezada Senhora,

Em atengiio 4 solicitagio referente 4 andlise do projeto “Perfil dos doentes
com Tuberculose Multiresistente em um Centro de Referéncia do Municipio de Sio
Paulo”, informamos que o mesmo fo1 considerado aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Escola de Enfermagem da Universidade de Sio Paulo (CEP/EEUSP).

Analisado sob o aspecto ético-legal, atende &s exigéncias da Resolugio n®
196/96 do Conselho Nacional de Satde.

Esclarecemos que ap6s o término da pesquisa, os resultados obtidos deverio
ser encaminhados ao CEP/EEUSP, para serem anexados ao processo.

Altenciosamente,

7 :,:,-L (R Y _.'.,’L.E,F s’ o sl -
Prof® Dr.* Maria de Fitima Prado Ferandes
Coordenadora do Comité de Etica em Pesquisa da
Escola de Enfermagem da Universidade de Sio Paulo

AT h
.'|I"L|l'¥' ‘II\'"\I ¥

|



Anexos e Apéndices 151

APENDICE I

Projeto:  “Tuberculose multirresistente em um Centro de Referéncia do Estado de
Sao Paulo: perfil e trajetéria de pacientes”

INSTRUMENTO PARA A COLETA DE DADOS JUNTO A FICHA DE
NOTIFICACAO E AOS PRONTUARIOS

Perfil de Caracteristicas Socio-demograficas

Identificacio e caracteristicas sécio-demograficas
(No momento da 1? notificacado da TBMR)

1. Sexo:  1-masculino 2-feminino

2. Idade.................... anos completos

3. Cor/Etnia:

1- branca  2-negra  3- amarela 4-parda  S-indigena 6-sem informacao

5.Escolaridade (em anos de estudos concluidos):
1- Nenhum 2-Dela3 3-Deda7 4-De 8 all
5- De 12 e mais 6- Sem informacao

Perfil de Caracteristicas Clinico-Epidemiol6gicas

Dados epidemiolégicos

6. Data da 1* Notificacdo da TBMR: .......... Lovieiiieannnn. oiiviiaans
7. Data de inicio do 1° tratamento para TBMR: ........... oeivoanans Lovevinaen

8. Municipio de residéncia do paciente no momento do 1° diagndstico da TBMR:
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10. Municipio de localizag@o dessa US: .......coooiiiiiiiiiiieiiieeeeeeeeeee e

Historia patolégica pregressa a 1? notificacio da TBMR

11. Tratamento anterior para TB:

1-sim 2-nao

12. Se sim:

12. Numero de tratamentos anteriores:

1- um tratamento 2- dois tratamentos 3- trés ou + tratamentos

13. Tratamentos anteriores

Medicamentos (marcar “X” p/ os medicam. utilizados

Resultado do

trat.
S|E orx | cs | crz |1z | am | Ouwros 1. Cura
medicam.
2. Abandono

3. Faléncia

Ano E
Trat | iy | ro# | 1t | 2% | #
®

*

lo

20

30

4°

50

60

7°

80

90

10°

R =rifampicina  E = etambutol OFX = ofloxacina TZ = terizidona Esquemal------
H = isoniazida S = estreptomicina CS = cicloserina ~AM = amicacina Esquema IR # # # #
Z = pirazinamida Et=etionamida CLZ = clofazimina Esquema III ##%

14. Tipo de resisténcia:
1- TBMR primaria 2- TBMR secunddria

Co-morbidades
(anterior ou no momento da 1* notificacio TBMR)

15. Co-morbidades:

1- sim 2- ndo

15.1. Se sim:

1-Aids  2- diabetes 3- silicose 4- neolpasia  5- corticoterapia prolongada
6- transplantado de 6rgdo 7- hemodiélise 8- alcoolismo

9- drogas ilicitas 10- transtornos mentais 11-tabagismo

12- Outra(s). QUALIS) 7 c.uvveeeeeiieeeeeieeeeeetee e e ettt e e eete e e e esraeeeeeabaeeeessseeeeesssaeesesnseaeannes
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Investigacao de contatos
(realizada apés a 1° notificacdo da TBMR)

16. Realizado investigac¢do de contatos:
1- sim 2- ndo

Sorologia para HIV
(realizado antes ou depois da 1” notificacao da TBMR)

17. Feito sorologia para HIV:
1-sim 2-ndo

18. Se sim, resultado:
1- positivo 2- negativo

Baciloscopia de escarro
(na 1? notificacao da TBMR)

19. Baciloscopia de escarro:
1- negativa 2- positiva + 3- positiva ++ 4- positiva +++ ou mais 5- ndo realizada

Cultura de escarro
(na 1? notificacdo da TBMR)

20. Data de coleta da cultura de escarro: .............. ST oo
21. Cultura de escarro:
1- negativa 2- positiva + 3- positiva ++ 4- positiva +++ ou mais 5- ndo realizada

Teste de sensibilidade
(na 1? notificacao da TBMR)

22. Tese de sensibilidade
1-realizado 2- ndo realizado

23. Padrio de resisténcia (TSA): (S)- sensivel (R)-resistente (NR) — ndo realizado

() rifampicina () isoniazida () pirazinamida () etambutol
() estreptomicina ( ) etionamida () amicacina () kanamicina
() capreomicina  ( ) ciprofloxacina ( ) ofloxacina () levofoxacina

() moxifloxacino ( ) terizidona

Forma clinica da TBMR (1° diagnéstico)

24. Forma Clinica:
1-pulmonar 2-pulmonar+pleural 3-extrapulmonar 4-disseminada

25. Se extrapulmonar:
1-pleural 2-ganglionar periférica 3-genito-urindria  4-0ssea
S-miliar 6-meningite 7-outras
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Raio X de térax
(realizado logo antes ou logo apos a 1? notificacao da TBMR)

26. Raio X de torax:
1-ndo realizado 2-unilateral cavitaria 3-unilateral ndo cavitaria
4-bilateral cavitaria 5-bilateral ndo cavitaria 6-normal

7-sem informacao

Tratamento proposto
(logo apoés a 1? notificacao da TBMR)

27. Tratamento proposto:

1-amicacina 2- ofloxacino
3-etambutol 4-clofazemina
S-terizidona 6-estreptomicina
7-pirazinamida 8-rifampicina
9-isoniazida 10-etionamida

T1-OULrOS MEAICAIMEIITOS: . .eeeeeeenieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeteeeeeseeeeeeaaeaaaeeeeeeseeannnaaeseeeeereennnns

Tratamento supervisionado
(logo apés a 17 notificacao da TBMR)

28. Tratamento supervisionado:
1- sim 2- ndo
29. Se sim, qual a Unidade de SUPEIVISAO? ......ccevuieeriiieriiiieiiieeeiieeeieee et

Tempo decorrente entre 1° tratamento para TBMR e Alta

30. Tempo de tratamento:......... anos ....... meses
1- ndo se aplica

31. Alta por:
1- cura 2- abandono 3- faléncia 4- transferéncia 5- ébito 6- ndo se aplica
32. Data da alta:.......... oiivoiaanns Loveiiiiaian,

Outras informacoes

30. OUtras iNfOITNACOES ......veeevrieeiieeeieeeniieeeieeesteeesreeesreeeereeesreeesareessseessseesseessseens
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APENDICE II

Projeto:  “Tuberculose multirresistente em um Centro de Referéncia do Estado de
Sao Paulo: perfil e trajetéria de pacientes”

INSTRUMENTO PARA A COLETA DE DADOS JUNTO AOS PACIENTES

1-  Sexo: 1-Feminino 2-Masculino
2-  Idade (na época do diagnéstico da TBMR): .......... anos completos
3-  Cor/etnia:

1-branca 2-negra 3-amarela 4-parda S-indigena
4-  Estado civil (na época do diagndstico da TBMR):

1-solteiro ~ 2-casado/ com companheiro 3-separado/divorciado 4-viuvo
5-  Ultima série escolar cursada (na época do diagndstico da TBMR):

0= ONAE VOCE NASCEUT . nsnans
7-  Antes de vir, para S3o Paulo, onde vOCE morava?..........ccecveevviieeniieeniiieeniieennen.
8-  Ha quanto tempo, voc€ mora em SA0 Paulo? .........ccccceeiiiiiiiiiiniiiiiiieeieeeee

9-  tinha alguma religido (na época do diagndstico da TBMR)?

1- sim 2- ndo
Se SIM, QUAL? .o s e e
10- Qual era a sua profissao (na época do diagnéstico da TBMR): ........ccecvvveenennnne.

11- Voceé tinha alguma outra doenca (na época do diagndstico da TBMR)?

1-sim 2-ndo Se sim, qUAL(IS)? vveeeereeeieeeeire e
12- Vocé fazia uso de dlcool, cigarro ou outras substancias quimicas (na época do

diagnéstico da TBMR)?

1-sim 2-ndo Se sim, qUal (1S)7 ..eeeeveeeeiieeeiee e e
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Dados sécio-econdmicos (na época do diagnostico da TBMR)

13-

14-

Quando vocé teve o diagndstico de TBMR, vocé trabalhava fora de casa?

() sim. Em que voce trabalhava? .........cccccoeviiiiiiiiniiiiieeieeeeeeeee
Quantas horas por dia/semana vocé trabalhava?...........c.ccccceevneenns
Voceé tinha carteira de trabalho assinada?  1- sim 2- ndo

Voceé precisou estudar ou fazer algum curso para exercer esse seu trabalho?
1- sim 2- ndo

( ) nao

() desempregado. Nesse caso, em que vocé
trabalhava?..........coccoviniiiniineen,

Voce precisou afastar-se do trabalho por conta da TBMR? 1- sim 2-
nao

Ha quanto tempo vocé estava

desempregado?.........cccveervieeniieeniee e

Como vocé se sustentava sem o seu emprego?

() aposentado

Qual era a renda mensal da sua familia ou sua (caso o paciente morar sozinho)?

( )menosdelsm ( )Ilsm ( )até2sm ( )até3sm ( )maisde 3sm

15- Na época, vocé considerava que o recurso financeiro que vocé ou sua familia
tinham era:

() suficiente para morar () insuficiente para morar
() suficiente para comer () insuficiente para comer
() suficiente para transporte () insuficiente para o transporte
() suficiente para o lazer () insuficiente para o lazer
() suficiente para o vestudrio () insuficiente para o vestudrio
() Por favor, explicar a sua resposta
16- Vocé vivia: 1- sozinho(a)  2-albergue 3-narua 5-com alguém
17-Quantas pessoas moravam COm VOCE?......ccocueeruieenueeenveenrineennnne

18-Quantas pessoas dormiam no mesmo espago qUE VOCE?.....cccueeeruveeeruveeeruveennnes
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19- Sua casaera: ( )propria ( )alugada ( Hfinanciada ( ) cedida
() instituicdo (' ) ndo tem moradia
(asilar/abrigo)
() outro () de alvenaria ( ) de madeira ( ) barraco
() OULIO.ccoeieeeieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeaaaes
Numero de comodos, exceto banheiro:
( )1 comodo () 2 comodos () 3 comodos
()4 comodos () 5 ou mais cémodos

20- Que beneficios tinha a sua casa?
() luz elétrica () asfalto () 4gua encanada
() rede de esgoto ( )coleta de lixo vezes por semana

21- Quando vocé ficava doente, qual era o servico de saide que vocé€ mais
procurava:
Servigo de saude publico ( )
1-Unidades Basicas de Saide  2- Hospitais 3-Pronto-Socorros

Servigo de satde privado ( )
1-Seguro-saude 2-Pagamento direto

22- Qual era o meio de transporte que voc€ mais utilizava?
1-Onibus 2- metrd 3-trem 4-carro proprio 5-bicicleta 6- moto
T=OULTOS...ceeiiiiiiiieeiiecete e

23- Vocé participava de algum grupo comunitdrio/associacao/sindicato/ partido
politico?
1 -sim 2- ndo 3- as vezes
Se sim:
Onde era a sua participagao:
1-no bairro onde morava  2-conselhos de saide  3-escola  4-trabalho
5- sindicato/associag¢ao 6-igreja 7-partido politico 8-ligado a ONG
9-ligado a outro tipo de agrupamento 10-voluntariado
COMO PATLICIPAVAT....eeiniiieiiieeeiie ettt ettt ettt et e et e et e st e st e e sabteesabeeesabeeenane

Trajetoria dos pacientes desde a apresentacao dos primeiros sinais e sintomas
da TB até o diagnostico da TBMR:

24- O que € para vocg, ter tuberculose?

25- Por favor, fale da sua doenga desde quando comecou a aparecer os primeiros
sinais e sintomas, até 0 momento da constatacdo da TBMR.
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APENDICE III

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
Usuarios do Centro de Referéncia para Controle da TB

Eu, Kuitéria Ribeiro Ferreira, enfermeira e aluna do curso de P6s-Graduagao
da Escola de Enfermagem da Universidade de Sdo Paulo estou realizando o estudo:
“Tuberculose Multirresistente em um Centro de Referéncia do Estado de Sao Paulo:
perfil e trajetéria de pacientes”, sob a orientagdo da Prof*® Dr* Maria Rita Bertolozzi.
Estou estudando a Tuberculose Multidrogarresitente para identificar aspectos
importantes que podem ser analisados para que as pessoas ndo desenvolvam essa
doenca.

Assim, gostaria de contar com sua colaboragdo e o (a) convido para participar
de uma entrevista que deve durar aproximadamente 30 minutos. Nessa entrevista, eu
vou perguntar como foi a tuberculose desde quando comecou a aparecer, no Sr.(a),
os primeiros sinais e sintomas da doenca até o desenvolvimento da tuberculose
multirresistente. Vou fazer algumas perguntas sobre sua condi¢do de vida, por
exemplo: sobre sua casa, com quem o Sr.(a) mora, se o Sr.(a) estd trabalhando, se, no
caso de estar trabalhando, o que ganha € suficiente para as despesas, pois issO
também ajuda a entender a doencga. Para nao perder nada de importante que o Sr.(a)
vai falar, vou precisar gravar a entrevista.

Eu garanto que serd mantido o sigilo de seu nome e que, em nenhum
momento, o Sr.(a) serd identificado (a). Durante a entrevista, caso o Sr.(a) ndo queira
responder alguma questao, ou queira deixar de participar da pesquisa, ndo ha nenhum
problema, porque isso ndo vai causar prejuizos no atendimento ao Sr.(a) aqui neste
servico de saude.

Uma vez que este estudo tem a finalidade de contribuir para melhorar o
Programa de Controle da Tuberculose no Estado de Sao Paulo, os resultados, que ndo
incluem os nomes dos pacientes, deverdo ser apresentados a profissionais de satude
envolvidos no controle da tuberculose no Estado, além de congressos e em revistas
da érea de saude.

Caso tenha alguma duvida, estou a disposi¢c@o apds a entrevista e no telefone:
(11) 67891681. Uma cdpia deste impresso ficard com o Sr.(a) e uma outra ficard
comigo.

O Sr.(a) gostaria de participar? ( )Sim ( ) Nao

Kuitéria Ribeiro Ferreira ) W 1 R
(Entrevistadora) (Entrevistado(a))

Data: Sao Paulo, ----- T .
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APENDICE IV

Frases tematicas resultantes dos depoimentos dos sujeitos do estudo

Sujeito A

A1l - Paciente refere beber e fumar antes da TB e que teve que parar com esses
habitos, por ordem médica, devido a TB e por enfisema pulmonar (apesar de
apresentar odor forte de bebida alcodlica durante a entrevista).

A2 - Em 2008, paciente comecou a sentir dores nas costas, ter escarrado sangue,
tosse, e muita febre a noite. Automedicou-se para a febre, que retornava.

A3 - Paciente refere ter procurado o Hospital Pedreira, apds 5 dias de inicio desses
sinais e sintomas e nesse local teve o 1° diagnéstico da TB, ocasidao em que
iniciou o tratamento e foi encaminhado para UBS Santa Catarina, onde iniciou
o 1° tratamento supervisionado na UBS.

A4 - Paciente abandonou o 1° tratamento em seu 4° més, devido ao alcoolismo.

AS - Segundo o paciente, o que o impedia de dar continuidade aos tratamentos (1° e
2°) eram as “noitadas”, pois gostava de sair para o forré e beber.

A6 - Paciente iniciou o 2° tratamento em 2008, pois a doenga voltou.

A7 - Segundo o paciente, ele tomava friagem nas ‘“noitadas/festas”, por isso,
“pegava a doenga de novo”. Refere ter parado de sair em “noitadas/forrd” para
“ndo pegar a doenga” novamente.

A8 - Paciente refere que a doenga voltou em 2008, quando procurou o hospital
Sabodia, no Jabaquara (ndo sabe quanto tempo ficou sem tratamento até o
retorno dos sinais e sintomas da TB e procura do Hospital Sabdia).

A9 - Paciente refere que o Hospital Sabdia o encaminhou ao CR, quando iniciou o
2° tratamento (TBMR). De 14 foi encaminhado a UBS Santa Catarina, onde
realizou o 2° tratamento supervisionado (tratamento cooperado) por 3 meses,
tendo abandonado.

A10 -Paciente refere que a doenca retornou, em 2009, depois do 2° abandono e que
procurou atendimento no CR, que o encaminhou para internagdo no Hospital
Sanatorinho em Campos do Jordao, onde permaneceu por 3 meses e 20 dias.

A11 -Paciente refere que, depois de 3 meses e 20 dias de internacdo no Hospital
Sanatorinho, solicitou alta, pois o resultado dos exames de cultura e
baciloscopia foi negativo e que se 14 permanecesse poderia “pegar de novo a
doenca” .

A12 -Paciente refere ter deixado de beber e de fumar ha 3-4 meses, pois no Hospital
de Campos do Jorddo ndo podia fazé-lo.

A13 -Paciente considera que o periodo em que esteve internado em Campos do
Jordao ndo foi ruim, mas que o incomodava o frio da cidade, manifestando,
ainda, que “ndo podia pegar friagem por causa da doenca”.
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Al14 -Apés a alta do Hospital Sanatorinho, retornou ao CR onde faz
acompanhamento mensal e da continuidade ao 3° tratamento, o atual, na UBS
(tratamento cooperado).

A1S -Paciente refere sentir-se bem no momento atual, pois estd fazendo o tratamento
para a TBMR.

A16 -Paciente refere que diariamente toma Onibus para realizar o 3° tratamento
supervisionado na UBS Santa Catarina e que s6 toma a medica¢do no domicilio
aos sdbados, domingos e quando ndo pode ir a UBS.

A17 -Paciente refere que faz uso de injecdo trés vezes por semana e que toma Onibus
para o TS, pois a sua casa € distante da UBS, mencionando que, quando ndo ha
transito, gasta meia hora nesse percurso, mas quando isso ocorre, gasta ‘“uma
hora e pouco”.

A18 -Paciente refere que o ponto do dnibus localiza-se préximo ao seu domicilio e
que recebe vale-transporte do profissional de sadde.

A19 -Paciente refere ndo ser dificil ir a UBS diariamente tomar os medicamentos,
pois o atendimento € rdpido e que pode chegar a qualquer hora, pois € atendido.

A20 -Paciente refere que o atendimento na UBS € bom, que “todas as enfermeiras
gostam dele” e que o atendimento no CR também € bom.

A21 -Paciente refere que quando chega a UBS “elas” (enfermeiras) perguntam se ele
j4 tomou os medicamentos e que se ele responder negativamente, “elas pegam
os remédios e ddo para ele tomar”.

A22 -Paciente refere-se ao profissional de saide como “Ela”.

A24 -Paciente refere que, apesar de sua esposa fumar, ele conseguiu parar, sem ter
que tomar medicamento para tal, dado que tinha tomado decisdo a esse
respeito.

Sujeito B

B1 - Paciente refere que sentia falta de ar, dor no pulmao, dificuldade para andar
devido a falta de ar, mesmo que em distancias curtas. Refere que tal época foi
triste, dificil. Pensou varias vezes que ia morrer devido a doenca; as vezes, “a
cabeca entra em panico”, mas estd superando isso vagarosamente. Sabe que a
sua doenca terd fim, nem que seja na morte.

B2 - Paciente estava sendo medicado para pneumonia (nao soube dizer por quanto
tempo), dai houve mudanca de tratamento, pois teve o diagndstico de TB (ndo
soube dizer onde).

B3 - Paciente diz que a TB iniciou-se, em 2001, depois de dois episddios de
pneumonia (ndo soube informar quanto tempo demorou entre o inicio dos
sintomas e diagndstico da pneumonia). Neste mesmo ano, iniciou o 1°
tratamento, no CR (n@o soube explicar o motivo), e, antes de seu término, teve
que mudar a medicagdo, pois “tava resistente”.

B4 - Paciente refere ter sido internado no Sanatorinho Campos do Jordao por 2
meses, durante o 1° tratamento, tendo retornado ao CR. Continuou o tratamento
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para a TB (1° tratamento) na UBS (tratamento cooperado) e, antes de seu
término, teve que mudar a medicagdo, pois “tava resistente”.

BS - Paciente refere ter sido internado no Sanatorinho Campos do Jordado, por 2
meses, € que 14 “é terrivel, € horrivel, a comida era o problema”, pois comia
muito e sempre tinha fome, a noite, “até sonhava com comida”. Nao suportou
tal situacdo e ligou para seu irmdo que enviou dinheiro para que viesse embora.

B6 - Paciente diz que ingeria muita bebida alcodlica na época do diagndstico da TB
e que teve de parar com esse hdbito devido aos medicamentos e por achar que
seria algo bom para ele. No inicio, sentia abstinéncia, falta da bebida, mas
depois conformou-se e achava normal ficar sem a bebida (apesar de apresentar
odor alcodlico no momento da entrevista).

B7 - Em 2003, a doenca retorna, iniciou o 2° tratamento, que durou 9 meses ou
mais, teve alta cura.

B8 - Em 2009, a doenga retorna, iniciou o 3° tratamento (tratamento atual/ TBMR).

B9 - Paciente refere fazer o 3° tratamento (TBMR) supervisionado na UBS
diariamente, apenas aos sdbados e domingos recebe os medicamentos para
tomar no domicilio.

B10 - Paciente refere que nunca deixou de tomar a medicaciao do tratamento da TB,
devido ao etilismo, e que s6 bebia antes do inicio da doenca.

B11 -Paciente refere ser tabagista e que isso € “uma desgraga”; conseguiu parar de
fumar por um ano e dois meses e, por ser “besta” voltou a fumar e a beber
também.

B12 -Paciente refere ser morador de rua (condi¢ao verdadeira para outros momento
da doenga, inclusive antes da TBMR) e que, hd uma semana, morava em um
quarto de marcenaria, tendo 14 permanecido por cerca de 3 meses. Entretanto, o
dono dela era “esquisito, estranho”, tendo falado para o paciente “pegar as
coisas e ir embora”. Sem ter outro lugar para ficar, estdi morando na rua, mas
“isso é de boa”, no momento refere que vai “arrumar outro lugar para ficar” ou
vai ser internado em casa de recuperacao da TB.

B13 -Paciente refere ter sido varias vezes morador de rua (“gandaiero”), ter morado
com irmdo, ter vivido em albergue e em outros lugares. Ndao gostou do
albergue “Deus me livre, € coisa de louco”; ndo gostou de morar com o irmao,
pois considera que ele tem vida prépria: € casado e o paciente ndo gosta de
perturba-lo. Assim, acredita que ainda ird encontrar um ‘“barraco”. Diz que
levar a vida assim € “terrivel”, mas “d4 para levar”, pensando que um dia vai
melhorar.

B14 -Paciente refere ter solicitado internagcdo em casa de recuperacao para a TB, ndo
por querer, mas por precisar de um lugar para morar. Se até a internagdo, ele
arrumar outro lugar para dormir e banhar-se ndo quer mais ser internado.
Quanto a alimentacdo, ndo se importa, pois diz ser algo fécil de arranjar.

B15 -Paciente refere receber cesta basica todo més, lanche todos os dias e vale
transporte, devido a realizacdo do tratamento supervisionado, “coisa que estd
bom demais”. Refere ndo conseguir os beneficios da previdéncia social, pois
estd em divida com a mesma.
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B16 -

B17 -

B18 -

B19 -

B20 -
B21 -
B22 -

B24 -

Paciente refere que ter que ficar sem trabalhar é muito ruim. Para ganhar uns
“troquinhos”, faz bicos, mas o ultimo que apareceu foi hd dois meses, como
ajudante de obra. Refere nao trabalhar por falta de servigo e nao pela doenga; a
doenca sé o impedia de trabalhar quando ficava ruim. Apds ser acometido pela
doenca, s6 consegue arrumar bicos.

Segundo o paciente, ter TB € muito dificil (fala é acompanhada de choro), por
ndo conseguir fazer as coisas normalmente; por sentir-se diferente das outras
pessoas, por ndo ser uma pessoa ‘“‘normal’.

Paciente diz que é ruim ser cobrado/responsabilizado pelos profissionais de
saude em relacdo a auséncia de cura da doencga.

Paciente considera a doenga como algo muito ruim, “horrivel”, que vai e volta,
que melhora e piora, que nio termina nunca e que agora esta hiperresitente.

Paciente diz esperar que Deus o cure da doenca.
Paciente refere-se aos profissionais de saide como “eles”.

Paciente diz que o que faz continuar o tratamento € a fé de que vai ser curado.
B23 - Paciente refere que, em todos os tratamentos que realizou, nao falha
na ingestdo de medicamentos, tomando-os diariamente, inclusive as injecoes.
Se ocorreram falhas, foram dois ou trés dias, mas isso foi “raridade”.

Paciente diz que, apesar de ja ter ficado muito ruim, ndo desiste do tratamento,
pois possui vontade propria e quer se curar.

Sujeito C

C1-

C2-

C3-

Paciente diz ter apresentado dores fortes, nas costas, tinha “pontadas”, bem
abaixo do peito, “como se estivesse alfinetando”, muita febre e catarro
sanguinolento (nio soube informar quando comegou esses sintomas). Demorou
bastante tempo com esses sinais e sintomas até procurar atendimento no
Hospital Santa Marcelina, pois, como era fumante e fumava muito, considerava
que as dores eram provenientes do cigarro. Além disso, devido ao nervosismo,
comia muito e considerava que isso também causava as dores. S6 foi procurar
o hospital depois que comegou a escarrar sangue.

No hospital Santa Marcelina, teve o diagndstico de pneumonia (ndo soube
informar quando), tendo sido prescritas 12 “injecdes”, com melhora dos
sintomas, que retornaram apos dois meses.

Devido a permanéncia dos sintomas, voltou ao Hospital Santa Marcelina, tendo
sido submetida a exame de Raio X, quando teve o diagnéstico de TB, apos 6
meses do inicio dos sinais e sintomas. Foi encaminhada a UBS (UBS Brasilia),
onde iniciou o 1° tratamento para a TB (diz ndo se lembrar em que ano isto
ocorreu, mas sabe que foi na época que estava no seu 1° casamento). Devido ao
fato de ter apresentado hepatite - diagnéstico realizado em pronto socorro,
pois “passou muito mal, por causa da medicacdo”, € como ndo estava se
adaptando a medicac@o, com vOmitos e dores no estdmago, foi encaminhada ao
CR, pois “eles” (profissionais da UBS) ndo sabiam o melhor tipo de medicacio
para ela tomar. No CR, foi submetida a uma série de exames, tendo sido
constatado que era alérgica a dois tipos de medicacdo e que tinha a TBMR. Isto
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a levou a trocar toda a medicacdo. Dessa forma, o tratamento foi reiniciado,
realizado supervisionado na UBS. Realizou ao todo 3 meses de tratamento (1°
tratamento), tendo abandonado apds esse periodo. Nesse periodo houve
mudanca do Esquema I para o Esquema TBMR.

C4 - Paciente diz que, depois da avaliacdo e comparagdo entre o Raio X realizado
quando teve o diagndstico de pneumonia e o Raio X realizado quando
constatada a TB, foi informada, pela médica, de que o diagndstico anterior
estava “errado”, ndo tinha a pneumonia e sim a TB.

C5 - Segundo a paciente, no inicio, foi “bem dificil, complicado aceitar a doenga”,
pois ficava com medo do preconceito, vdrias pessoas afastaram-se dela depois
que ficaram sabendo que tinha a doenca.

C6 - Paciente diz que, para aceitar a doenca, teve que fazer acompanhamento
psicoldgico, pois tudo foi e €, até hoje, bem complicado, dificil. Percebe que,
em determinados lugares, pessoas se distanciam (“‘esquivam’), demonstram
receio pelo fato dela ter TB. Por isso, evita falar com as pessoas com quem tem
pouca amizade que ela tem TB. Refere que varias pessoas dela se afastaram,
pessoas que sempre frequentavam a casa dela. Assim, procura falar da doenca
apenas com familiares, amigos muito préximos e com o namorado.

C7 - Paciente diz ter abandonado o tratamento cerca de trés vezes, retomando-os
sempre que os sintomas voltavam. Refere que, no maximo, permaneceu quatro
meses sem tratamento até o ressurgimento dos sintomas, € que no momento
atual encontra-se no 4° tratamento (o atual TBMR) e que, “gracas a Deus”, ja
estd se tratando ha mais tempo que nas outras ocasides e que encontra-se ‘“bem
mais firme”.

C8 - Paciente refere que, varias vezes, tentou fazer o tratamento até o final, mas o
abandono decorre do fato de ndo ter coragem para enfrentar a doenca. Refere
que, no momento atual, o que a mantém “firme no tratamento” (para TBMR) e
o que “deu coragem para enfrentar a doenga” s@o suas principalmente; e o
namorado, que estd “sempre estd ali”’, “pega no meu pé”, apesar dela ter
transmitido a TB para ele. Mesmo assim, ele nunca a abandonou, “fica sempre
por perto, € um grande apoio”.

C9 - Segundo a paciente, o que a impedia de continuar o tratamento para a TB era: a
sensacdo de sentir-se doente devido a ingestdo de grande quantidade de
medicamentos; sentir-se bem quando ndo tomava os medicamentos e sentir-se
muito pior quando os tomava: tinha vomito, dor no estdmago, sempre passava

mal.

C10 -Segundo a paciente, ela teve orientacdes sobre as reacdes adversas dos
medicamentos: sabia que vomito/ dor no estdbmago eram seus efeitos, “que o
organismo ia sentir no inicio mesmo, mas que depois iria se acostumar’”.
Porém, era “cabeca dura”, parava o tratamento € nao queria mais tratar-se e s
retornava ao médico “quando estava ruim mesmo”, quando os sintomas
voltavam novamente.

C11 -Paciente diz que iniciou o tratamento atual para a TBMR, em outubro de 2009,
ha oito meses, e que, sem parar, faz o tratamento supervisionado didrio na
UBS, toma a “injecdo e os comprimidos”. Refere que a UBS ndo ¢ “muito
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longe e nem muito perto”, mas que € ‘“sossegado” para ir e considera isto
“bom”, pois aproveita para fazer caminhada.

C12 -Paciente diz que o tratamento supervisionado é, as vezes, pouco cansativo, pois
€ didrio, mas agora estd bem mais ficil, pois tem o pensamento de querer ficar
boa e fez bastante amizade na UBS: as “enfermeiras” a conhecem, tém cuidado
na hora de aplicar a injecdo; a paciente tem o tratamento supervisionado como
um compromisso didrio e adaptou-se/acostumou-se com ele. Porém, aponta
que, no inicio, foi bastante “complicado, bem dificil”, tanto que a médica quis
internd-la em Campos do Jorddo. Refere que chegou a “arrumar todas as
papeladas para internacdo” e que compareceu para ser levada para internacao,
porém, a ambulancia nao foi buscé-la, razao pela qual nao foi internada.

C13 -Segundo a paciente, no tratamento atual (para a TBMR), ainda continua com
bastante “ansia” de vOmito, principalmente apds meia hora da ingestao da
medicagdo: ndo pode “ver nada” que sente “4nsia”’. Refere ter “muita insonia”
devido aos medicamentos, nao consegue dormir direito, passa a noite
praticamente em claro e passa os dias “cochilando pelos cantos”. Refere ter
pesadelos e considera que isto é devido ao fato de nao dormir “direito”. Refere
queda de cabelo e que comunicard esses fatos ao médico, pois ndo sabe se isso
€ normal. Sabe apenas que € normal ter “ansia” de vomito e dor no estdmago.
Refere que as dores no estdmago cederam um pouco.

C14 -Paciente diz que nao foi preciso parar de trabalhar devido a doenga, pois
trabalha em fébrica pequena, que ndo possui registro formal e que o saldrio
corresponde a producdo. Recebe décimo terceiro saldrio e férias. Refere que a
“patroa” a libera para o tratamento supervisionado didrio na UBS. Refere que
sustenta-se com esse trabalho.

C15 -Paciente diz ter dificuldade de arrumar outro servico devido a doenca; gostaria
de arrumar um servigo que fosse registrada, mas o tratamento supervisionado a
impede, considerando isto como uma grande dificuldade.

C16 -Paciente refere ndo ter problema no seu relacionamento com o namorado, pois
ele ja foi contagiado pela TB, que foi por ela transmitida. Refere que ele ja foi
tratado e que j4 estd curado ha um ano: “ele foi firme no tratamento, parou de
fumar e as vezes vem nas consultas comigo para acompanhamento”.

C17 -Paciente diz que aconselha a todas as pessoas portadoras da doenca a tratar-se,
pois a mesma possui cura.

C18 -Paciente diz ter fé em Deus que vai conseguir tratar-se e curar-se da doenca.

C19 -Paciente refere-se aos profissionais de saide como “eles”.

Sujeito D

D1 - O paciente diz que era alcodlatra, ndo se alimentava, passava dias sem comer,
teve gripe e, “como a imunidade estava baixa, logo veio a TB”.

D2 - Quando estava internado em institui¢do para recuperacdo de dependentes
quimicos, paciente comecou “do nada” a perder a fome, ficar fraco, ndo se
alimentava: “era s6 dgua”, emagreceu 20 Kilos, “estava definhando”. Procurou
pneumologista em servico publico de saide em Sdo Caetano do Sul (demorou
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D3 -

D4 -

DS -

D6 -

D7 -

D8 -

D9 -

pouco tempo, ndo soube dizer quanto, desde inicio dos sintomas até procurar
esse servico de saude), onde foi submetido a Raio X, tendo sido constatada TB.
Foi encaminhado ao Hospital Heli6polis, onde permaneceu internado por dois
meses. Em seguida, foi transferido para o Sanatorinho Campos do Jordao, onde
permaneceu internado por 6 meses. Iniciou o 1° tratamento em 2003, no
Hospital Heliépolis, e o concluiu no Sanatorinho. Teve alta por cura e ficou 7
anos sem tratamento.

Segundo o paciente, na primeira vez que teve TB “foi duro, foi uma coisa bem
chata que atrapalhou a vida”, “fez perder muito tempo”, pois, devido a doenca,
ficou internado por 2 meses em hospital e por 6 meses em institui¢ao
especializada em tratamento de tuberculosos.

Novamente, no inicio de 2009, quando trabalhava em instituicio de
recuperacdo para dependentes quimicos, comecou a ter febre, tendo
considerado que “era gripe”. Entretanto, quando comecgou a perder a fome,
desconfiou da TB, ao lembrar-se dos sinais e sintomas quando contraiu a TB
pela 17 vez. Imediatamente, falou com os funciondrios do local onde trabalhava
que iria a0 médico, pois “ndo estava legal, ndo estava muito bem”. Na consulta,
em Pronto Socorro de Sdo Bernardo do Campo, falou com a médica que ja
tinha tido TB. Foi submetido a Raio X, tendo sido constatada TB. Foi internado
em hospital em Sdo Bernardo, onde permaneceu isolado por 15 dias. Depois,
foi encaminhado ao CR, onde foi constatada a TBMR, ap6s novos exames.

Paciente refere que, apds vdrias internagdes em casa de recuperacdo para
dependentes quimicos, tornou-se funciondrio e cuidava de internos. Ao levar ao
médico um interno que estava com sintomas de gripe e que tossia muito,
percebeu que, apesar de estar fraco, ter apresentado bastante piora, a “coisa

99 ¢

ficou feia”, “a Tb apareceu de vez mesmo.

Paciente refere que nas duas vezes que contraiu a TB isto ocorreu devido a
gripe e, apesar de ter tido outros sintomas, como febre, foi a perda de
apetite/“nojo de comida”, o sintoma presente na 1° primeira vez que teve TB,
que o fez desconfiar que estava novamente com a doenca. Portanto, refere que
s6 foi ao Pronto Socorro para confirmar.

Paciente refere fazer, todos os dias, o tratamento supervisionado (TS) para a
TBMR na UBS Erasmo/Santo André-SP, proximo a sua casa. Diz que € dificil
fazé-lo, dada a dificuldade em concilid-lo com o trabalho, apesar de trabalhar
com o pai. A rotina estd ficando cansativa, tem que despertar as Sh, ir a UBS,
tomar a medicacdo e “pegar carona” com o pai para irem ao trabalho, que fica
distante da UBS. Também, ndo consegue dormir cedo a noite/descansar,
porque a TV fica ligada até tarde e, como mora “de favor” com os pais, nao
pode reclamar. Além da rotina, os remédios “acabam” com ele, estd “louco”
para concluir logo o tratamento. Estd em tratamento ha 8 meses, mas ainda
falta um ano.

Paciente refere que, no momento, “estd legal”, alimentando-se bem, os exames
estdo negativando e que evita “pegar outra vez a doenca”, pois ficara dificil,
uma vez que o seu “pulmao estd bem prejudicado, perfurou bastante”.

Segundo o paciente, quando teve TB pela segunda vez, j4 havia parado de usar
alcool. Refere que bebia, pois era “muito cachorro”, descontava a raiva na
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bebida, pois, “de cara cheia”, dormia, ndo via ninguém e assim se escondia,
além disso era viciado.

D10 -Segundo o paciente, o dlcool destréi nao s6 o usudrio, mas tudo, pois perdeu a
esposa e esta tentando reconquistar os irmaos € pai, pois, que dele se afastaram
pelo fato de que usava élcool.

D11 -Paciente refere continuar sendo tabagista.

D12 -Segundo o paciente, devido a TB, sente muita “canseira”, falta de ar. Refere
medo de contrair novamente a doenca - fica muito assustado quando
comega a perder a fome. Diz sofrer preconceito, pois sente que muitos ficam
com receio dele, inclusive familiares da mesma casa, as pessoas conversam
com ele com o “pé atrds”. Enfrentar o preconceito é a “maior dificuldade da
doenca”.

D13 -Segundo o paciente, o tratamento para a TBMR € dificil, pois sdo muitas
injecdes.
D14 -Segundo o paciente, o tratamento para a TB ¢ dificil, pois tem que “ficar

correndo atrds de médico”; fazer e pegar exames que sao muitos, ja teve que
esperar dois meses para conseguir marcar um exame.

D15 -Segundo o paciente, o que o mantém no tratamento € a vontade de viver, pois
considera que € “cedo para morrer... a vida € boa” e tem uma neta de 12 anos
que gostaria de vé-la criada e que dela queria um bisneto.

D16 -Paciente diz ter muita amizade com o pessoal da igreja, a qual freqiienta, e que
neles tem o apoio que ndo tem na familia, para que ndo desista do tratamento
da TB e para que ndo volte a ingerir bebidas alcodlicas. E esse apoio que o
mantém vivo, pois € “desmazeladao” e, por conta propria, ndo sabe o que daria,

mas, com eles, certamente, ird conseguir.

D17 -Na familia, recebia apenas a ajuda da mae, que faleceu. Depois da morte dela,
teve muitas brigas em casa devido ao alcoolismo: era a mde quem apaziguava a
familia, protegendo o paciente. Considera que, para a mae: ele “era tudo”.

D18 -Segundo o paciente, os médicos o orientaram a deixar de beber, mesmo depois
de ter terminado o tratamento para a TB, pois ndo agiientaria mais um contigio
com a TB.

D19 -Segundo o paciente, o tempo que se tratou em Campos do Jordao foi uma
prisdo: 14 s6 eram permitidas visitas nos finais de semana, além do fato de ter
muitos ex-detentos. Para ele, essa época marcou muito, pois o fez perceber que
a vida fora de 14 era gostosa, fazendo-o refletir sobre a vida, tendo ensinado a
ter autodominio, a tomar decis@o, pois ficava observando os comportamentos
das pessoas: muitos fugiam para beber e usar drogas, e ele considerava esse
comportamento “errado”, pois estavam 14 para se cuidarem. Assim, deixou de
ser “molao” e de “desafogar-se no dlcool” quando as coisas estavam “pretas”.

D20 -Segundo o paciente, a doenca ensinou-lhe muito: passou a amar-se e a
valorizar-se, deixou de fazer extravagincias com o dlcool, em noitadas, ao
relento, no frio, na chuva. S6 depois de contrair a doenga, é que percebeu as
coisas erradas que fazia na vida e isto fez com que realizasse todo o tratamento.
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D21

D22

D23

-Segundo o paciente, a doenca, no inicio, o atrapalhou bastante no trabalho, pois

sentia muita fraqueza. Entretanto, agora trabalha normalmente, geralmente
muito mais que 8h por dia e, a maior parte desse tempo, “trabalhando de
verdade”.

-Segundo o paciente, em Campos do Jorddo, observava que muitas pessoas

jogavam os remédios fora. Considerava que tal comportamento ndo é correto,
ndo fazer o tratamento é prolongar o sofrimento, pois com essas pessoas pode
acontecer o que ocorreu com ele: a TB ficou resistente. Hoje, todos os
medicamentos que tomava em Campos do Jordao, ndo sdo eficazes e ndo tem
certeza se os remédios que toma, para a TBMR, resolveré seu problema.

-Segundo o paciente, ird seguir todo o tratamento para a TBMR, pois sabe que a

TB que possui € grave e que, caso contraia mais uma vez a doenga, serd dificil
ser tratado, pois acredita que necessitard de outras drogas e que ainda ndo
foram desenvolvidas. Assim, s6 ird parar com o tratamento quando os médicos
autorizarem.

Sujeito E

E1l -

E2 -

E3 -

Ed-

ES -

E6 -

Segundo o paciente, assim que comecou (ndo soube dizer por quanto tempo) a
sentir fraqueza, falta de ar e febre, procurou a UBS Parque Real. Permaneceu
por um ano (2008) indo a UBS com a mesma sintomatologia, porém sem
diagndstico de doenca; os médicos prescreviam apenas vitaminas. Nesse
periodo fez varios exames, com resultado negativo, inclusive Raio X de
pulmdo. Somente quando fez o exame “certo”, de escarro, realizado, quando
passado um ano que procurava a UBS, soube que tinha TB. Ocasido em que
iniciou o 1° tratamento na UBS.

Segundo o paciente, no periodo de um ano que procurou a UBS sentindo
fraqueza, falta de ar e febre, fez varios exames, com resultado negativo
(incluindo o Raio X de pulmdo). Os médicos prescreviam vitaminas, € O
paciente desconfiava que algo estava errado, pois sentia-se muito fraco, nao
tinha apetite, alimentava-se mal, ndo comia comida de sal, trabalhava o dia
todo e chegava em seu domicilio sem apetite. Procurava a UBS, mas nao
resolviam o problema.

Segundo o paciente, por nao ter acesso a informagdes sobre a TB, tomava as
vitaminas que o médico prescrevia, € ndo imaginava que estava com a doenga.

Paciente diz que dependia da UBS para o atendimento a sua saide, mas “la
tudo € demorado”: o exame de escarro demorou de 90 a 100 dias para ter
resultado.

Paciente diz que ter a TB foi surpresa, pois acreditava que a doenga j4 havia
sido controlada ou até mesmo erradicada.

Paciente diz que, quando comecou a sentir fraqueza, febre e muita falta de ar,
imaginava estar com gripe, anemia ou outro problema de pulmio, como
“pneumonia muito forte”, pois fumava e, devido ao trabalho, tomava chuva,
saia de casa muito cedo e sé retornava a noite. Nao imaginava que era TB. Isto
ocorreu somente quando fez o “exame certo”: de escarro, ocasido em que
iniciou o tratamento.
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E7 - Paciente diz ndo saber como contraiu a “bactéria”, nao sabe dizer se foi devido
ao contato com pessoas do local onde trabalhava, dado que 14 havia circulagao
e contato com vdrias pessoas, durante todo o dia: “desde faxineiras a diretoria”.
N3ao sabe onde, como e de quem contraiu a doenga.

E8 - Segundo o paciente, é dificil acreditar que contraiu a TB, pois era uma pessoa
que “trabalhava normal” e, de repente, ficou doente.

E9 - Segundo o paciente, ndo ha profissionais de saide qualificados para
diagnosticar a TB nas UBS: “lI4 s6 tem médicos generalistas € muitos ndo
sabem nem o que € a TB”. Permaneceu por um ano (2008) indo a UBS com a
mesma sintomatologia, porém sem diagndstico de doenca; os médicos
prescreviam apenas vitaminas, apds um ano, depois de exame de escarro,
descobriram que ele tinha a TB e, quando isto ocorreu, “os medicamentos nao
estavam servindo para matar as bactérias”. Assim, informalmente, na luta
contra a doenca, conversou com uma enfermeira da UBS, que falou do servigo
especializado da TB e, por iniciativa prépria, sozinho, foi imediatamente ao
CR, quando conseguiu marcar consulta.

E10 -Segundo o paciente, ele estudou e informou-se sobre a doenca. Procura
divulgé-la para que as pessoas tenham conhecimento sobre a TB, pois aquelas
que nao possuem informagao e nao possuem a doencga ficam expostas e as que
possuem a doencga acabam nao se cuidando e disseminando-a. Manifesta que
isso contribui para “complicar” o controle da doenga.

E11 -Paciente refere ter realizado quase seis meses de tratamento (o 1°)
supervisionado na UBS Sao Real e, apés o segundo exame de escarro, cujo
resultado demorou muito, ainda encontrava-se positivo. Nesse momento, o
médico manifestou que considerava “esquisita” tal situacdo. Sem informacdes
sobre a TB, concordou com o médico que algo estava realmente errado e,
depois de um tempo (ndo soube dizer quanto), informou-se sobre
estabelecimentos de satide especializados para o tratamento da TB. Assim, por
iniciativa propria, descobriu 0 CR e o procurou. Nessa Institui¢do, o médico
solicitou seu retorno no dia seguinte para atendimento, dado que eram
aproximadamente, 17 horas. O paciente manifesta que retornou, no dia
seguinte, ocasiao em que foi informado que tinha TBMR, apés realizar varios
exames. Nesse momento, foi mudado o esquema de tratamento.

E12 -Segundo o paciente, apds a mudanca de esquema de tratamento para a TBMR,
apresentou melhora importante e encontra-se negativo ha oito meses.

E13 -Paciente refere ter permanecido por um ano sentindo fraqueza, falta de ar e
febre, periodo em que procurou o servico de saide, mas ndo teve o diagndstico
da doenca. Depois, quando descobriu ter a doenca, ela ja estava avangada, “‘em
estdgio bem critico”.

E14 -Paciente refere que, no 1° tratamento para a TB, tomava apenas comprimidos,
j4 no segundo, toma comprimidos, injecdes € comprimidos para o estdmago,
pois tem dificuldade para ingerir a medicagdo: sdo 11 comprimidos por dia. No
inicio do tratamento para a TBMR, chegou a tomar, em média, 26
injecdes/més, com diminui¢ao subsequente.

E1S5 -Paciente diz ndo apresentar problemas com o tratamento supervisionado (TS)
cooperado para a TBMR na UBS, pois, quando ndao pode comparecer a
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Unidade, os profissionais vao até seu domicilio. Manifesta conhecer todos os
agentes comunitarios de sadde, pois foi criado na regido.

E16 -Paciente refere que nem ele, nem os profissionais de saide que o atendem na
UBS, para o TS, utilizam mdscara e que estes somente a utilizam em casos em
que a doenca encontre-se em estdgio muito avancado.

E17 -Refere-se aos profissionais de satide como “eles”.

E18 -Segundo o paciente, a falta/dificuldade de acesso as informacdes sobre a
doenca, sobre qual servico de saide procurar para diagndstico/tratamento e a
dificuldade financeira sdo dificuldades das pessoas que t€ém TB, dado que
ocorre maior demora para descobrir a doenca. Assim, manifesta que ¢é
necessario divulga-la.

E19 -Segundo o paciente, as pessoas bebem, fumam e ndo se alimentam, o que faz
baixar a imunidade e contrair a doenga.

E20 -Segundo o paciente, devido a TB, teve que parar de fumar, pois o pulmao
“ficou comprometido”; parou de ingerir bebidas alcodlicas, geladas e as que
engordam, pois admite que “gordo ndo dd para respirar’; deixou de subir
escada, pegar peso, correr, devido a falta de ar.

E21 -Paciente diz ndo ter sofrido preconceito devido a TB.

E22 -Segundo o paciente, devido a TB, teve que parar de trabalhar, pois nao ¢é
possivel conciliar o tratamento com o trabalho; além disso, onde trabalhava ha
importante circulacdo de pessoas e € necessdrio evitar contatos. Apesar disso,
considera levar uma vida “normal”: viaja e “tudo mais”.

E23 -Paciente diz sustentar-se, atualmente, por auxilio do INSS.

E24 -Paciente manifesta que a vida muda devido a TB, principalmente, a de quem
ainda é muito jovem, dado que se enfrenta maior dificuldade para obter
trabalho, dado que “muitas empresas, antes da contratacio, exigem atestado
médico e, se estiver doente, elas ndo contratam’.

E2S -Paciente refere que a ajuda da assistente social (vale refei¢do, vale transporte) é
importante para pessoas que tem Tb e que mesmo assim, a vida de quem tem a
doenca “fica muito dificil”.

E26 -Segundo o paciente, as pessoas que enfrentam a TB passam por muitas
dificuldades, como fome, falta de medicamentos, falta de vale-transporte, pois
tém baixa condi¢do financeira, o que torna a doenga muito mais dificil e
sofrida. Muitas contam com a solidariedade para manterem-se vivas.

E27 -Segundo o paciente, € a falta de divulgacdo/informac¢do da TB que faz com que
as pessoas desconhecam a doenca e imaginem, equivocadamente, que estd
erradicada. Reconhece, também, que hd “pessoas maldosas”, pois ndo falam
com o0s proximos que sdo portadores da doenca e acabam transmitindo-a.

E28 -Segundo o paciente, é possivel contaminar-se pela doenca ao inspirar o ar
contaminado por pessoas doentes, principalmente quando as pessoas
encontram-se com a imunidade baixa e em caso de ambiente fechado.
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E29 -Paciente diz possuir condi¢des financeiras razoavelmente boas e que a amizade
com o pessoal da UBS, tanto profissionais como moradores, o ajudou no
enfrentamento e tratamento da doenca.

E30 -Paciente refere que a TB € uma doenca que mata em poucos dias se nao for
tratada.

E31 - O paciente diz acreditar que ficard curado, que ndo quer passar para os outros a
doenca, pois ndo deseja que ninguém passe pelo que estd passando.

Sujeito F

F1 - Paciente diz que ndo sabia o que o fazia tossir tanto, atribuindo tal sinal a0 mau
tempo e a sua ocupagdo (motoboy), pois se expunha a chuva forte e andava
sem camisa no calor.

F2 - Paciente diz que devido a tosse, as pessoas afastaram-se dele com medo do que
tinha, pois nem ele, nem elas sabiam o que tinha.

F3 - Paciente diz que apresentou muita tosse no ano de 2008: “chegava a doer todo
o corpo de tanto tossir” e que, por insisténcia de amigos e familiares, em 15
dias, procurou atendimento médico. Primeiramente, procurou o hospital, onde
teve o diagndstico da doenca. Foi encaminhado a UBS, onde fez 4 meses e
meio de tratamento supervisionado, abandonando-o a seguir.

F4 - Paciente refere que sua irma tinha TB e que ela lhe transmitiu a doenca.

FS - Paciente refere ter distanciado-se da irma quando descobriu que ela tinha TB:
parou de beber no mesmo copo que ela.

F6 - Paciente refere que teve que abandonar o tratamento para a TB, pois ndo
conseguia conciliar o hordrio de trabalho com o de tratamento.

F7 - Paciente diz que entre o tratamento para a TB e o trabalho, teve que optar pelo
ultimo, pois precisava pagar aluguel e sustentar o filho recém-nascido.

F8 - Paciente diz ter iniciado o 1° tratamento para a Tb, assim que teve o
diagndstico da doenga. Porém, devido ao trabalho, ndo tinha tempo para ir a
UBS tomar os medicamentos, o que o fez abandonar o tratamento, no seu
4°més e meio. Assim, a doenga retornou.

F9 - Paciente refere que, quando sentiu piora de seu estado geral (ndo soube dizer
quanto tempo demorou entre 0o abandono e retorno dos sintomas), procurou
novamente a UBS (ndo soube dizer quando) na qual ja havia realizado o 1°
tratamento, tendo sido encaminhado para o CR. Neste local, foi reiniciado o
tratamento (2°atual/TBMR) e nao mais o abandonou. Entretanto, teve que
deixar o trabalho.

F10 - Paciente refere que, devido a TB, esta afastado hd um ano do emprego e que tal
situacdo foi prorrogada para mais 1 ano.

F11 - Segundo o paciente, ter a TB € muito dificil, pois a pessoa trabalha/vive
“normal” e de repente fica doente, comeca a tossir. Espera que seja primeira e
ultima vez que tenha contraido a doenga, pois € algo que o prejudica muito.

F12 - Paciente diz que espera curar-se da TB e, com fé em Deus, vai conseguir.
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F13 - Paciente diz que teve que parar de trabalhar devido a doenca, pois nao
conseguia conciliar o horario de trabalho com o de tratamento.

F14 - Paciente refere-se aos profissionais de saide como “eles”.

Sujeito G

G1 - Segundo a paciente, ter a Tb foi uma surpresa, sofreu e sofre ainda muito
devido a doenga, apesar deste sentimento ter diminuido bastante.

G2 - Paciente diz ter sido orientada que contraiu a doenca de alguém e imagina que
deve ser de uma prima, hd muito tempo, porém so veio saber disto quando
também ficou doente.

G3 - Segundo a paciente, demorou 2 anos para ter o diagnéstico da TBMR e se
tivesse descoberto antes, ndo teria ficado multirresistente.

G4 - Paciente refere ter realizado o 1° e o 2° tratamentos “sem falhar um dia”,
porém, ndo apresentava melhora e o médico chegou a considerar que ela nao
estava tomando os medicamentos corretamente.

GS - Paciente refere que o médico errou ao iniciar o tratamento para a “TB normal”,
sem saber se era resistente ou ndo, pois s6 depois de ter realizado

rigorosamente 10 meses de tratamento para a “TB normal”, é que foi
descoberto que ela tinha a TBMR.

G6 - Paciente refere ter ficado mais tolerante com a doenga, € com o tratamento,
dado que € rigoroso e isto ocorreu mais intensamente depois que tornou-se
evangélica.

G7 - Paciente refere fazer rigorosamente o tratamento, pois sabe que a tuberculose
pode retornar ou até mesmo morrer se ndo o fizer. Diz saber que precisa ir até o
final e ndo pode desistir, por mais que o mesmo seja dificil.

G8 - Paciente diz que, quando recebeu o diagndstico da TBMR, ficou muito
abalada, comecou a chorar, pois ndo sabia o que era. Além disso, estava sem
acompanhante no dia.

GY9 - Segundo a paciente, ela pode ter contraido a TB do tempo ou de alguém e todas
as pessoas estdo sujeitas a infeccdo, porém umas a desenvolvem e outros nao.

G10 -Paciente imputa ao divino o fato de estar conseguindo seguir o tratamento da
TBMR héd um ano e afirma que vai segui-lo até o fim. Considera isso “uma
grande vitéria”’. Nos momentos de tristeza, invoca o ambito divino para que
tenha paciéncia para superar a enfermidade.

G11 -Paciente imputa ao divino o fato de que estd negativa em relacdo a tuberculose,
e que ainda ndo terminou o tratamento da TBMR. Refere que apds o tratamento
ird realizar novos exames para saber o que ainda serd necessario, afirmando
que terd que dar continuidade ao acompanhamento.

G12 -Paciente refere que, em 2006, apresentou os primeiros episodios de escarro
com sangue, tendo procurado, no terceiro dia do sintoma, o hospital Sdo Lucas,
onde foram prescritos antibidticos. Afirma que, apds ingeridos, parou de
escarrar sangue. Assim, trabalhou normalmente por mais dois anos.
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G13 -Paciente refere que, em janeiro de 2008, apresentou perda de peso, chegando a
perder 15 Kilos em um més. Apresentou, ainda, escarro sanguinolento, muita
febre, dor no corpo e nas costas, falta de ar e que, apds 3 meses com esses
sintomas, procurou um hospital, onde permaneceu internada por 10 dias,
ocasido em que teve o diagnostico, e foi dado inicio ao tratamento para a “TB
normal”. Informa, ainda, que foi encaminhada para tratamento com
infectologista de Ribeirdo Pires, onde realizou acompanhamento e fez o 1°
tratamento auto-administrado por 6 meses e teve alta cura.

G14 -Paciente refere que, ap6s um meés da alta e cura do 1° tratamento, apresentou
piora e ficou internada por 10 dias em hospital. Ao sair, iniciou o 2° tratamento
com infectologista de Ribeirdo Pires, onde realizou esse tratamento por 4
meses.

G15 -Paciente refere que, mesmo com mais 4 meses de tratamento (auto-
administrado), os sintomas agravaram-se. Assim, foi encaminhada, novamente,
para um hospital, onde fez broncoscopia: “tirou um pedacinho do pulmio”,
tendo sido diagnosticada a TBMR (2009). A seguir foi encaminhada ao CR,
onde iniciou o esquema para a TBMR.

G16 -Paciente refere considerar que era multirresistente desde o inicio do 1°
tratamento, pois apesar de seguir rigorosamente todos os tratamentos anteriores
a TBMR, teve agravamento dos sintomas da TB. Isso aconteceu porque o
médico que procurou ndo sabia da TBMR, mas s6 da “Tb normal”.

G17 -Paciente refere que ha dois anos ndo trabalha devido a doenga, pois ndo tem
disposicdo e ainda sente muita fraqueza.

G18 -Paciente refere fazer bicos como faxineira, porém, considera que o servico
“ndo fica como antes”, pois sente muito cansago, falta de ar e fica muito
vermelha.

G19 -Paciente diz que ird perguntar ao médico, por que ainda sente falta de ar,
cansaco e vermelhiddo: ndo sabe se esses sintomas persistem devido a algo que
come, se devido a ingesta de sal, pois aprecia comida salgada. Aponta que,
caso se confirme a relacdo entre a sintomatologia € o consumo de sal, vai
diminui-lo da dieta. Aponta sentir falta de ar, principalmente no periodo
noturno, ao deitar-se.

G20 -Paciente diz que ird perguntar ao médico se pode utilizar “bombinha”, pois
apresenta muita falta de ar ultimamente.

G21 -Paciente diz que foi “triste” ter que parar de trabalhar devido a doenca, pois sua
familia dependia de sua renda, que complementava a do marido.

G22 -Paciente refere que desempregada “tudo fica mais dificil”: estd com
dificuldades financeiras até para comparecer as consultas no CR e que depende
da assistente social para aquisi¢do do bilhete para o transporte. Informa que os
familiares também ajudam, mas nao gosta de ficar pedindo sempre.

G23 -Paciente diz que, quando os filhos vdo ao CR para consulta de
acompanhamento, necessita gastar dinheiro com passagens e alimentagdo, pois
o estabelecimento de satde ndo fornece.
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G24 -Paciente refere que a assistente social ird tentar fazer “carteirinha” para que nao
tenha de pagar passagem de metr60 e trem, para que possa continuar a
comparecer as consultas no CR.

G25 -Paciente refere que apenas o marido € responsavel pelo sustento da familia,
pois estd desempregada e nao consegue auxilio doenca, pois nunca teve
trabalho formal e que nunca contribuiu com o INSS.

G26 -Paciente refere nunca ter procurado contribuir com o INSS, mas que agora
gostaria de fazé-lo por pelo menos um ano, pois depois disso conseguiria o
auxilio doenca. Entretanto, considera nao ser possivel contribuir, porque esta
desempregada e ndo possui dinheiro.

G27 -Paciente refere que nem o 1° e nem o 2° tratamento para a TB foram
supervisionados.

G28 -Paciente refere fazer o tratamento para TBMR supervisionado cooperado em
UBS e que, ap6ds autorizagdo médica, faz o supervisionado apenas trés dias por
semana, dado que necessita fazer “bicos” durante a semana.

G29 -Paciente refere anotar todos os medicamentos auto-administrados em ‘“um
papel” que leva para a enfermeira da UBS verificar e depois o leva para o CR.
Informa que, todo més, nas consultas do CR, € necessdrio levar esse
“papelzinho”. G30 - Paciente se refere aos profissionais de saide como
“eles”.

G31 -Paciente refere que ndo sabia o que era a TB quando contraiu a doenga:
imaginava que “era coisa do outro mundo”.

G32 -Paciente refere que sua melhor amiga também tem TBMR e que comegou o
tratamento hd dois meses, ap0s ter perdido 20Kilos, com muita rapidez. Refere
que tal amiga, com imunidade baixa, “pegou” a doenca do irmao, que morava
junto com ela e que também tinha TBMR.

G33 -Paciente compara a assisténcia oferecida aos pacientes com TB, entre
diferentes municipios (o de residéncia da amiga, portadora de TBMR, e o dela)
e diz que, no municipio onde reside sua amiga, o tratamento supervisionado é
mais controlado, pois os profissionais de saide vao todos os dias a casa do
paciente para a supervisdo da tomada dos medicamentos e para aplicar as
“injecdes”. Afirma que, nesse outro municipio, eles “preocupam-se mais” com
0 paciente.

G34 -Paciente refere que seus filhos fazem o acompanhamento no CR para se
prevenirem da doenca, pois apresentaram o PPD alterado. Refere que eles sdo
muito responsaveis e que fazem o tratamento corretamente.

G35 -Paciente diz que, por ser evangélica, passou a conhecer mais o divino e, com
isso, entende que todo o sofrimento que teve com a doenga nao foi por acaso,
pois “todos tem de passar por desafios” na vida.

G36 -Paciente diz que € preciso lutar contra a doenca, pois ela “ndo € coisa de
Deus”.

G37 -Paciente diz acreditar que o divino a fez mudar o pensamento: parou de
reclamar, de considerar que iria morrer, de pensar que era incapaz de fazer o
tratamento e comecou a acreditar que seria curada.
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G38 -Paciente refere que as inje¢des s@o a pior parte do tratamento para a TBMR,
pois sdo muito doloridas: a “amicacina é... muito dolorida, hd muitos que ndo

aguentam”, “minha amiga € um exemplo”.

G39 -Paciente refere aconselhar as pessoas que tem TB a ndo desistirem do
tratamento, por maiores que sejam as dificuldades, pois a doenga possui cura.

G40 -Paciente refere nao gostar de comentar que estd com TB, pois muitos ainda t€ém
receio da doenca, pois ainda nao € muito divulgada. Além disso, aponta que
muitos sdo “egoistas” por considerarem que nunca terdo que enfrentar a
doenca.

G41 -Paciente refere acreditar que estd curada da doenga, porém, terd que terminar o
tratamento até concretizar que ela esteja livre da mesma.

G42 -Paciente refere que muitas pessoas afastaram-se dela, no come¢o da doenca:
nem saia na rua devido ao preconceito. Para supera-lo, contou com o apoio de
familiares e amigos “verdadeiros”.

G43 -Paciente refere que todos os seus familiares fizeram exames para saber se
tinham contraido a doenca, mas, “gracas a Deus”, ninguém a “pegou”, mas
mesmo assim, continuam fazendo exames periodicamente.

G44 -Paciente refere ter evitado sair de casa no inicio da doenca para evitar a sua
transmissao a outras pessoas.

Sujeito H

H1 - Segundo o paciente, a Tb o impede de “fazer as coisas como antigamente”.

H2 - Segundo o paciente, por apresentar muita tosse e falta de ar, durante 1 més,
procurou a UBS, onde foi feito exame de escarro, tendo recebido o diagndstico
da TB em novembro de 2008. Nessa UBS, deu inicio ao 1° tratamento para a
TB “Normal”. Entretanto, na metade desse tratamento, os medicamentos nio
estavam fazendo efeito e foi encaminhado ao CR, onde foi diagnosticado a
TBMR, ocasidao em que teve mudanca de tratamento; faz o tratamento para a
TBMR supervisionado cooperado na UBS.

H3 - Segundo o paciente, quando tossia muito, desconfiou que podia estar com TB,
pois teve um conhecido que teve a doenca.

H4 - Segundo o paciente, antes de ter o diagndstico da TB, ja desconfiava ter a
doenca, mas nao podia falar para ninguém.

HS - O paciente refere-se aos profissionais de satide como “eles”.

H6 - Paciente refere que, no inicio da doencga, era muito dificil caminhar, subir e
descer escada e levantar-se, pois sentia muita falta de ar e fraqueza.

H7 - Paciente refere que apresentou melhora significativa da fraqueza e falta de ar
depois do inicio do tratamento e essa melhora clinica ndo o faz desistir do
tratamento.

HS8 - Paciente refere que ter que tomar os medicamentos na UBS € ruim, pois ndo
pode trabalhar.
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HY9 -

Paciente diz que teve que parar de trabalhar devido a TB e que isso foi muito
triste, pois gostava do que fazia.

H10 -Segundo o paciente, ele sobrevive com a ajuda financeira da mae e com a cesta

basica do tratamento supervisionado, que realiza todos os dias, de segunda a
sexta-feira, na UBS.

H11 -Segundo o paciente, o tratamento supervisionado foi dificil, pois tinha fraqueza

e falta de ar, para caminhar at¢ a UBS, mas que atualmente € “normal”, é
[13 : 2
rotina’.

H12 -Paciente diz ter dificuldades par ir ao CR, pois este fica muito distante de seu

domicilio.

H13 -Paciente refere que o atendimento na UBS e no CR € bom.

H14 -Segundo o paciente, ele adere ao tratamento porque foi orientado pelos

médicos que a nao adesdo pode provocar “recaidas”. Além disso, refere ter
tomado a decisdo de seguir o tratamento até o fim.

H1S -Paciente refere que isolou-se de amigos por dois meses, quando soube que

tinha a TB, pois tinha medo de transmitir a doenca, mas informa que foi
tranqiiilo esperar esse tempo passar.

H16 -Paciente diz que, aos poucos, estd retomando as atividades que fazia antes de

ter a TB.

Sujeito 1

I1-

12 -

I3 -

-

Paciente diz que a doenca o prejudica bastante, devido a tosse, que ocorre
principalmente a noite e nas épocas de frio e isto o irrita muito. Refere que o
cansaco também o prejudica e que se cansa com ‘“‘qualquer coisa” que faz, por
exemplo, caminhar, por menor que seja a distancia.

Paciente refere ter apresentado emagrecimento, tosse constante, falta de apetite,
dor e “tremedeira” nas pernas, fraqueza e cansago e que, no fim de 2007,
“sentiu-se mal”, em seu domicilio e que o seu irmao o levou ao hospital, onde
permaneceu internado e isolado por vinte dias. Nesse hospital fez varios tipos
de exames e drenagem de um litro de d4gua do pulmao, com melhora, tendo tido
alta por cura.

Segundo o paciente, devido a persisténcia dos sintomas, procurou a UBS (nao
soube dizer quanto tempo demorou com 0s sintomas até procurar esse Servico
de saude), onde foram realizados exames e prescritos medicamentos para tosse
e vitaminas. Afirma que teve melhora dos sintomas, mas as dores nos membros
inferiores e a fraqueza persistiram.

Devido a persisténcia dos sintomas, procurou hospital (ndo soube dizer quanto
tempo demorou com os sintomas até procurar esse servico de sadde), tendo
sido encaminhado para outro, onde fez varios exames, os quais demoraram
bastante tempo para os resultados. Informa que, depois, foi encaminhado ao
CR, onde teve o 1° diagnéstico da TBMR (margo de 2009), apds um ano e trés
meses do inicio dos primeiros sinais e sintomas, € encaminhado para
tratamento supervisionado cooperado na UBS.



Anexos e Apéndices 176

IS -

I6 -
17 -

I8 -

19 -

110 -

I11 -

Paciente diz fazer o tratamento supervisionado cooperado na UBS, préxima ao
seu domicilio. Refere comparecer diariamente a UBS, exceto aos sdbados,
domingos e feriados, quando leva os medicamentos para tomar em casa.

Refere-se aos profissionais de saide como “eles”.

Segundo o paciente, demorou um ano e trés meses desde o aparecimento dos
sintomas até o diagndstico da TB. Ele imagina que ja tinha a TB desde o inicio
dos sintomas, pois o médico que a diagnosticou, depois de comparar exames,
disse que desde os primeiros exames ja era possivel descobrir a TB. Porém,
procurava os servigos de saide, mas os profissionais nao conheciam a doenga,
e solicitavam vdrios exames: fez o exame do HIV e outros tantos que nem sabe
os nomes. Eram prescritos medicamentos e vitaminas contra a tosse e gripe.
Refere que tomava os medicamentos € que melhorava, mas, com uns trés
meses, a tosse voltava.

Paciente diz ter feito e apresentado aos médicos todos os resultados de exames
solicitados, porém, estes ndo descobriam o que ele tinha, apesar dos sintomas
que apresentava, eles ndo conheciam a TB. Refere que em certos dias, a
fraqueza e dor nas pernas eram tdo intensas que nao conseguia subir e descer
seis degraus de escada.

Paciente refere ter melhorado bastante depois que iniciou o tratamento para a
TBMR, mas ainda sente tosse constante e cansago.

Paciente diz que a UBS onde faz o tratamento supervisionado (TS) é préxima
ao seu domicilio, o que facilita o TS e que se ndo pode ir até¢ a UBS, o ACS vai
até sua casa.

Paciente diz ter o pulmao comprometido devido a doencga.

I12 - Paciente diz seguir o tratamento prescrito pelos médicos, pois diz o que tem, os

113 -

114 -

I15 -

116 -

117 -

I18 -
119 -

médicos prescrevem e ele deve obedecer.

Paciente diz ndo falhar no uso das medicacdes e que, quando tinha que tomar
injecdo em feriados, sdbados ou domingos ia até o hospital.

Paciente diz continuar fumando, mesmo com a doenga, porém teve que
diminuir a quantidade de cigarros e que “dificilmente fuma um”. Antes mesmo
do diagnostico da doenga, teve que parar de ingerir dlcool, pois ndo suportava,
estava debilitado, apesar de sentir muita vontade.

Paciente refere ter considerado que todos os sintomas (tosse, fraqueza, falta de
apetite) que tinha eram decorrentes do alcoolismo.

Paciente refere que quase morreu antes do diagndstico da doenga, pois ficou
muito debilitado. Também contribuiu para isso, o consumo de dlcool e fumo.

Paciente refere ser bem atendido em todos os servicos de saide onde faz o
tratamento para a TB, o que o ajuda no enfrentamento da doenca.

Paciente refere que nunca foi discriminado por ter a doenga.

Paciente refere ter se afastado das pessoas, nos primeiros 45 dias, apds o
diagndstico da doenga, pois precisava saber se era contagioso ou niao, uma vez
que ndo queria contaminar ninguém.
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120 -

121 -

122 -

123 -

124 -

I25 -

126 -

Paciente diz saber que ndo ¢ mais contagioso, porém, mesmo assim evita as
pessoas, principalmente sua neta, pois ora estd bom de satde ora ndo estd. Essa
€ uma privagao que tem devido a doenga.

Paciente refere que antigamente a TB “era coisa do outro mundo”, as pessoas
que tinham a doenga eram isoladas e que hoje ndo é mais assim.

Paciente refere que a doenca o atrapalha no trabalho, hi dias que ndo
comparece devido a fraqueza e falta de ar (E vendedor autobnomo de sorvetes).

Paciente refere ndo aguentar trabalhar, “nao servir para nada” e ter dificuldades
de arrumar emprego devido a fraqueza e falta de ar.

Paciente refere que ficar sem o trabalho é coisa “dificil”, pois tem passar o
tempo ocioso dentro de casa, pois ndo tem lugar para passear, ja que toda sua
familia trabalha. Afirma que isso o deixa muito doente, “mais que a propria
TB”.

Paciente refere que, sem o trabalho, sustenta-se com a ajuda de familiares e

amigos.

Paciente refere fazer o tratamento, pois se nao fizer é pior, provavelmente, ja
estaria morto, ou dependente, acamado e “dando trabalho para muita gente” e
que nao quer dar trabalho para ninguém.

Sujeito J

J1-

J2-

J3-

J4 -

J5 -

Jé6 -

Segundo o paciente, ter a TB € muito dificil, pois tem de tomar muitos
remédios fortes.

Segundo o paciente, ter a TB € muito dificil, pois precisa separar objetos como
copos e toalhas de outras pessoas.

Segundo o paciente, ter a TB € muito dificil, pois as pessoas, inclusive
familiares, o evitam devido a doenca e o obrigam a utilizar individualmente
objetos como copos.

Paciente associava a fraqueza que sentia ao trabalho, pois, como caminhoneiro,
ndo tinha hordrio certo para alimentar-se. Além da fraqueza, apresentava muita
tosse, emagrecimento, sudorese noturna e dores muito fortes nas costas que
dificultavam a respiracdo. Tais sintomas tiveram inicio em 1993. Assim que
comecgou a sudorese e as dores fortes nas costas, apés um més do inicio dos
sintomas, procurou a Policlinica, onde teve o diagnéstico e fez o 1° tratamento
de 6 meses para a TB, teve alta cura e voltou a trabalhar.

Apbs 12 anos, a tosse e a sudorese noturna retornaram. O paciente ja sabia que
era a TB e, ap6s dois dias do retorno dos sintomas, procurou a Policlinica, onde
teve o diagndstico e fez o 2° tratamento de 6 meses para a TB, obtendo alta por
cura.

Apdés alguns meses (ndo soube precisar quantos), a tosse e a sudorese noturna
retornaram, o que o fez procurar a Policlinica (ndo soube dizer quanto tempo
demorou desde o retorno dos sintomas até a procura da policlinica), onde teve
o diagndstico e inicio do 3° tratamento. Nesta ocasido, foi encaminhado ao CR
onde teve o diagnéstico de TBMR (2009).
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J7 - Paciente refere que, caso ndo obtenha a cura para o tratamento para a TBMR,
“fica dificil”, pois ndo ha outro tratamento para seu caso, “ndo h4 jeito”.

J8 - Paciente refere que, por ocasido do segundo tratamento, a TB estava mais
resistente que a primeira, portanto, tomava medicamentos mais fortes e que, na
TBMR, os medicamentos sdao ainda mais fortes e que ja teve que tomar
comprimidos e inje¢des didrias, mas que agora estd apenas tomando os
comprimidos, por ordem médica.

J9 - Paciente refere que fez todos os tratamentos para a TB corretamente, nunca
parou com os medicamentos por conta propria, mas, na época que consumia
bebida alcodlica, “era dificil”l, pois “o dlcool tirava o efeito dos remédios”.

J10 - Paciente diz que teve que parar de trabalhar devido a TB, pois os
medicamentos sdo “fortes demais”, “dd moleza” e, por isso, ndo consegue
dirigir.

J11 - Paciente refere fazer o tratamento supervisionado (TS) cooperado em UBS
proxima a sua residéncia e que s6 tem problemas para ir a UBS quando chove.
Refere que, no CR, retira uma folha de controle de tomada dos medicamentos,
que ¢é preenchida pelos profissionais da UBS, conforme a ingestdo dos
medicamentos e que sempre que retorna para consulta no CR precisa levar essa
folha preenchida para a retirada de mais medicagao.

J12 - Paciente refere ndo faltar ao TS e que vai a UBS sempre pela manha e em
jejum, depois de ter deixado a neta na creche.

J13 - Paciente refere ficar triste por ter que separar objetos como copos, pois
considera-se como alguém “contagioso”.

z

J14 - Paciente considera que ndo é “alguém contagioso”, pois desde que teve a
doenca sempre conviveu com a mesma esposa utilizando os mesmos objetos,
como copos, € que ela nunca teve TB.

J15 - Paciente diz que seus familiares fazem exames de acompanhamento
periodicamente, mas nao tiveram a doenca.

J16 - Paciente refere que contraiu a doenca devido a ma alimentacdo e por estar
debilitado devido ao alcoolismo.

J17 - Paciente refere ter parado de consumir bebida alcodlica, devido a doenca, pois
caso ndo parasse morreria.

J18 - Paciente refere que se sente melhor apds o tratamento para a TBMR.

J19 - Paciente refere ter conhecido pessoas que faleceram devido a doenga, o que o
leva a esforgar-se para cumprir o tratamento corretamente.

J20 - Paciente diz que, antigamente, as pessoas morriam muito rapidamente devido a
doenca e diz ser grato ao Robert Koch, pois ele descobriu a TB, o que fez
aumentar a expectativa de vida do portador da doenca.

J21 - Paciente refere que, quando pequeno, ouvia dizer: se alguém tossir, procure
ficar longe para ndo ficar doente.

J22 - Paciente refere que desconhecia a TB, quando ficou doente e que nao sabia que
a mesma tinha cura.
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J23 -

Paciente diz que € a sua neta de 4 anos de idade, 6rfa de pai, quem o motiva a
ndo desistir do tratamento. Refere que moram juntos e que se gostam muito:
tem uma relacio como de pai e filha e isso o motiva a nao desistir do
tratamento, pois deseja ver a neta crescer pelos menos até os 15 anos.

Sujeito K

K1 -

K2 -

K3 -

K4 -

KS -

K6 -

K7 -

K8 -

Segundo o paciente, ter a TB é uma “batalha” que precisa ser vencida, mas,
para isso, é necessdria a ajuda das pessoas e do governo, principalmente na
questao financeira, pois sozinho nao € possivel vencé-la.

Segundo o paciente, o tratamento da TBMR € longo e, para conseguir realiza-
lo até o fim, sdo necessarios recursos financeiros. Porém, a maioria dos
pacientes com TBMR nao possuem recursos financeiros de qualquer espécie,
sdo poucos os que tém trabalho fixo e registrado.

Paciente refere saber que had ajuda financeira do governo para paciente com
TB, porém, no inicio da doenga, o beneficio nao é concedido, pois € necessario
iniciar o tratamento e resolver toda a burocracia exigida. Assim, hd muito
sofrimento, pois, devido a doenga, nao € possivel trabalhar e ter fonte de renda.

Paciente refere ndo poder trabalhar, no inicio da doenga, por nao poder
freqlientar o0 mesmo ambiente que outras pessoas, até 15 dias do inicio do
tratamento, pois o risco de transmitir a doenga é grande.

Paciente refere ter contraido a TB em 2008, no ambiente de trabalho e que, por
apresentar febre de 41°C, foi examinado imediatamente pelo médico da
empresa onde trabalhava e encaminhado para hospital, onde fez exames (raio
X) e obteve o diagndstico de pneumonia, por um médico residente e que tal
diagnéstico foi errado.

Paciente refere ter tratado da pneumonia por 3 dias, mas, novamente no
trabalho, teve febre de 40°C e vomitos e, apds avaliagdo do médico do trabalho,
foi encaminhado novamente para o mesmo hospital onde tinha comparecido
anteriormente. Refere que o médico que o atendeu nio era o mesmo e que
mostrou o Raio X anterior e que foram realizados vdrios exames, inclusive os
mesmos realizados anteriormente, além do exame baciloscopico de escarro,
tendo sido diagnosticada a TB. Refere ter sido encaminhado a UBS, préxima a
sua residéncia .

Paciente refere que no mesmo dia em que teve o diagnéstico de TB no hospital,
foi a UBS e iniciou o esquema I para a TB, tendo tomado os medicamentos por
trés dias, quando apresentou vOomito sanguinolento, tendo ido para hospital
diferente do anterior, onde permaneceu internado por 28 dias, com diagndstico
de pneumonia e TB. Refere ter sido encaminhado ao CR.

Paciente refere que, no CR, realizou novamente varios exames € que 0 exame
bacilosépico de escarro “deu trés cruzes”, mas continuou o tratamento para a
TB com o esquema I. No quinto més desse tratamento, foi diagnosticada a
TBMR no CR e houve mudanga de esquema com prolongagdo de tratamento
para 18 meses; faz tratamento supervisionado cooperado em UBS.
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K9 - Paciente diz que, na mesma época na qual estava internado, sua mae também
estava com problemas de satde e ndo tinha ninguém para ajudé-lo a recorrer ao
INSS. Assim, durante a internagdo, nao teve renda, o que complicou muito sua
situacdo financeira. Além disso, perdeu o emprego e s teve condi¢Oes de
recorrer ao INSS, apds alta do hospital.

K10 -Paciente diz que, devido a doenga, estava desempregado e teve que voltar a
morar com a mae, que cuidava dele.

K11 -Paciente diz que, quando teve a TB, morava com dois amigos, € que ambos
fizeram exames, porém nenhum teve a doenca.

K12 -Paciente diz que teve que ficar o dia todo no hospital, “sem comer’e “sem
beber”, esperando por atendimento e realizagdo de exames, nas duas vezes que
procurou esse servigo de saude.

K13 -Paciente diz ter ficado deprimido, desanimado, quando teve o diagndstico da
TBMR, pois tinha expectativa de retomar o trabalho, tomou anti-depressivo,
mas nao conseguui e abandonou o tratamento para a TB.

K14 -Paciente diz que, devido a insisténcia dos profissionais de saide da UBS e da
vigilancia epidemiolégica, reiniciou o 2° tratamento para TBMR.

K15 -Paciente diz que, com a melhora obtida com o 2° tratamento para a TBMR,
comegou a fazer “bicos” para sustentar-se, porém, o excesso de trabalho o fez
“relaxar” com o tratamento e acabou abandonando-o pela 2° vez.

K16 -Paciente refere que, com o abandono do 2° tratamento para a TBMR, perdeu o
auxilio do INSS e nao conseguia trabalhar, assim “abandonou a prépria vida”,
“isolou-se do mundo”, ficou “trancado dentro de um quarto e ndo queria ver

99 ¢

ninguém”, “‘queria apenas morrer’.

K17 -Paciente diz que, devido a insisténcia dos profissionais de saide da UBS e por
todo o cuidado e carinho que tinham com ele, reiniciou o 3° tratamento para
TBMR.

K18 -Paciente diz que os profissionais de saide da UBS onde faz o TS cuidam dele
como “um filho”, arranjam tudo o que falta para ele, “se a prefeitura nao tem,
eles arrumam do préprio bolso”. Devido a todo esse carinho, reiniciou o 3°
Tratamento para a TBMR.

K19 -Paciente diz que, apesar do carinho e cuidados por parte dos profissionais de
satide, abandonou o tratamento da TBMR pela 3° vez.

K20 -Paciente refere que, apds um periodo de tempo, que ndo diz quanto, reiniciou o
tratamento para a TBMR pela 4° vez e, devido a presente vontade de abandona-
lo novamente, compareceu ao CR para solicitar internacdo em casa de
recuperacdo da TB em Campos do Jorddo, pois sabe que até agora ainda tem
tratamento para o seu caso. Entretanto, afirma que se ndo se tratar agora pode
ndo mais ter cura para a sua doenca.

K21 -Paciente diz solicitar internacdo em Campos do Jorddo, pois se abandonar
novamente o tratamento terd que conviver com a doenga por toda sua vida, por
ndo ter mais tratamento eficaz para o seu caso, ou que até mesmo pode morrer
devido a doenca. Além disso, afirma que coloca a saide de outras pessoas em
risco e que isso ele ndo pode fazé-lo.
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K22 -Paciente refere estar ciente que, em Campos do Jorddo, ird deparar-se com
pessoas de vdrios tipos: moradores de rua, usudrios de drogas, alcodlatras, e
que nao ird deixar de tratar-se devido a isso, pois para 14 estd indo com um
unico objetivo: o de tratar-se.

K23 -Paciente refere que os profissionais de saide ja sugeriram a ele a internacdo
por vérias vezes, porém, ele resistia, e que decidiu-se a solicitar a internacdo e
que ja tem data marcada para a mesma.

K24 -Paciente disse que ficou tdo deprimido com o diagnéstico da TBMR que
abandonou tudo: ‘“‘ele préprio”, “familia”, “auxilio doenga” e, sem renda,
passou a dever aluguel, teve dgua e luz cortada, ndo tinha o que comer, e que
sua mae sempre o ajudava.

K25 -Paciente diz que a decisdo de internar-se, em Campos do Jordao, é uma
tentativa de “retomar a vida” e a “forca de vontade de retomar a vida”, dando
gragas ao divino por isso e a ajuda de algumas pessoas. Afirma que agora sua
vida jéa estd caminhando, que voltou a ter o beneficio do INSS e que, antes de
perder tudo, decidiu-se pelo tratamento em Campos do Jordao.

K26 -Paciente refere que a depressao foi advinda da doenca, principalmente por ter
que ficar sem trabalhar, pois onde trabalhava havia aglomeracdo de vdrias
pessoas, ar condicionado, utilizava microfone que nao era de uso proprio, e que
ndo podia arriscar a vida das pessoas. Refere que, sem o trabalho, o tempo
ficava ocioso e que permanecia o dia todo em sua casa: “ocupando a cabeca
com pensamentos negativos”.

K27 - Paciente refere que, quando isolou-se e permanecia s6 em sua casa, foi
encontrado pela mae bastante debilitado, magro, quase sem poder caminhar.

K28 -Paciente refere que, apds a ultima consulta que teve com o médico, este lhe
falou que ele estd melhor, apesar da falta de apetite e emagrecimento. Assim,
para ndo piorar, para ndo correr o risco de abandonar o tratamento e comegar o
“drama” novamente, o melhor era mesmo internar-se.

K29 -Paciente refere conhecer pessoas que possuem e que ndo possuem renda ou
auxilio-doenga e sabe que muitas passam fome, lutam para a sobrevivéncia e
dependem da cesta bdsica para sobreviver.

K30 -Paciente refere conhecer pessoas que ndo aderem ao tratamento por “passar
fome”, manifestando que ndo hd como tratar-se da doenca sem alimentar-se
bem.

Sujeito L
L1 - Paciente diz que ter a TB é muito ruim, pois foi obrigado a ir aos médicos da
UBS e obrigado a tomar os medicamentos.

L2 - Paciente refere ter abandonado o 1° tratamento da TB, devido ao alcoolismo e
cigarro, quando estava quase completando os seis meses.

L3 - Paciente refere que, devido ao retorno dos sintomas (ndo soube informar
quando), procurou a UBS, onde iniciou o 2° tratamento para a TB.
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L4 - Por continuar sentindo muita fraqueza, procurou outro hospital, diferente do
primeiro, onde fez vérios exames, dando continuidade ao tratamento. Apds
dois meses desse tratamento, foi encaminhado ao CR, pois os medicamentos
nao estavam fazendo efeito.

L5 - No CR, fez 4 meses de tratamento e foi encaminhado para outro médico,
também do CR, quando teve o diagndstico da TBMR, tendo sido comunicado
que teria de tratar-se por mais 18 meses.

L6 - Paciente refere ter apresentado melhora com o tratamento da TBMR e que
cumpriu um ano desse tratamento, faltando 6 meses.

L7 - Paciente refere que, por exigéncia médica, todos os seus familiares fizeram
exames e quimioprofilaxia, mas ninguém teve a doenca. A sua esposa ainda faz
acompanhamento de 6 em 6 meses no CR.

L8 - Paciente refere que, devido a doencga, sentia falta de ar e cansaco, o que
dificultava o trabalho.

L9 - Paciente diz que, em 2006, apresentou falta de ar, tosse produtiva e cansago.
Apds dois meses com esses sintomas, por insisténcia da esposa, procurou
hospital, onde foi feito exame de escarro, tendo obtido o diagndstico de TB e
encaminhado para a mesma UBS anterior, para tratamento proximo ao seu
domicilio.

L10 -Paciente refere que, por ocasido do 2° diagnéstico da TB, a doenga estava
“mais forte”, isso porque entre o 1° e 2° tratamento comegou a beber, além de
ndo tomar o medicamento de forma correta no 1° tratamento, que era feito em
sua casa.

L11 -Paciente refere que, quando teve o 1° diagnéstico da TB, em 2006, era
alcodlatra e foi isto que o impedia de fazer o tratamento corretamente.

L12 -Paciente refere que, apds 20 anos consumindo bebida alcodlica, teve que parar
de beber, devido a doenca, e ha cinco anos deixou de utilizar o 4lcool.

L13 -Paciente refere que, devido a doenga, parou de fumar, consumir bebidas
alcodlicas e de trabalhar, pois ndo agiientava: tinha muita falta de ar e fraqueza.

L14 -Paciente refere que, devido a doenca, recebe auxilio-doenga, que o mantém
financeiramente. Diz que o auxilio € importante, pois pode ficar em casa e
tratar-se da doenca.

15 -Paciente refere que, devido a falta de ar e a fraqueza, ndo consegue trabalhar na
reforma de sua casa, ja que € o tnico pedreiro.

LL16 - Paciente refere que ter deixado de trabalhar foi “muito ruim”, dado que estava
acostumado.

L17 -Paciente diz contar com a importante ajuda da familia, principalmente da
esposa, no enfrentamento da doenga e das mudancas por ela acarretadas.

L18 -Paciente diz que o que o ajudou a parar de beber foi estar ciente da sua situacdao
de saude, sabia que era grave e que iria morrer. Como queria viver, foi
obrigado a parar, foi algo dificil, tanto que foi a ultima coisa que deixou de
fazer devido a doenca.
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L19 -

L20 -

L21 -

L22 -

L23 -

L24 -

L25 -

Paciente refere que ter que parar de fumar e de beber foi “muito dificil”, mas “a
vontade de viver” superou isso tudo.

Paciente diz serem pessoas fundamentais em sua recuperacdo/“cura”: esposa,
Deus e médicos.

Paciente diz que contrair a TB € facil, porém, dificil é dela sair, pois o
tratamento € longo, causa fraqueza, indisposi¢do e muito cansago.

Paciente refere que foi dificil para ele ter que separar copos e pratos das demais
pessoas, mas tinha todo esse cuidado para ndo transmitir a doenga.

Paciente refere fazer o tratamento medicamentoso e considerd-lo importante,
pois € a forma quem tem de “livrar-se” da doenca.

Paciente refere fazer o tratamento para a TBMR supervisionado cooperado na
UBS e que todo més apresenta a folha de controle do supervisionado no CR
para liberacdo dos medicamentos. Refere que seu preenchimento € feito por
profissionais da UBS, conforme a ingestao dos medicamentos.

Paciente refere ir a UBS diariamente, pela manha, para a tomada de medicagao,
exceto aos sdbados e domingos. Refere que, somente no inicio teve dificuldade
em fazer o tratamento supervisionado (TS), pois sentia dificuldades em
despertar cedo porque sentia fraqueza. Refere que caminha até a UBS e que tal
situacdo ficard mais facil, pois estd perto de conseguir, devido a idade, a
carteira para conducio gratuita.

Sujeito M

M1 -

M2 -
M3 -
M4 -

MS -

M6 -

M7 -

Paciente diz que a Tb € uma “doenca muito dificil”, pois ndo pode sair para
nao tomar vento; o tratamento ¢ muito dificil por ndo pode falhar; por ser uma
doenca que “domina o corpo” d4 fraqueza e desanimo, inclusive para comer e
dormir.

Paciente diz que estd em tratamento e estd melhor.
Paciente diz que teve de deixar o trabalho devido a doenga.

Paciente diz ter apresentado falta de apetite, febre, calafrios, sonoléncia (ndo
soube dizer quando comecou sentir esses sintomas) e, logo em seguida (ndo
soube precisar o tempo), procurou o médico vérias vezes em UBS de Santo
Amaro, UBS de Itapecerica, e em hospital, tendo sido realizados exames, mas
a doenca nao foi descoberta.

Paciente diz que, por estar muito mal e emagrecido, ap6s ir em UBS, esperar
5 horas para consulta, teve que aguardar dois dias para ser internado no
hospital, pois ndo havia vaga. Foi internado por 18 dias, quando teve, no
hospital, o 1° diagnéstico da Tb. Isto ocorreu em 2004, época que residia em
Sao Paulo.

Paciente diz que ficou quatro meses procurando servigos de saude até
conseguir o 1° diagndstico da TB.

Ap6s alta hospitalar, foi encaminhado para tratamento em UBS, onde
permaneceu por dois meses, tendo sido transferido para outra UBS, devido a



Anexos e Apéndices 184

MS -

M9 -

M10 -

M11 -

M12 -

M13 -

M14 -

M1S5 -

M16 -

M17 -

M18 -

M19 -

mudanca de bairro. Nessa UBS tratou-se por trés meses e foi encaminhado
para o CR (ndo soube explicar o motivo).

Paciente refere ter abandonado o 1° tratamento da TB, pois sentia-se melhor e
considerava que nio precisava mais tratar-se, pois estava curado.

Ap6s 15 dias de abandono do tratamento, comegaram os sintomas novamente,
dai voltou para o CR, deu inicio ao 2° tratamento de 6 meses e teve alta cura.

Ap6s 3 anos sem sintomas e ja residindo no Nordeste, pois tinha deixado SP e
voltado para a cidade da familia, comecou a sentir os mesmos sintomas.
Rapidamente (um dia apdés o retorno dos sintomas) procurou médico
particular, pagou pelos exames e teve o 3° diagndstico da doenca. Reiniciou o
tratamento.

Paciente diz que, com dois meses de tratamento, uma ‘“curandeira” lhe falou
que estava curado, e que podia parar com o tratamento, sendo necessdrio
somente ir as consultas com ela para acompanhamento, tomar “banho de
ervas” e chd. Assim, abandonou o tratamento, mas a cada dia piorava. Falou
com a ‘“curandeira”, mas ela afirmava que a doenca havia sido curada.

Paciente informa que, sem sucesso com a “curandeira”, procurou novamente
o servico médico particular (ndo soube dizer quanto tempo levou desde o
abandono até a procura de servico médico), pagou pelos exames e o médico
lhe falou que ndo havia sido curado, e teve o 4° diagnéstico da TB. Reiniciou
o tratamento, mas nas UBS do Nordeste faltava medicamento para a TB.
Assim, decidiu voltar para SP para dar continuidade ao tratamento e, ao
chegar, procurou diretamente o CR e teve diagndstico da TBMR (2009); faz o
tratamento da TBMR supervisionado cooperado em UBS.

Paciente refere fazer o tratamento atual supervisionado em UBS, que fica
proxima a sua casa. Comparece a UBS apenas dois dias por semana (tercas e
sextas-feiras) para tomar as injecdes, mas, por dois meses, usou as injecoes
todos os dias da semana. Os remédios de via oral toma em casa.

Paciente diz ter apresentado falta de apetite, febre, calafrios, sonoléncia,
porém nao imaginava o que poderia ser.

Paciente diz que fazer o tratamento supervisionado (TS) na UBS € ruim,
principalmente em dias frios e chuvosos. Mas também, ha um lado bom, que
¢ o compromisso de ir 14, “ndo poder faltar”, assim ndo falha na tomada do
medicamento.

Paciente refere que, no inicio, sentia enjoo devido aos medicamentos, mas
agora sO sente um pouco, quando toma os ingere com dgua. Assim, procura
tomd-los sempre com leite ou suco.

Paciente diz que, devido a doenca, ndo consegue arranjar emprego, pois nao
passa na avaliagao médica.

Paciente refere que niao poder trabalhar devido a doenga é algo muito ruim,
pois precisa depender financeiramente de outras pessoas, como familiares, o
que o priva de muitas coisas e o deixa infeliz.

Paciente refere que muitas pessoas, ao saberem que ele possui a doenga, dele
se afastam, o que é muito ruim, pois se sente inutil.
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M20 - Paciente refere pretender fazer este ultimo tratamento para a TB

corretamente, pois se preocupa com a sua propria vida e com sua mae, pois
ela sofre muito em saber que ele sofre com a doenca.

Sujeito N

N1 -

N2 -

N3 -

N4 -

NS -

N6 -
N7 -

Paciente refere conviver com a Tb ha quatro anos. No inicio da doenga (2005),
sentia tosse e muita febre, mas nio tinha como recorrer a UBS mais préxima de
se domicilio, pois a unidade de saide se encontrava em greve. Assim, apos um
més com esses sintomas, recebeu visita de ACS em sua casa, que marcou
consulta médica e, apés exame de escarro, foi diagnosticada TB, ocasido em
que deu inicio ao 1° tratamento.

Paciente diz ter abandonado o 1° tratamento para a TB quando j4 estava no 4°
més, devido a problemas familiares como alcoolismo do marido.

Por retorno dos sintomas, procurou a mesma UBS anterior (ndo soube informar
quanto tempo demorou para retorno dos sintomas e nem quanto tempo
demorou sentindo-os até procurar a UBS) e reiniciou o 2° tratamento. Foi
encaminhada para interna¢do em Campos do Jordao , devido dificuldade para
fazer o tratamento, mas solicitou alta, pois ndo se sentia bem com “o cheiro de
droga ... tinha muita droga 14”. Além disso, tinha uma filha, menor de idade,
que havia dado a luz uma crianca “que quase morreu, teve trés paradas
cardiacas”. Isto a deixou ‘“desesperada” e solicitou alta. Paciente refere que
também abandonou o 2° tratamento no quarto més, por considerar que ja estava
bem.

Paciente informa que, devido ao retorno dos sintomas, procurou a mesma UBS
anterior (nao soube informar quanto tempo demorou para retorno dos sintomas
e nem quanto tempo demorou sentindo-os até procurar a UBS) e foi
encaminhada ao CR, onde deu inicio ao 3° tratamento que € o atual/TBMR
(2009), de 18 meses. H4A um ano e trés meses vem realizando este tratamento.

Paciente diz fazer o tratamento supervisionado (TS) cooperado para a TBMR
na mesma UBS, mas considera que “esse tratamento estd bagungado”, pois, por
estar debilitada, ndo consegue comparecer a UBS. Assim, ficou acordado que,
nos dias das injecdes, 3 vezes na semana, a UBS enviaria transporte para
busca-la e, nos demais dias, iria um profissional até sua casa para levar a
medicacao. As sextas-feiras, receberia os medicmantos para o fim de semana,
porém, considera que os profissionais “nao estdo cumprindo com o acordo” e
ela tem ficado sem tomar a medicacao.

Paciente se refere aos profissionais de saide como “‘eles”.

Paciente refere que estd tendo problemas com o TS hé cerca de um més e que
os profissionais da UBS fazem ‘“uma palhacada comigo”. Diz telefonar para a
UBS solicitando a medicag¢do, mas que tem como resposta: “Ah, eu esqueci,
nao tem como mandar alguém vim buscar?” e que ela responde:*“Nao. Eu fico
sozinha”. Informa que, de vez em quando, “eles mandam a ampola para ela”,
mas “como vou tomar”? Menciona que “o pessoal do bairro cobra 10 reais”
para levé-la de carro a UBS, e pergunta: “onde vou arrumar esse dinheiro?” e
que ndo possui condi¢des financeiras para tal, e que “falta dinheiro até para
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comer”. Informa que seu filho chega em casa as 20h, e assim: “como vou pegar
os remédios na UBS?”.Paciente diz que, apesar de estar falhando com o
tratamento, nao por culpa propria, mas da UBS, ainda estéd sentindo-se bem.

N8 - Paciente diz que a agente de saide (ACS) € a que mais vai leva os
medicamentos em seu domicilio e diz ter problema com a funciondria que
libera a medicacao na UBS, pois ela ndo a entrega a ACS. Fala que, quando
tenta entender o problema conclui que tal funciondria é “mentirosa”, pois fala
que ndo entrega a medicagdo a ACS por ndo encontri-la. Pergunta: “Como, se

a ACS fica na UBS até as 10h?”.

N9 - Paciente diz que vem reclamando do TS da UBS, pois, no impresso referente
ao controle da supervisao escrevem: “supervisao mal feita e pronto”. Devido a
esse problema, informa que o “lanche vem faltando, esquecem de mandar a
cesta basica”, e que ela gasta créditos no telefone, pois precisa cobrar da UBS e
ouve: “Ah, ja chegou, ja tem uma semana que chegou, se voc€s ndo virem
buscar logo, vocé vai perder”. Devido a essas irregularidades na ingestao de
medicamentos, foi ameacada de perder o direito de receber a cesta, situacdo em
que se posicionou: “Sabe de uma coisa? Vocés querem cortar remédio, vocés
cortam remédio, corta cesta, corta tudo. E eu encerro o tratamento, acabou... Eu
nao queria mais fazer, ndo queria mesmo. la deixar na mao de Deus”.

N10 -Paciente refere estar vivendo um momento muito “dolorido”, pois estd com o
problema no TS. Ademais, ha dois meses ndo encontra seus netos, pois a filha
nao gosta de levéa-los até ela, porque tem medo deles pegarem a doenca. Assim,
fica isolada em casa; ndo hd ninguém “para ajudar a fazer, pelo menos, a
comida”. Menciona ficar sem comer o dia inteiro, e que s6 toma café, e que se
alimenta apenas a noite, quando o filho chega, pois ndo agiienta a quentura do
fogdo. Considera que sua doenca estd se agravando e fala que o marido é
alcodlatra: “bebe o dia inteiro”. Menciona que tudo isso a deixa revoltada, e
que ndo quer fazer mais nada, que prefere a morte e que estd decidida a
abandonar o tratamento.

N11 -Paciente refere ndo sair “nem no portdo de casa”, que ndo consegue olhar-se no
espelho, que anda muito nervosa e que tem prescri¢ao de calmante, mas ndo ha
ninguém para buscar o medicamento na unidade de satde. Assim, refere que
fica muito nervosa e com muita faltar de ar.

N12 -Paciente diz ndo tem ninguém para apoid-la, e que a filha é quem poderia
ajudé-la, mas que ela ndo se importa. Fala ndo encontrd-la hd um més e que a
encontrou naquele dia, pois ela também tinha consulta no CR, dado que teve
TB na gravidez, mas ja esta curada.

N13 -Paciente refere que possui dois netos, porém, mesmo morando proximo aos
mesmos, esporaticamente, consegue ver a neta de 6 anos e que ndo pode
encontrar com o neto de dois anos, pois os pais t€m medo dela contaminar as
criangcas com a TB.

z

N14 -Paciente refere que seu ex-marido € alcodlatra: “bebe o dia inteiro, € “maldito”,
“s6 perturba” e reside na mesma casa que ela, pois ndo tem outro lugar para
morar. Refere que era muito agredida fisicamente por ele, e que isso ndo mais
ocorre, pois ele tem medo dos filhos que ja estio maiores e que eles a
protegem: “Nao pde a mao na minha mae!”. Entretanto, aponta que € muito
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agredida com palavras “Sua tuberculosa! Isso é mulher? Eu quero comida! ...
Isso revolta demais!... D4 vontade de sumir ...Nem gés tinha na casa, tem de
implorar gas”.

N15 -Paciente refere que ja pensou em morar com suas irmas no Rio de Janeiro, mas
ndo vai porque ndo suporta viagem de 6 horas e que ficaria preocupada com o
filho, que deixaria em SP.

N16 -Paciente diz que o filho que mora com ela, possui 16 anos, apenas estuda, e que
passa o dia todo fora de casa jogando bola, namorando, ndo consegue controla-
lo e preocupa-se com ele, pois ele depende da ajuda dela para viver.

N17 -Paciente refere manter-se e seu filho com o que recebe do Bolsa Familia (R$
146, 00/més) e com a cesta basica do TS que € restrita e que, muitas vezes vem
com os alimentos *“j4 estragados”.

N18 -Paciente diz estd vivendo um periodo “horrivel” da vida, que precisa urgente
de calmante, pois assim relaxaria um pouco. Refere que, as vezes, toma um
calmante atrds do outro para permanecer dormindo, mas quando faz isso sente
muita dor no estdbmago.

N19 -Paciente refere que muitas pessoas, como parentes e vizinhos, dela se
afastaram, “por medo de pegar a doenca”.

N20 -Paciente refere que ter a TB “estd sendo uma morte”’; considera que a doenca é
praticamente igual a AIDS, pois os medicamentos “apenas prolongam a
morte”. N21 - Paciente refere que os médicos querem interni-la em Campos
dos Jorddo para concluir o tratamento da TBMR, mas ela ndo quer, pois ja teve
experiéncia de ser internada 14 e “Ninguém vai fazer eu voltar pra 14”.

N22 -Paciente diz que, em Campos do Jorddo, os pacientes “utilizam muita droga...
ha muita briga... parece uma rebelido, em uma cadeia ... € horrivel ... 1 tem
muitos ex-detentos, ex-moradores de rua, hd muito roubo, nao da para ficar 14”.

N23 -Paciente diz que a droga € o que mais a impede de querer tratar-se em Campos
do Jordao, pois de nada adianta curar-se da TB e tornar-se viciada em drogas.
Diz ter desmaiado, nessa Institui¢do, devido ao forte “cheiro de droga... os
profissionais ndo falam nada, os pacientes que tem de denunciar, mas, devido
ao medo, nao denunciam”.

N24 -Paciente diz que os médicos e enfermeiras de Campos do Jorddo sao
excelentes.

N2S5 -Paciente refere que, com a TB, um pulmao parou de funcionar.

Sujeito O

O1 - Paciente diz que, quando ficou doente, ndo conhecia a TB e nem sabia como a
doenca se manifestava. Considerava que a tosse que tinha se devia a uma gripe
forte que tinha adquirido e que nao havia feito repouso “direito”, pois fazia
“bicos” sempre que apareciam.

02 - Paciente diz que apresentou muita tosse produtiva e, por insisténcia da esposa,
depois de trés meses, procurou atendimento médico em Pronto Socorro de Sao
Caetano do Sul, onde foi diagnosticado TB (em julho de 2008). Realizou o
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03 -

04-

05 -

06 -

07 -

tratamento auto-administrado de 6 meses com acompanhamento periddico de
médica pneumologista e teve alta cura.

Paciente refere que, nos exames de controle de comunicantes, sua esposa
estava negativa para a TB, porém, quando ele tinha dois meses de tratamento
para a TB, ela adquiriu a doenca. Ela também tinha muita tosse o que fez
suspeitarem da doenga, procurou servico de saude, teve o diagndstico da TB e
fez 6 meses de tratamento em Sao Caetano, porém ndo se curou e foi
encaminhada para o CR, onde foi constatado que tinha TBMR.

Paciente refere que, apds 4 meses de alta cura do 1° tratamento para a TB, foi
ao CR realizar exames para controle de comunicantes, encontrando-se sem
sintomatologia e que, através desses exames teve o diagndstico da TBMR
(2009). Iniciou o tratamento para a TBMR, que € o tratamento atual.

Paciente refere que o tratamento da TBMR € muito longo e a quantidade de
medicagdo € “muita” o que dificulta o tratamento.

Paciente refere ser dificil ir ao CR para as consultas mensais, devido a longa
distdncia de sua residéncia, mas considera que essa dificuldade “dd para
enfrentar”.

Paciente refere fazer o tratamento supervisionado cooperado para TBMR em
UBS de Sao Caetano, 14 comparecendo todos os dias da semana e que apenas
nos finais de semana toma os medicamentos em casa.

Sujeito P

P1 -

P2 -

P3 -

P4 -

Ps -

P6 -

Paciente refere que a TB € muito ruim, pois causa falta de apetite, dor no
estdmago, tontura e emagrecimento, o que deixa o doente “desesperado”.

Paciente refere ser ruim fazer tratamento para a TB, por considerar que os
medicamentos ‘“‘estdo fazendo efeito mas na realidade ndo estdo... estdo
fazendo € mal”, pois, apds quase 6 meses de tratamento para a doenca nao
completados por abandono, “ela voltou com tudo, voltou com mais forca
ainda”.

Paciente refere ter realizado 3 meses de tratamento para a TB, porém, por
considerar que estava bem e que a doenca ndao era “muito agressiva”
abandonou o tratamento (1° tratamento).

Paciente refere que, devido ao retorno dos sintomas (ndo soube informar
quanto tempo levou para o reaparecimento dos sintomas), iniciou o 2°
tratamento para a TB na UBS, que era de 6 meses, porém, quase no dltimo més
para seu término, tornou a pensar que estava bem e abandonou o tratamento
pela segunda vez.

Paciente refere que, apds o 2° abandono do tratamento, comegou a consumir
bebida alcodlica, a sair para festas e a trabalhar muito. Além disso, enfrentava
problemas no emprego e com familiares, como separagdo matrimonial e dos
filhos, o que culminou com “estresse”.

Depois de trés meses do 2° abandono, “a doenga voltou com tudo... voltou com
mais forca ainda... voltou cronica”. Assim, procurou o AMA, fez exames e foi
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encaminhado para UBS, onde a médica lhe falou que seu caso se referia ao CR.
Dai, foi encaminhado ao CR, onde foi diagnosticada TBMR (2009) e iniciado o
tratamento com medicagdes fortes, que sdo aquelas que toma ainda hoje.

P7 - Nessa época, inicio de 2009, considerou que iria morrer, pois estava
“entregue”’, ndo conseguia andar, vomitava tudo o que comia, “dofa tudo... dofa
pulmao, estdbmago, tudo” e emagreceu muito rapidamente.

P8 - Paciente refere que o auxilio da assistente social, o recebimento de cesta bésica
e o vale transporte o ajudam muito no enfrentamento da doenca.

P9 - Paciente refere ter tido melhora significativa com o tratamento da TBMR,
apesar de faltar um ano para terminé-lo.

P10 - Paciente imputa ao divino o fato de se sentir melhor, por ter engordado, por
comer bem e refere ter fé que os medicamentos o curardo.

P11 - Paciente refere que a doenca o aproximou do divino, o que o deixou menos
agressivo. Antes disso, tratava e respondia mal a todas as pessoas, pois ficava
“desesperado com a doenga”.

P12 - Paciente diz que estd realizando o tratamento para a TBMR corretamente e vai
continuar fazendo-o até obter alta por cura, apesar de ja estar sentindo-se muito
bem. Refere que segue o tratamento, pois “tem de se cuidar”, caso contrario, “a
doenca volta de novo” e, se voltar, ndo mais terd cura, pois considera nao haver
outros medicamentos para tratar da doenca.

P13 - Paciente refere estar acreditando novamente na vida e que “gracas a Deus”,
1sso 0 ajuda a continuar “na batalha contra a doenga”.

P14 - Paciente refere ter apresentado febre alta, sudorese intensa, cansaco, fraqueza,
desanimo, falta de ar, dor nas costas e muita tosse, que o impediam até de
conversar (refere ndo saber quando iniciou estes sintomas).

P15 - Paciente refere que procurou o servigo de satide devido a tosse persistente,
porém, ndo sabia o que a provocava. Acreditava que estava ficando com
estresse ou que poderia ser do cigarro, pois sempre gostava de jogar baralho,
beber e fumar com os amigos.

P16 - Paciente refere que permaneceu com esses sintomas por cerca de 3 meses, até
que sua esposa e genro o levaram ao hospital, dado que ele ndo queria ir
“achava que era estresse” e, também, “sé tinha vontade de ficar deitado”.
Nesse hospital, apds exames, foi diagnosticada TB, ocasido em que foi
encaminhado para tratamento na UBS.

P17 - Paciente refere que teve que utilizar mascara e ficar mais distante das pessoas
apo6s o diagndstico da TB, pois ja fazia muito tempo que tinha a doenga, “ela ja
estava avangada”.

P18 - Paciente refere fazer o tratamento supervisionado cooperado para a TBMR, na
UBS, de segundas as sextas-feiras e que as injecdes sdo aplicadas uma ao dia
de segundas as quintas-feiras.

P19 - Paciente refere que, depois que contraiu a doenca, ndo consegue trabalhar
“pesado como antes”, pois os medicamentos lhe causam tontura e ainda sente
fraqueza. Assim, procura fazer “bicos”, com trabalho ndo muito pesado.
Admite que precisa trabalhar, pois hd 4 meses nao recebe auxilio doenca e
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precisa “comer” e “pagar aluguel” e que os demais membros da casa ganham
pouco e ele precisa ajudar nas despesas.

P20 - Paciente refere que, hd quatro meses, ndo recebe auxilio-doenca, pois 0s
médicos da pericia estavam em greve. Menciona que agora estd com pericia
marcada e “desesperado” pela auséncia do auxilio, pois estd em débito com o
aluguel e com medo de ser despejado”, porém, fala que tem esperanca de
continuar recebendo o auxilio e também receber os meses atrasados.

P21 - Paciente refere que tanto na UBS onde faz o tratamento supervisionado (TS)
para a TBMR, quanto no CR, os profissionais de saude “ligam” para ele
sempre quando falta no TS ou a consulta do CR, para saber o motivo da falta, e
que “isso € cuidado”.

P22 - Paciente se refere aos profissionais de saide como “eles”.

P23 - Paciente refere que comegou a consumir muita bebida alcodlica apds a
separacdo conjugal e depois que os filhos o deixaram, e que isso agravou o seu
estado de saudde.

P24 - Paciente refere que, apds ter comecado a freqiientar a igreja, tem ficado menos
deprimido e menos agressivo, o que facilitou na obten¢dao de empregos e na
convivéncia com as pessoas.

P25 - Paciente refere que, apenas quando tiver alta médica, vai trabalhar muito, por
enquanto estd fazendo “bicos” de trabalhos leves, pois a TB é uma doenca
“escondida... vocé acha que estd bom, mas na realidade ndo estd, e ela aparece
novamente”. Assim, admite que € preciso curar-se da doenga para depois
continuar a trabalhar pesado.

P26 - Paciente diz que agora estd sentindo-se bem, “outra pessoa”, antes sO tinha
vontade de morrer com a doenga, pois considerava que nunca mais voltaria a
Ser como era antes.

P27 - Paciente refere ter sido informado que a doenca € “pega no ar” e foi orientado a
ficar mais longe da familia, “ndo dormir junto com alguém”, pois podia
transmiti-la.

P28 - Paciente refere que toda sua familia realiza periodicamente os exames de
controle de contatos, porém ninguém teve a doenga.

P29 - Paciente refere ter medo de transmitir a doenga para seus filhos, atual esposa e
enteada.

Sujeito Q

Q1 - Paciente diz que a TB foi, no inicio, algo “quase insuportdvel”, pois ndo se
sentia bem com os medicamentos, ndo comia.

Q2 - Paciente refere ter sido “maltratado” em postos de sadde, pois se deparou com
muitos profissionais que possuiam baixo conhecimento da doenca. Fala que
teve que “penar muito para buscar informagdes, para encontrar um servico de
saude capaz de atendé-lo com competéncia e para conseguir ter informacao
sobre a doenca, para discutir questdes com os médicos’.
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Q3 - Paciente refere que o seu 1° tratamento para a TB foi “todo errado”, pois ndo
foi feito o teste de sensibilidade e sentia-se “muito mal com a pirazinamida”.
Fala que apds 2 meses, foi retirado esse medicamento e que a partir dai “ficou
mais tranqiiillo”. Fez seis meses de tratamento auto-administrado e teve alta
cura, mas ainda tossia muito e tinha “uma caverna pulmonar enorme”. Nao
conformado com o término do tratamento, diz ter falado aos médicos que ainda
tossia muito, mas foi orientado que estava curado e que ndo precisava procurar
outros médicos, dada a possibilidade de “divergéncia de opinides”. Seguiu as
orientagdes e acreditou estar curado e que a tosse poderia ser de uma gripe.

Q4 - Paciente refere que, devido a persisténcia da tosse, apés um meés, procurou
médico do plano de sadde, onde foram feitos exames e confirmado que a
caverna pulmonar havia crescido e que a progressao da doenca estava muito
rapida. Acreditou que “estava morrendo” e que precisava tratar-se. Isto fez com
que imediatamente procurasse o Hospital Sanatorinhos do Ipiranga-SP, onde
considera ter tido atendimento “decente”, “humano”. L4, deu inicio ao 2°
tratamento (auto-administrado) ainda com o esquema I, mas foi trocada a
pirazinamida pelo etambutol, dado que a primeira droga lhe fazia muito mal.
Refere ter feito esse tratamento por um ano. Refere, ainda, que foi solicitado
teste de sensibilidade, que demorou 6 meses para ter o resultado e, que revelou
a resisténcia.

QS - Paciente refere que, com a resisténcia, foi encaminhado ao CR e teve que dar
inicio ao tratamento da TBMR (3° tratamento), com etionamida que € “o diabo
em forma de comprimido”.

Q6 - Paciente refere ter sentido febre e tosse, mas, como era o més de julho,
considerou que os sintomas eram devidos a alergia ou gripe, que sempre tinha
nessa época, entdo demorou 15 dias com esses sintomas até procurar o servigo
de saude de seu plano de saude. Neste, fez raio X e foi constatada “uma grande
caverna pulmonar e o médico achou que poderia ser TB ou pneumonia.

Q7 - Paciente refere que, por conta propria, simultaneamente, procurou o servico
publico de saide, onde foram realizados novos exames, tendo sido
encaminhado ao Hospital Emilio Ribas.

Q8 - Paciente refere-se aos profissionais de saide como “eles”.

Q9 - Paciente refere que, foi atendido no Emilio Ribas, onde pediram para que se
mantivesse calmo. Dai, procurou a UBS mais préxima de sua casa, onde foi
feito exame de escarro e constatada a TB. Fala que, antes de ter o resultado
desse exame, ja foi iniciado o 1° tratamento na UBS.

Q10 -Paciente refere que fez o tratamento supervisionado (TS) apenas por um
periodo no 3° tratamento, o da TBMR, pois os médicos exigiram. Entretanto,
fala que ndo ia a UBS, pois ndo podia, tendo sido combinado que os
profissionais de satide iriam ao seu domicilio, porém “tiveram problemas na
UBS e eles ndo iam ou iam muito atrasado ou adiantado do horério
combinado”. Assim, paciente refere que preferiu que “eles nao fossem mais,
pois ja estava trabalhando” e isso o atrapalhava, entdo, o tratamento passou a
ser auto-administrado.

Q11 -Paciente refere que, no inicio do tratamento auto-administrado para a TBMR,
teve muitos problemas, pois tinha que aplicar a amicacina (injecdo). Refere ter
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procurado hospital, proximo ao seu domicilio, mas ndo quiseram atendé-lo,
recomendando que procurasse um AMA. Entretanto, dado que esse servigo era
distante de sua casa, procurou o seu plano de saide. Como tinha que tomar a
amicacina 5 vezes por semana e nao podia perder tempo esperando pelo
atendimento, pois estava trabalhando, ele mesmo comecgou a aplicar as
injecdes, pois havia aprendido observando os enfermeiros nas aplicacdes
iniciais. Refere ter tido muita dificuldade no inicio, pois tinha medo de aplica-
las, mas “depois ficou 6timo”, pois aplicava devagar, conforme a dor que
sentia, ja que “a amica € muito dolorosa”.

Q12 -Paciente refere que os profissionais que aplicavam as inje¢des, no TS, eram
muito incompetentes e insensiveis, pois a amica provoca “dor terrivel” e eles
aplicavam ‘“como se fosse dgua”. Refere que, nos primeiros dias, “nem
sentava” devido a dor da injecdo e sentia-se mal ao pensar em ter de toma-la

novamente.

Q13 -Paciente refere que encontrou, tanto no servico publico como no privado de
saude, profissionais incompetentes, que ndao sabiam sobre a TB e sequer
sabiam que ainda existia a doenga no Brasil. Sentiu que estava “meio sozinho”
no combate a doenga, pois encontrou até com pneumologistas e tisiologistas
que sabiam pouco sobre a doenca.

Q14 -Paciente refere que procurava mais o servico privado de saide para a
realizagdo de exames, pois “os resultados saiam mais rdpido” que nos servicos
publicos.

Q15 -Paciente refere que chegava a ser “ridiculo” como os profissionais de saide sao
tdo despreparados para o atendimento as pessoas com TB. Diz que teve que
estudar muito para entender a doenga e hoje consegue interpretar um raio X e
falar sobre a doengca melhor que muitos clinicos gerais. Refere ser necessario
solicitar o teste de sensibilidade logo no inicio da doenca, e que € preciso saber
para onde encaminhar o paciente conforme cada caso.

Q16 -Paciente diz que tinha “sintomas horriveis” como vOmito, ndusea e “vista
embaracada” com a etionamida, que ‘“preferia morrer a tomar esse
medicamento”, pois “acabava” com ele, deixava-o como “fantasma”. Fala que
tem fotos disponiveis na internet de pessoas que utilizam esse medicamento e
que as mesmas sao “impressionantes”, devido ao debilitamento que causa nas
pessoas que a usa. Refere ter assinado termo de responsabilidade e que deixou
de tomé-la, apds trés meses de uso.

Q17 -Paciente refere que parava de trabalhar por uns 20 dias quando os resultados
dos exames davam positivos, pois tinha a prudéncia de nido contaminar os
alunos, ja que trabalhava em sala fechada. Essa instabilidade no trabalho era
ruim, pois perdia alunos, e salério e tinha de reiniciar novamente “do zero”.

Q18 -Paciente refere que ndo tinha vida prépria, que “vivia para tomar a medicagao”,
vivia pensando em ter que enfrentar a ingestdo da etionamida. Quanto aos
outros medicamentos, refere que nio tinha muitos problemas e que s6 nao
gostava de ter que ingerir a rifampicina e isoniazida em jejum, pois depois
perdia a fome. Considera que a estreptomicina era ruim devido as “agulhadas
que machucavam”, mas “nada como a etionamida... foi terrivel essa época”.



Anexos e Apéndices 193

Q19 -Paciente admite que o tratamento para a TBMR € “um pouco mais trangiiilo
que o tratamento anterior’, que somente a pirazidona o deixou nervoso no
inicio, pois “ataca o sistema nervoso central”. Entretanto, fala que a dose foi
diminuida, o que o deixou mais calmo. Amite que, “nesse tratamento o pior € a
amica, pois é uma inje¢ao muito dolorida”.

Q20 -Paciente diz que o mais dificil no tratamento da TB é a doenca estar presente
mesmo com todo o esfor¢o para usar corretamente as medicagdes. Refere que
“isso gerava suspeita”, pois todos desconfiavam que ele ndo utilizava
corretamente o medicamento.

Q21 -Paciente refere que a permanéncia da doenga, mesmo com o uso correto da
medicagdo, deve-se ao fato de ndo se ter como pratica a realizacdo do teste de
sensibilidade logo no inicio dos primeiros sinais e sintomas da doenca.

Q22 -Paciente refere que a doenca acarretou muito sofrimento em sua vida, ndo
possui a mesma qualidade de vida como antes, mas estd acostumado com o
tratamento, e que fazer uso dos medicamentos, atualmente, € uma rotina como
“escovar os dentes”; mas essa rotina tem um custo muito alto, pois ficou acne e
“com tantas outras coisas’” que nem sabe mensurar o custo da TB em sua vida.

Q23 -Paciente diz esperar até o final do tratamento da TBMR para constatar se serd
curado da doenca, caso negativo, considera que, “resta a morte”.

Q24 -Paciente diz ser muito ruim contar com o governo para algo no enfrentamento
da TB, pois “todos ficam ligando no telefone e infernizando a vida™ para tomar
a medicagdos, porém, quando precisa dos servigos de saide para algo, depara
com incompeténcia profissional e dificuldade no acesso aos servigos de saude.

Q25 -Paciente refere que tinha muita dificuldade em encontrar alguém competente e
disponivel para aplicar as injecdes, principalmente nos feriados, o que o fez
decidir a ter autonomia no tratamento e aprender a aplicar em si mesmo as
injecdes, fato que considera que “foi 6timo”, pois ficou mais fécil de retomar a
vida, de trabalhar.

Q26 -Paciente refere que, para adquirir autonomia na administragdo dos
medicamentos, teve de “brigar muito”, fazer “escandalos” em vdrios
estabelecimentos de saude, inclusive na UBS: para a assinatura dos impressos,
para a retirada da medica¢do e para ver se era ouvido e considera que isso
“funcionou bem”.

Q27 -Paciente diz que pagava 18 reais a cada 10 dias para comprar norfloxacin, em
um dos tratamentos para a TB e que s6 depois, ficou sabendo que na UBS tinha
esse medicamento. Refere que quis recebé-lo gratuitamente, mas o médico da
UBS, que “quase o matou com a sua incompeténcia, recusou a assinar o papel
para liberacdo desse medicamento dizendo que esse remédio era para
tratamento de infec¢do urindria e ndo para a TB”. Refere que o médico pediu
para que voltasse a pesquisar e, se fosse para o tratamento da TB, era para
retornar 2 UBS e procurd-lo. Refere ter pesquisado e que realmente esse
medicamento podia auxiliar na TB. Afi, retornou a UBS e fez “um escandalo,
ameacou o médico, até que ele assinou o papel”.
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Q28

Q29

-Paciente diz que o preparo profissional, principalmente do clinico geral, é

muito ruim o que dificulta o tratamento e controle da doenga, ja que os clinicos
gerais de UBS recebem de antemao a maioria dos casos de TB.

-Paciente refere que falava e fala tdo mal do clinico geral da UBS que o

atendeu, que o médico teve que fazer um curso de 7 dias para aprender sobre a
doenca.

Sujeito R

R1 -

R2 -

R3 -

R4 -

RS -

R6 -

R7 -

RS -

Paciente diz ter apresentado, em 2008, tosse, emagrecimento, cansago, suor
noturno e falta de apetite, rapidamente (ndo soube dizer quanto tempo)
procurou médico de seu convénio e teve o diagndstico de bronquite. Assim,
viajou & passeio para a Itdlia, que durou 20 dias. Prestes a volta ao Brasil,
apresentava cansago importante: sé queria ficar deitada, teve emagrecimento
rapido, suor noturno intenso e tosse com escarro sanguinolento. No Brasil,
procurou outro médico do convénio, fez exames e teve o diagndstico da TB,
em julho de 2008, apds 27 dias do inicio dos sintomas da doenca.

Paciente refere que, na Itdlia, automedicou-se com xarope e outros
medicamentos para a gripe, pois espirrava muito e enfrentou mudangas bruscas
de temperatura.

Paciente refere que chegou a ir, em um hospital na Itdlia, mas ndo teve o
diagnostico da TB.

Paciente refere que ela e a sua mae ficaram muito revoltadas com o médico que
diagnosticou a bronquite e ndo a TB, queriam “rasgar o diploma dele”,
“queriam fazer um escandalo”, denuncii-lo, mas desistiram, pois tinham que
preocupar-se com a sua satde, imputando ao divino “fazer a justica”.

Paciente refere que, apds o diagndstico, procurou UBS, préxima ao seu
domicilio, onde seu pai havia feito tratamento ha 10 anos. Nesta, deu inicio ao
tratamento para a TB. Refere que esse tratamento foi auto-administrado, e que
comparecia a UBS apenas para retirar a medicagdo, recebendo, “de vez em
quando” visita do pessoal da UBS em sua casa.

Paciente refere ter realizado o 1° tratamento auto-administrado para a TB, pois
os profissionais de saide da UBS confiavam que ela iria tomar as medicacdes
corretamente, pois ela € instruida. Refere gostar muito dos profissionais da
UBS.

Paciente refere que, logo apés o 1° diagndstico da TB, ficou afastada do
trabalho por um meés, pois tinha medo de contagiar as criancas, publico com
quem trabalhava. Além disso, o0 médico solicitou que ela ficasse em casa, nos
primeiros 15 dias de tratamento, para evitar transmitir a doenca até que o0s
medicamentos comecgassem a fazer efeito. Refere que, com o namorado, a
relacdo ndo mudou nesse periodo, pois ele ndo se importou com a doenca, mas
ele ndo contraiu a TB.

Paciente refere que, no inicio do 1° tratamento para a TB, teve muita dor nas
pernas, e que fez exames para descartar TB 6ssea (que foi descartada). Refere
que essa dor era decorréncia da medicacdo, também apresentou nduseas, nos
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dois primeiros meses do tratamento, mas depois ficou bem (pois no esquema
de tratamento apds esse periodo ndo tinha mais necessidade de tomé-las).

R9 - Paciente refere que nunca deixou de tomar a medicacdo, apesar dos efeitos
adversos e que o omeprazol ajudou-a no enfrentamento dos desconfortos
gastricos causados pelos medicamentos da TB.

R10 -Paciente refere que, por orientagdo médica, deixou de beber e fumar depois do
diagnoéstico da TB e que ficou “revoltada” com as prescricdes/restricdes
médicas. Teve que deixar de fazer academia, de correr, de praticar artes
marciais, devido a dor nos membros inferiores, que persistiu durante os seis
meses do 1° tratamento.

R11 -Paciente refere que, ao completar seis meses de tratamento, em janeiro de
2009, teve alta cura. Apesar dos resultados negativos, queria passar no
pneumologista antes da alta dada pelo clinico geral. Porém, na UBS, nunca
tinha como marcar consulta com esse especialista, apesar de ter “brigado” por
isso.

R12 -Paciente refere que, apds alta do 1° tratamento, ficou muito feliz e foi
comemorar com os amigos tomando cerveja, mas, em fevereiro, comecou a
tossir novamente. Refere que ela e sua mae consideraram a tosse estranha, mas
a paciente ndo queria pensar na possibilidade da doenca ter voltado. Fala que
tentou enganar-se com o pensamento, mas como psicéloga e, com a ajuda da
mae, voltou a UBS, onde fez o 1° tratamento para a TB.

R13 -Paciente refere que, na UBS, foram realizados exames, mas o resultado foi
negativo. Como a tosse persistia, foram realizados novos exames, incluindo o
teste de sensibilidade que demorou quatro meses para o resultado: resisténcia a
duas drogas que utilizava no 1° tratamento.

R14 -Paciente refere ter considerado muito “estranho” o fato de ter sido descoberta a
resisténcia somente apds a alta do 1° tratamento. Acredita que o teste de
sensibilidade deveria ser feito no inicio do 1° tratamento, pois se descobrissem
a resisténcia mais rdpido teria tempo e sofrimento poupados. Refere que a
“cabeca pira” ao pensar que poderia ter descoberto a resisténcia antes e evitar
tanto sofrimento.

R15 - Paciente refere ter ficado inconformada ao saber que era multirresistente.
Relata que os profissionais de saide da UBS também nao se conformavam,
mas, depois de muito esfor¢o, na tentativa de entender o que havia acontecido,
os médicos falaram que ela poderia ter contraido cepa resistente do pai. Porém,
afirma que, na época do tratamento do pai no CR, fez os exames de controle de
comunicantes, PPD, de escarro e radiografia e que todos foram negativos. Nao
consegue entender como ficou multirresistente, talvez, os exames de controle
de comunicantes estivesse “errados’.

R16 -Paciente refere que, até ser descoberta a resisténcia, tomava alguns
medicamentos prescritos pelo médico da UBS (ndo soube informar quais) e,
que depois, a UBS a encaminhou ao CR, onde iniciou o tratamento para a
TBMR (2009), o qual faz até o momento.
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R17 -Paciente refere fazer o tratamento supervisionado para a TBMR, na UBS,
apenas nos dias das injecdes, e que, quando ndo hd injecdes, o tratamento €
auto-administrado.

R18 -Paciente refere ter dado inicio ao tratamento para TBMR com 10 comprimidos
e uma injecdo de amicacina ao dia. Refere que, hoje, toma apenas 4
comprimidos mais a amicacina 2 vezes na semana. Refere que essa injecdo é
intra-muscular e que é muito dolorosa, provoca “uma dor absurda” que a
impedia de sentar e andar e que, apesar de alternar os musculos da aplicacdo,
tinha que repetir o locais, dada a quantidade de injecdes. Refere que fez uso da
amicacina por via intra-muscular, por trés meses diariamente, e que, quando
ndo suportava mais, o médico prescreveu a mesma medicagdo por via
endovenosa,que leva cerca de 40 minutos para ser administrada na UBS.

R19 -Paciente refere que os profissionais da UBS sdo bem cuidadosos e, para evitar
picadas de agulha, a deixavam com um cateter, que era trocado a cada trés dias.
Refere que, com o tempo, percebeu que preferia as picadas, pois o cateter a
impedia de dirigir, de “fazer as coisas”, de trabalhar, de dormir, pois tinha
medo da agulha perfurd-la. Refere que na UBS tem um enfermeiro “muito
simpético” (o chama pelo nome): “tem a mado muito leve e € muito
competente” e que s6 ele consegue “pegar” sua veia.

R20 -Paciente refere que muitos “enfermeiros” ja administraram inje¢do nela, mas
dois deles (chamando-os pelo nome) a acompanham desde o inicio e que ela
confia muito neles.

R21 -Paciente refere nao apresentar, no tratamento para a TBMR, os efeitos adversos
das medicacdes como no 1° tratamento, € que incomodava apenas a dor
muscular devido a amicacina. Refere tomar vitamina-B6, por ordem médica,
para evitar dor nos membros inferiores, que teve no 1° tratamento. Fala que
essa vitamina € fornecida na UBS e estd resolvendo o problema da dor.
Segundo ela, ndo ter efeitos adversos a medicacao é 6timo.

R22 -Paciente refere ter apresentado melhora com o tratamento para a TBMR, tendo
recuperado 6 quilos dos dez que havia perdido.

R23 -Paciente refere que a TB ndo a deixou ‘“cabisbaixa”, “muito magra”, como
observa nos outros pacientes com TB. Refere que sempre estd animada, mas,
para isso, trabalha muito com a sua cabec¢a: quando estd tomando a medicacao,
vai mentalizando que o liquido que penetra seu corpo se destina a sua cura, que
“vai agir no pulmdo”, imagina o caminho percorrido pelo medicamento e
agindo nas células do pulmdo. A noite, em casa, faz meditacdo, imaginando
que esta curada e esse trabalho com a mente “estd fazendo muita diferenca no
enfrentamento da doenga”. Refere que sua mae curou-se de um cancer dessa
forma.

R24 -Paciente refere que ter fé, forca de vontade, responsabilidade e fazer a op¢ao de
ndo se entregar a doenca sdo fundamentais para a cura. Refere que fez essas
opg¢Oes para a sua vida e que nem ela e nem os seus familiares lembram-se que
ela estd doente, s6 lembram quando toma as medicagdes. Considera-se curada
da doenga e todos os exames j4 estdo negativos.
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R2S5 -Paciente diz alertar aos médicos para realizarem todos os exames possiveis
durante o seu tratamento, pois ndo quer tratar-se por 18 meses e chegar ao fim
e descobrir que ainda é resistente a algo como no tratamento anterior.

R26 -Paciente refere que, na semana passada, deixou de ingerir medicamento por
trés dias, pois estava de ‘“saco cheio” de tomar medicamento. Fala que sdo
muitos e por muito tempo. Refere que se ndo € facil para ela que tem instrucao,
imagina o quanto € dificil para quem nao tem. Refere que estd sentindo ndusea
ao ver os medicamentos, “ndo estd mais agiientando”, mas estd tentando
“trabalhar a cabeca”: imaginando que é “tudo tranqiiilo” e solicita que os
profissionais de satide fagcam algo para reduzir a quantidade de medicamentos e
tempo de ingestao.

R27 -Paciente refere achar “péssima” a organizacdo do CR para consultas de
pacientes com TBMR, pois considera um “absurdo” ter que chegar as 10h da
manha, ter que deixar o “cartdo” na recep¢do e aguardar atendimento médico,
que se inicia somente as 14h. Refere que, nos dias de consultas no CR, tem
todo o seu dia tomado com a consulta. Por causa disso, ja “arrumou vdrias
brigas” no CR, mas muitos ainda ttm medo de reclamar disso e “eles nao
resolvem o problema... Isso acontece com todos, é uma judiagcdo, pois muitos
vém de longe e ficam o dia inteiro sem comer aguardando a consulta”. Essa
demora no atendimento no CR, que ndo é encontrada na UBS, é uma
dificuldade a ser enfrentada no tratamento.

R28 -Paciente refere que, no momento, pratica Tai Kondd e corrida, pois sdo as
Unicas atividades fisicas que estd conseguindo fazer.

R29 -Paciente diz evitar comentar com as pessoas que tém TB, pois prefere evitar
preconceito. Refere que somente teve preconceito uma vez, com um ex-
namorado, quando no tratamento da TBMR.

R30 -Paciente refere ter imaginado que estava com TB quando apresentou os
sintomas no retorno da Itdlia, pois seu pai havia tido a doenca ha 10 anos.

R31 -Paciente refere que toda a sua familia fez exames de controle de contatos e
ninguém teve a doenca.

R32 -Paciente diz que a TB acomete principalmente pessoas mais humildes, pois,
devido a caréncia de conhecimento, param o tratamento quando ‘“acham
equivocadamente” que foram curados, por ndo sentirem mais nada da doenca.

R33 -Paciente refere ndo ter parado o tratamento ao nao sentir mais os sintomas da
TB, porque tinha esclarecimento sobre a doenca, sabia que € dificil de ser
erradicada no Brasil, justamente porque o tratamento € longo: “é macante ter
de continuar tratando mesmo sem sentir nada da doenca.

R34 -Paciente refere ter lido na Internet que ha estudos no Rio de Janeiro para o
desenvolvimento de tratamento para a TB, em dois meses. Considera que, se
isso fosse possivel, seria 6timo, pois o tratamento da TB é “longo”, €
“macante”. Fala que, para este estudo, estavam precisando de “cobaias”, e que
queria ser uma, mas nao tinha como ir ao Rio: se morasse por 14, certamente

teria se inscrito para participar da pesquisa.

R35 -Paciente se refere aos profissionais de satide pelo nome.
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R36 -

R37 -

R38 -

Paciente refere que as “enfermeiras” orientam muito bem os doentes sobre o
tratamento, ensinando-os como utilizar os medicamentos, e que isso € 6timo,
mas tem certeza que muitos tém dificuldade de seguir o tratamento, “que nao é
facil”.

Paciente refere que, por muitos doentes da TB serem moradores de rua, fazem

o TS devido ao lanche que recebem na UBS, o que ajuda muito na adesdo ao
tratamento.

Paciente refere aderir ao tratamento, pois almeja ser exemplo para as demais
pessoas que possuem a doenca; quer que eles acreditem que € possivel curar-se
e quer contribuir assim para a erradicacdo da doencga.

Sujeito S

S1 -

S2 -

S3 -

S4 -

SS -

S6 -

S7 -

S8 -

S9 -

S10 -

Paciente refere ter apresentado muita tosse produtiva, principalmente a noite,
falta de ar, emagrecimento, febre (ndo soube dizer quando iniciou esses
sintomas) e que, apds 15 dias com esses sintomas, procurou a UBS, onde fez
exames, tendo sido diagnosticada TB. Nessa UBS retirava os medicamentos.

Paciente refere ter realizado o 1° tratamento para a TB auto-administrado (6
meses), pois a TB ndo era resistente € ndo eram muitos medicamentos que
tomava. Teve alta cura no 1° tratamento.

Paciente refere que, na época do 1° diagnéstico da TB, fumava e bebia e que
teve que parar com esses habitos durante o tratamento, pois com eles, era
dificil seguir o “rigido” tratamento corretamente.

Paciente refere que, apds 3 meses da alta por cura, do 1° tratamento, retornou a
beber e a fumar o que fez retornar a TB na forma resistente.

Paciente refere que, apds trés meses da alta cura, a tosse produtiva retornou, daf
procurou, por conta propria, o CR, onde havia tido consultas no tratamento
anterior. No CR, fez exames e teve o diagndstico da TBMR.

Paciente refere realizar o tratamento para a TBMR supervisionado cooperado
em UBS préxima ao seu domicilio. Refere que estd fazendo o tratamento
corretamente e que vai a UBS diariamente.

Paciente refere ter sido internado em hospital,por edema pulmonar e que, nessa
época, ja tinha TBMR. Depois de sair do hospital, realizava o tratamento para a
TBMR, em casa, mas os profissionais de saide da UBS iam seu domicilio para
levar a medicagao.

Paciente refere que teve que se isolar trés meses apds o 1° diagnéstico da
doenca para ndo transmiti-la. Refere que, quando foi hospitalizado, ficava
isolado e, ap6s o diagndstico da TB, teve que utilizar méascara.

Paciente diz que, com o tratamento da TBMR, ja estd curado, pois, hd quatro
meses, 0os exames tém resultado negativo, mas continua fazendo o tratamento
para “ndo pegar’ a doenga novamente e nem transmiti-la.

Paciente refere que, ap6s 27 anos bebendo e fumando, teve que parar com esse
habito, apds o diagndstico da TBMR, pois a doenca prejudicou o seu pulmao,
podendo morrer.
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S11- Paciente refere que a TB € uma “doenca complicada”, pois prejudica muito
quem a tem, principalmente as pessoas que fumam e bebem, ja que enfrentam
mais dificuldades para seguirem o tratamento corretamente.

(€N

S12 - Paciente refere acreditar que, atualmente a TB possui cura, mas, para isso,
preciso seguir corretamente o tratamento.

z

S13 - Paciente refere que fazer o tratamento supervisionado (TS) para a TBMR ¢é
“bom”, pois a supervisao dos profissionais de satide e a obrigacdo de ter que
comparecer a UBS diariamente, faz com que siga corretamente o tratamento.

S14 - Paciente refere que, se faltar um dia ao TS, os profissionais de saide da UBS
entram em contato para saber o motivo da falta.

S15 - Paciente se refere aos profissionais de saide como “eles”.

S16 - Paciente refere ndo trabalhar e receber auxilio-doenga, o que facilita o
tratamento para a TBMR, pois, assim, ndo encontra problemas para ir a UBS
diariamente para a tomada dos medicamentos.

S17 - Paciente refere ter deixado de trabalhar devido a TB, pois é uma doencga que
“ataca muito os 6rgaos”, causa febre, ndusea, tontura e falta de apetite, além de
ser dificil realizar o tratamento trabalhando e ter que isolar-se para nao
transmitir a doenca.

S18 - Paciente refere ter sido ruim ter que deixar o trabalho devido a doenga, pois era
acostumado a trabalhar, desde adolescente. Refere que ter que permanecer
dentro de casa, parado e tomando os medicamentos € ruim, pois fica “inchado”
e sente dores.

S19 - Paciente refere que a injecdo (amicacina) para a TBMR € “muito dolorida”, é
“ruim”, pois fica constantemente com dor.

S20 - Paciente refere que tem que ter for¢ca de vontade para realizar o tratamento e
seguir as ordens médicas, o que ndo € ficil, mas precisa segui-los “a risca” para
ser curado. Ter forca de vontade e saber que a TB tem cura ajuda a seguir o

tratamento “certinho”.

S21 - Paciente diz ser muito dificil ter que tomar as injecdes quase que diariamente,
que, agora, estdo sendo aplicadas via endovenosa, mas a quantidade de
aplicagdes € tanta que ndo hd mais “veia para aplicar”. Quanto aos
comprimidos, “da para ir levando”, ingerido-os com &gua, leite, suco, mas as

injecdes sdo muito dificeis.

S22 - Paciente considera que contraiu a doenca na firma onde trabalhava, pois tinha
muito contato com dois funciondrios que eram portadores de TB.

S23 - Paciente refere que, ha quatro meses, ndo recebe o auxilio-doenga, devido a
greve dos peritos, o que € muito ruim, pois, sem o trabalho, esse auxilio é
muito importante e praticamente equivale ao saldrio que recebia quando
trabalhava. Sem essas rendas, os filhos, a esposa e a economia feita no decorrer
da vida o ajudam com as despesas.

S24 - Paciente refere que toda a sua familia realizou os exames de controle de
comunicantes e imputa “ a Deus”, o fato de ninguém ter a doenca.
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S25 - Paciente diz que, quando apresentou os sintomas pela 1° vez, considerava que
eram decorréncia de gripe e ndo imaginou que poderia ser TB.

S26 - Paciente refere receber muito apoio familiar, o que o ajuda no enfrentamento e
na supera¢do da doencga.



