Universidade Catolica Portuguesa

O ESTIGMA NA PESSOA COM TUBERCULOSE:
DESAFIOS PARA O ENFERMEIRO DE CUIDADOS DE
SAUDE PRIMARIOS

Tese apresentada para obtencao do grau de doutor em Enfermagem

Por
Maria Isabel Pereira da Silva

Faculdade de Ciéncias da Saide e Enfermagem

Porto, fevereiro de 2025












Universidade Catolica Portuguesa

O ESTIGMA NA PESSOA COM TUBERCULOSE:
DESAFIOS PARA O ENFERMEIRO DE CUIDADOS DE
SAUDE PRIMARIOS

THE STIGMA IN PEOPLE WITH TUBERCULOSIS:
CHALLENGES FOR THE PRIMARY HEALTH-CARE
NURSES

Tese apresentada a Universidade Catolica Portuguesa para obten¢ao do grau de

doutor em Enfermagem
Por
Maria Isabel Pereira da Silva

Sob a orientagao de: Prof. Doutora Beatriz Rodrigues Aratdjo
Prof. Doutor Joao Manuel Costa Amado

Faculdade de Ciéncias da Saude e Enfermagem

Porto, fevereiro de 2025






Silva, Maria Isabel Pereira
O Estigma na Pessoa com tuberculose: Desafios para o Enfermeiro de Cuidados

de Saude Primarios
Porto: Universidade Catdlica Portuguesa. Instituto de Ciéncias da Saude. 2023.

ISBN:
Tese de Doutoramento — Instituto de Ciéncias da Saude da Universidade Catolical

Portuguesa.

Orientadores: Prof. Doutora Beatriz Aratijo e Prof. Doutor Jodo Manuel Costal
Amado

Palavras-chave: Enfermagem; Tratamento tuberculose; Tuberculose; Estigma Social







Agradecimentos

E um verdadeiro desafio tentar traduzir por palavras o resultado de um percurso
profundamente enriquecedor, recompensador € que me ajudou a compreender melhor aqueles

que vivem a experiéncia do estigma num processo de doenga.

Chegada ao fim desta caminhada, fica a convic¢do de ter despertado alguma atengdo sobre
uma problematica que se perpetua na atualidade. Acredito que o esfor¢o associado a esta, se
traduza num futuro préximo, num olhar diferente e mais abrangente sobre a pessoa com

tuberculose pulmonar.

Este percurso s6 foi possivel, porque varias pessoas se disponibilizaram e me deram o

privilégio de com elas trabalhar, refletir e aprender.

Agradeco aos utentes, suas familias e a todos os enfermeiros, meus colegas, pela

disponibilidade e testemunhos, o que tornou possivel esta investigagao.

Agradeco ainda a todos os meus amigos e a todos aqueles a quem, de alguma forma, o
resultado desta investigacdo possa contribuir para o alivio do estigma na pessoa com

tuberculose pulmonar.
Aos que ndo esquecerei nunca de agradecer:

A Professora Doutora Beatriz Aratjo e ao Professor Doutor Jodo Amado, que aceitaram
orientar este trabalho. Obrigada por terem acreditado em mim e por terem colocado a vossa
sabedoria ao servigo deste desafio. Obrigada, ainda, por terem chegado ao fim desta

caminhada, comigo.
Por fim, ao Z¢ e aos meus filhos, que ao jeito de cada um, sempre cuidaram de mim!

A todos, OBRIGADA.






“A menos que modifiquemos a nossa maneira de pensar, ndo seremos capazes de

resolver os problemas causados pela forma como nos acostumamos a ver o mundo”.

Albert Einstein






Resumo

Estudos sugerem que o estigma na pessoa com tuberculose pulmonar, ainda ¢, na atualidade,
uma realidade. O estigma relacionado com esta doenca interfere na autoestima e na qualidade
de vida da pessoa doente, nas suas relagdes familiares e sociais e ainda no seu tratamento.
Em Portugal, a problematica do estigma na pessoa com tuberculose pulmonar tem sido pouco
investigada, apesar de alguns estudos, de forma casual, apontarem para a sua relevancia.
Este estudo analisa o estigma na pessoa com tuberculose pulmonar, em Centros de
Diagnostico Pneumologico da regido Norte de Portugal e desenvolve-se em duas partes,
constando a primeira dum estudo prévio de natureza qualitativa, com enfermeiros de Centros
de Diagnodstico Pneumolégico de Portugal Continental, tendo em vista identificar a presenca
de estigma relacionado com a doenga nos discursos dos enfermeiros. Os resultados deste
estudo e a revisdo da literatura mostram que o estigma na tuberculose em Portugal é uma
realidade, sendo por isso pertinente aprofundar esta problematica.

A segunda parte apresenta o estudo do estigma na tuberculose na perspetiva da pessoa com
tuberculose pulmonar e do enfermeiro dos Cuidados de Satude Primarios. Para o efeito, foram
desenvolvidos trés estudos, nomeadamente o: “Estudo I” constituido por trés estudos
metodoldgicos com o objetivo de avaliar as caracteristicas métricas da Tuberculosis Related
Stigma Scale e da Escala de Satisfagdo com o Suporte Social e a construir e validar contetido
do questiondrio “A minha Opinido”; “Estudo II” de paradigma quantitativo, com o objetivo
de avaliar o estigma e a satisfagdo com o suporte social na perspetiva das pessoas com
tuberculose pulmonar em tratamento ou em follow-up em Centros de Diagostico Pulmonar; e
“Estudo III” de paradigma qualitativo que explorou a problematica do estigma na tuberculose,
na perspetiva do enfermeiro de Cuidados de Saude Primarios, tendo em vista identificar
manifestagdes de estigma na pessoa com Tuberculose Pulmonar, no ambito da sua pratica
clinica.

Os resultados dos estudos confirmam a presenca de estigma nas pessoas com tuberculose
pulmonar, prevalecendo o alto estigma. Situacdo analoga foi verificada nos discursos dos
enfermeiros, em que o estigma também esta presente, surgindo eles proprios como vitimas e
simultaneamente impulsionadores do estigma na pessoa com tuberculose pulmonar. O
Sistema Nacional de Saude e as orientacOes dele emanadas sdo, cumulativamente, fonte de
estigma na pessoa com a doenga. Por fim, através da triangulag¢ao dos dados, compreendemos
e consolidamos a resposta a questdo de partida desta investigacdo. Descrevemos, ainda, a

abrangéncia do estigma na amostra em estudo e verificamos que para além deste ainda
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permanecer na atualidade, causa impacto econdémico e sofrimento fisico, moral e social,
motivando desanimo e, até depressdo, favorecendo o isolamento social e familiar na pessoa
acometida pela doenca.

Concluimos o estudo apresentando um modelo explicativo do estigma na pessoa com
tuberculose pulmonar, onde vemos representada a sua origem e consequéncias, quer a nivel
da pessoa doente, dos profissionais de saude quer da familia. Globalmente, estes resultados
sugerem a necessidade de refletir sobre as politicas de satde relacionadas com a doenga ¢ o
seu tratamento e, simultaneamente, empoderar os profissionais de saude nesta area. Admitindo
que, por questdes de satde publica e em prol de um Bem-Maior, subsista o beneficio da
monitorizagdo permanente com tonica na toma diretamente observada da medicagdo, pelos
profissionais de saude, existem também, na atualidade, ferramentas e recursos que podem
auxiliar o enfermeiro e a pessoa doente a cumprir as metas desejaveis, no que se relaciona
com o percurso e garantia do tratamento. Estas ferramentas poderdo acrescentar valor ao
bindmio pessoa doente-sistema de saude, protegendo a pessoa na sua individualidade e o
enfermeiro; e ao sistema de saude a cumprir as metas delineadas. Tal devera constituir foco
de ateng¢do da pratica clinica e da investigagdo, assumindo-se como um aspeto particularmente

relevante no cuidado a pessoa com tuberculose pulmonar, em Portugal.

Palavras-chave: Enfermagem; estigma social; tuberculose
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Abstract

Studies suggest that the stigma towards patients with pulmonary tuberculosis is still currently
a reality. The stigma related to this disease interferes with the patients’ self-esteem, their

quality of life, family and social relationships and, also, with their medical treatment.

In Portugal, this stigma matter towards patients with pulmonary tuberculosis has not been

deeply investigated, despite some studies occasionally suggesting its relevance.

This investigation analyses the stigma related to pulmonary tuberculosis patients, in
Pulmonary Diagnostic Centres of the northern regions of Portugal and is carried out in two
stages. The first stage comprehends a preliminary study, of qualitative nature, on nurses from
Pulmonary Diagnostic Centres of continental Portugal. This preliminary study aims to identify
whether stigma is present in nurses’ speeches. The results from this study and the theoretical
background available show that the stigma towards tuberculosis in Portugal is a reality, which

intensifies the importance of exploring this matter.

The second stage presents the study of the stigma of tuberculosis from the perspective of the
patients and of the nurses of Primary Healthcare. For this purpose, three studies were carried
out: “Study I” comprises three methodological studies to evaluate the metrical characteristics
of Tuberculosis Related Stigma Scale and of Social Support Satisfaction Scale, and to build
and validate the content of the survey “A minha Opinido” (My opinion); “Study II”, of
quantitative paradigm, aims to evaluate the stigma and the satisfaction towards the social
support, from the perspective of pulmonary tuberculosis patients enduring current medical
treatments in Pulmonary Diagnostic Centres or in the follow-up stages; and “Study III”, of
qualitative paradigm, explores the matter of stigma in tuberculosis, from the Primary
Healthcare nurses’ perspectives, in order to identify stigma manifestations to the person

suffering from pulmonary tuberculosis throughout their clinical experience.

The results of these studies have confirmed the presence of a high stigma towards patients
with pulmonary tuberculosis. Similar results were obtained when analysing nurses’ speeches.
The stigma is also present, and nurses appear as victims and, simultaneously, as stigma
boosters. The National Healthcare System and their orientations are, cumulatively, a source
for stigma towards the patients. Lastly, through data triangulation, we were able to understand
and consolidate the answer to the research question that triggered this investigation. We have
also described the broadness of the stigma in our sample panel, and we have also verified that

not only the stigma remains a reality in society, but it also causes economic impact and
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physical, moral, and social suffering, therefore motivating discouragement, or even

depression, and favouring social and family isolation of the diseased.

We have concluded this investigation by showing an explicative model of the stigma felt by
the pulmonary tuberculosis patient, where it is possible to see its origin and consequences to
the diseased and family members, and healthcare professionals. Globally, these results suggest
the need to reflect on the healthcare policies for this disease and its treatment and,
simultaneously, the need to empower healthcare professionals in this matter. Considering that,
for public health reasons and for a Greater Good, the benefit of permanent monitoring persists,
with emphasis on the medication intake directly observed by health professionals, there are
currently tools and resources that may aid the nurse and the patient to fulfil desired goals
regarding the treatment journey and efficiency. These tools may add value to the binomial
diseased patient-healthcare system, protecting both the patient and the nurse; and to the
healthcare system, by helping achieve the desired targets. This should constitute the main
focus of clinical practice and research, since this is a particularly relevant aspect to the

pulmonary tuberculosis patient’s care, in Portugal.

Keywords: Nursing; social stigma; tuberculosis.
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INTRODUCAO

A tuberculose ¢ uma doenga causada por Mycobacterium tuberculosis. Pode atingir varios
orgdos, mas a sua forma pulmonar ¢ a que traz mais preocupacao a nivel de satide publica
(Veiga, 2016; WHO, 2022).

Apesar de ter um tratamento eficaz ha mais de 50 anos, continua a ser, na atualidade, um
problema grave de satide a escala Global. E a principal causa de morte por um tnico agente
infecioso. Aproximadamente um ter¢o da populacdo mundial estd infetado pelo
Mycobacterium tuberculosis e em risco de desenvolver a doenca (WHO, 2022).

Em 2020, a nivel mundial, assistiu-se a um significativo desvio das metas previstas na
Estratégia da OMS “End TB” as quais visam uma reducdo de 90% por cento nas mortes
por tuberculose e uma redugao de 80% por cento na taxa de incidéncia da doenga, até 2030,
em compara¢do com a linha de base de 2015 (Sahu et al., 2021).

A pequena redugdo anual da incidéncia de tuberculose que vinha a ser observada em anos
anteriores quase estagnou e as notificacdes de pessoas com a doenga diminuiram cerca de 18%
em relagdo ao ano anterior. Pela primeira vez desde 2012, o nimero estimado de mortes por
tuberculose, a nivel global, aumentou (Chakaya et al., 2022).

Dados da WHO de 2022, que analisaram a resposta a doenca de 215 paises em 2021, sugerem
que o numero estimado de tuberculose aumentou 4,5 % face a 2020 e morreram mais 100 mil
pessoas, devido a doenca (WHO, 2022).

Para recuperar novamente as metas de controle da tuberculose, € necessario a coordenagdo de
varias atividades, tais como o diagnostico precoce de casos suspeitos, regimes de tratamento
adequados e completados, identificacdo de fatores facilitadores do abandono do tratamento ou
retardamento na procura de cuidados de satide em situacdo de sintomas sugestivos. Importa
ainda alinhar e articular os servi¢os de saude relacionados com a tuberculose com a recente
infecao por Covid (Hopewell, Reichman e Castro, 2021, Ntoumi et al, 2022, Ruhwald et al.,
2022, Zimmer et al., 2022).

Em Portugal, conforme publicado no Relatdrio de Vigilancia e Monitorizagdo da Tuberculose
em Portugal: Dados definitivos 2020 (DGS, 2021), verifica-se uma redugdo progressiva da
incidéncia desta doenga. Em 2020, foram notificados, 1465 casos da doenca, o que

corresponde a uma taxa de notificagdo de 14.2 por 100 mil habitantes. Contudo, de acordo
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com o Tuberculosis surveillance and monitoring in Europe 2022-2020, Portugal mantém-se
como um dos paises da Europa Ocidental com maior incidéncia da doenga (WHO, 2022).
Relativamente ao tratamento da tuberculose, a WHO (2003;1019, 2019 a) recomenda que
sejam efetuados esfor¢cos no sentido de se tratar com sucesso pelo menos 90% dos casos
diagnosticados. Estas recomendacdo sustentam-se no facto se se identificarem quedas
substanciais no sucesso do tratamento da doenga. Os ultimos dados globais de resultados do
tratamento da tuberculose de novos casos de tuberculose pulmonar bacteriologicamente
confirmados apontam para uma queda global de 86% em 2014 para 83% em 2017 (WHO,
2019, 2019 a).

Encontra-se bem documentado que o sucesso do tratamento depende de diversos fatores e
determinantes sociais que se interrelacionam entre si ¢ t€m como fator chave a adesdo ao
regime medicamentoso. Uma abordagem centrada na pessoa, ¢ exemplo para aumentar a
adesdo ao tratamento e minimizar o risco do seu abandono (WHO, 2003; Alhewiti, 2014).

A tuberculose encontra-se descrita como uma doenca fortemente influenciada por
determinantes sociais, com énfase para a situagdo socio econémica, suporte social, exclusao e
estigma social. O estigma social tem sido considerado um indicador de grande importancia
nesta relagdo e com grande impacto na ndo adesdo ao tratamento medicamentoso (Coreil et
al., 2010; Kipp, 2011, Yan).

Diariamente, pessoas com tuberculose interagem com pessoas que revelam comportamentos
de discriminagdo e desvalorizagdo na familia, na sociedade e nos servigos de saude. No que
se refere a esta tematica, pesquisas apontam que o principal efeito do estigma associado a
tuberculose € o isolamento social da pessoa doente, na comunidade e na familia e com impacto
na ndo conclusdo do tratamento prescrito (Long et al., 2001; Touso et al., 2014; WHO, 2021
a).

Nos ultimos anos tem-se verificado uma preocupagdo crescente em compreender o estigma
associado a tuberculose, com o objetivo de identificar e implementar intervengdes que possam
minimizar o seu impacto sobre as pessoas com esta doenca (Weiss et al., 2006). No entanto,
a sua redu¢do ndo tem sido uma prioridade nas politicas de satide, nem ¢ grandemente
afirmado na forma como os servigos de satude sdo prestados ou avaliados, nem ¢ uma vertente
habitualmente integrada na formacdo inicial e continua de todos os profissionais de satude
(Nyblade et al., 2019).

Dentro do sistema de satde, o estigma em relagcdo a uma pessoa que vive com uma doenga
especifica prejudica o acesso ao diagndstico, tratamento e a resultados de satde bem-

sucedidos (Bonadonna et al., 2017).
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Ao nivel do quadro conceptual que suporta esta investigagdo, procuramos saber sobre as
diferentes perspetivas tedricas e os achados da producdo cientifica, na 4rea da problematica
do estigma na pessoa com tuberculose. Para além de elevar o nivel de compreensao dos
diversos contributos, vem sustentar as nossas preocupagdes, demonstrando que ¢ possivel
compreender as implicacdes que esta varidvel representa no processo e resultado do sucesso
do tratamento instituido e no bem-estar da pessoa doente e da familia.

Da bibliografia cientifica consultada, reavemos uma inquietagao progressiva com o fendmeno
do estigma na pessoa com tuberculose pulmonar.

Do estudo de Nyblade e colaboradores (2019) revela-se que, para além da doenga, as normas
institucionais e comunitarias também poderdo ser responsaveis pela estigmatizagdo das
pessoas com tuberculose, e que existe efetivamente uma escassez de intervengoes
direcionadas para a redugdo do estigma em unidades de satide, com foco na tuberculose.
Considerando a producdo cientifica e a experiéncia de alguns anos de contacto da
investigadora com CDP, confrontamo-nos com um fenémeno que envolve fatores e problemas
sociais complexos, cuja magnitude do problema nos parece estar um pouco mais além do que
inicialmente suptinhamos. Por conseguinte, pareceu-nos existir varios e solidos argumentos
para investigar com maior profundidade o fendmeno do estigma na pessoa com tuberculose
pulmonar.

Pretendemos que esta investigacdo contribua para o despertar da problematica na intervengao
dos enfermeiros, nos responsaveis e decisores das politicas de saude das Unidades de Saude
e, ainda, nos decisores de politicas de saude a nivel nacional envolvendo todos os
intervenientes num compromisso de melhoria continua da qualidade de cuidados a pessoa
doente e familia.

Do ponto de vista tedrico, o estudo sustentou-se no Modelo de Promog¢ao da Satde de Nola
Pender.

Para melhor compreensao do desenvolvimento da pesquisa, do ponto de vista estrutural esta
tese encontra-se organizada em duas partes, estando a Parte | organizada em trés capitulos
(capitulos n.° 1, 2 e 3), aborda o enquadramento teérico, um estudo prévio e a concepgao e
justificagdo do estudo. Por seu lado, a Parte II integra quatro capitulos: no capitulo 4
constituido pelo Estudo I, apresentamos o estudo das caracteristicas métricas das escalas; no
capitulo 5, intitulado Estudo II, expomos o estudo do estigma na tuberculose pulmonar na
perspetiva da pessoa com tuberculose pulmonar; capitulo 6, constituido pelo Estudo III,
reporta-se ao estudo do estigma na tuberculose pulmonar na perspetiva do enfermeiro de

Cuidados de Satude Primarios. Por fim, o capitulo 7 constituido a partir da triangulagdo dos
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dados dos estudos desenvolvidos, apresenta a analise e discussdo global dos resultados e suas
implicagdes: “do estigma na pessoa com tuberculose pulmonar a intervengao do enfermeiro”;
0 Modelo explicativo do estigma na pessoa com tuberculose pulmonar; e as limitagdes e
implicagdes para a disciplina e pratica clinica e para a investigagdo. Fazem ainda parte do
estudo as referéncias bibliograficas segundo as normas de referenciacdo da APA, os apéndices

€ O0S ancxos.

28



PARTE I - ENQUADRAMENTO TEORICO

29



30



Capitulo 1 - Tuberculose pulmonar: o problema do estigma em saude

Neste capitulo procuramos abordar os conceitos centrais que perseguem este estudo:
fundamentalmente, o estigma da tuberculose pulmonar com as suas implica¢des no individuo
e na sua rede sociofamiliar, tomando como referéncia o proveniente do divulgado pela
producao cientifica, o ponto de vista de pensadores, e investigadores, ¢ ainda, o preconizado

pelas politicas de satide e as orientagdes das unidades de cuidados.

Entendemos que tal abordagem contribui para a compreensdo do estado da arte sobre a
problematica, situando o conhecimento produzido e esclarecendo a relevancia e orientacao do

fendmeno em estudo.

Os desafios sanitarios da tuberculose em Portugal e no mundo

A tuberculose continua a ter consequéncias devastadoras a nivel da saude global, da economia
e das condi¢des sociais. De facto, em todo o mundo, a cada dia morrem cerca de quatro mil
pessoas e vinte e oito mil adoecem devido a esta doenga (WHO, 2021).

A tuberculose, doenca infeciosa, ¢ causada por Mycobacterium tuberculosis Complex. Apesar
de poder atingir qualquer 6rgdo, a forma pulmonar ¢ a mais frequente e a que mais implicacdes
tem em termos de saude publica. O seu contagio faz-se através dos bacilos que sdo expelidos
por pessoas com a doenga, principalmente através da tosse e da fala, podendo, posteriormente,
ser inalados pelos seus contactos iniciando-se, assim, a cadeia de transmissdo. Tem um

periodo médio de tratamento de cerca de seis meses (DGS, 2016).
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Figura 1- Incidéncia da tuberculose. Casos notificados por faixa etiria e sexo, no ano de 2020
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Fonte: World Health Organization 2021; Global tuberculosis report 2021

Em 1993, a tuberculose foi declarada pela World Health Organization (WHQO), como
emergéncia a escala global, tendo sido recomendada a adocdo da estratégia Directly Observed
Treatment Strategy (DOTS) (WHO), 1994), como medida para garantir o seu controlo e
tratamento efetivo.

Pode afetar qualquer pessoa em qualquer lugar, mas a maioria daqueles que desenvolvem a
doenga sdo adultos homens. Em 2019, 56% das pessoas que desenvolveram tuberculose foram
homens, 32% mulheres e 12% criancas com idade inferior a 15 anos de idade. Em 2019, 8,2%
das pessoas portadoras de HIV foram afetadas pela tuberculose (WHO, 2020).

Apesar de se assistir, nos ultimos anos, a uma diminui¢ao do nimero de pessoas afetadas pela
tuberculose, em 2019, cerca de 10 milhdes de pessoas adoeceram com a doenga, e s6 cerca de
30 paises com alta incidéncia de tuberculose, representam quase 90% daqueles que adoecem,
a cada ano (WHO, 2020).

A maioria das pessoas que desenvolveram tuberculose, em 2019, estavam nas regides do
Sudeste Asiatico (44%), Africa (25%) e Pacifico Ocidental (18%) (Ibidem).

Dos 30 paises da WHO mais afetados pela tuberculose, a India representa 26% do total dos
casos, a Indonésia 8,5%, a China 8,4%, as Filipinas 6,0%, o Paquistdo 5,7%, a Nigéria 4,4%,
o Bangladesh 3,6% e a Africa do Sul 3,6%. Somados, representam dois ter¢os do niumero total
de casos. Os restantes 22 incluidos neste grupo foram responsaveis por 21% do total de casos
(Ibidem).

Em 2019, s6 54 paises apresentavam uma baixa taxa de incidéncia de tuberculose, com

destaque para as regides das Américas e da Europa, além de alguns paises nas regides do

32



Mediterraneo Oriental e Pacifico Ocidental. Esses paises encontram-se bem posicionados, no
que se refere ao objetivo de eliminar a doenga (WHO, 2020).

No sentido de se encontrar uma estratégia comum e abrangente a nivel global no combate a
esta epidemia, em 1994 a WHO recomendou a ado¢do da DOTS. Esta ¢ uma estratégia de
saude publica, constituida por cinco elementos fundamentais: o compromisso politico; a
detecdo passiva de novos casos; o esquema terapéutico de curta duracdo, estandardizado e
administrado sob observagdo direta de um observador (TOD); o fornecimento regular de
antituberculosos; e a implementa¢ao de um sistema de informagdo que permita conhecer a
evolucdo da doenga e os resultados do tratamento (WHO, 1994). Porém, esta medida, cujo
contributo ¢ considerado crucial na luta contra a tuberculose, ndo impediu que, na atualidade,
esta doenga ainda seja uma das 10 principais causas de morte no mundo e a principal causa de
morte por um Unico agente infecioso. Cerca de um quarto da populacdo mundial estd infetada
com Mycobacterium tuberculosis e, portanto, corre o risco de desenvolver a doencga, estando
todos os paises afetados. Compreende-se, assim, a multiplicagdo de esforgcos € compromissos
globais, dos quais se destaca o investimento de cerca de 2 bilides de dolares anuais destinado
a investigacdo nesta area para acabar com a epidemia (WHO, 2020).

A reducdo global no numero total de mortes por tuberculose entre os anos de 2015 e de 2019
foi de 9%, ou seja, menos de um ter¢o do definido no marco proposto na Estratégia End TB,
a qual previa uma redugdo de 35% em 2020 e o acabar com a epidemia da tuberculose, em
todo o mundo, até 2035 (Ibidem).

Entre os anos 2018 ¢ 2019 houve uma reducao de 2,3% no niimero de mortes, sendo este valor
mais significativo na Regido Europeia da WHO. A regido africana teve uma reducdo de 16%
o que ¢ considerado um bom progresso (Ibidem).

Tem-se, também, observado que a pandemia de Covid-19 pode mitigar os progressos recentes
no combate a tuberculose, por diversos e variados fatores. Nos quatro paises - India, Indonésia,
Filipinas e Africa do Sul - responsaveis por 44% dos casos globais de tuberculose, houve
grandes quedas no nimero de pessoas com diagnostico de tuberculose entre janeiro e junho
de 2020, quando comparado com o mesmo periodo em 2019. Tal facto pode estar relacionado
com 0s impactos economicos da pandemia sobre os rendimentos € o emprego das pessoas, €
sobre a alocacao de recursos governamentais para os servigos de apoio ao trabalho de Covid-
19, com reordenamento do funcionamento de servigos de satide e mobilizagao de profissionais
para atuar na resposta a esta pandemia/ao novo coronavirus. Por conseguinte, ¢ necessario,

mesmo em situagcdes de calamidade, que se continue a direcionar esfor¢os no combate a
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doenca, mantendo o foco e reforcando a recomendacao, a nivel mundial, da estratégia DOTS
(DN/Lusa, 2021; Stop TB partnership; 2021).

De uma forma geral, sdo encontrados exemplos positivos em 46 paises que, ao que tudo indica,
estiveram no caminho certo para alcancar a meta de 2020, incluindo sete paises com alta
incidéncia, com destaque para o Bangladesh, Quénia, Mo¢ambique, Myanmar, Federacao
Russa, Serra Leoa, Republica Unida da Tanzania e o Vietname, que esta proximo de alcangar
a meta pretendida (WHO, 2020).

O grande foco da Estratégia End TB centra-se em medidas que contribuem para a reducao da
exposicdo a casos de resisténcia a medicagdo e a retratamentos, motivados pela
suspensao/paragem ou abandono do tratamento, facto que compromete a interrupg¢ao da cadeia
de transmissao (DGS, 2001).

Os esforcos para se alcancar as metas da Estratégia End TB ainda ndo sdo suficientes.
Relativamente ao tratamento da tuberculose, em 2018 € 2019 foram tratadas 14,1 milhdes de
pessoas, o que representa, apenas, 35% da meta proposta para 5 anos (2018-2022) que ¢ de
40 milhdes. Somente 6,3 milhdes de pessoas iniciaram o tratamento preventivo o que
representa 21% da meta de 5 anos, que ¢ de 30 milhdes (WHO, 2020).

E ainda de realgar que o financiamento para prevencio, diagnostico, tratamento e atendimento,
na area da tuberculose, foi de US$ 6,5 bilhdes em 2020, o que representa 50% da meta de,
pelo menos, US$ 13 bilhdes por ano até 2022. Na mesma linha, em 2018, a investigagdo na
area desta doenca foi de US$ 906 milhdes, isto é, menos de metade da meta de US$ 2 bilhoes
por ano em 2018-2022. Estes dados revelam, de forma efetiva, que a situagdo ¢ preocupante
se pensarmos no objetivo da eliminacao da tuberculose (/bidem).

Outro dos fatores que contribui para o controlo da tuberculose ¢ o sucesso do tratamento,
considerado como tratamento completado sem interrupg¢do. O sucesso terapéutico tem como
fator chave a adesdo ao regime medicamentoso, representando um desafio no controlo da
doencga. A interrupgdo precoce do tratamento ¢ um problema para a pessoa doente, familia,
prestadores de cuidados, responsaveis dos programas nacionais € para a Saude Publica (WHO,
2003; Alhewiti, 2014).

A WHO refere-se ao abandono do tratamento, como sendo todo o tratamento que ¢
interrompido durante um periodo de dois meses consecutivos. Em termos de satde publica, a
falha do tratamento pode resultar em retratamentos, na falha da interrup¢do da cadeia de
transmissdo da doenga e até numa tuberculose multirresistente, que ¢ um dos problemas mais

importantes a ser enfrentado pela saude publica (WHO, 2007).
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A tuberculose resistente a medicamentos constitui uma ameaca universal a saude publica.
Globalmente, em 2019, cerca de meio milhdo de pessoas desenvolveram tuberculose resistente
a rifampicina, das quais 78% tinham tuberculose multirresistente, sendo as maiores
contribui¢des para a carga global oriunda da India (27%), China (14%) e Federacdo Russa

(8%) (WHO, 2020).

Tuberculose pulmonar em Portugal

Perfil da tuberculose: Populacao em Portugal, 2020: 10 milhdes de pessoas (figura 2).

Figura 2 - Incidéncia. Casos notificados por faixa etdria e sexo, no ano de 2020
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Fonte: World Health Organization 2021; Global tuberculosis report 2021

Nos ultimos 10 anos, Portugal apresentou uma diminui¢do de cerca de 40% da taxa de
notificacdo e de incidéncia de tuberculose, com valores de incidéncia abaixo dos 20/100.000
habitantes desde 2015. Em 2017 foram diagnosticados 1244 casos de tuberculose pulmonar,
dos quais 57,3% verificaram-se nos distritos de Lisboa e do Porto (DGS, 2018a).

Em 2018 foram notificados 1703 casos de tuberculose, apresentando uma taxa de incidéncia
de aproximadamente 15,6/100.000 habitantes, ou ligeiramente inferior. Os distritos do Porto
e Lisboa sdo os que apresentam/tém a mais alta taxa de notificacdo e os unicos do pais que se
mantém acima dos 20 casos por 100 mil habitantes (25,3 e 23,7 casos por 100 mil habitantes,
respetivamente) (DGS, 2018b).

A regido Norte de Portugal registou, no ano de 2019, 532 novos casos, o que traduz uma taxa

de incidéncia de 19,36/100.000 habitantes (figura 3).

35



Figura 3 - Dados Tuberculose na regiao Norte, 2018

Fonte: SVIG-TB: ARS Norte- Programa Regional para a Tuberculose

Dados recentes da WHO (2019) colocam Portugal numa ligeira inversdo da sua tendéncia,
podendo este dado estar também relacionado com o nimero de casos de tuberculose em
criancas de 5 anos de idade (Servigo Nacional de Saude, 2019; WHO, 2019a).

Advindo das recomendagdes pela WHO, o Programa Nacional de Luta contra a Tuberculose
(PNT) em Portugal foi revisto em 1995 (DGS, 1995).

O PNT ¢ um programa que se enquadra na estratégia DOTS e possui um sistema de
informacdo e vigilancia proprio e informatizado, designado por SVIG-TB. Este programa
baseia-se na notificacdo obrigatdria de casos novos. E um sistema coordenado, centralmente,
por uma equipa da Dire¢do Geral da Saude, e esta acessivel e disponivel nos Centros de
Diagnostico Pneumoldgico (CDP). E deste programa que se extraem todos os dados sobre o
controlo da doenga conseguido em Portugal (DGS, 2001).

No que se refere a estratégias de tratamento identificadas na literatura, em Portugal,
identificam-se orientagdes relacionadas com o tratamento, as quais referem que o sucesso da
terapéutica depende essencialmente do cumprimento integral do plano terapéutico,
nomeadamente na fase inicial de ataque que deve ser, de preferéncia, controlada (DGS, 1995).
O Manual de Boas Praticas de Enfermagem em Tuberculose (Magalhaes et al., 2013) [Manual
de Enfermagem: Toma de Observacao Direta em Doentes com Tuberculose (Magalhaes et al.,
2016)] e o Manual de Tuberculose e Bactérias ndo Tuberculosas (Direcdo-Geral da Saude,
2020), apontam para que a toma didria da medicagdo seja feita e supervisionada por um

profissional de saude. A Ordem dos Enfermeiros reforca o conceito de que o enfermeiro surge
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assim, claramente, na linha da frente de um tratamento padronizado, que ¢ a TOD (Ordem
Enfermeiros, 2013).

Quanto a problematica do estigma em pessoas doentes com tuberculose, a Classificacao
Internacional para a Pratica de Enfermagem (CIPE, 2011) apresenta o termo estigma ¢ a
definicao do conceito. No documento “Estabelecer parcerias com os individuos e as familias
para promover a adesdo ao tratamento” (Conselho Internacional dos Enfermeiros, 2009a) o
estigma ¢ exposto como um Foco de Enfermagem, mas para o qual ndo estdo disponiveis
intervencgoes.

Alias, Magalhdes e colaboradores (2016, p.14) colocam o “dever de colaborar na redugdo do

estigma” na al¢ada das responsabilidades das pessoas doentes.

O suporte social no tratamento da tuberculose pulmonar

As discussdes centradas nos problemas e necessidades sociais procuram novas estratégias e
articulagdes para lidar, de forma positiva, com esses problemas. A constru¢ao de parcerias
entre diferentes segmentos da sociedade, tais como universidades, servigos de satude, servigos
e organizagdes comunitarias, visam a implementacdo de um novo paradigma da producao
social da satde: a intersetorialidade. Esta dimensdo engloba a criagdo de espagos
comunicativos, a capacidade de negociacdo e também a superagdo de conflitos permitindo
chegar, com maior robustez, as acdes (WHO, 2021).

Esta abordagem conduz-nos & compreensao de suporte social. Este conceito ¢ definido como
a percecao pelo qual os recursos, numa dada estrutura social, permitem satisfazer necessidades
de carater instrumental e expressivas, em situacdes quotidianas e em situagdes de crise,
envolvendo o conjuge, a familia, os amigos, os vizinhos, os servicos comunitarios, 0s grupos
de autoajuda, os profissionais de satde, entre outros (Mazzei et al., 2003).

As redes sociais pessoais variam de cultura para cultura, quer a nivel da sua configuragao quer
a nivel da sua diferenciacdo de um coletivo maior. Dentro de cada segmento cultural e
socioeconomico, existe um determinado perfil das redes e relagdes sociais dos individuos,
com o seu proprio ciclo de vida e de acordo com o ciclo de vida de outros membros da familia
nuclear e o seu contexto (Sluzki, 2010).

Na verdade, a nossa rede social engloba todos aqueles com quem interagimos € que nos

distinguem e, de forma reciproca, nos distinguimos. Este segmento social acompanha-nos e ¢
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elemento-chave de nossa identidade, da nossa historia, da nossa sensa¢ao de satisfacdo e
realizacdo com a vida e, pressupde que o individuo esteja no seu centro (/biden).

O apoio social relacionado com as relagdes sociais e referente as ligagdes entre pessoas e
grupos, envolve a rede familiar, os grupos informais, formais e institucionais, assim como
outras organizagdes, que possam compor as redes de apoio a pessoas doentes, protegendo-as
(Almeida et al., 2020). Contribuem para fornecer significado de vida e de satisfagdo com o
papel dos envolvidos, tanto para os prestadores como para os destinatarios, e motiva-os para
cuidarem de si (Blieszner et al., 2019). A ligagdo entre pessoas e ambientes, pode resultar num
suporte de apoio social em momentos criticos dos individuos (Caplan, 1994; Ng et al., 2021).
O suporte social ¢ dividido pelos aspetos objetivos e subjetivos. Nos aspetos objetivos temos
o numero de amigos, a frequéncia e intensidade de contactos, e a existéncia, ou ndo, de amigos
intimos e de redes sociais. A perce¢do individual da adequagdo e da satisfagdo com a dimensao
social da sua vida fazem parte dos aspetos subjetivos (Ribeiro, 1999).

O suporte social €, efetivamente, um conceito muito abrangente, com um vasto dominio, cuja
importancia ¢ indiscutivel tanto para a satide como para as doengas, (/bidem).

Hé ampla evidéncia de que uma rede social pessoal estavel, sensivel, ativa e confiavel tem um
efeito muito positivo sobre os individuos. Uma rede social confidvel fornece suporte
emocional, senso de valor, ajuda prética, atua como agentes de referéncia, aumenta a
adequagdo e o uso oportuno dos servigos de saude e serve de suporte ao planeamento dos
cuidados de enfermagem centrados na pessoa (Gomes et al., 2016; Siqueira, 2018, Barbosa et
al., 2021).

Sao inumeras as pesquisas que fornecem evidéncia sobre o impacto dessas variaveis micro
sociais na saude das pessoas. A nossa vida ¢ social a partir do momento em que nascemos e
aqueles que nos cercam sdo, em ultima analise, parte de n6s mesmos (Sluzki, 2010).

O suporte social e outras estratégias para lidarem com os problemas influenciam, diretamente,
no encorajamento, reforco positivo, motivac¢ao para o autocuidado e adesdo ao tratamento de
pessoas com tuberculose (Neves et al., 2018). Por outro lado, a falta de apoio social ¢ apontada
como uma das primeiras razdes para a pessoa com tuberculose abandonar o tratamento. O
medo da infe¢do, a autoestima e a discriminagao dos seus familiares, podem ser percecionados
como potenciadores da ndo adesdo ao plano medicamentosos, visto que as relacdes familiares
fornecem o apoio social fundamental para a adesdo ao tratamento (/bidem).

A pessoa com tuberculose e com suporte social e familiar precario, para além de apresentar

risco acrescido na continuidade da toma diaria da medicagdo, pode ainda desenvolver
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sintomatologia depressiva, isolamento social e abandono do tratamento (Chirinos et al., 2015;
Neves et al., 2018).

O isolamento social na pessoa com tuberculose, revela uma fragilidade no processo de
reabilitagdo e cura da pessoa doente. A presenca da rede de apoio social tem aqui um papel de
grande relevancia, ajudando a enfrentar melhor o processo e a doenga e a modificar as
percecgdes e crengas em relagdo a tuberculose (Ibidem).

No que se relaciona com os profissionais de satde, estes fazem parte da rede social da pessoa
com tuberculose e contribuem, de forma significativa, para o seu bem-estar. Os valores,
crengas, comportamentos € os relacionamentos que as pessoas doentes mantém, influenciam
na programacao e no impacto da sua rede social. Assim, o suporte social recebido e percebido
pela pessoa doente ¢ primordial para o alcance do mais alto nivel de saude bem como para
ajudar a enfrentar situagdes desgastantes, como as vividas pela pessoa com tuberculose
(Chirinos et al., 2015).

Neste ambito, ¢ consensual que a prevencado e o tratamento da tuberculose devem privilegiar
uma abrangente combinagdo de determinantes bioldgicos e sociais. Lidar com a tuberculose,
com o seu tratamento € com a adesdo ao tratamento medicamentoso ¢ um processo complexo
e que exige, para além de uma solida compreensdo das caracteristicas do mycobacterium
tuberculosis, um amplo conhecimento da pessoa doente (estado imunologico, condigdes
coexistentes, adesdo ao tratamento, status socioeconomico, percecdes e preferéncias) e
também da sua comunidade (como apoio familiar, relacdes e redes socias e até questdes
econdmicas e habitacionais). Este €, por certo, um compromisso refor¢cado que reune sinergias
capazes de contribuir para o tratamento eficaz da tuberculose, o qual se alicerca e promove
cuidados centrados na pessoa com a doenca (Glaziou et al., 2018; Stop TB partnership, 2021;
WHO; 2021).

Todavia, e apesar dos esforcos direcionados no combate e controle desta doenca a nivel global,
a tuberculose pulmonar continua a representar uma importante ameaga a saide publica. Todos
os avancos no conhecimento da doenga e das tecnologias colocadas ao seu servigo, aparentam
ndo serem ainda suficientes para controlar, de forma sustentada, as taxas de morbilidade e
mortalidade, principalmente em paises em desenvolvimento (Mazzei et al., 2003).

Tendo em conta a magnitude da problematica da tuberculose pulmonar e a relevancia do
suporte social na eficicia e eficiéncia no seu controle e tratamento, consideramos de grande

importancia para o estudo, a avaliacdo e analise desta variavel.
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Apoés vasta pesquisa sobre instrumentos de avaliacdo do suporte social, na pessoa com
tuberculose pulmonar, e na auséncia de um instrumento especifico, decidimos pela Escala de

Satisfagao com o Suporte Social (ESSS) da autoria de Ribeiro (1999).

Estigma e o estado de saude

Os determinantes sociais da saude referem-se aos fatores institucionais, comunitarios e
interpessoais que dificultam o acesso das pessoas aos servigos de saude (WHO, 2008).

O estigma, que ¢ moldado e promulgado por normas institucionais € comunitarias e atitudes
interpessoais, ¢ um determinante social da saude (Heijnders, & Der Meij, 2006). E um
processo que se inicia quando um determinado trago ou caracteristica de um individuo ou

grupo ¢ identificado como indesejavel ou desvalorizado (Link & Phelan, 2001).

Estigma: dos conceitos a saude

Estigma, com origem na palavra STYGMA, emergiu pela primeira vez na Grécia Classica e
descrevia sinais corporais que, sendo visiveis, assinalavam algo de positivo ou de negativo
relativo ao status moral de quem os possuia. Estes sinais avisavam que o portador era um
escravo, um criminoso ou traidor, tratando-se assim de uma pessoa marcada e/ou poluida, pelo
que devia ser evitada (Mason et al., 2001).

Em medicina, o estigma passou a ser considerado um “sinal persistente e caracteristico de uma
dada doenga”. No sentido figurado, tem o significado de “sinal vergonhoso, desonra;
negativa associada a certo comportamento, caracteristica” (Infopédia, 2003-2020)!

A CIPE define estigma como “crenga prejudicada: pratica de associar descrédito ou vergonha
a outros, devido a presenca de um fator marcante; frequentemente associado a doenga mental,
incapacidade (ou limitagdo) fisica, religido ou histoérico de comportamento criminal” (CIPE,
2017, p. 81).

No seu livro Estigma: notas sobre a manipula¢do da identidade deteriorada, Goffman
descreve a sua visdo de estigma como sendo uma situagdo em que o individuo esta inabilitado

para a aceitacdo social plena. Ou seja, existe algo na pessoa que a inibe na sua interagao social.

' https://www.infopedia.pt/dicionarios/lingua-portuguesa/estigma [consultado em 14-03-2020].
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Para o autor, o estigma representa um desvio em relagdo ao padrdo considerado normal
(Goffman, 2009).

O conceito defendido por Goffman deixa-nos transparecer a ideia da presenca fisica entre dois
grupos: os normais, que serdo os estigmatizantes, € os que apresentam desvios relativamente
aos normais, os estigmatizados. Neste sentido, a sociedade estabelece os meios de categorizar
os individuos e os atributos considerados como naturais e comuns para cada um os individuos
de cada um dos grupos, dando-se, assim, o processo de estigmatizagao.

A luz do conceito de estigma defendido por Goffman, a pessoa estigmatizada possui duas
identidades: a real e a virtual. A real relaciona-se com um conjunto de categorias e atributos
que uma pessoa prova ter e, a virtual, € o conjunto de categorias e atributos que as pessoas
tém para com o estranho que aparece a sua volta. Estas sdo as exigéncias feitas pelos normais,
ou os estigmatizantes, quanto ao que o estranho deveria ser. Face a isto, uma determinada
caracteristica pode ser um estigma quando ha uma discrepancia especifica entre a identidade
social virtual e a identidade social real (Goffman, 2009).

Ainda segundo Goffman (2009), o estigma pode apresentar-se associado a trés formas: as
deformacdes fisicas (deficiéncias motoras, visuais, desfiguracdes do rosto etc.); algumas
caracteristicas e alguns desvios de comportamento (distirbios mentais, vicios,
toxicodependéncias, sexualidade etc.); e estigmas tribais (relacionados com a pertenca a uma
raca, nacdo ou religido). Porém, e apesar de distintas, ¢ possivel encontrar a mesma
caracteristica sociologica em todas as formas. Ou seja, qualquer individuo que possua um
trago que chame a atencdo, pode acabar por afastar todos os que encontra, anulando a
possibilidade de repararem nos restantes atributos, que o tornariam facilmente acolhido na
relagdo social quotidiana.

Neste enquadramento, as atitudes que os individuos possam ter perante os outros, poderdo nao
ser nada benevolentes e, consequentemente, conduzir a atitudes de discriminagdes, baseadas
numa ideologia de inferioridade e, até, de pessoa perigosa. E através destas ideologias, ou
conceitos pré formados, que muitas vezes e sem pensar, reduzimos as chances de vida dessas
pessoas (Ibidem).

Os individuos considerados normais constroem uma ideologia para explicar a inferioridade
das pessoas com um estigma. Para ter controle do perigo que a pessoa representa, acreditam
que alguém com um estigma nao ¢ verdadeiramente humano. Os estigmatizados possuem uma
marca, uma identidade social vista como deteriorada para conviver com os outros (/bidem).
O estigma pode ndo ser caracteristica do comportamento da pessoa, mas uma consequéncia

da aplicac¢ao de normas sociais (/bidem).
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Os grupos sociais criam regras € as pessoas que as infringem sdo objeto de punicdo, sendo
rotuladas como diferentes das demais. Estas regras sdo meramente criadas pala sociedade
(Becker, 1963).

Ainlay e colaboradores (1986) sdo da opinido que o estigma € uma construcao social, cujos
atributos particulares que desqualificam as pessoas variam de acordo com os periodos
historicos e com a cultura, ndo lhes propiciando uma aceitacdo plena social. As pessoas sdo
apenas estigmatizadas num determinado contexto, que envolve a cultura, acontecimentos
histéricos, politicos e econdmicos, bem como situacao social. Visto desta forma, a
estigmatizag¢ao nao ¢ uma propriedade individual.

O estigma ndo ¢ um processo natural do individuo, ele € um conceito construido pela
sociedade. Os sentimentos e crencas que caracterizam o estigma para com outra pessoa podem
ser passados de geracdo em geracdo, mas ha sempre a possibilidade de mudancgas na percecao
de estigmas ao longo da vida, especialmente quando se tem um contacto mais proximo.
Alguns estigmas permanecem durante longos periodos; no entanto, muitos sdo findaveis e
caracteristicos de um determinado contexto historico, social e cultural (Ainlay et al., 1986).
O conceito de estigma tem assumido diferentes significados quanto aos seus aspetos sociais.
A luz da sociologia, direciona-se para a categorizagdo de um grupo por outro, conferindo-lhe
a classificag@o de um grau inferior no que se refere ao status social. A atribui¢ao de um estigma
a um grupo ou pessoa esta relacionada com os preconceitos, os esteredtipos e com o medo do
desconhecido sobre os outros. Esse processo pode ser impiedoso, até porque a identidade
atribuida por um grupo a um individuo ou grupo social, pode passar a ser aceite pelo grupo
estigmatizado, que acaba por assumir posi¢des inferiores de status social devido a
internalizagdo da categoria que lhe ¢ imposta (Elias & Scotson, 2000).

Link & Phelan (2001) sdo da opinido que o estigma ¢ um conceito com pouca clareza
conceptual, sendo definido de formas distintas por vdarios autores, e aplicado de modo
diferente e, por vezes, controverso. Os autores defendem a existéncia de desafios principais a
conceptualizagdo de estigma, o qual € visto como algo que o individuo possui, em vez de ser
um rétulo que os outros atribuem, verificando-se, assim, uma desvalorizagdo dos aspetos
estruturais da estigmatizagdo. Definem estigma, como sendo um conjunto de componentes
interrelacionados, tais como a rotulagem, o esteredtipo, a separagdo cognitiva, a perda de
estatuto e a discriminacdo. E explicam a rotulagem como sendo o processo de distinguir e
rotular diferengas humanas. Essas diferencas sdo socialmente significativas, como por
exemplo, a cor da pele e o sexo, e aplicam o termo rétulo em vez de marca, por entenderem

que ¢ algo que € visivel na pessoa. Em relagdo aos estereotipos, Link e Phelan (2001) referem-
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se as crengas da cultura dominante que associam os individuos rotulados a um conjunto de
caracteristicas indesejaveis, tratando-se de um esteredtipo negativo.

O estigma pode ser concebido como um processo multifacetado quando a rotulagem, os
estereotipos negativos, a exclusdo, a discriminagao e o baixo estatuto-social concorrem numa
situacdo de poder. Os seus efeitos sdo altamente prejudiciais aos estigmatizados, até mesmo
no ambito do desenvolvimento do autoconceito e da baixa autoestima, havendo sempre
tentativas de amenizagao ou fuga da condi¢ao que lhes ¢ imposta (Link & Phelan, 2001).
Apesar da sociologia descrever o estigma como um processo inerente a interacao social,
caracterizado por categorias tais como a rotulagdo, o status social, "desviante" ¢ "normal"
(Goffman, 2009), outras defini¢des mais recentes tém-se referido ao estigma na perspetiva
psicoldgica. Esta perspetiva destaca os processos psicossociais do estigma e acrescenta outros
aspetos, como as crencgas, os estereotipos, as atitudes, o preconceito ¢ a discriminagdo (Link
& Phelan, 2001). Neste sentido, somos levados a pensar que o estigma € um conceito
socialmente estabelecido e que o processo de estigmatizagao interfere, de forma negativa, nas
pessoas que sio suas vitimas.

O estigma ¢ uma barreira que se encontra bem documentada no que se refere a sua influéncia
em diversas doengas. E um dos principais impulsionadores de maus resultados de satde em
todo o mundo. Influencia o comportamento de procura de cuidados de saude, a qualidade do
atendimento pelas unidades de saude e até mesmo o comportamento de adesdo ao tratamento
das pessoas doentes (Stangl et al., 2019). E influi, também, nos resultados de saude da
populagdo ao piorar, interferir ou impedir uma série de processos, incluindo relagdes sociais,
disponibilidade de recursos, respostas psicologicas e comportamentais, agravando a satde
quando ela ja ¢, essencialmente, precéria (Hatzenbuehler et al., 2013).

A maioria das estruturas de estigma relacionadas com a saude explora caminhos psicologicos
ao nivel individual, com foco nos individuos que experimentam o estigma, naqueles que
perpetuam o estigma, ou em ambos. Apesar da sua importancia para a compreensdao dos
fatores que facilitam e medeiam o processo de estigmatizagdo nas pessoas, essas estruturas
ndo identificam intervencgdes necessarias e que influenciem, significativamente, o processo de
estigmatizacao; por isso, ¢ importante compreender como € que o estigma ¢ vivenciado e como
¢ relacionado (Stangl et al., 2019).

As experiéncias de estigma podem incluir ou a discriminagdo experimentada, quando os
comportamentos estigmatizantes se enquadram no dmbito de normas ou leis aplicadas em

determinado local, ou o estigma experimentado, relacionado com comportamentos
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estigmatizantes muitas vezes associados ao uso de expressdes verbais desapropriadas (Stangl
etal., 2013).

O estigma internalizado, ou auto estigma, ¢ definido como a adogao pelo préprio de crengas e
sentimentos sociais negativos, bem como a desvalorizacao social, associada ao seu status
estigmatizado (Stangl et al., 2019).

O estigma na area da saude estd relacionado com o viver com uma doenga ou com uma
condi¢cdo de satde especifica. Este estigma pode ser experimentado em todas as etapas da
vida; contudo, o estigma nos servigos de saude ¢ particularmente gravoso, afetando
negativamente as pessoas que os procuram em momentos mais vulneraveis (Ibidem).

O estigma afeta, também, o bem-estar dos profissionais da satide porque estes profissionais
também podem estar a viver em condicdes estigmatizadas (Siegel et al., 2015).

Nos servigos de satde, as manifestacdes de estigma estdao largamente documentadas, e variam
desde a negacdo total de cuidados, prestacdo de cuidados abaixo do padrao espectavel,
comportamentos de ordem fisica ou verbal desadequados, até algumas atitudes menos
desejaveis, como por exemplo, fazer certas pessoas esperar, de forma intencional, mais do que
o necessario (Dodor & Keith, 2009).

Os profissionais podem temer a infe¢do, os comportamentos do grupo estigmatizado (como o
uso de drogas ou acdes imprevisiveis) ou a mortalidade associada a doenga (Chang & Cataldo,
2014). Podem, ainda, estar em sofrimento moral, devido a desaprovacdo pessoal de
comportamentos associados a doengas, o que pode levar a reacdes estigmatizantes que
interfiram com o seu desempenho profissional, podendo comprometer a qualidade dos
cuidados que prestam (Ross & Goldner, 2009).

Uma vez que o estigma ¢ aplicado a pessoas com uma determinada doenga ou condi¢do de
saude especifica e manifesta-se em experiéncias ou praticas, sdo necessarias intervengdes para
amenizar os danos e alterar atitudes e comportamentos prejudiciais que possam comprometer
a saude em geral e o bem-estar das pessoas afetadas ( Heijnders & Der Meij, 2006).

Pelo exposto, existe uma crescente preocupacdo em compreender o estigma associado a
muitas doencgas, incluindo a tuberculose, e a sua importancia para a satde publica. A
compreensdo do fendomeno permite, as instituicdes, planear e implementar intervengdes
adequadas com o intuito de minimizar o impacto do estigma sobre as pessoas doentes (Weiss

et al., 2006).
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Estigma social na tuberculose

O sofrimento fisico, econdmico, moral e até social, decorrente do carater estigmatizante da
doenga, ¢ uma das causas do abandono do tratamento da tuberculose (Pereira & Lima, 1999;
Sousa, 2012). As atitudes complexas que as pessoas doentes apresentam, atuam como
barreiras aos cuidados de saude, complicando o tratamento e este comportamento pode ser
motivado pelo estigma social associado a doenca e, por isso, deve ser objeto da nossa atencao
e interesse (Veiga, 2016).

Socialmente, a tuberculose ¢ considerada uma doenca da pobreza ou de dificuldades
econdmicas e as pessoas afetadas enfrentam, muitas vezes, vulnerabilidades, marginalizagao,
estigma e discriminacao (WHO, 2020).

O estigma na tuberculose, ¢ descrito como um dos fatores que interfere negativamente na
adesdo e na conclusdo do plano de tratamento instituido, ndo s6 porque potencia o isolamento
social, mas também porque ¢, muitas vezes, um fator de negagao da propria doenga o que, s6
por si, pode comprometer a adesdo e o sucesso do tratamento (WHO, 2003; Duarte, 2016).

O estigma causado pela tuberculose ¢ dificil de definir por ser um conceito muito abstrato
(Juniarti & Evans, 2010). E considerado um processo social que se revela através de uma
marca ou atributo em individuos e que tem como consequéncia a exclusio, a rejei¢do, a culpa
ou até mesmo a desvalorizagdo desse individuo (Weiss et al., 2006).

Goffman (2009) descreveu o estigma como uma desgraga social que resulta de uma marca do
corpo, ou pertenga a uma raca ou grupo desprezado e que desqualifica o portador para a plena
aceitacao social.

Também foi descrito como rotulagem, estereotipagem, separacdo, perda de status e
discriminacdo (Link & Phelan, 2001). Esse estereotipo e descrédito podem ter um impacto
negativo sobre o bem-estar de um individuo por causa dos sentimentos de culpa e vergonha
(Chapple et al., 2004). Também pode ter um forte impacto nas oportunidades de emprego, na
procura de habitagdo e até na procura de cuidados médicos (Link & Phelan, 2006).
Contextualizando o estigma no ambito desta doenca ele ¢ também uma consequéncia da visdo
comum de que a tuberculose ¢ uma "pena de morte" e ¢ também considerada uma "doenga
suja", porque esta associada, muitas vezes, a maus habitos e praticas imorais (Long et al.,
2001).

O estigma da tuberculose pode persistir mesmo depois de a doenga ter sido curada (Rajesware

et al., 2005; Braga et al., 2020).
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O conceito de estigma esta, também, intimamente associado a perce¢do de que os infetados,
ou afetados, colocam outras pessoas em risco de infe¢do, desencadeando-se um processo de
estigmatiza¢ao (Long et al., 2001). A estigmatizacdo estd enraizada, principalmente, na
necessidade bioldgica de viver em grupos eficazes. Na oOtica de Neuberg e colaboradores
(2000) a estigmatizagdo ¢ uma resposta a fatores que ameagam a eficacia e eficiéncia do
funcionamento de um determinado grupo, sendo este, um aspeto essencial da existéncia
humana. A estigmatizacao ocorre quando os principios basicos da vida em grupo, como a
reciprocidade, confianga, valores comuns e bem-estar do grupo, sdo violados. Como o
funcionamento efetivo do grupo depende de valores e ideais comuns, as pessoas que 0s outros
consideram prejudiciais a socializagdo dos valores do grupo predominante tornam-se
estigmatizadas (Neuberg et al., 2000).

Neste sentido, os membros de um determinado grupo afetados por uma doenga contagiosa
serdo vistos como uma ameaga e, por tal, estigmatizados. Assim, o estigma da tuberculose ¢
concebido como um fendmeno socialmente construido em oposicdo a um problema
meramente individual, o que nos transporta para os determinantes sociais das doencas
infeciosas como a pobreza, o tecido urbanistico e a diferenca entre as classes sociais (Vieira,
2011).

As atitudes, praticas e normas das instituicdes e dos profissionais de satude, relativamente as
pessoas com tuberculose, estdo, também, descritas como causas do estigma na tuberculose
(Sengupta et al., 2006; Nyblade et al., 2019). Muitas pessoas doentes ndo aceitam o tratamento
supervisionado por profissionais de satide ou, até mesmo, por familiares porque sentem que
perdem o controlo sobre o seu proprio tempo, tornando-se num fator perturbador da sua
integracao social (Bond & Nyblade, 2006). Pelo facto de serem submetidas a TOD, a percecao
da doenga adquire uma conotacdo de doenca grave, pelo seu carater de contagiosidade. Para
além da perda do controle das proprias pessoas doentes sobre o seu tempo ¢ ainda retirada a
sua identidade social, evidenciando que sdo portadoras de uma “moléstia” que necessita de
vigilancia e controle da toma da medicacao, por parte dos profissionais de satde ou outros.
Algumas mulheres preferiram deslocar-se para uma unidade distante da sua area de residéncia
para ndo serem identificadas pelos agentes de saude e vizinhos, ndo revelando, assim, a sua

condi¢do de pessoa doente (Silva, 2009; Souza, 2012).
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Efeitos e consequéncia do estigma

Sao multiplos e variaveis os conceitos relativamente ao estigma. No entanto, todos convergem
na direcdo de que as suas implicagdes podem ser significativamente gravosas. Esta opinido ¢é
defendida por diversos autores referindo-se mesmo a forma como a pessoa estigmatizada
interioriza esse sentimento e as consequéncias que pode ter na vida do individuo, como por
exemplo a diminui¢do da autoestima, da autoconfianca e a perda da qualidade de vida (Moore
etal., 2013).

Major e O’Brien (2005) sdao da opinido que as consequéncias do processo de estigmatizagao,
sdo amplas e diversas e, podem, até, conduzir a discriminagdo. Também podem afetar, de
forma direta, o estatuto social, o bem-estar psicoldgico, a satde fisica e limitar o acesso a
varios e importantes dominios da vida da pessoa estigmatizada (Major & O'Brien, 2005).

Os individuos estigmatizados t€ém tendéncia a interiorizar preconceitos negativos e
desenvolver sentimentos negativos acerca deles proprios (Latalova et al., 2014). Podem ainda
confrontarem-se com dificuldades na procura de trabalho, nos servigos de satde, na justica,
ou serem discriminados pela propria familia (Major & O'Brien, 2005) e até mesmo levar ao
isolamento social (Machielse, 2015)?. Muitas pessoas estigmatizadas lutam por ficar no
anonimato e por ndo se exporem a sociedade (Lubkin & Larsen, 2013) devido ao medo da
rejeicdo e de julgamentos negativos por parte dos outros, o que os leva a adotar
comportamentos de distanciamento social. Desta forma, tentam precaver-se para que o seu
estatuto de estigmatizado nao seja descoberto. Este receio e isolamento pode, assim, impedir

que a pessoa estigmatizada receba o apoio que necessita (Pachankis, 2007).

Corrigan e Watson (2002) e Corrigan et al., (2009) identificam dois tipos de estigma: o
estigma da comunidade (public stigma) e o autoestigma (self stigma), mas Livingston e Boyd
(2010) identificam trés niveis: o estigma social que se refere ao estigma publico ou coletivo;
o estigma estrutural ou estigma institucional; e o estigma internalizado, também designado de
auto estigma.

O estigma social ou publico diz respeito ao estigma partilhado entre grupos ou por membros
de uma determinada comunidade, geralmente manifestado por meio de atitudes negativas face
a pessoas com determinadas perturbagdes, gerando uma dicotomia nds versus eles (Link &

Phelan, 2001). A percecdo da pessoa ou grupo, de que um determinado individuo ¢é

2
https://www.researchgate.net/publication/270909162_The_Heterogeneity _of Socially_Isolated_Older_Adults_A_Social_Isolati
on_Typology
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socialmente inaceitavel, deve-se a caracteristicas fisicas ou pessoais que este apresenta e,
muitas vezes, associadas a reagdes negativas que conduzem a desvalorizacdo da pessoa
(Corrigan e Watson, 2002; Corrigan, et al., 2009).

Na opinido de Thornicroft e colaboradores (2007) este tipo de estigma tem essencialmente
trés causas: uma, a que os autores chamam de ignordncia e que diz respeito a falta de
informacao correta ou a informagdo incorreta em relagdo a determinada doenga, comum a
grande maioria das pessoas; outra, relativa as atitudes relacionadas com os preconceitos; e,
por fim, a causa associada aos comportamentos de medo, ansiedade e até afastamento,
levando a pessoa a antecipar a rejei¢do, sob a forma de internaliza¢ao do estigma.

O estigma social poténcia e desenvolve o estigma estrutural e o estigma internalizado
(Corrigan e Watson, 2002; Corrigan, et al., 2009).

O estigma internalizado desenvolve-se a medida que a pessoa, face a condigdes
estigmatizantes, se torna consciente dos esteredtipos negativos sobre o seu transtorno,
concorda com eles e os aplica a si proprio, culminando num processo de internalizagdo
(Ibidem).

O processo de internalizacdo do estigma assume um papel relevante quando diz respeito as
condi¢des psicoldgicas das pessoas até porque pode levar a diminuicdo da autoestima e da
autoeficacia. Tem implicagdes praticas e muito significativas na vida da pessoa com
tuberculose, das quais se destaca a influéncia negativa que pode ter nas perspetivas de
recuperagdo e, até mesmo, na restricdo das suas redes sociais (Corrigan e Watson, 2002;
Corrigan, et al., 2009; Link & Phelan, 2001). Se estiverem presentes, estes fatores podem
conduzir ao isolamento, ao desemprego e a reducao de rendimento, influenciando a procura
dos servigos de satide por parte de pessoas doentes, com medo de que a sua condi¢@o de saude
seja exposta e se torne publica (Kanter et al., 2008).

Relativamente ao estigma estrutural, este ¢ uma evidéncia das ideias estigmatizadoras
adotadas pelo conjunto de cidaddos que sdo eleitos como representantes do povo. Mostra ainda
o predominio de um determinado tipo de discurso e de praticas sociais, ¢ da dificuldade que
as pessoas que pertencem a grupos minoritarios tém para resistir a esta ideologia dominante
(Livingston, 2010).

O estigma estrutural assenta em possibilidades de praticas estigmatizadoras, subjacentes a
quem detém poder politico, social ou econdémico, € a quem ¢ permitida a plena execucao de
normas ou diretivas, potencialmente estigmatizantes, que limitam o acesso das pessoas aos

seus direitos e oportunidades (Link & Phelan, 2001).
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Pode também estar presente nas praticas dos profissionais manifestando-se através de varias
formas de discriminacdo. A discriminacdo estrutural e intencional surge da adogao de regras,
politicas e procedimentos por parte de institui¢des publicas e privadas, em posicao de poder
que, consciente e propositadamente, restringem direitos e até mesmo oportunidades (Corrigan

et al., 2004, 2009).

Na pessoa com tuberculose pulmonar

A tuberculose ¢ um problema de satde publica potenciada em raizes sociais. O estigma
associado a tuberculose estd relacionado com a memoria social da doenca e com as
informagdes que circulam na sociedade cercadas de pré-julgamentos. A partir desse processo,
sdo vivenciados efeitos e consequéncias do estigma pela pessoa doente, pela sua rede familiar
e social e pelos profissionais de saude (Fernandes et al., 2020).

O desconhecimento acerca da doenca leva as pessoas com tuberculose pulmonar a
vivenciarem o preconceito € o estigma mesmo apoOs a cura da doenca. As pessoas afetadas
pela doenga sentem-se tristes por estarem incapacitadas para o exercicio de suas atividades
laborais, provocando sentimentos de menos valia e problemas emocionais (Braga et al., 2020).
As consequéncias da tuberculose pulmonar na vida laboral da pessoa sdo grandes, mesmo
apods o tratamento e cura. As pessoas acabam por ficar com marcas na sua historia de vida que
originam pensamentos errados nos gestores e colegas de trabalho, que olham para o
funcionario como alguém que ird sempre precisar de afastamentos (Fernandes et al., 2020).
Face aos olhares de determinadas sociedades, a pessoa com tuberculose pulmonar sera sempre
considerada pessoa doente, cuja doenga carrega consigo uma conotacao depreciativa (Cueto,
2015; Ferreira & Engstrom, 2017).

Isso deve-se, comprovadamente, ao desconhecimento acerca da doenga por parte da
sociedade, e neste caso, pelos empresarios, que por vezes, podem demitir a pessoa, mesmo
quando o tratamento ¢ efetivo (Fernandes et al., 2020).

Esse estigma relacionado a tuberculose pulmonar tem, também, uma associacdo a situagao
educacional. Ou seja, pessoas com um nivel educacional acima do ensino médio e com
conhecimento satisfatério sobre a tuberculose constituem um grupo com menores atitudes
estigmatizantes. E as familias de pessoas acometidas que frequentaram o ensino médio
também revelam menor estigma, assim como pessoas com tuberculose com formagao superior

ao ensino médio (Datiki et al., 2020).
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O estudo revela que uma parte consideravel da populacdo, incluindo aqueles com educagao
escolar completa, continuam a ter pouco conhecimento sobre as formas de propagagdo de
infecao por tuberculose (Mazumdar et al., 2019).

As pessoas com tuberculose pulmonar ainda possuem medo e vergonha devido aos pré-
julgamentos sociais, de que a doenga ¢ uma condicdo de pobreza e estd associada a
promiscuidade e a marginalidade. Rotulos de seres indesejaveis, improdutivos e veiculos de
doenga sdo comuns nesses casos, € levam a propria pessoa doente a adotar posturas
estigmatizantes para consigo, inclusive a ocultacao do diagndstico por medo de agressao de
outrem (Fernandes et al., 2020).

A negacdo e a ocultacdo do diagndstico perante a sociedade sdo estratégias utilizadas para
encarar a doenca em situacoes de crise, de forma a aliviar a ansiedade, o medo ¢ o stress,
sentidos numa doenca grave como ¢ a tuberculose (Braga et al., 2020).

Por vezes, o isolamento social autoimposto € a raiva sdo estratégias adotadas pela pessoa com
tuberculose para enfrentar o estigma social. Contudo, em alguns casos, a nao divulgac¢ao do
diagndstico tem um impacto negativo na transmissdo da doenga e nos comportamentos de
controle (Mukerji & Turan, 2018).

Dessa forma, as pessoas com tuberculose pulmonar afastam-se da vivéncia em sociedade para
evitar comentarios depreciativos e estigmatizantes, que podem afetar, de sobremaneira, a sua
sade fisica e emocional. A sintomatologia depressiva ¢ uma rea¢do associada ao
conhecimento de um diagndstico de uma doenga grave, como a tuberculose, e pode estar
ligada a falta de suporte provocada pela estigmatiza¢ao da doenca. Nao €, de todo, incomum
que essas pessoas sejam consideradas desleixadas para com a sua satde, pois, no ideario
social, somente pessoas que ndo cuidam de si sdo acometidas por doengas infetocontagiosas
(Fernandes et al., 2020).

Em adicdo, essa fuga do convivio social pode estar relacionada com o medo de contaminar
outras pessoas ou com o receio de perder o emprego, levando a omissdo do diagnostico (Braga
et al., 2020).

A maior estigmatizagdo enfrentada pelas pessoas com tuberculose pulmonar estd na familia,
nos amigos e no local de trabalho. E a motivac¢ao dessa rede familiar e o apoio no local de
trabalho sdo cruciais para se alcancar resultados bem-sucedidos no tratamento (Kamble et al.,
2021).

O preconceito e o estigma associados a tuberculose pulmonar ainda determinam os niveis de
qualidade de vida e autoestima da pessoa doente, mediante a absor¢ao da opinido das pessoas

do seu convivio social.
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Os niveis de estigma entre as pessoas com tuberculose pulmonar sdo elevados e estdo
associados a ansiedade e gravidade da doenca (Chen et al., 2021). A qualidade de vida ¢
afetada negativamente, tanto fisica como psicologicamente; no entanto, os seus niveis
melhoram com a evolugdo do tratamento (Dar et al., 2018).

Um estudo com 1.342 participantes, na China, identificou que os sintomas depressivos sao
comuns entre pessoas com tuberculose. Cerca de 48, % apresentavam sintomas depressivos.
Destes, 34,8% apresentaram sintomas leves a moderados e 13,2% sintomas graves. Pessoas
com problemas familiares, que vivenciavam situagdes estigmatizantes relacionadas com a
tuberculose, com uma comunicacdo deficiente entre médico e pessoa doente e falta de
conhecimento sobre a doenga foram associadas aos sintomas depressivos (Gong et al., 2018).
Estes dados poderdo alicergar a importancia das agdes de promog¢ao de satide mental para a
pessoa com tuberculose pulmonar.

O estigma da tuberculose pulmonar manifesta-se, principalmente, pelo isolamento social
devido ao medo de contagio, opinides depreciativas, medo de perda do vinculo conjugal e
rejeicdo familiar, ndo revelacdo do diagnostico, sentimentos de culpa e problemas de saude
mental, incluindo ideagdo suicida (Mukerji & Turan, 2018).

Para a pessoa com tuberculose, as representagdes de saude envolvem qualidade de vida,
independéncia, felicidade e fé. No entanto, para eles, a doenca consiste em deterioragdo,
negacdo, dependéncia e tristeza. Essas pessoas associam a transmissao da doenca as condigdes
ambientais em que vivem relativas ao ar poluido, tempo frio, poeira e higiene precaria, além
do uso de 4lcool, tabagismo e processos gripais. E mostram necessidade de melhores
condicdes de vida, alimentagdo, trabalho, recursos financeiros, mudancas de habitos e
autocuidado face ao processo de adoecimento (Oliveira et al., 2021).

Pessoas com tuberculose pulmonar sofrem alteragdes fisicas e organicas consideraveis, com
implicagdes na sua capacidade de realizacdo das atividades de vida diaria, causando baixa
qualidade de vida. Podem sentir mal-estar, cansaco, febre, emagrecimento, falta de ar, dores
no peito, astenia, anorexia € hemoptise, entre outros sinais e sintomas, recorrentes em caso de
adoecimento por tuberculose. Por evidenciarem estas caracteristicas, mostram-se dependentes
para o autocuidado e, muito em concreto, com a manutengdo da higiene, padrdo nutricional,
mobilidade e execugdo das atividades didrias, como vestir-se € caminhar (Fernandes et al.,
2020).

No entanto, cabe mencionar que, em alguns casos, a doenga apresenta-se como uma
oportunidade de reconhecimento proprio. E a pessoa adota estratégias positivas para lidar com

as experiéncias de estigma como a resignagao positiva, oragao, conversas com outras pessoas
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doentes, foco nos trabalhos escolares e atividades de relaxamento, entre outras (Mukerji &

Turan, 2018).

Na familia e amigos da pessoa com tuberculose pulmonar

O processo de adoecimento traz implicagdes profundas na vida da pessoa e em toda a sua
dinamica familiar: conduz as experiéncias de crises que, por si, desencadeiam uma variedade
de respostas e comportamentos face ao medos e incertezas decorrentes do agravamento do
estado de saude (Meleis & Trangenstein, 1994; Meleis, 2010).

Pessoas com tuberculose pulmonar sofrem mudancas no convivio com a familia e a sociedade
desde a revelacdo diagnostica. Ao enfrentarem o adoecimento vivenciam um importante
desgaste emocional, exacerbado pelo isolamento nas relagdes intra e extrafamiliares. Sdo
individuos que manifestam o medo e a tristeza, e constroem no seu imaginario que todos ao
seu redor os veem como diferentes, e culpam-se pela sua condi¢do de saude (Braga et al.,
2020; Fernandes et al., 2020).

Sdo recorrentes as mudancas na rotina das familias, como a separacdo de objetos, que ¢
marcada pela ambivaléncia entre o cuidado com o outro e o estigma que permanece, de forma
ndo intencional.

Ao longo do tempo, as ilustracdes negativas sobre a doenga circularam e ainda sdo constantes
na sociedade atual, perdurando comportamentos e atitudes erradas e estigmatizantes para com
a pessoa doente e sua familia (Crispim et al., 2013; Touso et al., 2014; Braga et al., 2020).
Os familiares ficam preocupados com a discriminacao que pode sofrer o seu ente, e, por vezes,
a omissao do diagnostico da comunidade, dos amigos e demais membros do grupo familiar ¢
uma forma de enfrentar essa questao complexa e desafiadora, que pode impedi-lo de ter apoio
e acolhimento nas suas relagdes sociais.

De referir, contudo, que um estudo com 2.032 participantes identificou que,
aproximadamente, 92% deles (n = 2029), relataram que ter tuberculose ndo era algo
constrangedor, enquanto cerca de 97% (n = 2030) ndo tinham vergonha de ter um familiar
com tuberculose. Aproximadamente 95% (n = 2030) manifestaram vontade de acolher os seus
familiares com tuberculose nas suas casas ou trabalhar com pessoas com a doenga (n = 2.026)
(Musuka et al., 2018).

O estigma associado a tuberculose afeta a qualidade de vida das pessoas doentes, fazendo-as

sentir tristes, sem confianga e deprimidos (Weiss et al., 2006). Pode ainda levar ao isolamento
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social e marginaliza¢do, com impacto negativo na pessoa com tuberculose e na sua familia
(Bertazone & Gir, 2000).

Atitudes positivas no convivio com a pessoa doente ¢ a comunidade s3o mais comuns entre
familiares com niveis de escolaridade mais elevados, com acesso continuo a internet e revistas,
e que procuram outras fontes de informacdo, para além da radio e da televisdo. Assim,
percebe-se que o acesso a informacao e a alta escolaridade ajudam na superagdo dos mitos e
das crengas ressonantes na sociedade, e, por isso, familiares nessas condi¢des falam
abertamente sobre a doenga e reconhecem a possibilidade de cura. Desta forma, acredita-se
que quando o estigma da doenca passar a ser reconhecido e compreendido como um problema
de saude publica pelas equipas, autoridades e sociedade ter-se-do medidas mais efetivas para
enfrentar a doenca (Touso et al., 2014).

Sentir o apoio da familia em relag@o a cuidados fisicos permite maior conforto a pessoa com
tuberculose, especialmente, na fase de contagio, quando se encontra fisicamente mais
debilitada e necessita de cuidados, e contribui para a maior adesdo ao tratamento. Logo, a
aceitacdo pela familia ¢ indispenséavel para a pessoa com tuberculose (Crispim et al., 2013;
Braga et al., 2020; Oliveira et al., 2021).

A auséncia de apoio da familia, dos amigos e colegas de trabalho pode estar relacionada com
as representagdes sociais negativas associadas a doenga, cujo impacto ¢ fortemente sentido
através do isolamento social. Esse envolvimento pode estar associado aos modos de aceitacao,

ajuda e interesse dos envolvidos nas relagdes (Porto, 2007; Braga et al., 2020)

No tratamento da tuberculose pulmonar

Um dos efeitos do estigma da tuberculose ¢ a capacidade de afetar o comportamento de
procura de cuidados de satide em individuos com sintomas sugestivos de tuberculose e, até
mesmo, reduzir a adesao ao tratamento. Isso acontece porque o estigma faz com que as pessoas
hesitem ou optem por nao revelar os seus sintomas a familiares, amigos ou vizinhos por medo
de serem rejeitados (Bond & Nyblade, 2006).

Outro dos efeitos estd relacionado com as oportunidades ocupacionais limitadas, ao medo de
revelacdo e a estigmatizagdo. Assim, melhorar o conhecimento da pessoa doente sobre a
tuberculose reforcaria a adesdo ao tratamento, tal como a partilha de informagdes sobre a
conclusdo do tratamento, efeitos colaterais e controle de infecdo. No entanto, a incapacidade
dos médicos de estabelecer um relacionamento com as pessoas doentes, ou de identificar o

apoio social, desafia a adesdo ao tratamento. Portanto, a gestao de satide carece da dimensao

53



psicossocial para tratar uma doenca social desta magnitude. Pode afirmar-se que a tuberculose
continua a ser uma doenga social, cujo sucesso depende do atendimento centrado na pessoa
(Moodley et al., 2020).

As longas distancias, as mas condi¢des das estradas e os custos associados as viagens sao
barreiras de acesso aos servigos de saude. Além disso, a falta de consciéncia sobre a
tuberculose, as suas consequéncias e a crenga levam os doentes a procurarem tratamento em
ndo profissionais de saude. O diagnostico precoce da doenga ¢ dificultado pela falta de
profissionais de saude treinados para o uso dos equipamentos, bem como pela falta de
equipamentos e pela presencga irregular de profissionais de satide nos servigos. A necessidade
de ir ao servigo de saude diariamente para tratamento via TOD, restricdes associadas ao
regime de tratamento complexo e o estigma social espelham algumas barreiras adicionais que
impedem a adesdo e a conclusao do tratamento (Marahatta et al., 2020).

Deve-se relatar que o papel do estigma no subdiagnoéstico da tuberculose ¢ relevante e possui
efeitos no tratamento. A pessoa doente internaliza, muitas vezes, esse senso de desvalorizagao
associado as doengas com representagdes negativas na sociedade, e adota um conjunto de
atitudes, que podem passar pela vergonha, nojo e culpa. Essas atitudes produzem um conjunto
de praticas que incluem mascarar e esconder os sinais da doenga. Assim, quando uma pessoa
apresenta os sintomas, assume que pode infetar outras pessoas e, por conseguinte, pode passar
a ter comportamentos negativos e adotar um processo de negagdo, o que pode retardar a
procura de cuidados de saude. Este comportamento poderd contribuir para o atraso no
diagnostico, tratamento e identificacdo dos contactos, favorecendo a disseminagdo da doenga
(Garcia-Bertolin et al., 2020).

A demora na procura de cuidados de satide continua a ser um desafio devido as limitadas
intervengdes na comunidade, custos associados a procura de cuidados, diagnodstico tardio e
atraso no inicio do tratamento. Direcionar programas e atividades informativas a comunidade,
desenvolver estratégias de reducao de custos e melhoria da capacidade de diagnostico sao
vitais para reduzir o atraso na procura de cuidados de satide no ambito da tuberculose (Datiko
et al., 2020).

As crengas tradicionais de que um enfraquecimento do corpo potencia a entrada da doenga,
ainda s3o muito comuns no imaginario de certas sociedades. Ha um forte estigma social sobre
a tuberculose associado a nogdes de pobreza, comportamentos de risco e falta de sentido de
irresponsabilidade. O estigma provoca importantes atrasos no tratamento, por medo de
exclusdo e perda de emprego. As pessoas com tuberculose vivenciam o estigma representado

na comunidade, como intromissao, evasao e exclusao social, levando a uma baixa autoestima
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duradoura. A estigmatizacdo secundaria dos parentes ¢ algo generalizado, e o tratamento da
infecdo latente por tuberculose nos familiares das pessoas doentes contribui para o atraso do
tratamento. Acresce ainda o facto de serem os proprios servicos de saude a potencializarem a
estigmatiza¢ao ao impor utensilios separados e outras restrigdes as pessoas com tuberculose
(Kolte et al., 2020).

Um estudo com 270 pessoas com tuberculose, observou que 123 (45,5%) percecionaram o
estigma com a familia/amigos e 92/158 (58,2%) sentiram o estigma no local de trabalho, sendo
eles maioritariamente homens abaixo dos 30 anos. As classes socioecondomicas mais
desfavorecidas percecionaram maior estigma com a familia e amigos. Dessarte, a motivacao
de amigos/familiares e o apoio no local de trabalho também tém sido cruciais para alcangar
resultados de tratamento bem-sucedido (Kamble et al., 2021).

Porém, ¢ evidente que as pessoas reagem de diferentes maneiras a determinadas situacdes, €
o estigma social pode ndo interferir na qualidade de vida nem na adesdo ao tratamento para
algumas pessoas afetadas pela doenga, em virtude da pouca interferéncia da absor¢do de
opinides externas de terceiros ou da determinagdo de cada um. Contudo, em outros casos, o
estigma interfere no tratamento, levando as pessoas doentes a questionarem a conduta a ser
seguida, a refletir sobre o sentido da vida, ou mesmo ao abandono do tratamento ou a cessacao
da ingestao medicamentosa. Desta forma, o estigma social prejudica a manutencdo do regime
medicamentoso e, consequentemente, o desfecho positivo dos casos (Braga et al., 2020).

O estigma percebido, entre as pessoas com tuberculose, apresenta-se como um importante
preditor para a adesdo a modalidade TOD. Portanto, devem ser projetadas estratégias de
reducdo do estigma para melhorar a adesdo a TOD, mediante a identificacdo da extensdo e da
forma como o estigma influencia a adesdo ao tratamento (Chakrabartty et al., 2019; Silva,
Aratjo, & Amado, 2021).

Ainda sobre os efeitos do estigma na adesdo ao tratamento da tuberculose, os aspectos
envoltos as relagdes profissionais e a pessoa doente devem ser considerados. Estar seguro,
sentir-se inseguro e ter uma atitude estigmatizante sdo desafios na prestacao de cuidados,
centrada na pessoa portadora de tuberculose, em unidades de cuidados de saude. Por
conseguinte, sdo necessarios esfor¢os a todos os niveis para garantir a seguranga e prevenir o
estigma irracional (Probandari et al., 2019; Silva, Aragjo, & Amado, 2021).

A ndo adesdo a toma da medicagdo € comum entre pessoas com tuberculose e ¢ motivo de
grande preocupagdo. O impacto do estigma e de sintomas depressivos na adesao a medicacao
¢ relevante, até porque essas pessoas mostram uma maior probabilidade de ter baixa adesdo

do que aquelas com baixo estigma ou sem sintomas depressivos. Isso refor¢a a necessidade

55



de intervengdes sociais e psicologicas que combatem a estigmatizagdo e a depressdo em
pessoas com tuberculose, que devem ser adotadas e otimizadas para melhorar a adesdo a
medicacao (Yan et al., 2018).

A descontinuidade do tratamento também se da pela supressao dos sintomas logo no inicio do
tratamento. As pessoas doentes ndo sabem a duragdo do tratamento padrao e as consequéncias
que enfrentam se interromperem o tratamento. A falta de apoio social para a maioria das
pessoas doentes ¢ um fator critico para a adesdao, assim como o estigma, os efeitos da
medicacao e a longa duragdo do tratamento.

No entanto, reconhecidos como facilitadores para a adesdo ao tratamento, os profissionais de
saude conseguem melhorar a adesdo ao tratamento, a partir da comunicacao e de uma atitude
positiva para com as pessoas que procuram cuidados de saude.

Deste modo, deve haver uma aposta abrangente na educacdo em satde nos locais de
tratamento, quer a pessoa doente quer aos membros da familia e 2 comunidade em geral, sem
esquecer o fortalecimento das estruturas de apoio social, que precisam de ser inseridas nesse
processo educativo (Gebreweld et al., 2018).

Sao muitos os determinantes que levam a atrasos das pessoas doentes a informar o processo
de adoecimento aos 6rgdos de controle da doenga, como o estigma, dores no peito, perda de
peso, os custos com transporte para se deslocar e a distdncia até ao centro de saude. Sao
também varios os principios e varias as situagdes que desencadeiam atrasos associados aos

comportamentos e qualidades de saude da pessoa com tuberculose (Quattrocchi et al., 2018).

A Enfermagem face ao estigma na problematica da tuberculose pulmonar

A tuberculose continua a ser, na atualidade, uma doenca rodeada por tabus e crengas de carater
simbolico. Envolta de um acentuado estigma social, teima em se perpetuar desde a antiguidade
até aos dias atuais ¢ nas mais diversas nagdes. Também estd associado a uma vida
desordenada, caracterizada por habitos de higiene precarios, populacdes privadas de liberdade
e com habitos de consumo de substincias aditivas tais como o tabaco, drogas e até alcool
(Souza & Meirelles, 2010; Ferreira & Engstrom, 2017; Gama et al. 2019).

O estigma também se reflete no fato de ser considerada uma doenca de risco, que causa
sofrimento fisico e mental, desencadeia sentimentos de culpa, de medo, de preconceito social
e de contagio, podendo inclusive ser a causa de conflitos e até de separagdo familiar. Algumas
pessoas afetadas por esta doenga referem nao querer conviver com essa condi¢ao (Queiroz et
al., 2012). O estigma ¢ potenciado pelo desconhecimento da doenca, mitos sobre a sua

transmissdo, preconceito, falta de acesso aos servigos de satude, de entre outros. Os efeitos em
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individuos estigmatizados vdo desde o stresse até a depressdo, medo, problemas de
relacionamento, perda de emprego ¢ de oportunidades educacionais, e vulnerabilidade a
discriminacao social (Moya & Lusk, 2013).

Partilhando da opinido de Hesbeen (2000), a esséncia da enfermagem nao reside somente no
dar sentido especificamente a uma determinada pessoa, ou a um conjunto de elementos, reside
também na agdo estabelecida com a pessoa doente, com a familia e tem como objetivo o seu
bem-estar.

O enfermeiro exerce um papel relevante no controlo da tuberculose. Cabe-lhe compreender
ndo s6 a doenca, reconhecer os sinais e sintomas como também participar ativamente no
estabelecimento de programas eficazes de controlo da tuberculose auxiliando em medidas que
promovam a adesao ao plano terapéutico (CIE, 2008).

O estigma social estd amplamente identificado como um dos fatores que interfere com a
adesdo ao plano terapéutico e, a ndo adesdo, constitui-se como um dos maiores problemas
para o sucesso terapéutico da tuberculose (Pina, 2000).

A adesdo ao tratamento abrange diversas e diversificadas atividades da pessoa doente. Este
conceito € consensualmente considerado como a medida em que o comportamento duma
pessoa, quer seja tomando os seus medicamentos prescritos, quer seja implementando
mudangas no seu estilo de vida, assim como a autogestdo de outros comportamentos que
melhoram a saude e os resultados dos cuidados, se enquadram nas recomendagdes acordadas
e negociadas com o profissional de satde (WHO, 2003; OE, 2013).

Os cuidados de enfermagem relacionados com a tuberculose, t€m como objetivo a manutencao
da satide em todas as vertentes fisica, mental e social (Moura et al, 2019). Uma avalia¢ao
holistica das necessidades individuais da pessoa, contribui para a implementacao de medidas
que apoiem quer a pessoa doente quer a familia, na fase de transi¢do provocada pelo
aparecimento da doenga ou pelas alteragdes nos papéis e funcdes da familia causadas pelo
surgimento da doenca. O enfermeiro devera planear a sua intervencdo tendo em vista as
transi¢des significativas da vida individual ou familiar. Devera ainda ter presente que as
transicdes sdo por si complexas e multidimensionais, apresentam propriedades como a
consciencializacdo, o envolvimento, a mudanca, a diferenga, o espaco de tempo e os pontos
criticos dos eventos (Meleis, 2010).

E importante apoiar a pessoa em transi¢do, ajudando-a a proteger-se e potenciar a sua
capacidade para identificar estratégias adequadas a cada situagdo para manter a sua satde
(Meleis, 2010), tendo em consideracdo que o individuo ¢ um agente ativo nas escolhas dos

seus cuidados de saude.
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Reconhecido o determinante papel da pessoa doente na otimizacdo dos resultados
terapéuticos, desde logo através da sua liberdade de decisdo entre concordar ou ndo com as
propostas terapéuticas e aderir ou ndo a elas, torna-se fundamental que o enfermeiro contribua
para potenciar as suas competéncias de decisor.

Sendo varios os fatores com implicacdes nas decisdes da pessoa doente sobre o seu proprio
tratamento, englobando nestas, as suas crengas, consideramos os enfermeiros, dotados de
conhecimentos e habilidades para prestarem cuidados que ajudem as pessoas a lidarem com
as transi¢des de vida, agentes relevantes em todo o processo de tratamento. Ao prestarem
cuidados sustentados num modelo de transicdo, estardo a contribuir para aumentar as
possibilidades de ajuda a pessoa e a familia, ndo se focando apenas na cura, melhorando e
potenciando a sua capacidade de resposta a situacao.

Desta forma e sustentado no paradigma de cuidados centrado na pessoa, consideremos
ajustado adotar para este estudo, o referencial do modelo de Promocao da Saude de Nola
Pender. Este modelo ¢, em nossa opinido, uma ferramenta importante, ao alcance dos
enfermeiros para compreender e promover as atitudes, motivagdes ¢ agdes das pessoas,

principalmente com base no conceito de autoeficacia, indicado pela mesma Nola Pender.
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Capitulo 2 - Modelo de Promocgio de Saude

A promogao da saude definida na Carta de Ottawa (1986), ¢ uma forma de dotar a comunidade
e o individuo de meios necessarios para melhorar a saude e dela tomar posse. Visa garantir o
adequado bem-estar fisico e mental do individuo ou da comunidade para poder satisfazer as
suas necessidades, cumprir as suas aspiragdes ¢ adaptar-se ao meio ambiente. Através desta
estratégia poderdo ser realizados diversos planos relacionados com a formulagdo de politicas
publicas saudaveis, intervengdes direcionadas as pessoas e comunidades ajudando a responder
as suas necessidades em satude (Giraldo et al., 2010).

A promogao da satde inclusa nas estratégias, planos e politicas implementadas no ambito do
combate a tuberculose tem adquirido elevada relevancia em todo o mundo (WHO, 2021).
Pretendendo contribuir para o cumprimento das metas e dos programas de Saude Publica, o
profissional de enfermagem estabelece, a partir de suas agdes, as agdes e a identificagdo das
necessidades que devem ser atendidas (Musayo6n et al., 2010).

Uma das teodricas de enfermagem que estudou em profundidade o fendmeno da promogao da
saude do ponto de vista disciplinar, foi Nola Pender. Dadas as caracteristicas desta teoria,
constitui uma ferramenta fundamental para nortear acdes de cuidados de enfermagem para a
promogao da saude das pessoas e familias na condi¢ao necessitada de saude.

Nola Pender movida pela crenga de que o comportamento ¢ motivado pelo desejo de alcangar
o bem-estar e o potencial humano, desenvolveu o Modelo de Promocao da Satude (Figura 4).
O seu foco esta direcionado para a compreensdo da forma como as pessoas tomam decisdes
relativas aos seus proprios cuidados de saude (Aristizabal-Hoyos et al., 2018).

O Modelo de Promogao da Saude proposto ¢, fundamentalmente, um modelo de enfermagem,
podendo ser usado para implementar e avaliar agdes de promocao da saude, permitindo avaliar
0 comportamento que leva a promoc¢ao da saude, pelo estudo da inter-relagdo de trés pontos
principais: (1) as caracteristicas e experiéncias individuais; (i1) os sentimentos € conhecimentos
sobre o comportamento que se quer alcancar; e (ii1) o comportamento de promogao da satde
desejavel.

Este Modelo, pretende demonstrar a natureza multifacetada das pessoas na sua interagdo com
0 meio ambiente quando estas procuram alcangar o estado de saude que desejam. Destaca a
ligacdo entre as caracteristicas e as experiéncias pessoais, os conhecimentos, as crengas € 0s
aspetos situacionais relacionados com os comportamentos de saide que se pretendem atingir

(Ibidem).
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Inspira-se em dois fundamentos tedricos: na teoria da aprendizagem social de Albert Bandura
e no modelo de Feather para avaliar as expectativas da motivagdo humana. Descreve, de forma
alargada, os aspetos relevantes que interferem na modificagdo do comportamento do ser
humano, as suas atitudes e motivagdes para agdes que promovam a saude (Bandura, 1977;
Feather, 1982; Aristizdbal-Hoyos et al., 2018).

A teoria da aprendizagem social de Albert Bandura descreve a importancia dos processos
cognitivos na mudanca de comportamento e integra aspetos da aprendizagem cognitiva e
comportamental. Admite ainda, que os fatores psicoldgicos influenciam o comportamento das
pessoas e destaca quatro requisitos para que elas aprendam e modelem o seu comportamento:
a atencdo (estar na expectativa sobre o que acontece), a retencao (lembrar o que se observou),
a reproducdo (capacidade de reproduzir o comportamento) € a motivagao (um bom motivo
para querer adotar o comportamento) (Bandura, 1977; Aristizabal-Hoyos et al., 2018).

O modelo teorico de Feather defende que o comportamento ¢ racional e, que a componente
motivacional chave para alcancar uma conquista ¢ a intencionalidade. Por conseguinte,
quando hé uma inten¢do clara, concreta e definida para atingir uma meta, a probabilidade de
atingi-la aumenta. A intencionalidade, concebida como um compromisso pessoal com a agao,
torna-se num componente motivacional decisivo, que se encontra representado na analise dos

comportamentos voluntarios que visam atingir os objetivos planeados (/bidem).

Figura 4: Modelo de Promocao da Satide de Nola Pender
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Traduzido de Health Promotion in Nursing Patrice (Pender et al., 2002)
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Dos grandes conceitos incluidos neste modelo, relevamos os conceitos de ambiente, de satde,
de enfermagem e de pessoa (Meleis, 1997).

O conceito de saude ¢ olhado sob os aspetos individual, familiar e comunitario, com especial
destaque para a melhoria do bem-estar, no desenvolvimento de capacidades e nao como a
auséncia de doenga, devendo ser estudado durante todo o processo de desenvolvimento do ser
humano, tendo sempre em consideracao a idade, a raga e a cultura, sempre numa perspetiva
holistica (Pender et al., 2002).

Relativamente ao ambiente, este deve ser compreendido como resultado das relagdes entre
individuo e seu acesso a recursos de saude, sociais e econdomicos, sendo que esta relaciao
devera proporcionar um ambiente saudavel.

Sobre o conceito de pessoa, esta ¢ definida como aquela que ¢ capaz de tomar decisdes,
resolver problemas. Neste conceito a ténica centra-se no seu potencial de mudar
comportamentos de saude (/bidem).

No que se relaciona com a enfermagem, o conceito esta relacionado com as intervengdes e
estratégias que o enfermeiro deve utilizar para o comportamento de promoc¢ao da satde, tendo
presente que um dos principais papeis do enfermeiro € o estimulo ao autocuidado (/bidem).
O Modelo ¢, pois, constituido por trés grandes componentes: a) caracteristicas e experiéncias
individuais, englobando o comportamento anterior, o comportamento que deve ser mudado e
os fatores pessoais; b) sentimentos e conhecimentos sobre o comportamento que se quer
alcangar, do qual se destaca o perceber beneficios para agdo, perceber as barreiras para agao,
perceber a autoeficacia, c) o resultado do comportamento e que abrange o compromisso com
o plano de agdo, que engloba as exigéncias imediatas e preferéncias e comportamento de

promocao da saude (Ibidem).
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Capitulo 3 - Concepcao e justificacao do estudo

“Enquanto o estranho esta a nossa frente, podem surgir evidéncias de que ele tem um atributo
que o torna diferente dos outros (...) sendo até uma espécie menos desejavel (...) perigosa (...)
ou fraca (...) reduzindo-a a uma pessoa estragada e diminuida. Tal carateristica, é um estigma

(Goffmman, 2004, p. 6).

A tuberculose pulmonar, apesar da disponibilidade de métodos diagnostico e tratamento
eficazes, continua a ser um problema de saiude a escala global (WHO, 2022). Portugal ¢é,
também, um dos paises ai incluido (DGS, 2020).

Da literatura consultada, ¢ consensual que o estigma associado a tuberculose pulmonar ¢ uma
realidade e que interfere com o bem-estar da pessoa doente e do seu circulo familiar (Ayakaka
et al., 2017; Chakrabartty et al., 2019; Ayalew et al., 2020; Braga et al., 2020; Ashaba et al.,
2021).

A tuberculose pulmonar causa sofrimento fisico, econdmico, moral e até social. O sofrimento
advém, também, do carater estigmatizante da doenca, sendo este, uma das causas do abandono
do tratamento (Pereira & Lima, 1999; Sousa, 2012; Veiga, 2016; Mukerji & Turan, 2018;
Chakrabartty et al., 2019).

Estigma, termo, como ja referido, originalmente descrito por Goffman (2009) como um
atributo indesejavel ou depreciativo aos olhos da sociedade, podendo este estar representado
numa marca fisica ou social com conotacdo negativa, leva a pessoa a marginalizagdo e até
mesmo a exclusdo das suas relagdes sociais (Aparecido & Silva, 2020).

“Vocé, é um tesouro ou é contagioso!” (sn). A sociedade define um conjunto de atributos
que, estando presentes nas pessoas, associa-as espontaneamente a determinada categoria a
qual classifica a sua identidade social, abrindo caminho ao estigma social (Goffman, 2004).
Registos historicos mostram que a influencia do estigma da tuberculose na dindmica familiar,
ndo ¢ uma questao recente. Hoje, a representacao da doenga na familia, conserva muitas das
imagens que fizeram da tuberculose uma das doencas mais temidas de todos os tempos (Long
et al., 200; Silva & Silva, 2016).

Enquanto fendmeno social, o estigma associado a tuberculose interfere na qualidade de vida

e bem-estar das pessoas doentes -- “Que fiz eu, para merecer um destino tdao terrivel?
(Goffman, 2004; pag. 4)” --, conduz a vergonha e ao medo de rejeicdo e, estes por sua vez,

motivam o isolamento e a exclusdo social (Silva, 2009; Souza, 2012; Silva et al., 2021).
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A persisténcia das representacdes de estigmatizacdo da tuberculose e o isolamento do
tuberculoso, constitui um entrave para o controlo da doenga (Porto, 2007; Bertolli Filho, 2000;
Duarte, 2016) e sendo referido como uma das barreiras aos cuidados de saude que complicam
o tratamento, deve, portanto, sobre este fenomeno, recair o nosso interesse (Veiga, 2016).

A WHO refere-se ao estigma na tuberculose como um dos fatores que interfere negativamente
com a adesdo ao tratamento, potencializando o seu abandono (WHO, 2003). O abandono do
tratamento, aumenta o risco de desenvolvimento de resisténcia aos medicamentos, causando
maior gravidade da infecdo (Kelly, 1999; Andrew & Turner, 2010; Lee et al., 2017).

O estigma e a discriminagdo na pessoa com tuberculose pulmonar, influencia o
comportamento de procura de cuidados de satde e a adesdo ao tratamento e estes sao alguns
dos principais desafios que se colocam aos programas de controle da doenca (Ferreira &
Engstrom, 2017; Garcia-Bertolin et al., 2020; WHO, 2022).

No contexto do estigma relacionado com a saude, sdo varios os fatores que contribuem para a
estigmatizagao, sendo eles de indole de politicas de satde (nacionais e locais), organizacionais
(organizacdes, locais de trabalho), comunidade (valores culturais, normas, atitudes),
interpessoais (familia, amigos,) e individuo (conhecimentos, atitudes, habilidades) (Stangl et
al., 2019).

Nos ultimos anos tem-se verificado uma preocupag@o crescente em compreender o estigma
associado a tuberculose; no entanto, a sua redugdo nao tem sido uma prioridade nas politicas
de saude (Nyblade et al., 2019).

Na conceptualizagdo desta pesquisa, o estigma, enquanto fendmeno de interesse para a
enfermagem, ¢ definido como a coocorréncia de rotulagem, estereotipagem, separacao, perda
de status, perda de poder, isolamento social e discriminagdo, num contexto em que a pessoa
que esta doente, com tuberculose pulmonar, ¢ submetida a tratamento em unidades de saude
dos CSP.

Os cuidados de satde primérios “sdo o primeiro nivel de contacto com o Sistema Nacional de
Satde para os individuos, as familias e a comunidade, trazendo os cuidados de saude tao
proximo quanto possivel para os locais onde as pessoas vivem e trabalham” (Conselho
Internacional de Enfermeiros, 2008b, p.1). Estes, constituem a fungdo central e o foco
principal, sendo o primeiro elemento de um continuado processo de preven¢do da doenca e
promocao da saude (Declaragao de Alma-Ata, 1978).

Cuidar de pessoas e de familias ¢ de primordial importancia na preveng¢ao da transmissao e na
contribuicdo para o controlo desta doenga, que ¢ infeciosa. Neste contexto, a verdadeira

esséncia da enfermagem ndo se resume sumariamente ao dar sentido a uma pessoa em
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especifico ou a um conjunto de acessdrios, mas também reside sobretudo na a¢ao estabelecida
com a pessoa que recorre aos servicos de saude, tendo como objetivo o seu bem-estar
(Hesbeen, 2000).

Habitualmente, o tratamento da tuberculose recorre a toma da medicagdo sob observacao
direta durante parte ou todas as fases do seu tratamento, requerendo que as

estruturas de saude apliquem estratégias, as quais podem incluir o apoio comunitario,

como por exemplo a capacitagdo de membros da comunidade, ou membros da propria
familia (Zhang, et al., 2016). Assim, o enfermeiro como educador em saude devera
contemplar, no seu planeamento de cuidados, a capacitacdo da pessoa doente e até da propria
familia. Esta podera ser uma estratégia que se adequa as necessidades da pessoa doente,
privilegiando para o efeito o recurso a informagdes

claras e de qualidade sobre a saude e modo de motivar a sua utilizacao (Spencer, 2002).
Num contexto social, caracterizado por novas necessidades de satde, a pratica profissional
centrada na familia, requer a ado¢ao de um modelo integral, em que os problemas individuais
sejam vistos no ambito do contexto familiar e social que o rodeia e na participacdo dos
envolvidos no processo de cuidados (Aratjo, 2010).

O enfermeiro devera privilegiar no seu planeamento de cuidados uma avaliagdo e
interveng¢ao holistica das necessidades individualizadas de cada pessoa porque,

partilhando da opinido de Hesbeen (2000), os cuidados de enfermagem sdo “(...) a aten¢do
particular prestada por uma enfermeira ou por um enfermeiro, a uma pessoa ou aos Seus
familiares - ou a um grupo de pessoas - com vista a ajuda-los na sua situa¢do” (p.67).

Deste enquadramento, ressalta, como ja referido, que este estudo serd sustentado no
referencial teérico do modelo de Promogao da Saude de Nola Pender. Esta opcao baseia-se no
facto de o modelo privilegiar a natureza multifacetada das pessoas em interacdo com o meio
em que se inserem enquanto procuram saude, sendo tal facto de alta relevancia para a pratica
de enfermagem por se aplicar, também, em diversos contextos e ao longo de todo o ciclo vital
(Pender, 1996).

Pela relevancia que assume ao poder ser aplicado em diversos contextos e ao longo de todo o
ciclo vital e, pelo facto de destacar o papel ativo da pessoa na gestdo dos seus comportamentos
de satde, faz com que seja um instrumento de trabalho de grande relevancia para os
enfermeiros, cujo foco da sua atividade contempla a promogao da satide complementada pelos
cuidados a pessoa doente, quando as suas condi¢des assim o exigirem (Pender, 1996).
Conhecendo o fenémeno do estigma na pessoa com tuberculose pulmonar e valorizando-o

como um dos fatores que interfere com o sucesso do tratamento, torna-se possivel
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complementar as interveng¢des de enfermagem e ajusta-las ao programa de tratamento. A ma
adesdo a toma da medicacdo para a tuberculose, ¢ a maior barreira ao seu controlo global
(Ordem dos Enfermeiros (OE), 2013) [...0 enfermeiro surge, assim, preferencialmente na
linha da frente no concretizar de um tratamento (...) considerando sempre, uma abordagem
centrada no doente] (OE, 2013, p.12).
Sdo muito escassos os estudos que abordam esta tematica, em Portugal. Da pratica profissional
do investigador em CDP, nado ficou a convic¢ao de que as praticas do cuidado e/ou o
planeamento e gestdo do tratamento medicamentoso, contemplem o estigma como um foco
de ateng¢do dos cuidados.
A motivacdo pela preferéncia da investigacdo desta problematica residiu em causas de
interesse pessoal, profissional e organizacional, como enfermeira gestora, tendo como foco a
organizac¢do, qualidade e seguranga dos cuidados e a satisfacdo da pessoa com tuberculose
pulmonar, sendo esta o objeto de atencao dos cuidados.
Nao considerando somente a experiéncia do investigador, circunscrita a uma zona limitada e
do contacto informal que posteriormente levou a cabo com enfermeiros de mais dois CDP,
pareceram existir varios argumentos para acreditar que em Portugal Continental, o fendmeno
do estigma relacionado com a tuberculose pulmonar, em grande parte advindo, também, com
a estratégia de tratamento instituida, podera ser uma realidade.
Neste contexto, e para dar consisténcia a nossa percep¢ao, realizamos um Estudo prévio.
Tratou-se de um estudo exploratorio, de natureza qualitativa, de abrangéncia nacional, para
dar resposta as seguintes questdes de investigacao:

— Serd o estigma na pessoa com tuberculose foco de atengcdo dos enfermeiros que

prestam cuidados em CDP?
— Os utentes frequentadores dos CDP manifestam comportamentos de estigma

relacionados com a sua doenca ou tratamento?

Objetivo
Identificar manifestagdes de estigma na pessoa com tuberculose pulmonar, através dos

discursos dos enfermeiros.

Técnica de recolha de dados
Utilizamos a entrevista semiestruturada, por telefone, dirigida a enfermeiros de CDP, de
Portugal Continental, no periodo compreendido entre os dias 20 de maio a 5 de agosto de

2017, e para a qual elaboramos um guido com as seguintes questoes:
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1). Que estratégia de tratamento ¢ adotada pela sua Unidade de Cuidados, em pessoas
com tuberculose pulmonar?

2). Qual a concordancia das pessoas doentes com a estratégia instituida?

3). Que constrangimentos apresentam as pessoas doentes, face a doenga e a estratégia de

tratamento apresentada?

Participantes
Participaram no estudo 16 enfermeiros de CDP, da zona Norte, Centro, Alentejo e Algarve,
aos quais foi garantido, de forma verbal, o anonimato dos intervenientes e a confidencialidade

dos dados recolhidos.

Procedimentos e tratamento de dados
As entrevistas foram gravadas sob prévia autorizacdo dos participantes.
Os relatos obtidos foram estruturados e analisados a luz da metodologia de analise de conteudo

segundo Bardin (2016).

Resultados

Da estruturacdo dos discursos dos participantes emergiram duas categorias principais:
Vergonha: oriunda da sua exposicao e relacionada com a metodologia de tratamento,

caraterizada pelas seguintes falas:

Ndo aceitam e é muito pior ainda quando tém que usar mascara. Tém muita vergonha que os
vejam ca, mas a TOD é obrigatoria [E14];

Tém vergonha de vir ao servigo e de serem vistos [ES];

Tém muita vergonha que os outros saibam que tém esta doenga...ainda existe muito estigma

[...] eles escondem...a vergonha é muita [E11].

Normas e orientagdes institucionais, relacionadas com o plano de tratamento, inscritas nos
seguintes relatos:

Na fase de contdgio, aos fins de semana, recorremos a equipa de cuidados na

comunidade ... [E14; EI6).

[Ndo lhe damos alternativa, mesmo que ndo quisessem, sdo obrigados (E2)]

[Sim TOD, nos aqui cumprimos com a regras que estdo escritas (E10)]

[...TOD...ndo ha escolha (E9)].

[...sdo as ordens da Médica responsavel pelo programa a nivel Nacional (E4)].

[TOD todo o tratamento (El, E6)].
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Sintese

Face aos resultados do estudo, mantemo-nos convictos que em Portugal o estigma sentido pela
pessoa com tuberculose pulmonar ¢ uma realidade e, normas e orientagdes institucionais
relacionadas com o seu tratamento, poderdo também, estar na origem do fenémeno e até
mesmo potencia-lo.
Com base nos resultados da abordagem teorica realizada, do resultado do estudo exploratorio
e sua contextualizagdo, planeou-se um estudo mais abrangente, de carater misto, direcionado
a pessoas com tuberculose pulmonar e a enfermeiros de CDP.
Teve a seguinte finalidade: contribuir para ampliar o conhecimento da enfermegam na area de
cuidados as pessoas com tuberculose pulmonar e servir de suporte a tomada de decisao no
plamenamento desses cuidados.
Colocaram-se as seguintes questdes de investigagao:
e Exsite estigma nas pessoas com tuberculose pulmonar, em tratamento e em follow-up
em Centros de Diagdstico Pulmonar?
e Os enfermerios que prestam cuidados em Cuidados de Satide Primarios, percecionam
o estigma relacionado com a tuberculose pulmonar?
e As normas ¢ as orientagdes institucionais serdo potenciadoras do estigma na pessoa

com tuberculose pulmonar?

Com o proposito de conhecer a problematica do estigma na perspetiva da pessoa com
tuberculose pulmonar e dos enfermeiros dos Cuidados de Satide Primarios, definiram-se os
seguintes objetivos especificos:
1. Traduzir, adaptar e validar a Tuberculosis-Related Stigma Scale (TRSS) para a lingua
e cultura portuguesas;
2. Avaliar as propriedades psicométricas da Escala de Satisfagdo com o Suporte Social,
em pessoas com Tuberculose Pulmonar;
3. Construir e validar o conteudo do Questionério “A Minha Opiniao”;
4. Caraterizar as pessoas com Tuberculose Pulmonar em tratamento e em follow-up em
Centros de Diagostico Pneumologico;
5. Avaliar o estigma em pessoas com Tuberculose Pulmonar em tratamento ou em
follow-up em Centros de Diagdstico Pulmonar;
6. Avaliar a satisfagdo com o suporte social em pessoas com Tuberculose Pulmonar em

tratamento ou em follow-up em Centros de Diagdstico Pulmonar;
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7. Identificar manifestacdes de estigma na pessoa com Tuberculose Pulmonar, através

dos discursos dos enfermeiros, no ambito da sua pratica clinica.
Pelo exposto, € no sentido de darmos resposta as questdes de investigagdo e a concretizagao
dos objetivos definidos, elaboramos um desenho de investigagdo estruturado em duas partes,

que orientou o percurso de investigagdo e que se apresenta (figura 5).

Figura S - Desenho da investigaciao
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Na Parte I exploramos perspetivas relacionadas com a problematica em estudo que
englobaram o enquadramento teérico € um estudo prévio de natureza qualitativa, junto de 16
enfermeiros de CDP de Portugal continental, que decorreu de maio a agosto de 2017. Este
teve como objetivo: identificar a presenca de estigma relacionado com a doenga, através dos
discursos dos enfermeiros, comportamentos, atitudes ou reagdes das pessoas doentes e/ou dos
enfermeiros.

Do todo o contetudo explorado, reforcamos a nossa convicgdo de que o estigma na pessoa com
tuberculose pulmonar em Portugal ¢, na atualidade, uma realidade.

Na Parte II desenvolvemos o estudo empirico, constituido por trés estudos distintos (Estudos
I, IT e III), pela andlise e resultado da triangulagdo de dados e, ainda, pelo modelo explicativo

do estigma na pessoa com tuberculose pulmonar.

No Estudo I foram avaliadas as caracteristicas métricas das escalas, tendo sido realizados trés
estudos metodoldgicos com os objetivos de:
1. Traduzir, adaptar e validar a Tuberculosis-Related Stigma Scale (TRSS) para a lingua
e cultura portuguesas;
2. Avaliar as propriedades psicométricas da Escala de Satisfagdo com o Suporte Social,
em pessoas com tuberculose pulmonar;
3. Construir e validar o contetido do Questionario “A Minha Opinido”.
Os dois primeiros estudos ocorreram entre os anos de 2019-2020 e contaram com uma amostra
de 204 pessoas, da regido Norte de Portugal, que tiveram tuberculose pulmonar. Para a anélise
da validade e de consisténcia interna das escalas recorremos ao programa SPSS (Statiscal
Package for the Social Sciences) para Windows. Por seu lado, os dados qualitativos foram

tratados com recurso a analise de conteudo segundo Bardin (2016).

O Estudo II, intitulado “O estigma na pessoa com tuberculose pulmonar, na perspetiva da
pessoa com tuberculose pulmonar”, compreendeu a avaliacdo e analise da perspetiva da
pessoa com tuberculose pulmonar, resultante da aplicagdo: da Tuberculosis Related Stigma
Scale, (versdo portuguesa); da Escala da Satisfagdo com o Suporte Social (versao validada
para pessoas com tuberculose pulmonar); e do questionario “A Minha Opinido”, que integra
variaveis de caraterizacdo sociodemografica da amostra, a descri¢do dos conhecimentos sobre
a tuberculose, informagdes dos profissionais de saude, modalidades de tratamento doenga,
envolvimento nas decisdes, expectativas individuais, os custos associados ao tratamento e a

satisfacdo com os Servigos de Saude. Este estudo teve como objetivos:
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1. Caraterizar as pessoas com Tuberculose Pulmonar em tratamento e em fol/low-up em
Centros de Diagostico Pulmonar;
2. Avaliar o estigma em pessoas com Tuberculose Pulmonar em tratamento ou em
follow-up em Centros de Diagdstico Pulmonar;
3. Avaliar a satisfacdo com o suporte social em pessoas com Tuberculose Pulmonar em
tratamento ou em follow-up em Centros de Diagéstico Pulmonar.
Participaram neste estudo, 303 pessoas, de maior idade, com tuberculose pulmonar, com pelo
menos um més de tratamento ou em fol/low-up, em CDP da regido Norte de Portugal, nos anos
de 2020 a 2021.
Para o tratamento dos dados: qualitativos utilizamos a analise de conteudo, segundo Bardin
(2016); quantitativos utilizamos medidas de estatistica descritiva e inferencial com recurso ao

programa SPSS.

O Estudo IIl - “O Estigma na pessoa com Tuberculose Pulmonar na Perspetiva dos
Enfermeiros de Cuidados de Saude Primarios”, compreendeu a categorizacdo e analise e a
descri¢ao dos discursos dos enfermeiros, relativamente ao estigma na pessoa com tuberculose
pulmonar, cujos relatos foram obtidos por entrevista semiestruturada. Neste estudo
pretendemos identificar manifestagdes de estigma na pessoa com Tuberculose Pulmonar, nos
discursos dos enfermeiros, no ambito da sua pratica clinica. Participaram no estudo 12
enfermeiros de CDP da regido Norte de Portugal, no periodo de 2020 a 2021. Os dados foram
analisados segundo a metodologia de analise de contetido segundo Bardin (2016).

Por fim, foi efetuada a analise a problematica do estigma na pessoa com tuberculose pulmonar,
através da técnica de triangulagdo de dados, discutida no item “Do estigma na pessoa com
tuberculose pulmonar a intervengdo do enfermeiro” e a elaboragdo dum “Modelo explicativo

do estigma na pessoa com tuberculose pulmonar *

7
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PARTE II - ESTUDO EMPIRICO
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Capitulo 4 - Estudo I: Caracteristicas métricas das escalas

Este capitulo ¢ dedicado a analise da dimensionalidade e da consisténcia interna da
Tuberculosis-Related Stigma Scale (TRSS), ap6s o processo de traducdo e adaptacdo para a
cultura e portugués de Portugal, e da Escala de Satisfacio com Suporte Social (ESSS)
utilizadas neste estudo. Procedemos, assim, a uma andlise fatorial exploratoria em
componentes principais com rotacao ortogonal pelo método varimax, para verificar a validade
de constructo, dos 23 itens da TRSS e dos 15 itens da ESSS, tendo em vista a extra¢ao dos
fatores subjacentes (Almeida & Freire, 2017). Para avaliar a consisténcia interna (precisdo ou
confiabilidade) dos instrumentos calculamos o coeficiente alpha de Cronbach quer para cada
item quer para a globalidade dos itens, bem como para cada escala e subescalas.
Apresentaremos, também, o processo de construgdo, validacao do contetdo e pré-teste do
Questionario “A Minha Opinido”.

Salientamos que os estudos prévios de validagdo da TRSS realizados com doentes com
tuberculose HIV (Van Rie et al., 2008) e da ESSS com pais de criangas com doenga oncoldgica
(Marques, Araujo e S4, 2012), mostraram que as escalas possuem qualidades psicométricas

adequadas (coeficientes de precisdo e validade), comprovando a sua utilizagdo neste estudo.

1. Analise da dimensionalidade e da consisténcia interna

Antes de prosseguirmos para a apresentacdo dos resultados, ¢ importante analisar o
funcionamento interno das escalas utilizadas. Reportando-nos a nova amostra em estudo,
voltamos a apreciar a dimensionalidade da TRSS e da ESSS e a consisténcia interna das
subescalas em pessoas com tuberculose pulmonar. Impde-se referir que nas analises fatoriais
exploratdrias consideram-se todos os fatores com valor-proprio igual ou superior a unidade e
que se consideram as saturagdes/pesos fatoriais dos itens iguais ou superiores a 0,50 (este
indice serd mais baixo quando o assumir do limiar 0,50 implicar a elimina¢do do item de
qualquer dos fatores isolados) (Almeida & Freire, 2017). Os resultados da aplicagdo do teste
de Kaiser-Meyer-Olkin e do Teste de Esfericidade de Bartlett, permitiram confirmar a
fatorabilidade da matriz de correlagdo e aferir a adequag@o da amostra para a realizagdo da

analise fatorial (Pestana & Gageiro, 2014).
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As andlises da dimensionalidade e da consisténcia interna efetuadas para a TRSS foram
também realizadas para a Escala de Satisfagdo com o Suporte Social, com os mesmos

objetivos.

2. Estudo de adaptacio e validacao da Tuberculosis-Related Stigma Scale

Com o objetivo de identificar um instrumento capaz de medir o estigma na pessoa com
tuberculose pulmonar, procedemos a uma revisdo da literatura, onde identificamos a
Tuberculosis Related Stigma Scale (TRSS) da autoria de Rie, et al. (2008) (Anexo I).

A TRSS ¢ uma escala que quantifica o estigma associado a tuberculose ( Rie, et al., 2008).
Foi criada no sul da Tailandia, tendo sido posteriormente traduzida para o inglés, tailandés e
malaio e apresentou uma consisténcia interna considerada adequada pela autora (alfa de
Cronbach > 0,70). Constituida por 23 indicadores, cujos itens iniciais foram construidos a
partir de dominios-chave no ambito do medo de transmitir a doenga, valores e atitudes
associados a vergonha, culpa, julgamento e revelagdo do seu status.

Avalia duas dimensdes: a primeira, constituida por 11 itens, propde-se avaliar a perce¢do da
pessoa doente quanto ao comportamento da comunidade para com a pessoa com tuberculose
que identifica sentimentos negativos e reagdes emocionais em relagdo a individuos afetados,
1solamento, discriminagdo e divulgacao; a segunda, constituida por 12 itens, pretende avaliar
a perspetiva da propria pessoa com tuberculose, com enfoque nos sentimentos, como o medo
de transmissdo casual, valores morais de culpa, responsabilidade, vergonha e magoa no

enfrentamento da tuberculose.

As opgoes de respostas sdo dadas numa escala de Likert de 4 pontos (discordo totalmente,
discordo, concordo e concordo totalmente). Nesta revisdo da literatura identificamos uma
versao da TRSS traduzida e validada para portugués do Brasil. Sendo as culturas portuguesa
e brasileira diferentes (at¢ mesmo em relacdo ao uso da lingua), consideramos necessario
proceder a sua traducao e adaptagao cultural para portugués europeu. Pois, o fator cultural, as
particularidades idiomaticas, linguisticas e contextuais, devem ser considerados na preparagao
de instrumentos a serem aplicados em diferentes contextos culturais (Hambleton et al., 2006;
Borsa, Damasio, & Bandeira, 2012; Ximenes et al., 2018; Korakakis et al., 2019).

A TRSS ¢ constituida por 23 itens distribuidos por duas dimensdes: Perspetivas da

comunidade em relagdo a tuberculose” e ‘“Perspetivas da pessoa doente em relagdo a
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tuberculose”. Apds autorizagdo da autora da escala (Anexo II), realizamos um estudo
metodoldgico com o objetivo de traduzir, adaptar e validar a Tuberculosis-Related Stigma
Scale (TRSS) para a lingua e cultura portuguesas, que se desenvolveu em duas etapas:
avaliacdo da equivaléncia linguistica e conceptual, que incluiu traducao, consenso entre juizes,
retrotraducdo, validagdo semantica e pré-teste da TRSS; e avaliacdo das propriedades
psicométricas da escala em pessoas com tuberculose pulmonar (Silva, Aradjo e Costa Amado,
2022). Consideramos, também, as diretrizes de Hambleton et al. (2006), Borsa, Damasio e

Bandeira (2012), Korakakis et al. (2019) e Ximenes et al. (2020).

Foi enviada copia da versdo em inglé€s da 7RSS a primeira autora da escala original, bem como
o relatorio especificado dos resultados associados as tradugdes e retrotradugdes, que aceitou
as sugestdes propostas. Este processo minimizou a possibilidade de existéncia de erros
conceptuais da tradugdo. Para a validagdo cultural, a tltima versdo traduzida foi submetida a
um painel constituido por cinco peritos (dois enfermeiros com experiéncia no cuidado a
pessoas doentes com tuberculose em CDP, um médico com experiéncia no tratamento e
seguimento de pessoas doentes com tuberculose, um metodologo, uma docente de Sociologia,
perita em culturas e comportamentos de populagdes asidticas e um docente de portugués e
inglés nativo num pais de lingua inglesa), que analisaram a TRSS e sugeriram pequenos
ajustes referentes a clareza e a compreensao. Posteriormente, a versao final foi aplicada a um
grupo de 30 pessoas ja submetidas a tratamento de tuberculose, seguida de reflexdo falada,
tendo sido sugerida alteracdo de algumas palavras por outras mais utilizadas na lingua e
cultura portuguesa, bem como a substituicdo da palavra “nojo” (presente no item n.° 5) por

“receio”.

Na segunda etapa, apés o parecer favordvel da Comissio de Etica para a Saude da
Administragdo Regional de Saude do Norte, I. P., sob o numero 021/2019 (Anexo III),
aplicamos a versao final da 7RSS a uma amostra de 204 pessoas com tuberculose pulmonar,
no periodo de 2019 a 2020. Estabelecemos como critérios de inclusdo: ser maior de idade; ter
tuberculose pulmonar; e estar hd pelo menos um més em tratamento ou em follow-up nos

CDP, na regiao Norte de Portugal.

Os questionarios foram disponibilizados em envelope fechado, acompanhados de nota
explicativa e contacto do investigador principal. Os participantes foram informados sobre os

objetivos e a finalidade do estudo, em conformidade com a Declaracao de Helsinquia. Todos
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os participantes assinaram o Termo de Consentimento Informado (Anexo IV), tendo sido

garantidos o anonimato e a confidencialidade dos dados.

A amostra era constituida por 204 pessoas em tratamento de tuberculose pulmonar, em CDP
portugueses, maioritariamente do sexo masculino (61,7 %), com idades compreendidas entre
os 18 e os 68 anos (M = 42,7 anos; DP = 11,8 anos). A maioria dos participantes da amostra
era casada (n = 99; 48,5 %), prevalecia a situacdo profissional de empregado (n = 148; 72,5
%), seguida da situagdo de desempregado (n =30; 14,7 %). Quanto a escolaridade, cerca de
45,1 % (n = 92) dos participantes concluiram os 1°, 2° e 3° ciclos do ensino basico, 26,5 % (n
= 54) o ensino secundario e 26,9 % (n = 55) o ensino médio ou superior. A totalidade da
amostra tinha iniciado o tratamento ha pelo menos um més ou estavam em follow-up.

As propriedades psicométricas da TRSS foram avaliadas através da determinagao da fidelidade
ou confiabilidade e da validade dos resultados, recorrendo ao calculo do coeficiente alfa de
Cronbach da escala e da analise fatorial exploratoria de componentes principais, com rotagao
ortogonal pelo método varimax dos 23 itens da escala, tendo em vista a identificacdo dos

fatores subjacentes.

Para a retencao dos fatores, tivemos em consideragdo valores proprios iguais ou superiores a
um. Realizamos os testes de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) e de Esfericidade de Bartlett (TEB)
para aferir a adequagdo da amostra para a realizagdo da andlise fatorial. Para que a analise
fatorial fosse consonante e fidvel, tinhamos como pressuposto ndo aceitar saturacdes ou pesos

fatoriais abaixo de 0,50.

Na tabela 1 os resultados da andlise fatorial da TRSS, onde se evidenciam os valores proprios
e a percentagem de variancia explicada por cada fator, as comunalidades (h?), o total de
variancia explicada, a medida de adequagdo da amostra através do teste de KMO e do TEB, e

os coeficientes alpha de Cronbach das duas dimensdes.
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Tabela 1- Resultados da analise fatorial da Tuberculosis-Related Stigma Scale e os coeficientes

alfa de Cronbach das dimensoes

Fatores 3

Itens 1 3 h

Perspetivas da comunidade em relacio a tuberculose o= 0,94

1.Algumas pessoas podem ndo querer comer ou beber com amigos | 0,68 0,45
que tenham Tuberculose.

2.Algumas pessoas sentem-se desconfortaveis por estar perto de | 0,81 0,60
alguém com Tuberculose.

3.Se uma pessoa tem Tuberculose, as outras pessoas comportam-se | 0,78 0,55
de forma diferente com ela.

4.Algumas pessoas, ndo querem que os seus filhos brinquem com | 0,54 0,24
alguém que tenha Tuberculose

Perspetivas da comunidade em relagéo a tuberculose a= 0,94 0,84 0,74

5.Algumas pessoas mantém-se longe de pessoas com Tuberculose 0,93 0,89

6.Algumas pessoas acham que ndo se devem aproximar de quem | 0,90 0,85
tenha Tuberculose

10.Algumas pessoas podem ndo querer comer ou beber com | 0,79 0,52
familiares que tenham Tuberculose

11.Algumas pessoas preferem que alguém com Tuberculose ndo | 0,73 0,48

viva perto de si

Perspetivas do paciente em relacio a tuberculose o= 0,89

12.Pessoas com Tuberculose sentem-se magoadas pela forma como 0,69 0,52

0s outros reagem ao saberem que elas t€ém a doenca.

13.Pessoas com Tuberculose perdem amigos quando lhes contam 0,62 0,64

que tém a doenga

14.Pessoas com Tuberculose sentem-se sozinhas 0,50 0,60

15.Pessoas que tém Tuberculose mantém-se afastadas dos outros 0,68 0,54

para evitar o contagio da doenga

16.Pessoas com Tuberculose tém receio de contar a quem nao ¢ da 0,80 0,70

sua familia, que tém a doenca.

17.Pessoas com Tuberculose tém receio de ir a unidade de 0,77 0,59

Tratamento de Doentes com Tuberculose (CDPs) porque outras

pessoas podem vé-las 1a

18.Pessoas com Tuberculose receiam contar aos outros que tém a 0,59 0,41

doenga, porque estes podem pensar que também t€m SIDA

19.Pessoas com Tuberculose sentem-se culpadas porque se acham 0,61 0,63

um peso para a sua familia

20.Pessoas com Tuberculose escolhem cuidadosamente a quem 0,82 0,61

contam que t€m a doenca
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Fatores

Itens

1 2 h?
21.Pessoas com Tuberculose acham que podem ter contraido a 0,53 0,44
doenca devido ao vicio do tabaco, do alcool ou de outros
comportamentos de risco.
22.Pessoas com Tuberculose receiam terem também contraido 0,62 0,51
SIDA
23.Pessoas com Tuberculose tém receio de contar a familia que tém 0,78 0,56
a doenca
Total de variancia explicada - 59,23% 46,68% 12,55%
Valor proprio 10,74 2,89

Medida de adequacido da amostra de Kaiser-Meyer-Olkin - 0,927
Teste de esfericidade de Bartlett - 3847,599; p <0,001

Da andlise fatorial resultaram duas dimensdes que explicam no seu conjunto 59,23 % da
variancia total da escala. A dimensao “Perspetivas da comunidade em relagdo a tuberculose”
explica 46,68 % do valor da variancia total da Escala, com uma saturagdo que varia entre 0,54
¢ 0,93, dos 11 itens que a representam, apresentado valor proprio de 10,74, com um coeficiente
alpha de Cronbach de 0,94.

Os valores de comunalidade foram bons para a maioria dos itens, sendo quase todos superiores
a 0,45, a excecao dos itens 4, 18 e 21. Por sua vez, a dimensao “Perspetivas da pessoa doente
em relagdo a tuberculose”, com 12 itens, explica 12,55 % do valor da variancia total da escala,
com uma saturagdo que varia entre 0,50 e 0,82 dos 12 itens que a representam, apresentado
valor proprio de 2,89, com um coeficiente alpha de Cronbach de 0,89. Constatamos que o
valor de 0,927 do teste de KMO e o valor de 3847,599; p < 0,001 do TEB permitiram
confirmar a fatorabilidade da matriz de correlagdo e aferir a adequacdo da amostra para a
realizacdo da analise fatorial (Pestana e Gageiro, 2014).

Seguidamente calculamos o coeficiente alfa de Cronbach, quer para cada item, quer para a
globalidade dos itens, para avaliar a fidelidade ou consisténcia interna da TRSS.

Na tabela 2 evidenciam-se os resultados da analise da consisténcia interna e a homogeneidade
dos 23 itens da TRSS. A par da média e do desvio-padrao, descrevem-se a respetiva correlacao
do item com o total da sua escala de pertenca (coeficiente corrigido) e o valor do alfa se esse

mesmo item fosse eliminado.
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Tabela 2 - Analise da consisténcia interna e homogeneidade dos itens da Tuberculosis-Related

Stigma Scale

S 23S 3
Itens = o .§ :g;, E _§ § E
T | 33|25 =2:2=E
= |Aal 2| 20873
1.Algumas pessoas podem ndo querer comer ou beber com | 3,05 | 0,65 | 0,63 0,94
amigos que tenham tuberculose.
2.Algumas pessoas sentem-se desconfortaveis por estar | 3,26 | 0,67 | 0,67 0,94
perto de alguém com tuberculose.
3.Se uma pessoa tem tuberculose, as outras pessoas | 3,21 | 0,65 | 0,64 0,94
comportam-se de forma diferente com ela.
4.Algumas pessoas, ndo querem que os seus filhos | 2,98 | 0,54 | 0,44 0,94
brinquem com alguém que tenha tuberculose.
5.Algumas pessoas mantém-se longe de pessoas com | 3,48 | 0,71 | 0,81 0,94
tuberculose
6.Algumas pessoas acham que nao se devem aproximar de | 3,48 | 0,69 | 0,78 0,94
quem tenha tuberculose.
7.Algumas pessoas ndo querem falar com alguém que tenha | 3,35 | 0,70 | 0,74 0,94
tuberculose.
8.Algumas pessoas t€m receio de quem tem tuberculose. 3,55 | 0,60 | 0,80 0,94
9.Algumas pessoas evitam tocar em alguém com | 3,46 | 0,73 | 0,78 0,94
tuberculose.
10.Algumas pessoas podem nao querer comer ou beber com | 3,07 | 0,63 | 0,67 0,94
familiares que tenham tuberculose.
11.Algumas pessoas preferem que alguém com tuberculose | 2,98 | 0,69 | 0,65 0,94
ndo viva perto de si.
12.Pessoas com Tuberculose sentem-se magoadas pela | 3,25 | 0,64 | 0,68 0,94
forma como os outros reagem ao saberem que elas t€ém a
doenga.
13.Pessoas com Tuberculose perdem amigos quando lhes | 2,51 | 0,66 | 0,47 0,94
contam que tém a doenga
14.Pessoas com Tuberculose sentem-se sozinhas 2,50 | 0,71 | 0,33 0,94
15.Pessoas que tém Tuberculose mantém-se afastadas dos | 3,54 | 0,71 | 0,67 0,94
outros para evitar o contagio da doenga
16.Pessoas com Tuberculose tém receio de contar a quem | 3,53 | 0,73 | 0,79 0,94
ndo ¢ da sua familia, que tém a doenga.
17.Pessoas com Tuberculose tém receio de ir a unidade de | 3,22 | 0,90 | 0,73 0,94
Tratamento de Doentes com Tuberculose (CDPs) porque
outras pessoas podem vé-las 1a
18.Pessoas com Tuberculose receiam contar aos outros que | 2,53 | 0,78 | 0,44 0,94
tém a doencga, porque estes podem pensar que também
tém SIDA
19.Pessoas com Tuberculose sentem-se culpadas porque se | 2,50 | 0,71 | 0,42 0,94

acham um peso para a sua familia
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20.Pessoas com Tuberculose escolhem cuidadosamente a 3,47 | 0,73 | 0,75 0,94
quem contam que t€ém a doenga
21.Pessoas com Tuberculose acham que podem ter 2,50 | 0,73 | 0,39 0,94
contraido a doenga devido ao vicio do tabaco, do alcool
ou de outros comportamentos de risco.
22 .Pessoas com Tuberculose receiam terem também 2,26 | 0,72 | 0,43 0,94
contraido SIDA
23.Pessoas com Tuberculose tém receio de contar a familia | 3,27 | 0,93 | 0,71 0,94
que tém a doenca

Alfa Global - 0,94

Da anélise dos valores da tabela, verificamos que o coeficiente alfa de Cronbach, de cada item
relacionado com o total da escala, apresentou um valor de 0,94, obtendo-se uma consisténcia
interna “muito boa” de acordo com Mardco (2021).

A adaptacdo da TRSS, na sua versdo portuguesa, apresentou uma excelente consisténcia
interna, reprodutibilidade e sobreposi¢ao aos resultados dos outros estudos identificados.

Os resultados obtidos sobrepdem-se aos resultados de outros estudos com a utilizagdo da
escala (quadro 1). Por isso, consideramos ser um bom instrumento, valido e robusto, capaz de
quantificar o fendmeno em estudo. E a tinica escala em Portugal que esta adaptada e validada

para avaliar o padrdo de estigma em pessoas com tuberculose pulmonar.

Quadro 1- Quadro ilustrativo das versoes da TRSS

Versido original | Versdo mexicana | Versdo brasileira Versao turca Versao
Dimensdes Van Rie et al.,, | Movaetal., 2014 Crispin, 2017 Beser et al., portuguesa
2008 2018 Estudo atual
Perspetivas
da 0,88 0,91 0,70 0,89 0,94
comunidade
Perspetivas
da pessoa 0, 82 0,87 0,71 0,83 0,89
doente

As caracteristicas psicométricas da versao portuguesa da 7RSS garantem-lhe confiabilidade e
validade adequadas para a populagdo portuguesa, capaz de quantificar o estigma na pessoa
com tuberculose pulmonar. E a tinica escala em Portugal que esta adaptada e validada para

esse efeito (Silva, Aratijo & Amado, 2022).
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3. Estudo de adaptacio e validacao da Escala de Satisfacio com o Suporte Social em

pessoas com tuberculose pulmonar

A Escala de Satisfagdo com o Suporte Social (ESSS), da autoria de Pais-Ribeiro (1999), ¢
uma escala de autopreenchimento constituida por 15 itens e quatro subescalas (“Satisfagao
com a familia”, “Satisfacdo com os amigos”, “Atividades sociais” e “Intimidade”), que se
interrelacionam entre si ¢ permitem avaliar a satisfacdo com o suporte social. Permite ao
participante assinalar o seu grau de concordancia com cada um dos itens, assinalando numa
escala de tipo Likert com cinco opgdes de resposta (concordo totalmente, concordo na maior
parte, ndo concordo nem discordo, discordo na maior parte e discordo totalmente).

A versao original da ESSS apresentou uma consisténcia interna avaliada com um coeficiente
alfa de Cronbach de 0,85.

Consideramos pertinente fazer a sua adaptacdo e validacdo da ESSS para esta a populagdo
especifica de pessoas com tuberculose pulmonar, apesar de se ter identificado a sua adaptagao
e validagdao noutras populagdes, incluindo pessoas com doengas, tais como: Pessoas com
doenga oncoldgica (Santos et al. 2003); Mulheres com cancro da mama (Mardco et al. 2006);
Pais de criancas com doenga oncoldgica (Marques, Araujo e Sa, 2012); entre outros.

Com o estudo metodoldgico que visa adaptar e avaliar as propriedades psicométricas da ESSS
em pessoas com tuberculose pulmonar, pretendemos obter um instrumento capaz de medir a
satisfacdo com o suporte social desta populagdo. Pois, o apoio do suporte social encontra-se
descrito como pilar de extrema relevancia em todo o processo de tratamento da tuberculose

pulmonar.

O processo de adaptacao e validagdo da escala assentou num referencial teérico-metodologico
que incluiu uma analise qualitativa e outra quantitativa dos itens. Todas as fases desenvolvidas
seguiram as orientagdes internacionais de Beaton, Guillemin, Ferraz e Bombardier (2000,

2002) e de Borsa, Damasio e Bandeira (2012).

Para validagdo do contetido dos itens foi realizado o pré-teste junto duma amostra de 30
pessoas ja submetidas a tratamento de tuberculose, seguido de reflexdo falada, tendo-se
verificado compreensdo de todas as questdes, motivo pelo qual ndo houve necessidade de

introduzir alteragdes a versao original escala.
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A aplicagdo da ESSS ocorreu simultaneamente com a TRSS, a mesma amostra de 204 pessoas

com tuberculose pulmonar, no periodo de 2019 a 2020, seguindo os mesmos procedimentos.

A avaliagdo das propriedades psicométricas da ESSS foi realizada pela determinagao da
confiabilidade e da validade dos resultados, através do calculo do coeficiente alfa de Cronbach
da escala e da andlise fatorial exploratoria de componentes principais, com rotacao ortogonal
pelo método varimax dos 15 itens da escala, tendo em vista a identificacao da sua distribui¢ao
pelos fatores subjacentes.

Na tabela 3 apresentamos os resultados da andlise fatorial da ESSS, integrando as cargas
fatoriais, as comunalidades (h?) apds extragdo, a percentagem de variancia explicada por cada
fator e o total de variancia explicada, os valores proprios (eingenvalues), as medidas de
adequagdo da amostra através do Teste de KMO e do Teste de Esfericidade de Bartlett, e os

coeficientes alpha de Cronbach dos quatro subescalas.

Tabela 3- Resultados da analise fatorial da Escala de Satisfacdo com o Suporte Social e os
coeficientes alfa de Cronbach das subescalas

Fatores 2
Ttens SF SA | As | IN | "

Satisfacao com a familia o= 0,94
10- Estou satisfeito com a quantidade de tempo que 0,89 0,84

passo com a minha familia

11- Estou satisfeito com o que fago em conjunto com 0,88 0,86
a minha familia

9- Estou satisfeito com a forma como me relaciono 0,81 0,71
com a minha familia

12- Estou satisfeito com a quantidade de amigos que 0,77 0,73
tenho

14- Estou satisfeito com as atividades e coisas que 0,77 0,80
faco com o meu grupo de amigos

13- Estou satisfeito com a quantidade de tempo que 0,76 0,75
passo com 0s meus amigos

15- Estou satisfeito com o tipo de amigos que tenho 0,74 0,74
Satisfacio com amigos o= 0,85

2- Nao saio com amigos tantas vezes quantas gostaria 0,88 0,84
3- Os amigos ndo me procuram tantas vezes quantas 0,81 0,80

eu gostaria

1- Por vezes sinto-me s6 no mundo ¢ sem apoio 0,80 0,74
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Fatores
Itens h?
SF SA AS IN

6- As vezes sinto falta de alguém verdadeiramente 0,52 0,45

intimo que me compreenda € com quem possa
desabafar sobre coisas intimas

Atividades Sociais o= 0,86

8- Gostava de participar mais em atividades de 0,91 0,87
organizagoes
7- Sinto falta de atividades sociais que me satisfagam 0,84 0,87

Intimidade o= 0,77
4- Quando preciso de desabafar com alguém encontro 0,91 | 0,86

facilmente amigos com quem o fazer
5- Mesmo nas situagdes mais embaracgosas, Sse 0,82 | 0,81
precisar de apoio de emergéncia tenho varias pessoas
a quem recorrer

Total de variancia explicada - 77,58% 47,87% | 14,17% | 8,24% | 7,30%
Valor préprio 7,18 2,13 1,24 1,10
Medida de adequac¢ao da amostra de Kaiser-Meyer-Olkin - 0,863

Teste de esfericidade de Bartlett - 2501,541; p<0,001

Legenda: SF - Satisfagdo com a familia; IN - Intimidade; SA - Satisfagdo com os amigos; AS - Atividades sociais.

Da analise dos valores insertos na tabela, constatamos que: (i) todos os itens t€ém uma
saturagdo superior a 0,50; (ii) a analise fatorial em componentes principais seguida de rotagao
ortogonal Varimax deu origem a quatro componentes principais com valores proprios
superiores a um; (iii) a totalidade dos itens explica 77,58% do total de variancia da ESSS,
claramente superior a percentagem minima de 50% de variancia aceitavel; (iv) a subescala
“Satisfacdo com a familia” explica 47,87% do valor total da Escala, com uma saturagdo que
varia entre 0,74 e 0,89 dos 7 itens que a representam, apresentado valor proprio de 7,18, com
um coeficiente alpha de Cronbach de 0,94; (v) a subescala “Satisfagdo com os amigos”
explica 14,17% do valor total da Escala, com uma saturacao que varia entre 0,52 ¢ 0,88 dos 4
itens que a representam, apresentando valor préprio de 2,13, com um coeficiente alpha de
Cronbach de 0,85; (vi) a subescala “Atividades sociais” explica 8,24% do valor total da
Escala, com uma saturagdo que varia entre 0,84 e 0,91 nos 2 itens que a representam,
apresentando valor proprio de 1,24, com um coeficiente alpha de Cronbach de 0,86; (vii) a
subescala “Intimidade” explica 7,30% do valor total da Escala, com uma saturagdo que varia
entre 0,82 e 0,91 nos dois itens que a representam, apresentando valor proprio de 1,10, com
um coeficiente alpha de Cronbach de 0,77; (viii)a percentagem de varidncia comum das
variaveis nos fatores extraidos € superior a 70% para todos os itens (exceto o item seis, onde

se verifica h’=45%), ou seja, podemos dizer que, a excegdo do item seis, todos os outros tém
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forte relagdo com os fatores retidos (superior a 50%) e (ix) o valor de 0,863 do teste de KMO

e o valor de 2501,541; p<0,001 do TEB permitem confirmar a adequacao da amostra para a

realizagdo da andlise fatorial (Pestana e Gageiro, 2014).

Calculamos o coeficiente alfa de Cronbach, quer para cada item, quer para a globalidade dos

itens, para avaliar a fidelidade ou consisténcia interna da ESSS.

Na tabela 4 mostramos os resultados da analise da consisténcia interna e a homogeneidade

dos 15 itens da ESSS. A par da média e do desvio-padrao, descrevem-se a respetiva correlacao

do item com o total da sua escala de pertenga (coeficiente corrigido) e o valor do alfa se esse

mesmo item fosse eliminado.

Tabela 4- Analise da consisténcia interna e homogeneidade dos itens da Escala de Satisfacdo com

o Suporte Social

=
Itens f§ E E" 5 g
£ | 85| 87

< o S 9 < £
5 T | EE| &S
= g 138| <3

1. Por vezes sinto-me s6 no mundo e sem apoio 2,45 1,22 | 0,63 0,91

2. Nao saio com amigos tantas vezes quantas gostaria 2,95 1,10 | 0,58 0,91

3. Os amigos ndo me procuram tantas vezes quantas eu gostaria 2,90 1,07 | 0,68 0,91

4. Quando preciso de desabafar com alguém encontro facilmente | 2,89 1,08 | 0,25 0,92

amigos com quem o fazer

5. Mesmo nas situagdes mais embaragosas, se precisar de apoio de | 2,74 1,02 | 0,51 0,91

emergéncia tenho varias pessoas a quem recorrer

6. As vezes sinto falta de alguém verdadeiramente intimo que me| 3,01 1,07 | 0,54 0,91

compreenda e com quem possa desabafar sobre coisas intimas

7. Sinto falta de atividades sociais que me satisfagam 3,04 0,92 | 0,49 0,91

8. Gostava de participar mais em atividades de organizagdes 3,07 0,88 | 0,38 0,91

9. Estou satisfeito com a forma como me relaciono com a minha| 2,26 1,02 | 0,66 0,91

familia

10. Estou satisfeito com a quantidade de tempo que passo com a| 2,39 1,05 | 0,71 0,90

minha familia

11. Estou satisfeito com o que faco em conjunto com a minha| 2,34 1,02 | 0,79 0,90

familia

12. Estou satisfeito com a quantidade de amigos que tenho 2,48 095 | 0,76 0,90

13. Estou satisfeito com a quantidade de tempo que passo com os| 2,62 0,89 | 0,78 0,90

meus amigos

14. Estou satisfeito com as atividades e coisas que fago com o meu| 2,68 0,95 | 0,80 0,90

grupo de amigos

15. Estou satisfeito com o tipo de amigos que tenho 2,55 0,94 | 0,72 0,90

Alfa de Cronbach = 0,91

86



Da analise dos valores da tabela, verificamos que o coeficiente alfa de Cronbach global da
ESSS ¢ de 0,91, valor que caracteriza a consisténcia interna de “muito boa” segundo Mardco

(2021).

As duas subescalas com maior magnitude de correlagdo com a escala total sdo a “Satisfagao
com a familia” (r=0,91; p<0,01) e a “Satisfacdo com os amigos” (r=0,81; p<0,01). Por sua
vez, as subescalas “Atividades sociais” (r=0,51; p<0,01) e “Intimidade” (r=0,54; p<0,01)

registaram moderada correlagao com a escala total (tabela 5).

Tabela 5 - Correlacio entre as subescalas e a escala global

Escala e Subescalas da SSS SF SA AS IN
Escala Total 0,91*%*  (,81** 0,51%*  (,54**
Satisfagao com a familia 0,56%* 0,42%*  0,34%*
Satisfagdo com amigos 0,21%*  0,49**
Atividades Sociais 0,03

Nota: **. A correlagdo ¢ significativa a nivel 0,01

A versdo da Escala total do presente estudo apresenta uma consisténcia interna muito Boa,
com um valor total de a-Cronbach de 0,91, superior ao da versdo original (0=0,85) (Siva,
Aragjo & Amado, 2022).

Comparativamente com a versao original da ESSS, verificamos uma migra¢ao de itens dentro
das diferentes subescalas. Assim, a subescala: “Satisfagdo com a familia”, com um total de
sete itens, passou a integrar, além dos trés itens da subescala original, mais quatro itens
pertencentes a subescala “Satisfacdo com os amigos” com um valor de a-Cronbach de 0,94;
“Satisfacdo com os amigos”, com um valor de a-Cronbach de 0,85, com um total de quatro
itens, manteve um item da escala original, acrescendo um item da subescala “Atividades
sociais” e dois itens da subescala “Intimidade”; “Atividades sociais” com um valor de -
Cronbach de 0,86, ficou com apenas dois itens, mantendo os da subescala original; e
“Intimidade” com um valor de a-Cronbach de 0,77, ficou com apenas dois itens, mantendo os
da subescala original (Silva, Aratjo & Amado, 2022).

Os resultados obtidos evidenciam uma escala fidedigna e robusta para avaliar a satisfacdo com

o suporte social das pessoas com tuberculose pulmonar.
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4. Estudo de construcao e validacio do conteudo do Questionario “A Minha Opinido”

Este estudo teve como objetivo construir, validar o conteido e fazer o pré-teste do
Questionario “A Minha Opinido”.

Estudos em diferentes paises relatam que o estigma associado a tuberculose ¢ influenciado
por variaveis socioecondmicas (Ngamvithayapong et al, 2000; Vermeire et al., 2001;
Ouedraogo et al., 2006; Munro, et al., 2007; Somma et al., 2008; Gemeda et al., 2010; Chirinos
& Meirelles, 2011; Nyblade et al., 2019), tais como: os conhecimentos sobre a doenca (Ayuo
et al., 2008; Mesfin et al., 2009; Ebrahimi-Kalan et al, 2018; Ayalew et al., 2020; Kee et al,
2022), o sexo (Long et al., 1999; Johansson et al., 2000; Yimer, 2009; Ayalew et al., 2020;
Kee et al, 2022), o estigma (Kipp et al., 2001; Knapp et al., 2014; Lee et al., 2017; Kolte et
al., 2020; Kamble et al., 2021), o baixo rendimento, o estado civil, a escolaridade (Wondawek
& Ali, 2019; Ayalew et al., 2020), e a distancia do seu domicilio até aos servigos de saude
(Huong et al., 2007; Ayuo et al., 2008).

Com o proposito de fazer a caracterizagdo sociodemogréafica das pessoas com tuberculose
pulmonar e recolher a sua opinido relativamente a dados relacionados com a doenga e o seu
tratamento, elaboramos o questiondrio “A Minha Opinido”, cujas questdes discutidas
anteriormente serviram de base a sua constru¢do. Trata-se de um Questionario de
autopreenchimento constituido por questdes de resposta multipla e questdes de resposta
aberta, estruturado em trés secg¢des: a primeira € constituida por 24 questdes que se relacionam
com os conhecimentos acerca da tuberculose e do seu tratamento, as informag¢des fornecidas
pelos profissionais de saude, a modalidade de tratamento, a oportunidade e envolvimento nas
decisdes sobre o seu tratamento, os gastos associados ao tratamento, e as expetativas
individuais; a segunda com 4 questdes aborda a satisfacdo com os servigos de satde; e a
terceira com 5 questoes relaciona-se com dados de caracterizagdo sociodemografica.

Para a validagdo do contetido, o questiondrio foi submetido a um painel de peritos constituido
por um médico, dois enfermeiros em exercicio em CDP e quatro pessoas que ja tinham tido
tuberculose pulmonar.

A versao final do questiondrio foi submetida a pré-teste junto duma amostra de 33
participantes, dos quais: 3 enfermeiros e 1 médico, em exercicio em CDP, familiarizados com
o tratamento da tuberculose pulmonar; e 29 pessoas que fizeram tratamento para a doenga,

mas que ndo participaram no estudo. Os participantes ndo sugeriram alteragdes (Anexo VII).
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Em sintese, os resultados obtidos nos estudos de adaptagdo e validacdo das TRSS e ESSS
demonstram que ambas as escalas possuem boas caracteristicas psicométricas para
prosseguirmos o estudo da avaliacdo do estigma e da satisfagdo com o suporte social em

pessoas com tuberculose pulmonar.
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Capitulo 5 - Estudo II: Estigma na pessoa com tuberculose pulmonar: perspetiva da
pessoa com tuberculose pulmonar

Neste capitulo expomos o estudo do estigma na pessoa com tuberculose pulmonar, na
perspetiva da pessoa doente e da sua satisfacdo com o suporte social. Principiamos por uma
breve introducdo para contextualizar a problematica, seguida dos objetivos e dos aspetos
metodoldgicos, nomeadamente: contexto do estudo e amostra, os instrumentos de medida, os
procedimentos de colheita e tratamento dos dados, as consideragdes éticas, a apresentagdo e

discussdo dos resultados do estudo e conclusdo do mesmo.

1. Introducio

Na tuberculose, a forma pulmonar é, efetivamente, a forma mais frequente de tuberculose e a
que apresenta maior preocupacgdo em termos de saude publica, por ser a responsavel pela sua
disseminagdo (WHO, 2022). Marcada por estigmas, tabus e crengas, as pessoas doentes
vivenciam preconceitos e rejeicdo por medo do contigio. A ocultagdo do diagnostico e o
isolamento social sdo sentimentos negativos que persistem, mesmo apds a cura da doenca
(Braga, 2020).

Discussdes sobre a tematica apresentadas na literatura cientifica, indicam que a tuberculose
pulmonar ainda € temida, principalmente por se encontrar relacionada a algo que ¢
socialmente digno de censura, persistindo no imaginario social a estigmatiza¢do da doenca e
do individuo afetado (Porto, 2007).

Neste contexto, surge-nos a seguinte questdo de investigacao: “Existe estigma nas pessoas
com tuberculose pulmonar em tratamento ou em follow-up em Centros de Diagnostico
Pneumolégico™?

Assim, consideramos oportuno compreendermos/analisarmos de que forma a pessoa com
tuberculose pulmonar vivencia e perceciona a doencga, quer a nivel da sua experiéncia pessoal

quer a nivel das pessoas que o rodeiam.
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2. Objetivos

O estudo teve como objetivos:
— Caraterizar as pessoas com Tuberculose Pulmonar em tratamento ou em follow-up, em
Centros de Diagnostico Pneumolégico;
— Avaliar o estigma em pessoas com Tuberculose Pulmonar em tratamento ou em
follow-up em Centros de Diagndstico Pneumologico;
— Avaliar a satisfacdo com o suporte social em pessoas com Tuberculose Pulmonar em

tratamento ou em follow-up em Centros de Diagndstico Pneumologico.

3. Metodologia

Cumprindo os pressupostos referidos e face a problemdtica em estudo, a questdo de
investigacdo e pretendendo avaliar a dimensdo do fenomeno do estigma na pessoa com
tuberculose pulmonar, desenvolvemos um estudo descritivo transversal, de abordagem
quantitativa. Esta abordagem apoia-se sobretudo no positivismo, no uso de questdes fechadas,
na recolha de informagdo de forma numérica e na utilizagdo de procedimentos estatisticos,
permitiu-nos de alguma forma quantificar o fendémeno em estudo (Minayo, 2017; Sequeira &

Néne, 2022).

3.1. Contexto do estudo e amostra

O estudo decorreu em nove Centros de Diagnostico Pneumolégicos da regido Norte de

Portugal no periodo de 2020 a 2021

Para a selecdo da amostra seguimos um método de amostragem ndo probabilistico,
considerando como critérios de inclusdo: ter tuberculose pulmonar; participantes com idade
igual ou superior a 18 anos; e estar ha pelo menos um més em tratamento ou em follow-up.

A amostra, intencional ou de conveniéncia, em estudo foi constituida por 303 pessoas com

tuberculose pulmonar em tratamento ou em fol/low-up, hé pelo menos um més.
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3.2. Instrumentos de medida

Como instrumentos de recolha de dados, considerando a problematica, as varidveis e os
objetivos do nosso estudo, utilizamos: (i) a Tuberculosis Related Stigma Scale traduzida,
adaptada e validada para a lingua e cultura portuguesa (Silva, Aratijo & Amado, 2022); (ii) a
Escala de Satisfacdo com o Suporte social adaptado e validado para pessoas com tuberculose
(Silva, Araujo & Amado, 2022); e (iii) o Questionario “A Minha Opinido” construido e
validado o contetido por um painel de peritos. As caracteristicas métricas das duas primeiras
escalas e o processo de construcdo e de validacdo do contetido Questionario supramencionado
constam do Estudo 1.

O primeiro instrumento (7RSS) pretende avaliar o estigma na tuberculose, segundo a percecao
da pessoa com tuberculose pulmonar.

Sabendo ainda que as repercussdes psicologicas relacionadas com a tuberculose pulmonar,
interferem de forma marcada, com o comportamento e bem-estar das pessoas doentes ¢ da sua
familia, o apoio familiar ¢ uma variavel de apoio da pessoa doente e de relevo comprovado
neste contexto. A familia é referéncia de cuidados em satude e influencia de modo particular
nas escolhas do sujeito relativamente ao seu processo satide/doenca (Braga, 2020). Por isso,
consideramos de interesse para a problematica em estudo, avaliar a satisfacdo com o suporte
social da pessoa com tuberculose pulmonar, através da Escala de Satisfacdo com o Suporte
Social da autoria de Pais Ribeiro (1999), na sua versdo adaptada para pessoas com tuberculose
pulmonar.

Para caracterizarmos a nossa amostra, na sua dimensao sociodemografica, de conhecimentos
sobre a doenca e seu tratamento, envolvimento no tratamento e gastos associados e de

satisfacao com os servigos de saude, utilizamos o Questionario “A Minha Opinido”.

3.3. Procedimentos de colheita e tratamento dos dados

A recolha de dados teve inicio apods obtengdo da permissdo dos Diretores Executivos dos
ACeS e das ULS, autoriza¢do da Administracao Regional de Satide do Norte, 1. P. e parecer
favoravel da Comissdo de Etica para a Satide, sob 0 niimero 021/2019 (Anexo I1I), e decorreu
no periodo compreendido entre 2020 e 2021.

A abordagem aos participantes foi efetuada pelos enfermeiros de cada CDP. De modo a
assegurar a privacidade e o direito de autodeterminacdo, os participantes foram informados

dos objetivos do estudo, do caracter facultativo da sua participacao e da confidencialidade das
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suas respostas. As pessoas que aceitaram participar no estudo assinaram o Consentimento
Informado (Anexo IV).
Os instrumentos de recolha de dados foram entregues dentro de um envelope tipo A3, o qual
também continha uma nota explicativa sobre o estudo e o contacto telefonico da investigadora
para esclarecimento de qualquer duvida.
A recolha dos instrumentos preenchidos foi efetuada pelo enfermeiro de cada CDP, em
envelope fechado.
Para analisar: (i) as questdes de natureza quantitativa, realizdmos uma andlise estatistica
descritiva, com recurso ao SPSS (Statiscal Package for the Social Sciences) para Windows,
versdo 26.0; (ii) a estrutura fatorial da Tuberculosis Related Stigma Scale, e da ESSS
realizdmos uma analise fatorial confirmatdria (AFC), com recurso ao software AMOS (SPSS
versdo 26); (iii) as respostas de indole qualitativa resultante das opinides registadas nas
questdes abertas do questionario “A Minha Opinido”, procedemos a analise de contetdo
seguindo a metodologia proposta por Bardim (2016).
Para o calculo da pontuagdo dos padrdes de estigma, consideramos que:
1. asrespostas a questao na escala foram avaliadas através de uma escala Likert de quatro
pontos.
2. apontuacdo mais elevada indica niveis mais altos de estigmatizagao.
3. nenhum item foi codificado inversamente.
4. para cada dimensao/subescala, as pontuacdes de todos os itens foram somadas para
criar a pontuagdo resumida (SSraw).
5. antes de comparar as pontuagdes nas dimensdes/subescalas, ¢ necessario criar uma
pontuagdo padronizada (Van Rie & al., 2008). Escolhemos padronizar todas as

pontuagdes para uma escala de 50 pontos usando a seguinte equagao:
SS50=SS raw X50/nx4

6. n é o numero de itens na subescala e 4 € o valor maximo para qualquer item na escala,

as pontuagoes padronizadas variam de 1 a 50.
Na 7RSS o célculo dos scores finais, quer na dimensao perspetivas da comunidade em relagao
a tuberculose, quer na dimensao perspetivas da pessoa em relacao a doenca pode apresentar
uma variacdo da pontuagdo entre 11 e 44. Nas duas dimensdes, quanto maior for o valor

obtido, maior sera a presenca de estigma relacionado com a doenca.
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4. Consideracoes éticas

O processo de investigagcdo decorreu no periodo de abril de 2019 a janeiro de 2021, permitindo
realizar o estudo de campo.

O estudo respeitou os principios ético-legais, tendo sido aprovado pela Comissdo de Etica
para a Saude da Administragdo Regional de Satde do Norte, I.P., Porto, sob o numero
021/2019 (Anexo III), sob autorizacao prévia dos Diretores Executivos dos ACeS e das ULS.
Utilizou-se a estratégia do consentimento informado® (garantia do direito a privacidade),
garantindo o anonimato* ¢ assegurando a confidencialidade’® (Anexo IV).

Foram obtidas as respetivas autorizagdes dos autores da 7RSS e da Escala de Satisfagdo com
o Suporte Social (Anexo Il e V).

O acesso ao campo de pesquisa foi preparado também com o planeamento de encontros
individuais com os enfermeiros Vogais do Conselho Clinico e da Satde dos ACES e com os
enfermeiros responsaveis dos CDP, previamente ao inicio da colheita de dados, com o objetivo
de solicitar a sua colaboracdo na recolha dos dados junto das pessoas doentes com tuberculose
pulmonar que constituiram a nossa amostra.

Para garantir o anonimato dos participantes, os questionarios foram identificados com um
codigo numérico o qual podia ser destacado do protocolo de pesquisa pelo individuo para que
posteriormente pudesse ter acesso aos resultados do estudo.

Este estudo ndo envolveu qualquer custo para o utente ou instituicdo. Nao envolveu agdes

terapéuticas, procedimentos invasivos e radiologicos nem a colheita de produtos bioldgicos.

5. Apresentacao e analise dos resultados

Neste capitulo serdo apresentados e analisados os principais resultados do estudo empirico
sobre o estigma na pessoa com tuberculose pulmonar, na perspetiva da pessoa doente, em
tratamento ou em follow-up em Centros de Diagnéstico Pneumologico da regido Norte de
Portugal, e da sua satisfacdo com o suporte social. De acordo com o desenho de investigacao,

foi aduzida no capitulo anterior a anélise da dimensionalidade e da consisténcia interna das

3 O consentimento informado tem por base a disponibilidade dos participantes da investigagio de nela quererem participarem ou ndo, depois
de informados sobre os objetivos, caracteristicas e condigdes de realizagao.

4 O investigador assegura o anonimato ao separar a identidade dos participantes da informacio que prestam. Um participante ¢ considerado
anénimo quando ndo € possivel associar dados concretos a um participante especifico.

5 Quando se verifica a impossibilidade de garantir o anonimato dos participantes, é possivel ndo tornar publica a informagao recolhida
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TRSS ¢ ESSS, bem como a construgao ¢ validagdo do contetido do Questionario “A Minha
Opinido”, instrumentos que foram utilizados na recolha de dados neste estudo.

Na apresentacao dos resultados iniciaremos pela analise fatorial confirmatoria das duas
escalas, do calculo dos padrdes de estigma da amostra, seguido da caracterizacao da amostra,
da analise da relacdo entre as subescalas da ESSS e da TRSS, através do estudo das correlagoes
(Produto-Momento ou r de Pearson), adotando um nivel de significancia de 5%.

Na descri¢ao da amostra utilizdmos uma analise estatistica descritiva. Posteriormente, para o
estudo das relagdes entre varidveis prosseguimos com uma analise inferencial, com recurso
aos testes paramétricos, para um nivel de significancia de p<0,05, num intervalo de confianca

de 95%.

5.1. Analise fatorial confirmatdria das Escalas Tuberculosis Related Stigma Scale e
Escala de Satisfacdo com o Suporte Social

Analise Fatorial Confirmatoria da Tuberculosis Related Stigma Scale

A Andlise Fatorial Confirmatdria (AFC) reporta-se a um conjunto de técnicas estatisticas que
tem por objetivo definir a estrutura contida numa matriz de dados. Ou seja, foi utilizada para
estudar a validade da estrutura fatorial das Tuberculosis Related Stigma Scale e Escala de
Satisfacdo com o Suporte Social testadas e utilizadas numa amostra de 204 pessoas com
tuberculose pulmonar, em que o nimero de fatores e de itens ja estava estabelecido, isto €, ja
existia um modelo especificado, em que se pretendia confirmar e determinar a medida do seu
ajustamento a estrutura correlacional observada entre as variaveis latentes. Esta AFC, agora
numa amostra de 303 pessoas com tuberculose pulmonar em tratamento ou em follow-up em
Centros de Diagnostico Pneumoldgico da zona Norte de Portugal, avalia de que forma um
determinado numero de itens pode ser agrupado num numero menor de varidveis latentes
(fatores) que expliquem as suas inter-relagdes. Tem como objetivo determinar o nimero e a
natureza das varidveis latentes (fatores) que melhor representem um conjunto de variaveis
observadas e contribuir para a selecdo de instrumentos validos e confidveis em futuras

investigacoes, assegurando, assim, a qualidade dos resultados (Maroco, 2014).

O modelo de dois fatores da 7RSS foi analisado pela AFC, depois de removidas as observacdes
outliers; os indices de modificagdo sugeriam a correlacdo entre os erros de medida dos itens
com os erros 13 e 14, e 21 e 22; foi obtido uma qualidade de ajustamento sofrivel do modelo
(CFI=0,790; GFI=0,747), entao voltou-se a realizar a analise do modelo, cuja analise fatorial
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sugeriu a correlagao entre os erros 1 e 2, e que o item 1 do fator paciente podia pertencer ao
fator comunidade; a andlise conjunta das variancias e das “regression weights” sugere que o
item P1 (paciente), esta relacionado com o fator comunidade, e sugere trajetorias entre P1 e
C1. Assim decidiu-se eliminar o item P1 e avaliar novamente o modelo. A justificacdo para
esta decisdo foi feita a partir do contetido do item. O modelo simplificado apresentou uma
qualidade ajustamento superior ao modelo original, com indices CFI =0,800 ¢ GFI = 0,850
A existéncia de outliers foi analisada pela distdncia de Mahalanobis; e a normalidade das
variaveis pelos coeficientes de assimetria e curtose, uni ¢ multivariada. Nenhuma variavel
apresentou valores de violagdo severas a distribuicdo normal (Maroco, 2014). Seis
observacdes apresentaram valores da distancia de Mahalanobis que sugeriam que eram
outliers pelo que a analise fatorial foi realizada sem essas observagdes. A qualidade de
ajustamento global do modelo foi feita de acordo com os indices CFI, GFI ¢ RMSEA. O
ajustamento do modelo foi feito a partir dos indices de modificacdo (superiores a 11, p<
0,001), e com base em consideragdes tedricas.

O diagrama PATH obtido a partir do modelo € apresentado na figura 6.
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Figura 6 - Modelo de dois fatores da Tuberculosis Related Stigma Scale em Portugal
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Dos resultados da AFC da 7RSS, verificamos que cada dimensdo ficou com 11 itens,
apresentando a dimensao “Perspetivas da comunidade” um coeficiente alpha de Cronbach de
0,94 e a dimensao “Perspetivas da pessoa doente” um coeficiente alpha de Cronbach de 0,88.
A escala global apresenta um coeficiente alfa de Cronbach de 0,94

Face a estes resultados podemos afirmar que a versdo portuguesa da Tuberculosis Related
Stigma Scale ¢ um instrumento com boa validade e fiabilidade para a avaliagdo do estigma em

pessoas com tuberculose pulmonar.

Anadlise Fatorial Confirmatoria da Escala de Satisfacdo com o Suporte Social

A existéncia de outliers na ESSS foi analisada pela distdncia de Mahalanobis; e a normalidade
das variaveis pelos coeficientes de assimetria e curtose, uni e multivariada. Nenhuma variavel

apresentou valores de violacdo severas a distribuicdo normal (Maroco, 2014). Algumas
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observacdes apresentaram valores da distancia de Mahalanobis que sugeriam que eram
outliers pelo que a andlise fatorial foi realizada sem essas observagdes. A qualidade de
ajustamento global do modelo foi feita de acordo com os indices CFI, GFI ¢ RMSEA. O
ajustamento final do modelo foi feito a partir dos indices de modificacao (superiores a 11, p<

0,001), e com base em consideragdes teoricas.

O modelo da escala ESSS foi analisado pela AFC, depois de removidas as observagdes
outliers; os indices de modificagdo sugeriam a correlagao entre os erros de medida dos itens
com os erros 9 e 10; foi obtido uma qualidade de ajustamento sofrivel do modelo (CFI=0.821;
GFI=0.748); entdo voltou-se a realizar a andlise do modelo cuja andlise fatorial sugeriu a
correlacdo entre os erros dos itens 10 e 11. Depois dessa correlagdo, os indices de ajustamento
aumentaram (CFI= 0.891; GFI=0.834), indicando uma melhor qualidade de ajustamento do
modelo tedrico. A AFC confirma assim um bom ajustamento tedrico dos resultados obtidos
na analise fatorial (figura 7).
Relativamente a sua estrutura original, identificam-se algumas alteragdes, da estrutura
conceptual apresentada pelo autor que, apesar de manter as quatro subescalas, estas sofrem os
seguintes ajustamentos na sua constituicao:

“Satisfacdo com os amigos” passa de cinco itens que compunham a sua versao original

para trés itens na versao adaptada;

— “Intimidade” passa de quatro itens que compunham a sua versao original, para dois
itens na versao adaptada;

— “Satisfacdo com a familia” passa de trés itens que compunham a sua versdo original,
para sete itens, contando para o efeito com a migracdo de dois itens da “Satisfacao
com os amigos” e dois itens da “Satisfa¢do na Intimidade”.

— A subescala das “Atividades sociais” mantem os trés itens que compunham a sua
versao original.

Considerando que a valorizagdo atribuida a satisfacdo com a familia foi efetivamente muito
valorizada pelos sujeitos da amostra, tal nos sugere que a valorizagdo atribuida possa estar
relacionada com a perce¢do que os individuos tém, de que a familia sdo as pessoas em quem
podem confiar, sentindo-se valorizados e integrados numa rede de comunicagdo e apoiados

nesta fase de crise (Silva, Araujo & Amado, 2022).
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Figura 7 - Modelo de quatro fatores da Escala de Satisfacio com o Suporte Social em pessoas
com tuberculose pulmonar
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Dos resultados da AFC da ESSS, constatamos uma migra¢ao idéntica a da analise fatorial
exploratoria relativamente aos itens nas diferentes subescalas. Os resultados da confiabilidade
apresentam valores ligeiramente diferentes. Assim, a escala global apresenta um coeficiente
alpha de Cronbach de 0,90 e a subescala: “Satisfagdo Familia”, um coeficiente alpha de
Cronbach de 0,93; “Satisfacdo com os Amigos”, um coeficiente alpha de Cronbach de 0,75;
“Atividades Sociais”, um coeficiente alpha de Cronbach de 0,86; e a “Intimidade”, um
coeficiente alpha de Cronbach de 0,75. Estes resultados conjuntamente com os da AFC
permitem-nos afirmar que esta escala € um instrumento com boa validade e fiabilidade para a

avaliacdo da Satisfacdo com o Suporte Social da pessoa com tuberculose pulmonar.
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5.2. Calculo dos padroes de estigma na amostra

Calculamos o valor estandardizado do score SSso, para a escala do estigma (VanRie et al,
2008), de acordo com a seguinte formula: SSso=(TRSS total * 88) (n * 4), em que n representa
o numero de itens da escala (n=22 itens) € 4 o valor maximo de resposta a cada item.
Os scores resumidos foram calculados apenas para os individuos que responderam a todos os
itens da respetiva escala. Depois do céalculo do score SSso, analisou-se a distribuicdo da
variavel e com base no valor médio da amostra em estudo (M=73,21), criaram-se dois grupos
(Baixo estigma — médias inferiores a 73,21 e Alto estigma — médias iguais ou superiores a
73,21) que se usou para posteriores comparagoes,

SSs0=SSrawX50/nx4
Nos graficos 1 e 2 mostramos o histograma dos padrdes do estigma e a distribuicdo da

amostra segundo os padrdes de estigma.

Grifico 1 - Histograma dos padroes de estigma
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Grifico 2 - Distribuicio da amostra segundo os Padroes de estigma
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Da analise dos dados do grafico 1, constatamos que o valor estandardizado do score SSso, para
a escala do estigma, varia entre o0 minimo de 24,05 e o maximo de 96,18, apresentando um
valor médio da amostra em estudo de M=73,21 e uma mediana de 76,32. Por seu lado o grafico
2 mostra que na amostra em estudo, 59,08%(n=179) das pessoas com tuberculose apresentam

alto estigma e 40,92 (n=124) baixo estigma.

5.3. Caracterizagido sociodemografica da amostra

A amostra em estudo foi constituida por 303 pessoas com tuberculose pulmonar, em
tratamento ou em follow-up em 9 Centros de Diagnostico Pneumologico da regido Norte de
Portugal. Na tabela 6 apresentamos a caracterizagdo sociodemografica da amostra em estudo

segundo o sexo.
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Tabela 6 - Caracterizagdo sociodemografica da amostra segundo o sexo

Mulheres Homens Total
Variaveis
n % n % n

Idade
18-29 anos 17 14,7 13 7,0 30
30-49 anos 58 50,0 63 33,7 121
50-69 anos 26 22,4 97 51,9 123
70 e mais anos 15 12,9 14 7,4 29
Total 116 100,0 187 100,0 303
Escolaridade
Ensino basico 40 34,5 97 51,8 137
Ensino secundario 48 41,4 62 33,2 110
Ensino superior 28 24,1 28 15,0 56
Total 116 100,0 187 100,0 303
Situacio conjugal
Casado(a) com registo 51 44,0 106 56,7 157
Em unido de facto 8 6,9 15 8,0 23
Solteiro(a) 25 21,6 33 17,6 58
Divorciado(a) 23 19,8 13 7,0 36
Vitvo(a) 8 6,9 18 9,6 26
Separado(a) 1 0,9 2 1,1 3
Total 116 100,0 187 100,0

303
Situacio profissional
Ativo 60 51,7 123 65,8 183
Reformado/aposentado 25 21,6 17,6 58
Desempregado 18 15,5 11,2 39
Estudante 5 4,3 43 13
Outro 8 6,9 1,1 10
Total 116 100,0 187 100,0 303

Da observacdo aa tabela 6, verificamos que das 303 pessoas com tuberculose pulmonar que
participaram no estudo, 116 sao mulheres e 187 sdo homens.

No total da amostra constata-se um predominio de homens (61,7%), na sua maioria com
idades compreendidas entre os 50 e 0s 69 anos de idade (51,8%); sdo homens maioritariamente

casados (56,7%); em unido de facto 8,0% e 17,6% solteiros; a grande maioria possui 0 ensino
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basico de instru¢do (51,8%), seguido do ensino secundério (33,2%) e 15% tem o ensino
superior.

Relativamente as mulheres, estas representam 38,3% do total da amostra. A grande maioria
tem idades compreendidas entre os 30 e os 49 anos (50%); sdo maioritariamente mulheres
casadas (44,0%); em unido de facto sdo 6,9% e 21,6% solteiras; a grande maioria possui o
ensino secundario (41,4%) seguido do ensino bésico (34,5%) e ensino superior (24,1%).

Nos dois grupos, as faixas etdrias extremas sao as menos representadas. Considerando cada
grupo como um todo, a média de idades das mulheres ¢ de 51,2 anos (DP=13,47; Min=18;
Max=82) e a dos homens ¢ de 46,8 anos (DP=16,21; Min=18; Max=87).

Nos dois grupos, a maioria dos sujeitos estdo no ativo (mulheres: 51,7% vs homens: 65,8%),
seguido da situacdo de reformado/a: (mulheres: 21,6% vs homens:17,6%); verifica-se ainda

que, do universo 15,5% das mulheres e 11,2% dos homens, estavam desempregados.

De seguida expomos a relacdo entre os padrdes de estigma das pessoas com tuberculose
pulmonar e as variaveis de caracterizacdo sociodemografica (sexo, grupo etario, escolaridade,

situagdo familiar e situagao profissional) (tabela 7).

Tabela 7 - Relacio entre os padroes de estigma da amostra as variaveis de
caracterizacio sociodemografica

Padroes de estigma

Baixo estigma Alto estigma Total
Variaveis n % n % n %
Sexo
Mulheres 45 14,9 71 23,4 116 38,3
Homens 79 26,1 108 35,6 187 61,7
Total 124 41,0 179 59,0 303 100,0
Grupo etario
18-29 anos 15 5,0 15 5,0 30 9,9
30-49 anos 49 16,2 72 23,7 121 39,9
50-69 anos 51 16,8 72 23,7 123 40,6
> 70 anos 9 3,0 20 6,6 29 9,6
Total 124 41,0 179 59,0 303 100,0
Escolaridade
Ensino basico 63 20,8 74 24,4 137 452
Escolaridade
Ensino secundario 42 13,9 68 22,4 110 36,3
Ensino superior 19 6,3 37 12,2 56 18,5
Total 124 41,0 179 59,0 303 100,0
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Padrdes de estigma

Baixo estigma Alto estigma Total
Variaveis n % n % n %
Situacao familiar
Casado 60 19,8 97 32,0 157 51,8
Unido de facto 12 4,0 11 3,6 23 7,6
Solteiro 28 9,2 30 9,9 58 19,1
Divorciado 12 4,0 27 8,9 39 12,9
Viavo 12 4,0 14 4,6 26 8,6
Total 124 41,0 179 59,0 303 100,0
Situacfo profissional
Ativo 72 23,8 111 36,3 183 60,4
Reformado 25 8,3 33 10,9 58 19,2
Desempregado 25 8,3 33 10,9 58 19,2
Estudante 5 1,7 8 2,6 13 43
Outro 4 1,3 6 2,0 10 3,0
Total 124 41,0 179 59,0 303 100,0

Da andlise dos valores da tabela 7 podemos apurar que: o estigma surge representado em dois
padroes diferenciados: alto e baixo estigma; a totalidade dos sujeitos da amostra apresenta
estigma; a percentagem do alto estigma verifica-se em mais de metade da amostra (59,0%),
sendo mais prevalente nos homens comparativamente com as mulheres (35,6% vs 23,4%) e
nos grupos etarios dos 30-49 anos e dos 50-69 anos; maioritariamente surge em individuos
com o ensino basico (24,4%), seguido do ensino secundario (22,4%). Os individuos do ensino
superior, sao 0os que menos apresentam alto estigma (12,2%). Sao os individuos casados os
que mais manifestam alto estigma (32,0%); mais expressivo nos profissionalmente ativos
(36,3%). Os individuos em situagdo de reformados e desempregados apresentam, de igual
forma, 10,9% de alto estigma. Os estudantes estdo entre os grupos com menor percentagem

de alto estigma (2,6%).

O baixo estigma observa-se em 41% dos sujeitos da amostra, mantendo-se mais prevalente
nos homens comparativamente as mulheres (26,1% vs 14,9%). Prevalece, de forma quase
equitativa, nos grupos etarios dos 30-49 anos e dos 50-69 anos. Comparando as faixas etarias
extremas (18-29 anos vs > 70 anos), ¢ nos mais jovens onde se verifica maior prevaléncia de
baixo estigma (5,0 % vs 3,0%). Relativamente a escolaridade, sdo os sujeitos do ensino basico
onde se verifica maior prevaléncia de baixo estigma (20,8%) seguido dos individuos do ensino
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secundario (13,9%). Os sujeitos do ensino superior sdo 0s que menos apresentam baixo
estigma (6,3%). Também ¢ nos individuos casados onde a prevaléncia do baixo estigma ¢
mais elevada seguida dos individuos solteiros (19,8% vs 9,2%). O baixo estigma prevalece
nos individuos profissionalmente ativos, seguidos dos reformados e desempregados de forma
equitativa (23,8% vs 8,3%).

Na tabela 8 mostramos a distribuicdo das opinides da amostra relativas aos conhecimentos
sobre tuberculose, informagdes dos profissionais de satide, modalidades de tratamento,
envolvimento nas decisoes, gastos associados ao tratamento e as expectativas individuais,

segundo o sexo.

Tabela 8 - Distribuicdo das opinides da amostra relativas aos conhecimentos sobre tuberculose,
informacgodes dos profissionais de saltide, modalidades de tratamento, envolvimento nas decisoes,
gastos associados ao tratamento e expectativas individuais, segundo o sexo

Mulheres Homens Total
Variaveis
n % n % n

1.A sua tuberculose é pulmonar?

Sim 114 98,3 176 94,1 290
Nao 2 1,7 11 5,9 13
2.Tempo de inicio do tratamento

1-2 meses 12 10,3 32 17,1 44
2-4 meses 39 33,6 42 22,5 81
4-6 meses 31 26,7 47 25,1 78

> 6 meses 34 29,3 66 35,3 100
3.E a primeira vez que tem tuberculose?

Sim 106 91,4 170 90,9 276
Nao 9 7,8 17 9,1 26
4.Teve algum familiar/amigo com tuberculose?

Sim 30 25,9 57 30,5 87
Nao/ Desconhego 86 74,1 130 69,5 216

5.J4 tinha algum conhecimento sobre o que é a tuberculose?

Sim 38 32,8 57 30,5 95
Nao 78 67,2 130 69,5 208

6.Tinha algum conhecimento anterior sobre o tratamento da tuberculose?

Sim 25 21,6 46 24,6 71
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Mulheres Homens Total
Variaveis

n % n % n
Nao 91 78,4 141 75,4 232
7. Na primeira consulta foi-lhe explicado o que é a tuberculose?
Sim 107 92,2 175 93,6 282
Nao 9 7,8 12 6,4 21
7.1. Se SIM, quem explicou?
Meédico 11 10,3 24 13,7 35
Enfermeiro 2 1,9 13 7,4 15
Medico e Enfermeiro 94 87,8 138 78,9 232
8.Foi-lhe explicado de forma clara o acompanhamento do seu tratamento?
Sim 100 86,2 175 93,6 275
Nao 16 13,8 12 6,4 28
8.1. Se sim, o que lhe foi explicado?
Outras explicacdes dadas. Quais?
9.Grau de utilidade da informacao transmitida
Baixo 3 2,6 2 1,1 5
Médio 30 25,9 41 21,9 71
Elevado 55 47,4 98 52,4 153
Nenhum 28 24,1 - - 28
10.Recebeu informacao suficiente, considerando o seu estado de satide e tratamento?
Sim 76 65,5 136 72,7 212
Nao 40 34,5 51 27,3 91
11.Foi esclarecido das suas dividas acerca do tratamento?
Sim 103 88,8 166 88,8 269
Nao 13 11,2 21 11,1 34
12.0 tempo destinado para expor as dividas e preocupacdes, foi adequado?
Sim 88 75,9 143 76,5 231
Nao 28 24.1 44 23,5 72
13.Alguma vez niao tomou a medicacio conforme o prescrito?
Sim 10 8,6 12 6,4 22
Nao 106 91,4 175 93,6 281
14.Alguma vez pensou em desistir do tratamento?
Sim 26 22,4 30 25,9 56
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Mulheres Homens Total
Variaveis
n % n % n

Nio 90 77,6 157 84,0 247
Nio sabe 4 34 12 6,4 16
14.1. Se sim, quais os motivos que o levou a pensar em desistir do tratamento?

15.0nde faz/fez a sua toma de medicacio?

1-Unidade de Saude, todo o tratamento. 88 75,9 124 66,3 212
2-Unidade de Saude os primeiros 2 meses, resto 4 34 7 3,7 11
foi/é em casa com familia.
3-Unidade de Saude os primeiros 2 meses, resto 7 6,0 9 4,8 16
foi/é autoadministrado em casa.
4-Domicilio primeiros 2 meses, por Enfermeiros 12 10,3 33 17,6 45
resto foi/é Unidade Satde.
5-E vocé quem se responsabiliza por toda a toma da 3 2,6 12 6,4 15
medicagdo.
6-No domicilio todo o tratamento feito por 1 0,9 2 1,1 3
enfermeiros.
7-No domicilio todo o tratamento feito por 1 0,9 - - 1
cuidador/familiar.

16.A modalidade e o local da toma da medica¢ao foram explicados:

Pelo médico 22 19,0 46 24,6 68
Pelo enfermeiro 49 422 65 34,8 114
Pelo médico e enfermeiro 39 33,6 69 36,9 108
Pelo médico e enfermeiro e com o familiar 3 2,6 7 3,7 10
Pelo enfermeiro e com o familiar 2 1,7 - - 2
Nao responde 1 0,9 - - 1
17.A modalidade e o local da toma foram negociados?

Foi negociado consigo 21 18,1 38 20,3 59
Nao foi negociado 95 81,9 149 79,7 244
18.Teve possibilidade de escolher onde tomar a medica¢io?

Sim 31 26,7 52 27,8 83
Nio 85 73,3 135 72,2 220
19.A modalidade de toma corresponde as suas expectativas?

Sim 39 33,6 71 38,0 110
Nao 77 66,4 116 62,0 193

19.1. Se sim, quais os motivos pelo qual a modalidade da toma ndo corresponde as expectativas.
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Variaveis Mulheres Homens Total
n % n % n
20.Quanto pensa gastar/gastou com o tratamento?
Até 100€ 24 20,7 38 20,3 62
De 100€ a 200€ 42 36,2 59 31,6 101
De 200€ a 300€ 31 26,7 38 20,3 69
De 300€ a 400€ 2 1,7 3 1,6 5
Sem custos 7 6,0 8 4,3 15
Nio sabe 10 8,6 37 19,8 47
Outro - - 4 2,1 4
21.Qual a distancia da sua casa a Unidade de Satide?
Até 5 Km 61 52,6 99 52,9 160
De 5a25Km 53 45,7 82 43,9 135
Mais que 25 Km 1 0,9 1 0,5 2
Nao se aplica 1 0,9 - - 1
Outro valor - - 1 0,5 1
Naio sabe - - 4 2,1 4
22.Como se desloca a Unidade de Satide para toma de medicacio?
Carro 79 68,1 111 59,4 190
Mota 12 10,3 25 13,4 37
Transportes Publicos 17 14,7 28 15,0 45
A pé 6 52 14 7,5 20
Transporte publico e a pé 1 0,9 3 1,6 4
Ambulancia 1 0,9 2 1,1 3
Naio sabe - - 4 2,1 4
23. Tempo gasto (ida e volta)
Até 30 minutos 49 42,2 81 433 130
De 30 minutos a 2 horas 63 54,3 97 51,9 160
Mais que 2 horas 1 0,9 2 1,1 3
Nao sei 3 2,6 7 3,7 10
24.Tempo gasto entre entrada e saida para toma
Até 10 min 83 71,6 127 67,9 210
Até 15 min 15 12,9 31 16,6 46
De 25 a 30 min 10 8,6 21 11,2 31
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Mulheres Homens Total

Variaveis

n % n % n
Mais que 30 min 3 2,6 3 1,6 6
Naio sei/Nio se aplica 5 43 5 2,7 10

Da anélise dos resultados da tabela 8, constatimos que nos dois grupos, a quase totalidade dos

sujeitos tem tuberculose pulmonar. Dos casos em que nao ¢ pulmonar, todos referiram ser

tuberculose pleural para a qual o tratamento ¢ igual. Verificamos que:

o inicio do tratamento aconteceu nas mulheres principalmente entre os 2 ¢ 4 meses, ao
passo que nos homens ha mais de 6 meses;

a quase totalidade dos sujeitos deste estudo referiram ser a primeira vez que tém
tuberculose (> 90%);

acerca do facto de algum familiar/amigo ter tuberculose, mulheres e homens referiram,
maioritariamente que ndo ou que desconheciam (> 69,5%);

a maioria dos homens e mulheres (=70,0%) nao tinham conhecimento sobre a
tuberculose;

relativamente aos conhecimentos sobre o tratamento, a maior parte das mulheres
(75%) e dos homens (78%) referiram ndo os possuir; a quase totalidade dos sujeitos
referiu que foi informada acerca da tuberculose na consulta de diagndstico;

nos dois grupos, a maior parte das explicagcdes foram dadas pelo médico e enfermeiro,
embora mais prevalente nas mulheres (87,8% vs 78,9% respetivamente);

a maioria das mulheres (86,2%) e dos homens (93,6%), foi-lhes explicado de forma
clara o tratamento da doenca. SO0 14,5% do total da amostra, maioritariamente
mulheres (13,8%) ¢ que referiram ndo lhes ter sido explicado de forma clara, o

tratamento.

Para a maioria dos casos, a informacao que lhes foi prestada teve um grau médio ou elevado

de utilidade, ndo havendo grande diferenca nos resultados entre mulheres e homens. Porém,

apesar de 65,5% das mulheres e 72,7% dos homens terem referido que recebeu informagao

suficiente, considerando o seu estado de satde e tratamento, verifica-se que para 34,5% das

mulheres e 27,3% dos homens, as informacgdes fornecidas nao foram suficientes.

As duvidas acerca do tratamento foram, para a maior parte dos sujeitos, devidamente

esclarecidas (= 90% dos sujeitos de cada grupo). Nao podemos, no entanto, negligenciar que,

para cerca de 11% dos participantes, as suas dividas nao foram esclarecidas.
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O tempo para a exposi¢ao das duvidas e preocupagdes foi considerado adequado por cerca de
75,6% dos sujeitos. Contudo, para cerca de 23,5% dos sujeitos, o tempo destinado a esclarecer
as duvidas, nao foi adequado.
A quase totalidade dos sujeitos (92,7%) refere ter cumprido com a toma da medicagdo,
conforme o prescrito e, 81,5% nunca pensou em desistir do tratamento. No entanto, 13,2%
referiu que alguma vez pensou em desistir € 5,3% ndo sabe ou ndo respondeu.
Os motivos que estiveram na origem da intensao em desistir do tratamento estao apresentados
no quadro n.° 3 e relacionam-se com o tratamento da doenga. Da categoria geral emergiram
cinco subcategorias, centradas na quantidade da medicagao e efeitos secundérios; nas diretivas
institucionais relacionadas com o tratamento, em aspetos econdmicos de gastos associados ao
tratamento, no tempo de tratamento e na percecdo do estigma e isolamento social, advindos
da doenca.
Relativamente a questdo sobre “onde faz/fez a sua toma da medicacdo verifica-se que a toma
da medicagao:
— ¢ feita, para a maior parte das mulheres (75,9%) e dos homens (66,3%), na Unidade
de Satude durante todo o tempo de tratamento, ainda que mais prevalente nas mulheres;
— durante toda ou a maior parte do tratamento, efetuada em unidade de satide ou por
profissional satide, aplicou-se a 85,8% do total dos sujeitos;
— durante todo ou a maior parte do tratamento, efetuada com a colaboracdo de
cuidador/familiar, aplicou-se a 10,2% do total dos sujeitos;
— durante todo ou a maior parte do tratamento, efetuada pela pessoa doente, aplicou-se
a 4% do total dos sujeitos.
A modalidade e a toma da medicagcdo foram globalmente explicadas pelo médico ou pelo
médico e enfermeiro, quer as mulheres quer aos homens.
Cerca de 72% dos sujeitos ndo teve possibilidade de escolher onde tomar a sua medicagao.
Para 81,9% das mulheres e 79,7% dos homens, ndo houve negociagdo quanto a modalidade e
local e toma da medicagao.
Quanto ao facto de a modalidade de toma corresponder as expetativas individuais de cada
sujeito, a maior parte referiu que “ndo” (66,4% das mulheres e 62,0% dos homens), valores
que representam sensivelmente o dobro das respostas “sim”.
Para maioria dos sujeitos (<76,5%) o tratamento da doenca traz custos acrescidos estimados
entre 100 e 300 euros considerando o carater de gratuitidade da medicagao.
A distancia do seu domicilio a unidade de satde ¢, para a maioria dos sujeitos, até 5 km,

maioritariamente feita de carro (68,1% mulheres; 59,4% homens). Ressalvamos que, para
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45,7% dos sujeitos, a deslocagdo diaria para cumprir com a toma da medicacdo, obrigava-os
a uma deslocagao diaria entre 5 a 25Km.

O tempo despendido nas viagens de ida e volta €, para a maior parte dos sujeitos, de 30 minutos
a 2 horas (54,3% das mulheres e 51,9% dos homens) e de 30 minutos ou menos para 42,2%
das mulheres e 43,3% dos homens. Mas o tempo gasto entre a entrada e saida para a toma da
medicagdo ¢, para a maior parte dos sujeitos, até¢ 10 minutos (71,6% das mulheres e 67,9%

dos homens).

Quando relacionamos o conhecimento sobre tuberculose e seu tratamento ¢ a idade (tabela 9),
podemos observar que sdo os homens do grupo etario 30-49 anos onde se verificam valores
mais elevados de respostas “nao ter conhecimentos sobre a tuberculose” (32%), seguido do
grupo etario dos 50-69 anos (26,4%). Também se observa que comparativamente aos grupos
etarios descritos, os mais jovens apresentam valores significativamente inferiores, no que diz
respeito aos conhecimentos sobre tuberculose. Podemos ainda verificar estes resultados
convergem com os obtidos relativamente aos conhecimentos sobre o tratamento da doenca,
por grupo etério.

Do grupo etirio mais jovem (18-29 anos), s6 2,6% refere ter conhecimentos sobre a
tuberculose e o seu tratamento o que corresponde a mais baixa percentagem de entre todos os

grupos etarios.

Tabela 9 - Relacao entre o conhecimento sobre tuberculose e seu tratamento e a idade

Conhecimento sobre o Conhecimento
que é a tuberculose anterior sobre o
tratamento da
GI:HPO Total tuberculose Total
etario
Sim Nio Sim Nio
n % n % n % n % n % n %

18-29anos | 8 [ 2,6 | 22 [ 73] 30 | 99 |8 [ 26| 22 73] 30 ] 99

30-49anos |24 | 79 | 97 |32,0| 121 | 39,9 | 21| 6,9 | 100 | 33,0 | 121 | 39,9

50-69 anos | 43 | 142 | 80 |26,4| 123 | 40,6 | 30| 99 | 93 | 30,7 | 123 | 40,6

> 70 anos 20 | 6,6 9 30 | 29 9,6 |12 | 4,0 17 | 56 | 29 9,6

Total 95 [ 31,4 | 208 | 68,6 | 303 | 100,0 | 71 | 23,4 | 232 | 76,6 | 303 | 100,0

Relativamente aos conhecimentos sobre a tuberculose e o seu tratamento em func¢io da escolaridade
(tabela 10), em todos os grupos etarios, a percentagem de sujeitos que “ndo t€ém conhecimentos” ¢

consideravelmente superior, comparativamente aos que ndo tém. Os sujeitos que referem “ter

112



conhecimentos sobre a doenga”, concentram-se nos sujeitos com o ensino basico e ensino secundario.

Resultados andlogos sdo identificados relativamente aos conhecimentos sobre o tratamento da doenga.

Salientamos, ainda, que s3o os individuos de mais baixa escolaridade (ensino bésico) os que

apresentam valores mais baixos de respostas a questdo “ndo ter conhecimentos sobre

tuberculose e seu tratamento”. E sdo os do ensino superior os que apresentam valores mais

baixos de conhecimentos sobre a tuberculose e seu tratamento.

Tabela 10 - Relacao entre o conhecimento sobre tuberculose e seu tratamento e a escolaridade

Conhecimento sobre o Conhecimento anterior
que é a tuberculose sobre o tratamento da
Escolarida tuberculose
de Sim Nio Total Sim Nio Total
n % n % n % n % n % n %
Ensino 06161 | 88 | 201 | 137 | 452 | 35 | 116 102 [ 33.7] 137 | 452
bésico
Ensino 1 334609 | 77 {254 | 110 | 363 | 25 | 83 | 85 |28.1 ] 110 | 363
secundario
Ensino 1431 03l a3 {142 | s6 | 185 | 11 | 3.6 | 45 | 149 s6 | 185
superlor
Total | 95| 31,3 | 208 | 68,7 | 303 | 100,0 | 71 |23.4 | 232 | 76,6 | 303 | 100,0

Quando relacionamos a clareza na explicacdo sobre o acompanhamento do tratamento ¢ a

idade, constatamos que a maioria da amostra foram dadas explicagdes claras sobre a doenga e

o seu tratamento, contudo, pela analise da tabela 11, as explicacdes fornecidas ndo foram

claras para a um conjunto de sujeitos pertencentes aos grupos etarios dos 30-49 anos de idade

(5%) e para os mais jovens com idades compreendidas entre os 18-29 anos (3%).

Tabela 11- Relacio entre a clareza na explicacio sobre o acompanhamento do

tratamento e a idade

Sim Nio Total
Grupo etario n % n % n %
18-29 anos 21 6,9 9 3,0 30 9,9
30-49 anos 106 35,0 15 5,0 121 39,9
50-69 anos 121 39,9 2 0,7 123 40,6
> 70 anos 27 8,9 2 0,7 29 9,6
Total 275 90,8 28 9,2 303 100,0

Da relacdo entre a clareza da explicagdo sobre o acompanhamento do tratamento e a

escolaridade (tabela 12), constatamos que as explicagdes sobre a doenga e sobre o seu
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tratamento, foram claras para a maioria da amostra (90,8%). Apenas para 3,7% dos individuos

com ensino secundario, seguidos dos do ensino superior (3,3%) essas informac¢des nao foram

claras.

Tabela 12 - Relacao entre a clareza da explicacdo sobre o acompanhamento do

tratamento e a escolaridade

Clareza da Escolaridade

icaca Total
explicagao sobre o Ensino basico Ensino Ensino ota
acompanhamento . . .
d secundario superior

0 tratamento
n % n % n % n %

Sim 130 429 99 32,7 46 15,2 275 90,8
Niéo 7 2,3 11 3,7 10 33 28 9,2
Total 137 45,2 110 36,3 56 18,5 303 100,0

Para além das explicag¢des sobre a doenga e sobre o seu tratamento, outras explicagdes foram

dadas e, pela analise aos resultados da tabela 8, centraram-se maioritariamente sobre o tempo

de tratamento (84,8%), os efeitos adversos da medicagcdo (82,2%) e a importancia em

completar o tratamento (83,2%). Menos prevalente foram os esclarecimentos do ambito dos

locais onde se poderia efetuar a toma da medicagdo (57,1%), os cuidados adicionais a ter

(59%) e, com o valor mais baixo de todos (45,6%), a informacao de que a toma da medicacao

seria supervisionada (tabela 13).

Tabela 13 - Distribuicio das respostas relativas ao acompanhamento do tratamento

Explicagdes dadas Sim % .N/ %
assinalou

Tempo de duragdo do tratamento 257 84,8% 46 15,2%

Os locais nos quais pode tomar a medicagdo 173 57,1% 130 42,9%

O que pode sentir com a toma da medicagéo 249 82.2% 54 17,8%

Explicagdes dadas Sim o N/ %
assinalou

Que a me~dlca<;:c10 tem de ser tomada sem 250 83.2% 51 16.8%

interrupgdo, até ao fim

Explicagdes dadas Sim o N/ o
assinalou

Que a toma da medicacdo seria supervisionada 138 45,6% 165 54,5%

Quais os cuidados adicionais que deveria ter 179 59,0% 124 41,0%

De acordo com os dados insertos na tabela 14, verificamos que foram dadas a alguns

participantes, outras informagdes ou recomendagdes. A partir do registo, podemos concluir
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que, quer nos homens quer nas mulheres, todas as informagdes foram no ambito de

recomendacdes clinicas e comportamentais relacionadas com a doenga.

Tabela 14 - Outras informacées segundo o sexo

n
MULHERES

Para ndo apanhar sol e ndo estar em espacos publicos 1
Que ndo posso beber alcool 1
Que ndo posso ir & escola e que tenho que andar com a mascara 1
Que ndo posso ir trabalhar 2
Que se cumprir nos primeiros meses, 0s outros posso fazer eu em casa 1
Que se eu cumprir e tomar direitinho os medicamentos, deixam depois tomar 1
o0 resto em casa

Que tenho de estar de baixa; que tenho que estar em casa; que nao posso ir para 1
o café, até me dizerem

Que tenho de ter a mascara 2
Que tinha de ir todos os dias tomar os medicamentos, menos ao sabado e 1
domingo.

HOMENS

Como fazer exercicios de cinesiterapia respiratoria para melhorar a expanséo 1
pulmonar

Cuidados adicionais devido a um ganglio que rebentou e necessita de penso 1
diario

Fazer analises e RX para saber se a medicacgao esta a fazer efeito 1
Os efeitos colaterais da medicagao 1
Que devo ir sempre em jejum 1
Que ndo posso trabalhar nem sair de casa nos dois meses ou trés 3
Que tenho de por mascara e que ndo posso ir ao café até me dizerem para ir 1
Que tenho de usar mascara durante dois meses € que nem posso ir trabalhar 3
Que tenho de usar mascara e que ndo posso ir trabalhar nos primeiros meses 1

Quando relacionamos a negociagdo da modalidade e do local da toma com a idade,
observamos a negocia¢do da modalidade da toma da medicagdo foi mais prevalente (10,6%)

no grupo etario dos 50 aos 69 anos de idade (tabela 15).

Tabela 15- Relacio entre a negociacio da modalidade e do local da toma e a idade

A modalidade e o local da toma
foram negociados Total

Grupo etario Sim Nao

n % n % n %
18-29 anos 8 2.8 22 7,7 30 10,6
30-49 anos 16 5,6 105 37,0 121 42,6
50-69 anos 30 10,6 75 26,4 105 37,0
> 70 anos 5 1,8 23 8,1 28 9,8
Total 59 | 208 | 225 | 792 | 284 | 1000
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Da analise dos resultados da tabela 16, verificamos que a modalidade da toma da medicagdo
ndo corresponde as expectativas individuais, para 31,7% dos sujeitos pertencentes ao grupo
etario dos 30-49 anos de idade. Ja no grupo etario dos 50-69 anos de idade, podemos dizer
que a percentagem de individuos cuja modalidade da toma da medicagdao corresponde as
expectativas individuais ¢ tangente a percentagem de individuos cuja modalidade nao

corresponde as suas expectativas.

Tabela 16 - Relacio entre a correspondéncia da modalidade da toma da medicagao

e as expectativas da pessoa e a idade

Correspondéncia da modalidade
da toma da medicacio e as
Grupo etirio expectativas da pessoa
Sim Niao Total

n % n % n %
18-29 anos 5 1,7 25 8,3 30 9,9
30-49 anos 25 8,3 96 31,7 121 39,9
50-69 anos 60 19,8 63 20,8 123 40,6
> 70 anos 20 6,6 9 3,0 29 9,6
Total 110 36,3 193 63,7 303 100,0

A tabela 17, apresenta as respostas da amostra referentes a satisfagdo com os servigos de
saude, segundo o sexo. Os resultados mais prevalentes apontam para um grau elevado de
satisfacdo para a maioria dos sujeitos com o atendimento (57,8% das mulheres e 58,3% dos
homens). Contudo, ndo se deverd negligenciar as 12,9% de mulheres e os 5,9% de homens
que referiram estar «muito insatisfeito» e «insatisfeito» com o atendimento, bem como as nao-
respostas de 6% das mulheres e 5,9% dos homens.

As instalagdes da Unidade Funcional foram consideradas razodveis pela maioria das mulheres

(56,9%) e dos homens (57,8%).
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Tabela 17 - Satisfacdo com os servicos de satide segundo a amostra

Variaveis Mulheres Homens Total
n % n % n
Satisfacdo com o atendimento
Muito insatisfeito 4 3,4 2 1,1 6
Insatisfeito 18 15,5 20 10,7 38
Satisfeito 67 57,8 109 58,3 176
Muito satisfeito 27 233 56 29,9 83
Classificacio das instalacées da Unidade de Satde
Muito mas 1 0,9 1 0,5 2
Mas 6 52 1 0,5 7
Razoaveis 66 56,9 108 57,8 174
Boas 36 31,0 66 35,3 102
Muito boas 7 6,0 11 5,9 18

Os participantes do estudo quando questionados sobre os motivos que os levaram a pensar em

desistir do tratamento referiram varias razoes. Através da andlise das suas respostas,

pretendemos descobrir significados e agrupar a informagao obtida. Dos achados emergiu uma

categoria: Motivos relacionados com o tratamento. Desta, emergiram 6 subcategorias:

centrados na quantidade de medicagao e efeitos secundarios; centrados nos procedimentos e

diretrizes da instituicao relacionadas com a toma da medicacdo; centrados na perce¢ao de que

nao confiam nele(a); centrados nos gastos de tempo e de dinheiro; centrados na duracao do

tratamento; e centrados nos efeitos psicoldgicos e sociais da doenga (quadro 2).
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Quadro 2 - Categorias e subcategorias emergentes dos motivos que levaram a pessoa com

tuberculose a pensar em desistir do tratamento

Categoria Subcategoria Unidade registo
Sdo muitos comprimidos (...) até vomitei (Q 18)
(...) enjoado/a (...) faz mal ao estomago (...); por
Centrados na o . . .
. vomitos (...) sinto-me muito mal com os medicamentos
quantidade de
o ©Q11).
medicacdo e
efeitos E muito ruim de tomar (Q 198);
secundarios , o
(...) ¢ uma carrada de remédios (295);
(...) efeitos secundarios (297)
Ndo entendo estas maneiras de obrigar as pessoas a ir
tomar os medicamentos ao centro de saude (Q 41).
Ter a obrigagdo de ir todos os dias ao Centro tomar os
Centrados nos | medicamentos considero-me responsavel (0103);
procedimentos e
diretrizes da Nao falhei nem tencionaria falhar nenhuma toma de
instituicdo medicagdo, . . . porque tenho de ir todos os
relacionadas | yiu¢ 4 Unidade de Satide? (0109);
. com a toma da
MOUYOS medicagao Eu ndo concordo com me obrigarem a ir todos os dias
relacionados a enfermeira tomar a medicagdo (Q163);
com o
tratamento Porqué a regra de que ndo posso ser eu a tomar em

casa? Ndo confiam em mim? (Q210).

Centrados na
percecdo de que
ndo confiam
nele (a)

Ndo falhei nem tencionaria falhar nenhuma toma de
medicagdo, . . . porque tenho de ir todos os

dias a Unidade de Saude? (Q109)

Porqué a regra de que ndo posso ser eu a tomar em
casa? Nao confiam em mim? (Q210).

Centrados nos
gastos de tempo
e de dinheiro

Gasto muito porque tenho de ir todos os dias tomar os
comprimidos (Q196);

Obriga-me a gastar muito dinheiro para la ir (Q199);

Por causa da deslocacdo didria ao centro de saude

(0254);
Tempo despendido (268).

Centrados na
duragdo do
tratamento

Torna-se uma vida bastante aborrecida, mas é preciso
ter motivagdo e fé para levar o tratamento até ao fim

(© 209);

Duragdo do tratamento;, porque é muito tempo, é
tempo demais, é tempo excessivo (Q 301)
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Categoria

Subcategoria

Unidade registo

Centrados nos
efeitos
psicoldgicos e
sociais da
doencga

Os olhares;, o medo e a vergonha porque os outros
fogem de mim por me verem com mdscara (Q2)

(...) até o afastamento dos amigos (...) (Q18)

O stress e a vergonha causado nos pais leva-nos a
pensar se devemos continuar (Q 62).

Depressdo (Q 79);
Cansacgo fisico e mental (Q 163).

Se a doengca me pos com depressdo, os olhares dos
outros quando vou todos os dias
comprimidos ainda a piora mais (Q218)

tomar os

Relativamente aos motivos evocados pelos sujeitos e que fundamentam a divergéncia da

modalidade de tratamento com as expectativas individuais, através da analise das respostas,

pretendeu-se descobrir significados e agrupar a informagao obtida e apresentada no quadro 3.

Dos achados emergiu uma categoria ¢ que se relaciona com a insatisfagdo com a estratégia do

tratamento, dando origem a cinco subcategorias e que se centram na falta de autonomia na

participacdo no tratamento; na perce¢do de que ndo acreditam nele; nas diretrizes da

institui¢do; em questdes de carater econdmico relacionado com a modalidade do tratamento e

na organizacao dos servicos de saude; fundamentadas com as respetivas unidades de registo.

Quadro 3 - Categorias, subcategorias e unidades de registo emergentes dos motivos que levaram
a indicar que a modalidade de toma da medicagdo NAO corresponde as expectativas

Categoria Subcategoria Unidade registo
Centrada na falta de | Devia tomar sempre em casa/ Queria tomar em
autonomia na casa/ Devia-se tomar em casa/ Devia ser eu a
Insatisfacao participacdo no tomar (Q 163). Ndo esperava que fosse a
com a tratamento Enfermeira a fazer todo o tratamento (Q 120)
estratégia do
tratamento Centrada na

percegdo de que

ndo acreditam nele.

Porque nao posso ser eu a tomar? Considero-me
responsavel. Ndo falhei (...) (O 26). Considero-
me responsavel” (Q103).
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Categoria

Subcategoria

Unidade registo

Centrada nas
diretrizes da
instituicdo

Porque tenho de ir todos os dias @ Unidade de
Saude Familiar? (Q 41). Eu ndo concordo com
me obrigarem a ir todos os dias a Enfermeira
tomar a medicagdo. Porque é norma? (Q61)

Centradas em
questoes
economicas

Porque a regra de que ndo posso ser eu a tomar
em casa (...) obriga-me a gastar muito dinheiro

paralair (...) (096)

Centradas na
organizacdo dos
servigos de saude

Espera-se muito tempo para entrar para tomar os
comprimidos. (Q 98)

5.4. Relacio entre a satisfacio com o suporte social e as variaveis idade, escolaridade,

situacio profissional e situacio familiar

Para a analise da significincia estatistica das diferengas encontradas, procedemos a uma
analise de variancia através da Anova Oneway, de forma a observarmos os efeitos de interagdo
das variaveis: idade, escolaridade, situagdo profissional e situagao familiar sobre as subescalas
da ESSS (Satisfagdo com a familia, Satisfacdo com amigos, Atividades Sociais e Intimidade),
Relativamente a varidvel idade, consideramos quatro grupos etarios das pessoas com
tuberculose pulmonar: G1 (18 — 29 anos); G2 (30 — 49 anos), G3 (50 — 69 anos) e G4 (> 70

anos). Os valores resultantes da andlise descritiva das variaveis relacionadas com as

subescalas da ESSS, sdo apresentados na tabela 18.
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Tabela 18 - Resultados da analise descritiva das subescalas da ESSS, segundo a idade

Subescalas da ESSS Grupos N Média DP
Gl 30 2,50 0,71

Satisfa¢do com a familia G2 121 2,42 0,89
G3 123 2,10 0,85

G4 29 2,18 0,72

Gl 30 2,94 0,98

Satisfagdo com amigos G2 121 2,74 0,90
G3 123 2,97 1,05

G4 29 2,87 0,90

Gl 30 3,22 0,84

.. .. G2 121 2,96 0,82
Atividades Sociais a3 3 312 T.09
G4 29 3,33 0,76

- Gl 30 3,27 0,92
Intimidade G2 | 121 | 278 0,96
Subescalas da ESSS a3 123 225 0.99
G4 29 2,53 0,82

Da analise dos valores da tabela 18, verificamos que nas subescalas da ESSS, os sujeitos dos
grupos etarios mais baixos (18—29 anos) apresentam niveis mais elevados de satisfacdo com
o suporte familiar existente (M=2,50), ¢ com a percec¢ao da existéncia de suporte social intimo
(M=3,27). No entanto, sdo os sujeitos dos 50 aos 69 anos que apresentam niveis mais elevados
de satisfacdo com as amizades/amigos que t€ém (M=2,97); e os mais velhos (> 70 anos) aqueles
que mostram média mais elevada (M=3,33), na satisfagdo com as atividades sociais (AS) que
realizam.

Analisando os resultados da andlise de variancias entre os valores das subescalas da ESSS e a
idade, apurdmos o efeito de interacdo da variavel idade com significancia estatistica nas
subescalas Satisfagdo com a familia e Intimidade (F=3,83; p=0,01; e F=11,83; p<0,001,
respetivamente). Observamos que os seus valores atingem niveis mais baixos de média nas
pessoas com idades entre os 50 e os 69 anos. Os efeitos de interagdo destas varidveis na idade

estao representados nos graficos 3 e 4.
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Grifico 4- Interagdo do grupo etario na Satisfacio Grafico 3 - Interagdo do grupo etario

com a intimidade

3%

Média da Subescala Intimidade

Meédia da Subescala SatisfagSio com afamilia

225

1829 amos 3043 anos 5069 anos 70 & mais anos 18:29 anos 3049 anos 5069 anos 70 mais anos

Relativamente a variavel escolaridade, consideramos trés grupos: G1 (Ensino basico); G2
(Ensino secundério) e G3 (Ensino superior). Os valores resultantes da analise descritiva das

variaveis relacionadas com as subescalas da ESSS, sdo apresentados na tabela 19.

Tabela 19 - Resultados da analise descritiva das subescalas da ESSS, segundo a
escolaridade da amostra

Subescalas da ESSS Grupos N Média DP
Gl 137 1,93 0,71
Satisfacdo com a familia G2 110 2,49 0,87
G3 56 2,67 0,82
Gl 137 2,71 1,00
Satisfacdo com amigos G2 110 3,03 0,96
G3 56 2,92 0,88
Gl 137 3,01 0,96
Atividades Sociais G2 110 3,17 0,95
G3 56 3,12 0,87
Gl 137 2,27 0,95
Intimidade G2 110 2,73 0,93
G3 56 3,12 0,99
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Média da Subescala Satisfagao com afamilia

Quando consideramos a amostra segundo a escolaridade e a relacionamos com as subescalas
da ESSS, observamos na tabela 19 que as pessoas com tuberculose pulmonar com ensino
secundario apresentam niveis mais elevados de satisfagdo com o suporte social familiar
(M=3,03), e com as atividades sociais que realizam (M=3,17) relativamente a restante
amostra; e aquelas com ensino superior mostram niveis mais elevados de satisfacdo com a
familia (M=2,67), e com a existéncia de suporte social intimo (M=3,12).

Observando os resultados da analise de variancias entre os valores das subescalas da ESSS e
a escolaridade, constatamos o efeito de interacao da variavel escolaridade com significancia
estatistica nas subescalas Satisfacdo com a familia, Satisfagdo com os amigos e Intimidade
(F=23,99; p<0,001; F=3,52; p=0,03; e F=17,58; p<0,001, respetivamente). Notamos que os
seus valores atingem niveis mais baixos de média nas pessoas detentoras de ensino basico. Os
efeitos de interacdo destas varidveis na escolaridade encontram-se representados nos graficos

5,6e7.

Grafico 6-Interacio da

escolaridade na Satisfacio Grifico S-Interacio da escolaridade
na com a com familia  Satisfacao
com oS amigos

Meédia da Subescala Satisfagao com amigos

Ensino basico Ensino secunddrio Ensino superior Ensino basice Ensino secundario Ensino superior
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Média da Subescala Intimidade

Grafico 7- Interacio da escolaridade na
Satisfacdo com a intimidade

Ensino basico Ensino secundario Ensino superior

Quanto a variavel situagdo familiar, consideramos cinco grupos: G1 (Casado(a)); G2 (Unido
de facto); G3 (Solteiro(a); G4 (Divorciado(a) e G5 (Viavo(a). Os valores resultantes da analise
descritiva das variaveis relacionadas com as subescalas da ESSS, sdo apresentados na tabela

20.

Tabela 20 - Resultados da analise descritiva das subescalas da ESSS, segundo a situaciao
familiar da amostra

Subescalas da ESSS Grupos N Média DP
Gl 157 15,41 5,69
G2 23 17,30 6,48
Satisfagdo com a familia G3 58 17,55 5,96
G4 39 15,79 6,57
G5 26 14,15 5,56
Gl 157 11,46 3,81
G2 23 11,04 4,33
Satisfacdo com amigos G3 58 11,62 3,64
G4 39 11,62 4,16
G5 26 11,19 4,34
Gl 157 6,19 1,89
G2 23 5,70 1,99
Atividades Sociais G3 58 6,02 1,62
G4 39 6,54 2,16
G5 26 6,31 1,78
Gl 157 4,94 1,90
G2 23 5,48 2,11
Intimidade G3 58 6,33 1,81
G4 39 4,85 2,17
G5 26 431 1,78
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Da anélise dos valores da tabela 20, verificamos que s3o os sujeitos solteiros os que
apresentam niveis mais elevados de satisfagdo com a familia (M=17,55), com os amigos (M=
11,62) e com a intimidade (M= 6,33). No que se relaciona ainda com a satisfacdo com a
familia, os sujeitos divorciados sdo os que apresentam, em segundo lugar, niveis mais
elevados de satisfagao (M= 17,30). Os sujeitos divorciados sao os que apresentam niveis mais
elevados de satisfacdo com as atividades sociais que realizam (6,54); e, de forma igual, o
grupo dos sujeitos solteiros, apresentam os niveis mais elevados de satisfagdo com os amigos
(11,62).

Observando os resultados da andlise de variancias entre os valores das subescalas da ESSS e
a situacdo familiar, verificamos o efeito de interagdo da varidvel situa¢do familiar com
significancia estatistica na subescala Intimidade (F=7,51; p<0,001). Notamos que os seus
valores atingem niveis mais baixos de média nos viivos e mais elevados nos solteiros. Os
efeitos de interagdo destas variaveis na situagdo familiar encontram-se representados no

grafico 8.

Grafico 8-Interacao da situacdo familiar na Intimidade

Média da Subescala Intimidade

Casado(a) Em unido de facto Solteiroa) Divorciado(a) Vilvo

No que se refere a variavel situacdo profissional, consideramos cinco grupos: G1 (Ativo); G2
(Reformado/Aposentado); G3 (Desempregado); G4 (Estudante) e G5 (Outro). Os valores
resultantes da analise descritiva das variaveis relacionadas com as subescalas da ESSS,

constam da tabela 21.
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Tabela 21 - Resultados da analise descritiva das subescalas da ESSS, segundo a situacio
profissional da amostra

Subescalas da L.
ESSS Grupos N Média DP
Gl 183 2.26 0.86
Saticfaci G2 58 2.20 0.79
atistagao coma a3 39 2,47 0.90
familia
G4 13 2.23 0.81
G5 10 223 0.88
Gl 183 2.82 0.97
Satictacs G2 58 2.96 0.98
atistagdo com G3 39 2.99 0.96
amigos
G4 13 2.54 0.85
G5 10 3.03 1.14
Gl 183 3.05 0.94
Atividad G2 58 3.24 1.04
tvicades a3 39 3.15 0.80
Sociais
G4 13 2.89 0.58
G5 10 2.90 1.15
Gl 183 2.59 1.02
G2 58 2.43 0.87
Intimidade G3 39 2.80 .12
G4 13 2.69 0,99
G5 10 2.65 113

Da anélise dos valores da tabela 21, verificamos que nas subescalas da ESSS, os individuos
desempregados apresentam niveis mais elevados de satisfacdo com o suporte social familiar
existente (M=2,47), e com a percecao da existéncia de suporte social intimo (M=2,80). Por
seu lado, s3o os individuos que se encontram noutra situagdo profissional que apresentam
niveis mais elevados de satisfagdo com as amizades/amigos que tém (M=3,03); e os
Reformados/Aposentados mostram média mais elevada (M=3,24), na satisfacdo com as
atividades sociais (AS) que realizam.

Analisando os valores resultantes da analise de variancia, ndo verificamos qualquer efeito

estatisticamente significativo de interacao da Situagdo profissional nas subescalas da ESSS.

Sintese dos resultados

- Os sujeitos mais jovens sao os que apresentam niveis mais elevados de satisfagdo com o

suporte familiar € com o suporte social intimo;
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- Os sujeitos do grupo etario dos 50 aos 69 anos apresentam niveis mais elevados de satisfacao
com as amizades/amigos ¢ os mais velhos (> 70 anos) apresentam niveis mais elevados de
satisfacao com as atividades sociais que realizam,;

- Os sujeitos do ensino secundario apresentam niveis mais elevados de satisfagdo com o
suporte social familiar e com as atividades sociais que realizam. Os restantes grupos, incluindo
os individuos do ensino superior, mostram niveis mais elevados de satisfacdo com a familia e
com o suporte social intimo;

- S3o os sujeitos solteiros os que apresentam niveis mais elevados de satisfacdo com a familia,
amigos e intimidade;

- Os sujeitos divorciados sdo os que apresentam niveis mais elevados de satisfagdo com as
atividades sociais que realizam e os sujeitos solteiros, sdo 0s que apresentam niveis mais
elevados de satisfagdo com os amigos;

- Os sujeitos desempregados apresentam niveis mais elevados de satisfagdo com o suporte
social familiar e de suporte social intimo e os reformados/aposentados apresentam niveis de
satisfacao mais elevado com as atividades sociais.

Em suma, qualquer que seja a condicdo social, familiar ou profissional dos sujeitos desta
amostra, o apoio da sua rede sociofamiliar e de amigos, aqui manifestado pela satisfagao,

parece ser um pilar relevante em todo o processo de saude /doenca.

5.5. Relacao entre as dimensées da Tuberculosis Related Stigma Scale e as subescalas da
Escala de Satisfacdo com o Suporte Social

Na tabela 22 apresentamos a matriz de correlagdo entre as subescalas da ESSS e as dimensdes

da TRSS.
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Tabela 22- Matriz de correlacio entre as subescalas da Escala de Satisfacdo com o Suporte
Social e dimensdes da Tuberculosis Related Stigma Scale

= 8 2 5
g g § % g 4] % =
ot s A D) 28 = Z 2 =
5 S < = z8= 2E8=213%
s g3 £ b SEg §225! 25
22 5 = £ 2% 52%519%
£2E €% Z £ SES £32=2:%°
@ & @ = < = ~SE ~afEBiFT
ESSS escala global 0,879** 0,765** 0,519** 0,560** 0,072 0,077 0,082
Satisfacdo com a familia 1 0,438** 0,215*%* 0,494** 0,040 0,040 0,044
Satisfagdo com os amigos 1 0,540** 0,188** (,115* 0,110 0,125%
Intimidade 1 -0,054 -0,025 -0,043
Perspetivas da
comunidade em relagdo a 1 0,635%* 0,900**
tuberculose pulmonar
Perspetivas da pessoa em
relagdo a tuberculose 1 0,908**

pulmonar

*p<0,05; **p<0,01

Dos resultados obtidos e assinalados na tabela 22, verificamos que as correlagdes de mais
elevada magnitude ocorrem entre as “Perspetivas da pessoa em relagdo a tuberculose
pulmonar” e as “Perspetivas da comunidade em relagdo a tuberculose pulmonar” ambas com
a “TRSS-escala global”, bem como a “ESSS escala global” com a subescala “Satisfagdo com
a familia” e com a “Satisfacdo com os amigos”. As duas primeiras sdao de muito forte
magnitude, as duas seguintes de forte magnitude.

As correlagdes de moderada magnitude ocorrem entre: (i) a “ESSS escala global” com as
“Atividades sociais” e com a “Intimidade”, (ii) a “Satisfacdo com a familia” com a “Satisfacao
com os amigos” e com a “Intimidade”, (ii1) a “Satisfacdo com os amigos” com as “Atividades
sociais”, (iv) as “Perspetivas da comunidade em relacdo a tuberculose pulmonar” com as
“Perspetivas da pessoa em relacdo a tuberculose pulmonar”. Estas correlagdes sdo
estatisticamente significativas (p<0.05), embora também algumas correlagdes de muito fraca
magnitude também sejam significativas, o que indicia a forte possibilidade de se verificarem
na populacdo em idéntica magnitude. Igualmente, estas correlagdes t€ém orientacdo positiva,
0 que significa que ao aumento do valor do estigma relacionado com a tuberculose esta
associado o aumento do valor da satisfagdo com o suporte social. Apenas algumas correlagdes

registadas com a “Intimidade” tém orientagdes negativas, mas sem significancia estatistica

(p>0.05).
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6. Conclusao

Dos resultados obtidos observamos que a totalidade dos sujeitos da amostra apresenta estigma.
O alto estigma verifica-se em mais de metade da amostra, mais prevalente nos homens dos
grupos etarios dos 30-49 anos e dos 50-69 anos, maioritariamente com o ensino basico.

A maioria dos individuos ndo tinha conhecimentos prévios sobre a doenga e seu tratamento.
Contudo, referiram que lhes foi explicado de forma clara o tratamento da doenca e que lhes
foram esclarecidas das duvidas. Foram ainda fornecidas outras explicagdes, ndo sendo elas
relacionadas com o estigma na doenga ou sua prevencao.

A toma da medicagdo ¢ feita sob a forma de toma observada pelo enfermeiro, na unidade de
saude e ndo tendo esta sido negociada com a maior parte dos sujeitos da amostra.

As expectativas de participantes ndo se enquadram na forma como o tratamento foi efetuado.
Estes desencontros de expectativas sdo entendidos como uma imposi¢ao institucional de
modalidades de tratamento e incidem sobretudo na falta de envolvimento na tomada de
decisao.

A deslocagdo diaria a unidade de saude ¢ considerada, por sujeitos da amostra, como fator
potenciador de estigma, pela sua exposicao ao publico em geral, denunciando a sua condi¢do
de pessoa doente. Esta dentincia é agravada quando estd em causa o uso de mascara.

A vergonha, o medo e o isolamento social sdo comportamentos descritos pelos sujeitos da
amostra.

A dimensao do conceito social da tuberculose pulmonar afeta também o circulo familiar e dos
amigos, considerados estes como suporte em todo o processo de tratamento, até porque, a
doenca e o seu tratamento, acarreta custos acrescidos, com as respetivas repercussoes a nivel
econémico numa populagdo, que, pelas suas carateristicas socioecondmicas, se apresenta

como mais vulneravel.
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Capitulo 6 - Estudo Ill: Estigma na tuberculose: perspetiva do enfermeiro de Cuidados de Saude
Primarios

Neste capitulo apresentamos o estudo de paradigma qualitativo do estigma na pessoa com
tuberculose pulmonar, na perspetiva do enfermeiro de Cuidados de Saude Primarios.
Iniciaremos com uma breve introducdo para contextualizar a problematica, seguida dos

objetivos, da metodologia e questdes éticas. Por fim apresentaremos a analise dos resultados.

1. Introducio

Dentro de um sistema de satude, o estigma em relacdo a uma determinada pessoa afetada por
uma doenca especifica, atrasa o acesso ao diagnodstico, o tratamento e os resultados de satde
bem-sucedidos (Neybal, 2019).
Politicas e procedimentos institucionais relacionados com a prestacao de cuidados, também
podem levar ao estigma nas unidades de saude. No entanto, os profissionais de saide podem
ndo ter a percecdo de como o estigma se manifesta e afeta as pessoas que recorrem aos servicos
de saude. Por conseguinte, podem ndo ter a percecdo dos efeitos estigmatizantes das suas
acoes ou de como as politicas ou estruturas das unidades de saude afetam as pessoas que ai
recorrem (Nyblade et al., 2019).
Para além do estigma na pessoa que recorre as unidades de saude para receber cuidados, o
mesmo também podera estar presente nos profissionais que prestam cuidados. Estes, podem
até esconder o seu proprio estado de satde dos colegas de trabalho e até mesmo, por vezes,
retardarem a procura de cuidados de saude (Nyblade & Jain, 2012; 2013; Nyblade et al., 2019).
Apesar de o estigma ser sentido e percecionado pela pessoa com uma determinada doenca,
também pode ser percecionado e sentido pelos profissionais que prestam cuidados, contudo,
nem sempre sdo vivenciados da mesma forma em cada um dos contextos (Nyblade & Jain,
2012; 2013; Nyblade et al., 2019). Neste contexto, elaboramos as seguintes questdes de
investigacao:

e Os enfermerios que prestam cuidados em Cuidados de Saude Primarios, percecionam

o estigma relacionado com a tuberculose pulmonar?
e As normas e as orientagdes institucionais serdo potenciadoras do estigma na pessoa

com tuberculose pulmonar?
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2. Objetivo

Neste estudo pretendemos descrever a percecdo dos enfermeiros de Cuidados de Saude

Primarios, sobre o estigma na pessoa com tuberculose pulmonar.

3. Metodologia

Quando o nosso foco de estudo sdo os processos saude-doenga ou a gestao de cuidados de
saude e dado a sua complexidade, deveremos considerar a inter-relagdo de aspetos sociais,
culturais e até politicos. Esta inter-relacao dificilmente ¢ explicavel através da aplicacdo de
métodos estatisticos, pelo que a investigacao qualitativa € a que se vislumbra a mais adequada
(Sequeira & Néné, 2022). E ¢, ao mesmo tempo, do tipo exploratério uma vez que o
investigador pretende compreender o fendomeno em estudo. Estudos exploratorios sdo
geralmente desenvolvidos para uma melhor compreensdo do investigador acerca da
problematica em estudo uma vez que permite conhecer a realidade tal qual se apresenta, na
sua realidade e no contexto onde se insere (Polit e Becker, 2019).

O recurso a abordagem qualitativa permitiu interpretar e explorar o conceito do estigma na
pessoa com tuberculose pulmonar conduzindo-nos 4 descri¢do da experiéncia dos enfermeiros
a exercer funcdes em CDP, e ao significado que atribuem a esse fenomeno (Vilelas, 2020).
Sendo a abordagem qualitativa o tipo de método que melhor se ajustou para o presente estudo,
sem a ousadia de pretender esgotar o conhecimento sobre a tematica, mas sim, conhecé-la
com mais profundidade, na experiéncia e vivéncias do enfermeiro e em contexto da prestacao
de cuidados.

Relativamente a dimensdo temporal do olhar sobre o fendémeno, o estudo serd transversal,
dado pretender-se que todas as avaliagdes sejam feitas num Gnico momento, pois nao existe
um periodo de seguimento dos participantes no estudo, como ¢ preconizado nos estudos

transversais.

3.1. Contexto do estudo e participantes

Participaram no estudo nove enfermeiros de CDP da regido Norte de Portugal. As entrevistas
foram feitas em gabinete proprio, com condi¢des de privacidade e isolamento de som
adequados. Foram gravadas em suporte audio, sob prévia assinatura de Consentimento
Informado, e tiveram uma dura¢cdo média de 40 minutos.
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Para garantir o anonimato foram qualificadas com a letra E seguida de respetiva numeragao.
Qualquer contetido que pudesse identificar o participante ou o local da recolha de informagao

foi suprimido.

3.2. Técnica e procedimentos de recolha de dados

A sele¢ao do método para a recolha de dados exige atender a natureza e tipo de estudo, aos
objetivos e a questao de investigacao, selecionando o que melhor se adequa (Vilelas, 2020).
Elegemos a entrevista como técnica de colheita de dados, com o objetivo de compreender a
problematica do estigma nas pessoas com tuberculose pulmonar, a luz da perce¢do dos
enfermeiros dos CPD.

A entrevista, no sentido de comunicacao verbal ¢ de construcdo de conhecimento sobre um
determinado objeto, ¢ uma técnica amplamente utilizada no processo de pesquisa empirica,
de ambito qualitativo. Através dela, os pesquisadores procuram recolher dados objetivos ¢
subjetivos (Batista et al., 2017).

Trata-se de uma conversa a dois ou entre varios intervenientes, realizada por iniciativa de um
deles e pretende condensar informagdes pertinentes relacionadas com o objeto de investigacao
(Minayo & Costa, 2018).

Neste ambito, e face as diversas possibilidades, a nossa decisao recaiu sobre a entrevista
semiestruturada. Esta técnica combina um roteiro com questdes previamente formuladas
(Anexo VII), que permite ao entrevistador um controle maior sobre o que pretende saber sobre
0 campo e, a0 mesmo tempo, dar espaco a uma reflexao livre e espontanea do entrevistado
sobre os topicos assinalados (/biden).

Antecipando o desenvolvimento da recolha de dados, a entrevista planeada (e o seu roteiro)
foi submetida a pré teste com dois enfermeiros em exercicio de fun¢des em CDP, no sentido

de validagdo do instrumento e para assegurar a sua eficacia (Creswell & Poth, 2018).

3.3. Procedimentos de recolha, processamento e armazenamento de dados das
entrevistas

O acesso e entrada no campo de pesquisa consistiu no planeamento dos encontros individuais
com os enfermeiros dos CDP em gabinete proprio disponibilizado para o efeito, tendo sido

este um local codmodo e que reuniu as respetivas condigdes de privacidade.
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A entrevista foi previamente preparada tendo sido levadas em considerag@o todo o processo
de interagdo entre entrevistador e entrevistado.

O primeiro momento foi dedicado a apresentagcdo do pesquisador, ao fornecimento de dados
sobre a sua pessoa, a sua instituicdo de origem, e com uma explicacdo sobre a finalidade da
sua visita e do tema de sua pesquisa, proporcionando, desta forma, um ambiente de
cordialidade e realgando a importancia da contribuicdo do seu depoimento para o estudo
(Batista, 2017).

Foi disponibilizado ao participante um documento unico que agregou a informagdo sobre o
estudo e o termo de consentimento informado (Anexo IX). No documento constava ainda a
seguinte informacao:

— Objetivo do documento, breve descricio do estudo, dos seus objetivos e da
importancia da solicitada participagao;

— Identifica¢dao e contactos (enderegco de correio eletronico e contacto telefonico) do
investigador;

— Descricao das condigdes especificas de participagdo no estudo, nomeadamente, quem
terd acesso a informacao recolhida, qual a sua finalidade, e quais as condig¢des de
armazenamento, de conservacao e destruicao da mesma,;

— Referéncia de que o investigador podera entrar em contacto com o entrevistado para
confirmagao e/ou aprofundamento de algum(ns) tema(s) e/ou excerto(s) da entrevista.

Foi também solicitada a sua permissdo para a gravagao da entrevista, assegurando o
anonimato, o sigilo sobre os dados e a confidencialidade, informando que a sua participacao

¢ totalmente voluntéria, podendo, a qualquer momento, retirar-se da pesquisa (Minayo, 2010).

Gravacao de audio das entrevistas

Todos os temas abordados nas entrevistas foram registados em suporte audio, de modo a
facilitar uma andlise sustentada e fiavel dos contetidos, evitando efeitos perturbadores a

entrevista (Vilelas, 2020).

Estratégia para garantir o anonimato

Uma vez que as entrevistas pressupdoem um contacto direto entre o investigador e o
entrevistado, foi garantido o anonimato dos participantes no processamento e armazenamento
dos dados. Assim, € como estratégia para manter o anonimato do entrevistado durante a

entrevista, foi acordado evitar usar o nome do entrevistado ou mencionar a sua afiliagao ou
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outros dados que pudessem ser objeto de identificacdo. Na eventualidade de algum destes

dados ficarem gravados, ficou o compromisso de serem removidos das transcrigdes.

Transcri¢cao do conteudo das entrevistas

Garantia de confidencialidade por parte do transcritor

Neste estudo, a transcricado dos conteudos das entrevistas foi efetuada por um transcritor
externo ao projeto. De forma a assegurar a total confidencialidade dos dados e da informacao
recolhida, este comprometeu-se a:

— Nao partilhar o material com terceiros durante o processo de transicao e a assegurar o
apropriado armazenamento dos dados para que estes nao possam ser acedidos nem
identificados por outros;

— Nao utilizar a informacao noutro contexto nem manter copias dos ficheiros gravados
depois da entrega dos mesmos (apds confirmada a rece¢do das transcrigdes pelo
investigador e validada a qualidade das mesmas).

Todos os contetidos das transcrigdes foram validados pela investigadora.

Armazenamento e conservaciao dos dados (ficheiros audios e restantes documentos)

Todo o material audio ¢ outros documentos relacionados com a realiza¢do ¢ analise das
entrevistas (por exemplo, as transcricdes € os documentos de informagdo, termos de
consentimento informado assinados pelos participantes) foram armazenados em local seguro,
pelo investigador, com garantia de anonimato dos mesmos.

Assim, as identificagOes das entrevistas foram efetuadas através de um sistema de codificacao
que, por si s6, ndo permite a identificagdo dos entrevistados.

O armazenamento dos dados serd mantido até a data da defesa desta Tese de Doutoramento.
Findo este periodo, proceder-se-a a sua destrui¢ao.

A duragdo média das entrevistas oscilou entre os trinta e os sessenta minutos.

Analise dos dados

Para a analise da informagdo decorrente das entrevistas realizadas aos enfermeiros,
recorremos a técnica de analise de conteudo proposta por Bardin, (2016).
Ap6s recolha da informagdo, procedemos a codificacdo das entrevistas utilizando a letra “E

“seguida de um niimero de acordo com a sua ordem de realizagdo. Os discursos das entrevistas
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foram transcritos, seguindo-se a leitura e releitura dos mesmos, a fim de angariar uma ideia
geral dos achados.

No processo de tratamento da informagao atendemos ao proposto por Bardin, (2016) para a
identificacdo do universo das categorias emergentes. Em seguida, demos inicio ao
reagrupamento e organizacao das categorias, procedendo a leitura cuidadosa dos conteudos
transcritos e das questdes, percorrendo todas as entrevistas, a partir do que procedemos a
elaboragdo de uma grelha de analise de dados, organizados e validados. Seguindo a orientagao
prevista por Bardin (2016), o agrupamento dos dados foi conduzido pelo pressuposto de que
a caracteristica ¢ tanto mais frequentemente referida quanto mais importante ¢ para os
participantes (enfermeiros a exercer fungcdes em CDP), relativamente ao estigma na pessoa
com tuberculose pulmonar

Numa fase final da andlise apresentamos o conjunto das categorias e subcategorias que
emergiram dos achados, procurando-se respeitar os principios (homogeneidade,
exaustividade, objetividade e pertinéncia), referidos por Bardin (2016), face as unidades de
significacgdo.

A partir da analise procedemos a apresentacao dos resultados seguidos da sua discussao.

4. Consideracoes éticas

O estudo foi autorizado pelo Presidente da ARS Norte, I.P., com parecer favoravel da
Comissdo de Etica para a Satde (Anexo IX). sob prévia autorizagdo dos Diretores Executivos

dos ACeS e das ULS.

Durante o desenvolvimento da investiga¢do foram garantidos os principios éticos ja descritos
anteriormente e relacionados com o sigilo e a confidencialidade da informacgao obtida através
da entrevista. Esta foi precedida da assinatura do consentimento informado livre e esclarecido.
Descritos os procedimentos metodologicos seguidos para o desenvolvimento deste estudo,
passa-se a apresentar, de forma interpretativa, a analise dos dados obtidos, considerando o
quadro conceptual que o suporta, os objetivos definidos e as questdes de investigacao

formuladas.
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5. Apresentacio e analise dos resultados

5.1. Caraterizacdo sociodemografica dos enfermeiros dos Centros de Diagndstico
Pneumoldgico

A amostra em estudo ¢ uma amostra de conveniéncia constituida por 12 enfermeiros em
exercicio profissional em CDP da regido Norte de Portugal. Ocorreu no periodo de 04 outubro
2019 a 30 julho de 2020. Para a caraterizagdo da amostra utilizdmos as varidveis
sociodemograficas: idade, sexo, habilitagdes académicas e profissionais, tempo exercicio
profissional na area, formagao ou atualizagao cientifica na area da tuberculose (tabela 23).

Constatamos que: (i) participaram no estudo 12 enfermeiros a exercer atividade em Centros
de Diagnostico Pneumologico da regido Norte de Portugal; (i1) o sexo feminino (91,7%),
representa a maioria dos participantes, registando-se um ligeiro equilibrio entre os que t€ém
entre 31-45 anos e os que tém entre 46 ou mais anos; (iii) relativamente as habilitacdes
académicas, existe ligeira superioridade dos participantes com licenciatura (58,3%), mais
prevalente no grupo etario dos 31-45 anos; (iv) no entanto, 41,6% dos participantes tem
formagao complementar (metrado ou pos-graduacao), mais prevalente no grupo etario dos 46
ou mais anos; (v) a maior parte dos participantes (41,7%) tem mais do que 11 anos de exercicio
profissional na area da tuberculose, sendo mais prevalente no grupo etario dos 31-45 anos;
e (vi) no que se relaciona com a formagao ou atualizagdo cientifica na 4rea da tuberculose, a
maior parte dos participantes das duas classes etérias, efetuou mais de 50 horas de formacao

especifica.

Tabela 23- Dados sociodemograficos e profissionais dos enfermeiros

31-45 anos 46 ou mais Total
Grupo etario anos
n % n % n %
Sexo
Feminino 6 85,7 5 100 11 91,7
Masculino 1 14,3 - 00,0 1 8,3

Habilitacées académicas e profissionais

Licenciatura 6 66,7 1 333 7 58,3
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- 31-45 anos 46 ou mais Total
Grupo etario

anos
n % n % n %

Mestrado e/ou po6s-graduacao 3 333 2 66,7 5 41,7
Tempo exercicio profissional na area

até 4 anos 2 22,2 2 66,7 4 333
5 a7 anos 3 33,3 - - 3 25,0
> 11 anos 4 44 4 1 33,3 5 41,7
Formacao ou atualizacio cientifica na area da tuberculose

8 a 21 horas -- -- 1 14,3 1 23,5
22 a 50 horas 1 16,7 2 28,6 3 23,5
> 50 horas 4 83,3 4 57,1 8 52,9

Resultados da analise dos dados provenientes do conteuido das entrevistas efetuadas aos

enfermeiros em exercicio em CDP da regiao Norte de Portugal.

Procurou-se através da andlise de conteudo das entrevistas descobrir significados e agrupar a
informagao obtida, a qual possibilitou identificar uma area tematica. Tendo por base esta area
tematica serdo também apresentadas as categorias e as subcategorias que dai emergiram e que

se complementam com um esquema global sobre a mesma (Figura n.° 4).

5.2. Resultados, categorizacio e analise dos discursos dos enfermeiros

Procurou-se através da analise de conteudo das entrevistas descobrir significados e agrupar a
informacao obtida, a qual possibilitou identificar uma area tematica. Tendo por base esta area
tematica serdo também apresentadas as categorias e as subcategorias que dai emergiram e que
se complementam com um esquema global sobre a mesma (figura n.° 8).

Partindo dos significados que, pelos entrevistados foram atribuidos a tuberculose pulmonar,
foi possivel extrair uma area temdtica que sustenta as suas percecdes sobre “O estigma social
e a tuberculose pulmonar”. Esta area tematica incidiu na sistematizagdo dos relatos em trés
categorias, a saber: “O estigma social como fonte da construgdo social do conceito de
tuberculose pulmonar”; “Comportamentos e atitudes face ao diagnostico de tuberculose

pulmonar”; O estigma e a discrimina¢do como barreiras a adesdo e manutencao do tratamento
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da tuberculose pulmonar”. Desta terceira categoria emergem ainda duas subcategorias:
“Comportamentos e atitudes dos profissionais de satide face a pessoa com tuberculose
pulmonar” e “Comportamentos ¢ atitudes da pessoa com tuberculose e dos profissionais de

saude perante o tratamento desta doenga”.

Figura 8 - Figura ilustrativa da esquematizacio das Categorias e subcategorias que emergiram
dos discursos dos enfermeiros

AREA TEMATICA
O estigma social e a tuberculose pulmonar

CATEGORIA CATEGORIA CATEGORIA
O estigma social Comportamentos e O estigma e a discriminagéo
emergente da construgdo atitudes face ao como barreiras a adesdo e
social do conceito de diagnostico de manuteng¢ao do tratamento da
tuberculose pulmonar tuberculose pulmonar tuberculose pulmonar
SUBCATEGORIA

Comportamentos e atitudes
dos profissionais de saude
ace a pessoa com tuberculose
If pulmonar

SUBCATEGORIA

Comportamentos ¢ atitudes da

pessoa com tuberculose e dos

profissionais de satde perante
o tratamento desta doenca

Categoria 1: O estigma social emergente da construcio social do conceito de tuberculose

pulmonar
Dados da evidéncia cientifica demonstram que originalmente o conceito social da tuberculose

pulmonar foi construido e associada a pobreza, baixa literacia e até mesmo comportamentos

de risco.
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De facto, a luz do discurso dos enfermeiros entrevistados, os pontos de partida para as
percegdes acerca da tuberculose pulmonar sdo permeados por mitos e tabus relacionados,
principalmente, com a perspetiva histérica da doenga.

Os relatos dos enfermeiros revelam, mesmo entre os mais jovens, que o entendimento sobre a
doenga e o seu prognostico ¢ sombrio e envolve o medo do contagio e até da morte. Esses
aspetos estdo imbricados negativamente ao vocabulo tuberculose, os quais sdo corroborados
pelas das seguintes afirmacgdes:

A palavra tuberculose assusta muito (E3).

[...] pensei que ja houvesse alguma desmitificacdo desta doenca [...] ela é um mito [...]
afinal, ela até é muito frequente aqui nestas pessoas (E4).

[...] ninguém gosta de ter tuberculose a doenga € um tabu [ ...] temos pessoas que enfim,
ficam muito apavoradas com o diagnostico, ¢ normal dado o tabu social que ¢é a
tuberculose (E6).

[...] grande parte da populag@o, eu diria que a reagdo é quase como no tempo da lepra
[...] e isso é muito mau (ES).

[...] ele (o paciente) vem com a ideia: eu tenho esta doencga, provavelmente vou morrer.
[...] a tuberculose significava morte. Ja ha muitos anos que isso ndo acontece [...] era
uma palavra muito feia (E9).

[...] os mais jovens [...] os que tém 25-30 anos, ndo sabem muito bem o que ¢ a
tuberculose, ja ndo ¢ uma doenga do tempo deles, digamos assim. [...] j& se comega a
ouvir falar cada vez menos, os jovens o que € que me dizem: eu nem sabia que esta
doenga existia. [...] muita gente nunca ouviu falar nisto. [...] muitas vezes dizem: isto
vai ser o meu fim (E10).

[...] ainda ha aquele conceito de tuberculose de antigamente que subjugava e limitava
as pessoas [...] ia-se para os sanatorios, isolava-se a pessoa de todos os outros (E12).

Partindo do pressuposto de que o entendimento acerca da tuberculose pulmonar € envolto pela
construgdo social dos seus significados ao longo do tempo, receber tal diagndstico provoca
espanto e pode deflagrar sentimentos e emogdes negativas relacionadas com o medo, pavor e

perplexidade e surgem de discursos de enfermeiros a partir das afirmagoes:

[...] uns ainda vém atordoados e a pensar como apanhei isto (E2).

Tem pessoas, enfim, que ficam muito apavoradas com o diagnoéstico (E6).

[...] numa primeira consulta, o doente fica assustado com o diagndstico. [...] as pessoas
com mais literacia, ficam perplexas [...] custa-lhes mais a entender, precisam de mais
justificagdes: por que apanhei, como apanhei? E até querem perceber quem lhes
transmitiu a doenga (E7).

[...] ouvem falar de tuberculose e ficam completamente apavorados (E8).
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[...] entre nos, é uma area da qual normalmente ndo abeiramos porque ¢ uma area que
nos mete confusdo [...] € uma area que nos mete medo [...] a palavra tuberculose
assusta porque aqui ha muitos anos, a palavra TB (tuberculose) ndo ¢ tdo tolerada
como uma pneumonia, ou uma legionela (E9).

Elas (as pessoas doentes) ficam muito aterrorizadas (E12).

Cumpre destacar que as reagdes ao diagnostico da doenga sdo diretamente influenciadas pelos
significados atribuidos pelas pessoas doentes, sendo evidenciado o afastamento e o
silenciamento como respostas iniciais. As pessoas com tuberculose usam a negagao do
diagnostico como forma de afastar-se do ideario social da doenga como proferida nos

seguintes relatos:

[...] h4 aqueles que ndo dizem nada [...] ficam a olhar para nos, calados (E1).

[...] numa primeira consulta [..] as pessoas com mais literacia [...] t€ém mais
dificuldade em aceitarem a doenga (E7).

Eles (os pacientes) ficam como que em choque, completamente em siléncio [...] eles
ndo processam muito bem a informacao (ES).

[...] ndo entrou absolutamente mais nada na sua mente a nao ser tuberculose [...] nem
conseguem reagir (E9).

Categoria 2: Comportamentos e atitudes face ao diagnostico de tuberculose pulmonar

As percecgdes dos enfermeiros entrevistados revelam que a construgdo social do conceito de
tuberculose pulmonar influéncia os comportamentos e atitudes da pessoa, familia e
coletividades. Os relatos demonstram que o estigma social da doenga ¢ uma problematica
constante a ser compreendida no processo de cuidar da pessoa com o diagnostico de
tuberculose pulmonar, muitas vezes, sendo esta doenca considerada “doenca de pobre”,

conforme pontuado nas seguintes afirmagdes:

[...] principalmente na classe mais alta, o estigma é muito forte (E3).
Ninguém gosta de ter tuberculose, a doenga ¢ um estigma (E6).
O estigma é quase como se fosse uma doenga. [...] o estigma é muito forte (ES).

[...] eles (as pessoas doentes) ja vém tao estigmatizados, ou pelas outras pessoas (E9).
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[...] a noticia da doenca e ainda se tem também o estigma social a “pesar-lhe”, do
apontar o dedo: eu ja dizia que andavas ha muito tempo com essa tosse, eu bem te
dizia (E10).

Esta categoria revela como a construcao social do conceito de tuberculose pulmonar influéncia
os comportamentos ¢ atitudes da pessoa doente, da sua familia e da sociedade frente a
complexidade envolvida no cuidado. Os sentimentos de intensa vergonha sdo recorrentes nos
relatos dos enfermeiros entrevistados. Eles referem que as pessoas com tuberculose sentem
vergonha, na maioria das vezes, associada ao medo de rejei¢cdo e de contaminagdo de pessoas

proximas:

[...] eles ficam em panico, porque tém criangas pequenas [...] porque trabalham numa
empresa (ES).

[...] (relato da pessoa com tuberculose): eu tenho uma pessoa na familia que nunca
mais falou comigo. [...] e ndo sei quantos [...] t¢ém medo de serem rejeitados (E9).

Nos temos uma panoplia de reagdes que nos sdo relatadas pelos doentes, desde o medo
de rejeicao da familia ao afastamento puro e duro (10).

[...] os doentes aqui estdo na sala de espera juntos com os doentes da unidade [...] vé-
se os outros a desviarem-se deles [...] para longe de preferéncia [...] t€ém medo [...]
oh!...se tém (E12).

O medo de contagiar alguém, a discriminacdo sofrida e o isolamento social levam a pessoa

com tuberculose pulmonar a expressar emogdes de tristeza expressadas por meio do choro:

[...] choram muitas vezes aqui a minha beira (ES).

As pessoas comegam a chorar, a chorar copiosamente, e a dizer: e agora, o que vai ser
de mim (E10).

O sentimento de vergonha estd maximizado quando se trata de pessoas com sfatus social mais
elevado e/ou do sexo masculino. Essas circunstancias demonstram o impacto que a constru¢ao
social possui sobre os significados atribuidos ao adoecimento, como se observa nas seguintes

afirmagoes:

[...] os que tém mais formagdo [...] sdo os que de regra, tém mais vergonha e mais
estigma (E1).

Penso, [...] que ndo estou errada, de que ele (o doente) tem é vergonha de ser ele — o

homem — que apanhou a tuberculose e que ¢ um risco para a familia [...] a vergonha
mata! [...] e leva a que se escondam [...] neste caso na casa da mae (E3).
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Uma das dificuldades que eles apresentam, ¢ vergonha [...] mais nos que tém que vir
aqui na fase bacilifera, como ¢ o caso destes dois jovens licenciados. O caso ¢ muito
mais complicado quando se tem mais estudos (E5).

Mas a vergonha ¢ muito maior quando se tem mais formagao e se ¢ mais conhecido
(E11).

A discriminagdo sentida pelas pessoas com tuberculose leva a comportamentos pouco

saudaveis quando se trata de evitar a propagag¢ao do adoecimento entre os demais, como a

negacdo ao uso da mascara por vergonha, constrangimentos € medo de segregagao. Isto ficou

evidente e espelha-se nos seguintes relatos:

O certo ¢ que os doentes tém vergonha, ndo € que verbalizem isso, mas € pelo
comportamento deles, por exemplo, pelo uso de mascara [...] eles rejeitam por
completo o uso de mascara [...] tém muita vergonha (E4).

Uma das dificuldades que eles (os doentes) apresentam, € o uso de mascara [...] mesmo
para tirar a mascara para tomar a medicagdo, eles sentem-se numa situagdo
confrangedora, eles sentem-se abalados ao tirarem a mascara, t€ém medo de serem
reconhecidos [...] nés vemos, o gesto de tirar ¢ uma situacdo constrangedora, sem
davidas, para eles e para nos também (ES5).

Usar a mascara [...] eles associam logo a que [...]: aquele estd tuberculoso; e ndo
querem, claro, usar, para nao serem apontados. [...] e depois vao para o tasco [...] €
claro que ndo vao de mascara, [...] os amigos até fogem dele (E11).

Damos orientacdes e fazemos os ensinos para usarem a madscara, enquanto estdo
baciliferos, mas eles sdo muitos resistentes, t€ém vergonha (E12).

Portanto, como fica evidente no relato a seguir, a omissdo do diagnostico da doenca por vezes,

surge como uma forma de distanciar-se das construgdes negativas e atitudes constrangedoras:

Preocupa-lhes os amigos [...] os amigos ndo podem saber [...], o trabalho [...]: como
vai ser no trabalho? [...] eles ndo podem saber. [...] Numa fase inicial ha muito a
tentativa de esconder todos os contactos [...] a todo o custo. [...]. Eles tentam esconder
tudo [...] muitas vezes o que € mais dificil é saber dos companheiros dos cafés [...] ou
de clubes [...] se fazem desporto [...] ou de associa¢des que frequentem [...] (E1).

Ocultar o diagnostico, algumas vezes, € visto como a unica maneira de garantir seu vinculo

profissional. Verifica-se, nesse contexto, que o estigma social possui forte impacto na vida da

pessoa com tuberculose, implicando inclusive no medo de perder o emprego e referida por um

dos enfermeiros entrevistados:
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O isolamento social torna-se, desta forma, uma das respostas humanas a serem trabalhadas
junto da pessoa com diagnoéstico de tuberculose pulmonar. O afastamento do convivio social
e laboral ¢ apontado pelos entrevistados como estratégia para evitar contagiar os outros,
mesmo em periodos quando ja ndo se tem transmissibilidade da doenga. Os relatos proferidos
por dois enfermeiros entrevistados demonstram a importancia da educacdo em satde visando
minimizar os danos das ideacdes negativas e mitos acerca da pessoa com tuberculose

pulmonar.

[...] saiu de casa [...] ndo atendia o telefone [...] € quando se tratava de um telefone
estranho, que ele ndo conhecia, entdo ¢ que ndo atendia mesmo, [...] estd-se a isolar.
[...] imagine que ele até se separou dos filhos, foi viver com a mae. [...] o irmao isolou-
se em casa, vem ca fazer a TOD e fecha-se em casa (E3).

[...] e agora ndo posso pegar no meu filho [...] mais a rejei¢ao e a exclusdo social, ...
alguns, aqueles que se sentem mais doentes [...] que estdo mais magros e que t€ém mais
idade, pela sua situacdo, pela sua idade e pela sua situagdo em que estdao (E10).

O afastamento social, como demonstrado nos relatos anteriores, parte das proprias pessoas
com tuberculose, mas as falas a seguir enfatizam que as pessoas do seu circulo familiar
também expressam comportamentos e atitudes estigmatizantes, que culminam no isolamento

da pessoa com a doenga:

[...] na familia também, todos tentam esconder que o seu familiar esta a fazer o
tratamento para a TB (tuberculose), mesmo que seja para a tuberculose latente [...] o
estigma ¢ tdo grande que nos escondem inclusive as empresas onde o marido ou o
familiar esta a trabalhar (E9).

[...] até das pessoas de casa, estou-lhe a falar por exemplo do conjugue que abandona
0 quarto e vai para o quarto ao lado, pronto [...] desde o filho que é retirado de casa
pelo outro conjuge e vai viver para casa da mae [...] sdo situagdes muito complicadas
(E10).

Os familiares que os acompanham ficam todos preocupados ¢ com muito medo de
serem contagiados [...] afastam as criangas e chegam até a proibir as visitas, enquanto
dura o tratamento [...] claro que nos explicamos que nao precisa ser assim, que na fase
de contagio ¢é necessario [...] perguntam logo: como separar os pratos, os talheres? [...]
chegam a mudar-se de quarto (E11).

Por vezes, o medo do contagio de pessoas proximas leva a conflitos familiares.

E agora? [...] quando chegar a casa! Ai eu tenho de dizer ao meu filho para nao levar
14 0 meu netinho. E logo, [...] tenho de chegar a casa, comegam logo aqui. As vezes a
gente pede um minuto para ir buscar um papel e quando chegamos ja estdo eles aqui
a discutir (E10).
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Categoria 3: O estigma e a discriminacio como barreiras a adesio e manutenc¢io do

tratamento da tuberculose pulmonar

Esta categoria denota a visdo dos profissionais de enfermagem acerca da tuberculose
pulmonar ¢ do seu tratamento e dela emergem duas subcategorias: uma refere-se aos
comportamentos ¢ atitudes dos profissionais frente a pessoa com tuberculose pulmonar e outra
refere-se aos comportamentos e atitudes das pessoas com tuberculose pulmonar e enfermeiros,

frente ao tratamento e sua interface com o estigma social da doenga.

\

Subcategoria 1: Comportamentos e atitudes dos enfermeiros frente a pessoa com

tuberculose pulmonar

Os enfermeiros reconhecem que o cuidado a pessoa com tuberculose pulmonar ¢ influenciado
marcadamente pelo estigma social que envolve a doenga. Os discursos a seguir registados
sustentam essa realidade através das vivéncias referidas e que denotam o medo de vir a

contaminar-se:

A tuberculose ¢ um estigma social muito grande [...] infelizmente, ainda temos isso e
que até lhe chamo histeria, porque ¢ uma vergonha os profissionais da saude,
principalmente médicos e enfermeiros, reagirem as vezes de maneira, posso dizer
mesmo estanque, ficam completamente [...] bem, nem sei que nome (E6).

[...] fico triste por o estigma comece pelos profissionais de saude, tanto os médicos,
como os enfermeiros [...] os que trabalham na satide, tanto a nivel hospitalar, centro
de saude. [...] O senhor foi ao seu médico de familia [...] (relato de pessoa com a
doenga) cai na asneira e disse mesmo que estava a ser tratado de uma tuberculose
latente e que estava a fazer isoniazida. O médico quase me pos fora e aos gritos [...] €
foi a correr, literalmente foi a correr buscar mascara e colocou na dele, na sua face [...]
com medo do doente [...] chamou a enfermeira [...] quase que descompunha a
enfermeira, porque € que aquele doente que tinha tuberculose latente entrou ali sem
mascara [...] a enfermeira foi a correr buscar a mascara deixou que aquela doente que
tinha tuberculose latente entrou ali sem mascara [...] foi um pandemonio [...] senti-me
mesmo mal. Eu literalmente fui posto fora do consultério (E9).

Dizem: meu Deus, senhor enfermeiro, que é aquele servigo que vocé me mandou? A
sua colega pods: luvas, manguitos, bata, mascara, touca, aqueles carapinzinhos de
plastico nos pés. [...] Os doentes entram e pensam: estou na lua, esta gente é toda
maluca, vamos agora entrar no space shoping e vamos a lua (E10).

[...] se veem alguém com mascara: ai meu Deus, tem tuberculose; e afastam-se o mais
que podem [...] trabalhar com doentes com tuberculose ndo é do agrado dos
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profissionias [...] e nota-se, quando ¢ necessario alguém para trabalhar aqui.
Voluntariamente ndo ha ninguém que levante o dedo (E12).

Algumas situacdes apontadas sao retrato fiel de atitudes estigmatizantes relacionadas com a
construcdo social do significado da doenca, até mesmo quando a classificagao da doenga nao
implica precaugdes maiores, como quando se trata, por exemplo, de tuberculose latente ou
extrapulmonar. Ainda assim, o panico instala-se entre os profissionais. Abaixo estao as falas

que descrevem tais situagoes:

[...] outras vezes até ndo deixam que os utentes permanecam na sala de espera [...].
Eles apercebem-se (ES5).

Tivemos alguns constrangimentos, por exemplo, colegas que perante o atendimento
de um utente, ao abrir os registos e viam que estava a fazer tratamento para tuberculose
latente, punham logo uma maéscara, e o utente até lhes dizia: mas no CDP ndo me
disseram que eu tinha que colocar mascara. Mas como viam que ele estava a ser
acompanhado no CDP ficam logo assustados (E7).

[...] por exemplo, estdo a fazer um penso a uma tuberculose 6ssea, que fez por exemplo
uma ferida, é méscara, duas luvas [...] € mais ndo sei o qué para limpar (E9).

[...] ha quando a administragdo de injetaveis fora do CDP. Os doentes verbalizam.
Olhe, vebalizam mais dor na administracdo e € tdo simples quanto isto [...] as pessoas
tém pressa de dar, para por os doentes a andar [...] (E10).

O estigma e discriminagdo das pessoas com tuberculose demonstram pontos negativos
relativos aos servicos de satde, o que dificulta a prestacdo de cuidados e o controle da doenga.
Os relatos a seguir demonstram que os profissionais sentem medo e angustia diante da pessoa

com tuberculose tendo como resultado a fuga da situagao:

Quando se fala em tuberculose, toda a gente foge e ninguém quer assumir; até
chegavam a dizer que ndo queriam estes doentes de mascara nas salas de espera deles.
Se os doentes estivessem em fase bacilifera e tivessem de utilizar mascara, nem pensar
em atendé-los (E7).

[...] a propria assistente técnica foge deles, quando os vé de mascara [...] tenta logo
livar-se deles [...] pede logo para os despachar dali (E12).

As praticas de cuidados dos profissionais de satde tornam-se, por vezes, mecanicistas e
prescritivas, sem estabelecimento de vinculo com a pessoa com tuberculose. Algumas vezes,
centram-se somente no tratamento farmacoldgico, com a dispensa¢do de medicamentos, sem
um cuidado efetivo a pessoa em todas as suas dimensdes. Essas atitudes sdo justificadas nas

falas dos entrevistados pelo medo associado a construgdo social da doenca. A sensacao de
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medo ¢ tdo grande que os leva a buscarem testes diagndsticos sempre que entram em contato
com uma pessoa com tuberculose, mesmo em casos em que nao ha risco de transmissibilidade,

como se observa a seguir:

Olhe posso dar o exemplo de quando souberam que eu vinha trabalhar para aqui,
disseram: o qué? para o CDP? V¢ la que tens uma filha pequena, vé 14 (ES).

[...] correm para aqui para fazerem rastreio, querem fazer rastreio porque contactaram
com uma pessoa com tuberculose, meu Deus, ¢ o fim do mundo (E6).

[...] os colegas tém tanto medo e a conversa com os utentes deve ser tdo rapida que
muitas vezes nem informam da necessidade em usar mascara (E9).

O problema do medo esta muito mais perto [...] € nos proprios medicos e enfermeiros,
que quando se fala de um doente com tuberculose, procuram logo a melhor forma de
se afastarem [...] até dos doentes com tuberculose atipica. Sim, daqueles que ndo
contagia, até dessas tém medo (E11).

O empoderamento dos profissionais de saude perpassa pelo processo de formagao e educacao
continuada. Os relatos demonstram que a falta de informacdo, muitas vezes, ¢ mais um
agravante do estigma social e da deficiéncia na prestacio de cuidados a pessoa com

tuberculose pulmonar:

Acho que ha muito trabalho a fazer nas unidades de satide em que o estigma ainda
existe muito, existe muita falta de informacao, inclusive dos proprios profissionais
(E1).

Quando o estigma também vem por parte dos profissionais de satide, essa parte € muito
mais dificil! Acho que até ¢ mais facil ensinar o utente do que as vezes educar os
nossos colegas que estdo do outro lado do atendimento (ES).

Eu pensei que estivessem (os profissionais) minimamente informados, mas nao [...]
(E9).

Subcategoria 2: Comportamentos e atitudes da pessoa com tuberculose pulmonar e dos

enfermeiros face ao tratamento da doenca

Nesta subcategoria, inicialmente, explora-se os conhecimentos dos entrevistados sobre o
tratamento para a tuberculose pulmonar. Apreende-se que eles possuem um conhecimento
compativel com o preconizado nas orientagdes vigentes no que diz respeito a toma observada

diretamente pelo enfermeiro (TOD), como se observa nos relatos:
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Obrigatoriamente e numa fase inicial é obrigatorio a aplicacdo da TOD, quer seja aqui
quer seja na Unidade mais proxima da sua residéncia. Depois varia (E1).

TOD ¢ para aplicar. Entdo o doente vem ca, ou a equipa de enfermagem vai ao
domicilio ou o utente também se pode deslocar a sua Unidade de satide para fazer a
medicacao (E2).

TOD, durante o tratamento todo, fazemos um planeamento da toma [...] nos dois
primeiros meses em que o doente estad bacilifero, o doente ndo vinha a Unidade, sdo
as colegas que vao a casa fazer a TOD. S6 depois de negativar e tivermos duas
amostras negativas (direta e cultura) é que o doente passa a ir fazer a medicagdo na
Unidade Funcional (UF) (E3).

[...] na fase em que o doente se encontra bacilifero, ¢ a Unidade de saude que vai a
casa do utente; o tratamento é feito no domicilio até o doente deixar de estar
contagioso. [...] o enfermeiro vai ao domicilio cerca de duas vezes por semana, por
exemplo, terca e quinta-feira e fica ao cuidado do familiar as restantes 3 tomas (E4).

Nos aqui usamos a TOD para todos os doentes e nas suas unidades funcionais (E12).

Verifica-se nos discursos que a visdo dos enfermeiros sobre a TOD demonstra a necessidade
de se fazer cumprir o tratamento e monitorizar possiveis efeitos colaterais. Os relatos a seguir

demonstram tais circunstancias:

Pela minha experiéncia se ndo recorrermos 2 TOD, muitos deles tomavam um dia; no
outro, ja ndo tomavam e entdo aqueles que consomem alcool, entendem que quando
bebem e tomam a medicacdo, ficam maldispostos; entdo, eles optam por ndo tomar a
medicacao e beber (E2).

A TOD ¢ uma coisa de carater extremamente importante; a tuberculose ¢ uma doenga
que cada vez mais queremos erradica-la e, portanto, temos de agir desta forma, que ¢
uma forma correta e eficaz [...] esta preconizado no procedimento n.° 11, diz mesmo
aqui: que os doentes sdo tratados em regime de domicilio, enquanto estiverem
baciliferos, na Unidade de satde familiar quando terminar a fase de contagio (ES).

A questao da TOD, ¢ muito importante, [...] para garantir que eles ndo se esquecem e
que a eficacia do tratamento é assegurada [...] pela garantia de que ela é efetuada (E10).

[...] nfio damos a medicagdo para tomarem em casa, a nenhum. Eles acabavam por ndo

tomar, chegavam a determinada altura, comeg¢avam a sentir-se melhores e deixavam
de tomar (E11).

No entanto, a necessidade da TOD ¢é questionada por alguns profissionais, como se V€ no

relato de um enfermeiro:

O tratamento tem de ser feito sobre a forma de Toma de Observacdo Direta, esta é a

minha opinido e que mantenho [...], mas nem sempre isto ¢ bem-encarado pelos
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proprios profissionais. Até porque os proprios profissionais provavelmente por falta
de conhecimento, ndo veem grande necessidade ou utilidade da TOD (E4)
Do ponto de vista da pessoa com tuberculose, os entrevistados referem que a TOD ¢ tida com
desconfianga. Os relatos que se seguem demonstram que as pessoas em tratamento reagem
mal a essa situagdo, e questionam a necessidade de ir até a unidade fazer a toma da medicagao,

isto por vezes, pode ser uma barreira a adesdo ao tratamento:

Dizem-nos isso muitas vezes: ndo confiam em mim, é? [...]. Eles (as pessoas em
tratamento) acham sempre que somos nés que nao confiamos neles (E1).

Muitos deles questionam-nos por que t€ém de vir cd, porque ndo podem levar os
comprimidos para casa (E2).

Eles perguntam-nos muitas vezes: porque nao posso fazer eu isto em casa, eu sou
responsavel. E nds explicamos que isto ¢ um tratamento de TOD, tem que ser o
enfermeiro a ver que vocé toma (E3).

Os doentes tém muito a tendéncia a dizer: entdo ndo confia em mim (E4).

Este sentimento ¢ mais percetivel, segundo os enfermeiros, quando se trata de pessoas com

maior nivel educacional:

Os mais formados, os que t€ém mais formagdo — ¢ até sdo os que por regra, tém mais
vergonha — eles acham sempre que somos nos que ndo confiamos neles. Dizem-nos
isso muitas vezes (E1).

Outras pessoas, as que t€m mais estudos, sdo as que tém muita resisténcia a fazer a
TOD: eu sei o que ando aqui a fazer, sei tomar conta de mim, porque tenho de vir ca
fazer a toma (E2).

Outro fator que pode vir a contribuir para a pouca adesao a TOD entre as pessoas em
tratamento ¢ a vergonha relacionada ao estigma social da doenga, em particular, mais

exacerbada quando se trata de pessoas de classes sociais mais elevadas, como se percebe:

[...] da classe social mais alta [...] este senhor ndo aceitou ir a unidade fazer a TOD
[...] exatamente para ndo ser visto pelos familiares, pelos outros colegas, porque na
UF entra muita gente (E3).

Uma das dificuldades que eles apresentam, ¢ o uso de mascara [...] na rua, quando vém
para cé, vém nos seus carros, vém sem mascara e € ai que surge a questdo, o estigma
[...] temos aqui um utente em que a USF dele é mais perto do que vir aqui, mas ele
prefere vir aqui para ndo ser visto pelas pessoas da terra e ja 14 vao uns meses (ES5).

No entanto, evidenciou-se que a TOD intensifica o medo de exposicao, independentemente

da classe social. Os relatos demonstram que o estigma social da doenga se repercute na
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manutencdo do regime medicamentoso, mediante negacdo da doenga, atraso no diagnostico

ou mesmo abandono do tratamento.

O doente tem muita resisténcia porque vai a uma Unidade onde toda a gente o conhece
e toda a gente vai ficar a saber o seu diagnostico e ha muita resisténcia em ir ao Centro
de Saude fazer a TOD (E1).

Entram c4 dentro e correm o risco de se cruzarem com outra pessoa que seja conhecido
ou familiar de alguém e ¢ ai que surge a questao do estigma. [...] e quando a TOD ¢
feita em casa, a questdo do estigma e dos vizinhos se aperceberem de o enfermeiro ir
14 todos os dias (E5).

[...] fazer em casa, acho que é um ambiente [...] tirar um pouco mais o estigma, porque
ir ao centro de saude [...] sim exatamente, proteger o doente, porque entrar e por a
mascara, ver as outras pessoas a olhar para ele depois a tomar a medicagdo dada pela
enfermeira, pronto ¢ um quadro que para mim eu coloco-me no lugar do doente: ir a
uma instituicao e depois fica todo o mundo a saber que eu tive tuberculose. [...] as
vezes, o segredo fica um pouco abalado, as vezes, sdo os vizinhos que se encontram e
perguntam: entdo, o que estas aqui a fazer, até estas de mascara. Ver isto todos os dias,
chegam depressa a conclusao de que tem tuberculose (E9).

De referir que fatores de ordem socioecondémica também se repercutem sobremaneira na

manuten¢do do regime medicamentoso, como mencionado nos relatos a seguir:

Os doentes dizem-nos: mas eu ndo tenho dinheiro para ir, eu tenho de fazer kms para
fazer a TOD e tenho que ir de autocarro ou tenho que ir a pé; [nds, em principio,
enviamos o doente para TOD, na USF mais proxima da sua residéncia, para evitar
muitos gastos; mesmo assim, eles tém que ainda andar a pé 2, 3 ou 4 km a pé, porque
0 autocarro ndo vai até a UF onde faz a TOD] (E3).

(...) mas voltando ao assunto, alguns vém de carro, que € seu (alguns), de familiares
também, outros vém de moto e outros vém de transportes publicos, vém como podem;
preocupamo-nos em os mandar fazer a medicacdo na sua unidade de satide, para ficar
mais perto; mesmo assim, alguns, sdo de muito longe. Eles queixam-se. Ndo t€m
dinheiro para se deslocarem, mas tem que ser. Alguns doentes moram em sitios que a
maior parte do transporte que tém sao os autocarros escolares e 14 vém eles neles! Por
vezes, 14 pedimos ajuda social, mas nao ¢ facil; dantes as viagens eram pagas era uma
grande ajuda, agora isso ndo existe (E11).

Neste sentido, os discursos permitiram perceber que ainda hd muitos desafios a serem

vencidos para o enfrentamento do estigma social associado a tuberculose pulmonar, que

implica diretamente na manutencao do regime medicamentoso.

Sintese

Na atualidade, a doenga carrega consigo a heranga do passado e mantém o conceito de doenga

associada a pobreza, classes sociais menos favorecidas, precdrias condi¢cdes habitacionais.

Este conceito social relativo a tuberculose expde as pessoas doentes a rejeicdo e a
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discriminagao social, visto que ninguém quer ser rotulado como um miseravel ou ser isolado
socialmente (Porto, 2007; Gama et al., 2019).

Assim, face aos testemunhos recolhidos dos participantes, na atualidade o conceito associado
a palavra tuberculose ainda persiste, manifestando-se através do medo da morte, da rejeicao,
isolamento social e estigmatizagdo. Estes, apesar de serem sentimentos transversais a pessoa
com a doenca, sao mais vinculados nas pessoas de classes socias mais favorecidas e emergem
imediatamente ao se receber a noticia do diagnostico da doenga, causando atitudes de fuga
dos familiares ¢ até de ocultagdao da doenga.

Por outro lado, o medo de transmitir a doenga aos seus familiares ¢ uma das preocupacdes
observadas nos discursos. Nesse sentido, a tuberculose ¢ interpretada como uma doenga que
causa temor e que afasta as pessoas do circulo familiar, laboral e amigos, algo ja descrito nos
estudos desenvolvidos por Gama (2019).

Nas unidades de saude, a semelhanga dos relatos recolhidos, as manifestagdes de estigma estao
amplamente documentadas e experienciadas pelas pessoas doentes que, ao recorrerem aos
servicos de saude para cumprirem com a sua toma diaria da medicacdo, sentem e vivenciam
atitudes de desconfianca e olhares de suspeicdo dirigidos pelos presentes no ambiente
circundante e também identificado nos estudos de Dodor e colaboradores (2009), Nyblade e
colaboradores (2019) e Silva e colaboradores (2021).

Dos testemunhos obtidos, acredita-se que politicas institucionais ou sistemas de prestacao de
cuidados, também podem gerar estigma nas unidades de satde, tais como a toma de
observagdo direta (TOD), isto também identificado em estudos desenvolvidos por Chang &
Cataldo (2014) e Silva e colaboradores (2021).

Para além do estigma que abrange as pessoas com tuberculose pulmonar, os profissionais de
satde também sdo acometidos por esse fenomeno e em grande parte, pelo medo em contrairem
a doenca ao entrarem em contacto com pessoas infetadas e medo de serem rejeitados pelos
proprios colegas de trabalho. Resultados também identificados nos estudos de Baral e
colaboradores (2007), Sissolak e colaboradores (2011), Tudor e colaboradores (2013) e
Engelbrecht e colaboradores (2019).

Em sintese, o estigma associado a tuberculose afeta o bem-estar dos profissionais de saude ao
serem alvo de objegdes pelos seus pares (por exercerem a sua profissdo em unidades de
cuidados a pessoas com tuberculose), por falta de conhecimentos sobre a doenca (que os leva
a ter atitudes desajustadas no atendimento de qualquer tipo de tuberculose). Afeta também a
pessoa doente, pelo conceito social da doenca, pelas atitudes dos profissionais de saude, pelas

normas e/ou politicas de satde da instituicao relativamente a modalidade de tratamento e pela
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dentincia da sua condi¢do de doente com possivel doenca transmissivel, através do uso de
mascara (Storla, 2008; Siegel et al., 2015; Nyblade et al., 2019; Silva, Aratjo, & Amado,
2021).

Em sintese, os resultados dessa pesquisa apontam para a existéncia do preconceito e do
estigma como fatores que promovem sofrimento a pessoa doente que recebe cuidados e aos
profissionais de saude que contactam com as pessoas doentes.

As influéncias internas e externas afetam a construcao das representagdes sociais da pessoa
com tuberculose e dos profissionais. Estas representagdes aparentam estar enraizadas e
associadas a esteredtipos relacionados com a doenga e que se foram construindo ao longo da
historia.

No que se relaciona com o estigma e o preconceito relacionados com a tuberculose, os
profissionais de saide deverao assumir um papel relevante na desconstrugao deste conceito;
no entanto, e face aos dados recolhidos, estes também sdo afetados pelo fenomeno do estigma,
do qual resultam sentimentos e comportamentos que causam sofrimento, a si € as pessoas
doentes com quem contactam.

Dos testemunhos recolhidos nesta investigacdo, entende-se existirem fortes evidéncias de que
o estigma na tuberculose ¢ uma realidade, quer a nivel dos profissionais, quer a nivel da pessoa
doente e apresenta-se como uma barreira aos cuidados de saide a pessoa com tuberculose.
Podera ainda interferir com a procura dos servigos para prevencao da doenga e continuidade

do seu tratamento.
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Capitulo 7 - Do estigma na pessoa com tuberculose pulmonar a intervencao do
enfermeiro: Analise e discussiao dos resultados

Este capitulo retne, analisa, interrelaciona e discute os resultados obtidos nos estudos de
paradigmas quantitativo e qualitativo apresentados nos dois capitulos anteriores; em suma, o
estigma a luz da pessoa com tuberculose versus o estigma a luz dos enfermeiros de Cuidados

de Satude Primarios. Por conseguinte, adotamos como metodologia, a triangulagao dos dados.

Triangulacdo dos dados

As éreas de investigacdo que poderdo ser enriquecidas através do processo de triangulagdo de
dados quantitativos e qualitativos sdo intmeras (Polit, Beck, 2019). A estratégia de
triangulagdo, em conjunto, de dados quantitativos e qualitativos, permite a produ¢do de
resultados mais consistentes e validados. No entanto, a extragdo e registo simultineo dos
dados exige um trabalho cuidadoso e detalhado a fim de se identificar as convergéncias, as
diferencas ou at¢ mesmo as combinagdes entre os resultados de indole quantitativa e indole
qualitativa (Polit, Beck, 2019).

A triangulacdo de dados compreende o uso de diferentes fontes de dados, colhidos em
diferentes datas ou locais, com pessoas distintas, de forma a obter uma descri¢do mais rica e
detalhada do fendmeno em estudo (Chiang-Hanisko et al., 2016;Minayo, 2017).

Permite ainda olhar para o mesmo fendmeno, ou questdio de pesquisa, a
partir de diversas fontes de dados. Informacdes advindas de diferentes angulos podem ser
usadas para corroborar, elaborar ou iluminar o problema de pesquisa e aumentar a
generalizagdo de um estudo. Visa contribuir para o conhecimento do fendémeno sob o olhar de
multiplas perspetivas e enriquecer a nossa compreensao sobre o0 mesmo, permitindo emergir
novas ou mais aprofundadas dimensdes (Decrop, 2004).

A combinacdo dos métodos quantitativo e qualitativo na pesquisa cientifica, aumenta a
possibilidade de se obterem interpretacdes mais esclarecidas e mais aprofundadas sobre o
fenomeno em estudo (Chiang-Hanisko, et al., 2016; Oliveira, Magalhaes, Matsuda, 2018).

A identificacdo de convergéncias e divergéncias entre os dados qualitativos e quantitativos
dum estudo, podem ser identificadas pelo uso em simultaneo do método misto, contribuindo

ainda para a producgdo de resultados que se complementam entre si. Assim, a integragcdo de
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métodos qualitativos e de métodos quantitativos, traz como amplo beneficio ao investigador
o aprofundamento do objeto de estudo (Santos et al., 2017).

No que se relaciona com as vantagens do recurso ao método misto, Polit e Beck (2019) vem
destacar alguns aspetos: a complementaridade, permitindo aos pesquisadores evitarem as
limitagdes de uma unica abordagem; a funcionalidade, frente a complexidade de alguns
fendmenos ja que ¢ mais pratico usar ferramentas metodologicas apropriadas para abordar
questdes e objetivos de pesquisas urgentes; a validade estudada, possibilitando aos
investigadores sentirem-se mais seguros a respeito de suas inferéncias quando sustentam um
pressuposto por meio de varios tipos de dados complementares.

Existem situagdes em que a pesquisa com recurso a métodos mistos ¢ adequada; entre outros:
quando os conceitos sdo novos € mal compreendidos; em situacdes onde nem a abordagem
qualitativa nem a quantitativa sdo individualmente adequadas para abordar a complexidade
do problema de pesquisa; em estudos nos quais as descobertas de uma abordagem podem
aumentar consideravelmente com uma segunda fonte de dados. Assim ha fortes argumentos a
favor de estudos com métodos mistos e a existéncia de algumas questdes de pesquisa que
“exigem” esse tipo de método (Creswell e Clark, 2011).

No presente estudo, a triangulagdo de dados engloba anélise sincronica entre os resultados
estatisticos da TRSS, da ESSS, do formulario a Minha Opinido ¢ os dados resultantes das
entrevistas semiestruturadas aos enfermeiros.

Com o resultado espera-se uma compreensdo abrangente e integrada do fendmeno do estigma

na pessoa com tuberculose pulmonar, em Portugal.

Resultados

A palavra Tuberculosis envia, semanticamente, para “ruim”. Existem culturas em que os
prestadores evitam utilizar o termo Tuberculose (Kelly,1999). Também chamada de tisica
pulmonar, peste branca ou doenga do peito, a tuberculose, ¢ uma doenga infeciosa vista como
um mal social, associada as condi¢des de miséria em que vivia a populacdo e que atingia
sobretudo as classes mais pobres (Bertolli Filho, 2000).

Foi uma grande preocupacdo no século XIX e inicio do século XX, mantendo-se nos dias de
hoje. Na atualidade, carrega consigo a heranga do passado e mantém o conceito de doenca
associada a pobreza, classes sociais menos favorecidas e precarias condi¢des habitacionais.

Este conceito social relativo a tuberculose expde as pessoas doentes a rejeicdo e a
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discriminagao social, dado que ninguém quer ser rotulado como um miseravel ou ser isolado
socialmente (Porto, A.,2007; Gama et al., 2019).

O entendimento sobre a doenga e o seu prognoéstico € sombrio € envolve o medo do contagio
e até da morte. E uma doenca temida e que limita e subjuga as pessoas. Esses aspetos estdo
ligados de forma negativa, ao vocabulo tuberculose, cuja conotacdo negativa persiste até aos
dias de hoje [(...) numa primeira consulta, o doente fica assustado com o diagnostico (E7)];
[(...) ele (pessoa doente) vem com a ideia: eu tenho esta doenga, provavelmente vou morrer
(E9)].

[4 palavra tuberculose assusta muito (E3)]; [(...) muitas vezes dizem: isto vai ser o meu fim
(E10)]; [Os familiares que os acompanham ficam todos preocupados e com muito medo de
serem contagiados (...) afastam as criangas e chegam até a proibir as visitas, enquanto dura
o tratamento (E11)]. Apesar de ser uma doenga curavel, a palavra em si e a noticia do seu
diagnodstico desencadeia reacdes amplamente negativas, tais como o temor, pavor, nao
aceitacdo da doenga, isolamento social e estigma social. Outros dos ainda diagnosticados
ficaram chocados, assustados, confusos ¢ choraram porque associam doenca a morte, a
vergonha e a rejeicdo pela familia e pelos amigos (Gamala et al., 2019, Dong et al., 2020,
Grigoryan et al., 2022).

Doenga fortemente influenciada por determinantes sociais das quais destacamos o estigma
social, por ser o objeto do nosso estudo e ser referido na literatura internacional como um
indicador que causa forte impacto no controlo da doenca e na qualidade de vida da pessoa
doente e da sua rede sociofamiliar (Ayalew et al., 2020; Braga et al, 2022; Chee Cheong et
al., 2022; WHO, 2022).

Para Goffman, o estigma ¢ um conceito criado pelos gregos para se referirem a sinais
corporais, através dos quais se procurava evidenciar alguma coisa de extraordinario, ou mau,
sobre o status moral de quem os apresentava (Goffman, 2009).

A persisténcia das representagdes de estigmatizacao e o isolamento do tuberculoso e da
tuberculose, constitui um entrave para o controlo da doenca, sendo referido como uma das
barreiras aos cuidados de saude. (Chakrabartty et al., 2018,2019; Gama et al., 2019; Braga et
al., 2022; Chee Cheong et al., 2022; Fernandes et al, 2022).

Na realidade, a luz dos discursos dos enfermeiros que participaram no estudo (figura 8), os
pontos de partida para as percecoes acerca da tuberculose pulmonar sao permeados por medos,
mitos e tabus relacionados, principalmente, com a perspetiva historica da doenca [(...) pensei
que ja houvesse alguma desmitifica¢do desta doenga (...) ela é um mito (...) afinal, ela até é

muito frequente aqui nestas pessoas (E4)]; [(...) ninguém gosta de ter TB (tuberculose), a
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doenca é um tabu (..) temos pessoas que enfim, ficam muito apavoradas com o diagnostico, é
normal dado o tabu social que é a tuberculose (E6)]; [(...) ainda ha aquele conceito de
tuberculose de antigamente que subjugava e limitava as pessoas (...) ia-se para os sanatorios,
isolava-se a pessoa de todos os outros (E12)].

Assim, parece-nos que mesmo nos tempos atuais e apesar de a tuberculose ser uma doenca
curavel, ¢ uma doenca que assusta muito e carrega consigo uma crenga imaginaria baseada na
credibilidade daqueles que, na atualidade, a aceitam.

O entendimento sobre a doenga e o seu progndstico € sombrio e envolve o medo do contagio
e até da morte. E uma doenca temida, que limita e subjuga as pessoas. Esses aspetos estio
ligados, de forma negativa, ao vocabulo tuberculose, cuja conotacdo negativa persiste até aos
dias de hoje e, sdo corroborados pelos seguintes discursos:

“[(-.) grande parte da populacdo, eu diria que a reagdo é quase como no tempo da lepra (...)
e isso ¢ muito mau (E8)]; [(...) a tuberculose significava morte. (...) a palavra tuberculose
assusta (...) a palavra tuberculose) ndo é tdo tolerada como uma pneumonia, ou uma
legionela (E9)].

Convictos de que o entendimento acerca da tuberculose pulmonar se encontra envolto da
construcdo social e dos seus significados ao longo dos tempos, receber o diagnostico gera
espanto, desencadeia sentimentos e emogoes negativas relacionadas com o medo, pavor e
perplexidade, na pessoa com a doenca, até mais acentuada em pessoas com maior literacia.
Estes, porque lhes custa a entender porque t€ém tuberculose, requerem explicagdes sobre a
doenca e sobre as suas formas de contagio, talvez porque o conceito de tuberculose ainda esta
estritamente relacionado com a pobreza, més condi¢des de vida, comportamentos de risco e
que ainda estigmatiza as pessoas doentes [(...) uns ainda vém atordoados e a pensar como
apanhei isto (E2); [(...) as pessoas com mais literacia, ficam perplexas (...) custa-lhes mais a
entender, precisam de mais justificagoes: por que apanhei, como apanhei? (E7)]; [ficam
muito aterrorizadas, com vergonha, ela (a doenga) é ainda vista como uma doenga dos mais
pobres (E12)].

Porém, este comportamento ndo ¢ exclusivo da pessoa doente; os enfermeiros também
manifestam sentimentos de medo, o qual fundamenta a dificuldade em abordarem assuntos
relacionados com a doenga, entre os profissionais [(...) é uma drea da qual normalmente ndo
abeiramos porque é uma area que nos mete confusdo (...) é uma drea que nos mete muito
medo (...) (E9)].

Pelo exposto, os profissionais de saude também temem a infe¢do associada a doenca

manifestada através de atitudes de medo de contrairem a doenga e transmitir aos seus
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familiares ao interagirem com pessoas infetadas. Tal como no nosso estudo, outros estudos
referem-se ao medo dos profissionais de saude, relativamente a tuberculose. Para além de
terem medo de contrair a doenga, temem também a estigmatizacao pelos colegas de trabalho
(Uden et al., 2017, Engelbrecht et al., 2019).

A Tuberculose pulmonar mantém-se, na atualidade, como um problema de satde a escala
global. Persiste como uma das 10 principais causas de morte por doenca infeciosa, em todo o
mundo. Todos os paises estdo afetados sendo um substancial problema de satde publica ao
nivel global (WHO, 2022).

Portugal, tem vindo nas ltimas décadas a reduzir de forma gradual e consistente a incidéncia
da tuberculose; porém, a existéncia da doenga ¢ ainda uma realidade e esta ¢ uma fonte de
morbilidade, no nosso pais (DGS-PNT, 2021).

Os dados do nosso estudo emergem de um dos dois distritos do pais com maior incidéncia de
tuberculose pulmonar (< dos 20 casos por 100 mil habitantes) (DGS-PNT, 2021).

Em analise aos resultados obtidos, constata-se que os participantes em estudo sdo,
maioritariamente, do sexo masculino, com idade compreendida entre os 30 e 69 anos, com
ensino basico de formacao, casados e profissionalmente ativos.

Na realidade, a tuberculose afeta pessoas de ambos os sexos e de todas as faixas etarias.
Contudo, tal como os nossos resultados, dados da WHO registam que a notificagdo da
tuberculose a nivel global em 2017 foi mais elevada em homens do que em mulheres, com
uma média de 1,8 casos de homens para cada mulher (WHO, 2018).

Mais recentemente, dados da DGS relativos a 2020, referem ainda que a maior incidéncia de
tuberculose ¢ em homens, adultos, representando 56% de todos os casos de tuberculose nesse
ano; as mulheres, adultas, representavam 33% e as criancas 11% (DGS-PNT, 2021).

A maior proporg¢ao de casos de tuberculose entre os homens emergente dos nossos resultados,
¢ consistente com as evidéncias de pesquisas de prevaléncia, que mostram que a tuberculose
afeta mais os homens do que as mulheres.

Em Portugal, (SVIG-TB/ARS Norte, 2019) na Regido Norte de Portugal, em 2019 a
incidéncia de casos de tuberculose foi de 19,36/100.000 habitantes, com 10493 casos
identificados, dos quais 67,7% foram homens.

De acordo com o Instituto Nacional de Estatistica (INE), em Portugal a doenga continuou a
afetar mais homens (29,1 por 100.000) do que mulheres (13,3 por 100 mil habitantes) (INE,
2020).

Estudos sugerem ainda haver predisposi¢do bioldgica dos homens a doenca da tuberculose.

Sugerem ainda a relagdo com outros fatores mais direcionados para homens tais como,
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adultos, profissionalmente ativos, os quais tém maior probabilidade de maior exposi¢do a
ambientes laborais algo poluentes, ambientes ludicos de salubridade mais reduzida, habitos
tabagicos, baixa escolaridade, condi¢ao econdmica fragil e consumo de alcool (Lonnroth et
al., 2008); (Nhamoyebonde & Leslie, A. 2014); (Dodd et al., 2016); (Yates et al., 2017);
(Chikovore et al, 2020); (Miller et al., 2021). Contudo, o0 nosso estudo ndao nos permite, com
alguma certeza, estabelecer estas relagdes.

Estratificando por idades, no nosso estudo, a prevaléncia da tuberculose verifica-se
maioritariamente, no caso das mulheres, no grupo etario dos 30-49 anos, seguido do grupo
etario dos 50-69 anos. Nos homens, assistimos ao inverso, ou seja, maior incidéncia no grupo
etario dos 50-69 anos e aproximadamente metade no grupo etario dos 30-49 anos. Estes dados
convergem com os dados da incidéncia da tuberculose a nivel nacional (SVIG-TB2021).

Em Portugal, desde 2008 tem-se assistido a um crescente aumento da idade da pessoa afetada
pela tuberculose, tendo a mediana evoluido dos 43 anos, no ano de 2008, para os 50 anos de
idade em 2017, o seu pico maximo. Atualmente, assiste-se a uma tendéncia decrescente,
tendo-se verificado nos anos 2019-2020 uma estabilizacdo nos 49 anos de idade (DGS-PNT,
2021).

Para a maioria dos individuos do nosso estudo (99,7%) trata-se do primeiro episddio de
tuberculose pulmonar. Estes dados corroboram com o divulgado no relatorio European Centre
for Disease Prevention and Control & WHO Regional Olffice for Europe (2018) em que,
relativamente a 2017, em Portugal, 7,7%, de casos de tuberculose foram retratamentos, valor
inferior a média da Unido Europeia que foi de 11%.

Ja em 2020 os retratamentos corresponderam a 7,4% dos casos notificados, com uma idade
mediana superior aos casos novos (50 anos) mantendo a distribui¢do dos casos por sexo
semelhante a dos casos novos (65,7% de homens) (DGS-PNT, 2021).

Considerando o objeto do estudo “O estigma na pessoa com tuberculose”, partilhamos da
opinido de que a pessoa doente cria formas de poder lidar com novas questdes de satde
/doenga e utiliza a sua sabedoria, as experiéncias pessoais, as suas motivagdes, as suas
expectativas e os seus conhecimentos, para lidar com elas (Gongalves, 2000; Pender et al.,
2002).

Sao diversos estudos que continuam a investigar o estigma na tuberculose e confrontam-se
com uma abundante variagdo no que diz respeito ao fenémeno, o qual flutua em fungdo de
caracteristicas sociodemograficas e econdémicas entre individuos, entre paises e, dentro destes,
entre as diferencas culturais (Freitas, 2015; Adane et al. 2017; Craig et al. 2017; Rood et al.
2017; Datiko et al., 2020; Vericat-Ferrer, 2022);
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Também ¢ vasta a literatura que discute a hipotética relacdo entre o nivel de educacdo
individual, os conhecimentos sobre tuberculose € o seu tratamento e o estigma associado a
doenca. Identificamos ainda estudos cujos resultados sugerem que pessoas que ja tiveram
tuberculose ou tenham tido amigos ou familiares que ja tiveram tuberculose, podem
eventualmente saber mais sobre a doenca e sobre os seus sintomas, por tal sdo menos
suscetiveis de terem estigma ou a estigmatizarem pessoas com a doeng¢a. Contudo, nem todos
foram conclusivos relativamente a relagdo entre ter conhecimentos prévios sobre a doenca e
o seu tratamento e¢ a reducdo ou auséncia de estigma relacionado com a doenca
(Sreeramareddy et al., 2013, Popolin et al., 2015, Cohen et al., 2018; Gama et al., 2019, Dong
et al., 2020, Vigenschow et al., 2021, Grigoryan et al., 2022).

Foram demasiado escassos os estudos sobre a tematica, que identificamos em Portugal.
Contudo, estudos desenvolvidos noutras regides do mundo, sugerem que diversas
caracteristicas individuais poderdo estar associadas ao estigma na tuberculose. Investigacdes
desenvolvidas em paises africanos concluiram que o estigma social em pessoas com
tuberculose ¢, em média, mais baixo em paises com maiores niveis de educacio (Agho et al.,
2014; Adane et al. 2017). Outros estudos desenvolvidos na Etidpia obtiveram resultados
elevados de alto estigma na tuberculose os quais foram associados a baixo status educacional,
pobreza e baixos conhecimentos sobre tuberculose (Rood et al. 2017; Dakito et al., 2020).
Estudos desenvolvidos no Paquistdo e Nigéria concluiram que individuos residentes em zonas
urbanas, onde a tuberculose ¢ mais prevalente, t€m uma maior probabilidade de estigmatizar
pessoas com tuberculose comparativamente a pessoas que vivem em zonas rurais, com menor
incidéncia da doencga (Mushtaq et al. 2011; Agho et al., 2014;). Adane e colaboradores € Rood
e colaboradores concluiram haver forte probabilidade de os mais jovens terem atitudes mais
estigmatizantes do que os mais velhos. Abu-Humaidan e colaboradores dos seus estudos com
estudantes universitarios concluiram que 41,7% dos participantes referem sentir compaixdo
pelas pessoas com tuberculose; 52% consideram que as suas comunidades aceitam bem as
pessoas com a doenga, mas preferem manter-se longe dessas pessoas (Adane et al., 2017,
Rood et al., 2017; Abu-Humaidan et al., 2020).

Em termos de sintese, o estigma na tuberculose influencia negativamente a vida das pessoas
e das suas familias, tornando-as vulneraveis a ma qualidade de vida. Interfere também com a
procura de cuidados de saude e interfere com o sucesso do tratamento (Chakrabartty et al.,
2018). O estigma e a discriminag@o coexistem nos niveis familiar e social, variando em funcao

de aspetos individuais, culturais, econdmicos e socias de cada pessoa (Sagili et al., 2016).
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Do nosso estudo, observa-se que todos os individuos tém estigma, 59% dos quais, apresentam
alto estigma. Este resultado também ¢ corroborado pelos estudos de Yin e colaboradores
desenvolvido na China e em que o estigma foi alto nos sujeitos com tuberculose (Yin et al.,
2018). Outros estudos desenvolvidos em diferentes contextos, também identificaram que
aproximadamente 82% das pessoas com tuberculose sofrem de estigma associada a
tuberculose (Xu et al., 2017).

Relacionando os nossos resultados com resultados da literatura, podera existir relagdo entre
estigma e niveis de escolaridade. Pela analise da figura 9, podemos constatar que uma grande
percentagem da populag@o portuguesa, incluindo a da regido Norte onde se desenvolveu o
estudo, cerca de 53,5% da populagdo portuguesa tem o ensino bésico. Este dado sustenta os
resultados do nosso estudo, onde se verifica que mais de 45% dos sujeitos t€ém o ensino basio

e 36% tem o ensino secundario.

Figura 9- Niveis de escolaridade populacio portuguesa em 2021

Nivel de escolaridade: Proporcao - %

Territorios
Total Sem m\:el de Bas.1c0 1 Bas.1c0 2 Bas.lco 3 Secunddrio Médio S
escolaridade ciclo ciclo ciclo
Ambito s 2021 2021 2021 2021 2021 2021 2021 2021
Geogrifico
Portugal 100,0 5,9 22,3 9,6 17,8 23,5 1,2 19,8
Continente  100,0 58 22,2 9,4 17,8 23,6 1,1 20,0
Norte 100,0 5,7 25,1 11,3 17,2 21,9 1,0 17,8

Fonte: PORDATA: Ultima actualizagdo: 2022-11-24
Dados obtidos em https:www.pordata.pt a 14-01-2023

Partindo do pressupondo que a falta de conhecimentos podera estar na origem de uma
percecdo deturpada sobre a tuberculose pulmonar, analisamos os resultados relativos as
respostas dos sujeitos sobre se o seu episddio € o primeiro ou nao, se tiveram algum amigo ou
familiar com tuberculose pulmonar e se tinham conhecimentos prévios sobre a doenga ou
sobre o seu tratamento. Identifica-se que, para mais de 90% da amostra, ¢ a primeira vez que
tém tuberculose e apenas 28,7% dos sujeitos referiram ter tido algum familiar ou amigo com
tuberculose. Verifica-se ainda que cerca de 70% dos sujeitos ndo tinham algum conhecimento
prévio sobre a doencga e 76,6% nao tinham conhecimentos prévios sobre o seu tratamento. Sao
os individuos dos grupos etarios dos 30-49 anos e dos 50-69 anos com o ensino basico e
secundario, onde a falta de conhecimentos prevalece.

Os resultados apresentados nao nos permitem perceber qual seria a probabilidade de os

sujeitos com conhecimentos sobre a doenga ou sobre o seu tratamento, manifestarem ou nao
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estigma, apresentarem ou nao atitudes estigmatizantes, a semelhanga da conclusdo dos estudos
Cohen e colaboradores (2018), Abu-Humaidan e colaboradores (2020), em que apesar de a
populagdo estudada apresentar bom nivel de conhecimentos sobre a doenga, apresentar maior
probabilidade em ter ou apresentar atitudes estigmatizantes.

Nao obstante toda a controvérsia em volta dos conhecimentos e do estigma e reportando-nos
aos relatos dos enfermeiros (figura 8), certo ¢ que todos os sujeitos do estudo apresentam um
determinado nivel de estigma, e face ao diagndstico da doenga assistimos a [(...) uma panoplia
de reagoes que nos sdao relatadas pelos doentes, desde o medo de rejeicao da familia ao
afastamento puro e duro(E10)]. Na realidade, os relatos dos enfermeiros que prestam
cuidados, s3o testemunhos muito consistentes da consequéncia do conceito social da
tuberculose, manifestando-se de forma mais profunda nos [(...) que tém mais formacdo (...)
sdo os que de regra, tém mais vergonha e mais estigma (E1)].

Contudo, os nossos resultados permite-nos depreender que as fronteiras do estigma
relacionado com a tuberculose extrapola o circulo das pessoas doentes para a esfera dos
profissionais de satide que prestam cuidados a pessoas, reagindo de forma exacerbada com
qualquer tipo de tuberculose, s6 porque, no consciente do profissional, s6 a propria palavra
tuberculose, independentemente do tipo, fomenta comportamentos como; [ (...) outras vezes
até nao deixam que os utentes permane¢cam na sala de espera (...). Eles apercebem-se (ES)].
[Tivemos alguns constrangimentos, por exemplo, colegas que perante o atendimento de um
utente, ao abrir os registos e viam que estava a fazer tratamento para tuberculose latente,
punham logo uma mdscara, e o utente até lhes dizia: mas no CDP ndo me disseram que eu
tinha que colocar mascara. Mas como viam que ele estava a ser acompanhado no CDP ficam
logo assustados (E7)]; [(...) quando ha a administracdo de injetaveis fora do CDP. Os doentes
verbalizam mais dor na administragdo e é tdo simples quanto isto (...) as pessoas tém pressa
de dar o injetavel, para por os doentes a andar dali para fora (...) (E10)].

Algumas situagdes registadas sdo o retrato fiel de medo e de atitudes estigmatizantes
relacionadas a construcao social do significado da doenca, at¢ mesmo quando a classifica¢ao
da doenga ndo implica precau¢des maiores, quando se trata, por exemplo, de tuberculose
latente ou extrapulmonar [(...) por exemplo, estdo a fazer um penso a uma tuberculose ossea,
que fez por exemplo uma ferida, é logo mascara, duas luvas (...) é mais ndo sei o qué para
limpar (E9)]; [Dizem: meu Deus, senhor enfermeiro, que é aquele servico que vocé me
mandou? A sua colega pos: luvas, manguitos, bata, mascara, touca, aqueles carapinzinhos
de plastico nos pés (...). Os doentes entram e pensam: estou na lua, esta gente é toda maluca,

vamos agora entrar no space shoping e vamos d lua (E10)]; [(...) fico triste por o estigma
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comece pelos profissionais de saude, tanto os médicos, como os enfermeiros (...) os que
trabalham na saude, tanto a nivel hospitalar, centro de saude (...) (E9)].

Estudos associam os comportamentos de medo dos profissionais de saude, muitas vezes a
causa das atitudes estigmatizantes, a falta de informagdo e de conhecimentos sobre a doenga,
dos referidos profissionais (Van rakel, 2006; Dodor, 2009; Chang & Cataldo, 2014).
Relativamente a relagdo entre o medo dos profissionais de satude e a falta de informacao ou
conhecimentos sobre a doenca, dados da evidéncia cientifica mostram associagdo entre o
trabalhar com pessoas com tuberculose pelo periodo de um ano e entre um e cinco anos, € o
aumento de 2,3 pontos na pontuaciao de conhecimento sobre a doenga, comparado a nunca ter
trabalhado com doentes de tuberculose (No¢ et al., 2017). Vigenschow e colaboradores
concluiram ainda que o nivel de formacao profissional e por ineréncia o maior nivel de
escolaridade, estavam associados ao bom conhecimento sobre tuberculose. Além disso, os
profissionais de satde que receberam formacgao especifica e treino na area da tuberculose,
independentemente da extensdo da formagdo e do treino, tinham niveis de conhecimento
significativamente mais altos do que seus colegas (Vigenschow et al., 2021).

Mas, se o nivel de formagao profissional e a formagao especifica na area da tuberculose ¢ uma
estratégia para aumentar o conhecimento dos profissionais na area da doenga, ndo deveria, em
nosso entender, verificar-se este enraizamento do estigma social associado a doenga,
manifestada pelos profissionais do nosso estudo. Até porque se verifica que 41,7% dos
profissionais exerciam fun¢des na area da tuberculose ha mais de 11 anos e 52,9% referiram
ter mais que 50 horas de formagao especifica na area. Nao se identificou nenhum enfermeiro
sem qualquer formagdo ou experiéncia especifica na area.

Se baixos conhecimentos sobre a tuberculose e o seu tratamento poderdo ser um fator
potenciador do estigma social na doenga, os resultados deste estudo poderdo ndo convergir
com resultados da literatura internacional (Rood et al. 2017; Dakito et al., 2020), até porque,
apesar de a maioria dos sujeitos nao ter conhecimentos prévios, mais de 90% referiram que
lhes foram prestados, de forma clara, explicagdes sobre a doenga e sobre o seu tratamento.
Para além das explicagdes claras, ainda foram esclarecidos das suas diividas: 76% dos sujeitos
consideram que o tempo destinado a expor as duvidas foi suficiente e a informag¢ao que foi
disponibilizada, teve, para cerca de 74% dos sujeitos, uma utilidade média/elevada. Todavia
cerca de 30% dos sujeitos referiram nao terem recebido informagao suficiente, considerando
o seu estado de saude e aproximadamente 11,2% refere ndo ter sido esclarecido das suas
duvidas acerca do tratamento e, ainda, aproximadamente 23,5% refere que o tempo destinado

a expor as suas davidas nao foi adequado.
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O nosso estudo ndo nos permite perceber que tipo de informacao ficou por dar e que tipo de
duavidas ainda persistiram. Conseguimos, no entanto, compreender, pela andlise quer dos
conteudos das explicagdes dadas e apresentadas na tabela 8, quer das outras informacgdes que
foram fornecidas e que constam da tabela 9, toda a informagao ¢ do ambito clinico e vigilancia
de sintomas da doenga. Nao foram identificadas informagdes relacionadas com o estigma ou
outros sintomas do ambito psiquico ou psicoldgico, no ambito da tuberculose.

Consideramos ainda que a falta de conhecimento associado a doenga, ou ao seu tratamento,
podera ser devida a falta, ou a deficitdria comunicagdo entre a equipe de satide e as pessoas
em tratamento. As informagdes que sdo fornecidas poderdo também ter sido inadequadas, ou
até mesmo insuficientes, como foi referido por cerca de 30% dos participantes. Este dado ¢
corroborado, também, pelos estudos apresentados por Hasker, e colaboradores (2010).

A falta de conhecimento sobre a tuberculose tem sido significativamente associada ao alto
estigma relacionado com a doenga (Chang & Cataldo, 2014; Yin et al., 2018).

Também os estudos desenvolvidos por Xiaoxv Yin e colaboradores (2018) concluiram que os
conhecimentos sobre tuberculose e a comunicagdo entre a equipa clinica e a pessoa doente,
foram negativamente associados ao estigma na tuberculose.

Nos estudos desenvolvidos por Junaid e colaboradores os participantes que tinham bons
conhecimentos sobre tuberculose e nivel de escolaridade mais elevado, tinham atitudes
positivas relativamente a tuberculose e apresentaram menos estigma relacionado com a
doenga. Cerca de 63,6% dos participantes sentiram compaixao e desejo de ajudar as pessoas
com tuberculose, enquanto 35,4% esperariam uma mudang¢a no seu relacionamento se um
amigo proximo tivesse tuberculose. Cerca de 47,1% dos sujeitos referiram que se sentiriam
incomodados por estarem perto de pessoas com tuberculose (Junaid et al., 2021).

O resultado do nosso estudo leva-nos a concluir que os sujeitos pertencentes ao grupo mais
jovem (18-29 anos) sdo os que apresentam maior diferencial entre uma menor prevaléncia de
alto e baixo estigma. Permite-nos ainda constatar que os sujeitos com o ensino superior,
também sdo os que apresentam menor prevaléncia de estigma, sendo a percentagem mais
elevada para o alto estigma (12,2%) comparativamente ao baixo estigma (6,3%). Contudo,
ndo nos permite dissertar sobre qual seria o seu efetivo comportamento em situagdo de
contacto com pessoa amiga ou da sua comunidade, com tuberculose pulmonar.

Efetivamente o estigma na tuberculose ¢ geralmente o produto do conceito exagerado de
contagiosidade e do medo de infecdo (Duko et al., 2019), em grande parte devido a falta de
compreensdo, o que leva as pessoas a terem falsas perce¢des de que a tuberculose ¢ incuravel

e altamente contagiosa durante todo o tratamento (Cremer set al., 2015).
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Por vezes, informagdes inadequadas ou até mesmo informacgdes fragmentadas ou apresentadas
de forma inadequada, resultam no refor¢o social do estigma relacionado com a
tuberculose (Tadesse, 2016).

Partilhando da crenca de Aryal e colaboradores (2012), Chang S- H & Cataldo (2014) e Spruijt
e colaboradores (2020) as pessoas podem ser estigmatizadas e discriminadas devido ao
conhecimento incorreto ou falta de compreensao e a mitos sobre a tuberculose.

Uma comunicag¢do de qualidade entre equipa de satude e pessoa doente e cuidadores tem sido
referida como ferramenta primordial no controlo da tuberculose (Steyn et al., 1997; Tachfouti
etal., 2012).

A Comunicacdo em saude engloba estratégias de comunicacdo, que se destinam a informar e
a influenciar as decisoes dos individuos ¢ das comunidades, no sentido de promoverem a sua
saude (Teixeira, 2004). Assim, parece-nos que a informacao fornecida podera ser importante;
contudo, esta poderd ndo ser suficiente, se os profissionais de saude ndo garantirem que a
mensagem fornecida seja simples, e adaptada a compreensdo da pessoa doente, opinido
também partilhada por Fagundez e colaboradores (2016).

Para além de toda a problematica relacionada com a comunica¢do e que possa potenciar o
estigma e o resultado no tratamento da tuberculose, no nosso estudo, s6 cerca de 7,3% dos
sujeitos referiram que alguma vez nao tomou a medicagdo conforme o prescrito; no entanto,
18,5% referiram que alguma vez pensou em desistir do tratamento.

Os motivos pelos quais as pessoas pensaram em desistir do tratamento constam do quadro n.°
3 e prendem-se com questdes centradas nas seguintes areas: no tempo de tratamento; na
quantidade de medicacdo e seus efeitos secundarios; na duragdo do tratamento; nos
procedimentos e diretrizes institucionais; na perce¢ao de que ndo confiam nele(a); nos gastos
de tempo e dinheiro; nos efeitos psicologicos da doencga; na percecdo do estigma e isolamento
social.

O tratamento da tuberculose ¢ um tratamento prolongado, dura no minimo 6 meses e envolve
grande quantidade de medicagdo, principalmente na fase inicial do seu tratamento (Veiga,
2016; Ballestero et al., 2019; Dartois & Rubin, 2022).

A presenga de sintomas, resultantes dos efeitos colaterais trazem sérias implicagdes organicas,
induzindo a pessoa doente a pensar em interromper o seu tratamento (Chang et al., 2004;
Shargie e Lindtjern (2007; Rocha, 2012; Chirinos et al., 2015; Shin et al., 2021).

Apesar de, no nosso estudo, as questdes relacionadas com o tratamento e seus efeitos adversos

(quadro 2) [Sdo muitos comprimidos (...) até vomitei (Q 18); (...) enjoado/a (...) faz mal ao

estémago (...), por vomitos (...) sinto-me muito mal com os medicamentos (Q 11); E muito
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ruim de tomar (Q 198); (...) é uma carrada de remédios (295); (...) efeitos secundarios
(297)], serem relatados pelos participantes como o principal motivo que os levaram a pensar
em desistir do tratamento, o que se pode sentir com a toma da medicacao, foi explicado a
82% dos sujeitos (tabela 8). Na realidade, os nossos resultados leva-nos a supor que o
tratamento da tuberculose ¢ algo demorado e para o qual é necessario muita vigilancia,
motivagdo e apoio.

A interrupcdo do tratamento ¢ sem divida uma preocupagdo e objeto de discussdo entre
diversos pesquisadores que buscam as mais diversas estratégias no sentido de controlar a
tuberculose. Os tratamentos ndo completados sdo responsaveis pelas recidivas e, os
retratamentos e o aparecimento de formas multirresistentes de tuberculose também advém de
tratamentos ndo completados (Veiga, 2016).

O controlo da tuberculose ¢ uma tarefa ardua e requer diversas e diversificadas estratégias que
potenciem e garantam a conclusdo do tratamento instituido (Terra & Bertolozzi, 208; Vieira
& Gomes, 2008; Tian et al., 2014; Tola et al., 2015; Tavares et al., 2016; Chakrabartty et al.,
2019; Kamble et al., 2021).

Ainda na esfera do tratamento da tuberculose se, por um lado, a aten¢ao dos profissionais de
saude se dirige para métodos e estratégias que garantam o tratamento com sucesso, por outro,
a forma como as estratégias sdo delineadas esteja no emergir da insatisfacdo e do estigma
social associado a doenca. Os testemunhos recolhidos e apresentados no quadro 3,
encaminham-nos para a forma como sdo percecionadas e acolhidas as orientacdes e diretrizes
institucionais relacionadas com a toma da medicagdo [ Ndo entendo estas maneiras de obrigar
as pessoas a ir tomar os medicamentos ao centro de saude (Q41); Ter a obrigagdo de ir todos
os dias ao Centro tomar os medicamentos considero-me responsdavel (Q103); Eu ndo
concordo com me obrigarem a ir todos os dias a enfermeira tomar a medicacdo (Q163)].
Em andlise aos discursos registados, podemos depreender que algumas pessoas ndo
compreenderam ou nao compreenderam a modalidade de tratamento a si aplicada; outras
ainda consideraram a modalidade de tratamento como sendo uma “imposi¢ao”, até porque,
“obrigam” a deslocagdo diaria a unidade de saude e que aparentemente ¢ entendida como
uma imposi¢ao dos servigos de saude.

Esta “obrigagdo”, aparenta ser compreendida pelas pessoas doentes, como uma falta de
confianca dos profissionais de sade na pessoa doente ou até mesmo, nao a considerar como
suficientemente responsavel pela sua vigilancia de saude e tratamento, tal como o evocado

nos relatos (quadro 2) [Ndo falhei nem tencionaria falhar nenhuma toma de medicagdo, (...)
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porque tenho de ir todos os dias a Unidade de Saude? (Q109)]; [Porqué a regra de que ndo
posso ser eu a tomar em casa? Ndao confiam em mim? (Q210)].

As pessoas apresentam como que uma natureza multifacetada na sua interagdo com o meio
ambiente quando buscam alcancar o estado de saude que desejam. Existe ainda uma ligacao
entre as caracteristicas e as experiéncias pessoais, os conhecimentos e crengas onde a
componente motivacional ¢ a chave para atingir uma meta através do compromisso pessoal
com a ag¢ao no sentido do atingimento dos objetivos individuais.

De facto, os resultados do nosso estudo nao aparentam contemplar o conceito de pessoa, na
medida em que ela é capaz de tomar decisdes e resolver problemas e possui um vasto potencial
para mudar comportamentos de satde. Assim sendo, intervencdes e estratégias que o
enfermeiro devera utilizar para o comportamento de promogao da satide, devera ter presente
que um dos principais papeis do enfermeiro € o estimulo ao autocuidado (Nolla Pender).
Apesar de a literatura sugerir que a complexidade do esquema de tratamento, sua duracdo e a
variedade de medicamentos sao potenciais barreiras da adesao ao tratamento, a modalidade
da toma de observagdo direta (TOD) pode ser uma estratégia para o controlo da doenca. Esta
estratégia podera contribuir para o atingimento das metas previstas pela DGS em que, Portugal
precisa de ter uma redugdo de 10% de novos casos por ano, para conseguir até 2030, uma
redugdo de 80% dos casos da doenga em comparagdo com os valores de 2015 (DGS- PNT,
2021).

Também ¢ amplamente conhecido que a tuberculose ¢ uma doenga infeciosa, contagiosa, mas
curavel, onde a adesdo ao tratamento ¢ crucial. O tratamento bem-sucedido abrange diversas
e diversificadas atividades da pessoa doente e deve privilegiar o cuidado centrado na pessoa
(Moodley et al., 2020). Este conceito, ¢ consensualmente considerado como a medida em que
o comportamento duma pessoa, quer seja tomando os seus medicamentos prescritos, quer seja
implementando mudangas no seu estilo de vida incluindo a autogestdo de outros
comportamentos que melhoram a sua satide e os resultados dos cuidados, devem-se enquadrar
nas recomendacgdes acordadas e negociadas entre o profissional de satide e a pessoa doente
(Pender 2002; WHO, 2003; OE, 2013).

Nao obstante a ampla divulgagdo da modalidade TOD como estratégia de tratamento
recomendada para garantir o sucesso do tratamento, as evidéncias cientificas ndo sdo
concordantes relativamente a superioridade da sua eficacia e eficiéncia (Silva et al., 2021).
Na realidade desde 1993 que se assiste ao levantar de questdes sobre a modalidade da toma
TOD, como método recomendado pela WHO (Silva et al., 2021). Neste ambito, foram ainda

identificados estudos direcionados para os direitos humanos a partir da perspetiva das atuais
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atividades de controlo da tuberculose, os quais pdem a considera¢do varios conceitos, tais
como: estigma, tratamento, adesdo ao tratamento, limita¢des de liberdade, condicdes de vida,
entre outros (Pronyk & Porter, 1996; Balasubramanian et al., 2000; Chakrabartty et al., 2019;
Silva et al., 2021).

Ainda neste ambito e pela andlise dos resultados apresentados na Tabela 3, referentes a
questdo “Onde faz/fez a sua toma de medicacdo”, constata-se que a toma da medicagao,
durante todo ou a maior parte do tratamento, foi efetuada em contexto de unidade de saude
ou por profissional da satde em 85,8% dos casos. A modalidade da toma da medicagdo
autoadministrada no seu contexto domiciliario foi aplicada em cerca de 10 % da amostra e
em 5,6% a toma da medicagdo foi feita com a colaboracdo de familiar.

Dados emergentes dos discursos dos enfermeiros consolidam os resultados anteriormente
apresentados, através dos quais podemos inferir que, se para alguns profissionais podera haver
um pensamento mais flexivel relativamente a modalidade TOD, deixando em aberto a
possibilidade de outras alternativas [(...). Obrigatoriamente e numa fase inicial é obrigatorio
a aplicacdo da TOD, quer seja aqui quer seja na Unidade mais proxima da sua residéncia.
Depois varia (E1)], para outros, ¢ adotada uma postura vinculada na modalidade TOD: [(4
TOD é para aplicar. Entdo o doente vem ca, ou a equipa de enfermagem vai ao domicilio ou
o utente também se pode deslocar a sua Unidade de saude para fazer a medica¢do (E2)];
[TOD, durante o tratamento todo, fazemos um planeamento da toma (...) nos dois primeiros
meses em que o doente esta bacilifero, o doente ndo vinha a Unidade, sdo as colegas que vdao
a casa fazer a TOD. So depois de negativar e tivermos duas amostras negativas (direta e
cultura) é que o doente passa a ir fazer a medica¢do na Unidade Funcional (UF) (E3)]; [Nos
aqui usamos a TOD para todos os doentes e nas suas unidades funcionais (E12)] (fig.8).

Na realidade, a crenca de alguns enfermeiros relativamente & TOD, podera sustentar-se na
necessidade de se fazer cumprir o tratamento e monitorizar possiveis efeitos colaterais,
antecipando um hipotético e presumido comportamento da pessoa doente: [Pela minha
experiéncia se ndo recorrermos a TOD, muitos deles tomavam um dia; no outro, ja ndo
tomavam e entdo aqueles que consomem dlcool, entendem que quando bebem e tomam a
medicagdo, ficam maldispostos; entdo, eles optam por ndo tomar a medicagdo e beber (E2)];
[4 questdo da TOD, é muito importante, (...) para garantir que eles ndo se esquecem e que a
eficacia do tratamento é asseguradal (...) pela garantia de que ela é efetuada (E10)]; [(...) ndo
damos a medicagdo para tomarem em casa, a nenhum. Eles acabavam por ndo tomar,

chegavam a determinada altura, comegcavam a sentir-se melhores e deixavam de tomar (E11)]
(figura 8).
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No entanto, pelos discursos dos enfermeiros, a necessidade da modalidade TOD também ¢
questionada por alguns profissionais, o que ¢ entendido como falta de conhecimentos sobre o
tratamento da doencga: [O tratamento tem de ser feito sobre a forma de Toma de Observagao
Direta, esta é a minha opinido e que mantenho (...) nem sempre isto ¢ bem-encarado pelos
proprios profissionais. Até porque os proprios profissionais provavelmente por falta de
conhecimento, ndo veem grande necessidade ou utilidade da TOD (E4)] (fig. 8).

E sobejamente conhecido que a tuberculose pulmonar ¢ um problema a nivel global. Apesar
de se multiplicarem os estudos que procuram identificar as estratégias mais adequadas e mais
eficazes para garantir o melhor resultado do tratamento implementado, existem fatores
potencializadores do seu abandono, sobre os quais, se atuarmos precocemente, podemos obter
resultados gratificantes no seu sucesso. O fator “adesdo ao tratamento” continua a ser um dos
fatores-chave no sucesso do tratamento da tuberculose (Chirinos et al., 2011, 2015; Zago et
al., 2021).

Assim se compreende que também em Portugal, o foco das atengdes no que se refere ao
tratamento da tuberculose se centre, em profundidade, no fenémeno do abandono do
tratamento, sistematizando o trabalho dos enfermeiros que supervisionam o tratamento para
garantir a sua adesdo (Ordem dos Enfermeiros, 2008, 2009, 2013).

Contudo, o papel e a intervencao dos enfermeiros deverdo transcender a visao tradicional de
tratamento e dar maior enfase a forma como a pessoa percebe a doencga (Silva et al., 2021).
Neste estudo, a tomada de decisao relativa ao tratamento da pessoa doente, parece-nos apontar
para uma postura rigida, diretiva e altamente controladora dos profissionais de saude,
reservando o papel da pessoa doente a um mero papel recetor do tratamento que lhe ¢
instituido. Possivelmente esta seja a visdo dos profissionais de enfermagem no que se
relaciona com a garantia do total cumprimento do esquema da toma da medicagdo prescrita
(Silva et al., 2021). Alias, esta postura foi inicialmente identificada nas entrevistas
exploratorias inicias que serviram de base a justificacdo do estudo as quais foram de
abrangéncia nacional [Ndo lhe damos alternativa, mesmo que ndo quisessem, sdo obrigados
(E2)]; [Sim TOD, nos aqui cumprimos com a regras que estdo escritas (E10)]; [TOD...ndo
ha escolha (E9)].

Por conseguinte, parece-nos que esta forma de encarar o tratamento da pessoa com tuberculose
surge como uma ferramenta que garante a adesdo e conclusdo do tratamento instituido. No
entanto, alguns autores consideram a adesdo ao tratamento uma cadeia de responsabilidades,
a qual inclui, de entre outros elementos, o comportamento dos utentes, a conduta dos

profissionais de satde e as respetivas tomadas de decisdo (Tavares et al., 2016).
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Em Portugal, a TOD ¢ a modalidade recomendada pela DGS (2016) e embora seja
aparentemente eficaz, ndo parece, a avaliar pelos discursos dos enfermeiros (figura 8), ser
compreendida e aceite pelas pessoas doentes: [Muitos deles questionam-nos por que tém de
vir cd, porque ndo podem levar os comprimidos para casa (E2)]; [Eles perguntam-nos
muitas vezes: porque ndo posso fazer eu isto em casa, eu sou responsavel. E nos explicamos
que isto é um tratamento de TOD, tem que ser o enfermeiro a ver que vocé toma (E3)].
Estes discursos convergem com as manifestagdes das pessoas doentes (quadro 2): [Ndo
entendo estas maneiras de obrigar as pessoas a ir tomar os medicamentos ao centro de
saude (Q 41)]; [ Eu ndo concordo com me obrigarem a ir todos os dias a enfermeira tomar
a medicagdo (Q163); [Porqué a regra de que ndo posso ser eu a tomar em casa? Nado
confiam em mim? (Q210)]
Apesar de toda a indignacdo envolta na modalidade de tratamento, a modalidade e o local da
toma da medicacao foram explicados a quase totalidade dos sujeitos, pelo médico e/ou pelo
enfermeiro. Contudo, para aproximadamente 80% dos sujeitos a modalidade e o local da
toma foram negociados e para mais de 72%, ndo se verificou a possibilidade de escolher
onde tomar a medicacgao.
Efetivamente e analisando os discursos dos enfermeiros (fig. 8) [4 TOD é uma coisa de
cardter extremamente importante, a tuberculose é uma doen¢a que cada vez mais queremos
erradica-la e, portanto, temos de agir desta forma, que é uma forma correta e eficaz (...)
estd preconizado no procedimento n.° 11, diz mesmo aqui: que os doentes sdo tratados em
regime de domicilio, enquanto estiverem baciliferos, na Unidade de saude familiar quando
terminar a fase de contagio (E8)].
As normas e orientacdes institucionais, que nos parece proporem-se contribuir para o controlo
da tuberculose, obrigam a pessoa doente a um esfor¢o econdmico adicional relacionado e
marcado pela obrigatoriedade da modalidade de toma que lhe ¢ estabelecida. Até porque, para
mais de metade da amostra, o cumprir com a toma diaria da medicacdo na unidade de saude
obriga a uma deslocacao diaria, de carro, mota ou transporte publico, de uma distancia que,
segundo dados das pessoa doentes €, para cerca de metade da amostra, até Skm, mas para
cerca de 44% podera ir ate aos 25Km (tabela 8) ou, superior a 10Km por dia, segundo os
relatos de enfermeiros: [Os doentes dizem-nos: mas eu ndo tenho dinheiro para ir, eu tenho
de fazer kms para fazer a TOD e tenho que ir de autocarro ou tenho que ir a pé (...) (nos, em
principio, enviamos o doente para TOD, na USF mais proxima da sua residéncia, para evitar
muitos gastos, mesmo assim, eles tém que ainda andar a pé 2, 3 ou 4 km a pé, porque o

autocarro ndo vai até a UF onde faz a TOD (E3)]; [(...) mas voltando ao assunto, alguns
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vém de carro, que é seu (alguns), de familiares também, outros vém de moto e outros vém de
transportes publicos, vém como podem; preocupamo-nos em os mandar fazer a medicagdo
na sua unidade de saude, para ficar mais perto;, mesmo assim, alguns, sdo de muito longe.
Eles queixam-se. Ndo tém dinheiro para se deslocarem, mas tem que ser. Alguns doentes
moram em sitios que a maior parte do transporte que tém sdo os autocarros escolares e ld
vém eles neles! Por vezes, la pedimos ajuda social, mas ndo é facil; dantes as viagens eram
pagas era uma grande ajuda, agora isso nao existe (E11)] (fig. 8).

Esta modalidade de tratamento implica, sem divida, um esforco diario das pessoas doentes
no sentido de encontrarem a forma possivel de se deslocarem a unidade de satde para
cumprirem com a sua toma de medicacdo. Sem duvida que os gastos e dispéndio de tempo
e dinheiro sdo significativos, considerando o tempo previsto de tratamento, gastos impostos
pela unidade de satide e sem qualquer apoio economico [ Gasto muito porque tenho de ir todos
os dias tomar os comprimidos (Q196),; obrigam-me a gastar muito dinheiro para la ir
(Q199), Por causa da deslocagdo diaria ao centro de saude (Q254), Tempo despendido
(268)], (quadro 2).

Para além da componente econémica, a TOD potencia ainda a exposi¢ao da pessoa doente ao
publico em geral, que, pelo uso de mascara, apresenta-se como fonte de dentncia da sua
situacdo de pessoa com doenca que pode contagiar, provocando o afastamento e a
desconfianca dos presentes [ Uma das dificuldades que eles apresentam, é o uso de mdscara
(...) na rua, quando vém para cd, vém nos seus carros, vém sem mdascara e é ai que surge a
questdo, o estigmal (...) temos aqui um utente em que a USF dele é mais perto do que vir aqui,
mas ele prefere vir aqui para nao ser visto pelas pessoas da terra e ja la vao uns meses (ES)];
[O doente tem muita resisténcia porque vai a uma Unidade onde toda a gente o conhece e
toda a gente vai ficar a saber o seu diagnostico e ha muita resisténcia em ir ao Centro de
Saude fazer a TOD (E1)] (fig. 8).

Com a deslocagdo diaria aos servicos de saude para cumprir com a sua toma diaria da
medicacdo, a pessoa com tuberculose sente e vivencia atitudes de desconfianca e olhares de
suspeicao dirigidos pelos presentes no ambiente circundante (Dodor, & Keith Neal, 2009;
Nyblade et al., 2019; Silva, Aratijo, & Amado., 2021). O desejo de sigilo tem implicagdes
importantes para o tratamento e controle da tuberculose, pois o cumprimento do tratamento
pode trazer um risco de exposi¢cdo publica. O desejo de sigilo também pode significar que
algumas estratégias para controlar a tuberculose, em Portugal, poderdo necessitar de ser

repensadas.
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Fazendo uso da opinido de Sontag, a doenga ¢ como uma metafora: consiste em dar a uma
coisa o nome de outra e as metaforas contribuem para a estigmatizagdo de certas doengas,
como, por exemplo, a tuberculose, que isola a pessoa doente da comunidade, sendo esta
encarada, de modo sentimental, uma identidade deteriorada, um mal incurdvel (Sontag,
2010).

Sem embargo, os argumentos evocados e que pretendem sustentar o valor acrescido da
modalidade de tratamento supervisionado pelo enfermeiro faz emergir a sensacao do nao
envolvimento da pessoa doente, no seu plano de tratamento e, at¢ mesmo, de ndo confiar na
pessoa doente ou ndo a entender como capaz de cuidar da sua propria saude: [ Porqué a regra
de que ndo posso ser eu a tomar em casa? Nao confiam em mim? (Q210)] (quadro 2), o que
na realidade ¢ corroborado pelos discursos dos enfermeiros: [Dizem-nos isso muitas vezes:
ndo confiam em mim, é? (...). Eles (as pessoas em tratamento) acham sempre que somos nos
que ndo confiamos neles (E1)] (fig. 8).

Alguns estudos no ambito da modalidade TOD n3o convergem no que se refere a
superioridade da sua eficacia e eficiéncia, relativamente a outras modalidades (McLaren et
al., 2016). J& os estudos de Yinet e colaboradores, apresentam resultados positivos
relacionados com esta modalidade (Yinet al., 2016). Temos ainda resultados dos estudos
efetuados por Zhang e colaboradores, os quais concluiram que a descentralizagdo dos
cuidados e cuidados centrados na pessoa melhoram os resultados do tratamento, se adaptado
a da pessoa doente (Zhang et al., 2016).

Nao obstante a modalidade de tratamento instituido, a modalidade TOD, que surge como um
suporte para a garantia da conclusdo do tratamento, da qual emana a obrigacao que se impde
a pessoa doente em se deslocar ao Centro de Saude para tomar a sua medicagao [Ndo entendo
estas maneira de obrigar as pessoas a ir tomar os medicamentos ao centro de saude (Q41)];
[(...) me obriguem a ir todos os dias a enfermeira tomar a medicag¢do (Q163)] (quadro 2),
direciona-nos para o Estatuto do Utente (Lei n.° 15/2014, de 21 de mar¢o).

O Estatuto do Utente remete-nos para o direito do utente ao sigilo quanto a sua informagao
de saude e reserva da sua vida privada, o que pode estar em causa quando uma pessoa se
desloca diariamente a um determinado servigo de saude e se expde ao publico em geral,
agravado pelo uso de mascara, o que, na sua opinido, o denuncia como pessoa com doenga
suspeita, provocando medo e afastamento das pessoas presentes.

Esta obrigacdo aparenta resultar num agravar do estigma social da doenga, até porque tém
de a enfrentar: [Os olhares; o medo e a vergonha porque os outros fogem de mim por me

verem com mascara (Q2)]; reconhecida pelos enfermeiros € bem clara nos seus discursos
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[Entram cd dentro e correm o risco de se cruzarem com outra pessoa que seja conhecido ou

familiar de alguém e é ai que surge a questdo do estigma. (...) e quando a TOD é feita em

casa, a questdo do estigma e dos vizinhos se aperceberem de o enfermeiro ir la todos os dias

(ES)]; [(...) fazer em casa, acho que é um ambiente (...) tirar um pouco mais o estigma,

porque ir ao centro de saude (...) sim exatamente, proteger o doente, porque entrar e por a

mdscara, ver as outras pessoas a olhar para ele depois a tomar a medica¢do dada pela

enfermeira (...):ir a uma institui¢cdo e depois fica todo o mundo a saber que eu tive

tuberculose. (...) as vezes, o segredo fica um pouco abalado, as vezes, sdo os vizinhos que se

encontram e perguntam: entdo, o que estds aqui a fazer, até estds de mascara. Ver isto todos

os dias, chegam depressa a conclusdo de que tem tuberculose (E9)] e, [(...) até o

afastamento dos amigos (...) (Q18)], expandindo-se também a dimensdo familiar [(...) o

stress e a vergonha causado nos pais leva-nos a pensar se devemos continuar (Q 62)]

(quadro 2).

A vergonha de ter tuberculose, agravada pelo uso de mascara, ¢, pelos discursos dos

enfermeiros, marcadamente sentida pelas pessoas com a doenga: [O certo é que os doentes

tém vergonha, ndo é que verbalizem isso, mas é pelo comportamento deles, por exemplo,

pelo uso de mascara (...) eles rejeitam por completo o uso de mascara (...) tém muita

vergonha (E4)]; [Uma das dificuldades que eles (os doentes) apresentam, é o uso de mascara

(..) mesmo para tirar a mascara para tomar a medicagdo, eles sentem-se numa situagdo

constrangedora, eles sentem-se abalados ao tirarem a mdscara, tém medo de serem

reconhecidos (...) nos vemos, o gesto de tirar é uma situagdo constrangedora, sem duvidas,

para eles e para nos também (ES)] e [ Preocupa-lhes os amigos (...) os amigos ndo podem

saber (...), o trabalho (...): como vai ser no trabalho? (...) eles ndo podem saber (...) (E1)],

[(...) porque tém vergonha de dizer a empresa (E9)].

A vergonha de ter tuberculose contribui para o isolamento da pessoa com a doenga, pois tenta
atodo o custo esconder a sua doenca. Algumas pessoas até escondem a doenga do seu proprio
conjugue, tal como as conclusdes do estudo desenvolvido por Zhang e colaboradores (2007).
No nosso estudo e pelos discursos dos enfermeiros: [4 vergonha é muito maior quando se tem
mais formagao e se é mais conhecido (E11)].

O sentimento de vergonha estd maximizado quando se trata de pessoas com status social mais
elevado e/ou do sexo masculino. Essas circunstancias demonstram o impacto que a construcao
social possui sobre os significados atribuidos ao adoecimento, como se observa nos seguintes
discursos: [O caso é muito mais complicado quando se tem mais estudos (E5)]; [(...) os que

tém mais formagdo (...) sdo os que de regra, tém mais vergonha (E1)]; [Penso, (...) que ndo
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estou errada, de que ele (o doente) tem é vergonha de ser ele — o homem — que apanhou a
tuberculose e que é um risco para a familia (...) a vergonha mata! (...) e leva a que se
escondam (E3)].

A “vergonha mata! (E3)” e leva ao isolamento da pessoa doente. O isolamento social torna-
se, por conseguinte, uma das respostas humanas que requer atengao por parte dos enfermeiros.
O afastamento do convivio social, laboral e até familiar ¢ apontado pelos enfermeiros como
estratégia para evitar contagiar os outros, mesmo em periodos em que ja nao se tem
transmissibilidade da doenca: [(...) saiu de casa (...) ndo atendia o telefone (...) e quando se
tratava de um telefone estranho, que ele ndo conhecia, entdo é que ndo atendia mesmo, (...)
estd-se a isolar. (...) imagine que ele até se separou dos filhos, foi viver com a mde. (...) o
irmdo isolou-se em casa, vem cd fazer a TOD e fecha-se em casa (E3)]; [Os familiares que os
acompanham ficam todos preocupados e com muito medo de serem contagiados (...) afastam
as criangas e chegam até a proibir as visitas, enquanto dura o tratamento (...) claro que nos
explicamos que ndo precisa ser assim, que na fase de contdgio é necessario (...) perguntam
logo: como separar os pratos, os talheres? (...) chegam a mudar-se de quarto (E11)].

A vergonha, o medo, a rejeicao e até a exclusdo social, sdo efetivamente vocabulos os quais
emergem dos discursos dos enfermeiros que descrevem comportamentos das pessoas com
tuberculose pulmonar e do seu circulo sociofamiliar: [(...) e agora ndo posso pegar no meu
filho (...) mais a rejeig¢do e a exclusdo social ( ...) alguns, aqueles que se sentem mais doentes
(...) que estdo mais magros e que tém mais idade, pela sua situacdo, pela sua idade e pela sua
situagdo em que estao (E10)].

O afastamento social, como demonstrado no anteriormente descrito, parte das proprias
pessoas com tuberculose, mas as pessoas do seu circulo familiar também expressam
comportamentos e atitudes estigmatizantes, que culminam no isolamento da pessoa com a
doenga, tal como se identifica nos seguintes discursos: [ (...) na familia também, todos tentam
esconder que o seu familiar esta a fazer o tratamento para a tuberculose, mesmo que seja
para a tuberculose latente (...) o estigma é tao grande que nos escondem inclusive as empresas
onde o marido ou o familiar estd a trabalhar (E9)]; [(...) até das pessoas de casa, estou-lhe
a falar por exemplo do conjugue que abandona o quarto e vai para o quarto ao lado, pronto
(...) desde o filho que é retirado de casa pelo outro conjuge e vai viver para casa da mde (...)
sdo situagoes muito complicadas (E10)].

Na literatura internacional, outros estudos identificaram comportamentos e atitudes
semelhantes o que sustenta o conceito de que, na atualidade, a tuberculose ainda ¢ vivida

como embaragosa e vergonhosa (Chang & Cataldo, 2014). Afeta a pessoa doente e a familia.
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A vergonha surge como uma consequencia do conceito social em que assenta o conceito da
tuberculose. Tal como no nosso estudo, outros estudos abordaram questdes relacionadas com
a vergonha, medo e estigma social, por vezes mais acentuado em pessoas com nivel socio
econdmico mais elevados, onde a vergonha ¢ ainda mais elevada por ser considerada doenga
que afeta sobretudo classes socias mais desfavorecidas e pela associagdo da doenca a
comportamentos tidos como imorais (McEwen, 2005; Baral et al., 2007; Kee et al, 2022).
Porém, comportamentos de medo e atitudes de rejeicao associados a tuberculose nao sao
exclusivos das pessoas doentes ou do seu circulo sociofamiliar. Os comportamentos
emergentes dos discursos dos enfermeiros, testemunham que estes, também temem a infe¢ao
associada a doenga, manifestada através de atitudes de medo de contrairem a doenga ao
interagirem com pessoas infetadas: [A4 tuberculose é um estigma social muito grande (...)
infelizmente, ainda temos isso e que até lhe chamo histeria, porque é uma vergonha os
profissionais da saude, principalmente médicos e enfermeiros, reagirem as vezes de maneira,
posso dizer mesmo estanque, ficam completamente (...) bem, nem sei que nome (E6)];
[Tivemos alguns constrangimentos, por exemplo, colegas que perante o atendimento de um
utente, ao abrir os registos e viam que estava a fazer tratamento para tuberculose latente,
punham logo uma mdscara, e o utente até lhes dizia: mas no CDP ndo me disseram que eu
tinha que colocar mdascara. Mas como viam que ele estava a ser acompanhado no CDP ficam
logo assustados (E7)].

O medo face a tuberculose ¢ sobremaneira evidente nos profissionais de satide: [O problema
do medo esta muito mais perto (...) é nos proprios médicos e enfermeiros, que quando se fala
de um doente com tuberculose, procuram logo a melhor forma de se afastarem (...) até dos
doentes com tuberculose atipica. Sim, daqueles que ndo contagia, até dessas tém medo (E11)];
[(...) correm para aqui para fazerem rastreio, querem fazer rastreio porque contactaram com
uma pessoa com tuberculose, meu Deus, é o fim do mundo (E6)]; [Olhe posso dar o exemplo
de quando souberam que eu vinha trabalhar para aqui, disseram: o qué? para o CDP? Vé la
que tens uma filha pequena, vé la (ES)]; [(...) trabalhar com doentes com tuberculose ndo é
do agrado dos profissionais (...) e nota-se, quando é necessario alguém para trabalhar aqui.
Voluntariamente ndo ha ninguém que levante o dedo (E12)].

E, se a tuberculose ¢ uma doenca secular, integrada nos curriculos académicos dos
profissionais de satide, amplamente discutida a nivel global, por ser uma ameaca a satude
publica, dificil serd compreendermos alguns comportamentos: [O senhor foi ao seu médico de
familia (...) (relato de pessoa com a doenca) cai na asneira e disse mesmo que estava a ser

tratado de uma tuberculose latente e que estava a fazer isoniazida. O médico quase me pos
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fora e aos gritos (...) e foi a correr, literalmente foi a correr buscar mascara e colocou na
dele, na sua face (...) com medo do doente (..) chamou a enfermeira (...) quase que
descompunha a enfermeira, porque é que aquele doente que tinha tuberculose latente entrou
ali sem mascara (...) a enfermeira foi a correr buscar a mascara deixou que aquela doente
que tinha tuberculose latente entrou ali sem mdscara (...) foi um pandemonio (...) senti-me
mesmo mal. Eu literalmente fui posto fora do consultorio (E9)].

Estes comportamentos que nos parecem excessivamente exacerbados, levam-nos a pensar se
a forma como possivelmente as instituicdes abordam a doenca, ndo estard ligeiramente
aligeirada.

Tal como no nosso estudo, outros estudos referem-se ao medo dos profissionais de saude
relativamente a tuberculose. Para além de terem medo de contrair a doencga, temem também a
estigmatizagao pelos colegas de trabalho (Uden et al., 2017, Engelbrecht et al., 2019). O medo,
aqui traduzindo um sentimento de receio dos profissionais de satide em contrairem a doenga
ao entrarem em contacto com pessoas infetadas, foi também identificado em estudos
divulgados por diversos pesquisadores (Baral et al., 2007; Sissolak et al., 2011; Tudor et al.,
2013; Engelbrecht et al., 2019).

Se, por um lado, o nosso estudo nos permite perceber que a tuberculose é temida pelos
profissionais de satde, por outro, ressalta-nos que o estigma ¢ mais acentuado em pessoas
de nivel s6cio economico mais elevado e nao nos possibilita identificar qual o estrato social
das pessoas com tuberculose mais prevalentes no “alto” ou “baixo estigma”. Sabemos que o
estigma e comportamentos a ele associados, estdo presentes; contudo, ndo se limita a si
proprio, pessoa com a doenca, mas extrapula para a esfera sociofamiliar.

Por vezes, o estigma ¢ tdo marcado e o medo do contagio de pessoas proximas ¢ tao evidente
que até leva a conflitos familiares: [E agora? (...) quando chegar a casa! Ai eu tenho que dizer
ao meu filho para ndo levar ld o meu netinho. E logo, (...) tenho que chegar a casa, comecam
logo aqui. As vezes a gente pede um minuto para ir buscar um papel e quando chegamos ja
estao eles aqui a discutir (E10)]: [(...) (relato da pessoa com tuberculose): eu tenho uma
pessoa na familia que nunca mais falou comigo. (...) e ndo sei quantos mais (E9)].

O isolamento social que acompanha a tuberculose, para além de ter varias e significativas
implicagdes para a pessoa doente, tem ainda grande impacto na sua familia. “Eles se tornaram
os leprosos da era moderna, sdo evitados por amigos, colegas de trabalho, comunidade e até
pela sua familia” (Zamparoni, 2017). Histdrias sugerem que o isolamento ocorre em varios
niveis diferentes. Sobre o nivel em que o isolamento ocorre, a pessoa com tuberculose fica

1solada da comunidade (Liefooghe et al. 1997), mas num nivel mais abrangente, toda a familia
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fica isolada da comunidade, por medo de que esta também transmita a doenga. No entanto,
estudos sugerem existir ainda um terceiro nivel de isolamento, porque os membros da familia
ficam isolados uns dos outros, como filhos ficam nos seus quartos, pessoas casadas dormem
em quartos diferentes, comem sozinhos (Kelly 1999; Long e outros. 2001, Karim et al. 2003;
Krishnan et al., 2014), comprometendo o apoio familiar durante o percuros da doenga muito
importante no processo de conclusdo do tratamento ( Glaziou et al., 2018; Stop TB
partnership, 2021; WHO; 2021).

Porém, para além das consequéncias a nivel pessoal, o estigma estende-se também ao dominio
sociofamiliar, aparentando fragilizar o suporte social da pessoa com tuberculose pulmonar.
Estudos que investigaram a associagdo entre suporte social e o estigma na tuberculose,
concluiram que um bom suporte social e familiar tem um efeito significativo no alivio do
estigma da pessoa com a doenca. O apoio dos familiares ¢ referido como a fonte mais
importante de apoio social e, também esta confirmado, o efeito desse tipo de apoio social na
reducdo do estigma das pessoas com tuberculose (Paz-Soldan et al., 2013).

Os resultados dos estudos apresentados por Yin X e colaboradores sugerem que a fungdo
familiar na pessoa com tuberculose ¢ ponto chave na estratégia eficaz para combater o
estigma. Sugerem ainda que, no que se relaciona com a relevancia do apoio familiar a pessoa
com tuberculose, este ¢ um potenciador da adesdo da pessoa doente ao tratamento. Os
familiares foram identificados como fonte de apoio emocional, moral e financeiro para o
grupo de pessoas que participaram no estudo, inclusive, ajudaram-nas a superar a
doenca. Durante todo o tratamento, os familiares encorajaram as pessoas doentes a tomarem
os seus medicamentos € a manterem os cuidados alimentares (Yin X et al., 2018). Estes
achados também foram divulgados por outros investigadores que se debrucaram sobre esta
tematica (Paz-soldan et al., 2013, Kaulagekar-nagarkar & Dhake, 2012; Grigoryan et al.,
2022).

Também no nosso estudo, a valoriza¢do da satisfacdo com a familia e com os amigos ¢
consideravelmente elevada, apresentando uma correlacio de forte magnitude entre as
subescalas e a escala global (tabela 17). Sugere uma priorizacdo dos familiares e dos amigos
em detrimento da relevancia dada as atividades sociais e, até mesmo, a intimidade.
Acreditamos que esta valorizacao podera estar relacionada com a convicgao que os individuos
tém, de que a familia e os amigos sdo pessoas em quem podem confiar, sentindo-se
valorizados e integrados numa rede de comunicagdo e apoiados na fase de crise desencadeada

pela doenca (Silva, Araujo & Amado, 2022).
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Admitindo que a dimensao da satisfacdo com o suporte social ¢ uma dimensao subjetiva, ela
¢, contudo, fundamental para a qualidade de vida e bem-estar, quer das populacdes saudaveis
quer das populacdes doentes. Este conhecimento podera contribuir para a melhoria da
qualidade dos cuidados a pessoa com tuberculose pulmonar, dado que o apoio do suporte
social é reconhecido como pilar importante em todo o processo de tratamento da tuberculose
pulmonar (Silva, Araujo & Amado, 2022).

Poderd ainda ter um efeito protetor do estigma na pessoa com tuberculose, considerando que
o nosso estudo demonstra, de forma global, haver correlagao de muito forte magnitude entre
as subescalas da “satisfacdo com a familia e subescala satisfagdo com os amigos”, e a escala
global da TRSS (tabela 17).

A intervencao do apoio social e familiar em pessoas com tuberculose foi recomendada pela
WHO na nova estratégia The End TB (WHO, 2014). O apoio social ¢, sem davida, uma
ferramenta de recurso no controlo da tuberculose, na medida em que pode melhorar de forma
significativa, os resultados do tratamento bem-sucedidos reduzindo o niimero de interrupgdes
e a ndo conclusao dos tratamentos (Munro et al., 2007; van Hoorn et al., 2016).

Acresce ainda que em situacdo de doenca, o individuo mobiliza vérias estratégias para lidar
com a nova situacao de saude-doenca, das quais salientamos a procura de e atividades que
lhes proporcionam bem-estar, tais como as atividades sociais manifestadas pelos sujeitos
reformados/aposentados, do nosso estudo e que corroboram com o estudo de Pereira e
colaboradores (2016).

Na realidade, as evidéncias mostraram que o apoio social esta, de forma positiva, associado a
comportamentos de procura de saude, adesdo ao tratamento e resultados de satde. Pode ainda
funcionar como atenuante do stresse, potenciando o bem-estar psicossocial das pessoas
doentes. Pessoas com tuberculose e com apoio social precario experienciaram mais estigma e
mais e maior sofrimento psicologico, o que afetou a sua qualidade de vida (Chen X, Du et al.,
2021).

Para além da problematica e da relevancia do suporte familiar no dmbito do tratamento da
tuberculose, o afastamento dos amigos [até o afastamento dos amigos (...) (Q18)]
percecionado também pelos enfermeiros [(...) os amigos até fogem dele (E11)], e até o medo
de comprometer o seu vinculo profissional [(...) porque tém vergonha de dizer a empresa,
porque téem medo de despedimento (E9)], também foi identificado por outros investigadores;
e, na realidade, pessoas com tuberculose evitam divulgar a sua condi¢do de doente durante o
tratamento, por temerem que os seus relacionamentos pessoais e familiares e vinculos

profissionais sejam afetados (Grigoryan e colaboradores (2022).
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Se, por um lado, o estigma nas unidades de saude ¢ vivenciado pelas pessoas que ai recorrem
para receberem cuidados de saude, por outro, também ele ¢ vivenciado pelos profissionais que
ai trabalham.

Se estes profissionais identificam nas pessoas doentes, comportamentos ¢ atitudes de estigma
relacionados com a doenga, € certo que existem em simultdneo, nos profissionais de saude,
atitudes e comportamentos que o potenciam os quais sdo motivo de alguma magoa entre
profissionais [(...) fico triste por o estigma comece pelos profissionais de saude, tanto os
médicos, como os enfermeiros (...) os que trabalham na saude, tanto a nivel hospitalar, centro
de saude (E9)]. [(Dizem: meu Deus, senhor enfermeiro, que é aquele servigo que vocé me
mandou? A sua colega pos: luvas, manguitos, bata, mascara, touca, aqueles carapinzinhos
de plastico nos pés. (...) Os doentes entram e pensam: estou na lua, esta gente é toda maluca,
vamos agora entrar no space shoping e vamos a lua (E10)]; [(...) se veem alguém com
mascara: ai meu Deus, tem tuberculose; e afastam-se o mais que podem (E 10)]; [(...) os
colegas tém tanto medo e a conversa com os utentes deve ser tdo rapida que muitas vezes nem
informam da necessidade em usar madscara (E9)].

Na realidade, partilhamos da opinido de Nyblade e colaboradores, Siegel e colaboradores,
quando no seu estudo identificaram lacunas importantes nos profissionais de saude, incluindo
escassez de intervengdes de reducdo do estigma em unidades de saude relacionadas com a
tuberculose (Siegel et al., 2015; Nyblade et al., 2019). Talvez os discursos de enfermeiros
reflitam essa realidade: [ Quando o estigma também vem por parte dos profissionais de saude,
essa parte ¢ muito mais dificil! Acho que até é mais facil ensinar o utente do que as vezes
educar os nossos colegas que estdo do outro lado do atendimento (ES)]; [Eu pensei que
estivessem (os profissionais) minimamente informados, mas ndo (E9)]. [Quando se fala em
tuberculose, toda a gente foge e ninguém quer assumir, até chegavam a dizer que ndo queriam
estes doentes de mdscara nas salas de espera deles. Se os doentes estivessem em fase
bacilifera e tivessem de utilizar mascara, nem pensar em atendé-los (E7)]; [(...) a propria
assistente técnica foge deles, quando os vé de mascara (...) tenta logo livrar-se deles (...) pede
logo para os despachar dali (E12)]; [(...); outras vezes até ndo deixam que os utentes
permanegam na sala de espera (...). Eles apercebem-se (ES)]. Talvez seja oportuno ponderar
a necessidade de estratégias para dotar os profissionais de saude de conhecimentos sobre
tuberculose [(Deveria haver, na formagdo académica dos profissionais de saude, uma cadeira
sobre tuberculose pulmonar e o seu tratamento. A ignordncia dos profissionais, nesta drea, é

realmente muito grande (E9)].
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O estigma e a discriminagdo das pessoas com tuberculose demonstram pontos negativos
relativos aos servigos de saude, o que dificulta a prestagdo de cuidados e o controle da doenca
(Siegel et al., 2015; Nyblade et al., 2019).

O estigma percebido pela pessoa com tuberculose foi determinado como sendo
significativamente associado a depressdo e¢ a ansiedade. Proporcionam um ambiente de
vergonha, medo e siléncio, com efeitos negativos em varios dominios da vida das pessoas
(Sweetland et al., 2014; Shen et al., 2022). Pessoas com tuberculose frequentemente
experimentam sofrimento psicoldgico, por exemplo, estigma e depressao, os quais afetam
negativamente a sua capacidade de lidar com o stresse, os efeitos colaterais do tratamento e a
sua vida diaria (Shen et al., 2022).

O estigma, depressao e a ansiedade, coabitam em pessoas com tuberculose e sdo responsaveis
pela diminuic¢ao da autoestima, ma qualidade de vida e motivam a baixa adesao ao tratamento
que, na realidade, ¢ uma barreira importante para o controle global da tuberculose e aumenta
o risco de morbilidade e mortalidade por tuberculose (Duko et al., 2019, 2020; Rajeev &
Tarikere Satyanarayana, 2022).

Numa revisao sistematica com meta-analise efetuada por Duko e colaboradores (2020) que
abrangeu 25 estudos os quais incluiram 4.903 participantes de sete paises, concluiram que a
prevaléncia estimada agrupada de depressdo entre pacientes com TB foi de 45,19%. Também
concluiram que a prevaléncia agrupada de depressdo foi maior entre as mulheres 51,54%,
quando comparada com aos homens 45,25%.

Os resultados do nosso estudo ndo nos permitem compreender a abrangéncia e a prevaléncia
da depressdo na amostra estuada; contudo, podemos depreender, pela analise dos relatos
registados, que a depressdo ¢ um problema na pessoa com tuberculose [Cansago fisico e
mental (Q163)]; [ Depressao (Q79)] e também estdo presentes; que o estigma sentido pela
pessoa com a doenca ¢ uma realidade, podendo este estar na origem da ndo conclusdao do
tratamento [(...) leva-nos a pensar duas vezes se vale a pena continuar. (Q18)] (quadro 2).
Entendemos também, que a depressao podera ser potenciada pela percecdo da rejeicdo por
parte da pessoa doente, pelos presentes no mesmo espaco fisico, aquando da sua deslocagado
diaria a unidade de saude [(...) os doentes aqui estdo na sala de espera juntos com os doentes
da unidade (...) vé-se os outros a desviarem-se deles (...) para longe de preferéncia (...) tém
medo (...) oh!...se tém (E12)], manifestada pela propria pessoa doente [Se a doengca me pés
com depressdo, os olhares dos outros quando vou todos os dias tomar os comprimidos ainda

a piora mais (Q218)] (quadro 3).
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Pese embora toda a problemadtica envolta a abordagem ao tratamento da tuberculose,
efetivamente, para 63,7% dos sujeitos, a modalidade de tratamento instituida ndo corresponde
as suas expectativas. Os motivos evocados estao sintetizados no quadro 4

e centram-se: na falta de autonomia na participagdo no tratamento; na percecao de que nao
acreditam nele(a); nas diretrizes da instituicdo relacionadas com a modalidade de toma da
medicagdo; em questdes econdmicas € na organizagdo dos servigos de saude.

Efetivamente, a tomada de decisdo relativa ao tratamento da pessoa doente podera, pelos
discursos das pessoas doentes, evidenciar uma postura rigida, diretiva e altamente
controladora dos profissionais de saude, remetendo a pessoa doente para um mero papel
recetor do tratamento que lhe ¢ instituido, pondo em causa a sua capacidade de ser elemento
participativo no seu tratamento [Porque ndo posso ser eu a tomar? (Q26). Eu ndo concordo
com me obrigarem a ir todos os dias a Enfermeira tomar a medicagdo. Porque é norma?
(Q61)] (quadro 3).

Talvez as orientagdes institucionais evocadas pelos enfermeiros pretendam garantir, desta
forma, a conclusdo efetiva do tratamento [A questdo da TOD, é muito importante para
garantir que eles ndo se esquecem e que a eficacia do tratamento é assegurada (...) pela
garantia de que ela é efetuada (E10)]; [(...) ndo damos a medica¢do para tomarem em casa,
a nenhum. Eles acabavam por ndo tomar, chegavam a determinada altura, come¢cavam a
sentir-se melhores e deixavam de tomar (E11)].

Contudo, pela analise de todos os relatos proferidos, ndo conseguimos compreender se, em
algum momento, foi dada oportunidade a pessoa doente de fazer o seu tratamento e se houve
casos de ndo cumprimento ou desisténcia ndo oportuna.

Pelos testemunhos recolhidos, depreendemos que as expectativas das pessoas doentes
passariam pela oportunidade em ter um papel ativo no seu proprio tratamento [Ndo esperava
que fosse a Enfermeira a fazer todo o tratamento (Q 120)]; [Porque ndo posso ser eu a tomar?
(Q26)]; [Queria tomar em casa/ Devia-se tomar em casa/ Devia ser eu a tomar (Q 163)]
(quadro 3); mas, opinido diferente tém os enfermeiros [Eles perguntam-nos muitas vezes:
porque ndo posso fazer eu isto em casa, eu sou responsavel. E nos explicamos que isto é um
tratamento de TOD, tem que ser o enfermeiro a ver que vocé toma (E3)]. Até porque se
consideram responsaveis [considero-me responsavel. Nao falhei (...) (Q 26)] (quadro 3).
Alias, estas expectativas até sdo percebidas, mas aparentemente nao valorizadas, pelos
enfermeiros [Dizem-nos isso muitas vezes: ndo confiam em mim, é? (...). Eles (as pessoas em
tratamento) acham sempre que somos nos que nao confiamos neles (E1)]; [Os doentes tém

muito a tendéncia a dizer: entdo nao confia em mim (E4)].
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No que concerne as expectativas, neste estudo, elas relacionam- se com a falta de
oportunidade de participar no seu tratamento. Bandura define a expectativa de autoeficacia
como o julgamento do sujeito sobre a sua habilidade para desempenhar, com sucesso, um
padrao especifico de comportamento (Bandura, 1977): [Ndo falhei (...) (Q 26)]; [ Considero-
me responsavel (Q103)] (quadro 3). Nesta linha de pensamento, o mesmo autor define a
expectativa de autoeficdcia para tomar medicamentos conforme a prescrigdo, como a
convicgdo na capacidade pessoal de controlar as circunstancias que possam dificultar o
seguimento regular da prescri¢ao e realizar com sucesso tal comportamento (Bandura, 1977).
As expectativas da motivacdo humana descrevem os aspetos que interferem na modifica¢ao
do comportamento do ser humano, as suas atitudes e motivagdes para agdes que promovam
a satde. Existem fatores psicologicos que influenciam o comportamento das pessoas com
vista a que elas aprendam e modelem o seu comportamento (Bandura, 1977; Feather, 1982;
Aristizabal-Hoyos et al., 2018).

As pessoas sao capazes de tomar decisoes e resolver problemas e t€ém potencial para mudarem
comportamentos de saude. O conceito de enfermagem relaciona-se com as intervengdes e
estratégias que o enfermeiro deve utilizar para o comportamento de promoc¢do da saude.
Devera ter sempre presente que um dos principais papeis do enfermeiro € o estimulo ao
autocuidado e o compromisso da pessoa doente com o plano de acdo (Pender et al., 2002).
Este podera ser o ponto chave para modelar e delinear modalidades alternativas do tratamento
da tuberculose.

Este achado alerta para a importancia de os prestadores de cuidados considerarem, desde a
fase inicial da doenga, as expetativas e as motivacdes das pessoas doentes. Motivar e
comprometer as pessoas com o seu tratamento podera ser um fator protetor e potencializador
do cumprimento integral do tratamento instituido (Silva et al., 2021).

Se a modalidade TOD ¢ utilizada como recurso que garante o cumprimento integral do
tratamento instituido, o envolvimento da pessoa doente no seu proprio tratamento, podera ser
uma estratégia integradora e alternativa (Silva et al, 2021), considerando que pessoas com
elevada confianga nas suas capacidades abordam tarefas dificeis como desafios a serem
superados, em vez de ameacas a serem evitadas. Tal perspetiva eficaz promove o interesse
intrinseco e¢ a dedicacdo profunda nas atividades. Essas pessoas impdem a si proprias
objetivas desafiantes e mantém forte compromisso com os mesmos (Bandura, 1977).
Compreender os comportamentos de protecao a saide, como ¢ o de adesdo ao tratamento e
estabelecer e manter um nivel elevado de motivacdo na pessoa em tratamento, esta descrito

como ag¢do de elevada relevancia na mudanca de comportamento e na adesao ao tratamento.
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Estes fatores sdo referidos como essenciais para a recuperagdo. Estudos demonstram que a
expectativa de autoeficacia ¢ o principal preditor de sucesso no desempenho desses
comportamentos, sendo fundamentais para a intervencao na area da adesdo ao tratamento
(Bandura,1977; Almeida, 2009).

A adesdo ao tratamento, construida com base na motivacdo, nas expectativas, no
compromisso com o plano de acdo e com uma rede sociofamiliar favoravel, podera constituir-
se como um forte aliado na redugao do estigma social na tuberculose. Contribuira, certamente,
para a eliminac¢ao de outro problema, o econdomico, que na realidade ndo conseguimos ao
certo avaliar o quao forte impacto podera ter nas familias da pessoa com tuberculose [Gasto
muito porque tenho de ir todos os dias tomar os comprimidos (Q196)]; [ Obrigam-me a gastar
muito dinheiro para la ir (Q199)] (quadro 2); corroborado pelos discursos dos enfermeiros
[Os doentes dizem-nos: mas eu ndo tenho dinheiro para ir, eu tenho de fazer kms para fazer
a TOD e tenho que ir de autocarro ou tenho que ir a pé (...)] (E3).

Apesar de, em Portugal, os medicamentos serem de carater gratuito, outros custos, diretos e
indiretos, sdo associados ao tratamento e podem ocorrer antes e apos o diagndstico de
tuberculose e afetar seriamente a situagdo econdmica, tanto das pessoas doentes como dos
outros membros da familia que lhes prestam cuidados e apoio.

Outros estudos da literatura internacional validam os nossos resultados, por também referirem
dificuldades financeiras associadas a custos acrescidos imputados ao tratamento e que podem
influenciar o sucesso do tratamento (Vijay et al., 2010; WHO, 2017; Guidoni et al., 2021;
Moutinho, 2022).

Em todas as sociedades, a doenga afeta mais os individuos mais pobres e € vivida como
embaracosa e vergonhosa, podendo agravar o estigma associado ao conceito social da doenca.
Os altos custos diretos e indiretos dos cuidados dificultam o acesso, aumentam o risco de
resultados insatisfatorios do tratamento, exacerbam a pobreza e contribuem para o
agravamento do estigma social (Lonnroth et al., 2014; (Devoid et al., 2022).

Para além dos custos com as deslocagdes didrias, ¢ ainda referido o tempo de espera que
antecede o processo da toma da medicagdo [Espera-se muito tempo para entrar para tomar
os comprimidos. (Q 98)] (quadro 3).

Dos dados recolhidos, nao conseguimos analisar em que medida o tempo de espera podera
influenciar o estigma. No entanto, podemos depreender que quanto maior o tempo de espera,
maior serd a exposi¢ao da pessoa doente ao publico em geral, denunciando a sua condi¢do de
pessoa doente e expondo-se a atitudes estigmatizantes pelos presentes no mesmo espaco

fisico [Os olhares, o medo e a vergonha porque os outros fogem de mim por me verem com
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mascara (Q2)] (quadro 2). Até porque cerca de 85% dos sujeitos referiram estar satisfeitos

com o atendimento, 57,4% consideraram as instalagoes “Razoaveis” e 33,7%, consideraram-

nas “Boas”.

Nao podemos, no entanto, negligenciar que cerca de 3% considerou as instalagdes de “Mas

ou Muito mas” e 15% referiram estar “Muito insatisfeito e Insatisfeito”, com o atendimento.

Nao temos evidéncia se foram estes os sujeitos que se referiram aos olhares e ao afastamento

dos que consigo partilham o mesmo espaco fisico e os fazem sentir rejeitados. Outros estudos

seriam necessarios neste ambito.

Acreditamos que o inicio de um processo de estigmatizagdo da pessoa com tuberculose possa

ter origem no conceito social da palavra tuberculose, nos comportamentos dos profissionais

de satde e nas orientacdes institucionais, que emanaram de recomendacdes da WHO e que,

aparentemente, perduram até a atualidade.

No que se relaciona com as orientagdes, relembramos que estas remontam a década dos anos

de sessenta e tinham como grande objetivo garantir a conclusdo bem-sucedida do tratamento

instituido. Porém, e em nossa opiniao sustentada na analise dos resultados, merecem ser alvo

de reflexdo mais alargada, tendo em consideracao a evolucao das caracteristicas sociais, nivel

de literacia, apoios sociofamiliares da populagdo atual, em Portugal, acometida pela doenca.

Em sintese, o estigma associado a tuberculose afeta o bem-estar dos profissionais de saude ao
serem alvo de objecdes pelos seus pares (por exercerem a sua profissdo em unidades de
cuidados a pessoas com tuberculose), por falta de conhecimentos sobre a doenga (que os leva
a ter atitudes desajustadas no atendimento de qualquer tipo de tuberculose). Afeta também a
pessoa doente, pelo conceito social da doenga, pelas atitudes dos profissionais de satude, pelas
normas e/ou politicas de saude da institui¢do relativamente a modalidade de tratamento e pela
dentincia da sua condicdo de doente com possivel doenga transmissivel, através do uso de
mascara (Storla, 2008; Siegel et al., 2015; Nyblade et al., 2019; Silva, Aratjo, & Amado,
2021). No entanto, se estudos se referem ao estigma na tuberculose como fonte de sofrimento,
depressao, isolamento, exclusdo social, que interfere de forma profunda e negativa na vida das
pessoas, tal como os achados nos estudos de Dong e colaboradores (2020), ndo podemos
deixar de referir que foi isso (todo o quadro atras descrito) que os levou a fazer tudo o que

podiam para se curarem o mais rapidamente possivel (Grigoryan et al., 2022).
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CONCLUSAO

O estigma ¢ um poderoso processo social que se caracteriza pela rotulagem, estereotipagem
negativa, exclusdo, discriminacdo e baixo status (Goffman, 2004; Fernandes, et al., 2020).

O estigma relacionado com a situagao de satude, ¢ o estigma sentido pela pessoa que vive com
uma determinada doenca ou condicdo de saude especifica e pode ser experienciado em
qualquer etapa da vida de cada pessoa; no entanto, o estigma nas unidades de saide também
existe e afeta quer os seus utilizadores quer os seus profissionais (Nyblade et al., 2019).

Em todos os paises e culturas, existe uma ampla diversidade de atributos causais e crengas
sobre a tuberculose e que a tornam numa doenca marcadamente estigmatizante. Na
atualidade, as diferentes sociedades tém diferentes niveis de aceitacdo das pessoas com
tuberculose.

Em Portugal, e na auséncia de estudos no ambito de abrangéncia do objeto deste estudo,
identificamos, face ao instrumento que utilizamos, que todos os sujeitos do estudo apresentam
estigma, estando este representado em dois niveis: alto e baixo estigma.

Quer o alto quer o baixo estigma concentram-se maioritariamente, quer em homens quer em
mulheres, nos grupos etarios compreendidos entre os 30-49 anos e os 50-69 anos de idade.
Em mais de metade da nossa amostra, prevalece o alto estigma. O estigma (alto e baixo
estigma) ¢ 10 pontos percentuais mais elevado nos homens comparativamente as mulheres.
Sao as pessoas casadas, profissionalmente ativas, com o ensino basico de escolaridade, onde
prevalece maior percentagem de estigma (alto e baixo), ndo se devendo, no entanto,
negligenciar a percentagem de estigma verificada nos sujeitos solteiros.

Estudos sugerem que o estigma estd associado a baixos conhecimentos sobre a tuberculose
e/ou a baixo nivel de escolaridade das pessoas doentes. Os resultados do nosso estudo ndo nos
permitem aferir esta relagdo. Contudo, constata-se que a grande maioria da amostra, tem
algum nivel de escolaridade e € a primeira vez que tém tuberculose e ndo tiveram algum amigo
ou familiar com a doenga.

Neste ambito, importa referir que a maioria dos sujeitos refere ter recebido informagdes e
esclarecimentos relativos a doenga e ao seu tratamento e que o tempo destinado a expor as
suas duvidas foi suficiente. Porém, existe uma menor percentagem de individuos a quem estes
pressupostos nao se aplicam.

Apesar de, através dos dados obtidos, ndo podermos relacionar os niveis de estigma com os
niveis de conhecimentos sobre a doenga e tratamento e nivel de escolaridade dos sujeitos da

nossa amostra, constatamos que os esclarecimentos efetuados pelos profissionais de saude
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foram, na sua totalidade, do ambito dos sinais e sintomas associados a doenca ¢ a medicagao
e com precaugdes complementares a ter em consideragdo. Dos registos analisados, nao
identificamos nenhuma explicacdo que se direcionasse para a problematica das questdes
sociofamiliares incluindo a questdo do estigma na tuberculose.

Os resultados sugerem ainda um potenciar do estigma relacionado com a modalidade de
tratamento da tuberculose. Constatamos que a modalidade ¢, em certa medida, decidida pelos
profissionais de satde, aparenta ser um procedimento baseado em orientagdes institucionais
relacionadas com o tratamento da doenca e ndo nos sugere ter em consideracao a capacidade
da pessoa doente e/ou da familia para serem potenciais parceiros no processo de tratamento.
E importante referir, reforcando, que a modalidade da toma da medicacio instituida pelos
profissionais de satde, obriga a pessoa doente a deslocacdes didrias a unidade de saude,
originando gastos nos transportes. Para além da questdo econdmica, identificamos ainda o
potenciar do estigma e da rejeigdo, pela sua exposicao ao publico em geral, quando partilha o
mesmo espago fisico que outras pessoas, denunciando desta forma a sua condicao de pessoa
doente. Esta dentincia ainda ¢ mais agravada pelo uso de mdscara, causando atitudes de
rejeicdo e afastamento pelos presentes na sala de espera.

O estigma continua a ser uma barreira ao acesso ¢ adesdo ao tratamento da tuberculose e esta
bem presente no contexto portugués, abrangendo ndo s6 a pessoa doente, como a sua familia
€ amigos.

O estigma social que suporta o conceito social da palavra tuberculose ndo s6 ¢ reconhecido e
manifestado pelas pessoas doentes, como ¢ também reconhecido e sentido pelos profissionais
de saude no nosso estudo. Outros estudos corroboram com os nossos resultados, confirmando
que profissionais de saude consideram a tuberculose uma doenca estigmatizante e que o
estigma também existe nas unidades de satde (Noé¢ et al., 2017; Uden et al., 2017; Nyblade et
al., 2019; Vigenschow et al., 2021).

Para além do estigma ser reconhecido, também ¢ sentido pelos profissionais de satide que,
para além do medo de contrairem a doenca, temem a estigmatizagdo pelos colegas de trabalho
(Baral et al., 2007; Sissolak et al., 2011; Tudor et al., 2013; Uden et al., 2017; Engelbrecht et
al., 2019).

Talvez o conceito social inerente a tuberculose nao seja somente o grande responsavel pelo
estigma da pessoa e da sua familia. Pareceu-nos que as atitudes e orientagdes institucionais
terdo o seu grande contributo, até mesmo na forma como os profissionais de saude abordam e

sustentam o conceito da doenga e o seu tratamento.
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Os resultados desta pesquisa apontam a existéncia do preconceito e do estigma como fatores
que promovem sofrimento a pessoa doente que recebe cuidados e aos profissionais de saiude
que contactam com as pessoas doentes.

As influéncias internas e externas afetam a construcao das representagdes sociais da pessoa
com tuberculose e dos profissionais. Estas representagdes aparentam estar enraizadas e
associadas a esteredtipos relacionados com a doenga e que se foram construindo ao longo da
historia.

No que concerne aos comportamentos € procedimentos dos profissionais de satide no ambito
das intervengoes relacionadas com a tuberculose, estes podem nao ter a percecdo de como o
estigma se manifesta e afeta a pessoa doente; por conseguinte, podem nao ter a verdadeira
nogdo dos efeitos estigmatizantes de suas agdes ou de como as politicas ou estruturas das
unidades de satide afetam as pessoas (Knapp, Marziliano, & Moyer, 2014).

Relativamente ao estigma e ao preconceito relacionados com a tuberculose, os profissionais
de saude deverdo assumir um papel relevante na desconstrugdo deste conceito; no entanto, e
face aos dados recolhidos, estes também sdo afetados pelo fendémeno do estigma, do qual
resultam sentimentos € comportamentos que causam sofrimento, a si e as pessoas doentes com
quem contactam. O empoderamento dos profissionais poderd apresentar-se como uma
estratégia eficaz a ser aplicada e ampliada, com a missdo de promover mudangas no
imaginario social que cerca a doenca.

Em sintese, dos testemunhos recolhidos nesta investigacdo, entende-se existirem fortes
evidéncias de que o estigma na tuberculose ¢ uma realidade vivida, quer a nivel dos
profissionais, quer a nivel da pessoa doente.

Identificamos também que o estigma na pessoa com tuberculose pulmonar se apresenta como
uma barreira aos cuidados de satde para a pessoa com tuberculose, da seguinte forma:

- A nivel da pessoa doente, pelas suas consequéncias a nivel fisico, psicoldgico, emocional,
econdmico; a nivel das relagdes sociofamiliares e da sua propria autonomia na tomada de
decisdo no processo de tratamento. Podera ainda interferir com a procura dos servigos para
prevengdo da doenga e continuidade do seu tratamento.

- A nivel familiar, pelas consequéncias nas relagdes sociofamiliares e econdmicas;

- Nos enfermeiros de CDP e outros profissionais, a nivel da sua percecdo relativa as
relagdes trabalho-saude-seguranca e maioritariamente relacionadas com a

transmissdo da doenga a familia, com a sua propria contaminagao.
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Limitac¢oes/dificuldades do estudo

Como limita¢des pessoais na realizagdo deste estudo destacamos a dificuldade em obter uma
amostra significativa, o que obrigou a englobar o maior nimero possivel de Unidades de
Satde e a prolongar o tempo de recolha de dados.

Consideramos ainda, que pelo facto de o estudo ter sido circunscrito a tuberculose pulmonar
e a regido Norte de Portugal, os instrumentos aplicados noutras zonas do pais ou a uma
amostra alargada a outras zonas do pais, poderdo resultar em informagdao mais ampla, ou
diferente; at¢é mesmo os discursos dos enfermeiros poderdo ser dispares noutras regioes do
pais. Contudo ndo podemos deixar de referir que os dados recolhidos no estudo exploratério
prévio, a nivel nacional, deixam indicios claros da presenca de estigma na tuberculose, o qual

parece advir, em grande parte, da metodologia de tratamento instituida.

Para a disciplina e pratica clinica

A validagdo da TRSS e da ESSS, resultou em instrumentos validos e fidveis que avaliam e
qualificam a presenga do estigma na pessoa com tuberculose pulmonar, bem como a
Satisfacdo com o Suporte Social. Por isso, sdo instrumentos consistentes e de apoio a tomada
de decisdo dos enfermeiros, no planeamento de cuidados.

Obtivemos evidéncia de que o contexto de cuidados, ¢ fonte de estigma na pessoa em
tratamento de tuberculose pulmonar, de forma mais acentuada, na sua deslocacdo diaria a
Unidade de Saude, para cumprir com a toma diaria da medicagdo. Estratégias alternativas e
integradoras deverdo ser equacionadas, as quais podem trazer beneficios, quer para a pessoa
doente, quer para as Unidades de Saude.

Pelos discursos dos enfermeiros ficamos convictos do contributo da formacao na area da
tuberculose, aos profissionais de saude, o que podera contribuir para a rutura do conceito
social que, na atualidade, ainda permanece na construg¢do social do conceito de tuberculose
pulmonar.

A considerar, como ponto importante, serd a formagao/educacao inicial e continuada tanto dos
profissionais como dos doentes como da comunidade em geral acerca da tuberculose e, de

ambito mais lato, das responsabilidades e contextos da saude.
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Para a investigacio

A opinido relativa a perce¢ao do estigma na tuberculose do ponto de vista da comunidade, ¢
respondida pela pessoa doente. Uma investigacdo mais alargada e dirigida diretamente a
populagdo de comunidades especificas, poderd trazer-nos resultados diferentes dos que
apresentamos.

O estudo foi realizado numa amostra de pessoas com tuberculose pulmonar e em contexto de
Cuidados de Saude Primérios. Um estudo em contextos hospitalar ¢ de Cuidados de Satude
Primarios, extensivo também a pessoas com tuberculose ndo pulmonar, poderd trazer
subsidios importantes para a compreensio da problematica do estigma.

Atendendo a que o ambiente de cuidados e a modalidade da toma da medicagdo (TOD), obriga
a deslocagdo diaria da pessoa doente a unidade de satde, o que potencia a exposicao ao publico
em geral, agravando o estigma, sugerimos futuros estudos onde sejam contempladas as
tecnologias de informagao disponibilizadas pelos SPMS (em situagdes viaveis) e avaliados os

sucessos e constrangimentos identificados

Modelo explicativo do estigma na pessoa com tuberculose pulmonar

Em termos de conclusdo e tendo por base o quadro teorico e os resultados do nosso estudo,
concluimos com a apresentacao de forma esquematica de um Modelo explicativo do estigma
na pessoa com tuberculose pulmonar, as principais conclusdes e suas implicagdes. Podem
sumarizar-se:

A tuberculose pulmonar e o estigma associado a doenga coexistem e perpetuam-se, na
atualidade. Sao multiplos os fatores e as circunstancias de onde emerge o fardo estigmatizante
da doenca: o conceito social da doenga, atitudes e comportamentos de familiares, amigos,
profissionais de saude e ambientes de cuidados.

O estigma na pessoa com tuberculose pulmonar ¢ sentido e experienciado nao sé pela pessoa
doente e familiares, mas também pelos profissionais de saude. E manifesto de forma
inequivoca através de medo, vergonha e ainda do isolamento sociofamiliar. S3o multiplas as
suas consequéncias que vao desde os efeitos colaterais da medicagao, a falta de autonomia na
tomada de decisdo como pessoa no seu processo de cura/doenca até efeitos nefastos de carater
psicolégico, social e familiar.

A figura 11 sintetiza modelo apresentado:
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Figura 10 - Modelo explicativo do estigma na pessoa com tuberculose pulmonar
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Apéndice I -Versao portuguesa da Tuberculosis Related Stigma Scale
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ESCALA DE ESTIGMA NA PESSOA COM TUBERCULOSE

Em relagio a coda questde, por fovor assinale com um EI o sug opinido

A. O que as pessoas da comunidade pensam sobre a pessoa que Discorda concardo

‘tem Tuberoulose Discordo | Concordo
Totalmente Totalmente

1_ Alzumas pessoas podemn n3o quener comer ou beber com amigos que
tenham Tuberculose.

2. Alpumas pessoas zentem-se desconfortaveis por estar perto de alguem

com Tuberculose.

3. 5e urna pessoa tem Tuberculose, as oulras pessoas comportam-s= de
forma diferente com ela

4. Algumas pessoas, nao guersm gue os sews filhos bringuem com alguem
gue tenha Tuberoulose.

5. Algumas pessoas mantem-se longe de pessoas com Tuberculose

6. Algumas pessoas acham que nao se devem aproximar de quem tenha
Tuberculose.

7. Algumas pessoas nao guerem falar com alguem que tenha Tuberculose.

E. Algumas pessoas tém receio de quem tem Tuberculose.

5. Algumas pessoas evitam tocar em alguém com Tuberculose.

10, Algurmas pessoas podem nSo querer comer ou beber com familiares

gue terham Tuberculose.

11. Alzumas pessoas preferem gue alguem com Tuberculose nSo viva
perio de si.

B: O 3 i
que sentem as pessoas que teém Tuberculose Discordo rddo ordo Concordo
Totalmente Totalmente

L. Pessoas com Tuberculose sentem-se magoadas pela forma como os
outros reagem ao ssberem que elas tém a doenca.

2. Peszpas com Tuberculose perdem amigos guando |hes contzm que tem
7 doenga.

3. Pessoas com Tuberculose semtem—se sozinhas

4. Pesspas que tém Tuberculose mantem-s= afastadas dos outros para
evitar o contagio da doenga.

5. Pessoas com Tuberculose t&m receio de contar a quem nao & da sua

familiz, gue tém a doengz.

6. Pessoas com Tuberculose t8m receio de ir 3 unidade de Tratamento de
Doentes com Tuberculose (CDPs) porque outras pessoas podem ve-las 15

7. Peszoas com Tuberculose receizm contar aos outrss que tEm a doenca,
porgque estes podemn pensar que mmbem tem SIDA

E. Pessoas com Tuberculose semtem-se culpadas porque se scham um

peso para 2 sua familiz.

9. Pessoas com Tuberoulose esonlhem cuidadosamente 2 quem cortam
gue tEm a doenga.

10. Peszoas com Tuberculose acham que podem ter contraido a doenga
devido ao vicio do tsbaoo, do dlcool ou de outros comportamentos de
risco.

11. Pessoas com Tuberculose receiam terem também contraido SIDA .

12 Pessoas ocom Tuberculose tém receio de contar & familia que t2m a
choeEre.

MUITO OBRIGADA PELA SUA mmnmm;.ﬁ.o
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Apéndice II- Questionario: “A Minha Opinido”
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QUESTIONARIO “A MINHA OPINIAQ”

PARTE A

CONHECIMENTO SOBRE A DOENCA E GASTOS

230

7.1.

8.1.

8.2.

A sua Tuberculose é Pulmonar?

O Sim O Ndo

Ha quanto tempo iniciou o tratamento?

O até2meses O até4 meses O até6meses O maisde 6 meses
E a primeira vez que tem Tuberculose?

O Sim O Néo

Teve algum familiar/amigo com Tuberculose?

O Sim O N3o/Desconheco

Ja tinha algum conhecimento sobre o que é a Tuberculose?

O Sim O Nao

Ja tinha algum conhecimento sobre o tratamento da Tuberculose?

O Sim O Nao

Na primeira consulta foi-lhe explicado o que é a tuberculose?

O Sim O Nao

Se SIM, quem explicou?

O Médico(a) O Médico(a) e Enfermeiro(a)

O Enfermeiro(a) O N3o sei/N3o respondo

Foi-lhe explicado de forma clara o acompanhamento o seu tratamento?
O Sim O Nao

Se SIM, indique o que lhe foi explicado

O O tempo de duragao do tratamento
O Os locais nos quais pode tomar a medica¢ao
O que pode sentir com a toma da medica¢do

Que medicagdo tem que ser tomada sem interrupgdo até ao fim

O O O

Que a toma da medicacdo seria supervisionada
O Os cuidados adicionais que deveria ter

Outras informagoes. Quais?




10.

11.

12.

13.

14.

14.1.

15.

16.

17.

18.

Que grau de utilidade teve a informagao que lhe foi transmitida?
O Baixo
O Médio
O Elevado
O Nenhum

Recebeu informagao suficiente, considerando o seu estado de satde e tratamento?

O Sim O Nao

Foi esclarecido(a) das suas duvidas acerca do tratamento?

O Sim O Nao

O tempo destinado para expor as suas duvidas e preocupagoes, foi adequado?

O Sim O Nao

Alguma vez NAO tomou a medicagio conforme os profissionais de satide estipularam?
O Sim O Nao

Alguma vez pensou em desistir do tratamento?

O Sim O Ndo O N&o sabe

Se sim, quais os motivos que o levaram a pensar em desistir do tratamento

Onde vai fazer, ou aonde fez a sua toma da medicagao?

O Unidade de Saude, todo o tratamento.

O Unidade de Saude os primeiros dois meses do tratamento, o restante tratamento
fez em casa, com a ajuda de familia.

O Unidade de Saude s6 nos primeiros dois meses do tratamento, o restante
tratamento fez em casa, sob a sua responsabilidade.

O No domicilio, por enfermeiros, nos dois primeiros meses, o restante tempo, é na
Unidade Saude.

O E vocé quem se responsabiliza por toda a toma da medicagdo.

O No domicilio todo o tratamento feito por enfermeiros.

O No domicilio todo o tratamento feito por cuidador/familiar.

A modalidade e o local onde toma a medicacao foi explicada:
O Pelo Médico O Pelo médico e enfermeiro e com familiar
O Pelo Enfermeiro O Pelo enfermeiro e com o familiar
O Pelo médico e pelo enfermeiro

A modalidade e o local da toma foram negociados?

O Negociado consigo O Nao foi negociado

Teve possibilidade de escolher onde tomar a medicagao?
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19.

20.

21.

22.

23.

24.

19.1.

O Sim O Nao
A modalidade da toma da medicacao corresponde as suas expectativas?
O Sim O Nao

Se sim, quais os motivos pelo qual a modalidade da toma da medica¢dao nao corresponde as

suas expectativas?

Quanto pensa gastar com todo o tratamento?
O até 100 euros

O de 100 a 300 euros
O de 200 a 400 euros

O Sem custos
Quanto?
Em média, a que distancia fica o seu domicilio da Unidade onde toma a medicagao?
O até5km O mais que 25 km
O de5a25km  Outro?
Como se desloca diariamente a Unidade para tomar a medicagdo?
O carro O Transporte publico
O Moto O Taxi
O Pé O Outro. Qual?
Quanto tempo demora, em média, na deslocagdo para tomar a medicacdo (ida e volta)?
O até 30 minutos
O de 30 minutos a 2 horas
O mais que 2 horas
Quantas?
Quanto tempo gasta, em média, entre a entrada e a saida, para tomar a medicagdo?
O até 10 minutos
O até 15 minutos
O de 25 a 30 minutos
O mais que 30 minutos

O N3o sabe/ N&o se aplica

PARTE B

SATISFACAO COM 0S SERVICOS DE SAUDE
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1. Encontra-se satisfeito(a) com o atendimento que lhe foi prestado?

O Muito insatisfeito(a) O Muito satisfeito(a)

O Insatisfeito(a) O Satisfeito(a)

O Nao sei
2. Como classifica as instalagdes da Unidade que o atende?

O Muitomds O Mas

O Razodveis O Boas

O Muito Boas
3. Aponte duas razdes pelas quais considera, ou ndo, as instalagées adequadas:
4, Dos servigos que lhe foram prestados, melhoraria alguma coisa? Quais?
PARTE C

DADOS DE CARACTERIZAGAO SOCIODEMOGRAFICA

1.

Sexo:

O Feminino O Masculino
Idade: ___ anos
Situagdo familiar:

O Casado(a) com registo
O Em unido de facto

O Solteiro(a)

O Viuvo(a)

O Divorciado(a)

O Separado(a)

Situagao Profissional

O Ativo. Qual a profissao?
O Reformado/Aposentado

O Desempregado
O Estudante
O Outra. Qual?

Grau de ensino que concluiu:

O N3o sabe ler nem escrever

O SO sabe ler e escrever
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O 12 ciclo do Ensino Basico (12 - 42 ano) / Antiga 42 classe
O 29 ciclo do Ensino Basico (52 - 62 ano) / Antiga 62 classe / Ciclo Preparatério

O 32 ciclo do Ensino Basico (72 - 92 ano) / Curso Geral dos Liceus
O Ensino Secundario (102 - 122 ano) / Curso Complementar dos Liceus
O Ensino Médio

O Ensino Superior (Politécnico ou Universitario)

Muito obrigada pela sua colaboragdo

Y
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Apéndice II- Questionario e Roteiro de Entrevista para Enfermeiros
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QUESTIONARIO E ROTEIRO DE ENTREVISTA

A. DADOS DEMOGRAFICOS E PROFISSIONAIS.

Sexo:
Feminino
Masculino
Faixa etaria:
18-30
31-45
46-60

61 ou mais
Habilitages Académicas e Profissionais:

Bacharlato ou equivalente legal

Licenciatura ou equivalente legal

P6s Garduacgdo

Mestrado

Doutoramento

Tempo de Exercicio Profissional na drea:

Até 4 anos

De S a7 anos

De 8 a 10 anos

Mais de 11 anos

Formacdo Permanente e Actualizag¢do Cientifica e Profissional

na area de programas da Tuberculose (tempo durac¢do):

Até 7 horas,

De 8a 21 horas

De 22 a 50 horas

Superior a 50 horas

Em média quantos novos casos atende por ano:

<5

Entre 5 e 10 casos novos / ano

Entre 11 e 15 casos novos / ano

EEntre 16 a 20 novos casos / ano

= que 20 novos casos / ano

Que modadlidade de toma de medicagdo se aplica a este Servigo:

TOD - Durante no Servigo/ Unidade de Saude do utente, durante todo o tratamento
TOD no Servico/Unidade do utente sé os dois primeiros meses e baciloscopias negativas
Outra estratégia
Se outra, qual ?

Na primeira consulta, o utente, habitaulmente vai:
S6

Acompanhado pelo Cénjuge
Acompanhado por um familiar
Acompanhado de cuidador informal
QOutro: Qual?

Nas consultas seguintes, o utente vai:
So6

Acompanhado pelo Cénjuge
Acompanhado por um familiar
Acompanhado de cuidador informal
Outro: Qual?

Em média, qual a duracdo da primeira consulta de Enfermagem:
Até 15 minutos

15 a 30 minutos

> que 30 minutos (especifique qual o tempo)

Em meédia, qual a duragdo das consultas seguintes, de Enfermagem:
Até 15 minutos

15 a 30 minutos

= que 30 minutos (especifique qual o tempo)

Que tempo gasta, em média, com cada toma de medicacdo:
Até 5 minutos

Entre 5 a 10 minutos

Entre 10 e 15 minutos

Entre 15 e 20 minutos

Mais do que 20 minutos

Os utentes aceitam a modalidade de tratamento que lhes é instituida?
Sim
Nao

Por favor, indique os trés principais fatores que levam os utentes
a aceitarem ou ndo a modalidade do tratamento instituido

1)
2)
3)

Tem registos de casos de abandono do tratamento em utentes com Tuberculose?
Sim
N3o

Se sim, em média, quantos por ano?

Diga os trés principais motivos que na sua opinido levam ao abandono do tratamento
1)
2)
3)

Tem registos de casos de ndo conclusdo do tratamento em utentes com Tuberculose?
Sim
N3o

Se sim, refira as trés principais causas
1)
2)
3)

Obrigada pela sua colaboracido
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ROTEIRO DA ENTREVISTA / ENFERMEIROS

Questdes:

A- O que pensa sobre a Tuberculose Pulmonar

B- Como planeia o programa de intervengdo e tratamento dos utentes com Tuberculose

C- No seu planeamento, qual o papel do utente e/ou cuidador, no plano de intervengdo

D- Dé-nos a sua opinido sobre a estratégia de tratamento de Tuberculose aplicada pela sua Unidade

E- Dé-nos a sua opinido sobre a aplicagdo da TOD (modalidade aplicada na sua Unidade), como estratégia de
F- Os utentes aceitam a estratégia de tratamento que |hes é instituida?

G- Na sua opinido, introduziria alguam alteracdo na estratégia DOTS? Qual? Porque?
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Anexo I - Tuberculosis Related Stigma Scale
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Tropical Medicine and International Health

VOLUME 13 NO 1 PP 21-30 JANUARY 2008

A. Van Rie et al. TB and HIV/AIDS stigma scales

Table 3 Final tuberculosis-related stigma scales

A. Community perspectives toward tuberculosis

Some people may not want to eat or drink with friends who have TB

Some people feel uncomfortable about being near those with TB

If a person has TB, some community members will behave differently towards that person for the rest
of his/her life

Some people do not want those with TB playing with their children

Some people keep their distance from people with TB

Some people think that those with TB are disgusting

Some people do not want to talk to others with TB

Some people are afraid of those with TB

Some people try not to touch others with TB

Some people may not want to eat or drink with relatives who have TB

Some people prefer not to have those with TB living in their community

B. Patient perspectives toward tuberculosis

Some people who have TB feel hurt of how others react to knowing they have TB

Some people who have TB lose friends when they share with them they have TB

Some people who have TB feel alone

Some people who have TB keep their distance from others to avoid spreading TB germs

Some people who have TB are afraid to tell those outside their family that they have TB

Some people who have TB are afraid of going to TB clinics because other people may see them there

Some people who have TB are afraid to tell others that they have TB because others may think that
they also have AIDS

Some people who have TB feel guilty because their family has the burden of caring for them

Some people who have TB will choose carefully who they tell about having TB

Some people who have TB feel guilty for getting TB because of their smoking, drinking, or other
careless behaviors

Some people who have TB are worried about having AIDS

Some people who have TB are afraid to tell their family that they have TB

Loading

0.82
0.79
0.77

0.77
0.77
0.74
0.73
0.73
0.70
0.59
0.49

0.82
0.73
0.65
0.65
0.65
0.59
0.55

0.53
0.53
0.48

0.48
0.37

R-square

0.68
0.62
0.60

0.59
0.59
0.55
0.53
0.53
0.49
0.35
0.24

0.67
0.53
0.42
0.42
0.42
0.35
0.30

0.28
0.28
0.23

0.23
0.14
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11/07/2018 Gmail - Permission request

I ™ | G[ | ]ail Maria Isabel Pereira da Silva Isabel Silva <misabelsilva101@gmail.com>

Permission request

Isabel Silva <misabelsilva101@gmail.com> 7 de junho de 2018 as 19:38
Para: annelies.vanrie@uantwerpen.be

---------- Forwarded message -----—---

From: Isabel Silva <misabelsilva101@gmail.com>
Date: 2018-06-06 13:46 GMT+01:00

Subject: Permission request

To: vanrie@email.unc.edu

Dear Mrs. Annelles Van Rie, authors : Tuberculosis-Related Stigma scale

The Centre for Interdisciplinary research in Health, of the Catholic University Porto in Portugal, have a special

interest at translation and cultural adaptation of your Tuberculosis-Related Stigma scale.
With this perspective, we have requested your authorization to translate and adapt this for Portugal the
Tuberculosis-Related Stigma scale.

This work will be including in PhD thesis of the student Maria Isabel Pereira da Silva who is doing a study
on patients with Tuberculosis, who is the principal Investigator under orientation of Professora Dr.2 Beatriz
Araujo and Professor Dr.2 Jodo Amado.

http://www.saude.porto.ucp.pt/pt/central-oferta-formativa/doutoramento-enfermagem)
http://www.degois.pt/visualizador/curriculum.jsp?key=6233403525333550

We hope to get your approve for this process, because we believe that this scale will have much applicability
in the Portuguese health context.

Best regard

Isabel Silva

11/07/2018 Gmail - Permission request
I e l GI T ]ail Maria Isabel Pereira da Silva Isabel Silva <misabelsilval101@gmail.com>

Permission request

Van Rie Annelies <Annelies VanRie@uantwerpen be> 12 de junho de 2018 as 16:54
Para: Isabel Silva =misabelsilva101@gmail.com>

Thanks for your interest. Definitely fine for you to use the work we did.

Annelies

From: Isabel Silva <misabelsilva101@gmail.com>
Sent: Thursday, June 7, 2018 8:38 PM

To: Van Rie Annelies

Subject: Fwd: Permission request

[Citagso ccultada]
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Anexo III- Escala de Satisfacdo com o Suporte Social
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Percegio da Satisfagio do Suporte Social

A seguir vai enconfrar varias afirmagdes, ponfue com um circulo i wolta de cada namero, a que
melhor s2 adequa em relacio a sua satisfacdo com o seu suporte social.

1 A ek i Tinkal b,
2-MNda concordon Nem Discordo;
o Db wor s om0 e parie;
5Dt nd s oLl b

1 — Por vezes smio-me 50 00 DMNGO e S8Im apeto

2- Nao saio com amizos tantas verss quantas eu gostaria.

3 — Os amiges 020 me proCram factas vezss quanias eu gosiana
4 - Quando preciso de desabafar com alzuem encontro faciiments
amiros com o fazer.

5 — Mesmo nas sthiagoes mals embarafosas. 5& precisar de apoio 1
de emergéncia tenho varias pessoas 3 quem POsSs0 TeCormer.
6 — As vezes sinto falta de alguem verdadeiramente intimo que |
me compresnda & com quem possa desabafar sobre coisas mtimas.
7 = Sinto falta de atividades socials que me satisfagam. 1
£ — Goztava de participar mais e atividades de orgamzacoss (por |
ex: clubes despartivos, esomeiros, partidos politicos, 8ic)

9 — Estou satisfesta com a forma como me relacione com a munha

IO—Es-bmsaﬁsﬁu'ncumaqunﬁdadedemqmpﬁsucma 1
11 - Estou satisfeito com o que fago em conjumio com a munha 1
familia

12 - Eston satisfeito com a quantidade de amizos que tenho.
13 - Estou satizfefto com a quantidade de tempo gue passo com
05 mbSlS AIS0S.

14 — E=tou satisfeito com as amvidades e coisas que fago com o 1
DRl ETUpo OF anuEes.
15 — Estou satisfeito com o dpo de amipos que tenho. 1

=] ) =

b || b2 (¥ b | B b b2
LS S bed G| ] L] e
ECNE - -+ E ES S
LS = [¥] WA | uh| W] b

[ I b b B | ba | B
1 L S I R
=) = BN B I S
(¥ Wh s W | WA | A

MUTTO OBERIGADO PELA cor..qnomcio!



Anexo IV- Pedido e autorizacdo para utilizacio da Escala de Satisfacio com o
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260372020 Gmail - Pedido de autorizagdo

l et I Gma" Maria Isabel Pereira da Silva Isabel Silva <misabelsilva101@gmail.com>

Pedido de autorizacao

José Luis Pais Ribeiro <jlpr@fpce.up.pt> 1 de agosto de 2018 as 08:45
Para: Isabel Silva <misabelsilva101@gmail. com:=

Cara colega
Autorizo o uso da ESSS que solicita.

Cordialmente

José Luis Pais Ribeiro

jipr@fpce.up.pt

mobile phone: (351) 965045590

web page: hitp-//sites_google com/site/jpaisribeiro/

ORCID: http:/forcid.org/0000-0003-2882-8056

ResearchGate- hitps:/www.researchgate_net/profile/Jose_Pais-Ribeiro/publications

De: Isabel Silva [misabelsilva101@gmail.com]
Enviado: terca-feira, 31 de Julho de 2018 14:15
Para: José Luis Pais Ribeiro

Assunto: Pedido de autorizacdo

[CitacBo ocultada]

26/03/2020 Gmail - Pedido de autorizagdo

| v I Gmail Maria Isabel Pereira da Silva Isabel Silva <misabelsilva101@gmail.com>

Pedido de autorizacao

Isabel Silva <misabelsilval01@gmail.com= 31 de julho de 2018 as 13:19
Para: jlpr@fpce.up.pt

Prezado Professor Doutor José Luis Pais Ribeiro, autor da Escala de Satisfacdo com o Suporte Familiar.

Maria Isabel Pereira da Silva, Doutoranda em Enfermagem no Instituto das Ciéncias da Salde, da Universidade

Catélica do Porto, estou de momento a delinear o meu projeto de Investigagdo na area do Estigma em pessoas com

Tuberculose.

Por ter identificado que os dados fornecidos pela Escala de Satisfacdo com o Suporte Familiar, da qual o Professor &
autor, venho pelo presente, solicitar-vos autorizagdo para a sua aplicacdo, no meu estudo.

Coloco-me a disposi¢do para quaisquer esclarecimentos.
Com os melhores cumprimentos,

Isabei Silva
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Anexo VI- Modelo de Consentimento Informado
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Consentimento Informado, Livre e Esclarecido para participacio em investigacio
de acordo com a Declaragio de Helsinquia® e a Convencio de Oviedo’

[Este modelo destina-se a ser adaptado a cada caso concreto e os itens e sugestdes nele contidos ndo esgotam os termos e possibilidades
que cada investigador queira utilizar para o tornar mais claro. O documento utilizado representa uma forma de “contrato” entre
investigador/a e participante, por isso cada parte fica com uma via assinada por ambos — o primeiro “outorgante” guarda-o para provar
que pediu e obteve consentimento perante eventuais auditorias; o segundo “outorgante” guarda-o para reler, revogar se assim o
entender ou reclamar se verificar eventual incumprimento do garantido. A linguagem a utilizar devera ser tdo simples quanto possivel,
livre de termos técnicos (excepto quando os participantes forem profissionais de satide) e globalmente adequada a literacia dos
participantes a recrutar. ]

Por favor, leia com aten¢do a seguinte informacgdo. Se achar que algo estd incorrecto ou que ndo estd
claro, ndo hesite em solicitar mais informagées. Se concorda com a proposta que lhe foi feita, queira
assinar este documento.

Titulo do estudo: ...

Enquadramento: ... [mencionar a unidade de saude implicada; se tiver ambito académico, referir escola e
orientador/a]

Explicacao do estudo: ... [referir se ¢ questionario para preencher, entrevista gravada, recolha de dados de processo
ou outro método; que tipo de dados serdo colhidos; se a selecdo do/a participante for aleatoria ou houver grupo de
controlo, explicar sumariamente o método; mencionar local onde o/a investigador/a se encontra com o/a participante,
quantas vezes e durante quanto tempo aproximadamente; garantir destrui¢do de gravagdes (audio ou video) num
determinado prazo]

Condicoes e financiamento: ... [referir se ha ou que ndo ha pagamento de deslocagdes ou contrapartidas; informar
quem financia o estudo (o/a investigador/a ou outrem); mencionar o carater voluntario da participacdo e a auséncia de
prejuizos, assistenciais ou outros, caso ndo queira participar; informar que o estudo mereceu Parecer favoravel da
Comissdo de Etica para a Satide da ARSN]

Confidencialidade e anonimato: ... [garantir confidencialidade e uso exclusivo dos dados recolhidos para o
presente estudo; prometer anonimato (nao registo de dados de identificagdo) ou, caso contrario, afirmar que foi pedida
¢ obtida autoriza¢@o da Comissdao Nacional de Prote¢do de Dados, garantindo, em qualquer caso, que a identificacao
dos participantes nunca sera tornada publica; assegurar que os contactos serdo feitos em ambiente de privacidade]

. [agradecimentos e identificagdo do/a investigador/a — nome, profissdo, local de trabalho, contacto telefonico,
endereco electronico — e da pessoa que pede o consentimento, se for diferente; ]

Assinatura/s:

0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-
Declaro ter lido e compreendido este documento, bem como as informagées verbais que me foram
fornecidas pela/s pessoa/s que acima assina/m. Foi-me garantida a possibilidade de, em qualquer altura,
recusar participar neste estudo sem qualquer tipo de consequéncias. Desta forma, aceito participar neste
estudo e permito a utilizagdo dos dados que de forma voluntaria fornego, confiando em que apenas serdo
utilizados para esta investiga¢do e nas garantias de confidencialidade e anonimato que me sdo dadas
pelo/a investigador/a.

0030
ASSINATUTA ... oo ot it it it it it et e e e e e e e e e e e e e e e
Data: ...... [, [oviiiininn
SE NAO FOR O PROPRIO A ASSINAR POR IDADE OU INCAPACIDADE
(se o menor tiver discernimento deve também assinar em cima, se consentir)
BI/CD N°: it DATA ou VALIDADE ..... Jovoiid i
GRAU DE PARENTESCO OU TIPO DE REPRESENTACAOZ .....................................................
ASSINATURA 1.t tit vit vt et vee et et eee et et eee et e eee et e e et e e e e e e e e e

6 http://portal.arsnorte.min-

saude.pt/portal/page/portal/ARSNorte/Comiss%C3%A30%20de%20%C3%89tica/Ficheiros/Declaracao_Helsinquia 2008.pdf

7 http://dre.pt/pdf1sdip/2001/01/002A00/00140036.pdf
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