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RESUMO 
 
O presente estudo teve o objetivo de compreender os processos de 
apoio experienciados pelas pessoas com tuberculose em um município 
prioritário no controle dessa doença em Santa Catarina. Trata-se de 
uma pesquisa qualitativa, cujo referencial metodológico adotado foi a 
Teoria Fundamentada nos Dados (TFD), desenvolvida em um serviço 
de tuberculose de um município prioritário no controle da tuberculose 
em Santa Catarina – Brasil. Os sujeitos da pesquisa foram 16 pessoas 
com tuberculose e sua rede de relações, que totalizou 26 pessoas. A 
coleta de dados ocorreu no domicílio, no local de trabalho e nas 
unidades de saúde. Foram realizadas entrevistas em profundidade e foi 
orientada pela seguinte questão: Fale-me sobre a tuberculose. A partir 
desta foram explorados os aspectos do apoio para viver com a doença. 
A análise foi realizada através da codificação aberta, axial e seletiva 
que determinaram a inclusão dos cinco grupos amostrais, 
caracterizando com isto a amostragem teórica. Como resultado da 
análise, foi desenvolvida a teoria substantiva denominada “Apoio as 
pessoas com tuberculose e redes sociais”, composta dos seguintes 
fenômenos: Apoiando a pessoa com tuberculose; Passando pela 
experiência do tratamento; A tuberculose provocando mudanças na 
vida; Modificando os contatos sociais; Conhecendo as redes de apoio 
social às pessoas com tuberculose; e  Processos interativos na rede 
social de pessoas com tuberculose. O fenômeno Passando pela 
experiência do tratamento é constituído por categorias que revelam a 
experiência da pessoa com tuberculose desde o momento em que 
percebe que algo não está bem até a decisão pela realização do 
tratamento e é compreendido a partir de duas categorias que envolvem: 
Fazendo o tratamento; e Abandonando o tratamento. Essas categorias 
se interconectam no aspecto de que a imagem negativa da doença pode 
influenciar na maneira como se percebe o tratamento, na decisão de 
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fazê-lo e como levar até o final. A rede de apoio à pessoa com 
tuberculose não é muito extensa, basicamente é composta de 
profissionais de saúde, familiares e amigos/vizinhos. A rede parece ter 
densidade, pois se observa que atende as necessidades percebidas. 
Apesar da compreensão de o apoio a essas pessoas ser referido como 
uma rede, sua concepção é restrita no sentido de que nem todos os elos 
dessa rede se intercomunicam. As mudanças provocadas pela 
tuberculose ocorrem ao longo do processo saúde e doença, iniciando 
no diagnóstico da doença. O isolamento se impôs de maneira punitiva, 
pois a pessoa passou a ser percebida como semeadora de bacilos e não 
como um sujeito que sofre e cumpre um tratamento longo e difícil. Os 
sentimentos negativos prevalecem na pessoa com tuberculose. A 
solidão está associada ao preconceito, especialmente decorrente da 
sensação de estar sendo evitada e sendo referida como uma 
preocupação constante. Essa situação só se modifica quando pode 
contar com uma rede de apoio social, formada por familiares e 
profissionais de saúde. A categoria Modificando os contatos sociais 
traz duas concepções que norteiam a construção da doença. O primeiro 
entendimento é de que a tuberculose faz a pessoa sentir-se 
discriminada e ao sentir-se assim ela se afasta do convívio social. O 
modelo teórico construído expressa a rede de apoio às pessoas com 
tuberculose, evidenciando dinamismo, capacidade de abstração e 
generalização teórica, conforme preconizado pela Teoria 
Fundamentada nos Dados.  O modelo em seu processo de validação 
comunicativa foi considerado representativo, com poder de 
compreensão e de explicação de como o apoio social se inter-relaciona 
com outros aspectos do viver com tuberculose, tais como o 
preconceito. Estudar redes de apoio às pessoas com tuberculose 
contribui para o re-direcionamento de concepções teóricas e filosóficas 
das práticas atuais, visando à recuperação e a manutenção da saúde na 
busca de uma vida com mais qualidade. O estudo, nesse sentido, 
coloca-se como uma possibilidade de avançar na organização de 
serviços de saúde de tuberculose, para a inclusão da compreensão dos 
múltiplos aspectos do viver com essa condição de saúde.  
 
Descritores: Enfermagem; Enfermagem em Saúde Comunitária; 
Assistência à Saúde; Assistência Integral à Saúde; Tuberculose; Apoio 
Social; Terapia; Pesquisa Qualitativa. 
 

 



 16 
 

SOUZA, Sabrina da Silva de. Support to people with tuberculosis and 
social networks. 2010. 258 p. Thesis (Doctorate in Nursing). Post 
Graduation Program in Nursing, Federal University of Santa Catarina, 
Florianópolis, 2010. 
 
Supervisor: Dr. Denise Maria Guerreiro Vieira da Silva 
Research Line: Care and the process of living, being healthy and getting 
ill. 
 
 

ABSTRACT 
 
The present study aims to understand the support processes 
experienced by people with tuberculosis in a municipality that is a 
priority in the control of this disease in the State of Santa Catarina. It is 
about a qualitative research, whose methodological reference adopted 
was the Grounded Theory (GT), developed in a service of tuberculosis 
of a municipality that is a priority in the control of tuberculosis in 
Santa Catarina – Brazil. The research subjects were 16 people with 
tuberculosis and their relationship network, which had a total of 26 
people. The data collection was carried out at home, at work and in the 
health unities. Detailed interviews were conducted and were oriented 
by the following question: Tell me about tuberculosis. From that, the 
supporting aspects in order to live with the disease were explored. The 
analysis was carried out through open, axial and selective coding, 
which determined the inclusion of the 5 sampling groups, 
characterizing the theoretical sampling. As a result of the analysis, the 
substantive theory named “Support to people with tuberculosis and 
social networks” was developed, composed by the following 
phenomena: Supporting the person with tuberculosis; Experiencing 
treatment; Tuberculosis causing changes in life; Changing the social 
contracts; Knowing the social support networks to people with 
tuberculosis; and Interactive processes in the social network of people 
with tuberculosis. The phenomenon Experiencing Treatment is 
composed by categories that reveal the experience of the person with 
tuberculosis from the moment that he/she notices that something is not 
fine until the decision of going through treatment and it is 
comprehended from two categories that involve: Undergoing 
treatment; and Abandoning treatment. These categories are 
interconnected in the aspect that the negative image of the disease can 
influence on the way how the treatment is perceived, the decision to 
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undergo it and how to make it to the end. The support network to the 
person with tuberculosis is not very large, it wide, it is basically 
composed by health professionals, family and friends/neighbors. The 
network seems to have density, for we can observe that it fulfills the 
expected needs. Although the comprehension of the support to these 
people is referred as a network, its conception is restricted in the sense 
that not all the links of this chain intercommunicate. The changes 
caused by tuberculosis occur throughout the health/disease process, 
starting at the disease diagnosis. The isolation was imposed as a 
punishing way, for the person started to be seen as a bacillus sower and 
not as a subject that suffers and undergoes a long and hard treatment. 
Negative feelings prevail in the person with tuberculosis. Loneliness is 
associated to prejudice, especially from the feeling of being avoided 
and being referred as a constant concern. This situation can only be 
modified when the person can count on a social support network, 
created by family and health professionals. The Changing the social 
contacts category brings two conceptions that lead the disease 
construction. The first understanding is that tuberculosis makes the 
person feel discriminated and when feeling like that he/she gets out of 
the social living. The theoretical model built expresses the support 
network to people with tuberculosis, evidencing dynamism, abstraction 
ability and theoretical generalization, according to what was shown by 
the Grounded Theory. The model in its communicative validation 
process was considered meaningful, with the ability of comprehension 
and explanation of how the social support inter-relates with other 
aspects of living with tuberculosis, such as prejudice. Studying support 
networks to people with tuberculosis contributes to redirecting 
theoretical and philosophical conceptions of the current practices, 
aiming health recovering and maintenance in order to have a life with 
more quality. The study, in this sense, presents a possibility of advance 
in the organization of tuberculosis health services, for the inclusion of 
the comprehension of the multiple aspects of living with this health 
condition. 
 
Key Words: Nursing; Nursing in Community Health; Health 
Assistance; Integral Health Assistance; Tuberculosis; Social Support; 
Therapy; Qualitative Research 
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 SOUZA, Sabrina da Silva de.  El apoyo a las personas que padecen 
tuberculosis y las redes sociales. 2010. 258 p. Tesis (Doctorado en 
Enfermería) – Programa de Posgrado en Enfermería. Universidad 
Federal de Santa Catarina, Florianópolis, 2010. 
 
Orientadora: Dra. Denise Maria Guerreiro Vieira da Silva  
Línea de Investigación: El cuidado y el proceso de vivir, ser saludable y 
adolecer. 
 
    RESUMEN 
 
El objetivo del presente estudio es comprender los procesos de apoyo 
que viven las personas enfermas de tuberculosis, en un municipio de 
Santa Catarina que tiene como prioridad el control de esa enfermedad. 
Se trata de una investigación cualitativa, cuya metodología se basó en la 
Teoría Fundamentada (Grounded Theory). El estudio se desarrolló en un 
servicio de atención a la tuberculosis, de un municipio de Santa Catarina 
– Brasil. Los sujetos del estudio fueron 16 personas con tuberculosis y 
su red de relaciones, para un total de 26 personas. La recolección de los 
datos se hizo en el hogar, el trabajo y en los centros de salud. Se 
realizaron entrevistas en profundidad guiadas por la siguiente pregunta: 
Hábleme sobre la tuberculosis. A partir de esta pregunta se exploraron 
los aspectos del apoyo para convivir con la enfermedad. El análisis se 
llevó a cabo a través de la codificación abierta, axial y selectiva que 
determinaron la inclusión de los cinco grupos de muestras, que 
configurarían la muestra teórica. Como resultado del análisis, se 
desarrolló la teoría central titulada: "El apoyo a las personas que 
padecen tuberculosis y las redes sociales", compuesta por los siguientes 
fenómenos: El apoyo a la persona que padece tuberculosis; Vivir la 
experiencia del tratamiento; La tuberculosis produce cambios en la vida; 
Modificación de las relaciones sociales; Conocer las redes sociales de 
apoyo a las personas que padecen tuberculosis; Los procesos 
interactivos en la red social de personas con tuberculosis. El fenómeno 
Vivir la experiencia del tratamiento se constituye de categorías que 
revelan la experiencia de la persona con tuberculosis, desde el momento 
en que se da cuenta de que algo no está bien hasta que decide la 
realización del tratamiento, y es comprendido a partir de dos categorías: 
Hacer el tratamiento y El abandono del tratamiento. Esas categorías 
están relacionadas entre sí en el aspecto que la imagen negativa de la 
enfermedad puede influir en la manera cómo perciben el tratamiento, la 
decisión de hacerlo y cómo llegar hasta el final. La red de apoyo a las 
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personas con tuberculosis no es muy extensa, se compone, básicamente, 
de los profesionales del área de la salud, la familia y los amigos/vecinos. 
La red parece densa pues se puede ver que responde a las necesidades 
percibidas. A pesar de que el apoyo a esas personas pueda ser 
comprendido como una red, su diseño está restringido en el sentido de 
que no todos los enlaces de la red se comunican entre sí. Los cambios 
causados por la tuberculosis se producen durante el proceso de salud y 
enfermedad, a partir del diagnóstico de la enfermedad. El aislamiento se 
impone como una punición, ya que la persona es percibida como 
transmisora de bacilos, y no como un individuo que sufre y realiza un 
tratamiento largo y difícil. Los sentimientos negativos son frecuentes en 
las personas que padecen tuberculosis. La soledad está relacionada con 
los prejuicios, debido, especialmente, a la sensación de ser rechazada, y 
que es mencionada en las entrevistas como una preocupación constante. 
Esa situación sólo cambia cuando se puede contar con una red social de 
apoyo, formada por la familia y los profesionales de la salud. La 
categoría Modificación de las relaciones sociales tiene dos concepciones 
que guían el desarrollo de la enfermedad. La primera visión es que la 
tuberculosis hace que la persona se sienta discriminada, y al tener ese 
sentimiento se aleja de la vida social. El modelo teórico construido 
expresa la red de apoyo a las personas con tuberculosis, mostrando 
dinamismo, capacidad de abstracción y generalización teórica, según lo 
recomendado por la Teoría Fundamentada. El modelo en su proceso de 
validación comunicativa se consideró representativo, con poder de 
comprensión y explicación de cómo el apoyo social se interrelaciona 
con otros aspectos de la vida de las personas con tuberculosis, como los 
prejuicios. El estudio de las redes de apoyo para las personas con 
tuberculosis contribuye a la reorientación de los conceptos teóricos y 
filosóficos de las prácticas actuales, centrándose en la recuperación y el 
mantenimiento de la salud en busca de una vida con más calidad. En ese 
sentido, el estudio surge como una posibilidad de avance en la 
organización de los servicios de salud para la tuberculosis, a fin de 
incluir la comprensión de muchos aspectos de vivir con esa enfermedad. 
 
Descriptores: Enfermería; Enfermería en Salud Comunitaria; Atención 
a la Salud; Atención Integral a la Salud; Tuberculosis; Apoyo Social; 
Terapia, Investigación Cualitativa. 
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ESTRUTURA DA TESE 
 
 
Esta tese está sendo apresentada no formato alternativo de 

disponibilização de teses de doutorado do Programa de Pós-Graduação 
em Enfermagem da Universidade Federal de Santa Catarina, 2010, 
conforme Instrução Normativa 01/PEN/2008 (Anexo A). 

Trata-se de uma pesquisa com abordagem qualitativa que utilizou 
Grounded Theory como referencial, realizada com pessoas com 
tuberculose em um município prioritário no controle dessa doença em 
Santa Catarina – Brasil.  

Dessa forma, é constituída por introdução ao tema, objetivos, 
método, seis artigos,e as considerações finais que inclui as reflexões, 
contribuições e implicações do estudo para a prática, para o ensino e 
para a pesquisa. O primeiro artigo, de reflexão sobre redes sociais e 
tuberculose, submetido à Revista de Enfermagem da UERJ (2009), 
Qualis da Coordenação de Aperfeiçoamento de Pessoal de Nível 
Superior (CAPES) Enfermagem1 B2. O segundo artigo redes sociais de 
apoio a tuberculose será submetido à publicação no periódico Ciência & 
Saúde Coletiva, Qualis Enfermagem1 A1. O terceiro artigo discorre 
sobre a tuberculose provocando mudanças e modificando os contatos 
sociais e será submetido Revista Brasileira de Enfermagem, Qualis 
CAPES Enfermagem1 B1. O quarto artigo refere-se ao apoio à pessoa 
com tuberculose e será submetido à Revista Interface, Qualis CAPES 
Enfermagem1 B2. O quinto artigo, que aborda o tema passando pela 
experiência do tratamento, será submetido à Revista Texto e Contexto, 
Qualis CAPES Enfermagem1 A2. E o sexto artigo refere-se à validação 
do modelo teórico e será submetido à publicação na Revista Latino-
Americana de Enfermagem, Qualis CAPES Enfermagem1 A2. Em 
seguida, são apresentadas as considerações finais da tese.  

 
 

 

 
 
 
_____________ 
1 Disponível em: http://qualis.capes.gov.br/webqualis/ConsultaListaCompletaPeriodicos.faces. 
Acesso em:  05 fevereiro 2010. 

http://qualis.capes.gov.br/webqualis/ConsultaListaCompletaPeriodicos.faces
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INTRODUÇÃO 
 
 
Estudar pessoas em condição crônica de saúde requer análise das 

várias realidades envolvidas no cotidiano delas. Nessa perspectiva, o 
que se observa hoje é que há necessidade de ultrapassar os limites do 
conhecimento biomédico, procurando um olhar mais integrativo do ser 
humano em seu contexto e com suas múltiplas relações. 

Minha trajetória de estudos com pessoas em situação crônica 
iniciou-se no curso de graduação em enfermagem, na Universidade 
Federal de Santa Catarina, como bolsista de Iniciação Científica do 
CNPq, nos projetos desenvolvidos pelo Núcleo de Estudos e Assistência 
em Enfermagem e Saúde a Pessoas com Doenças Crônicas 
(NUCRON2), onde pesquisei as percepções e as vivências relacionadas 
a qualidade de vida, itinerário terapêutico e redes sociais de apoio à 
pessoa com doenças crônicas de saúde.  

Há cinco anos estou realizando atividades de assistência e de 
coordenação no Programa de Combate à Tuberculose de um município 
de Santa Catarina, onde cuido de pessoas com tuberculose. Tenho 
percebido que o viver com tuberculose traz situações bastante 
complexas para as pessoas. O estigma parece ser um dos aspectos mais 
relevantes e que interfere na possibilidade de uma convivência mais 
harmônica com essa condição de saúde. Outro aspecto de destaque nesse 
processo é o isolamento social, especialmente decorrente do estigma, 
mas também pela falta de um suporte mais efetivo que essas pessoas 
poderiam ter dos profissionais de saúde, que mantêm sua prática 
educativa centrada na perspectiva informativa e de controle.  

Essa percepção foi possível apenas a partir da convivência com 
pessoas com tuberculose, pois, em minha formação acadêmica e nos 
textos que abordam a questão da tuberculose, isso não é tratado com 
destaque, uma vez que a concepção de cura parece colocar a doença 
como algo que, ao ser descoberto e tratado, será resolvido. No entanto, 
com minha experiência prática e ao aprofundar os estudos nessa área, 
passei a compreender a tuberculose como uma condição crônica, pois 
requer que a pessoa entenda sua condição e passe a ter cuidados de 
longa duração. O Relatório Mundial da OMS (2003) incluiu a 
tuberculose como uma doença transmissível que se torna crônica, 
ressaltando que as condições crônicas não podem mais ser vistas na 

_____________ 
2 Grupo de Pesquisa vinculado ao Departamento de Enfermagem e ao Programa de Pós-
Graduação em Enfermagem da Universidade Federal de Santa Catarina. 
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forma tradicional, uma vez que o ponto de convergência entre elas é a 
persistência por um longo tempo e a necessidade de certo nível de 
cuidados permanentes. 

 Nos últimos anos, a tuberculose vem sendo considerada e 
pensada como condição crônica, fundamentalmente relacionada ao 
desenvolvimento do tratamento medicamentoso de longa permanência e 
ao aumento da suscetibilidade para a doença que a pessoa passa a 
apresentar. Essa cronicidade também está relacionada ao fato de a 
pessoa com tuberculose ficar  “marcada” como “tuberculosa”, pois 
mesmo tendo ficado curada da doença, a imagem da tuberculose a 
acompanhará por longos anos, em virtude do estigma social, que 
também é da própria pessoa com  tuberculose. (SOUZA, 2006).  

Ainda nesse ponto de vista, pode-se conceber a condição crônica 
como uma possibilidade permanente de existência que altera o processo 
de ser saudável e encontra relação próxima com os significados 
estabelecidos, individual e coletivamente, para o processo de viver, 
"pois a dimensão da doença vai além dos aspectos biológicos, 
envolvendo os contextos social, psicológico, cultural e religioso das 
pessoas". (FREITAS; MENDES, 2004, p. 52).  

O processo saúde/doença não tem sido centrado, unicamente, nos 
aspectos biológicos, mas sim relacionado às características de cada 
sociedade, em que tanto a concepção de saúde e doença quanto o doente 
são considerados dentro do contexto social. (MINAYO, 1991). 

Tenho percebido, no cotidiano do cuidar dessas pessoas, a grande 
necessidade de ir além da prática assistencial curativa. Para entender 
melhor o viver com uma condição crônica de saúde, é necessário buscar 
maior compreensão da realidade dos fenômenos existentes no dia-a-dia 
dessas pessoas. É preciso redobrar esforços no sentido de ampliar o 
olhar para tais fenômenos, visualizando a gama de detalhes que 
compõem esse viver. 

Convergente a isso, na tentativa de aprofundar esses estudos, foi 
durante o mestrado (2005-2006), no Programa de Pós-Graduação em 
Enfermagem da Universidade Federal de Santa Catarina (PEN/UFSC), 
que investiguei sobre as Representações Sociais de Pessoas com 
Tuberculose. Este estudo permitiu compreender que o significado do 
viver com tuberculose está entrelaçado às experiências pessoais de cada 
integrante, que se mostrou de maneira a representar sua construção 
social da tuberculose. Percebi que há um tema central que expressa 
como representam a tuberculose: viver com tuberculose é sofrido, pois o 
tratamento é difícil, a tuberculose afasta as pessoas e também porque a 
tuberculose muda a percepção de si. (SOUZA, 2006). 
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O Brasil ocupa o 18º lugar entre os 22 países responsáveis por 
80% do total de casos de tuberculose no mundo. A OMS estima 92.000 
casos novos no Brasil a cada ano, tendo o País detectado 78% desses 
casos. O número de óbitos vem caindo nos últimos anos e em 2007 
foram aproximadamente 4.500. (BRASIL, 2009). 

Segundo Ruffino-Netto (2000), nas últimas décadas, o controle 
da tuberculose foi fortemente negligenciado. As políticas públicas na 
área da saúde foram direcionadas para outros campos de atuação e, 
consequentemente, as ações de combate à tuberculose foram relegadas a 
um segundo plano, por ser considerada como um problema sob controle, 
afinal, já se conhecia bastante a enfermidade, sua fisiopatologia, 
diagnóstico, esquemas terapêuticos e medicamentos disponíveis. Não se 
considerou que, de nada adianta esse conhecimento prévio e os recursos 
disponíveis, se eles não forem colocados ao alcance da população. 

Vale acrescentar que a tendência epidemiológica da tuberculose 
se articula com o desenvolvimento das sociedades. As condições de vida 
das diferentes classes sociais, nas diferentes partes do mundo, 
apresentam estreita relação com o número de doentes e com a 
disseminação da doença. 

A tuberculose tem profundas raízes sociais, e está intimamente 
ligada à pobreza e à má distribuição de renda, além do estigma que pode 
contribuir para a não-adesão ao tratamento. O surgimento da epidemia 
de AIDS e o aparecimento de focos de tuberculose multirresistente 
agravam ainda mais o problema da doença no mundo. (BRASIL, 2009).  

Apesar da grande produção na literatura acerca da tuberculose, o 
maior enfoque nos indicadores epidemiológicos da doença é baseado no 
diagnóstico e tratamento, não levando em consideração que os 
problemas de saúde/doença não são apenas biológicos, mas 
condicionados pela história e condição de vida, relacionados à situação 
sócio-econômica-cultural. (RUFFINO-NETTO, 1991). O autor esclarece 
ainda a importância da compreensão de alguns indicadores da doença, 
sejam eles epidemiológicos, operativos, técnicos e sociológicos, 
assinalando que pouco se tem trabalhado no sentido de desenvolver este 
último. 

No mesmo sentido, Pena (1988) relata sobre a importância da 
discussão de outros elementos na determinação do comportamento 
epidemiológico da tuberculose. Para a autora, o impacto dos programas 
de controle, baseados no diagnóstico e tratamento de casos na 
transmissão do bacilo é apenas marginal, sendo o comportamento 
epidemiológico da doença determinado primariamente pela resistência 
ao adoecimento, resultado de fatores biológicos e sociais. 
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Frente a esse cenário, as autoridades sanitárias vêm propondo 
medidas com o propósito de reverter esse quadro. Os esforços globais e 
atuais para o controle da doença justapõem três distintas dimensões: 
humanitária, de saúde pública e econômica. Aliviar a doença, o 
sofrimento e evitar a morte dos indivíduos por tuberculose, assim como 
a convocação para aproximações centradas no indivíduo, constituem-se 
nos maiores interesses humanitários. Na dimensão da saúde pública, 
adota-se como prioridade os mecanismos que possibilitem diagnósticos 
e tratamento das pessoas com vistas à redução da transmissão da doença 
nas comunidades. Para isso, precisa-se do desenvolvimento de 
Programas de Controle da Tuberculose (PCT) bem organizados, que 
deem respostas e se adaptem à reforma do setor saúde. Na dimensão 
econômica, o controle da tuberculose está relacionado com a redução 
dos custos diretos e indiretos para os indivíduos e para a sociedade, com 
o alívio da pobreza e a promoção do desenvolvimento. (WHO, 2002). 

A tuberculose, em algum membro da família, pode acarretar em 
mudanças nas relações familiares, na preocupação com a pessoa com 
tuberculose, na tomada da medicação, no contágio da doença, no 
afastamento do trabalho, enfim na resolução de problemas de ordem 
prática, como: trabalho, atividades do dia-a-dia, alimentação e outros 
compromissos.  

A tuberculose, ao modificar o cotidiano das pessoas, requer a 
inclusão de novas ações que nem sempre podem ser realizadas pelo 
próprio indivíduo acometido pela doença, que passa a requerer novos 
apoios para conseguir agir frente a essas demandas. Também há as 
dificuldades emocionais diante da doença, pois a falta de apoio afetivo 
por parte dos familiares pode contribuir para uma experiência ruim no 
tratamento. Ter  alguém que ofereça apoio em situações de necessidade 
pode facilitar o enfrentamento de problemas e diminuir os efeitos 
negativos de situações estressantes, favorecendo a saúde e o bem-estar 
emocional. (SEIDL, ZANNON e TRÓCCOLI, 2005).  

A assistência às pessoas com tuberculose com ênfase nas redes de 
apoio social poderá melhor contemplar as necessidades político-sociais 
na institucionalização do SUS, pois o atendimento adequado às 
necessidades de saúde de uma população requer uma aproximação que 
contemple as múltiplas interconexões socioculturais que existem entre 
os clientes, os profissionais de saúde e os membros da comunidade, 
considerando que o estado de saúde-doença é determinado pela 
experiência subjetiva dos indivíduos e dos membros da comunidade, 
mais do que pelos aspectos clínicos e físicos. Isso nos exige considerar 
tanto esses aspectos pessoais como também os aspectos comunitários, 
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culturais, sociais e econômicos, que interferem nas redes de apoio para 
enfrentamento da tuberculose. (CUNHA et al., 2006).   

Nesse sentido, as redes de apoio social têm um papel 
determinante como mediadoras e facilitadoras no início da busca de 
apoio, já que seus membros, em sua maioria, proporcionam apoio 
contínuo às pessoas com tuberculose  para aderir ao tratamento até a sua 
recuperação e controle da doença.  

 Sluzki (1997) pontua que a incorporação da dimensão rede social 
na prática da saúde expande a capacidade descritiva, uma vez que 
permite observar processos adicionais até então não reconhecidos, 
facilitando o desenvolvimento de novas hipóteses acerca das causas dos 
problemas, soluções, fracassos, sucessos, conflitos que constituem a 
prática da saúde, podendo orientar no sentido de sugerir novas 
intervenções. 

Para incorporar as redes nas práticas de saúde, é necessário, em 
primeiro lugar, dar visibilidade a essas redes para, em seguida, ativá-las 
ou fortalecê-las. A capacidade de visibilizar as redes é um dos elementos 
mais importantes do pensamento e da abordagem em redes sociais. 

Tem se buscado estabelecer relações mais efetivas entre os 
profissionais de saúde e a população, valorizando os saberes e as 
iniciativas populares, interagindo com os usuários e com os movimentos 
sociais. Porém, observamos que apesar do foco na família, evidenciado 
pela Estratégia Saúde da Família, a assistência ainda é centrada na 
doença, estabelecendo relações apenas com a pessoa adoecida. Outras 
formas de apoio para além das famílias dificilmente são consideradas 
pelos profissionais, que não identificam possíveis redes de apoio às 
pessoas, especialmente, as com tuberculose, objeto deste estudo.  

A compreensão de que essas diversas formas de apoio poderiam 
consistir numa rede de apoio social à pessoa com tuberculose e o 
reconhecimento delas como tal é necessário, podendo contribuir para o 
entendimento da real situação de saúde dessas pessoas, assim como para 
uma assistência mais integral.   

Pensando assim, desenvolvi uma pesquisa qualitativa com 
pessoas com tuberculose e sua rede de apoio, buscando compreender os 
processos interativos dessa rede. O estudo está integrado à linha de 
pesquisa “O cuidado e o processo de viver, ser saudável e adoecer”, do 
PEN/UFSC.  

Desse modo, o presente estudo pretende responder à seguinte 
questão: Como as pessoas com tuberculose experienciam em sua rede 
social o apoio para viver com essa condição de saúde? 

Essa questão, que norteou o estudo, teve como base a tese de que 
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as pessoas com tuberculose que têm uma rede de apoio social enfrentam 
melhor sua condição de saúde e doença. 

 
 

1.1 OBJETIVO 
 
 

1.1.1 Objetivo geral 
 
 
Compreender os processos de apoio experienciados pelas pessoas 

com tuberculose em um município prioritário no controle dessa doença 
em Santa Catarina. 
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2 FUNDAMENTAÇÃO TEÓRICA  
 
 
A fundamentação teórica é composta dos itens: A Tuberculose e 

o Contexto Sociocultural Brasileiro, Aspectos Epidemiológicos e As 
Redes Sociais em Saúde. A intenção de buscar uma fundamentação 
teórica foi didática, para reunir os dados disponíveis a cerca da 
tuberculose, contextualizando o cenário brasileiro e de ampliar a visão 
acerca do conceito de redes sociais que favorecessem uma maior 
exploração dos fenômenos.  

Contudo, abordei esses itens porque a exploração teórica dos 
conceitos na literatura possibilitou uma compreensão mais abrangente 
do que estava sendo desenvolvido, contribuindo nas diferentes etapas do 
estudo, ou seja, desde a definição do objeto, do método e nas discussões 
dos achados. 

 
 

2.1. A TUBERCULOSE E O CONTEXTO SOCIOCULTURAL 
BRASILEIRO 

 
 
A evolução da imagem da tuberculose, na virada do século XIX 

para o XX, não apenas apresenta problemas de conceituação na saúde 
quanto a suas origens e métodos de tratamento, mas traz 
também questões relativas ao comportamento das pessoas. (PORTO, 
2007). 

No início do século XIX, havia uma visão romântica da doença. 
A “tísica” era a expressão física de uma interioridade rica em 
sentimentos conturbados, sendo reconhecida, no campo artístico e 
literário, como a doença da paixão. (NASCIMENTO; 2005) 

Nascimento (2005) mostra que, na mitologia da tuberculose, 
geralmente há alguns sentimentos de paixão que provocam ataque da 
doença ou que se exprimem nesse ataque. A tuberculose era tema 
recorrente para os escritores românticos, pois eram raras as obras 
literárias e artísticas que não incluíam tísicos entre seus personagens. 
Estavam ligadas à tuberculose representações aparentemente opostas: a 
visão romântica da doença e a doença do mal social, da fraqueza, a 
tísica, a peste branca. (BERTOLLI FILHO, 2001). 

No Brasil, essas representações decorriam da influência da 
chegada dos imigrantes europeus. A doença estava associada à ideia de 
sensibilidade às artes, ao amor, aos sentimentos. (GONÇALVES, 2000). 
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Quanto à representação de mal social, o estilo e as condições de 
vida eram tidos como relevantes para o adoecimento, tornando o 
indivíduo culpado, à medida que o adoecimento era consequência dos 
maus hábitos, das péssimas condições de higiene e vida. Na esperança 
de manter o controle da doença, políticas higienistas direcionavam suas 
ações com o objetivo de ofertar melhores condições locais e proteção 
para o trabalho nas indústrias. (BERTOLLI FILHO, 2001). 

Bertolli Filho (2001) acrescenta que, ao longo do processo 
histórico, as representações da tuberculose se firmaram ou se 
modificaram. Em meados do século XIX (1860), a medicina associava a 
tuberculose diretamente às condições de miséria em que vivia a 
população. Naquele momento, a maior preocupação, em termos de 
saúde pública, estava na destruição dos cortiços e na recuperação da 
zona urbana da cidade. Os cortiços representavam um antro de doença, 
de pessoas perigosas, um local propagador e acumulador de sujeira, ou 
seja, um perigo social. 

Até o fim desse mesmo século, atribuía-se à doença uma origem 
hereditária. Em geral, quando uma pessoa adoecia, vários membros da 
família também eram acometidos pela doença, que, não raro, dizimava 
todos, o que reforçava, entre médicos, a crença da hereditariedade. Esses 
profissionais não percebiam que o confinamento familiar favorecia a 
propagação da doença na família. (NASCIMENTO, 2005).  

A ideia de hereditariedade ligou-se intimamente à de 
degeneração, tendo em vista que essas duas concepções coexistiam. O 
adoecimento de membros de uma família induzia o pensamento médico 
a acreditar na tuberculose como uma doença que nascia num organismo 
predisposto ou já vinha instalada no indivíduo. Para Nascimento (2005), 
tais representações e suas origens devem-se ao fato de que, naquela 
época, não havia métodos diagnósticos nem terapêuticos eficazes para se 
combater a tuberculose.   

Porto (2007) afirma que as diversas formas de representação da 
tuberculose nada mais são que expressões da vontade coletiva de 
reorganização da ordem social, colocada em xeque por um tipo de 
fenômeno que escapa aos instrumentos desenvolvidos pela sociedade. 
As imagens criadas a partir da vivência coletiva da doença se adequam, 
enquanto metáforas, ao tratamento de situações tidas socialmente como 
indesejáveis.  

 O século XX se inicia tentando desmitificar a tuberculose e a 
figura do tuberculoso. A medicina investe em políticas de saúde pública, 
ao mesmo tempo em que a doença, já não mais expressa como uma 
mórbida elegância, ganha espaços evidenciando a miséria social. O 
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tuberculoso não é mais uma pessoa  encantadora e exuberante, mas sim 
aquela pessoa comum, desprovida de recursos, que habita os centros 
urbanos e industrializados. A migração da tuberculose para as camadas 
mais pobres da população não impede, contudo, que alguns de seus 
traços mais característicos,  o de “deturpação moral”, continue presente 
ao nível da percepção popular da doença. (PORTO, 2007). 

A doença é associada à fome, à incapacidade de prover recursos 
para sua própria sobrevivência ou da família, mas também está 
associada aos excessos. O consumo de bebida e as festas,  deixando 
transparecer o comportamento desregrado e amoral, fazem da 
tuberculose uma doença que envergonha. As ideias de contágio são 
difundidas, porém a observação de frequentes recaídas, nesses grupos 
sociais, provoca descrença na possibilidade de cura da tuberculose. 
Mesmo quando se admite que a doença tenha cura, há a crença de que a 
pessoa com tuberculose fica com "mancha no pulmão" e carrega uma 
marca que altera sua inserção no grupo social. Essas ideias aparecem 
ainda cristalizadas no imaginário popular.  A persistência da 
estigmatização da tuberculose constitui ainda hoje um entrave no 
controle da doença. (PORTO, 2007). 

No início do século XIX, a assistência às pessoas com 
tuberculose ocorria através de organizações filantrópicas. Já no começo 
do século XX, Oswaldo Cruz reconhece a necessidade da atenção das 
autoridades sanitárias sobre a tuberculose e institui um plano de ação 
para o combate da enfermidade, alcançando, todavia, pequeno impacto. 
Mas, com a Reforma Carlos Chagas, no final da década de 10 do século 
XX, criou-se a Inspetoria de Profilaxia da Tuberculose, que preconizava 
o diagnóstico e tratamento dos casos da doença. (RUFFINO-NETTO, 
2002). 

Vale salientar que a filantropia era diferente das práticas 
caritativas, as quais eram entendidas como uma assistência 
desorganizada, aos pobres, desprovida de qualquer cientificidade. A 
filantropia, por sua vez, compreendia um modelo assistencial respaldado 
no cientificismo. (NUNES, 2005). 

As Ligas Brasileiras Contra a Tuberculose expandiram-se pelo 
Brasil e  tinham o objetivo de implantar no País os métodos científicos 
de tratamento e profilaxia. Houve incentivo à criação de sanatórios e 
hospitais. Essas instituições localizavam-se em cidades consideradas 
ideais ao tratamento, devido ao clima adequado, de acordo com o 
pensamento da época. Em 1902, foi inaugurado o primeiro dispensário 
e, em 1927, o primeiro preventório, os quais contribuíram como fatores 
de fortalecimento do crédito médico-social das Ligas. O dispensário era 
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uma unidade de saúde que desenvolvia ações de prevenção, diagnóstico 
e tratamento da tuberculose. (HIJAR et al., 2007). 

Mediante uma sucessão de fatos e acontecimentos sociais e 
econômicos –  recessão econômica, desemprego, superexploração do 
trabalho – que levaram a epidemias, o Estado brasileiro assumiu a 
doença e redefiniu o seu papel frente à falência dos serviços de saúde 
pública, tornando-se imperativa uma reforma sanitária. Foi criado, 
então, o Departamento Nacional de Saúde Pública, dirigido por Carlos 
Chagas, que, na luta contra a tuberculose, criou a Inspetoria de 
Profilaxia da Tuberculose, que sofreu influências advindas da 
Organização Sanitária Francesa, caracterizada pela multiplicidade de 
serviços especializados que incluíam a assistência aos doentes. 
(NUNES, 2005). 

Em 1941, foi criado o Serviço Nacional de Tuberculose (SNT), 
com a função de estudar os problemas relativos à tuberculose e ao 
desenvolvimento de meios de ação profilática e assistencial. 
(RUFFINO-NETTO, 2002). 

O SNT procurou desenvolver ações na luta contra a doença, 
como coordenar e finalizar as atividades das instituições ou 
organizações públicas ou privadas, com o propósito de ampliar a rede de 
construção de sanatórios, de forma a abranger todas as capitais e atingir 
a proporção de um leito para um óbito anual. (NUNES, 2005). 

Em 1946, instalou-se a Campanha Nacional Contra a Tuberculose 
(CNCT), tendo por objetivos: coordenar todas as atividades de controle 
da doença; uniformizar a orientação nacional; sugerir descentralização 
dos serviços; e efetuar cadastramento torácico da população, que teve 
impacto imediato. (RUFFINO-NETTO, 2002). 

 Entretanto, na fase de constituição da CNCT, existiam duas 
correntes distintas: a corrente favorável ao dispensário, que se baseava 
na detecção dos casos mediante o cadastro torácico em massa; e a 
corrente favorável ao sanatório, que defendia a ideia de interrupção da 
doença através do isolamento dos focos. (RUFFINO-NETTO, 1999). 

Destaca-se o incentivo da CNCT para a formação de profissionais 
de Enfermagem e Assistência Social, por meio de cursos de atualização 
para enfermeiras e assistentes sociais. Frente a essa movimentação 
científica em torno de uma doença, instituiu-se a especialização 
acadêmica em Tisiologia. (NUNES, 2005). 

A partir da década de 40 do século XX, começa também grande 
alteração na tendência da mortalidade por tuberculose, em decorrência 
da utilização dos tuberculostáticos. A partir da década de 60 do mesmo 
século, começa efetivamente a utilização de esquemas terapêuticos 
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padronizados, e, em 1964, utilizava-se o esquema padrão de 18 meses de 
duração (SM+INH+PAS). Em 1965, o esquema terapêutico é reduzido 
para 12 meses e, em 1979, é introduzido o esquema de tratamento de 
curta duração, de seis meses (RMP+INH+PZA). (RUFFINO-NETTO, 
2002). 

No que tange à enfermagem, as novas tendências para o 
tratamento da tuberculose demandavam a necessidade de profissionais 
qualificados e atualizados para dar conta da assistência às pessoas nas 
diversas instituições de saúde. O novo Programa de Ação na Luta contra 
a Tuberculose no Brasil trouxe mudanças significativas nos aspectos do 
tratamento, passando a valorizar o tratamento dispensarial. 
(MONTENEGRO et al., 2009). 

Na década de 1950, pesquisadores nacionais e internacionais 
demonstraram que não era viável o tratamento hospitalar, 
independentemente da gravidade das lesões e das condições 
socioeconômicas, não sendo necessário o afastamento da pessoa com 
tuberculose das atividades laborais. As pesquisas indicavam que o uso 
regular dos medicamentos combinados, no tempo correto, assegurava a 
cura. Diante desse novo paradigma, houve um redirecionamento nas 
ações da CNCT, com a reorganização dos dispensários e implantação de 
novos serviços. (BARREIRA, 1992). 

Em 1970, instala-se a Divisão Nacional de Tuberculose (DNT), 
substituindo o antigo SNT, com a criação, em 1971, da Central de 
Medicamentos, com o objetivo de fornecer tuberculostáticos para todas 
as pessoas com tuberculose no País. E, em 1973, ocorre a implantação 
da vacinação com BCG intradérmica, sendo obrigatória para menores de 
um ano de idade a partir de 1976. (RUFFINO-NETTO, 2002). 

Em 1975, inaugura-se o II Plano Nacional de Desenvolvimento, 
que inclui o Programa de Controle da Tuberculose, tendo como objetivo 
integrar os diferentes níveis do governo para reduzir a morbidade, 
mortalidade e problemas socioeconômicos decorrentes da tuberculose. 
Em 1976, organiza-se a Divisão Nacional de Pneumologia Sanitária 
(DNPS), cuja abrangência era ainda indefinida no momento da sua 
criação; com isso houve diminuição dos poderes e autonomia do antigo 
DNT. (RUFFINO-NETTO, 2002). 

Após um período de euforia nas décadas de 70 e 80 do século 
XX, foram verificadas altas taxas de cura com o tratamento encurtado da 
tuberculose, o que resultou na ilusão de que a tuberculose estivesse sob 
controle, ocorrendo redução do interesse da comunidade acadêmica e da 
sociedade civil acerca da tuberculose. (KRITSKI et al., 2007). 

Entre as décadas de 1970 e 1980, com o declínio da incidência 
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generalizada da tuberculose nos países desenvolvidos, muitos médicos 
sentiram que talvez não fosse necessário mudar os hábitos, e o 
tratamento autoadministrado tornou-se uma prática da maioria dos 
grandes centros. (RUFFINO-NETTO; VILLA, 2006). 

Na década de 80 do século XX, o PNCT iniciou o processo de 
descentralização do nível federal para o nível estadual, estendendo-se ao 
nível municipal a partir de 1990. Em 1993, o Ministério da Saúde 
definiu o plano de controle da doença, cujo alvo seria o fortalecimento 
do PNCT nos municípios. (GONÇALVES; PENNA, 2007). 

Em 1981, é assinado o convênio entre INAMPS/SES/MS, com o 
objetivo de transferir a execução do controle da tuberculose para as 
secretarias estaduais de saúde. A partir de 1981, aparecem novas 
estratégias de organização dos serviços de saúde: Ações Integradas de 
Saúde (AIS), Sistema Único e Descentralizado de Saúde (SUDS) e 
finalmente o Sistema Único de Saúde (SUS). 

Avanços expressivos foram alcançados pelas AIS, em vários 
estados, possibilitando o fortalecimento da rede básica ambulatorial, 
aumentando a capacidade de atendimento à demanda, possibilitando a 
contratação de recursos humanos e a revisão do papel dos serviços 
privados. A descentralização das ações de controle da tuberculose para o 
nível estadual permitiu uma redução do gasto com a tuberculose. 
(FINKELMAN, 2002). 

A nova Constituição Federal de 1988 incorporou mudanças no 
papel do Estado e alterou o sistema público de saúde, estabelecendo 
novas relações entre as esferas de governo, através de um processo de 
municipalização da saúde, que começou pela transferência da rede de 
atenção primária à saúde estadual para os municípios, dando origem ao 
Sistema Único de Saúde. (ANDRADE; SOARES; CORDONI JR., 
2001). 

Com vistas a regulamentar o processo de descentralização 
proposto pelo SUS, foram editadas as Normas Operacionais Básicas 
(NOB), que são instrumentos de regulação que tratam de aspectos de 
organização do sistema de saúde, como também da divisão de 
responsabilidades de gestão da saúde nas três esferas de governo. A 
descentralização, na área de saúde, representou um processo complexo 
diante das dificuldades financeiras, institucionais e administrativas dos 
estados e municípios. (RUFFINO-NETTO; VILLA, 2006). 

Em 1990, criou-se a Coordenação Nacional de Pneumologia 
Sanitária (CNPS), ligada à Fundação Nacional de Saúde (FUNASA), e 
foi extinta a CNCT. Nesse momento, ocorreu a não-priorização do 
programa de controle da tuberculose, o enfraquecimento das 
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coordenações estaduais, a diminuição dos recursos financeiros, a 
diminuição das supervisões do programa, assim como a disseminação da 
AIDS, a diminuição da busca de casos novos de tuberculose e a piora 
dos resultados de tratamento com aumento do abandono. (RUFFINO-
NETTO, 1999). Durante esse período, não havia disponível em todo o 
País as medicações para a  tuberculose e a estrutura das equipes de 
saúde que trabalhavam na comunidade foram desarticuladas, não 
havendo mais integração entre os níveis de atenção dos sistemas de 
saúde. Os municípios assumiram o Programa de Controle da 
Tuberculose e as ações de busca ativa foram pouco incorporadas na 
rotina dos serviços de saúde. (RUFFINO-NETTO; VILLA, 2006). 

Em 1993, a OMS declara o estado de emergência da tuberculose 
no mundo, o que fez o Ministério da Saúde elaborar o Plano 
Emergencial para o controle da doença, que foi implantado a partir de 
1996. Esse plano tinha como objetivo aumentar a efetividade das ações 
de controle através da implementação de atividades específicas em 230 
municípios prioritários, onde se concentravam 75% dos casos estimados 
de tuberculose, visando diminuir a transmissão do bacilo. (RUFFINO, 
2000; SANTOS, 2007). A escolha dos municípios prioritários baseou-se 
em critérios de magnitude epidemiológica da tuberculose e da AIDS, 
tamanho da população e informações operacionais de vigilância dos 
casos. (RUFFINO- NETTO, 2000). 

 Naquele momento, a OMS propôs a estratégia Directly Observed 
Therapy, short-course (DOTS), cujas principais metas eram atingir 85% 
de sucesso de tratamento e 70% de detecção de casos. Essa estratégia 
tem sido recomendada e introduzida em diferentes partes do mundo. 
(WHO, 1994). No Brasil, ela faz parte do Plano Nacional de Controle da 
Tuberculose, que vem contando com as estratégias do Programa de 
Saúde da Família e de Agentes Comunitários de Saúde, sugerindo que 
tal parceria possa vir a contribuir para a expansão das ações de controle 
da tuberculose, uma vez que essas estratégias têm a família e o 
domicílio como instrumentos de trabalho. Nessa perspectiva, é dada 
ênfase à atuação das equipes, enquanto contam com a possibilidade de 
ampliar a detecção de casos, melhorar a adesão terapêutica e reduzir o 
abandono ao tratamento. (MUNIZ, 2004). 

A partir de 2001, as ações de controle da tuberculose vêm sendo 
desenvolvidas em seis eixos de atuação: mobilização técnica, política e 
social em torno de metas de controle da doença; descentralização das 
ações e mudança no modelo de atenção, com a reorganização dos 
serviços; melhoria da vigilância epidemiológica e do sistema de 
informação; ampliação e qualificação da rede de laboratórios; garantia 
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de assistência farmacêutica, com distribuição descentralizada e 
acompanhamento de estoques; e capacitação de recursos humanos. 
(FINKELMAN, 2002). 

Dessa forma, é elaborado um novo plano, o Plano de Controle da 
Tuberculose no Brasil, para o período de 2001-2005. Esse plano conta 
com a Estratégia do Programa Saúde da Família, desde 2001, na sua 
proposta de trabalho. (BRASIL, 2000b).  

O fortalecimento das ações em nível de atenção primária, 
sobretudo com a incorporação de atividades de prevenção e controle da 
tuberculose ao Programa Saúde da Família, prevê a ampliação da 
cobertura e melhora qualitativa das ações do PNCT. O PSF representa a 
possibilidade de se horizontalizar o combate à tuberculose, oferecendo 
uma maior oportunidade de diagnóstico e tratamento para a comunidade 
e facilitando o acesso.  

Atualmente o Programa Nacional de Controle da Tuberculose 
(PNCT) está integrado na rede de Serviços de Saúde, e é desenvolvido 
por intermédio de um programa unificado, executado em conjunto pelas 
esferas federal, estadual e municipal. Conta com uma política de 
programação das suas ações com padrões técnicos e assistenciais bem 
definidos, garantindo a distribuição gratuita de medicamentos e outros 
insumos necessários, bem como ações preventivas e de controle do 
agravo, permitindo o acesso universal da população. (BRASIL, 2009). 

Desde o lançamento em 1996 do Plano Emergencial para o 
Controle da Tuberculose, o Ministério da Saúde recomenda a 
implantação do tratamento supervisionado, formalmente oficializado em 
1999 por intermédio do PNCT. (BRASIL, 2009). 

Observam-se ainda as dificuldades no processo de 
descentralização do Programa de Controle da Tuberculose para os 
municípios brasileiros, bem como na atenção às pessoas com 
tuberculose. Percebe-se inclusive que em muitos lugares o atendimento 
a pessoas com tuberculose continua ocorrendo em ambulatórios 
especializados, sem expansão para a rede básica. Entretanto, a 
descentralização das ações continua sendo uma das prioridades para que 
o PNCT atinja a meta de curar 85% das pessoas com tuberculose, 
diminuindo o abandono, evitando o surgimento de bacilos resistentes e 
possibilitando um efetivo controle da tuberculose no País. (BRASIL, 
2009). 

O tratamento supervisionado (TS), recomendado pela OMS, é um 
dos cinco elementos que compõem a estratégia DOTS. A adoção dessa 
estratégia exige um compromisso governamental em: garantir os 
recursos para o controle da tuberculose; organizar os serviços para a 
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descoberta, o diagnóstico e o tratamento de caso; promover o 
diagnóstico mediante o exame de escarro nos sintomáticos respiratórios 
que procuram os serviços de saúde; garantir o fornecimento regular dos 
medicamentos e insumos para todos os laboratórios em todos os 
serviços de saúde; e estruturar um sistema de informação eficiente de 
registro e acompanhamento até a cura. O DOTS é definido como uma 
das prioridades para o controle da tuberculose, principalmente para os 
22 países responsáveis por 80% do total de casos de tuberculose 
notificados no mundo, dentre os quais o Brasil ocupa o 18º lugar. 
(BRASIL, 2009). 

 Têm-se observado, contudo, problemas de implantação ou 
implementação dessa estratégia, variando de região, de estado, de 
cidades e mesmo entre uma ou outra área de abrangência. Entre as 
dificuldades identificadas, reconhece-se que é preciso fortalecer o 
processo de trabalho na atenção básica, uma vez que as ações de 
controle da tuberculose devem ser amplamente difundidas nesse nível de 
atenção. 

Figueiredo et al. (2009), ao analisarem o acesso ao tratamento 
para tuberculose em serviços de saúde vinculados ao Programa Saúde da 
Família e em ambulatório de referência em cinco municípios prioritários 
do Sudeste e em dois prioritários do Nordeste, verificaram que o 
tratamento supervisionado foi incorporado por poucos serviços e que, 
embora seja disponibilizado pelo serviço público de saúde, ainda 
representa um custo econômico para o paciente, em função da 
necessidade de deslocamento até o serviço de saúde e da perda do turno 
de trabalho, para ser consultado. 

Scatena et al. (2009) pontuam que a descentralização das ações 
da tuberculose para o Programa Saúde da Família e ambulatório parece 
não ter apresentado desempenho satisfatório para o acesso ao 
diagnóstico de tuberculose, pois a organização dos serviços não garantiu 
acesso ao diagnóstico precoce da doença. 

A estratégia DOTS tem sido pensada com o objetivo de diminuir 
as taxas de abandono. Nessa perspectiva, alguns estudos foram feitos 
buscando identificar os motivos para a não-adesão ao tratamento. A 
organização dos serviços de saúde é trazida como um fator importante, 
assim como as questões relacionadas ao trabalho das pessoas em 
tratamento. 

Sá et al. (2007) identificaram que os motivos de abandono do 
tratamento da tuberculose estão associados a: falta de informação; 
representações negativas relacionadas à doença e ao tratamento; 
etilismo; tabagismo e uso de drogas ilícitas; crença da obtenção de cura 
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através da fé; problemas socioeconômicos; intolerância medicamentosa; 
regressão dos sintomas no início da terapêutica; tempo de tratamento; 
número de comprimidos ingeridos; e problemas relacionados ao 
trabalho desenvolvido por profissionais de Saúde da Família. 

Nesse mesmo aspecto, Souza et al. (2009) realizaram um estudo 
para analisar as características relacionadas à adesão ao tratamento dos 
casos de tuberculose em unidades de referência em Salvador. Observou-
se que as unidades com alta adesão possuíam equipe de saúde completa. 
A adesão foi um fator importante para a cura, porém o número de 
unidades que alcançaram a meta de cura foi baixo. Pode-se inferir que a 
presença de equipe multidisciplinar completa no programa de 
tuberculose pode contribuir para a compreensão da pessoa com 
tuberculose sobre a sua enfermidade e, dessa forma, contribuir para a 
adesão ao tratamento. 

As estratégias para controle da doença precisam considerar os 
fatores associados ao abandono, que estão intimamente relacionados aos 
hábitos das pessoas e à maneira como elas se apoderam das informações 
sobre sua doença e são motivadas a completar seu tratamento 
(PAIXÃO; GONTIJO, 2007), pois, mesmo não tendo que pagar pelos 
medicamentos e tratamento da tuberculose, existem os custos familiares 
ligados à perda de rendimentos, por causa da doença, que também 
contribuem para o abandono. (COSTA et al.; 2005).  

Lindoso et al. (2008) apontam que há baixa participação das 
unidades básicas de saúde no diagnóstico da tuberculose e a elevada 
subnotificação dos casos. Ainda que todas as pessoas com tuberculose 
sejam reconhecidas pelos serviços de saúde, a notificação desses casos 
pelo sistema de informação nem sempre ocorre, ou os registros são 
incompletos, dificultando o conhecimento da incidência da doença. 
(BRAGA, 2007). 

A Lei Orgânica da Saúde prevê, como competências e atribuições 
comuns a União, estados e municípios, a organização e coordenação do 
Sistema de Informação em Saúde, no caso da tuberculose o SINAN é a 
principal fonte de registro. (NOGUEIRA et al., 2009). 

É importante destacar que a execução das atividades no combate 
e controle da tuberculose, nas Unidades de Saúde da Família, depende 
da intervenção dos profissionais, cuja atenção e atribuições devem estar 
direcionadas para a descoberta e anulação das fontes de infecção na 
comunidade. (II DIRETRIZES BRASILEIRAS PARA 
TUBERCULOSE, 2004). 

Apesar das dificuldades, observa-se que, ao longo das últimas 
décadas, os serviços públicos de saúde para o tratamento de tuberculose 
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no Brasil foram estruturados e descentralizados, com a política de 
controle firmemente atrelada ao nível básico de atenção à saúde. 
(JAMAL; MOHERDAUI, 2007). 

O controle da tuberculose nas unidades de saúde requer uma 
atenção permanente, sustentada e organizada, com um sistema em que a 
porta de entrada pode estar situada tanto em um nível mínimo como em 
um nível de alta complexidade, contanto que seja assegurado ao doente, 
quando necessário, o direito de mover-se para os níveis de maior 
qualificação, com base numa assistência voltada para o atendimento de 
suas necessidades.  

Por outro lado, o aumento da coinfecção entre o vírus da 
imunodeficiência humana (HIV) e o bacilo da tuberculose (TB) 
apresenta desafios que dificultam a redução da incidência de ambas as 
infecções, os quais têm sido bem documentados ao longo dos últimos 
anos. O aumento da prevalência global do HIV teve sérias implicações 
para os programas de controle da tuberculose, particularmente em países 
com alta prevalência dessa doença, como o Brasil. O HIV, além de 
aumentar o número de casos de tuberculose, também tem sido um dos 
principais responsáveis pelo aumento da mortalidade entre os 
coinfectados. (JAMAL; MOHERDAUI, 2007). 

A quimioterapia é considerada a principal estratégia de atuação 
do controle da tuberculose. As medicações para tuberculose são efetivas 
e sua finalidade é atuar em diferentes estágios do metabolismo bacilar, 
visando potencializar o efeito destrutivo. No Brasil, os esquemas 
medicamentosos são padronizados de acordo com a forma clínica e a 
história de tratamento anterior. Qualquer que seja o esquema, a 
medicação é de uso diário. (CAMPOS, 2009).  

Com a descoberta da estreptomicina, em 1944, e o 
desenvolvimento de novos fármacos ativos contra o bacilo tuberculoso, 
o combate à tuberculose passou a ser efetivo, tornando possível curar a 
maioria das pessoas com tuberculose. Porém, o uso incorreto das drogas 
criou um novo obstáculo à cura: a seleção e o desenvolvimento de 
bacilos resistentes. (CAMPOS; MELO, 2000). 

O uso inadequado das medicações preconizadas de primeira linha 
para o tratamento da tuberculose está relacionado ao aparecimento de 
cepas multirresistentes do Mycobacterium tuberculosis. A 
multirresistência é considerada um fenômeno biológico iatrogênico, 
devido a tratamentos inadequados, tanto pelo uso irregular das 
medicações quanto por esquemas de baixa potência. (DALCOMO; 
ANDRADE; PICON, 2007). A incidência de casos multirresistentes tem 
crescido desde a introdução do tratamento para tuberculose em 1944. 
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Em algumas regiões, o número de casos vem crescendo nos últimos 
anos, a saber: países da antiga União Soviética, Irã, Israel, China, e na 
América Latina, Argentina e Peru. O número de casos de MDR no 
mundo notificados à OMS em 2005 foi de 18.422, sendo que destes 
23,8% estavam localizados nas Américas. Em 2006, foram publicados 
trabalhos revelando a chamada tuberculose extensivamente resistente – 
“XDR-TB”. Pelo inquérito desenvolvido pela OMS, foram identificados 
37 países com essa forma de tuberculose, incluindo Estados Unidos, 
Canadá, México, todos os países do G8 e o Brasil, porém estima-se que 
deve haver em muitas outras partes do mundo. Entretanto, esses dados 
podem ser ainda mais alarmantes, ao se considerar que em muitas partes 
do mundo essa frequência seja maior, dado às dificuldades de recursos 
para diagnóstico e infraestrutura. (BRASIL, 2007). 

Após o II Inquérito Nacional de Resistência aos Fármacos Anti-
TB, realizado em 2007 e 2008, mostrando aumento na taxa de 
resistência primária à isoniazida e à rifampicina, comparado ao I 
Inquérito de Resistência em 1997, aliado às evidências internacionais, o 
esquema para tratamento de tuberculose no Brasil foi modificado no 
final do ano de 2009, passando a contar com um esquema chamado 
“quatro em um”, com dose fixa combinada de 
rifampicina+isoniazida+pirazinamida+etambutol (SBPT, 2009), todos 
esses fármacos em um único comprimido, estrategicamente pensados 
com o objetivo de impedir a tomada isolada dos medicamentos e maior 
conforto da pessoa pela redução do número de comprimidos. Assim, 
espera-se aumentar a adesão ao tratamento, maiores taxas de sucesso 
terapêutico e redução da resistência aos fármacos antituberculose. 
(BRASIL, 2009a). 

 
 

2.1.1 Aspectos Epidemiológicos 
 
 
Há uma década, a Organização Mundial da Saúde (OMS) 

declarou a tuberculose (TB) em estado de emergência no mundo, sendo 
ainda hoje a maior causa de morte por doença infecciosa em adultos. 
Segundo estimativas da OMS, dois bilhões de pessoas, correspondendo 
a um terço da população mundial, está infectada pelo Mycobacterium 
tuberculosis, porém apenas cinco a dez por cento dos casos infectados 
desenvolverão a doença. Não há como eliminar o bacilo de todos os 
indivíduos infectados. Eles podem permanecer com os bacilos contidos 
pelas células de defesa do organismo indefinidamente e só 
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desenvolverem a doença se tiverem as defesas diminuídas. Destes, oito 
milhões desenvolverão a doença e dois milhões morrerão a cada ano. 
(BRASIL, 2009). 

Calcula-se que uma pessoa bacilífera infecte cerca de dez a 15 
outras por ano, na comunidade com a qual tem contato, antes de iniciar 
o tratamento específico. A transmissão através da via inalatória dificulta 
as chances de proteção humana. No Brasil, cerca de 90% dos novos 
casos notificados apresentam a forma pulmonar da doença. (II 
DIRETRIZES BRASILEIRAS PARA TUBERCULOSE, 2004). 

No Brasil e em outros 21 países em desenvolvimento, a 
tuberculose é um importante problema de saúde pública. Nesses países, 
encontram-se 80% dos casos mundiais da doença. Todos os anos são 
registrados por volta de oito milhões de novos casos e quase três 
milhões de mortes. Pessoas idosas, minorias étnicas e imigrantes 
estrangeiros são os mais atingidos nos países desenvolvidos. Nos países 
em desenvolvimento, o predomínio é da população economicamente 
ativa (de 15 a 54 anos) e os homens adoecem duas vezes mais do que as 
mulheres. (BRASIL, 2009). 

Estima-se que mais de 50 milhões de pessoas no Brasil estejam 
infectadas pelo bacilo da tuberculose. Por ano, são notificados 
aproximadamente 100 mil casos novos e de cinco mil a seis mil mortes 
em decorrência da doença. Com o surgimento da Síndrome de 
Imunodeficiência Adquirida (SIDA/AIDS), em 1981, observa-se, tanto 
em países desenvolvidos como nos países em desenvolvimento, um 
crescente número de casos notificados de tuberculose em pessoas 
infectadas pelo HIV. A associação dessas duas enfermidades constitui 
um sério problema de saúde pública, podendo levar ao aumento da 
morbidade e mortalidade pela TB em muitos países. (BRASIL, 2009). 

O Brasil é o 108º país em incidência de tuberculose no mundo. A 
tuberculose é a quarta causa de mortes por doenças infecciosas no Brasil 
e a primeira causa de mortes das pessoas com AIDS.  O número de 
óbitos vem caindo nos últimos anos e em 2007 foram aproximadamente 
4.500. (BRASIL, 2009). Também em relação à incidência no Brasil, 
observa-se uma tendência à redução: no ano de 2005 a incidência era de 
43/100.000 habitantes, em 2007 de 39/100.000 habitantes, em 2008 de 
37,1/100.000 habitantes, sendo que a meta para 2015, segundo a OMS, é 
de 25,9/100.000 habitantes. (SANTA CATARINA, 2009). 

No panorama nacional, Santa Catarina aparece como o 22° estado 
em incidência no País, nos anos de 2005, 2006 e 2007, a incidência 
ficou em torno de 27/100.000 habitantes, e, em 2008, tivemos um 
aumento, passando para 28,8/100.000 habitantes, contrária a tendência 
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nacional de queda. Vale destacar que, embora a incidência se apresente 
menor que a nacional, as cidades litorâneas catarinenses apresentam 
incidência de 31 a 41/100.000 habitantes, semelhante à média nacional, 
que em 2008 foi de 37,1/100.000 habitantes. (SANTA CATARINA, 
2009). 

Os municípios de Balneário Camboriú, Blumenau, Camboriú, 
Criciúma, Florianópolis, Itajaí, Joinville, Navegantes e São José são 
prioritários para a tuberculose, devido ao número de casos, altas taxas de 
incidência e alto percentual de coinfecção (TB/HIV/AIDS). (SANTA 
CATARINA, 2009). 

A taxa de mortalidade no Brasil tem apresentado uma queda de 
2% ao ano, em 2005 foi de 3,6/100.000 habitantes; 2006 foi de 
3/100.000 habitantes; 2007 foi de 2,5/100.000 habitantes; e em 2008, de 
2/100.000 habitantes. Neste aspecto, Santa Catarina ocupa a 26° posição 
no País, sendo que a mortalidade nesses anos foi: em 2005 de 
0,9/100.000 habitantes, em 2006 de 0,8/100.000 habitantes em 2007 de 
0,6/100.000 habitantes e em 2008 de 0,9/100.000 habitantes. Em Santa 
Catarina, nesse mesmo período (2008), tivemos 0,9% de óbitos tendo 
como causa básica a tuberculose. Nesse período ainda quando 
analisamos o percentual de óbitos dentre o total de encerramentos 
observamos um percentual de 9,0% de óbitos por TB/HIV e 9,7% de 
óbitos por TB/AIDS.  Nesse Estado, praticamente 50% (48,2) dos óbitos 
por tuberculose estão associados com HIV/AIDS. (SANTA 
CATARINA, 2009). 

O Estado de Santa Catarina sempre esteve entre os Estados com 
baixas taxas de incidência em tuberculose, apresentando no ano de 2008 
uma taxa de 28/100.000 habitantes.  Os 1.700 casos novos de 
tuberculose daquele ano estão distribuídos segundo a forma:  16,3% por 
tuberculose extrapulmonar, ficando a pleural como mais frequente; 5,3 
% pulmonar associada à extrapulmonar; e 78,4%, forma pulmonar. 
Esses números convergem com o observado nacionalmente, em que 
temos 82,3% na forma pulmonar, 14,3 % na extrapulmonar e 3,4 % 
pulmonar associada à extrapulmonar. (SANTA CATARINA, 2009). 

Em relação à faixa etária, observa-se predomínio da população 
economicamente ativa. Em Santa Catarina, tivemos, no ano de 2008, 
67% dos casos de tuberculose na faixa etária de 20 a 49 anos, 
convergente à nacional, que foi de 63,9%. Em relação ao sexo, há 
predomínio da população masculina, com 1,8 homens para cada mulher 
com tuberculose. (SANTA CATARINA, 2009). 

No que tange a coinfecção TB-HIV, temos percebido o acréscimo 
em Santa Catarina. No ano de 2005, 17% das pessoas com tuberculose 



 46 

tinham HIV; em 2006, 19%; 2007, 18%; e em 2008, 20%. (SANTA 
CATARINA, 2009). É importante destacar que no Brasil a oferta de 
testagem para HIV em pessoas com tuberculose é uma recomendação do 
Programa Nacional, porém a testagem é baixo no País como um todo, 
ficando em torno de 42%, e em Santa Catarina a testagem atinge 80%,, o 
que pode ser responsável pelo índice elevado de casos com associação 
TB/HIV/AIDS superando o índice do Brasil, que é de 15%. Cerca de 
70% dos casos estão entre a faixa etária de 20 a 50 anos e 66% dos casos 
notificados são do sexo masculino. (SANTA CATARINA, 2009). 

Já em relação à estratégia DOTS, em 2008, Santa Catarina 
conseguiu alcançar 58% e o Brasil 40%. Porém, temos observado que, 
apesar dos avanços com essa estratégia, a cura ainda está abaixo do 
esperado, ficando Santa Catarina, em 2008, com 78% dos casos curados, 
nos coinfectados foi de 54,5% (SINAN, 2009), e o Brasil com 68%, 
sendo que nos coinfectados a cura foi de 49%. (SANTA CATARINA, 
2009). 

O abandono, em Santa Catarina, no ano de 2008, foi de 8,3% e, 
no Brasil, 7,9% colocando o estado na 10º posição no ranking nacional 
neste aspecto. (SINAN, 2009). 

Observa-se que algumas populações são mais vulneráveis para o 
adoecimento de tuberculose: a indígena apresenta quatro vezes mais 
chance de adoecer por tuberculose, as pessoas vivendo com HIV/AIDS, 
30 vezes, as pessoas privadas de liberdade, 40 vezes, e os moradores de 
rua, 60 vezes. (BRASIL, 2009). 

 
 

2.2 AS REDES SOCIAIS EM SAÚDE  
 
 
A abordagem de redes tem sido utilizada em diversas áreas, 

como: redes digitais, redes de telecomunicações, redes migratórias, 
redes de solidariedade, redes sociais em saúde. Todas essas redes sociais 
são estratégias construídas pelas pessoas para potencializar seus 
trabalhos, desejos, interesses, ações sociais encontradas em diversas 
sociedades. (GUERRA, 2007). 

As redes sociais constituem um tema em debate na atualidade 
sociológica para se compreender a complexidade da vida social. 
(MARTINS, 1997). A ideia de redes se desenvolve a partir da urgência 
teórica de se dar conta das interações complexas da vida social e dos 
desafios epistemológicos da integração nos diversos processos sociais. 
(OLIVEIRA, 2003). 
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A ideia de redes nas ciências sociais é aplicada à sociedade como 
um conjunto de relações e funções desempenhado pelas pessoas, umas 
em relação às outras. "Como característica das sociedades complexas, 
cada associação de seres humanos funciona de maneira muito específica, 
o que cria uma dependência funcional entre os indivíduos". Os vínculos 
entre esses indivíduos se fazem ininterruptamente, são ligações 
invisíveis, porém reais. (MARTELETO, 2000, p. 78). 

Ainda que o conceito de rede seja utilizado para fazer referência a 
distintas realidades, apresenta, como ideia comum, a imagem de pontos 
conectados por fios, de modo a formar a imagem de uma teia. 
(OLIVEIRA, 2003). 

Rede pode ser definida como um sistema de elos, como um grupo 
de pessoas no qual o indivíduo tem algum vínculo, uma estrutura sem 
fronteiras, uma comunidade não geográfica, um sistema de apoio. Nesse 
sentido, a rede social representa um conjunto de participantes 
autônomos, unindo ideias e recursos em torno de valores e interesses 
compartilhados. (GRIEP; FAERSTEIN; LOPES, 2003; MARTELETO, 
2001; BARBOSA; BYINGTON e STRUCHINER, 2000; CASTELLS, 
1999; SODRÉ, 2002; COSTA et al., 2003). Ela inclui os 
relacionamentos mais próximos, como família e amigos íntimos, e 
relacionamentos formais. (SEEMAN, 1996). Pode ser entendida 
também como um sistema composto de várias pessoas, funções e 
situações, que oferece apoio instrumental e emocional à pessoa, em suas 
diferentes necessidades, e também a ações que levam a um sentimento 
de pertencer ao grupo. (DESSEN; BRAZ, 2000). A rede ainda pode ser 
definida  como a soma de todas as relações que um indivíduo percebe 
como significativas. Essa rede corresponde ao nicho interpessoal da 
pessoa e contribui substancialmente para seu próprio reconhecimento, 
como indivíduo, e para a sua autoimagem. (SLUZKI, 1997).  A rede 
pode desempenhar diferentes papéis, como: companhia social, apoio 
emocional, guia cognitivo e conselhos, regulação social, ajuda material e 
serviços e acesso a novos contatos. (SLUZKI, 1997).  

Para Castells (1999),  rede é um conjunto de nós interconectados. 
Nó é o ponto no qual uma curva se entrecorta. O que um nó é, 
concretamente, depende do tipo de redes concretas de que falamos. Ele 
expõe que redes são estruturas abertas capazes de se expandir de forma 
ilimitada, integrando novos nós desde que consigam comunicar-se 
dentro da rede, ou seja, desde que compartilhem os mesmos códigos de 
comunicação, tais como valores. 

 A pessoa pode ter uma rede social e não receber necessariamente 
apoio dessa rede. Na verdade, “a rede social pode ser concebida como a 
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estrutura social através da qual o apoio é fornecido”. (GRIEP, 2003, p. 
14). 

Para Pinto et al. (2006), a rede social é um conceito em 
construção que envolve ao mesmo tempo a estrutura da rede de relações 
sociais e a adequação de sua função, especialmente o grau de satisfação 
da pessoa com o apoio que usufrui. 

Na perspectiva de Meirelles (2004, p. 6), redes sociais são 
entendidas como: 

(...) um tecido de relações e interações que se 
estabelecem com uma determinada finalidade e se 
interconectam por meio de linhas de ação, 
trabalhos conjuntos, ações integradas ou conjuntos 
de ações. Os pontos dessa rede podem ser pessoas, 
grupos e instituições, governamentais ou não. 

 
 
Apoio social pode ser definido como qualquer informação ou 

auxílio material oferecidos por grupos ou pessoas que resultem em 
efeitos emocionais ou comportamentos positivos. Trata-se de um 
processo recíproco, que gera efeitos positivos para a pessoa que o recebe 
como também para quem oferece o apoio. (VALLA, 1999, 2000). 

De acordo com as reflexões de Glanz, Rimer e Lewis (2002), o 
termo “rede social” se refere a uma rede de relações em torno do 
indivíduo. Apoio social é uma das importantes funções das relações 
sociais. As redes sociais, portanto, estão integradas entre as pessoas que 
podem prover apoio social. 

Griep et al. (2003) citam que a relação do indivíduo com seu 
ambiente envolve processos dinâmicos, que requerem adaptações 
contínuas. Dessa forma, diferentes tipos de recursos são necessários para 
lidar com as demandas e os problemas da vida diária, dentre eles, a 
disponibilidade de redes sociais constituem-se recursos sociais 
importantes. A rede social pode ser definida como o grupo de pessoas 
com as quais o indivíduo mantém contato ou alguma forma de vínculo 
social.  

A rede familiar e a comunidade são espaços naturais de proteção 
e inclusão social. Além disso, essas estruturas possibilitam a 
conservação dos vínculos relacionais, permitindo melhoria na qualidade 
de vida. É no ambiente familiar, no relacionamento com vizinhos, que 
as pessoas estabelecem relações primárias, as quais constituem a 
sustentação para o enfrentamento das dificuldades cotidianas. 

A condição de saúde das pessoas influencia na situação de sua 
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rede social. Dessa condição, surgem situações em que a rede 
é mobilizada em uma contribuição positiva para a saúde. 

Nessa perspectiva, o apoio social recebido e percebido pelas 
pessoas com tuberculose é fundamental para a manutenção da saúde e 
para o enfrentamento de situações estressantes. 

Perder o contato com outras pessoas provoca, ao longo do viver, 
a perda de interesse pela vida. Para uma adaptação adequada, 
é imprescindível que haja um ambiente em que a pessoa com 
tuberculose possa se sentir como parte integrante de um grupo social. 
(PEDRO; NASCIMENTO; ROCHA, 2007). 

A literatura tem mostrado que as redes sociais de apoio 
influenciam nas condições de saúde e mortalidade da população em 
geral. (PINTO et al., 2006). 

Tem-se observado a influência das redes de apoio nas doenças 
crônicas, nas reações da criança à hospitalização, nos processos de 
expansão da família, nas interações entre irmãos com deficiência 
mental, no cuidado ao prematuro, na depressão em idosos, na 
abordagem a pessoas vivendo com HIV, no cotidiano de pessoas com 
transtorno mental, na reabilitação de mulheres masctectomizadas, no 
apoio social na velhice, no nascimento dos filhos, entre outras situações. 
Em todos esses estudos, o apoio social se apresenta como uma 
possibilidade de enfrentar melhor os processos vividos naquele 
momento, pois o apoio social é um dos recursos mais importantes que se 
dispõe para lidar com as situações estressantes. Nesses estudos, 
identificou-se que: as pessoas que recebem mais apoio social, ou têm 
uma rede de apoio específico, têm uma melhor condição funcional e 
psicológica do que as que não têm; o tamanho da rede social não tem 
um papel importante na determinação das limitações funcionais das 
pessoas, mas, sim, sua densidade; a rede de apoio compreende aspectos 
afetivos e estruturais de apoio social. (SIMIONI e GEIB, 2008; 
JUSSANI; SERAFIM; MARCON, 2007; CARNEIRO et al., 2007; 
GUEDEA et al., 2006; PINTO et al., 2006; ROSA et al., 2007; COSTA 
e LUDERMIR, 2005; BARROS; SANTOS e ERDAMAN, 2008; 
SILVÉRIO et al., 2008; SANTANA; ZANIN; MONIGLIA, 2008; 
BELTRÃO et al., 2007). 

A rede social e os padrões de apoio são determinados, 
parcialmente, pelo tipo de doença. Talvez isso possa estar relacionado às 
diferenças nas características das doenças, as quais têm diferente 
impacto psicossocial e implicação no viver das pessoas. As 
características da doença, tais como a sua progressão e a visibilidade dos 
sintomas, determinam o tipo de apoio, logo, a compreensão das 
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diferenças específicas das doenças e similaridades na rede social e nos 
padrões de apoio são úteis para lidar com as pessoas acometidas. 
(PENNINX, 2005). 

Apresento alguns estudos da realidade brasileira e da latino-
americana que utilizaram a abordagem de redes sociais e apoio social. 
Esses estudos foram selecionados em revistas de referência na área da 
pneumologia e na base de dados SciELO, utilizando os descritores redes 
sociais e apoio social.  

Mazzei et al. (2003) desenvolveram um estudo que objetivou 
identificar os tipos de suportes sociais (emocional, instrumental ou 
informativo) existentes e oferecidos pelo Programa de Controle da 
Tuberculose (PCT) às pessoas submetidas ao tratamento supervisionado 
(TS) em Ribeirão Preto (SP). Foram identificados dois tipos de 
incentivos e benefícios: benefícios específicos à pessoa portadora de 
tuberculose – a cesta básica (mensal), um litro de leite (semanal) e o 
Abrigo Ana Diederichsen; e benefícios gerais que poderiam estar sendo 
disponibilizados a essas pessoas – Auxílio-doença, Amparo Assistencial 
ao Idoso e ao Deficiente, Bolsa Escola, Auxílio-gás e Seguro 
Desemprego. Consideram que quanto mais conhecimento a equipe de 
saúde tiver em relação às redes de apoio, mais habilidades terão para 
melhorar a situação de vida dos pacientes, contribuindo para a adesão ao 
tratamento. Apesar de os autores se referirem aos diferentes tipos de 
suporte, sua abordagem fica limitada quase que exclusivamente ao 
suporte instrumental. 

Simioni e Geib (2008), no estudo da percepção materna quanto 
ao apoio social recebido no cuidado à criança prematura no domicílio, 
relatam que a percepção do apoio social interfere nos processos de 
adaptação da família ao nascimento de uma criança prematura. Neste 
estudo, as avós foram percebidas como as fontes de apoio mais 
significativas. Em relação às dimensões do apoio social recebido, as 
mães perceberam que o apoio material foi suprido exclusivamente pelos 
familiares. Na dimensão apoio de informação, a busca da orientação 
técnica foi percebida como uma ação resolutiva dos profissionais de 
saúde. Na dimensão apoio para a interação social, as mães perceberam o 
papel determinante dos amigos para a manutenção da normalidade da 
vida social. 

Jussani, Serafim e Marcon (2007) estudaram a rede de suporte de 
famílias durante a gravidez e identificaram que as ações de apoio foram 
de natureza, principalmente, psicológica, vindas tanto de integrantes da 
família como de pessoas externas a ela. Esse apoio foi considerado 
fundamental para o bem-estar das mulheres grávidas, reforçando a 
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importância da rede social para a saúde física e emocional, interferindo 
de forma positiva em suas vidas. Revelou também que a rede social 
favorece o bom desenvolvimento da gestação e que para uma assistência 
mais eficaz é necessário que os profissionais de saúde atentem para o 
fato de a mulher ter uma rede de suporte com que possa contar durante a 
gravidez. 

Ao discutirem a qualidade de vida, apoio social e depressão em 
idosos, Carneiro et al. (2007) apontam que há relação entre habilidades 
sociais, apoio social e qualidade de vida na terceira idade. Os idosos não 
institucionalizados apresentaram níveis mais elevados de habilidades 
sociais, de apoio social e de qualidade de vida do que os idosos asilados, 
os quais, por sua vez, apresentaram níveis mais elevados de depressão. 
Esses resultados convergem com os estudos que indicam que as 
habilidades sociais são um componente importante para a qualidade de 
vida e a saúde dos idosos e que as deficiências em habilidades sociais 
constituem um fator de vulnerabilidade para a baixa qualidade de vida e 
para a depressão em indivíduos da terceira idade.  

Guedea et al. (2006) também analisaram a relação de bem-estar 
nos idosos e perceberam que o bem-estar foi definido pela satisfação 
com a vida, os afetos positivos e afetos negativos. Também se 
confirmou o poder preditivo do apoio social no bem-estar dos idosos: a 
satisfação com a vida aumenta com a satisfação com o apoio percebido e 
com o apoio provido; os afetos positivos aumentam com a satisfação 
com o apoio; e os afetos negativos diminuem quando o idoso provê 
apoio aos outros.  

Pinto et al. (2006), no estudo desenvolvido com idosos, assistido 
pelo PSF em Taquarituba (SP), observaram que o perfil do idoso com 
mais chance de inadequação do suporte social são mulheres, 
analfabetos, viúvos/solteiros, idosos com rendimento entre um e dois 
salários mínimos e idosos vivendo com menor número de pessoas.  

Situação um pouco distinta foi encontrada no estudo realizado na 
cidade de Guadalajara (México). Robles (2000) evidenciou que as redes 
sociais dos idosos eram compostas, principalmente, de mulheres. Eram 
redes multigeracionais, proporcionando, em sua maioria, apoio 
emocional. As mulheres, os casados e os viúvos tinham redes maiores e 
recebiam mais apoio de natureza emocional que os homens e os 
solteiros. 

Convergente ao estudo de Pinto et al. (2006), Rosa et al. (2007) 
descreveram a distribuição das redes sociais e de apoio aos  idosos no 
município de São Paulo (SP) e observaram que idosos com níveis de 
renda mais baixos mostraram maiores chances de apresentarem piores 
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níveis de integração social e baixas frequências de apoio funcional. 
Apontam que as ações com vistas a prevenção e promoção de saúde, 
voltadas especificamente aos idosos e seus familiares, poderiam ser 
planejadas com o apoio da Estratégia Saúde da Família. 

Costa e Ludermir (2005), ao estudarem o apoio social a pessoas 
com transtorno mental, em Pernambuco, indicam a importância de se 
investir em redes de apoio social para promover a interação dos 
indivíduos e aumentar a confiança pessoal e o poder de enfrentamento 
dos problemas. Um dado importante deste estudo é com relação à 
quantidade de pessoas por domicílio. Se, por um lado, dividir o espaço 
físico com muitas pessoas pode significar um maior apoio social, por 
outro, pode também representar uma redução da privacidade, que pode 
ser um fator estressante em longo prazo. 

Barros, Santos e Erdmann (2008) estudaram a rede social de 
apoio às pessoas idosas estomizadas. Evidenciaram a importância do 
suporte social: na família, na rede de amigos e vizinhos, no serviço de 
estomaterapia, com seus trabalhadores, além do convívio com outros 
estomizados. Verificou-se uma lacuna, percebida na relação entre as 
pessoas idosas estomizadas e a rede básica de saúde, sendo necessária 
mais integralidade. A rede social de apoio mostra-se inserida num 
sistema social complexo. 

Silvério et al. (2008), ao avaliarem o apoio social e a autoestima a 
pessoas com coronariopatias internadas para tratamento clínico, 
perceberam que o apoio social dos participantes mostrou-se elevado, 
tanto para a dimensão emocional quanto para a instrumental em ambos 
os sexos. Porém, as mulheres referiram que tiveram menor apoio social 
até um ano após o infarto agudo do miocárdio (IAM), em comparação 
com os homens, e que receberam menos assistência nas suas tarefas 
domiciliares de cuidadores informais. 

Santana, Zanin e Moniglia (2008) avaliaram as estratégias de 
enfrentamento, rede e apoio social de pessoas com câncer de cabeça e 
pescoço atendidas em um hospital do interior paulista. A rede social 
apresentou-se ampla, mas com grau de intimidade baixo. Observou-se 
que usam pouco o suporte social, o que pode estar relacionado ao 
afastamento das pessoas devido à aparência física alterada pelo 
tratamento do câncer. Mesmo assim, consideraram satisfatórios seus 
relacionamentos sociais. Porém, a fragilidade dessas interações quanto 
ao grau de intimidade e reciprocidade é um fator que preocupa, pois os 
pacientes participam menos de situações em grupo e, portanto, têm 
menos contato com as pessoas que fazem parte de seu ambiente social.  

Beltrão et al. (2007) aponta que o diagnóstico do câncer infantil 
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na perspectiva materna revelou uma experiência chocante, dolorosa e 
desesperadora, mas contar com o apoio familiar foi muito importante. 
Os suportes para o apoio familiar foram: as crenças religiosas 
individuais, a família, a equipe de saúde e os amigos. Outra forma de 
apoio foi o convívio diário no hospital com outras pessoas, que fez 
surgir amizades, minimizando o sofrimento. Esta rede de apoio auxiliou 
no enfrentamento da doença, contemplando aspectos biológicos, 
psicológicos e sociais. 

Procurei trazer alguns aspectos que vêm sendo abordados de uma 
forma geral sobre redes sociais e apoio social nos estudos na área da 
saúde, mostrando as produções que vêm sendo feitas pelos profissionais 
da saúde, sem, no entanto, ter a pretensão de esgotar o tema, mas, sim, 
de apresentar a importância de estudar redes sociais e apoio social nas 
diversas áreas e em especial na tuberculose. Na temática da tuberculose, 
percebo que os estudos ainda são centrados nas questões 
epidemiológicas e operacionais da doença, e nos programas de controle 
da doença. Assim, ainda identifico lacunas na abordagem das pessoas 
com tuberculose, principalmente no que diz respeito às repercussões da 
doença no seu viver, aos processos que alteram seu cotidiano e às suas 
redes de relações e interações. 

A abordagem de redes sociais se apresenta como uma 
possibilidade de aproximação mais efetiva da complexidade que envolve 
o viver com tuberculose, podendo contribuir para uma assistência que 
considere a pessoa com tuberculose em seu contexto, a partir da 
compreensão do que efetivamente muda na vida das pessoas com o 
diagnóstico da tuberculose.  

Na concepção do presente estudo, rede social é o conjunto de 
pessoas e/ou instituições ou organizações que dão algum tipo de apoio 
para o viver com tuberculose, visando contribuir para o bem-estar dessas 
pessoas. Essas redes nem sempre configuram conexões explícitas e 
reconhecidas entre seus integrantes, como proposto por Meirelles 
(2004). No entanto, o fato das pessoas buscarem e/ou receberem apoio 
de diferentes fontes (pessoas e/ou instituições), acabam por iniciar a 
tecitura dessas redes.  
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3 MÉTODO 
 
 
Optei pela utilização da Teoria Fundamentada nos Dados (TFD), 

no inglês Grounded Theory pela possibilidade de explorar a riqueza e a 
diversidade da experiência humana, permitindo gerar conhecimento 
sobre as redes de apoio a pessoas com tuberculose.  A escolha da Teoria 
Fundamentada nos Dados foi em decorrência de essa metodologia 
permitir o desenvolvimento do conhecimento de forma indutiva, a partir 
da realidade das pessoas com tuberculose. Este método visa 
compreender a realidade a partir da percepção ou “significado” que 
certo contexto ou objeto tem para a pessoa, gerando conhecimentos, 
aumentando a compreensão e proporcionando um guia significativo para 
a ação. (STRAUS; CORBIN, 2002, p. 14). 

 
 

3.1 TEORIA FUNDAMENTADA NOS DADOS 
 
 
A TFD, ou Grounded Theory, é uma metodologia construída por 

Barney Glaser e Anselm Strauss, sociólogos norte-americanos, 
(GLASER; STRAUSS, 1967), sendo utilizada para gerar teorias 
fundamentadas em observações do mundo real. A Teoria Fundamentada 
nos Dados é baseada na formação ordenada de uma teoria a partir dos 
dados encontrados por meio da pesquisa social.  

Para Glaser e Strauss (1967), teorizar no campo da sociologia é 
“uma estratégia para trabalhar com dados em pesquisa, fornecendo 
formas de conceituação para descrever ou explicar um fenômeno”. A 
teoria deve explicar claramente categorias e hipóteses de maneira que 
possam ser verificadas em pesquisas presentes e futuras, deve ser 
compreensível e ter aplicação prática. Segundo os idealizadores da 
Teoria Fundamentada nos Dados, essa metodologia consiste 
basicamente na descoberta e no desenvolvimento de uma teoria a partir 
das informações obtidas e analisadas de forma comparativa.  

A TFD apresenta um método de análise comparativa constante, 
pois o pesquisador, ao comparar incidente com incidente, estabelece 
categorias conceituais que servem para explicar cada dado. A teoria, é 
gerada por um processo de indução, categorias analíticas emergem dos 
dados e são elaboradas conforme o trabalho avança, à medida que as 
categorias vão surgindo.(MELLO,2005) 

Essa teoria não necessita de uma base epistemológica para 
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justificar seu uso. É um método abrangente, que pode utilizar diversas 
perspectivas teóricas, desde que pertinentes ao tema em estudo. A 
Teoria Fundamentada nos Dados é um modelo indutivo, que pode ser 
utilizado com qualquer tipo de fonte de dados, e é suficientemente 
generalista para ser usado por qualquer pesquisador em seu campo de 
atuação. (GLASER, 2005). 

Glaser (2005) esclarece que sua teoria não está vinculada a 
nenhum marco teórico ou escola de pensamento. O Interacionismo 
Simbólico não é necessário para legitimar a Teoria Fundamentada nos 
Dados como método, mas pode ser utilizado como perspectiva 
sensibilizadora (MELLO, 2005)  

Uma das recomendações da TFD implica em ir ao campo antes 
de construir o referencial teórico, para que este não funcione como um 
filtro pelo qual o pesquisador passe a observar o ambiente em estudo. 
Assim, a consulta ocorre ao longo do processo simultâneo de coleta e 
análise dos dados. Isso não significa que o pesquisador não tenha 
preconceitos e pressupostos, mas que ele não procure antecipada e 
formalmente organizá-los antes de ir ao campo. 

Strauss e Corbin (2008) enfatizam que uma teoria fundamentada 
bem construída atenderá a quatro critérios centrais para julgar a 
aplicabilidade da teoria ao fenômeno estudado: (1) Ajuste – se uma 
teoria é fiel à realidade cotidiana deve se ajustar à área substantiva 
estudada; (2) Compreensão – por representar uma realidade, deve ser 
compreensível e fazer sentido tanto para as pessoas estudadas como para 
os práticos da área enfocada; (3) Generalização teórica – se o estudo é 
baseado em dados compreensíveis e em interpretação conceitual 
extensa, então a teoria resultante deve ser abstrata o bastante e incluir 
variação suficiente para torná-la aplicável a uma variedade de contextos 
relacionados àquele fenômeno; (4) Controle – a teoria deve prover 
controle, pois as hipóteses que propõem relações entre conceitos podem 
ser usadas para guiar ações posteriores. 

Uma teoria que preenche esses requisitos deve ser adaptável ao 
tipo de situação que está sendo pesquisada e ser funcional quando 
colocada em uso. (STRAUSS; CORBIN, 2008). 

Glaser (1978) aponta que um requisito importante deste método é 
a capacidade de modificação da teoria à medida que surgem novos 
dados. As categorias pré-existentes podem adaptar-se aos dados.  

Uma teoria, para Strauss e Corbin (2002), significa um conjunto 
de categorias, temas e conceitos relacionados de maneira sistemática que 
indicam relações, para formar um marco teórico explicativo de algum 
fenômeno. Os achados da investigação vão para além dos ordenamentos 
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conceituais e convertem-se em teoria a partir dessa relação entre 
conceitos, estabelecida dentro do marco teórico explicativo. 

A construção de uma teoria fundamentada nos dados inicia a 
partir de uma situação de pesquisa. O pesquisador deve compreender o 
que está acontecendo e como os participantes percebem e significam o 
que esta acontecendo. Teorizar é um trabalho que implica em conceber 
conceitos, e também formulá-los em um esquema lógico, e explicativo. 
(STRAUSS; CORBIN, 2008). 

Os pressupostos para a utilização dessa teoria, segundo Glaser e 
Strauss (1967), são os seguintes: 

a) toda a experiência humana é um processo que se encontra em 
constante evolução; 

b) a construção da teoria inclui abordagem dedutiva e indutiva; 
c) devem existir vários grupos amostrais, os quais são 

comparados entre si, ao longo do estudo, e darão origem aos conceitos 
da amostragem e à saturação categorial. 

A receptividade do pesquisador deve ir além dos dados em si, 
pois, muitas vezes, novas situações e novas ideias poderão estar nas 
entrelinhas. Essa sensibilidade aos dados também requer que se 
registrem todos os eventos e acontecimentos observados no contexto 
estudado. 

O pesquisador deve reconhecer as tendências dos participantes da 
pesquisa, ter capacidade de análise situacional e fazer uma leitura do 
contexto organizacional, impedindo algum viés possível no estudo. O 
investigador é parte integrante do processo de pesquisa, devendo ter 
habilidades próprias e reconhecer o seu papel nesse tipo de investigação 
científica. 

 
 

3.2 LOCAL DA PESQUISA  
 
 
A pesquisa foi realizada em um município prioritário no Controle 

da Tuberculose em Santa Catarina, através das Unidades Básicas de 
Saúde que contam com o serviço de tuberculose. Esse município possui 
o Programa de Controle da Tuberculose desde 1998, quando foi criado, 
atendendo aos critérios exigidos pelo Ministério da Saúde para 
implantação do serviço de referência do Controle da Tuberculose.  

Atendendo às exigências do Ministério da Saúde, em agosto de 
2006, todas as unidades de saúde desse município passaram a ter o 
Programa de Controle da Tuberculose, ou seja, a pessoa com 
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tuberculose é atendida na Unidade Local de Saúde, por meio de 
consultas médicas e de enfermagem, visitas domiciliares e também do 
tratamento supervisionado (TS), pelo agente comunitário de saúde, com 
supervisão do enfermeiro da área. 

O município conta com 20 unidades de saúde e 40 equipes de 
Estratégia Saúde da Família. A pesquisa foi realizada a partir de cinco 
unidades de saúde. Estas foram escolhidas por apresentarem o maior 
número de casos de tuberculose. 

 
 

3.3 SUJEITOS 
 
Os participantes deste estudo representam os sujeitos com 

tuberculose e aqueles que compõem a rede de relações e interações das 
pessoas com tuberculose, sendo eles: 16 pessoas com tuberculose, dois 
familiares de pessoa com tuberculose, dois médicos, quatro enfermeiras, 
uma coordenadora estadual do PCTB e um cirurgião dentista, 
totalizando 26 sujeitos, compondo cinco grupos amostrais. 

O primeiro grupo amostral foi composto de oito pessoas com 
tuberculose consideradas boas informantes, ou seja, sabiam comunicar 
bem seus pensamentos e opiniões, com fluência e articulação das ideias. 
Para compor este grupo, foram observados alguns critérios, visando 
conferir maior fidedignidade aos resultados: ter mais de 18 anos; estar 
em tratamento para a tuberculose; não ter HIV; não ter abandonado o 
tratamento; pertencer a uma das unidades de saúde selecionadas; ter 
interesse em participar da pesquisa; e ter tuberculose pulmonar e/ou 
extrapulmonar.   

Os demais grupos amostrais foram constituídos de acordo com a 
análise dos dados, as hipóteses geradas, a construção das categorias e 
seu refinamento, visando alcançar o objetivo proposto. 

O número de participantes foi determinado pelo processo de 
amostragem teórica, como recomenda a Teoria Fundamentada nos 
Dados. Essa amostragem teórica possibilita a identificação, o 
desenvolvimento de conceitos pela coleta, a codificação e a análise dos 
dados. Por sua vez, o analista estabelece os tipos de dados que serão 
coletados e a seguir quais e quantos deverão ser os participantes das 
amostras, a fim de desenvolver o modelo teórico que está sendo 
construído. (GLASER; STRAUSS, 1967).  

Amostragem teórica consiste em ter uma amostra baseada nos 
conceitos que têm relevância teórica para a teoria. A relevância teórica 
indica que certos conceitos são considerados significantes porque eles 
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estão repetidamente presentes. A amostragem teórica é cumulativa e 
aumenta em profundidade, na medida em que os conceitos e suas 
relações são acumulados através dos procedimentos de levantamento da 
análise dos dados. Ela parte da geração de categorias em uma área mais 
ampla para a concentração, densidade e saturação das categorias, 
focadas em ações específicas. Segundo Strauss e Corbin (2008), a 
saturação teórica é encontrada quando o desenvolvimento das categorias 
revela densidade e as relações entre elas são bem desenvolvidas e 
validadas. 

A análise desenvolvida com os dados do primeiro grupo amostral 
fez surgir alguns questionamentos: O apoio que os profissionais de 
saúde e os familiares dão, muda de acordo com a etapa do tratamento da 
tuberculose? A tuberculose provoca separações e afastamento das 
pessoas, mesmo as mais íntimas? A tuberculose provoca isolamento 
social? 

Na realização das entrevistas com este primeiro grupo amostral, 
foi tomado como pressuposto que a família era o principal apoio das 
pessoas com tuberculose. Como resultado da análise dos dados desse 
primeiro grupo, chamou atenção o fato de o profissional de saúde ser 
lembrado como importante apoio dessas pessoas, sendo muitas vezes 
reconhecido como o principal apoio. Associado a isto, alguns 
relacionamentos familiares pareciam ter sido abalados pela tuberculose, 
trazendo situações constrangedoras, como a separação conjugal. Por 
isso, para o segundo grupo amostral foram entrevistados profissionais de 
saúde. 

Na análise dos dados das entrevistas, ainda do primeiro grupo 
amostral, não foram observadas diferenças na maneira de experienciar a 
doença e nos apoios que recebiam entre pessoas com tuberculose 
pulmonar e extrapulmonar. Aqueles com tuberculose extrapulmonar 
também vivenciam o preconceito e passam pelo mesmo processo de 
exclusão. Isso pode ser atribuído ao desconhecimento das formas de 
transmissão. Sendo assim, estas duas formas de tuberculose não foram 
mais consideradas como critério na escolha dos demais grupos 
amostrais.  

O segundo grupo amostral foi constituído por seis profissionais 
da saúde, sendo entrevistadas: um médico na Unidade Básica de Saúde, 
uma enfermeira do Programa, uma enfermeira de um Hospital de 
Referência em atendimento de pessoas com tuberculose, duas 
enfermeiras de Unidade Básica de Saúde e um profissional de educação 
física que trabalha na coordenação estadual da tuberuclose. Para compor 
este grupo, foi tomado como critério trabalhar com pessoas com 
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tuberculose na atenção primária de saúde e/ou secundária e/ou terciária. 
Este segundo grupo amostral foi formado com intuito de 

responder aos seguintes questionamentos que surgiram da análise do 
primeiro grupo amostral, focalizando a percepção desses profissionais 
como integrantes da rede. Os questionamentos que orientaram as 
entrevistas foram: Como realizam o atendimento as pessoas com 
tuberculose? Como percebem a contribuição de seus apoios? Identificam 
lacunas no apoio que oferecem? A equipe de ESF está preparada para 
atender às pessoas em tratamento para tuberculose? O profissional de 
saúde inclui a família no cuidado das pessoas com tuberculose?  

Na análise de dados desse grupo, foram reforçadas algumas 
hipóteses do primeiro grupo no que tange a consistência do apoio que os 
profissionais de saúde proporcionam às pessoas com tuberculose. 
Porém, reconhecem que em alguns momentos é necessária uma rede 
mais ampla de suporte a essas pessoas, em especial quando as 
envolvidas são aquelas “marginalizadas”. Outro aspecto pontuado foi de 
que a academia não prepara o profissional para a realidade da 
tuberculose, ressaltando que passaram a conhecer a tuberculose na 
prática profissional e que reconhecem que ela faz parte da atenção 
básica. Entretanto, reforçam a importância de contarem com o apoio do 
Programa de Controle da Tuberculose, com seus fluxos bem definidos e 
o controle exercido. 

A análise dos dados levou ao seguinte questionamento: Pessoas 
com tuberculose e HIV experienciam os mesmos processos interativos 
na rede que as pessoas que têm somente tuberculose?  

  O terceiro grupo foi formado por quatro pessoas com 
tuberculose. Para compor este grupo, foram observados os seguintes 
critérios: estar em tratamento para tuberculose; ter HIV; não ter 
abandonado o tratamento; pertencer a uma das unidades de saúde 
selecionadas; e ter interesse em participar da pesquisa. 

Os questionamentos que orientaram as entrevistas foram: Quem o 
apóia no tratamento da tuberculose? Quando recebem apoio? Como é 
este apoio? 

Analisando os dados do terceiro grupo, reforçaram-se várias 
hipóteses levantadas nos grupos anteriores, porém uma nova hipótese 
surgiu: as redes de apoio a pessoas com tuberculose e HIV são 
semelhantes, não existindo diferença significativa entre elas. 

A análise deste grupo despertou para a importância das redes 
contribuindo para desmitificar a doença e também como uma 
oportunidade de obter o apoio referido no segundo grupo amostral. Este 
novo dado orientou-nos no quarto grupo amostral. 
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O quarto grupo foi constituído por duas pessoas, familiares de 
pessoas com tuberculose. Para formar este grupo, foram observados os 
seguintes critérios: ser familiar de pessoa em tratamento para 
tuberculose; e ter interesse em participar da pesquisa. 

Neste grupo, o objetivo foi verificar como era o apoio fornecido 
pelos familiares a pessoas com tuberculose e verificar se pessoas que 
têm uma rede de apoio social enfrentam melhor a doença e o tratamento.  

Os questionamentos que orientaram as entrevistas foram: Como 
apóiam a pessoa durante o tratamento da tuberculose? Qual a 
importância desse apoio? Quando o apoio é necessário? 

Procurou-se densificar as categorias e os temas emergentes 
surgidos, além de preencher lacunas de dados que, aparentemente, 
apresentavam-se deslocados, mas que poderiam ser ainda explorados no 
desenvolvimento e na construção do modelo teórico. 

Este grupo reforçou a hipótese de que o apoio fornecido pelos 
familiares a pessoas com tuberculose ajuda a enfrentar melhor a doença 
e o tratamento.  

O quinto grupo foi constituído por pessoas com tuberculose que 
haviam abandonado o tratamento. O objetivo deste grupo era 
compreender por que abandonavam o tratamento, e como a rede de 
apoio social participava desse processo de decisão.   

Este grupo foi formado como decorrência da análise de dados 
desde o primeiro grupo amostral, como algo que não se explicitava, mas 
que havia algumas indicações meio veladas. Para constituir este grupo, 
foram observados os seguintes critérios: ter abandonado o tratamento 
para tuberculose; pertencer a uma das unidades de saúde selecionadas; e 
ter interesse em participar da pesquisa. Houve dificuldade em identificar 
esses sujeitos uma vez que aqueles que abandonam o tratamento se 
afastam das Unidades de Saúde, restringindo sua localização. 

Os questionamentos que orientaram as entrevistas foram: Por que 
abandonou o tratamento? Contou com o apoio de alguém nesta decisão?  
Contou com o apoio de alguém durante o tratamento? 

Este grupo reforçou a hipótese de que as pessoas com tuberculose 
que contam com rede de apoio conseguem enfrentar melhor a doença e o 
tratamento.  

Neste processo, de coleta de dados, houve a necessidade de 
retornar a dois entrevistados, o que ocorreu seis meses após a primeira 
entrevista. Esse retorno foi necessário uma vez que no primeiro contato 
os entrevistados relataram eventos que na análise global se manifestam 
de forma isolada. A situação trazida de forma muito emocionada foi a 
questão da separação conjugal. Como essa questão não havia aparecido 
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em outras entrevistas, retornei a eles para poder compreender se as 
separações haviam ocorrido em decorrência da tuberculose. No primeiro 
contato com essas pessoas, elas estavam muito abaladas, tanto com a 
notícia da tuberculose como com a separação. Esperei concluírem o 
tratamento e retornei para a entrevista. Para ambos, a tuberculose foi a 
“gota d’ água” no relacionamento, reforçando o que já havia nas demais 
entrevistas, que o apoio recebido pela família no tratamento para 
tuberculose vai depender do contexto familiar.  

A definição da amostra só se tornou possível a partir da coleta e 
análise dos dados concomitantemente, o que permitiu a emergência de 
novos questionamentos e em consequência novos sujeitos e grupos 
amostrais foram sendo incluídos. Segundo Strauss e Corbin (2008), a 
saturação teórica é encontrada quando o desenvolvimento das categorias 
revela densidade e as relações entre elas são estabelecidas e validadas. A 
amostragem teórica, neste trabalho, foi alcançada no quinto grupo 
amostral. 

Para validação do modelo, participaram seis pessoas, sendo: três 
pessoas com tuberculose e três profissionais de saúde. Dentre as pessoas 
com tuberculose, duas participaram anteriormente das entrevistas e uma 
participou apenas da validação do modelo; dentre os três profissionais, 
um era médico, um enfermeiro e um odontólogo. Este último 
profissional foi incluído por ser considerado expert no método utilizado 
na pesquisa. Em relação aos outros dois profissionais, um havia 
participado da entrevista no momento anterior e o outro participou 
apenas da validação. Para compor este grupo, foram observados os 
seguintes critérios: para pessoas com tuberculose – estar fazendo o 
tratamento da tuberculose e já ter feito tratamento para tuberculose, pelo 
menos um dos sujeitos ter abandonado o tratamento; para os 
profissionais – trabalhar com pessoas com tuberculose e/ou já ter 
trabalhado; e para o expert do método, ter utilizado o método da 
pesquisa realizada. 

A definição dos participantes da pesquisa e o período de coleta 
dos dados estão intrinsecamente relacionados, porque a teoria requer que 
a coleta dos dados seja concomitante à sua análise e interpretação, até 
que aconteça a saturação.  

O número de participantes foi definido a partir do momento em 
que os depoimentos não trouxeram novas informações relevantes para a 
pesquisa.   
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3.4 COLETA DOS DADOS 
 
 
Para esta etapa da pesquisa, contou-se com o auxilio das 

enfermeiras da Estratégia  Saúde da Família das cinco unidades de 
saúde, que ajudaram a identificar os sujeitos que atendessem aos 
critérios de inclusão. Foi feito contato com elas explicando a pesquisa e 
solicitando que indicassem as pessoas que consideravam boas 
informantes. A partir dessa seleção, iniciou-se a pesquisa fazendo 
contato telefônico com as pessoas indicadas, explicando o objetivo da 
pesquisa e consultando sobre seu interesse em participar. Após o aceite, 
agendava-se a entrevista. Todas as entrevistas foram realizadas pela 
pesquisadora e ocorreram de junho de 2008 a julho de 2009. 

A entrevista iniciava com a apresentação da pesquisa para a 
pessoa, explicando os objetivos, o método e solicitado o seu 
Consentimento Livre e Esclarecido para participar do estudo e para 
permitir a gravação da entrevista. Havendo acordo, fazia-se a entrevista. 
Após cada entrevista, fazia-se a transcrição o mais breve possível.  

As entrevistas foram realizadas no local indicado pelo 
participante: algumas ocorreram em domicílio, outras no local de 
trabalho da pessoa, outras nas unidades de saúde, uma ocorreu em um 
hospital e outra aconteceu em um evento de tuberculose, sendo que os 
participantes decidiram a hora e o local.  

A coleta dos dados foi feita por meio de entrevistas individuais 
com questões abertas a partir de uma questão inicial. Cada resposta 
suscitava perguntas complementares sobre o mesmo tema, que apontava 
novos caminhos para novos questionamentos. 

As entrevistas ocorreram da forma mais livre possível, 
permitindo que os dados refletissem como as pessoas com tuberculose 
experienciam os processos interativos em sua rede social de apoio para 
viver com essa condição de saúde. A cada novo grupo amostral, as 
perguntas foram direcionadas para o desvelamento de determinadas 
questões levantadas no grupo amostral anterior. 

A técnica de entrevista é utilizada, segundo Chenitz e Swanson 
(1986), quando se deseja informações em profundidade. Ao referir-se à 
entrevista, Lacerda (2000) comenta que a escuta atenta faz parte da ação 
desse instrumento. As entrevistas foram realizadas individualmente, 
gravadas em fita K7 e tiveram duração média de 30 minutos. 

Strauss e Corbin (2008) referem que não há um modelo de 
entrevista, porém o pesquisador precisa ter um plano inicial que orienta 
a busca de dados sobre o assunto em estudo. Precisa também ter a 
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capacidade de diversificar as maneiras de conduzir a entrevista.  
As primeiras entrevistas do primeiro grupo amostral tiveram 

como questão central: Fale-me sobre o viver com tuberculose. A partir 
dela, foi possível explorar os significados com questionamentos 
adicionais, especialmente focalizando as mudanças que ocorrem e os 
apoios necessários para formar as categorias iniciais. Com a análise, foi 
possível verificar que as interações e o apoio ocorrem na rede familiar e 
profissional. A partir da análise de cada entrevista, várias questões eram 
suscitadas, o que foi sendo explorado nas entrevistas seguintes. 

A coleta do segundo grupo amostral, composto de profissionais 
da saúde, teve como questão central: Como ocorre o atendimento às 
pessoas com tuberculose?. A partir dessas entrevistas, foi possível 
explorar como ocorrem os processos interativos para o apoio nas 
instituições de saúde com as pessoas com tuberculose.  

No terceiro grupo amostral, constituído por pessoas com 
tuberculose e HIV, a questão central foi: Fale-me sobre o viver com 
tuberculose tendo HIV. Neste grupo, foi possível verificar as diferenças 
e similaridades tendo tuberculose e sendo coinfectado. 

A coleta do quarto grupo amostral, formado por dois familiares, 
teve como questão central: Como ocorre o apoio à pessoa com 
tuberculose durante o tratamento?. Aqui foi possível explorar como 
ocorre o apoio na rede familiar, em que momentos ele ocorre e que tipo 
de apoio é ofertado. 

E, por último, o quinto grupo amostral, composto de três pessoas 
com tuberculose que abandonaram o tratamento, teve como questão 
central: Fale-me do viver com tuberculose e do que o levou a abandonar 
o tratamento. Neste grupo, foi possível explorar os significados do 
tratamento da tuberculose, os motivos do abandono e como a rede se 
apresenta para este grupo.  

Após a construção e reconstrução das categorias, a partir da 
comparação constante dos dados, procurou-se refiná-las, na busca pela 
delimitação da categoria central. 

 
 

3.5 ANÁLISE DOS DADOS   
 
 
O processo de análise inicial deu-se através da codificação aberta, 

em que as falas foram detalhadas, através do exame do conteúdo. A 
codificação aberta é o primeiro passo e consiste no processo de separar, 
examinar, comparar e conceitualizar os dados. Durante a codificação, os 
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dados brutos podem ser separados em palavras, linhas, sentenças ou 
parágrafo. O processo de codificação aberta utilizado teve como 
referência as sentenças, porém algumas vezes o sentido era captado no 
parágrafo. A seguir, foram examinados e comparados por similaridades 
e diferenças entre os dados de uma mesma entrevista e com as demais 
entrevistas daquele grupo amostral e dos grupos anteriores. Para cada 
incidente, evento ou ideia foi dado um nome, formando os códigos 
conceituais. Esta etapa teve por objetivo a redução dos dados e ocorreu 
com todas as entrevistas.  

Os códigos foram sendo agrupados por similaridade e diferenças 
e posteriormente designados em subcategorias e categorias, como parte 
da codificação axial. 

A análise comparativa dos dados é essencial para gerar uma 
teoria fundamentada nos dados. Consiste em comparar incidente com 
incidente, incidente com categoria, categoria com categoria, como 
descrito anteriormente. Nesse processo, os procedimentos de 
codificação envolveram o desmembramento do todo em suas partes, a 
análise, a comparação e a categorização dos dados. Para Strauss e 
Corbin (2008), a codificação compreende o conjunto de operações 
realizadas para a análise dos dados, que se distingue em três tipos: 
aberta, axial e seletiva. Os quadros 1, 2, 3 e 4 apresentam exemplos 
desse processo. 

 
 

Conteúdo entrevista 06 Códigos 
P: Comente  como que é viver com tuberculose. 
E: É, o nome assim é muito pesado, o nome é 
muito pesado, a gente jamais vai imaginar que tem 
essa doença, né. Aí a partir do momento que tu 
descobre, tu começa a descobrir um mundo 
diferente, que tu nunca imagina, e tu faz o 
tratamento, mas não é um bicho-de-sete-cabeças, 
né. Tem cura sim, se tu fizer a tua parte, o 
medicamento faz a parte dele...é um conjunto, né, 
cada um tem que fazer a sua parte. Mas não é 
difícil, não é impossível. Como eu disse assim, a 
tuberculose antigamente tinha aquele mito, tem 
ainda até hoje, aquele mito de que não tem cura, de 
que tu vai morrer, de que acabou, pronto... Basta 
querer, basta fazer o tratamento certinho. O 
tratamento certo é não falhar em tudo. Não é fácil 
porque o medicamento no começo tem vários, o 
medicamento tem várias reações. Eu tive várias 

 
1-Não acreditando ter 
tuberculose 
2-Desmitificando a 
tuberculose 
3-Acreditando na cura da 
tuberculose 
4-Compreendendo a 
tuberculose 
 
 
5-Enfrentando o 
tratamento 
6-Tendo reações ao 
tratamento 
7-Percebendo as reações 
adversas do medicamento 
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reações, mas eu não desisti, não deixei de tomar 
nenhum dia, fiz tudo certinho e hoje eu estou 
curada. Olha no começo ele me deu várias reações.  
Ele me deu, ele me deu coceira, uma coceira nas 
partes intimas, muita coceira, muita mesma. Me 
deu, ele me deu, ele me dava enjôo, me dava ânsia 
de vômito, me dava mal-estar.Olha assim, foi um 
choque, né, pra todo mundo, mas assim a minha 
família, até eu moro aqui no condomínio, a minha 
família não se afastou de mim, vinham me visitar. 
Assim não veio muitas crianças, até por ter 
cuidado, mas assim vinham me visitar, cuidaram de 
mim. Aqui no condomínio todas cuidaram de mim, 
minhas vizinhas vinham, traziam almoço, janta. 
Vieram cuidar de mim mesmo, e não tiveram 
medo. Mas assim, pro doente não é fácil; pro 
doente. Porque queira ou não tu, tu... olha pra 
pessoas e pode ter medo que aquela pessoa pode 
está com a imunidade baixa, e tu pode passar. Pro 
doente, pra mim não foi fácil, né, mas as pessoas 
não se afastaram de mim. 

8-Tendo o choque do 
diagnóstico 
9-Contando com o apoio 
da família 
10- Contando com o apoio 
dos vizinhos e familiares 
 
11-Tendo medo de 
transmitir a doença 

 
Fonte: Pesquisa de campo, São José, 2008. 

 
Quadro 01: Codificação aberta   

 
 
A codificação axial é o conjunto de procedimentos e atividades 

nos quais os dados são agrupados de maneiras novas, sendo feitas as 
conexões entre as categorias. 

 
 

Agrupando os códigos Conceitos provisórios 
Contando com apoio familiar 
Contando com apoio emocional familiar 
Contando com apoio funcional familiar 
Recebendo apoio funcional 
Recebendo apoio emocional 
Recebendo apoio instrumental e emocional do 
amigo 
Aceitando os cuidados da família 

 
Tendo apoio familiar 

 

Fonte: Pesquisa de campo, São José, 2008. 

 
Quadro 02: Agrupando códigos em conceitos provisórios  – Codificação Axial 
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Conceitos provisórios Códigos Conceituais/ 
Categorias 

Sentindo-se discriminado 
Afastando-se 

Modificando o contato 
social 

 

Fonte: Pesquisa de campo, São José, 2008. 
 

Quadro 03: Agrupando conceitos provisórios em categorias - Codificação 
Axial 

 
 
A codificação seletiva consiste no processo de selecionar a 

categoria central e relacioná-la com as outras categorias 
sistematicamente analisadas. A categoria central é o fenômeno ao redor 
do qual todas as outras categorias estão integradas. Refere-se, portanto, 
à última etapa do processo de codificação ou análise dos dados, também 
considerada como a etapa de modificação e integração dos conceitos. 
Glaser e Strauss (1967, p. 109) descrevem-na como sendo a etapa da 
delimitação da teoria. Essa delimitação começa a ocorrer no momento 
da redução das categorias e quando elas se tornam teoricamente 
saturadas, isto é, quando nenhum dado novo ou relevante emerge.  

Foi utilizado um esquema organizacional, denominado por 
Strauss e Corbin (2008) como “paradigma”, para classificar e organizar 
conexões emergentes entre as categorias, este esquema uma maneira de 
reunir os dados e integrá-los sistematicamente, de forma que estrutura e 
processo sejam integrados, para que seja possível capturar a dinâmica e 
a natureza evolutiva dos fatos.  

Os componentes básicos deste esquema são: condições e 
consequências. As “condições” são uma forma conceitual de agrupar 
respostas às questões. Reunidas, elas referem-se à estrutura, ou seja, 
circunstâncias, acontecimentos ou fatos pertencentes a um fenômeno. Já 
as “consequências” são resultados das interações (processos). 
(STRAUSS; CORBIN, 2008).  

Os dados foram organizados conforme condições causais, 
intervenientes, contextuais, estratégia e consequências. As condições 
causais são aquelas que desencadeiam o fenômeno; as condições 
intervenientes interferem ou alteram as condições causais nos 
fenômenos; as condições contextuais configuram-se como local onde as 
ações/interações acontecem; as estratégias são o conjunto de 
ações/interações estratégicas utilizadas para lidar com o fenômeno; e, 
por último, as consequências referem-se aos resultados das ações/inte-
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rações. (STRAUSS; CORBIN, 2008).  
Dando sequência à análise, as subcategorias e categorias foram 

organizadas com a finalidade de compreender as relações entre elas e 
reduzi-las, buscando encontrar a categoria central. As categorias e 
subcategorias serão apresentadas a seguir: 
 

Subcategorias  Categorias  
Recebendo apoio profissional 
Recebendo apoio familiar 

Apoiando a pessoa com 
tuberculose 
 

Sentindo-se discriminada 
Afastando-se 

Modificando o contato 
social 
 

Fazendo o tratamento 

Abandonando o tratamento 

Passando pela experiência 
do tratamento 

Descobrindo estar com tuberculose 
Tuberculose deixando marcas 

Provocando mudanças na 
Vida 
 

Interagindo na rede  Processos interativos 
na rede social de 
pessoas com 
tuberculose 

 
Fonte: Pesquisa de campo, São José, 2008. 

 
Quadro 04: Agrupando subcategorias em categorias  - Codificação seletiva 

 
 
Assim, a partir da identificação das categorias, buscou-se a 

integração e conexão entre elas, com o intuito de construir o fenômeno 
central, o qual consistiu na teoria substantiva ou modelo teórico 
explicativo. 

Analisando os dados, emergiu a essência do estudo, 
convencionalmente denominado de categoria central. Para se chegar a 
ela, foi realizada a inter-relação das categorias apreendidas no estudo, a 
fim de compará-las e analisá-las, para compreender a interação entre os 
seus componentes. O método da Teoria fundamentada nos dados 
preconiza o desenvolvimento de um modelo teórico representativo que 
ilustre a categoria central. 

A categoria central – Apoiando a pessoa com tuberculose - 
emergiu das relações entre as categorias, como elemento constituinte do 
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fenômeno nomeado Redes de Apoio Social às Pessoas com 
Tuberculose. 

Com a identificação das categorias, o próximo passo foi o 
desenvolvimento do modelo de integração, que é a conexão entre as 
categorias, sistematicamente analisadas. O modelo de integração é um 
esquema que, segundo Althoff (2001), estabelece relações entre as 
categorias e a natureza delas.  

Segundo Strauss e Corbin (2008), para sistematizar e solidificar 
as conexões, usamos uma combinação de pensamentos indutivos e 
dedutivos, na qual constantemente nos movemos entre fazer perguntas, 
hipóteses e comparações. 

Outra forma de registro foram os memos ou memorandos, que 
consistem em formas de registros referentes à formulação da teoria e 
podem tomar conformação de notas teóricas, notas metodológicas, notas 
de observação. Eles são construídos durante todo o processo de coleta e 
análise dos dados com o objetivo de guardar ideias sobre códigos, 
categorias e relações entre elas. São tipos de registros que garantem a 
“memória” de dados subjetivos e que também serão analisados, 
codificados e incorporados ao relatório da pesquisa. 

 
Memorando 

As interações na rede das pessoas com tuberculose ocorrem no cotidiano das 
unidades de saúde e do convívio familiar. Nas unidades de saúde, as interações 
ocorrem quando encontram um profissional disposto a atendê-las, escutá-las  e 
auxiliá-las nos momentos de crises.  
Já na família essas interações ocorrem diariamente, quando auxiliam na realização 
das atividades conjuntas, nas atitudes emocionais, na compreensão/apoio, nas 
interações para promover um ambiente favorável, compartilhando informações, 
ajudando materialmente, auxiliando nas atividades do dia-a-dia. 

 
Fonte: Pesquisa de campo, São José, 2008. 

 
Quadro 05: Memorando 

 
 

3.6 VALIDANDO O MODELO DESENVOLVIDO 
 
 
Para efetuar a validação da teoria, optei por utilizar como 

referencia o modelo teórico construído. Criamos algumas estratégias de 
validação, atendendo ao critério de avaliação da qualidade – validação 
comunicativa –, proposto por Bauer e Gaskell (2002), e atendendo aos 
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critérios centrais propostos por Strauss e Corbin (2008), específicos da 
TFD: Ajuste, Compreensão, Generalização teórica. O controle foi 
excluído, por requerer a aplicação do modelo, considerada outra etapa, o 
que será efetuado em outro momento. 

Optei pela validação comunicativa com intuito de averiguar se 
aquilo que as pessoas vivenciam o modelo teórico construído conseguia 
representar, agora, não mais na fala literal, mas na abstração dos dados. 
Logo, a justificativa para a escolha da validação comunicativa se assenta 
na percepção de que o ponto de nossos questionamentos era se o modelo 
construído conseguia representar os apoios recebidos na tuberculose e 
como ocorriam as relações na rede de apoio. 

Na validação comunicativa, procurei avaliar os critérios de 
compreensão, ajuste e generalização teórica. Com relação aos demais 
critérios de validade de pesquisa, eles permearam todos os processos 
deste trabalho, mantendo o rigor no estudo qualitativo e a qualidade dele 
durante a sua elaboração. As dúvidas eram: se o modelo englobava toda 
a experiência das pessoas com tuberculose em relação ao apoio; se as 
relações entre os fenômenos convergiam; se o modelo abstrato 
representava os apoios na rede de pessoas com tuberculose; e se os 
componentes eram compreendidos da mesma forma que os 
pesquisadores os haviam nomeado. 

Participaram desta etapa seis pessoas com tuberculose e três 
profissionais de saúde. Foram estabelecidos como critérios para a 
seleção das pessoas com tuberculose: a) terem passado pela experiência 
da doença (duas pessoas) e estarem passando, com a intenção de incluir 
o olhar dos diferentes momentos da experiência; b) ter disponibilidade 
de tempo para participar da pesquisa; c) ter, no mínimo, ensino médio 
completo, para possibilitar a compreensão do modelo teórico e poder se 
expressar a respeito dele; d) ter mais de 18 anos; e) pelo menos dois 
deles terem sido entrevistados na pesquisa que gerou o modelo. Com 
relação aos profissionais da saúde, consideramos como critérios: a) dois 
profissionais com experiência na área do atendimento a pessoas com 
tuberculose há, no mínimo, dois anos; b) uma das profissionais ser 
enfermeira; c) um profissional que tenha realizado pesquisa usando a 
TFD.  

Para a coleta de dados na validação, elaborei uma síntese da 
investigação incluindo os objetivos, o referencial metodológico, com 
explicitação das estratégias de análise, as categorias e as subcategorias, 
que foram impressos e entregue para cada validador. Essa síntese teve 
como objetivo orientar a análise do modelo com relação ao ajuste e à 
compreensão. Anexei a esse material o diagrama representativo do 
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modelo e solicitamos ao avaliador a descrição oral dele, a partir de 
algumas indicações/questões. No primeiro momento, foi solicitado que 
descrevesse o modelo falando sobre o esquema e sobre o que 
compreendeu com a figura. O segundo momento constava da 
identificação dos seis componentes: contexto, condições causais, 
condições intervenientes, estratégias, consequências e fenômeno. Para 
auxiliar nessa etapa, foi apresentado o esquema proposto por Sousa 
(2008), que facilita a identificação dos seis componentes: O que está 
acontecendo aqui? (fenômeno); Onde acontece? (contexto); O que 
influencia? (condição causal); O que pode restringir/facilitar/dificultar? 
(condição interveniente); Quais estratégias são utilizadas para lidar com 
o fenômeno? (estratégias); O que acontece como resultado? 
(consequência).  

Num terceiro momento, quando a pessoa já havia evidenciado 
que compreendia o que estava sendo apresentado, solicitei que 
comentasse acerca de como ele percebia sua experiência nesse modelo, 
expresso pelos seis componentes, e se algo pelo qual tinham passado ou 
estavam passando não estava representado no modelo. Para os 
profissionais, foi solicitado que, além de analisarem se percebiam que o 
modelo expressava a realidade que conheciam a respeito de quem vivia 
com tuberculose, analisassem também se havia integração entre as 
categorias, adequação da nomeação das categorias e nível de abstração 
do modelo, focalizando então a validade da generalização teórica. 

As entrevistas para a validação foram gravadas em fita K7 e 
transcritas imediatamente após cada validação, o processo de análise dos 
dados deu-se através da codificação, em que as falas foram detalhadas, 
através do exame do conteúdo, buscando analisar os critérios 
selecionados para o estudo, ou seja, se o modelo atendia ao ajuste, à 
compreensão e à generalização teórica, sofrendo o mesmo rigor de 
análise exigido na Teoria Fundamentada nos Dados.  

 
 

3.7 ASPECTOS ÉTICOS 
 
 
A ética transcende o comportamento de determinados grupos 

socioculturais. Ela vê o ser humano como sujeito, com potencialidades, 
e as valoriza no desenvolvimento individual e coletivo, através da 
participação consciente. É o respeito ao ser, a busca de condições para 
tornar o processo de viver mais humano. 

Foram respeitados os quatro princípios éticos universais: 
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beneficência (isenção de dano, isenção de exploração); não-maleficência 
(abster-se intencionalmente de realizar ações que possam causar danos 
ou prejudicar outras pessoas); respeito à dignidade humana (direito à 
autodeterminação e o direito à revelação completa, consentimento 
autorizado); e justiça (direito a tratamento justo e direito à privacidade). 

Os sujeitos foram convidados a participar desta pesquisa 
recebendo todas as informações sobre a proposta. O consentimento foi 
formalizado através da assinatura do Termo de Consentimento Livre e 
Esclarecido (Apêndice A), garantindo o respeito, o sigilo e a liberdade 
de participação, podendo retirar-se em qualquer momento da pesquisa. 
Os dados das falas dos participantes aparecem no texto com número da 
entrevista, para garantir o anonimato. 

Para poder trabalhar no referido município, foi encaminhada uma 
requisição à responsável pela Vigilância Epidemiológica, esclarecendo 
os objetivos do estudo, assim como cópia do projeto e do instrumento de 
coleta de dados que seriam utilizados. Com a referida aprovação (Anexo 
B), encaminhamos o projeto para o Comitê de Ética da Universidade 
Federal de Santa Catarina, para sua apreciação, sendo aprovado em 30 
de junho de 2008, mediante o Parecer n°122/08 (Anexo C). 

Após as aprovações, foi realizado contato com os profissionais de 
saúde que atendem nos locais, apresentado a proposta de pesquisa e a 
solicitação da colaboração deles  para a seleção dos participantes. 

A ética permeou todo o trabalho, sendo que algumas decisões 
metodológicas foram pautadas no limite ético estabelecido no início do 
trabalho. Com os dois entrevistados que foi preciso retornar, prevaleceu 
o limite ético ao invés do científico, uma vez que, pelo método 
escolhido para este estudo, entrevistar as companheiras dessas pessoas 
seria importante para compreender melhor os processos interativos na 
rede de pessoas com tuberculose, porém isso não ocorreu, pois, ao 
entrevistar essas mulheres, poder-se-ia estar comprometendo as 
informações sigilosas das entrevistas e de alguma forma expor os 
entrevistados. 
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4 RESULTADOS  
 
 
Neste capítulo, serão apresentados os resultados da pesquisa no 

formato de seis manuscritos científicos, na formatação de cada periódico 
para publicação, conforme as normas que seguem anexas no final do 
trabalho.  

O modelo teórico construído também é um desses resultados e 
será mostrado na página seguinte na Figura 1. 

O primeiro artigo constitui o texto elaborado para a qualificação 
com o propósito de elaborar uma primeira aproximação da temática das 
redes e tuberculose. 

A seleção desses artigos contempla a estrutura da teoria 
substantiva elaborada apresentando seus componentes. O fenômeno 
“Apoio a Pessoas com tuberculose  e redes sociais” se expressa pelo 
conjunto desses componentes, apresentado no segundo artigo. 

Os processos interativos na rede de apoio que constituem o 
contexto, está contemplado em cada um dos artigos. 

Provocando mudanças na vida e Modificando os contatos sociais 
estão apresentados no terceiro artigo e foram apresentados no mesmo 
texto pela  sua clara inter relação. 

O quarto e quinto texto contemplam os componentes Apoiando à 
pessoa com tuberculose e Passando pela experiência do tratamento para 
tuberculose. A decisão de apresentar o sexto manuscrito, foi em 
decorrência da dificuldade que encontrei na literatura em validação do 
modelo ainda como o resultado do processo de pesquisa. 

Os manuscritos estão apresentados de acordo com as instruções 
aos autores dos periódicos, com adaptações na apresentação gráfica para 
atender às Normas de Apresentação para Teses e Dissertações, conforme 
disposto no Guia Rápido para Diagramação de Trabalhos Acadêmicos, 
da Universidade Federal de Santa Catarina. 
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Figura 1: Modelo Teórico – Apoio a Pessoas com tuberculose  e redes sociais 
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4.1 MANUSCRITO 1: REFLEXÕES SOBRE AS REDES SOCIAIS 
DE SUPORTE A PESSOAS COM TUBERCULOSE 

 
 
Manuscrito já submetido ao periódico Revista de Enfermagem da 

UERJ, apresentado conforme a Instrução para Autores da própria revista 
(Anexo D), está em processo de análise. A autoria desse texto é de 
integrantes da banca de qualificação e que integram o grupo de pesquisa 
NUCRON. 
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REFLEXÕES SOBRE AS REDES SOCIAIS DE SUPORTE A 
PESSOAS COM TUBERCULOSE 

 
REFLEXIONES SOBRE LAS REDES SOCIALES DE APOYO A 

LAS PERSONAS CON TUBERCULOSIS 
 

REFLECTIONS ON THE SOCIAL NETWORKS OF SUPPORT 
TO PERSONS WITH TUBERCULOSIS 

 
Resumo: O foco deste artigo é refletir sobre a importância das redes de 
apoio social no suporte às pessoas com tuberculose. A tuberculose 
ainda não está sob controle, apesar do expressivo conhecimento 
desenvolvido nas últimas décadas. O preconceito referente à 
tuberculose ou às pessoas portadoras está presente na sociedade e 
resulta no maior sofrimento dos indivíduos com a doença. 
Genericamente, as redes sociais de apoio são classificadas em duas 
categorias: redes de apoio formal constituídas pelas instituições de 
saúde e redes de apoio informal formadas pelas pessoas que mantém 
laços de parentesco e ou de amizades e ou associações comunitárias. 
Surge assim, a importância da intersetorialidade, na perspectiva de 
redes sociais mais amplas, comprometidas com os princípios da 
eqüidade, integralidade, cidadania e participação social, procurando 
atender as necessidades e demandas das pessoas que vivem com 
tuberculose. 
Palavras-chave: Tuberculose pulmonar. Ação intersetorial. Apoio 
social.    Rede social. 
 
Abstract: The focus of this is to reflect on the importance of social 
support networks in support people with tuberculosis. Tuberculosis is 
not yet under control, despite the significant knowledge developed in 
recent decades. The bias regarding tuberculosis is present in society and 
results in increased suffering of individuals with this disease. Generally, 
social networks of support are classified into two categories: formal 
support networks formed by healthcare institutions and informal support 
networks formed by people and maintains ties of kinship or friendship 
and / or community associations. This leads to the importance of 
intersectoral, in the context of broader social networks, committed to the 
principles of equity, integrity, citizenship and social participation, 
seeking the needs and demands of people living with tuberculosis.  
Key words: pulmonary tuberculosis, intersectoral action, social support, 
social network 
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Resumen: El objetivo de esto es reflexionar sobre la importancia de las 
redes de apoyo social en apoyo a las personas con tuberculosis. La 
tuberculosis todavía no está bajo control, a pesar de los importantes 
conocimientos desarrollados en las últimas décadas. El sesgo en relación 
con la tuberculosis está presente en la sociedad y los resultados en el 
aumento de los sufrimientos de las personas con esta enfermedad. En 
general, las redes sociales de apoyo se clasifican en dos categorías: las 
redes de apoyo formal formado por instituciones sanitarias y las redes 
informales de apoyo formado por personas y mantiene lazos de 
parentesco o amistad y / o asociaciones comunitarias. Esto lleva a la 
importancia de la intersectorial, en el contexto más amplio de las redes 
sociales, comprometidos con los principios de equidad, la integridad, la 
ciudadanía y la participación social, la búsqueda de las necesidades y 
demandas de las personas que viven con tuberculosis.  
Palabras claves: tuberculosis pulmonar, la acción intersectorial, apoyo 
social, red social. 
  
 

Introdução 

Neste início de século, a tuberculose permanece como um 
desafio ao campo da saúde. Apesar de alguns avanços tecnológicos e 
políticos, tais como a estratégia da dose de tratamento supervisionado 
(DOTS), a descentralização das ações da tuberculose para as Unidades 
de Saúde, os tratamentos quimioterápicos, as técnicas de diagnóstico e 
de medidas de controle mais eficientes, a tuberculose ainda mantém-se 
endêmica no Brasil, apresentando uma realidade complexa. Seu 
controle é uma preocupação mundial, principalmente nos países em 
desenvolvimento, como o Brasil. Embora tenha havido esforços para o 
controle da doença, no ano de 2008 foram registrados 72 mil novos 
casos, com uma média nacional de 38,2 casos por 100 mil habitantes. 
O levantamento também aponta 4,5 mil mortes neste ano em 
decorrência da doença no Brasil1,2.. As medidas de controle não têm 
sido suficientes para dar conta da complexidade da doença, que 
envolve não somente aspectos biológicos, mas também as repercussões 
sociais, como o preconceito e o estigma de viver com tuberculose, e a 
consequente exclusão social3,4. Outros aspectos também relacionados a 
essa situação dizem respeito à dificuldade de acesso aos serviços e ao 
tipo de assistência prestada, que ainda permanece centrada na doença e 
não na pessoa.   

A tuberculose não tem um perfil epidemiológico definido, mas o 
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que iguala as pessoas que dela adoecem é a situação social: “doença de 
pobres, mal nutridos, mal informados, com condições de salubridade 
das suas habitações e comunidade inadequadas”5:92. Assim, está 
relacionada com as condições de vida das pessoas, com consequências 
como a detecção tardia, que dificulta o tratamento; o abandono do 
tratamento, que aumenta as recidivas e diminui a eficácia do 
tratamento; o preconceito e a desinformação, que faz com que as 
pessoas não procurem os serviços para evitar as reações de rejeição da 
comunidade. Todos esses problemas fazem com que os índices de 
mortalidade ainda sejam alarmantes, mesmo sendo uma doença 
curável5.  

A construção de estratégias para superar a dificuldade de 
realizar o tratamento e reverter a expansão da tuberculose, remete-nos 
à importância das redes de suporte social como possibilidade de 
enfrentamento da doença. Apesar de as redes sociais serem bastante 
visíveis no suporte a algumas doenças, como a AIDS6, na tuberculose 
essa rede ainda não vem sendo discutida e investigada com a mesma 
intensidade, embora alguns autores venham tangenciando essa 
temática, abordando questões relacionadas à mobilização social, ao 
suporte ou apoio social como possibilidades de contribuir para um 
controle mais efetivo na doença3. 

O apoio que as redes proporcionam remete ao dispositivo de 
ajuda mútua, potencializado quando uma rede social é forte e 
integrada. Quando nos referimos ao apoio social fornecido pelas redes, 
ressaltamos os aspectos positivos das relações sociais2. Na situação de 
enfermidade, a disponibilidade do apoio social aumenta a vontade de 
viver e a autoestima da pessoa, o que contribui com o sucesso do 
tratamento3.  

Várias são as pessoas que podem oferecer suporte/apoio à 
família e à pessoa doente, promovendo, assim, uma melhoria na 
qualidade de vida daqueles beneficiados5. Dentre elas, destacam-se os 
próprios membros familiares, outros parentes da família extensa (avós, 
tios, primos), amigos, companheiros, vizinhos e profissionais, que 
podem auxiliar de diversas maneiras: fornecendo apoio material ou 
financeiro, executando tarefas domésticas, orientando e prestando 
informações e oferecendo suporte emocional. Os suportes sociais 
recebidos e percebidos pelas pessoas são fundamentais para a 
manutenção da sua saúde e para o enfrentamento de situações 
estressantes.  

Nesse sentido, o desenho ideal para o tratamento e controle da 
tuberculose seria estruturado a partir de unidades de atenção 
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descentralizadas e enraizadas na comunidade, em “associação com as 
redes primárias e associativas, que formariam grupos de apoio para o 
tratamento da tuberculose, envolvendo, além das pessoas acometidas 
pela doença, os familiares, a vizinhança, o suporte associativo e o 
Terceiro Setor”5:92. 

Genericamente, as redes sociais de apoio podem ser 
classificadas como: a) redes de apoio formal constituídas pelas 
instituições de saúde e outras instituições, como igrejas, associações, 
organizações; e b) redes de apoio informal compostas das pessoas que 
mantêm laços de parentesco e ou de amizade com as pessoas com 
tuberculose5. 

As pessoas que compõem a rede social de apoio e as funções 
que exercem mudam de acordo com o contexto sociocultural, o tempo 
histórico, o momento da vida da pessoa e da família enquanto grupo e 
também de acordo com o tipo de doença e seu estágio de 
desenvolvimento. 

A condição de enfermidade, por si só, coloca as pessoas diante 
de limitações, impedimentos e situações que mudam sua relação com o 
trabalho, com seus familiares, amigos e parceiros, bem como abalam 
sua identidade. Muitas vezes, a pessoa doente experimenta fragilização 
da identidade, do próprio sentido da vida e da capacidade de resolver 
problemas que o afetam, já que tudo aquilo que organizava a 
identidade é alterado de forma brusca com a doença7. 

Uma das maneiras pelas quais podem ser compreendidas as 
influências positivas da rede social na saúde, em particular quando nos 
referimos às ações terapêuticas prolongadas, é a constatação de que a 
convivência entre as pessoas favorece comportamentos de 
monitoramento da saúde. 

Os vínculos entre essas pessoas se fazem ininterruptamente, são 
ligações invisíveis, porém reais. Para o Núcleo de Estudos e 
Assistência em Enfermagem e Saúde a Pessoas com Doenças Crônicas 
(NUCRON)8:6, que vem realizando estudo acerca dessa temática, a 
rede social tem sido definida como: 

Um tecido de relações e interações que se estabelecem com a 
finalidade de promover um viver melhor das pessoas com doenças 
crônicas. Rede é constituída por participantes autônomos, grupos e 
instituições governamentais ou não, unidos por ideias e recursos e 
motivada e mobilizada por valores e interesses compartilhados. A rede 
é dinâmica, estabelecendo novos contornos no decorrer do processo 
de viver e ser saudável diante da realidade social, promovendo a 
construção de conhecimentos próprios num enfoque intersetorial. 
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 Nesse sentido, propomo-nos a refletir como as redes sociais 
podem contribuir no cuidado de pessoas com tuberculose. Esse tema 
apresenta-se relevante, pois a realidade tem mostrado que não existe 
densidade associativa para ações de combate à tuberculose, pois, como 
é uma doença silenciosa e com perfil epidemiológico concentrado em 
populações de baixa renda, “a sociedade civil não despertou para a 
importância da prevenção e tratamento da tuberculose”5:102.  

 
Redes de Suporte Social 

Redes sempre pressupõem agrupamentos, são fenômenos 
coletivos, sua dinâmica implica relacionamento de grupos, pessoas, 
organizações ou comunidades. Possibilitam diversos tipos de relações 
– de trabalho, de estudo, de amizade, entre outras, apesar de quase 
sempre passarem despercebidas.  

Sendo um espaço de interação, as redes possibilitam contatos 
que proporcionam diferentes informações, imprevisíveis, e 
determinadas por um interesse que as movem em direção à 
contribuição na construção da sociedade. 

Rede é "onde as conexões e as interseções tomam o lugar do que 
seria antes pura linearidade"9:14. Essas conexões e interações no âmbito 
das redes sociais ocorrem pelo contato direto e pelo indireto, 
utilizando-se um veículo mediador, que atualmente vem se 
expandindo, como, por exemplo, o uso da internet.  

A interação social ocasiona mudanças estruturais, promovendo 
maior informação e mais conhecimento, quanto mais informação 
trocamos com o ambiente que nos cerca, com os atores da nossa rede, 
maior será nossa bagagem de conhecimento, maior será nosso estoque 
de informação10.  

A ideia de redes nas ciências sociais é aplicada à sociedade 
como um conjunto de relações e funções desempenhadas pelas 
pessoas, umas em relação às outras. "Como característica das 
sociedades complexas, cada associação de seres humanos funciona de 
maneira muito específica, o que cria uma dependência funcional entre 
os indivíduos"11:78.  

Essas redes podem ser referidas como de suporte social ou 
também de apoio social. O suporte social define-se, de modo genérico, 
como a existência ou disponibilidade de pessoas confiáveis, pessoas 
que se mostram preocupadas, que valorizam e expressam sentimentos 
positivos para com o outro12.  

Apoio social pode ser compreendido como qualquer 
informação, falada ou não, e/ou auxílio material oferecidos por grupos 
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e/ou pessoas com os quais se tem contatos sistemáticos e que resultam 
em efeitos emocionais e/ou comportamentos positivos. O processo do 
apoio social implica necessariamente em uma troca, na qual tanto 
aquele que recebe quanto o que oferece o apoio é beneficiado, por 
darem um maior sentido às suas vidas e se perceberem exercendo um 
maior controle sobre elas12. 

Assim, as redes sociais, de suporte social e de apoio social, 
estão em planos distintos, considerando a comunicação, a informação, 
os interesses, a complexidade das ações e interações entre os elos 
dessas redes. Ao abordarmos as redes socais de pessoas com 
tuberculose, buscamos refletir também sobre a atuação dos 
profissionais de saúde, que, no cuidado à saúde, constituem-se como 
veículo mediador e fomentador das redes possíveis e existentes. 

 
Redes Sociais e as Pessoas com Tuberculose 

Pensar no cuidado à saúde de pessoas com tuberculose nos 
remete a refletir sobre a necessidade que elas têm de apoio. As pessoas 
com tuberculose requerem uma atenção especial, seja por ser uma 
doença periférica, em termos do investimento dos profissionais de 
saúde e também das políticas públicas, seja pela experiência pessoal e 
social das pessoas, por se sentirem, de certa forma, marginalizadas. 

A nossa experiência no cuidado às pessoas com tuberculose nos 
oportunizou ouvir delas, em várias ocasiões, que após o diagnóstico da 
tuberculose ocorreram mudanças radicais na forma como passaram a 
viver e a encarar sua situação/condição. Essas mudanças estão 
carregadas de percepções negativas, decorrentes da dificuldade de 
realizar o tratamento, do isolamento social que vivenciam e de outras 
limitações a que estão expostas em decorrência da tuberculose. 
Geralmente, essas pessoas expressam sofrimento devido às perdas, 
demonstram tristeza, descontentamento e revolta4.  

O ser humano, ao longo de sua vida, vai construindo suas 
crenças, valores, padrões de avaliação sobre saúde e doença, de 
maneira a converter esses fatores em determinantes para a fixação de 
conceitos e parâmetros, que se transformam em reais indicadores para 
o estabelecimento de uma relação muito simplificada entre a 
normalidade e a patologia, entre saúde e doença. 

Dessa forma, a autoestigmatização está ligada à identidade do 
“eu”, que é experimentada pelo próprio indivíduo de forma subjetiva. 
Como o indivíduo estigmatizado vive na mesma sociedade que os 
demais, incorpora padrões, normas e modelos de identidade, o que 
conduz à autodepreciação e certa autocontradição ou ambivalência13. 
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Decorrente do estigma social que envolve o viver com 
tuberculose, há o receio em desvelar o diagnóstico. Manter o segredo 
reside no temor quanto ao julgamento social, ou seja, no medo da 
exclusão. Desse modo, utiliza-se o segredo como forma de 
autoproteção14 para evitar possíveis reações negativas, até mesmo dos 
mais íntimos. No entanto, há implicações importantes para essas 
pessoas, que se tornam mais vulneráveis.  

A estrutura das redes sociais parece ser um elemento propício 
para a redução dos efeitos negativos do estar com tuberculose, 
auxiliando no tratamento, ajudando a enfrentar o preconceito da 
doença e a desmitificá-la.  

Refletir sobre a importância dessas redes nos remete a questões 
que envolvem o contexto onde as pessoas com tuberculose estão 
inseridas, nos seus enfrentamentos cotidianos e nos limites que lhe são 
colocados. Esses limites podem tanto ser colocados externamente ou 
internamente pelas pessoas com tuberculose, que passam a se 
considerar contaminantes e se isolam15.  

A comunidade está organizada com associações de moradores, 
igrejas, sindicatos, cooperativas, grupos de convivência, conselhos 
comunitários, dentre outras formas de organização, conseguindo 
muitas vezes serviços adequados às suas necessidades. Mais uma vez, 
limitados pelo preconceito e estigma da tuberculose, as pessoas com 
essa doença não buscam essa possível rede, limitando-se à rede 
familiar e aos serviços de saúde.  

  
Profissionais da Saúde como parte da Rede Social de pessoas com 
Tuberculose  

Os profissionais de saúde, como parte da rede social das pessoas 
com tuberculose, podem contribuir para o alcance do bem-estar dessas 
pessoas, especialmente compreendendo a forma como vivem, seus 
valores e percepções acerca do mundo. É preciso ter em mente que 
esses elementos influenciam de alguma maneira nesse bem-estar, bem 
como os relacionamentos que as pessoas mantêm (com os outros e 
consigo mesma) e as influências desses relacionamentos em suas vidas. 
Desde o nascimento até a morte, o ser humano participa de uma trama 
interpessoal que vai influenciar na composição, relevância e amplitude 
de sua rede social. Acreditamos que o suporte social recebido e 
percebido pelas pessoas é fundamental para a manutenção da saúde e 
para o enfrentamento de situações estressantes – como estar com 
tuberculose ou cuidar de pessoas com tuberculose. 

Uma rede social sensível, ativa e confiável poderá: proteger a 
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pessoa na vida cotidiana, atuando como agente de ajuda e 
encaminhamento; interferir na construção e manutenção da autoestima; 
acelerar os processos de cura e recuperação; aumentar a sobrevida; 
enfim, gerar saúde, tanto nos aspectos físicos quanto nos psicossociais 
e afetivo-emocionais. 

Refletir junto aos profissionais de saúde acerca das redes sociais 
de pessoas com tuberculose significa levar em consideração a 
particularidade do estigma da tuberculose e o processo de 
(des)estruturação social resultante da trajetória do viver com 
tuberculose. Significa incorporar o campo institucional (os 
profissionais de saúde e suas instituições), porque nesse espaço passa a 
acontecer parte significativa do cotidiano dessas pessoas. Isso nos 
aponta para a responsabilidade que temos enquanto profissional de 
saúde, de mobilizar a formação e participar das redes sociais de 
pessoas com tuberculose. 

No Brasil, a VIIIº Conferência Nacional de Saúde (1986), com 
base na Carta de Otawa, estabeleceu os princípios do Sistema Único de 
Saúde (SUS). Dentre esses princípios estão: a universalidade do 
acesso; a integralidade das ações; e a equidade. 

A falta de equidade e de integralidade da atenção à saúde tem 
levado à busca de novos arranjos e articulações para o enfrentamento 
de tais problemas. Essas articulações e arranjos tornam-se possíveis 
através da construção de parcerias entre diferentes segmentos sociais: 
universidades, serviços de saúde, associações, organizações e serviços 
comunitários. Caminha-se, portanto, para a instituição de um novo 
paradigma da produção social da saúde: a intersetorialidade16. 

A ação intersetorial envolve a criação de espaços 
comunicativos, a capacidade de negociação e também a superação de 
conflitos para que finalmente se possa chegar, com maior potência, às 
ações – que implicam principalmente na acumulação de forças, 
construção de sujeitos e descobertas de possibilidades de agir16. A 
abordagem de intersetorialidade nos remete, por sua vez, à 
compreensão de suporte social como o processo (percepção ou 
recepção) pelo qual o recurso em uma estrutura social permite 
satisfazer necessidades em situações cotidianas e de crise17. 

 Estudos sobre redes de apoio social apontam também para um 
enfrentamento mais ativo da doença, ajudando a reduzir 
significativamente os seus efeitos negativos18 e também modificando a 
expressão da doença nos organismos. Nesse sentido, o apoio social 
poderia ser um elemento a favorecer o empowerment, processo no qual 
o indivíduo, grupo social e organização passam a ganhar mais controle 
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sobre seus próprios destinos12. 
A discussão sobre redes, suporte social, apoio social e 

empowerment chama a atenção para o saber e o poder que as próprias 
pessoas, organizados em comunidades e movimentos sociais, podem 
adquirir para influir nas várias dimensões de sua saúde, desde a 
interferência sobre as próprias condições individuais de saúde até as 
condições de funcionamento e atendimento dos serviços de saúde19. 

A concepção da participação dos usuários nos serviços públicos 
de saúde como parte da política do SUS vem sendo cada vez mais 
difundida como essencial para o avanço substantivo na qualidade dos 
serviços e das ações de saúde, sejam elas preventivas ou de promoção. 
A população participa não só apontando problemas, mas especialmente 
indicando caminhos para a solução deles, de forma que o sistema 
atenda suas demandas de maneira contextualizada.  

 
Considerações finais  

A concepção do cuidado em saúde como parte da rede social das 
pessoas com tuberculose parece ser um elemento distinto nesse 
processo, contribuindo para reduzir os efeitos negativos do estar com 
tuberculose. Pode auxiliar no tratamento, ajudando a enfrentar o 
preconceito da doença, desmitificá-la e promover a reintegração dessas 
pessoas em seu contexto social.  

A rede social formal da qual o profissional de saúde faz parte 
precisa estabelecer parcerias com a rede informal das pessoas, para que 
essas, em conjunto, possam agregar os saberes profissional e popular, 
bem como os demais recursos da comunidade, proporcionando um 
cuidado mais convergente às necessidades das pessoas com 
tuberculose.  

É importante que as redes sociais sejam reconhecidas, não 
somente como solução para as situações decorrentes da precariedade 
das condições de vida das pessoas e, sim, como condição essencial 
para o exercício da cidadania e da construção de novos espaços sociais, 
como a estruturação de serviços e associações com uma percepção 
mais ampliada de saúde. 

Destaca-se, assim, a importância da intersetorialidade na 
perspectiva de redes sociais, principalmente, na construção de um agir 
em saúde na construção de redes sociais mais amplas, comprometidas 
com os princípios da equidade, integralidade e participação social, 
procurando atender e organizar as ações em função das necessidades e 
demandas das pessoas que vivem com tuberculose. 
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4.2  MANUSCRITO 2: CONHECENDO AS REDES DE APOIO A 
PESSOA COM TUBERCULOSE  

 
 
Manuscrito a ser submetido ao periódico Ciência & Saúde 

Coletiva, apresentado conforme a Instrução para Autores da própria 
revista (Anexo E). 
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RESUMO: Este estudo teve o objetivo de conhecer a rede de apoio 
social a pessoa com tuberculose de um município prioritário no controle 
dessa doença em Santa Catarina. Utilizou-se como referencial 
metodológico a Teoria Fundamentada nos Dados. Foram entrevistadas 
26 pessoas no período de junho de 2008 a junho de 2009. A análise 
comparativa dos dados possibilitou a construção da teoria substantiva, 
conhecendo as redes sociais de pessoas com tuberculose. As fases dessa 
teoria expressam a experiência de ter tuberculose como componente de 
um processo no qual o apoio da rede social é necessário, desde o 
momento em que recebem o diagnóstico até o término do tratamento. O 
apoio de familiares, amigos, colegas de trabalho e profissionais de saúde 
contribui para aliviar a tensão permanente em função do medo que a 
doença traz, colaborando para a recuperação da pessoa com tuberculose 
e para sua reintegração social. 
 
Palavras-chave: Enfermagem; Pesquisa Qualitativa; Tuberculose; 
Apoio Social. 
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ABSTRACT: This study aims to know the social support network to 
the person with tuberculosis of a municipality that is a priority in the 
control of this disease in Santa. The Grounded Theory was used as a 
methodological reference. 26 people were interviewed in the period of 
June 2008 to June 2009. The comparative analysis of the data enabled 
the construction of the substantive theory, knowing the social networks 
of people with tuberculosis. The phases of this theory express the 
experience of having tuberculosis as a component of a process in which 
the support of the social network is necessary, from the moment the 
diagnosis is received until the end of the treatment. The support from 
family, friends, co-workers and health professionals contributes to 
relieving from the permanent tension caused by the fear that the disease 
brings, cooperating for the recovery of the person with tuberculosis and 
for his/her social reintegration. 
 Key-Words: Nursing; Qualitative research; Tuberculosis; Social 
Support 
 
RESUMEN: El presente estudio tuvo como objetivo conocer la red 
social de apoyo a la persona con tuberculosis, en un municipio de Santa 
Catarina que tiene como prioridad el control de esta enfermedad. La 
metodología utilizada fue la Teoría Fundamentada. Se entrevistaron 26 
personas en el período de junio de 2008 a junio de 2009. El análisis 
comparativo de los datos permitió la construcción de la teoría central: 
conocer las redes sociales de las personas con tuberculosis. Las fases de 
esta teoría expresan la experiencia de la tuberculosis como parte de un 
proceso en el que se necesita el apoyo de la red social, desde el 
momento en que las personas reciben el diagnóstico hasta el final del 
tratamiento. El apoyo de la familia, los amigos, compañeros de trabajo y 
profesionales de la salud contribuye para aliviar la tensión constante en 
función del temor que la enfermedad produce, y colabora a la 
recuperación de las personas que padecen tuberculosis y a su 
reintegración social. 
Palabras clave: Enfermería; Investigación Cualitativa; Tuberculosis; 
Apoyo Social. 
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INTRODUÇÃO 
Apesar de ser uma das doenças infecciosas mais antigas, a 

tuberculose permanece como um dos principais agravos à saúde a ser 
enfrentado em âmbito global. Contribuem para esse fato as 
desigualdades sociais e a insuficiência de novas abordagens 
assistenciais mais convergentes às necessidades da pessoa com 
tuberculose1.  

A tuberculose foi equivocadamente considerada controlada nos 
anos de 1980, especialmente nos países desenvolvidos2. Hoje, o Brasil 
ocupa o 18º lugar entre os 22 países responsáveis por 80% do total de 
casos de tuberculose no mundo3. 

Diante desse desafio, importantes ações em âmbito internacional 
tentaram impulsionar governos e sociedade civil para ampliar as ações 
de controle da doença nas últimas décadas. Em 1993, a Organização 
Mundial da Saúde (OMS) declarou o estado de urgência da 
tuberculose, conclamando governos, comunidade científica e sociedade 
civil a redobrarem seus esforços para o controle da doença4. 

Durante a última década, o Brasil experimentou grandes 
mudanças na organização do sistema de saúde, sendo que na atenção 
básica foram introduzidos programas inovadores e estratégicos que 
possibilitaram a implementação das políticas de saúde do Sistema 
Único de Saúde (SUS) 4.  

O estabelecimento de novas dimensões, com o enfoque na 
família e orientado para a comunidade através de serviços de atenção 
primária, evidenciou a necessidade de promover mudanças na 
qualidade e reforçar o compromisso e envolvimento entre profissionais 
de saúde, indivíduos, famílias e comunidades, para que todos possam 
ser "sujeitos ativos" na busca de melhores condições de vida5.  

Nessa perspectiva, surgiu a necessidade de tentar criar 
alternativas para o controle da tuberculose voltadas para essa prática 
participativa, coletiva, integral, vinculada à realidade da comunidade e 
capaz de ultrapassar as fronteiras dos serviços de saúde2,6.  

A organização social, com ênfase nas redes sociais, pode ser 
uma importante alternativa para promover uma melhor qualidade de 
vida para essas pessoas, de modo que os cuidados e tratamentos com a 
tuberculose não sejam apenas responsabilidade pessoal. Nesse 
processo, está envolvida uma aproximação que contemple as múltiplas 
interconexões socioculturais que existem entre os clientes, os 
profissionais de saúde e os membros da comunidade, considerando que 
o estado de saúde-doença é determinado pela experiência subjetiva dos 
indivíduos e dos membros da comunidade, mais do que pelos aspectos 
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clínicos e físicos. Isso nos remete à importância de considerar tanto 
esses aspectos pessoais como também os aspectos comunitários, 
culturais, sociais e econômicos que interferem nas redes de apoio para 
enfrentamento da situação7.  

Rede social pode ser compreendida como um grupo de pessoas 
no qual o indivíduo tem algum vínculo8, incluindo os relacionamentos 
mais próximos, como família e amigos íntimos9.  

O apoio social fornecido pelas redes evidencia os aspectos 
positivos das relações sociais, como compartilhar informações, o 
auxílio em momentos de crise e a presença em eventos sociais 10.  Na 
situação de enfermidade, a disponibilidade do apoio social aumenta a 
vontade de viver e a autoestima da pessoa com tuberculose, o que 
contribui com o sucesso do tratamento4.  

Essas considerações foram tomadas como referências para a 
definição do estudo que efetuamos11, voltado para melhor compreender 
a rede social de apoio às pessoas com tuberculose, com contribuições 
para o desenvolvimento de práticas mais convergentes às necessidades 
dessas pessoas.  

O objetivo deste artigo é apresentar o modelo de apoio recebido 
pelas pessoas com tuberculose, estudo este extraído de um anterior de 
tese que teve como propósito compreender os processos de apoio 
experienciados pelas pessoas com tuberculose em um município 
prioritário no controle dessa doença em Santa Catarina. 

 
MÉTODO  

O delineamento do estudo11 original foi a Teoria Fundamentada 
nos Dados (TFD)12 que se destina à descoberta de teoria a partir de 
dados sistematicamente obtidos e analisados pela comparação 
constante entre eles, de um ir e vir aos dados, da coleta para a análise e 
da análise à coleta12.  

A pesquisa foi realizada em um município prioritário no controle 
da tuberculose em Santa Catarina, nas Unidades Básicas de Saúde que 
contam com o serviço de tuberculose e foi realizada a partir de cinco 
unidades de saúde que foram escolhidas por apresentarem o maior 
número de casos de tuberculose. O município possui 20 unidades de 
saúde e 40 equipes de Estratégia de Saúde da Família.  

Os participantes foram pessoas com tuberculose e indivíduos 
que compõem a rede de relações das pessoas com tuberculose, sendo 
eles: 16 pessoas com tuberculose, dois familiares dessas pessoas, dois 
médicos, quatro enfermeiras, uma coordenadora de programa de 
tuberculose e um odontólogo, totalizando 26 participantes. Estes 
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formaram cinco grupos amostrais determinados pela necessidade de 
obter informações focalizadas.  

A coleta dos dados foi feita por meio de entrevistas individuais 
abertas em profundidade, a partir de uma questão inicial: “Fale-me 
sobre o viver com tuberculose”. Cada resposta suscitava perguntas 
complementares sobre o mesmo tema, que apontava novos caminhos 
para novos questionamentos. A cada novo grupo amostral, as 
perguntas foram direcionadas para o desvelamento de questões 
focalizadas levantadas na análise das entrevistas do grupo amostral 
anterior. O período da coleta de dados foi de junho de 2008 a julho de 
2009. 

O processo de análise inicial deu-se através da análise 
comparativa dos dados, que consiste em comparar incidente com 
incidente, incidente com categoria, categoria com categoria. A análise 
nesse método é desenvolvida a partir dos procedimentos de 
codificação, que são considerados o processo central pelo qual as 
teorias são construídas. A codificação compreende o conjunto de 
operações realizadas para a análise dos dados, que se distingue em três 
tipos: aberta, axial e seletiva13. 

 A pesquisa base da tese obedeceu à Resolução nº 196/96, que 
dispõe sobre Diretrizes e Normas Regulamentares na Pesquisa com 
Seres Humanos, e foi submetida ao Comitê de Ética em Pesquisa com 
Seres Humanos da Universidade Federal de Santa Catarina, sendo 
aprovada mediante o Parecer n°122/08. 
 
RESULTADO - A TEORIA SUBSTANTIVA  

As categorias identificadas, assim como as conexões teóricas 
realizadas, resultaram de um processo analítico explicativo das 
experiências das pessoas com tuberculose, representado pela teoria 
substantiva Apoio as pessoas com tuberculose e redes sociais 
apresentada na figura 1. 
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Figura 1: Apoio as pessoas com tuberculose e redes sociais. 

 

 
 

 
As informações mostraram que o apoio as pessoas ocorre ao 

longo do adoecimento da tuberculose e estas pessoas experienciam 
vários processos e subprocessos tais como descritos a seguir. 

 
A TUBERCULOSE PROVOCANDO MUDANÇAS  

O início da movimentação na rede é a descoberta da 
tuberculose, que ocorre quando a pessoa percebe que algo não está 
bem, com manifestações como: emagrecimento, tosse, hemoptise. O 
diagnóstico estabelece importantes mudanças na vida, seja na 
percepção de si mesmo, seja na percepção do outro para consigo, que 
representa a condição causal uma vez que influencia todo o  processo 
de viver com tuberculose. Na percepção de si mesmo, expressam que 
se sentem como fonte de infecção, trazendo a doença em seu corpo. 
Outra percepção é a limitação que encontram em realizar atividades 
cotidianas, o vigor físico muda, podendo apresentar algumas 
limitações nas atividades diárias, tais como não conseguir realizar 
atividades domésticas e ter que se afastar das atividades laborativas 
remuneradas. Essas situações contribuem para reforçar o isolamento 
social, ou pela impossibilidade física, ou pelo estigma da doença. 
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Na visão do outro, a mudança é percebida quando os colegas 
demonstram medo em contrair a doença, percebido através do 
afastamento social, quando apoiam o afastamento do serviço mesmo 
que isso acarrete em sobrecarga de trabalho, quando separam 
utensílios domésticos. 

Esse processo  “a tuberculose provocando mudanças” se 
desdobra em dois sub processos: Descobrindo estar com tuberculose e 
Tuberculose deixando marcas 

 
Descobrindo estar com tuberculose 
A descoberta da doença ocorre quando a pessoa percebe que algo 

não está bem, com manifestações físicas que incluem emagrecimento, 
tosse e hemoptise. Esses são os sintomas mais comuns que as fazem 
procurar ajuda nos serviços de saúde, geralmente por iniciativa própria, 
mas também como decorrência da sugestão de alguém próximo que 
percebeu as manifestações.  

A crença das pessoas é de que a tuberculose é uma doença 
altamente contagiosa, e por isso surge a noção de uma doença suja. As 
pessoas tendem a se isolar devido a auto-imagem comprometida que 
acaba por afetar também sua auto-estima, pelo temor às reações sociais 
negativas da doença. A falta de conhecimento da doença é um fator 
determinante na estigmatização. 

Receber o diagnóstico da tuberculose as faz sentirem-se 
desesperadas, procurando respostas para suas indagações a partir de 
concepções prévias que têm da doença com seus significados 
simbólicos, carregados de preconceitos. 

 
Tuberculose deixando marcas 
A tuberculose deixa marcas nas pessoas, ficando impressas as 

situações que modificaram seu viver, envolvendo marcas físicas, sociais 
e emocionais. Cada uma dessas marcar tem sua repercussão. As sequelas 
físicas, como o comprometimento da função pulmonar, podem levar a 
ter dificuldades de reinserção no trabalho. As marcas emocionais podem 
provocar dificuldades em reconstruir sua auto-imagem e auto-confiança 
para enfrentar seu cotidiano. As sociais podem interferir de forma 
significativa na maneira como a pessoa se insere na sociedade e se 
relaciona com as outras pessoas.  

Essas marcas podem ser suavizadas pela presença de uma rede de 
apoio social consistente e adequadas as suas necessidades. O papel do 
profissional da saúde é essencial no sentido de reconhecer essas marcas 
e de potencializar o apoio. 



 95

MODIFICANDO O CONTATO SOCIAL 
Se por um lado o apoio ajuda a enfrentar a doença, confortando e 

promovendo melhor aceitação do tratamento, por outro nem sempre ele 
consegue influenciar na condição interveninte do processo, uma vez que 
pode restringir, facilitar ou dificultar a experiência da doença, que é 
modificando os contatos sociais. Essa interação é uma constante nas 
pessoas que passam pela experiência da tuberculose e é descrita a partir 
de duas concepções. A primeira concepção é de que a tuberculose faz a 
pessoa sentir-se discriminada e a segunda é de que ao sentir-se 
discriminada a pessoa com tuberculose afasta-se do convívio social. 

Essas pessoas sofrem com a aquisição da tuberculose, não só 
pelas manifestações clínicas, mas também pela possibilidade de 
vivenciar preconceito e rejeição, afetando consequentemente seus 
relacionamentos sociais. Sentem-se discriminadas, pois já têm 
preconceitos pessoais em relação à doença e acabam transpondo essa 
percepção para o outro, acreditando que as demais pessoas também têm 
uma percepção ruim da doença; é como se fosse um espelho, vêem no 
outro a imagem que tinham anteriormente da doença. Nessa perspectiva, 
algumas pessoas assumem uma postura de auto preservação, isolando-se 
antes que os demais a isolem.  

 
Sentindo-se discriminada 
A discriminação inicia com seus próprios preconceitos pessoais 

em relação à doença. A imagem que a pessoa com tuberculose tinha da 
doença era negativa e acaba transpondo essa percepção para o outro, 
acreditando que as demais pessoas também têm uma percepção ruim da 
doença, é como se fosse um espelho, vêem no outro a imagem que 
tinham anteriormente da doença.  

 
Afastando-se 
A transmissibilidade da doença é algo que permeia as 

preocupações das pessoas com tuberculose. Seja por elas se sentirem 
contaminando o outro, seja o outro pensando que está sendo 
contaminado. A principal conseqüência dessa idéia de 
transmissibilidade é o afastamento dessas pessoas. Algumas vezes, por 
perceberem a reação dos outros; no inicio do tratamento, por 
recomendação dos profissionais; mas também se afastam como uma 
antecipação da reação do outro, como já comentado anteriormente. 
Nesta perspectiva, algumas pessoas assumiram uma postura de evitação, 
isolando-se antes que os demais a isolassem. 
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PASSANDO PELA EXPERIÊNCIA DO TRATAMENTO 
A pessoa com tuberculose ao iniciar o tratamento tem de seguir 

sua vida tendo a expectativa de melhorar e ficar curada, mas para isso 
terá de conviver por algum tempo com a conseqüência desse processo, 
que é representada por passando pela experiência do tratamento, 
que e representada como conseqüência , considerando que e 
decorrente da decisão da pessoa de efetuar ou não o tratamento. A 
experiência do tratamento compreende: fazendo o tratamento e 
abandonando o tratamento. 

 
Fazendo o tratamento 
Passar pela experiência do tratamento é trazido como um 

momento de mudança na maneira de perceber a doença, pois as 
crenças e os valores são colocados a prova e desmitificados. As 
pessoas descobrem que a imagem que tinham da doença se modifica 
no momento em que passam a tê-la, porque observam que a percepção 
que tinham não condiz com a situação experienciada. Com a 
descoberta da doença, passam a ter conhecimentos e modificam seu 
conceito acerca da doença e das pessoas acometidas. 

Suportar o tratamento parece ser um dos grandes desafios da 
tuberculose, já que precisam superar uma série de efeitos colaterais. 
Acreditar na cura é o que faz as pessoas aderirem ao tratamento e 
suportar as adversidades impostas. 

O tratamento da tuberculose provoca várias reações 
indesejáveis, que em algumas situações podem contribuir para o 
abandono do tratamento. Por outro lado, aqueles que conseguem 
suportar as reações percebem-se com garra, capazes de levar um 
tratamento “forte” adiante e por isso se sentem vitoriosos. Relatos 
mostram que as pessoas com tuberculose, ao relatarem sobre seu 
tratamento, colocam-se como pessoas que travam um luta, construindo 
uma imagem de vencedores ao conseguirem levar o tratamento até o 
fim15.  

 
Abandonando o Tratamento 

A não-realização do tratamento não está vinculada somente aos 
efeitos colaterais da medicação sendo  mais frequente entre os usuários 
de álcool e outras drogas. 

A dependência química influencia no abandono do tratamento, 
pelo fato de as pessoas recorrerem menos à rede de apoio social para 
enfrentar a doença, em virtude do padrão comportamental não aceito 
socialmente e da falta de vínculo, elementos que se contrapõem ao 
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comportamento de solicitar ajuda. Além disso, o etilismo traz 
consequências para o ambiente familiar, como geração de conflitos e 
agressões, situações que dificultam e até impedem o apoio social. Logo, 
a pessoa pode até ter rede de apoio social disponível, mas não possui 
habilidades para recorrer a ela, ou não se submete às regras dessa rede, 
que não aceita o uso de drogas. 

Outro fator que contribui para o abandono é quando esse 
tratamento requer afastamento do trabalho e a renda familiar fica 
comprometida, não se conseguindo honrar compromissos financeiros, 
ou mesmo manter o sustento da família.   

As relações trabalhistas são trazidas como contribuindo para o 
abandono do tratamento, uma vez que essa situação não é facilmente 
resolvida entre trabalhador, saúde e empregador. Para o empregador, o 
afastamento das atividades está resolvido com o afastamento do 
trabalho, porém para o trabalhador isso pode trazer prejuízos 
econômicos, interferindo na sobrevivência sua e de sua família, o que 
faz repensar a continuidade do tratamento. 

Uma outra situação é usar a tuberculose para obter vantagens, 
como, por exemplo, obter a aposentadoria ou ser hospitalizado para 
garantir a remuneração integral. 

 
APOIANDO A PESSOA COM TUBERCULOSE 

O anúncio deste processo – estar com tuberculose – faz com que 
a pessoa com tuberculose mobilize a rede e busque estratégias para 
enfrentar a doença. Assim, apoiando a pessoa com tuberculose e a 
estratégia desse processo, uma vez que pode representa a possibilidade 
de lidar melhor com a doença e seu tratamento. 

O apoio recebido pelas pessoas com tuberculose está disponível 
na sua rede social, composta por familiares, principalmente mãe e 
esposa, e também os filhos e vizinhos e/ou amigos. Esse apoio ocorre 
quando a pessoa com tuberculose solicita, ou quando os familiares 
percebem que aquela pessoa precisa de ajuda,  permeando todo o 
processo de doença. 

O apoio social fornecido pela rede influencia expressivamente o 
enfrentamento da doença. Os conhecimentos prévios que as pessoas 
tinham sobre a tuberculose estavam vinculados às concepções de que a 
tuberculose atinge pessoas com vida promíscua, com falta de higiene 
e/ou que fazem uso de drogas.  Quando essas pessoas experinciam a 
doença, passam a não se identificar com aquele esteriótipo e buscam 
informações que os auxiliam na construção de um significado para sua 
condição. Como um outro fator importante na construção desses 
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significados, está o apoio que recebem da família e os esclarecimentos 
dos profissionais de saúde, que vão promovendo uma nova conceituação 
da doença. Por outro lado, aqueles que se identificam nesse quadro de 
promiscuidade e de uso de droga, geralmente não contam com uma rede 
de apoio ampliada e são os que têm mais dificuldades de levar o 
tratamento adiante, com frequentes abandonos. Amigos que 
compartilham o mesmo comportamento de usuários de drogas trazem 
um apoio que é exatamente o oposto do desejado, ou seja, estimulam a 
continuidade do uso de drogas e a vida desregrada,  contrapondo-se ao 
tratamento.  

O momento do apoio parece acontecer quando a pessoa se sente 
só, quando precisa de ajuda para ir às consultas e/ou fazer exames, para 
buscar a medicação, para incentivar na continuidade do tratamento, para 
tirar dúvidas sobre a doença/tratamento e para levantar a autoestima. 

A intensidade do apoio é maior no momento do diagnóstico, no 
qual tanto a rede familiar como as pessoas com tuberculose ficam mais 
sensíveis e fragilizadas com a notícia da doença. O apoio irá perdurar 
durante todo o tratamento, porém em menor intensidade ou quando 
houver alguma intercorrência. 

A finalidade do apoio parece ser para restaurar a saúde da pessoa 
com tuberculose, para que ela consiga levar o tratamento sem grandes 
problemas e, no final, fique curada, trazendo benefícios para a pessoa e 
para toda a comunidade e família. 

Outra forma de apoiar as pessoas com tuberculose é capacitando 
os profissionais, acerca das especificidades da doença e tratamento e das 
novas políticas de atendimento a essas pessoas. Com isso, os 
profissionais podem oferecer atendimento mais qualificado e 
convergente às necessidades da população, contribuindo para o 
fortalecimento da rede de apoio às pessoas com tuberculose. 

A experiência da pessoa com tuberculose ocorre num contexto de 
relacionamentos interpessoais que afetam crenças, emoções, 
comportamentos e decisões. Essas interações ocorrem no cotidiano das 
unidades de saúde, no convívio familiar, com os vizinhos e amigos, que 
e representado pelos processos interativos na rede social de pessoas com 
tuberculose. Nas unidades de saúde, as interações ocorrem no encontro 
com profissionais que possam atendê-la, escutá-la e auxiliá-la em suas 
necessidades. 

Com os familiares, essas interações ocorrem diariamente, quando 
auxiliam na realização das atividades diárias, quando compreendem o 
momento que estão vivendo, quando ouvem, quando dão uma palavra 
de conforto, quando levam aos serviços de saúde. Logo, a rede das 
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pessoas com tuberculose é composta basicamente de familiares e 
vizinhos, formando a sua rede primária, e de profissionais de saúde, 
compondo a rede secundária. 

No entanto, esses integrantes da rede nem sempre se 
conhecem/reconhecem, o elo entre eles é a própria pessoa com 
tuberculose, que se movimenta na rede buscando o apoio que necessita.  

 
DISCUSSÃO 

Os dados convergem ao trazer que as histórias das pessoas com 
tuberculose revelam que algumas vezes são alvos de preconceito e 
discriminação, ou seja, tornam-se vítimas da crença compartilhada por 
grande parte da sociedade, de que representam perigo iminente de 
contaminação16. A pressão social, de forma explicita ou disfarçada, para 
que as pessoas com tuberculose fiquem isoladas para o tratamento, ainda 
é presente, fazendo a pessoa se sentir excluída do convívio social.  

De acordo com os estudos feitos, o apoio social pode ser 
fornecido por companheiros, amigos, profissionais de saúde, colegas de 
trabalho e família17. Um dos espaços mais tradicionais de suporte social 
é a família, tendo em vista a aproximação física e emocional entre seus 
membros. Outro estudo18, com mulheres com AIDS, também apontou 
que a maior fonte de apoio é a própria família, provendo suporte do tipo 
emocional (afeto, aceitação e compromisso familiar) e do material 
(moradia, transporte e ajuda nas atividades do lar). 

O estigma foi percebido como o fato de alguém ser mal avaliado 
socialmente, seja por um problema físico ou por um defeito de ordem 
moral19. Nesse sentido, argumentam que essas pessoas tenderão, 
portanto, a desenvolver uma postura tímida, o que não contribui para 
pertencerem a redes sociais grandes e densas. Isso converge com o 
presente estudo ao verificar que a rede de apoio à pessoa com 
tuberculose não é muito extensa, basicamente é composta de 
profissionais de saúde, familiares e amigos/vizinhos.  

Outro achado foi de que a presença do apoio social quando 
associada à diminuição da vivência do estigma pode significar 
mudanças práticas na vida da pessoa. Essa observação também foi 
encontrada em outro estudos 17. 

No que tange à experiência do tratamento, este estudo vai ao 
encontro do apresentado15,20, quando aponta que as pessoas com 
tuberculose, ao relatarem sobre seu tratamento, colocam-se como 
pessoas que travam um luta, construindo uma imagem de vencedores ao 
conseguirem levar o tratamento até o fim. Muitos não conseguem dar 
continuidade ao tratamento, por problemas como etilismo, tabagismo e 
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uso de drogas ilícitas, como apontaram os estudos21-22 que reforçam que 
esses problemas dificultam a obtenção do sucesso terapêutico.  

Outra situação que contribui para a não-completitude do 
tratamento são as questões financeiras. Esse achado corrobora com o 
estudo23 que aponta que problemas sociais, como o desemprego e a 
dificuldade financeira, concorrem para que a pessoa com tuberculose 
abandone o tratamento, influenciando na decisão de não dar 
continuidade ao processo terapêutico. As interações sociais mostram-se 
importantes nesse processo e a rede de apoio foi o principal motivo para 
a continuidade do tratamento. 

Sendo assim, o suporte social à pessoa que vivencia a doença tem 
sido pensado e argumentado como cuidado de enfermagem, no sentido 
de ajudá-la a reconhecer suas redes de suporte, fortalecê-las e utilizá-las 
nas situações de estresse. O suporte social é fundamental para a 
manutenção da saúde física e mental, podendo facilitar o enfrentamento 
de eventos estressantes24.  

 
CONCLUSÕES 

A teoria substantiva apresentada oferece uma visão da rede de 
apoio as pessoas com tuberculose e evidencia que ter apoio influencia de 
forma significativa no enfrentamento da doença. 

 Este estudo mostra que, quando a rede de apoio social promove a 
aceitação da doença, acolhe dúvidas, proporciona apoio, compartilha 
idéias e sentimentos, facilita o enfrentamento da doença. Trabalhar com 
as redes de apoio, respeitando a condição de cada membro, poderá 
auxiliar no redirecionamento das ações voltadas para um viver com 
tuberculose com mais dignidade. 

Ampliar e fortalecer as redes de apoio social às pessoas com 
tuberculose tem sido pensado como parte do cuidado de enfermagem, no 
sentido de ajudá-las a reconhecerem suas potenciais fontes de apoio, 
formas de oferecer esse apoio e de utilizá-lo nas situações de estresse e 
enfrentamento do tratamento. A rede de apoio social é fundamental para 
a manutenção da saúde física e mental, podendo facilitar o 
enfrentamento de eventos estressantes e permitir efeitos benéficos a 
quem está vivenciando uma situação desgastante.  

A presença do apoio social ajuda a romper o circuito entre medo 
de rejeição e isolamento social. O apoio de familiares, amigos, colegas 
de trabalho e profissionais de saúde contribui para aliviar a tensão 
permanente em função do medo que a doença traz, colaborando para a 
recuperação da pessoa com tuberculose e sua reintegração social. 
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Sendo assim, o suporte social à pessoa que vivencia a doença tem 
sido pensado e argumentado como cuidado de enfermagem, no sentido 
de ajudá-la a reconhecer suas redes de suporte, fortalecê-las e utilizá-las 
nas situações de estresse. 
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4.3  MANUSCRITO 3:  A TUBERCULOSE PROVOCANDO 
MUDANÇAS E MODIFICANDO OS CONTATOS SOCIAIS 

 
 
Manuscrito a ser submetido ao periódico REBEN - Revista 

Brasileira de Enfermagem, apresentado conforme a Instrução para 
Autores da própria revista (Anexo F). 
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A TUBERCULOSE PROVOCANDO MUDANÇAS E 
MODIFICANDO OS CONTATOS SOCIAIS1 
 
TUBERCULOSIS CAUSING CHANGES AND MODIFYING 
THE SOCIAL CONTACTS 
 
LA TUBERCULOSIS PRODUCE CAMBIOS Y 
MODIFICACIONES EN LAS RELACIONES SOCIALES 
 

Sabrina da Silva de Souza2 
Denise Maria Guerreiro Vieira da Silva3 

 
RESUMO: Este estudo objetivou Conhecer as mudanças provocadas na 
vida da pessoa ao receber o diagnóstico de tuberculose. Trata-se de uma 
pesquisa qualitativa, cujo referencial metodológico  foi a Teoria 
Fundamentada nos Dados. Os sujeitos foram dezesseis pessoas com 
tuberculose e sua rede de relações que totalizou dez pessoas incluindo 
familiares e profissionais de saúde. Dentre as inúmeras repercussões da 
tuberculose, as mudanças provocadas na vida e modificando os contatos 
sociais são trazidos como processos que alteram o cotidiano dessas 
pessoas. As principais mudanças incluem: o afastamento do serviço, 
fazer o tratamento, mudanças na imagem corporal, mudanças na 
percepção de si mesmo. Essas mudanças são processuais, alterando-se 
de acordo com o momento da doença, ou seja, ao descobrirem a doença, 
durante o tratamento e ao final do mesmo, que levam as pessoas a 
modificarem seus contatos sociais, pois sentem-se discriminadas por ter 
tuberculose e acabam se afastando do convívio social.  
Palavras Chaves: tuberculose, enfermagem, estigma, apoio social 
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ABSTRACT: This study aims to know the changes caused in the life 
of the person when receiving the diagnosis of tuberculosis. It is about a 
qualitative research, whose methodological reference was the 
Grounded Theory. The subjects were 16 people with tuberculosis and 
their relationship network that had the total of ten people including 
family and health professionals. Among many repercussions of 
tuberculosis, the changes caused in life and modifying the social 
contacts are brought as processes that change these people´s routines. 
The main changes include: job dismissal, undergoing treatment, 
changes in the body image, and changes in the perception of oneself. 
These alterations are part of the process, changing according to the 
disease moment, i.e. when discovering the disease, during the treatment 
and at the end of it, which lead the people to modify their social 
contacts, since they feel discriminated for having tuberculosis and they 
end up getting away from the social living. 
Key Words: tuberculosis; nursing, stigma, social support 
 
RESUMEN: El objetivo de este estudio es conocer los cambios 
producidos en la vida de una persona que recibe el diagnóstico de la 
tuberculosis. Se trata de una investigación cualitativa, cuyo marco 
metodológico fue la Teoría Fundamentada. Los sujetos del estudio 
fueron dieciséis personas que padecen tuberculosis y su red de 
relaciones sociales, formada por diez personas, entre ellas: la familia y 
los profesionales de la salud. Entre las múltiples repercusiones de la 
tuberculosis, los cambios producidos en la vida y la modificación de las 
relaciones sociales son presentados como procesos que afectan la vida 
cotidiana de esas personas. Los principales cambios incluyen: retirarse 
del empleo, hacer el tratamiento, cambios en la imagen corporal y en la 
percepción de sí mismos. Estos cambios son de procedimiento, según 
las etapas de la enfermedad, es decir, al descubrir la enfermedad, 
durante y al final del tratamiento, lo que hace conque las personas 
cambien sus  relaciones sociales, porque se sienten discriminadas por ser 
tuberculosas, por lo cual terminan alejandose de la vida social. 
Palabras clave: Tuberculosis, Enfermería, Estigma, Apoyo social 
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INTRODUÇÃO 
A tuberculose tem sido ao longo da história da saúde mundial, 

uma das doenças infecto-contagiosas que prevalece com altos índices 
em muitos países. O Brasil ocupa o 18º lugar entre os 22 países 
responsáveis por 80% do total de casos de tuberculose no mundo, 
sendo o 108º país em incidência(1). 

Há uma década, a Organização Mundial da Saúde(2) declarou a 
tuberculose (TB) em estado de emergência no mundo, sendo ainda 
hoje a maior causa de morte por doença infecciosa em adultos(3). 

Nos últimos anos, a tuberculose vem sendo considerada e 
pensada como condição crônica, fundamentalmente após o 
desenvolvimento do tratamento medicamentoso de longa permanência 
e a suscetibilidade para a doença. Esta cronicidade também está 
relacionada ao fato da pessoa com tuberculose ficar “marcada” como 
“tuberculoso”, pois mesmo tendo ficado curado da doença, a imagem 
da tuberculose o acompanhará por longos anos em virtude do estigma 
social, mas que também é da própria pessoa com  tuberculose(3,4). 

As diversas formas de representação da tuberculose nada mais 
são que expressões da vontade coletiva de reorganização da ordem 
social. As imagens criadas a partir da vivência coletiva da doença se 
adequam, enquanto metáforas, ao tratamento de situações tidas 
socialmente como indesejáveis. Mesmo com a migração da tuberculose 
para as camadas mais pobres da população ela não perde seu traço 
característico, o de “deturpação moral”, continuando presente ao nível 
da percepção popular da doença. Essas ideias parecem ainda 
cristalizadas no imaginário popular. A persistência da estigmatização 
da tuberculose constitui ainda hoje um entrave no controle da 
doença(5).  

Apesar da existência de programa de saúde integrante do 
Sistema Único de Saúde (SUS) que disponibiliza tratamento eficaz que 
leva à cura da tuberculose, com gratuidade dos medicamentos e com 
acompanhamento sistemático, não se tem alcançado os resultados 
esperados nas ações de controle desta doença. O preconceito, a 
exclusão social, o estigma são alguns dos elementos, já conhecidos, 
que integram a experiência da pessoa que tem tuberculose. Porém, 
consideramos que eles são parte das dificuldades que essas pessoas 
enfrentam e que não são suficientemente conhecidos pelos 
profissionais da saúde. Muitas tentativas de resposta têm sido 
buscadas, porém, acreditamos que existem aspectos do viver com esta 
condição que ainda precisamos conhecer e serem melhor explorados. 

Alguns dos aspectos que ainda não são bem conhecidos estão 
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relacionados ao suporte necessário para o viver com a tuberculose, no 
sentido das redes de apoio que existem e/ou são necessárias para 
promover o enfrentamento mais efetivo da tuberculose. No entanto, 
entendemos que esse suporte está integrado de forma articulada e 
dinâmica com a maneira como essa doença passa a fazer parte do viver 
das pessoas, incluindo o que efetivamente muda na vida dessa pessoa, 
as repercussões da doença no seu viver e os processos que alteram seu 
cotidiano e que podem influenciar de forma direta ou indireta no 
sucesso do tratamento.  

Foi com esta intenção que desenvolvemos um estudo com o 
propósito de compreender os processos de apoio experienciados pelas 
pessoas com tuberculose em um município prioritário no controle 
dessa doença em Santa Catarina, do qual dois dos aspectos focalizados 
constituem os objetivos do presente texto: Conhecer as mudanças que 
ocorrem na vida das pessoas em decorrência de terem tuberculose e 
compreender como ocorrem as mudanças nos contatos sociais. 
 
MÉTODO  

Trata-se de uma pesquisa com abordagem qualitativa que teve 
como referencial metodológico a Teoria Fundamentada nos Dados 
(TFD) ou “Grounded Theory”(6). O termo "Teoria Fundamentada nos 
Dados" refere-se à descoberta de teoria a partir de dados 
sistematicamente obtidos e analisados pela comparação constante 
destes6.  

Local da pesquisa: A pesquisa foi realizada no período de 
junho de 2008 a julho de 2009 , em um município prioritário no 
controle da Tuberculose em Santa Catarina- Brasil, nas Unidades 
Básicas de Saúde que contam com o serviço de Tuberculose. O 
município possui 20 unidades de saúde e 40 equipes de Estratégia 
Saúde da Família. A pesquisa foi realizada a partir de cinco unidades 
de saúde que foram escolhidas por apresentarem o maior número de 
casos de tuberculose. 

Sujeitos da Pesquisa: Os participantes deste estudo foram 
pessoas com tuberculose (pulmonar e extra-pulmonar) e pessoas que 
compõem a rede de relações e interações das pessoas com tuberculose, 
sendo eles: dezesseis pessoas com tuberculose; dois familiares de 
pessoa com tuberculose; dois médicos; quatro enfermeiras; uma 
representante da coordenação do programa de Tuberculose e um 
odontólogo, totalizando 26 pessoas. Foram formados cinco grupos 
amostrais de acordo com a análise dos dados pois o número de 
participantes foi determinado pelo processo de amostragem teórica. 
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Essa amostragem teórica possibilita a identificação e o 
desenvolvimento de conceitos a fim de desenvolver o modelo teórico6.  
O número de participantes foi definido a partir do momento em que os 
depoimentos não trouxeram novas informações relevantes para a 
pesquisa, processo chamado de saturação teórica.   

Coleta de dados: A coleta dos dados foi feita através de 
entrevistas individuais abertas. As entrevistas foram conduzidas de 
forma que as pessoas entrevistadas pudessem se expressar livremente. 
A cada novo grupo amostral, as perguntas foram direcionadas para o 
desvelamento de determinadas questões levantadas na análise das 
entrevistas do grupo amostral anterior. 

Análise dos dados: A análise deu-se através da codificação 
aberta, em que as falas foram detalhadas, através do exame do conteúdo 
e consistiu no processo de separar, examinar, comparar e conceitualizar 
os dados. Durante a codificação, os dados brutos foram separados em 
palavras, linhas, sentenças e parágrafo. A seguir, foram examinados e 
comparados por similaridades e diferenças entre os dados de uma 
mesma entrevista e com as demais entrevistas daquele grupo amostral e 
dos grupos anteriores. Para cada incidente, evento ou ideia foi dado um 
nome, formando os códigos conceituais. Esta etapa teve por objetivo a 
redução dos dados e ocorreu com todas as entrevistas. Os códigos foram 
sendo agrupados por similaridade e diferenças e posteriormente 
designados em subcategorias e categorias, como parte da codificação 
axial. Na codificação seletiva foi selecionada a categoria central e 
relacionou-se com as outras categorias sistematicamente analisadas.  

Aspectos éticos: A pesquisa obedeceu a Resolução nº 196/96 
dispõe sobre Diretrizes e Normas regulamentares na Pesquisa com 
Seres Humanos e foi submetido ao Comitê de Ética em Pesquisa com 
Seres Humanos da Universidade Federal de Santa Catarina sendo 
aprovado, mediante o Parecer n°122/08. Para preservar o anonimato, as 
falas foram identificadas, ao longo do texto, com as letras PT – pessoa 
com tuberculose,  RF – rede familiar, e RP –  rede profissional, 
seguidas de algarismos arábicos que representam a ordem da 
realização das entrevistas. 
 
RESULTADOS 

As mudanças provocadas pela tuberculose são de âmbito físico, 
emocional e social e foram percebidas como o que mobiliza a rede, ou 
seja, foi compreendida como a causa dos processos interativos. Essas 
mudanças se expressam de forma tão importante que acabam 
intervindo nas interações das pessoas com tuberculose e têm 
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conseqüências nos processos interativos. Não foram observadas 
diferenças significativas entre pessoas com diferentes formas da 
doença (pulmonar ou extra-pulmonar), com co-infecção HIV/TB e 
também relacionadas às características sociodemográficas, como idade, 
sexo e escolaridade. 
 
A TUBERCULOSE PROVOCANDO MUDANÇAS  

As principais mudanças que a tuberculose traz para a vida das 
pessoas incluem: o afastamento do serviço, fazer o tratamento, 
mudanças na imagem corporal, mudanças na percepção de si mesmo. 
Essas mudanças são processuais, alterando-se de acordo com o 
momento da doença, ou seja, ao descobrirem a doença, durante o 
tratamento e ao final do mesmo, diferentes requerimentos e situações 
se apresentam. Esse processo está representado por duas subcategorias, 
denominadas: Descobrindo estar com tuberculose e Tuberculose 
deixando marcas 

Observamos que os sentimentos negativos são os que 
prevalecem na pessoa com tuberculose. A solidão está associada ao 
preconceito, especialmente decorrente da sensação de estar sendo 
evitado e sendo referida como uma preocupação constante. O 
isolamento se impôs de maneira punitiva, pois a pessoa passou a ser 
percebida como semeadora de bacilos e não como um sujeito que sofre 
e cumpre um tratamento longo e difícil. Esta situação só se modifica 
quando podem contar com uma rede de apoio social, composta 
principalmente por familiares e profissionais de saúde.  

 
Descobrindo estar com tuberculose 
A descoberta da doença ocorre quando a pessoa percebe que 

algo não está bem, com manifestações físicas que incluem 
emagrecimento, tosse e hemoptise. Esses são os sintomas mais comuns 
que as fazem procurar ajuda nos serviços de saúde, geralmente por 
iniciativa própria, mas também como decorrência da sugestão de 
alguém próximo que percebeu as manifestações.  

Ao receber o diagnóstico da tuberculose, há mudanças na 
percepção de si mesmo, como por exemplo, “sentir se podre”. Esta é 
uma maneira pela qual expressam seu sentimento a respeito da invasão 
de seu corpo pela doença. Isto evidencia uma concpeção prévia da 
doença, envolta no preconceito deles mesmos acerca da doença, 
influenciando na maneira como lidam com o diagnóstico, numa 
concepção de que são pessoas que podem trazer o mal em seu corpo.  

Ah eles ficaram assim; ficaram assim, eles não acreditaram né. 
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Por fora parecia um guri saudável, por dentro, podre. (PT05)  
 
A crença das pessoas é de que a tuberculose é uma doença 

altamente contagiosa, e por isso surge a noção de uma doença suja. As 
pessoas tendem a se isolar devido a auto-imagem comprometida que 
acaba por afetar também sua auto-estima, pelo temor às reações sociais 
negativas da doença. A falta de conhecimento da doença é um fator 
determinante na estigmatização. 

Por outro lado, a imagem que tinham da tuberculose, como algo 
que trazia consigo o significado de uma profunda deterioração da 
saúde e da própria condição humana, não condizia com sua situação, 
era distinta do que apresentavam. Apenas quando há outros casos na 
família é que esta imagem é diferente e mais condizendo com a atual 
realidade da doença. 

[...] mas eu jamais pude, jamais pensei que eu pudesse passar por 
esse processo.Porque eu não vou assim, em tipo não ando em favela, 
não moro em morro essas coisas, não tenho contato com pessoas com l 
Tuberculose né. ... Porque a gente ouve assim casos de pessoas que  
morrem né. Aí quando o médico falou que eu estava com Tuberculose, 
eu achei que fosse morrer. [...] (VPT1) 

 
O tempo entre a percepção de que algo não está bem até a 

procura de um serviço de saúde é geralmente prolongado, o que se 
observa também em outras condições crônicas de saúde. A demora na 
procura pelo serviço de saúde é, muitas vezes, influenciado pelas 
pessoas próximas, que não reconhecem a distinção de outras doenças 
mais comuns, como gripes, bronquites e outras doenças do sistema 
respiratório. Neste período, a pessoa permanece com a doença, sem, no 
entanto, suspeitar da tuberculose. Somente quando escarram sangue 
pensam que pode ser algo mais grave e então buscam de forma mais 
insistente um diagnóstico.  

[...]Eu nunca tive gripe com tosse, mas é que eu estava em casa, 
eu lembro como hoje. Assim, foi uma segunda-feira eu estava deitado 
na hora do almoço, e começou me dar aquela, é como chama assim? A 
primeira vez que comecei a tossir e ai saiu sangue, bastante sangue. 
Chegava até quase me afogar, cada vez que tossia saia esse sangue 
vivo. Depois disso ai que começou. Parava, dava um tempo, parava. 
Isso já faz uns cinco anos, já. [...] (PT7) 

 
Muitas vezes, a demora na procura dos serviços de saúde, faz 

com que o quadro se agrave. Quando há grande comprometimento, 
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recorrem então, aos serviços de emergências hospitalares, onde ocorre 
a identificação da doença.  

A situação mais comum é a busca de atendimento nas unidades 
básicas de saúde, onde dificilmente o diagnóstico é feito 
imediatamente. Unidades em locais onde há maior prevalência da 
doença, o diagnóstico é realizado mais rapidamente. Geralmente, 
buscam mais de dois serviços até a confirmação da doença, com 
exceção de quando já estão escarrando sangue e há um emagrecimento 
evidente. Isto mostra a baixa resolutividade dos serviços de atenção 
básica no que tange a tuberculose. 

Receber o diagnóstico da tuberculose as faz sentirem-se 
desesperadas, procurando respostas para suas indagações a partir de 
concepções prévias que têm da doença com seus significados 
simbólicos, carregados de preconceitos. 

Atribuem a gravidade da doença ao local onde são tratados, ou 
seja, se requer internação, é uma doença forte e grave. Quando o 
tratamento é realizado em casa, significa que a tuberculose é fraca. As 
repercussões que isso pode ter na forma como realizam o tratamento é 
relativa e está mais condicionada a outros fatores, tais como, uso de 
drogas, apoio recebido, vínculo com os profissionais de saúde e 
dificuldades financeiras. 

[...]E acho que eu tive um pouquinho de sorte, não precisei ser 
internada, graças à Deus![...] (PT12) 

 
Tuberculose deixando marcas 
A tuberculose deixa marcas nas pessoas, ficando impressas as 

situações que modificaram seu viver, envolvendo marcas físicas, 
sociais e emocionais. Cada uma dessas marcar tem sua repercussão. As 
sequelas físicas, como o comprometimento da função pulmonar, 
podem levar a  ter dificuldades de reinserção no trabalho. As marcas 
emocionais podem provocar dificuldades em reconstruir sua auto-
imagem e auto-confiança para enfrentar seu cotidiano. As sociais 
podem interferir de forma significativa na maneira como a pessoa se 
insere na sociedade e se relaciona com as outras pessoas.  

A crença na cura sempre está presente, embora se sintam mais 
vulneráveis para a recidiva da tuberculose, principalmente quando 
ficavam com uma marca física como a cicatriz radiológica.  Neste 
sentido, a tuberculose é percebida como deixando marcas no corpo e 
reforçando a concepção de condição crônica, como se fosse um 
carimbo, marcando a pessoa para sempre como “aquela que teve 
tuberculose”. 
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[...]Ainda estive falando com a médica minha agora, ela me 
explicou que até o pulmão vai ficar com uma lesão. Sempre fica né. 
Ttodo machucado fica uma cicatriz. Então, o negócio vai ficar[...] 
(PT18) 

 
A incapacidade de realizar atividades cotidianas devido ao 

comprometimento do vigor físico, decorre de alterações da capacidade 
pulmonar e do emagrecimento, mas também como consequencia da 
repercussão negativa da doença na auto-estima, levando-a a um 
isolamento e falta de vontade de manter contato com outras pessoas. 

[...]Ah Deus meô livre! Eu ajudo a mãe de manhã, mas meu 
Deus dá uma canseira danada. Não posso trabalhar mais, eu trabalho 
na pintura, mas é cheiro de tinta, é poeira demais, é subir escada, 
trabalho na altura. Um prédio de 12 andares, como eu vou fazer ai, tô 
morto! [...] (PT21) 

 
Por outro lado, quando voltam às atividades anteriores, 

recriando situação de estabilidade, significa a retomada do seu papel 
social, enquanto figura ativa, capaz de produzir e de manter seus 
relacionamentos. 

As marcas emocionais estão relacionadas ao preconceito, que 
tanto pode ser interno, da própria pessoa com relação à tuberculose, 
quanto ao perceberem o estigma que a doença tem. Expressam-se pelo 
medo de serem identificados como “tuberculoso”, uma vez que a 
doença frequentemente é associada a desvios de conduta, como 
usuários de drogas, boêmios, pessoas privadas de liberdade, andarilhos 
ou de pessoas que vivem na miséria. 

As marcas sociais envolvem também o preconceito decorrente 
do estigma da doença. Assim, podem ter dificuldade para obter novos 
empregos ou terem sua renda comprometida, isolarem-se e terem seu 
papel social modificado, conforme será abordado na categoria que será 
apresentada a seguir. 

Essas marcas podem ser suavizadas pela presença de uma rede 
de apoio social consistente e adequadas as suas necessidades. O papel 
do profissional da saúde é essencial no sentido de reconhecer essas 
marcas e de potencializar o apoio. 
 
MODIFICANDO O CONTATO SOCIAL 

Esta categoria foi construída a partir de duas concepções. A 
primeira concepção é de que a tuberculose faz a pessoa sentir-se 
discriminada e a segunda concepção é que, ao sentir-se discriminada, a 
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pessoa com tuberculose se afasta do convívio social. 
 
Sentindo-se discriminada 
A tuberculose pode afetar a vida da pessoa, refletindo 

conseqüentemente, nas relações com os outros. Pessoas com 
tuberculose sofrem com a aquisição desta doença, não só pelas 
manifestações clínicas, mas também pela possibilidade de vivenciar 
preconceito e rejeição, afetando conseqüentemente as relações sociais 
em geral.  

A discriminação inicia com seus próprios preconceitos pessoais 
em relação à doença. A imagem que a pessoa com tuberculose tinha da 
doença era negativa e acaba transpondo essa percepção para o outro, 
acreditando que as demais pessoas também têm uma percepção ruim 
da doença, é como se fosse um espelho, vêem no outro a imagem que 
tinham anteriormente da doença.  

 [....]Ah parece assim, que quando tu chegas em algum lugar, 
todo mundo já sabe que tu está com alguma doença. Porque está 
acostumada contigo com uma estatura, né...maior. Hoje tu tá com 67 
quilos, o pessoal te olha assim, com um olho meio que atravessado. 
Medo de chegar perto de ti, de ti tocar, entendeste? [....] e tem muitas 
pessoas, que não sabem, que acham que pegando com a mão vai pega, 
né. (PT12) 

 
A mudança física, pelo emagrecimento acentuado e a tosse 

constante, leva, com frequência, a sentimentos de vergonha e medo de 
exposição social. O estigma associado à tuberculose chama a atenção 
devido a sua intensidade e permanência nos diferentes contextos e no 
tempo, desconsiderando a evolução no tratamento da doença. 

As experiências vivenciadas pelas pessoas com tuberculose 
estão diretamente ligadas ao convívio na rede familiar, podendo surgir 
sentimentos negativos devido às associações que podem fazer: “Se ele 
tem tuberculose, pode ter aids”. Alguns não revelam o diagnóstico à 
família e principalmente aos amigos, justamente pelo fato de terem 
medo de ser discriminados. 

[...] ela terminou o relacionamento comigo, porque estava com 
medo de pegar a doença...ela ficou ressabiada comigo e não estava 
mais dando certo[...] (PT01) 

 
Por outro lado, a reação familiar costuma ser mais de 

acolhimento, afeto e companheirismo, sendo apenas eventuais as 
atitudes de afastamento. As reações de preconceito com relação a 
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tuberculose, são, de certo modo, frequentes, mas geralmente de 
pessoas não muito próximas e de quem não conhece o processo da 
doença e do tratamento, mantendo como representação, a imagem da 
doença construída na literatura e no cinema ao representarem um 
tempo onde não havia a cura ou, mais recentemente, vinculada morte 
em pessoas com aids. A superação dessa discriminação é superada com 
a presença da rede de apoio social que ajuda a enfrentar a doença e 
suas adversidades. 

 
Afastando-se 
A transmissibilidade da doença é algo que permeia as 

preocupações das pessoas com tuberculose. Seja por elas se sentirem 
contaminando o outro, seja o outro pensando que está sendo 
contaminado. 

As causas da doença são sempre procuradas, para identificar a 
fonte, para entender qual sua responsabilidade e também como uma 
forma de avaliar se tem “culpa” pela ocorrência da doença. Buscam 
compreender se a tuberculose estava relacionada aos seus 
comportamentos, mas também pensavam na vulnerabilidade e 
hereditariedade. 

[...]Eu acho que eu peguei da minha irmã, que teve há um ano 
atrás, em agosto de 2007. Eu já tinha dois casos na família. a minha 
irmã e o meu mano também fizeram o tratamento, e eu já estou  no 
segundo mês[...] (PT15) 
ns 

[...] Às vezes,  tu tomas um cafezinhos ali, um copo de água, tu 
sabes como é que é copo, roda. Isso eu não peguei na rua com certeza, 
nem na minha casa, porque nós não tínhamos isso. Se eu trabalho seis 
dias da semana e folgo um, dizer que eu peguei no dia da folga! Difícil 
né! Então provavelmente de um copo lá, porque eu acho que pega 
assim. Com certeza foi lá, porque sobra um pouquinho de água mineral, 
ai tu vai toma num copinho que as vezes está mal lavado e tal coisa. [...] 
(PT20) 

 
A ideia da transmissibilidade pelos objetos é associada à sujeira, 

e que pode ser vinculada a profissão, como evidencia a fala anterior.  
A questão da transmissibilidade é bastante complexa na 

tuberculose, uma vez que a doença apresenta formas transmissíveis e 
não transmissíveis, sendo que mesmo as contagiantes, após iniciado o 
tratamento, tendem a não contaminar mais. Porém, esta diferença não é 
clara entre as pessoas, pois mesmo aqueles que tinham a forma extra 
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pulmonar da doença relatavam sentir-se como potencial contaminador, 
e as pessoas próximas reforçavam esta ideia. 

[...] A minha tuberculose é no intestino....mas ela ficou 
assim...sismada.. que talvez ia passar para ela e para crianças...Achou 
que podia contaminar...[...] (VT01) 

 
A principal consequencia dessa ideia de transmissibilidade é o 

afastamento dessas pessoas. Algumas vezes, por perceberem a reação 
dos outros; no inicio do tratamento, por recomendação dos 
profissionais; mas também se afastam como uma antecipação da 
reação do outro, como já comentado anteriormente. Nesta perspectiva, 
algumas pessoas assumiram uma postura de evitação, isolando-se antes 
que os demais a isolassem. 

[....] Bom, é que eu não quero transmitir essa doença para 
minha família, né. Para os meus sobrinhos né, eles vivem agarrado 
comigo. Hoje eu estou morando sozinha com mais uma amiga minha, 
numa casa que é da minha família, que tá lá fechada. Então essa 
minha amiga já fez o exame, e ela não tem, não pegou. No início eu 
usava máscara direto, porque ai eu tinha muita tosse, muita febre. Aí, 
eu evitava ter muito contato com eles, entedesse?(PT12) 

 
A máscara passa a ser o símbolo dessa transmissibilidade, 

representando sua preocupação com o outro. No entanto, para os outros 
se torna mais visível a condição do outro como um  transmissor da 
doença e o uso da mesma faz com que os outros se afastem numa 
atitude de preocupação e de discriminação. 

 [....]Não normal, não mudou, mas eles ficaram até com medo, 
né!Tu vê, eu pedi para sair. Eles até disseram o hora que o médico 
disser que tu tá curado eu posso te empregar de novo. Queria que eu 
ficasse no INSS. Mas não tinha como. [....] (PT20) 

 
O afastamento formal do trabalho parece ser uma alternativa 

interessante para as empresas e demais funcionários, porém para a 
pessoa com tuberculose, não é tão simples assim, ela percebe nesta 
conduta que seus pares querem seu afastamento, e sentem-se aliviados 
quando isto ocorre.   
 
DISCUSSÃO 

Um dos elementos mais importantes desse processo de mudança 
é o preconceito e as concepções não atualizadas da doença, 
especialmente a transmissibilidade. A doença é temida ainda por ser 
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expressão de algo que é socialmente digno de censura, e por 
representar o estágio último de miséria humana, persistindo, no 
imaginário social como forma de relação da sociedade com o doente(5). 

O estigma, ainda bastante presente, é como se fosse uma “morte 
social”, levando a pessoa a sentir-se sozinha. Na imagem da 
tuberculose estão incluídas todas as formas de comunicação, do 
imaginário, da mudança de atitude, da cognição e dos 
comportamentos7. O estigma é, portanto, um atributo depreciativo que 
inabilita a pessoa para a aceitação social plena provocando o 
isolamento social. É o estabelecimento de uma identidade social que o 
faz sentir-se diferente dos outros, deixando de ser considerado um ser 
comum, reduzindo-se a uma pessoa carregada de atributos negativos(8).  

A compreensão que tivemos de que as experiências vivenciadas 
pelos portadores de tuberculose estão muito mais relacionadas ao 
preconceito que a doença carrega consigo, do que com a própria 
manifestação da doença, e foram também referidas por outros 
autores(9). 

A falta de informação em relação à transmissão da doença 
provoca comportamentos preventivos não condizentes ao 
conhecimento atual sobre a tuberculose. Esses comportamentos 
causam constrangimentos à pessoa com tuberculose, pois são 
carregados de preconceito que levam a discriminação, e que acaba por 
fazer com que a pessoa com tuberculose tenha marcas que contribuem 
para seu sofrimento e/ou que se isolem das demais a fim de se 
protegerem(4).  

O uso da máscara é, geralmente, uma iniciativa das pessoas com 
tuberculose e de alguns profissionais que desconhecem o processo de 
transmissibilidade da doença após o inicio do tratamento. A 
transmissibilidade do bacilo é muito maior que a taxa de ataque da 
doença, os quais vão depender da resposta imunológica individual. 
Esta questão é numericamente evidenciada pelo Ministério da Saúde 
ao apontar que cerca de 1/3 da população mundial está infectada pelo 
bacilo de Koch, porém, apenas 5-10% dos casos infectados 
desenvolverão a doença, uma vez que outros fatores estão relacionados 
no desenvolvimento da mesma(1). 

Estudos apontam que pessoas com tosse procuram várias vezes 
os serviços de saúde com sintomas de tuberculose e os profissionais de 
saúde não diagnosticam. A tosse não é um sintoma que preocupa muito 
as pessoas, pois geralmente, está presente em várias e frequentes 
doenças respiratórias, como gripes e resposta ao fumo(10,11). Apesar de 
alguns estudos evidenciarem que a demora no diagnóstico da 
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tuberculose também está relacionada ao medo da confirmação da 
doença(12), esta situação não se expressou da mesma maneira no grupo 
estudado. 

As mudanças que ocorrem na vida das pessoas que tem 
tuberculose são processuais e não são definitivas, podendo voltar a sua 
condição anterior. No entanto, nem sempre as pessoas têm esta clareza, 
pois se sentem marcadas pela doença, seja no sentido físico, emocional 
ou social. Acreditar na possibilidade de recuperar sua saúde é o que 
move as pessoas a superarem as dificuldades trazidas pela sua 
condição. 
 
CONSIDERAÇÕES FINAIS 

Uma questão fundamental quando se pensa em tuberculose é o 
estigma, o preconceito e a discriminação consequente. As mudanças 
que a tuberculose provoca como, o afastamento do trabalho, o 
emagrecimento, o isolamento social pela percepção de reações 
negativa dos outros, foram apontadas como situações que provocaram 
mudanças em suas vidas. Este estudo destacou que as reações de 
evitação e afastamento são frequentes, mas a auto-estigmatização foi 
mais expressiva. O estigma parece ser um dos aspectos mais relevantes 
e que interfere na possibilidade de uma convivência mais harmônica 
com essa condição de saúde.  

Outro aspecto de destaque nesse estudo foi o isolamento social, 
especialmente decorrente do estigma, mas também pela falta de um 
suporte mais efetivo que essas pessoas poderiam ter dos profissionais 
de saúde, que mantêm sua prática educativa centrada na perspectiva 
informativa e de controle. A presença da rede de apoio social tem um 
papel de grande relevância, ajudando a enfrentar melhor a doença e 
também a modificar as percepções e crenças em relação a tuberculose. 

A falta de informação aparece como principal fator que contribui 
para as ações sociais negativas e o estigma associado à doença. Neste 
sentido a compreensão desses aspectos poderá representar uma 
estratégia necessária para os serviços avançarem na assistência a 
pessoas com tuberculose, diminuindo esses sentimentos negativos. 

É necessário que se estabeleça uma nova visão frente a 
problemática da tuberculose com enfoque na promoção da saúde, 
especialmente pela inclusão das pessoas com tuberculose e seus 
familiares.  
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4.4  MANUSCRITO 4: APOIANDO A PESSOA COM 
TUBERCULOSE 

 
 
Manuscrito a ser submetido ao periódico INTERFACE - 
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Resumo 
Trata-se de um estudo qualitativo que objetivou conhecer o apoio 
social de pessoas com tuberculose. Utilizou-se como referencial 
metodológico a Teoria Fundamentada nos Dados. Os dados 
foram coletados através de entrevistas em profundidade com 
cinco grupos amostrais, totalizando 26 pessoas. A codificação e 
a análise dos dados permitiram identificar duas categorias: 
recebendo apoio familiar e recebendo apoio profissional. A rede 
de apoio à pessoa com tuberculose não é muito extensa, 
basicamente composta de profissionais de saúde e de familiares 
e amigos/vizinhos. As redes sociais de apoio revestem-se de 
importância para as pessoas com tuberculose, visto que o 
sentimento de ser amado e valorizado leva os indivíduos a 
escaparem do isolamento e a enfrentarem melhor a doença. 

 
Palavras-chave: Enfermagem; Tuberculose; Apoio Social; 
Pesquisa Qualitativa. 
 
Abstract 
It is about a qualitative study that aims to know the social support 
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to people with tuberculosis. The Grounded Theory was used as a 
methodological reference. The data were collected through 
detailed interviews with five sampling groups with a total of 26 
people. The data coding and analysis allowed identifying two 
categories: receiving family support and receiving professional 
support. The support network to the person with tuberculosis is 
not very wide, it is basically composed by health professionals, 
family and friends/neighbors. The support social networks are 
very important to the people with tuberculosis, since the feeling of 
being loved and valorized leads the individuals to escape from 
isolation and face the disease better. 
Key-words: Nursing; Tuberculosis; Social Support; Qualitative 
Research. 

 
Resumen 
Se trata de un estudio de carácter cualitativo con el objetivo de 
conocer el apoyo social a las personas que padecen 
tuberculosis. Como marco teórico metodológico se utilizó la 
Teoría Fundamentada. La recolección de los datos se hizo por 
medio de entrevistas en profundidad con cinco grupos de 
muestras, para un total de 26 personas. A partir de la codificación 
y el análisis de los datos se identificaron dos categorías, a saber: 
el apoyo familiar y el apoyo profesional. La red de apoyo a la 
persona que padece tuberculosis no es muy extensa, se 
compone, básicamente, de los profesionales del área de la salud, 
la familia y los amigos/vecinos. Las redes sociales de apoyo son 
de gran importancia para las personas con tuberculosis, ya que 
el sentimiento de ser amadas y valorizadas les permite salir del 
aislamiento para convivir mejor con la enfermedad.  
Palabras Clave: Enfermería; Tuberculosis; Apoyo Social; 
Investigación Cualitativa. 

 
 

Introdução 
A tuberculose tem sido ao longo da história mundial uma 

das doenças infecto-contagiosas que prevalece com altos índices 
em muitos países, como é o caso do Brasil. É uma enfermidade 
que persiste como sério problema de saúde pública, 
necessitando de ações mais efetivas. Seu controle foi 
negligenciado, por ter sido considerada sob controle após a 
descoberta da cura por meio de uma combinação de 
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medicamentos. Não se considerou que de nada adianta esse 
conhecimento e os recursos existentes se eles não forem 
colocados ao alcance da população (Rufino-Netto, 2000). As 
atuais políticas de saúde têm procurado superar essa situação, 
porém com sucesso ainda limitado, pois os indicadores 
epidemiológicos mostram que o Brasil é o 108º país em 
incidência de tuberculose no mundo e o 18º lugar entre os 22 
países responsáveis por 80% do total de casos de tuberculose 
no mundo, sendo a tuberculose a quarta causa de mortes por 
doenças infecciosas no Brasil e a primeira causa de mortes das 
pessoas com AIDS (Brasil, 2009).   

Além disso, a doença não atinge somente o corpo da 
pessoa, mas passa a fazer parte do seu viver, especialmente em 
decorrência da imagem que a doença tem na sociedade atual, 
como mal que atinge pessoas com vida promíscua, na pobreza, 
usuários de drogas, gerando preconceito e exclusão social. Pode 
alterar as relações familiares, seja por esse preconceito; por 
alterações na renda familiar, como consequência do afastamento 
do trabalho, mesmo que temporário; pelo medo do contágio; ou 
por outras alterações no cotidiano que acabam por modificar as 
relações e os papéis de seus membros. Um outro aspecto que 
também tem interferido na adesão ao tratamento são os efeitos 
colaterais dos medicamentos, que provocam, algumas vezes, 
sintomas mais desconfortáveis que a própria doença. 

A tuberculose, ao modificar o cotidiano das pessoas, 
requer a inclusão de novas ações que nem sempre podem ser 
realizadas pela própria pessoa, que passa a requerer novos 
apoios para conseguir agir frente a essas demandas. Surgem 
também dificuldades emocionais diante da doença, que se 
agravam com a falta de apoio afetivo por parte dos familiares e 
contribuem para uma experiência ruim no tratamento. Ter  
alguém que ofereça apoio em situações de necessidade pode 
facilitar o enfrentamento de problemas e diminuir os efeitos 
negativos de situações estressantes, favorecendo a saúde e o 
bem-estar emocional. (Seidl, Zannon e Tróccoli, 2005).  

Assim, as redes de apoio social têm papel determinante 
como mediadoras e facilitadoras do enfrentamento da condição 
de saúde.  Rede de apoio social pode ser definida como um 
sistema de elos, como um grupo de pessoas no qual o indivíduo 
tem algum vínculo, uma estrutura sem fronteiras, uma 
comunidade não geográfica, um sistema de apoio. Nesse 
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sentido, a rede social representa um conjunto de participantes 
autônomos, unindo ideias e recursos em torno de valores e 
interesses compartilhados (Griep; Faerstein; Lopes, 2003; 
Marteleto, 2001; Barbosa; Byington; Struchiner, 2000; Castels, 
1999; Costa, 2003; Sodré, 2002), incluindo os relacionamentos 
mais próximos, como família e amigos íntimos, e 
relacionamentos formais, como outros grupos (Seeman, 1996).  

Sluzki (1997) pontua que a incorporação da dimensão 
“rede social” na prática da saúde expande a capacidade 
descritiva, uma vez que permite: observar processos adicionais 
até então não reconhecidos; facilitar o desenvolvimento de novas 
hipóteses acerca das causas dos problemas, das soluções, 
fracassos, sucessos e conflitos envolvidos na situação; e orientar 
a terapêutica no sentido de sugerir novas intervenções.  

Na concepção do presente estudo, rede social é o conjunto 
de pessoas e/ou instituições ou organizações que dão algum tipo 
de apoio para o viver com tuberculose, visando contribuir para o 
bem-estar dessas pessoas. Essas redes nem sempre configuram 
conexões explícitas e reconhecidas entre seus integrantes, como 
proposto por Meirelles (2004). No entanto, o fato das pessoas 
buscarem e/ou receberem apoio de diferentes fontes (pessoas 
e/ou instituições), acabam por iniciar a tecitura dessas redes.  

O papel do profissional da saúde se expande para além do 
controle da doença apenas através de orientações acerca da 
transmissibilidade da doença e do tratamento a ser realizado, 
especialmente sobre o controle do uso de medicamentos. Passa 
a envolver uma compreensão ampliada da situação da pessoa 
com tuberculose, incluindo as mudanças que a doença traz para 
o viver da pessoa e as dificuldades que enfrenta, tanto do ponto 
de vista social quanto do ponto de vista físico e relacional. Nesse 
sentido, suas ações também se ampliam, como, por exemplo, 
mobilizando e ampliando a rede de apoio a essas pessoas. Para 
que possam desempenhar este papel, há necessidade de terem 
um maior conhecimento a respeito dessas redes, de como 
acontecem as interações, quem as compõe, os apoios 
necessários.  

No entanto, poucos são os estudos que têm contemplado 
esse olhar para a experiência de viver com tuberculose, 
focalizando as experiências subjetivas dessas pessoas.  

Foi com essa intenção que desenvolvemos um estudo 
qualitativo, que teve como objetivo de tese compreender os 
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processos de apoio experienciados pelas pessoas com 
tuberculose em um município prioritário no controle dessa 
doença em Santa Catarina. O objetivo deste artigo foi conhecer o 
apoio social de pessoas com tuberculose. 

 
Método  

Esta é uma pesquisa qualitativa, cujo referencial 
metodológico adotado foi a Teoria Fundamentada nos Dados 
(TFD) ou Grounded Theory. Trata-se de uma metodologia 
desenvolvida por sociólogos americanos, que construiram uma 
teoria assentada nos dados a partir da exploração do fenômeno 
na realidade em que ele se insere, sendo que a construção 
teórica explica a ação no contexto social (Strauss; Corbin, 2008).  

A pesquisa foi realizada em um município prioritário no 
Controle da Tuberculose em Santa Catarina através de Unidades 
de Saúde que contam com o serviço de Tuberculose, que foram 
escolhidas por apresentarem o maior número de casos de 
tuberculose. 

Os participantes deste estudo foram 26 pessoas, que 
representam os sujeitos com tuberculose e a rede de relações e 
interações das pessoas com tuberculose. 

Foram formados cinco grupos amostrais de acordo com a 
análise dos dados, as hipóteses geradas, a construção das 
categorias e o seu refinamento, visando alcançar o objetivo 
proposto, constituindo a amostragem teórica. Desse modo, o 
número de participantes foi definido a partir do momento em que 
os depoimentos não trouxeram novas informações relevantes 
para a pesquisa.   

A coleta dos dados foi feita através de entrevistas 
individuais abertas, em profundidade. Os dados foram coletados 
em domicílio, local de trabalho e nas unidades de saúde, 
conforme preferência dos sujeitos. 

O processo de análise inicial deu-se através de análise 
comparativa dos dados, que consiste em comparar incidente com 
incidente, incidente com categoria, categoria com categoria. A 
análise nesse método é desenvolvida a partir dos procedimentos 
de codificação, que é considerada o processo central pelo qual 
as teorias são construídas.  

Como resultado dessa análise, foi desenvolvida a teoria 
substantiva, denominada Apoio as pessoas com tuberculose e 
redes sociais, composta dos seguintes fenômenos: Apoiando a 
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pessoa com tuberculose, Passando pela experiência do 
tratamento, A tuberculose provocando mudanças na vida, 
Modificando os contatos sociais, Apoio às pessoas com 
tuberculose e redes sociais e Processos interativos na rede 
social de pessoas com tuberculose. 

Neste texto, apresentamos e discutimos o fenômeno:  
 
Apoiando a pessoa com tuberculose. 

A aceitação dos sujeitos foi efetivada com a leitura e 
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, a fim 
de garantir a observação dos princípios éticos. A pesquisa 
obedeceu à Resolução nº 196/96 e suas complementares do 
Conselho Nacional de Saúde/Ministério da Saúde, que dispõem 
sobre Diretrizes e Normas Regulamentares na Pesquisa com 
Seres Humanos, e foi submetida ao Comitê de Ética em 
Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de 
Santa Catarina, sendo aprovada em 30 de junho de 2008, 
mediante o Parecer n°122/08. 

Para preservar o anonimato, as falas foram identificadas, 
ao longo do texto, com as letras PT – pessoa com tuberculose,  
RF – rede familiar, e RP –  rede profissional, seguidas de 
algarismos arábicos que representam a ordem da realização das 
entrevistas. 
 
Resultados e Discussão 

O fenômeno “Apoiando a pessoa com tuberculose” surgiu 
a partir dos agrupamentos e interpretação das mensagens que 
os participantes expressaram durante as entrevistas ao falarem 
sobre a experiência de viver com tuberculose. 

A rede de apoio à pessoa com tuberculose não é muito 
extensa, basicamente é constituída por profissionais de saúde e 
por familiares, amigos/vizinhos. A rede parece ter densidade, 
pois se observa que há conexão entre os membros e não é 
dispersa, já que as relações ocorrem no cotidiano dessas 
pessoas.  

Apesar da concepção do apoio a essas pessoas ser 
referido como uma rede, sua concepção é restrita no sentido de 
que nem todos os elos dessa rede se intercomunicam. 

Outro achado que consideramos relevante neste estudo foi 
de que pessoas com tuberculose associada ao HIV/AIDS não 
têm uma rede de apoio diferente das que sofrem com a 



 127

tuberculose. A existência de Organizações Não-Governamentais 
(ONGs) que atuam especialmente no atendimento de pessoas 
com HIV/AIDS não foi referida por essas pessoas como parte de 
sua rede de apoio. Isso provavelmente está relacionado ao tipo 
de ações dessas ONGs, que têm atuado mais no campo político 
e vinculadas a algumas instituições, como abrigos, orfanatos, ou 
atendimentos a grupos específicos, como prostitutas e crianças, 
que não fizeram parte deste estudo. 

Outra questão foi de que as mulheres apresentam uma 
rede de apoio maior do que os homens, estas contam com o 
apoio da família, vizinhos, amigos e profissionais de saúde. Os 
homens buscam mais a rede familiar, a esposa é a principal 
referência do apoio, embora considerem que amigos e 
profissionais de saúde também dão apoio. A forma clínica da 
tuberculose não influencia no tipo de apoio que recebem e na 
extensão da rede, assim como a idade não apresentou variação 
em relação à rede e aos apoios recebidos. 

A finalidade do apoio, do ponto de vista da família, é 
favorecer a recuperação da pessoa, tanto com relação à sua 
saúde física quanto seu bem-estar emocional. Esse apoio é 
natural, não há qualquer tipo de questionamento ou negociação. 
A preocupação com a contaminação dos demais membros da 
família surge de maneira velada, não sendo explicitada como 
uma finalidade do apoio. 

Os profissionais, apesar de certo envolvimento emocional 
com essas pessoas, expressaram como finalidade de seu apoio 
a cura. Aspectos epidemiológicos sempre se colocam como parte 
dessa intenção, no sentido de diminuir os dados estatísticos, 
para evidenciar a competência do serviço. 

Na perspectiva das pessoas com tuberculose, o apoio que 
recebem supre suas necessidades e é descrito a partir de quatro 
componentes: fonte de apoio, os momentos do apoio, os tipos de 
apoio e as percepções do apoio, conforme descrito na figura 1. 
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Apoiando a pessoa com tuberculose

Profissional Familiar

Momento do  apoio 
-Início do tratamento
-Durante o tratamento  

Tipo de apoio:
- Emocional
-Instrumental
- Informacional

Percepção do apoio
-Desejado
- Rejeitado

Fonte de Apoio

 
Figura 1: Apoiando a Pessoa com tuberculose. 

 
 
Para uma apresentação mais sistemática, faremos a 

apresentação e discussão desses componentes a partir das 
fontes de apoio: recebendo apoio familiar e recebendo apoio 
profissional. 

 
RECEBENDO APOIO FAMILIAR 

O apoio recebido pelas pessoas com tuberculose está 
disponível na sua rede social, formada pelos familiares, 
principalmente mãe e esposa, e também os filhos e vizinhos 
e/ou amigos. Não há uma distinção muito clara entre vizinhos e 
amigos, pois, muitas vezes, os amigos são os vizinhos.  

O momento do apoio ocorre quando a pessoa com 
tuberculose solicita, ou quando os familiares percebem que 
aquela pessoa precisa de ajuda. O apoio permeia todo o 
processo de doença, porém ele ocorre com mais intensidade no 
momento do diagnóstico da doença, em que o choque do 
diagnóstico a faz sentir-se frágil, física e emocionalmente.  

No decorrer do tratamento, esse apoio vai perdurar, só 
que em menor intensidade, é como se ele estivesse ali 
disponível, bastando ser solicitado para receber. Nos momentos 
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de crise e/ou exacerbação da doença, a rede se move 
novamente no sentido de dar apoio e ajudar a  resolver o 
problema. 

 [...] Ah, a família toda, mãe, pai, veio tudo do Paraná, 
mulher, meu irmão, quando souberam da doença... Ajudaram no 
psicológico também, né, e falaram que isso aí é uma coisa que 
passa, que tem cura... [...] (PT7) 

 
O tipo de apoio está relacionado com a situação que a 

pessoa está vivendo: quando se sente só, quando precisa de 
ajuda para ir às consultas e/ou fazer exames, para pegar 
medicação, para incentivar na continuidade do tratamento, para 
tirar dúvidas quanto à doença e para aumentar a autoestima. 
Nesse sentido, Sluzki11 afirma que a rede familiar pode 
desempenhar papéis diferentes, vinculados ao tipo de apoio 
que a pessoa necessita, tais como: companhia social, apoio 
emocional, guia cognitivo e conselheiro, regulação social, ajuda 
material e serviços e acesso a novos contatos.  

O apoio emocional diz respeito à disponibilidade de 
alguém com quem falar e inclui as condutas que fomentam 
sentimentos de bem-estar afetivo. As demonstrações de afeto 
se expressam especialmente na garantia de dar o melhor, de 
estar presente, de evidenciar sua preocupação. Mesmo quando 
os familiares estavam oferecendo algum apoio instrumental, 
como a alimentação, havia um sentido maior que o da nutrição, 
como evidencia a fala que segue: 

Incentivando nos remédios, que é muito importante. Na 
alimentação também. Ele agora está muito fraquinho, muito 
triste, muito aborrecido com tudo isso. E eu sempre peço ajuda 
da filha também... Aí eu sempre converso com ele: Vamos tomar 
o remedinho! E sempre procuro ver uma coisa boa que ele pensa 
em comer, eu ajudo ele, eu vou e compro. Agora, até o médico 
receitou para ele aquele leite de Sustagem, pra ele ficar mais 
forte, mas é bem complicado, não é fácil não... A gente fica até 
triste, porque não é qualquer coisa que come, ele não aceita. É 
difícil, porque para ele, às vezes, nada para ele está bom, é meio 
complicado. (RF23) 

Este apoio ajuda a pessoa a sentir-se querida, amada, 
respeitada e integrante de uma família. Expressões ou 
demonstrações de amor, afeto, carinho e estima estavam 
presentes nas falas dos entrevistados. 
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 O apoio instrumental caracteriza-se por ações 
específicas, como o fornecimento de materiais, que favorecem 
a resolução de problemas práticos, e/ou facilitar a realização de 
tarefas cotidianas. Nesse aspecto, os familiares se preocupam 
não somente em dar seu apoio, mas também em viabilizar 
outros apoios, solicitando ajuda de outros familiares e ou 
amigos. Concentram este apoio na alimentação, tentando 
garantir que se alimentem melhor e ganhem peso rapidamente, 
e também na continuidade do tratamento medicamentoso, 
especialmente em decorrência dos efeitos colaterais. 

Um outro tipo de apoio é o informacional, que se refere ao 
processo através do qual as pessoas recebem informações ou 
orientações relevantes que as ajudam a compreenderem o seu 
mundo e/ou ajustar-se às alterações que existem nele. Entre os 
familiares, esse tipo de apoio se expressa na prática de 
tratamentos coadjuvantes, com chás e uso de alimentos 
especiais. Dentre os alimentos especiais, citam a pele de 
galinha e o ovo, que são alimentos que integram a história da 
tuberculose num tempo em que não existia tratamento 
medicamentoso e havia uma concentração em promover uma 
melhor nutrição. O repouso é outro elemento destacado e que 
também se assenta na história da doença. 

[...] Inclusive estou aqui por causa da minha esposa. Ela 
disse: vai, vai, tem que ir. Por que algum tempo andei até 
escarrando sangue, né... Ah, ajudava a tomar os remédios na 
hora e tudo. Um senhor disse: toma umas canjas de noite que é 
bom... Ele falou que a pele da galinha é boa para tuberculose. 
Essas coisas, nem sei se é verdade. (PT20) 

 
[...] Quem tem me ajudado, nesse tratamento, é a minha 

esposa, minha mãe... Falam que se eu fizer o tratamento certo, 
logo já passa. Mandando eu parar de fumar. Essas coisas assim, 
me ajudam desse jeito assim... Isso, apoio, só a minha família... 
(PT18) 

 
Ter alguém com quem contar pode ser considerado 

quase uma garantia de continuidade do tratamento e gera maior 
segurança no controle da doença e, também, vem a tornar 
menos penosas as dificuldades do tratamento e as rejeições 
que podem ter.  

Por outro lado, os familiares ao darem apoio percebem 



 131

que isso nem sempre é algo fácil, exige dedicação e paciência. 
Ter de assumir mais uma função no dia-a-dia tem implicações, 
pois precisam aliar o apoio às demais atividades diárias. 
Percebem que o apoio oferecido é importante para a pessoa 
com tuberculose manter o tratamento e sentir-se cuidada, 
amada pelo outro, e, com esse intuito, abrem mão de suas 
necessidades ou sobrecarregam-se, mas procuram garantir o 
apoio.  

É para mim assim, é que eu pude trabalhar para cuidar, 
correr de um lado para o outro, para exames, para médico, para 
lá e para cá. Porque ele também é soro positivo. Mas, no mais 
está, agora, está bem normal... Eu ajudo com o horário dos 
remédio assim, eu faço uma vitamina para ele, eu levo vitamina, 
eu que dou os remédios, sempre no horário certinho. Procuro 
sempre alertar, para não pegar muita friagem, esses tipos de 
cuidado assim. (RF17) 

 
Neste ponto de vista, a percepção do apoio recebido é 

semelhante à encontrada no estudo de Souza (2009), que 
trabalhou os apoios sociais recebidos e percebidos pelas 
pessoas com doenças crônicas. Em outro estudo, esses apoios 
são considerados fundamentais para a manutenção da saúde e 
para o enfrentamento de situações estressantes, uma vez que, 
na situação de enfermidade, a disponibilidade do apoio social 
aumenta a vontade de viver e a autoestima da pessoa, o que 
contribui com o sucesso do tratamento (Lima; Mello, Morais et 
al, 2005).  

O diálogo entre quem dá e quem recebe apoio, às vezes, 
tem perspectivas distintas. Há situações em que o apoio é 
ofertado, porém não é percebido pela pessoa com tuberculose 
da mesma forma. O apoio soa como cobrança, fazendo-a se 
sentir não apoiada pela família. A família, por sua vez, ao sentir 
que seu apoio é rejeitado, acaba deixando de lado e não se 
envolvendo. 

Essa dissonância, se não percebida e trabalhada, poderá 
contribuir para o abandono do tratamento. 

Pessoas com alguma dependência química têm uma rede 
de apoio social mais frágil, em virtude do padrão 
comportamental do usuário de drogas, que enfraquece as 
relações familiares, com história de conflitos, agressividade e 
exclusões. O diagnóstico da tuberculose nem sempre mobiliza 
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essa família para o apoio. Também a pessoa com tuberculose 
não solicita ajuda, gerando um ciclo que reforça o afastamento 
e o isolamento, o que também acaba contribuindo para a não-
realização de tratamento. 

Esses achados são convergentes com os que Lima; 
Mello, Morais et al, 2005) e Oliveira e Moreira (2000) mostraram 
em seus estudos, reforçando que problemas como etilismo, 
tabagismo e uso de drogas ilícitas, concomitantes ao tratamento 
da tuberculose, dificultam a obtenção do sucesso terapêutico e 
agravam o quadro clínico, podendo progredir para doença 
cavitária crônica. 

[...] E também porque tem a  cervejinha, “pá”... (risos)[...] É 
porque aí eu esqueço de tomar o remédio, né... Um dia não. É 
dois, três, quatro.... Eu moro com a minha mulher, né. Mas o pai 
está sempre lá enchendo o saco, todo mundo aliás... Meu pai 
dizia: Se eu não quero me cuidar direito, por que que eles têm 
que se envolver, entendeu? [...] (PT22) 

 
Assim, a maneira como o apoio é recebido e percebido 

vai depender da história dos relacionamentos familiares. 
Pessoas com relacionamentos familiares estáveis tendem a 
perceber e aceitar o apoio, já aquelas com relacionamentos 
familiares não harmônicos podem ter dificuldades em perceber, 
receber e aceitar o apoio. 

 
RECEBENDO APOIO PROFISSIONAL 

O apoio também é recebido dos profissionais de saúde. 
O enfermeiro teve papel de destaque especial para essas 
pessoas, tanto no apoio instrumental como emocional e 
informacional, mas relatam também o apoio recebido do 
médico, dos auxiliares e técnicos de enfermagem. O tratamento 
supervisionado1 pode ser uma das razões de reaproximação da 
enfermeira, estabelecendo um vínculo mais próximo e 
frequente, evidenciado na fala: 

[...] é uma enfermeira, a minha enfermeira, é uma pessoa 
que, meu Deus, devo um monte para ela, morro e não pago! Eu 

_____________ 
1 O tratamento supervisionado é uma das cinco estratégias que compõem o DOTS 
(sigla em inglês para Estratégia do Tratamento Supervisionado da Tuberculose) na 
tuberculose, consistindo em observar a pessoa com tuberculose tomar as 
medicações.  
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venho tomar o meu remédio, quando está chovendo, ela manda 
a voluntária levar, sábado e o domingo... Aí ela sempre traz meu 
pãozinho, ela sempre dá um pãozinho e pega o cafezinho lá 
dentro, daí eu espero um pouco, coisa de 10 minutos. Aí eu tomo 
o meu cafezinho, depois eu vou. Mas ela é bem boa, viu, bem 
querida assim para mim a enfermeira, é uma das enfermeiras 
que olha! Lá no Hospital Regional eles também me trataram 
muito bem, eu fiquei lá acho que 20 dias, me trataram bem, até 
eles descobrirem que era a tuberculose. Só que lá eu acho que 
não tinha como o tratamento ser feito, daí o médico disse para 
mim vir embora. [...] (PT19)  

 
O apoio instrumental envolve o preocupar-se com a 

disponibilização e tomada da medicação e com garantia de um 
atendimento sem filas de espera e com encaminhamentos para 
outros profissionais ou serviços de forma facultativa.  

O apoio emocional envolve o ouvir a pessoa com 
tuberculose, aconselhar a seguir o tratamento, vibrar com a 
melhora física. Isso ocorre ao mostrar-se disponível, presente, 
valorizar queixas e priorizar atendimentos.  

[...] Na forma de apoio, de conversar. Aquele primeiro dia 
que eu estive aqui, conversei, não sei se foi com você. Daí, 
nesse primeiro dia que eu estive aqui, para pegar o remédio, 
falar com doutor, ele falou para vir direto aqui e conversar com o 
enfermeiro, ali no postinho, ele é um excelente garoto, sabe? 
Então, assim, o apoio dos postos de saúde para mim ajuda 
bastante... Porque tenho vontade de acabar o remédio domingo 
e ir lá buscar, sabendo que tem, que a gente chega lá e tem o 
apoio de uma pessoa que me trata bem, que vai conversar 
comigo: Pois então, tais melhor? Tais bem? Estás disposta, 
estás outra pessoa! No início quando a pessoa te viu, 
entendeste? [...] Para você estar bem, também depende da ajuda 
deles. E eles também fazem esforço, porque para eles é bom 
também, né. É gratificante para eles saberem que estão fazendo 
o bem para uma pessoa, e a pessoa está se ajudando. (PT12) 

 
O apoio informacional acontece quando a pessoa busca 

no profissional as explicações para a doença, para o 
tratamento, para os cuidados, para o prognóstico. Essas 
informações são compreendidas e auxiliam na continuidade do 
tratamento. 
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Assim como entre os familiares, o apoio dos profissionais 
é mais intenso no diagnóstico da doença, quando as pessoas 
procuram explicações sobre o porquê da tuberculose. Ao 
receberem as primeiras informações acerca do diagnóstico, 
tratamento e evolução, percebem que elas são diferentes do 
conhecimento anterior, evidenciando que esta nova situação 
parece não corresponder com o que consideravam ser. 
Procuram frequentemente o serviço de saúde na busca de 
respostas para inúmeras questões, sendo que a mais 
expressiva é: “Por que eu estou com tuberculose?”. 

Quando se sentem seguros e modificam a percepção da 
tuberculose a partir da sua própria experiência, conseguem 
enfrentar melhor a doença e assim buscam menos a rede de 
apoio profissional. 

Com relação ao tratamento supervisionado, é percebido, 
por algumas pessoas, como uma forma de apoio que expressa 
o interesse por elas. No entanto, para outras, é percebido como 
uma estratégia de controle por parte dos profissionais de saúde, 
soando como um apoio ruim, que as faz se sentirem privadas 
de sua liberdade e com exposição de seu diagnóstico à 
comunidade. É como se o sigilo da doença fosse quebrado, 
evidenciando que têm uma doença que requer a presença 
constante dos profissionais de saúde. 

Essa forma compulsória de realizar o tratamento foi 
concebida, inicialmente, como sendo uma possibilidade de ação 
intersetorial entre a pessoa com tuberculose, comunidade e 
serviço de saúde. No entanto, vem sendo percebida por 
algumas pessoas mais como uma ação de “policiamento” do 
que como uma facilidade8.  

Apesar de os profissionais da saúde compreenderem que 
a família precisa fazer parte do cuidado, isso na prática ainda 
não ocorre, mostrando que o modelo de saúde ainda é centrado 
no indivíduo, contrapondo-se à filosofia dos programas 
governamentais como o “Estratégia Saúde da Família”, no qual 
o foco deveria ser a família, e não o indivíduo. 

A Estratégia Saúde da Família, através de suas equipes, 
representa um espaço importante de ligação entre os diversos 
atores que compõem as redes sociais, uma vez que estabelece 
contato com a família e vizinhos, podendo incentivar a interação 
entre as várias iniciativas de apoio, incorporando as práticas de 
apoio social às ações de saúde. No entanto, essa prática não é 
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devidamente considerada por grande parte dos profissionais, 
que não percebem a prática de apoio social como parte do 
processo terapêutico7.  

O apoio institucional representado pelos profissionais de 
saúde se mostra como uma possibilidade de intersecção, 
articulação, interferência e produção de redes de cuidado14.  

  
Considerações Finais 

O apoio recebido pelas pessoas com tuberculose muda 
de acordo com o estágio de desenvolvimento da doença, as 
pessoas que compõem essa rede e a função que nela exercem, 
bem como pode mudar de acordo com o contexto sociocultural 
e o tempo histórico. No início da doença, a família é percebida 
como o mais importante integrante da rede de apoio social. Em 
seguida, salientam a necessidade de cuidado pelos 
profissionais da saúde, com destaque específico aos apoios 
que recebem dos enfermeiros. Com o passar do tempo, essa 
rede se amplia, porém os familiares e os profissionais da saúde 
permanecem como a principal rede de apoio social. 

O apoio social não é simplesmente uma construção 
teórica, mas um processo dinâmico e complexo, que envolve 
transações entre indivíduos e as suas redes, no sentido de 
satisfazer necessidades sociais, promovendo e completando os 
recursos pessoais que possuem, para enfrentar novas 
exigências e atingir novos objetivos. 

As redes sociais de apoio revestem-se de importância 
para as pessoas com tuberculose, dado que os sentimentos de 
ser amado e valorizado e de pertencer a grupos de 
comunicação e obrigação recíprocas levam os indivíduos a 
escaparem do isolamento e a enfrentarem melhor a doença. 

Apesar do estigma que a tuberculose ainda carrega, as 
pessoas que fizeram parte do estudo expressaram contar com 
importante apoio para tratar com sua condição. 

Este estudo contribui para o estabelecimento de relações 
mais efetivas entre os profissionais de saúde e a população, 
valorizando os saberes e as iniciativas populares, interagindo 
com os usuários e com os movimentos sociais.  Reconhecer 
como as redes estão estabelecidas pode facilitar aos 
profissionais lidarem com elas e consequentemente lhes dar 
visibilidade. 
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TRATAMENTO PARA TUBERCULOSE  
 
 
Manuscrito a ser submetido ao periódico Revista Texto e 

Contexto, apresentado conforme a Instrução para Autores da própria 
revista (Anexo H). 
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PASSANDO PELA EXPERIÊNCIA DO TRATAMENTO 
PARA TUBERCULOSE1  

 
EXPERIENCING TREATMENT FOR TUBERCULOSIS 

 
LA EXPERIENCIA VIVIDA AL REALIZAR EL 

TRATAMIENTO PARA LA TUBERCULOSIS 
 

Sabrina da Silva de Souza2 
Denise Maria Guerreiro Vieira da Silva3 

 
 

RESUMO: Estudo qualitativo que objetivou conhecer a experiência de 
realizar o tratamento para tuberculose. Utilizou-se como referencial 
metodológico a Teoria Fundamentada nos Dados. Os dados foram 
coletados através de entrevistas com cinco grupos amostrais, totalizando 
26 pessoas. A codificação e a análise dos dados permitiram identificar 
duas categorias: Fazendo o tratamento e Abandonando o tratamento. 
Fazer o tratamento inclui: tomar os medicamentos; ir às consultas; fazer 
exames; ficar afastado do trabalho; fazer  alimentação  consistente;  
fazer repouso. Os fatores relacionados ao abandono do tratamento da 
tuberculose são complexos  e não estão relacionados somente aos efeitos 
colaterais da medicação, uso de álcool e drogas. Ter a renda 
comprometida, não conseguir ficar na perícia e não conseguir ficar 
internado são  situações  que podem contribuir para  o abandono. A 
obtenção do sucesso do tratamento vai  além da eficácia farmacológica, 
existindo dificuldades relacionadas à pessoa com tuberculose, ao 
tratamento empregado e ao tipo de atenção recebida. 
Palavras-chave: Tuberculose; Enfermagem; Apoio Social; Terapia; 
Vínculo; Humanização. 

 

_____________ 
1 Artigo resultado da tese de doutorado: Apoio às pessoas com tuberculose e rede social.  
2 Doutoranda do Programa de Pós-Graduação em Enfermagem da Universidade Federal de 
Santa Catarina (PEN/UFSC). Enfermeira do Programa de Controle de Tuberculose de São 
José/SC  e da Emergência Adulto do Hospital Universitário da Universidade Federal de Santa 
Catarina  (HU/UFSC), Florianópolis/SC, Brasil.  Rua Francisco Antônio da Silva, 1954. Sertão 
do Maruí, São José/SC, Brasil. CEP: 88122-010. Telefone: (48)99820686. E-mail: 
enfermeirasabrina@gmail.com 
3 Doutora em Enfermagem. Professora associada do Departamento de Enfermagem e do 
Programa de Pós-Graduação em Enfermagem da Universidade Federal de Santa Catarina 
(PEN/UFSC), Florianópolis/SC, Brasil. Bolsista de produtividade do CNPq.        E-mail: 
denise@ccs.ufsc.br 
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ABSTRACT: A qualitative study that aims to know the experience of 
undergoing the tuberculosis treatment. The Grounded Theory was used 
as a methodological reference. The data were collected through 
interviews with five sampling groups, with a total of 26 people. The data 
coding and analysis allowed identifying two categories: undergoing 
treatment and abandoning treatment. Undergoing treatment includes: 
taking the medications; seeing the doctor; running tests; staying away 
from work; having a consistent feeding; resting. The features related to 
abandoning treatment of tuberculosis are complex and are not related 
only to the medication collateral effects, use of alcohol and drugs. 
Having the income compromised, not being able to stay away from 
work and not remaining in hospital are situations that can contribute to 
abandoning. The treatment success is beyond the pharmacological 
efficacy, there are difficulties related to the person with tuberculosis, to 
the treatment employed and the kind of attention received. 
Key-Words: Tuberculosis; Nursing; Social Support; Therapy; Bond; 
Humanization. 
 
RESUMEN: Es un estudio cualitativo con el objetivo de conocer la 
experiencia vivida al realizar el tratamiento para la tuberculosis. Como 
marco teórico metodológico se utilizó la Teoría Fundamentada. La 
recolección de los datos se hizo por medio de entrevistas con cinco 
grupos de muestras, para un total de 26 personas. A partir de la 
codificación y el análisis de los datos se identificaron dos categorías, a 
saber: Hacer el tratamiento y Abandonar el tratamiento. La primera 
incluye: tomar los remedios; ir a las consultas; hacer los exámenes; 
retirarse del trabajo; alimentarse correctamente; descansar. Los factores 
relacionados con el abandono del tratamiento de la tuberculosis son 
complejos y no están relacionados solamente con los efectos colaterales 
de los medicamentos, el uso de bebidas alcoholicas y las drogas. Otros 
factores que también pueden contribuir para el abandono del tratamiento 
de la tuberculosis son: la disminución del sueldo, la imposibilidad de 
estar en la perícia y de ser hospitalizado. El suceso del tratamiento va 
más allá de la eficacia farmacológica, existiendo dificultades 
relacionadas a la persona con tuberculosis, al tratamiento empleado y al 
tipo de atención recibida. 
Palabras Clave: Tuberculosis; Enfermería; Apoyo Social; Terapia; 
Vínculo; Humanización. 
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INTRODUÇÃO 
A tuberculose constitui-se em uma doença infecciosa milenar que 

tem como agente causal o Mycobacterium tuberculosis. Atualmente, 
apesar dos recursos tecnológicos para promover seu controle, sua 
erradicação é um objetivo que está longe de ser obtido em um futuro 
próximo.  

Configura-se ainda como um sério problema da saúde pública, 
com profundas raízes sociais, intimamente ligadas à pobreza e à má 
distribuição de renda, além do estigma que pode contribuir para a não-
adesão ao tratamento. O surgimento da epidemia de AIDS e o 
aparecimento de focos de tuberculose multirresistente agravam ainda 
mais o problema da doença no mundo.1 

O tratamento da tuberculose precisa ser compreendido em sua 
complexidade para alcançar seu êxito. Nesse sentido, apesar das drogas 
serem efetivas contra o bacilo2 e dos serviços de saúde terem estrutura 
para promover o tratamento, o que vai determinar sua realização é o 
comportamento das pessoas.3 

A quimioterapia é considerada a principal estratégia de atuação 
do controle da tuberculose. As medicações para tuberculose são efetivas 
e sua finalidade é atuar em diferentes estágios do metabolismo bacilar, 
visando potencializar o efeito destrutivo.4 

 No Brasil, os esquemas medicamentosos são padronizados de 
acordo com a forma clínica e a história de tratamento anterior. Qualquer 
que seja o esquema, a medicação é de uso diário.  

O uso inadequado dessas medicações está relacionado ao 
aparecimento de cepas multirresistentes do Mycobacterium tuberculosis, 
conforme foi observado nos inquéritos realizados em 1997 e 2007 no 
Brasil, culminando com a mudança do esquema terapêutico da 
tuberculose, que passou a contar com o esquema chamado “quatro em 
um”, com dose fixa combinada de rifampicina + isoniazida + 
pirazinamida + etambutol.5 Todos esses fármacos em um único 
comprimido foram estrategicamente pensados com o objetivo de 
impedir a tomada isolada dos medicamentos e também para 
proporcionar maior conforto para as pessoas em tratamento com a 
redução do número de comprimidos.1  

Os efeitos colaterais indesejáveis das drogas, seja pelo próprio 
princípio ativo ou pelos seus metabólitos, estão relacionados a uma 
maior taxa de abandono do tratamento,4 uma vez que acarretam maior 
tempo de terapia e maior número de hospitalizações e de consultas 
ambulatoriais e domiciliares.6  

Na cotidianidade dos serviços de saúde que oferecem ações do 



 142 

Programa de Controle da Tuberculose, vê-se que as práticas de atenção 
às pessoas com tuberculose estão fundadas em relações que podem 
variar do total empenho para manutenção do tratamento, com 
superproteção, para a inexistência de qualquer vínculo, sendo que ambos 
podem prejudicar a efetividade do tratamento.7 

A estratégia DOTS (sigla em inglês para Estratégia do 
Tratamento Supervisionado da Tuberculose) tem sido pensada como 
parte do tratamento da tuberculose, visando diminuir as taxas de 
abandono. A adoção dessa estratégia exige um compromisso 
governamental em: garantir os recursos para o controle da tuberculose; 
organizar os serviços para a descoberta, o diagnóstico e o tratamento de 
caso; promover o diagnóstico mediante o exame de escarro nos 
sintomáticos respiratórios que procuram os serviços de saúde; garantir o 
fornecimento regular dos medicamentos e insumos para todos os 
laboratórios em todos os serviços de saúde; e estruturar um sistema de 
informação eficiente de registro e acompanhamento até a cura. O 
tratamento supervisionado é um dos componentes do DOTS.1 

Há uma variedade importante de estudos científicos apontando 
que o abandono está associado à coinfecção pelo HIV e à história de 
tratamento anterior para a tuberculose.8 Entretanto, é necessário 
considerar que a adesão ao tratamento transcende a clínica tradicional e 
está relacionada à forma como a pessoa concebe a doença e como vive.9 
Logo, a adesão ultrapassa o ato de ingerir o medicamento e relaciona-se 
diretamente ao lugar ocupado pela pessoa no processo de produção e 
reprodução social, na medida em que desse processo decorrem 
condições favoráveis ou limitantes para a efetivação da manutenção 
terapêutica.8 

Nessa perspectiva, coloca-se como necessário aos profissionais 
de saúde transcender o entendimento da estratégia para além de garantir 
a ingesta da medicação, mas é necessário conhecer também a pessoa e 
seu contexto, os modos de vida da pessoa, sua dinâmica familiar, suas 
crenças, opiniões e conhecimentos a respeito da doença e do próprio 
tratamento.10 

A atenção à tuberculose implica em trabalhar com uma doença 
considerada como uma condição crônica, que exige habilidades 
específicas para o atendimento, uma vez que é de longa duração e o 
planejamento das ações deve incluir aspectos sócio-econômico-culturais 
da pessoa com tuberculose, assim como o estabelecimento de vínculo 
entre o serviço de saúde, a pessoa com tuberculose e sua família.11 

Com o intuito de avançar sobre o conhecimento da experiência do 
viver com tuberculose é que este estudo foi desenvolvido, motivado pelo 
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objetivo de compreender a experiência do tratamento de pessoas com 
tuberculose de um município de Santa Catarina. Este trabalho é parte da 
tese Apoio a pessoas com tuberculose e redes sociais  que teve como 
objetivo geral compreender os processos de apoio experienciados pelas 
pessoas com tuberculose em um município prioritário no controle dessa 
doença em Santa Catarina. 

 
MÉTODO 

Foi realizada uma pesquisa qualitativa, cujo referencial 
metodológico adotado foi a Teoria Fundamentada nos Dados (TFD), ou 
Grounded Theory. Trata-se de uma metodologia desenvolvida por 
sociólogos americanos, que construiram uma teoria fundamentada nos 
dados a partir da exploração do fenômeno na realidade em que ele se 
insere, sendo que a construção teórica explica a ação no contexto 
social.12  

A pesquisa foi realizada em um município prioritário no Controle 
da Tuberculose em Santa Catarina, através de cinco Unidades Básicas 
de Saúde que contam com o serviço de tuberculose e foram escolhidas 
por apresentarem o maior número de casos de tuberculose. Esse 
município conta com 20 unidades de saúde e 40 equipes de Estratégia 
Saúde da Família.  

Os participantes deste estudo representam os sujeitos com 
tuberculose e a sua rede de relações e interações, sendo eles: 16 pessoas 
com tuberculose; dois familiares de pessoa com tuberculose; dois 
médicos; quatro enfermeiras; um odontólogo e um representante da 
coordenação estadual do Programa de Controle da Tuberculose. 

Foram formados cinco grupos amostrais de acordo com a análise 
dos dados, as hipóteses geradas, a construção das categorias e o seu 
refinamento, visando alcançar o objetivo proposto. Assim, os 
participantes do segundo grupo amostral foram selecionados com base 
nos dados coletados com o primeiro grupo e assim sucessivamente. 

A definição dos participantes da pesquisa e o período de coleta 
dos dados estão intrinsecamente relacionados, porque a teoria requer que 
a coleta dos dados seja concomitante à sua análise e interpretação, até 
que aconteça a saturação.  

O número de participantes foi determinado pelo processo de 
amostragem teórica, como recomenda a Teoria Fundamentada nos 
Dados. Essa amostragem teórica possibilita a identificação e o 
desenvolvimento de conceitos pela coleta, codificação e análise dos 
dados. Por sua vez, o pesquisador estabelece os tipos de dados que serão 
coletados e a seguir quais e quantos deverão ser os participantes das 
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amostras, a fim de desenvolver o modelo teórico que está sendo 
construído.13  

Para a coleta de dados, contou-se com o auxílio das enfermeiras 
da saúde da família das cinco unidades de saúde, que ajudaram a 
identificar os sujeitos que atendessem aos critérios de inclusão, 
estabelecidos de acordo com cada grupo amostral. Foi feito contato com 
elas explicando a pesquisa e solicitando que indicassem as pessoas que 
consideravam boas informantes. A partir dessa seleção, iniciou-se a 
pesquisa fazendo contato telefônico com as pessoas indicadas, 
explicando o objetivo e consultando sobre seu interesse em participar do 
estudo. Após esse aceite, agendava-se a entrevista. 

As entrevistas foram realizadas no local indicado pelos 
participantes: algumas ocorreram em domicílio, outras no local de 
trabalho deles, outras nas unidades de saúde, uma ocorreu em um 
hospital e outra aconteceu em um evento de tuberculose, sendo que os 
participantes decidiram a hora e o local.  

A coleta dos dados foi feita por meio de entrevistas individuais 
abertas em profundidade a partir de uma questão inicial. Cada resposta 
suscitava perguntas complementares sobre o mesmo tema, que apontava 
novos caminhos para novos questionamentos. A coleta foi realizada no 
período de junho de 2008 a julho de 2009. 

As entrevistas ocorreram da forma mais livre possível, 
permitindo que os dados refletissem como as pessoas com tuberculose 
experienciam os processos interativos em sua rede social de apoio para 
viver com essa condição de saúde. A cada novo grupo amostral, as 
perguntas foram direcionadas para o desvelamento de determinadas 
questões levantadas no grupo amostral anterior. 

O processo de análise inicial deu-se através da análise 
comparativa dos dados, que é essencial para gerar uma teoria 
fundamentada nos dados. Consiste em comparar incidente com 
incidente, incidente com categoria e categoria com categoria, que 
representam a codificação aberta, axial e seletiva.  

Como resultado da análise, foi construída a teoria substantiva, 
que é composta dos seguintes fenômenos: Apoiando a pessoa com 
tuberculose, Passando pela experiência do tratamento, A tuberculose 
provocando mudanças na vida, Modificando os contatos sociais, 
Conhecendo as redes de apoio social às pessoas com tuberculose e 
Processos interativos na rede social de pessoas com tuberculose. 

Neste texto, será apresentado o fenômeno Passando pela 
experiência do tratamento. 

A pesquisa obedeceu à Resolução nº 196/96 e suas 
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complementares do Conselho Nacional de Saúde/Ministério da Saúde 
(CNS/MS), que dispõem sobre Diretrizes e Normas regulamentares na 
Pesquisa com Seres Humanos, e foi submetida ao Comitê de Ética em 
Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de Santa 
Catarina, sendo aprovada pelo Comitê de Ética dessa universidade em 
30 de junho de 2008, mediante o Parecer n°122/08. A aceitação dos 
sujeitos foi efetivada com a leitura e assinatura do Termo de 
Consentimento Livre e Esclarecido, a fim de garantir a observação dos 
princípios éticos. 

Para preservar o anonimato, as falas foram identificadas, ao longo 
do texto, com as letras PT – pessoa com tuberculose –, seguidas de 
algarismos arábicos que representam a ordem das entrevistas.  

 
RESULTADOS E DISCUSSÃO 

O fenômeno Apoio as pessoas com tuberculose e redes sociais é 
integrado por categorias que revelam a experiência da pessoa com 
tuberculose desde o momento em que percebe que algo não está bem até 
a decisão pela realização do tratamento. Dentre as inúmeras 
repercussões da tuberculose, o tratamento é um dos elementos de 
destaque nesse processo. 

Assim, passando pela experiência do tratamento é compreendido 
a partir de duas categorias que envolvem: Fazendo o tratamento e 
Abandonando o tratamento.  

 
Fazendo o tratamento 

Fazer o tratamento inclui: tomar os medicamentos, de forma 
individual  ou de forma supervisionada; ir às consultas; fazer exames; 
conhecer mais sobre a doença e o tratamento; ficar afastado do trabalho; 
fazer uma alimentação mais consistente; e fazer repouso. 

Suportar o tratamento medicamentoso parece ser um dos grandes 
desafios enfrentados pelas pessoas com tuberculose, que relatam uma 
série de efeitos colaterais: alteração da coloração da urina, coceiras pelo 
corpo, vermelhidão na pele, aumento do apetite, dor no estômago, 
vontade de vomitar, moleza, fraqueza, diarréia, cãibras. Esses efeitos 
colaterais também são trazidos na literatura como indesejáveis no 
tratamento da tuberculose, porém na maioria das vezes toleráveis.14-15 O 
que as mobiliza para superar as adversidades envolvidas é acreditar na 
cura, levando essas pessoas a aderirem ao tratamento.  

Eu tive várias reações, mas eu não desisti, não deixei de tomar 
nenhum dia, fiz tudo certinho e hoje eu estou curada. (PT6) 
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Dá uma fraqueza nas pernas, muita fraqueza das pernas... Aí eu 
como bastante banana. E também tive muita diarréia, a urina ela fica 
mais assim... Muda de cor, né. E dá umas coceiras assim. No começo, 
nas primeiras semanas que tu estava tomando, depois já começa a 
estabelecer, que o organismo já começa a aceitar já, né. (PT18)  

 
Há momentos em que os efeitos colaterais das medicações 

parecem trazer mais sinais e sintomas que a própria doença. Essas 
reações indesejáveis, que em algumas situações poderiam contribuir 
para o abandono do tratamento, precisam ser superadas. Quando isso 
acontece, essas pessoas sentem-se fortalecidas, percebem-se como 
fortes, com garra, capazes de levar um tratamento “forte” em frente e, 
por isso, sentem-se vitoriosas. Essa imagem também foi observada em 
outro estudo, em que as pessoas com tuberculose, ao relatarem sobre seu 
tratamento, colocavam-se como pessoas que travam um luta, 
construindo uma imagem de vencedores ao conseguirem levar o 
tratamento até o fim.16-17 

O tratamento envolve também ir às consultas e fazer exames. 
Essas atividades são incorporadas nessa etapa do processo saúde/doença 
e podem modificar o cotidiano, como, por exemplo, perder o dia de 
trabalho para cumprir com os compromissos que a doença impõe. A 
perda do dia de trabalho e o tempo de espera para as consultas e exames 
são elementos que podem ter repercussões econômicas, podendo, por 
vezes, ter descontos salariais ou mesmo demissões.18 

Ser incluído no tratamento supervisionado como parte do regime 
terapêutico na tuberculose traz implicações tanto do ponto de vista 
operacional como do emocional. Quando há essa supervisão, as pessoas 
em tratamento reconhecem sua importância, trazendo vários benefícios, 
tais como a desmitificação da doença pelo contato constante com os 
profissionais de saúde, contribuindo para modificar também a imagem e 
o medo que as pessoas próximas tinham do contágio. Um outro aspecto 
positivo do tratamento supervisionado é a percepção de estar recebendo 
um atendimento diferenciado, deixando de ser apenas mais um número e 
reconhecendo o investimento do Estado em sua saúde. Isso lhe traz um 
certo compromisso com a continuidade do tratamento, que, aliado ao 
vínculo que acaba se formando entre elas e o profissional que realiza o 
tratamento supervisionado, fortalece ainda mais a decisão de realizá-lo. 
Essa relação com o profissional da saúde deixa de ser meramente de 
prestação de serviço para ser algo mais próximo, possibilitando 
conversas mais íntimas, compartilhando experiências, o que as ajuda a 
terem maior liberdade para expor suas angústias e esclarecer sobre a 
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doença. O afeto é expresso por palavras de carinho, consideração e 
grande envolvimento por parte de ambos.  

Assim, o tratamento supervisionado implantado na atenção básica 
como uma estratégia de cura através da garantia de que as pessoas iriam 
efetivamente tomar os comprimidos e tendo como pano de fundo 
aspectos econômicos, acaba por contribuir com a efetivação de uma 
outra política do Sistema Único de Saúde (SUS), que é a humanização, 
ao promover o estabelecimento de vínculo entre os profissionais e as 
pessoas com tuberculose.  

Dessa forma, o papel do profissional no tratamento 
supervisionado passa a ter uma relevância maior do que a literatura tem 
apresentado. Deixa de estar focado somente no controle do bacilo, mas 
favorece o estabelecimento de uma relação mais próxima entre pessoas 
com tuberculose e profissionais da saúde. Isso contribui para o 
enfrentamento da doença, seja pelo apoio instrumental com a entrega 
dos comprimidos em domicílio, seja pelo emocional e/ou informacional.  
Esses achados convergem ao autor19 que trabalhou as histórias de 
abandono de tratamento em Unidades Básicas de Saúde. 

Isso reforça a importância das políticas de saúde que privilegiam 
os aspectos humanos, principalmente em doenças estigmatizantes como 
a tuberculose. 

Na literatura é reconhecida essa positividade do tratamento 
supervisionado domiciliar, porém destacando os aspectos instrumentais, 
tais como diminuir as despesas da família com transporte e facilidade de 
acesso às unidades de saúde.17,20  

[...] O pessoal do posto de saúde, as enfermeiras, o pessoal que 
vinha aqui sempre. O posto de saúde foi muito importante para mim. 
Eles vinham aqui contavam os comprimidos, me auxiliando, dizendo 
para eu não desistir, que eles faziam a parte deles, mas eu tinha que 
fazer a minha. Foram bem persistentes comigo. O médico, o pessoal do 
posto de saúde foi muito bom para mim. Inclusive eu fui muito bem 
atendida; até eu não conhecia esse programa, né. Tu só conheces 
quando tu fazes parte, eu nem sabia que tinha isso deles virem nas 
casas das pessoas, vir aqui, saber como é que estava, vinha o médico e 
tal. [...]  (PT 06) 

 
Receber orientações acerca da doença e do tratamento faz parte 

dos cuidados e são realizadas e valorizadas quando são efetuadas como 
parte de uma relação entre o profissional e a pessoa com tuberculose. 
Estão vinculadas à necessidade de estabelecer um diálogo mais aberto, 
em ter alguém com quem conversar, trocar ideias, desabafar. Assim, 
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buscam uma maior proximidade com os profissionais da saúde que 
estabeleceram um vínculo maior, visitando-os com maior frequência. 
Sempre trazem uma justificativa para essas visitas, que poderiam ser 
adiadas, mas que, de alguma forma, os faz sentirem-se amparados, por 
ganharem mais atenção, para sentirem que não estão sozinhos e também 
para terem maior segurança sobre a cura e a transmissão da doença.  

O afastamento das atividades laborativas também é um elemento 
do tratamento, porém esse afastamento pode causar constrangimentos às 
pessoas com tuberculose, ao perceberem que estão sendo discriminadas. 
Além disso, o afastamento também tem repercussões econômicas e, 
algumas vezes, é motivo de abandono do tratamento, pois a 
recomendação é que a pessoa com tuberculose pulmonar fique afastada 
enquanto a baciloscopia for positiva. Pessoas que têm atividade mais 
autônoma, em que seus vencimentos estão relacionados ao que 
efetivamente realizam, como, por exemplo, comissionadas, são as que 
mais sofrem. Essas pessoas somente se afastam do trabalho quando têm 
apoio financeiro da família. Uma outra situação é quando após o 
afastamento, no seu retorno, ocorre a demissão. O que parece estar por 
traz é o preconceito vinculado à transmissibilidade e ou à imagem que 
também têm da tuberculose, ou seja, é uma doença que atinge as 
imagens criadas a partir da vivência coletiva da doença e se adequam, 
enquanto metáforas, ao tratamento de situações tidas socialmente como 
indesejáveis.21  

A alimentação é outro componente importante do tratamento. A 
pessoa com tuberculose acredita que precisa alimentar-se bem para 
conseguir enfrentar a doença e restaurar sua saúde. A busca por peso é 
uma compensação pelo emagrecimento que ocorre no início da doença. 
Esse processo de alimentar-se bem para engordar e ter mais energia está 
entrelaçado com a modificação da imagem corporal, querendo voltar ao 
peso anterior, para evidenciar que a doença vai se afastando e a cura se 
torna mais evidente. Surgem alimentos que integram a história da 
tuberculose num tempo em que não existia tratamento medicamentoso e 
havia uma concentração em promover uma melhor nutrição, tais como a 
pele de galinha e o ovo. Outro aspecto que contribui para isso é que as 
medicações para o tratamento da tuberculose aumentam o apetite. 

[...]Um senhor disse: toma umas canjas de noite que é bom... Ele 
falou que a pele da galinha é boa para tuberculose. Essas coisas, nem 
sei se é verdade, mas eu como, ajuda. (PT20) 

 
O repouso também é lembrado como parte do tratamento 

ajudando a recuperar a energia e restaurar a saúde. Na maioria dos 
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casos, está atrelado à falta de disposição para atividades que exigem 
maior esforço, envolvendo dificuldade respiratória. Em algumas 
situações, mesmo não havendo uma limitação física evidente, a pessoa 
parece usar essa situação para justificar sua maior permanência em casa, 
evitando contato com outras pessoas, isolando-se. 

Cuidados como repouso, superalimentação e bom clima eram as 
únicas medidas para o tratamento da tuberculose até o aparecimento das 
medicações, por volta de 1944. Porém, observa-se que elas ainda são 
trazidas como parte do tratamento, mostrando o quanto o conhecimento 
popular influencia as ações do cuidado das pessoas, o que pode também 
ser observado no trabalho que refere que a alimentação complementava 
qualquer prescrição, estando presente em todas as recomendações 
clínicas.22 
 
Abandonando o tratamento 

Os fatores que influenciam no abandono do tratamento da 
tuberculose, alguns já enfatizados anteriormente, são bastante 
complexos e não estão relacionados somente aos efeitos colaterais da 
medicação, uso de álcool e drogas, como diversos estudos apontam. Ter 
a renda familiar comprometida, honrar compromissos financeiros, não 
conseguir ficar na perícia e não conseguir ficar internado foram  
situações relatadas que acabaram por determinar o abandono do 
tratamento. 

Se o afastamento tiver como consequência a diminuição dos 
vencimentos, com implicações no sustento da família, a decisão poderá 
ser prorrogada, até que sua situação fique tão grave que  a pessoa não 
tenha outra opção. 

É. Três meses eu fiz, três meses e alguns dias. Aí tive que parar... 
Parei, porque eu tive um grande problema. Eu recebia do patrão 2000 
reais. Quando eu fui para o INSS, passou para 490. Aí como é que eu ia 
sobreviver com isso? Não tinha como sobreviver com isso. Aí eu tive 
que parar, largar e ir trabalhar. A doutora não me deu alta, e também 
nem poderia, né. Peguei fiz um acordo na firma e fui trabalhar assim. E 
aí, agora voltei, né... Porque lá não ia poder trabalhar, só com alta da 
doutora. Não tinha alta, aí como é que tu ia sobreviver com 500 reais, 
não sobrevivia. Ninguém sobrevive. Então não adianta, tu tem uma 
força de um lado, mas financeiramente. Por exemplo, eu sou 
comissionado, eu ganho um por fora, então, se eu trabalho, eu ganho, 
se eu não trabalho, não ganho... Não, eu até queria ter continuado. Aí 
me obriguei, pedi as minhas contas, fui embora trabalhar em outro 
serviço. Foi o que aconteceu... Eu acho até que a doutora está correta, 
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porque ela não poderia deixar eu trabalhar mesmo, é uma doença 
contagiosa. Só que infelizmente não deu para continuar, eu tive que ir à 
luta. (PT20) 

 
As relações não são facilmente resolvidas entre trabalhador e 

empregador. Nem sempre o empregador está preocupado com a saúde 
de seus empregados e, para ele, o afastamento é uma determinação a ser 
cumprida, resolvendo a situação. Porém, para o trabalhador, há 
repercussões na sua sobrevivência e de sua família, o que o leva a 
repensar a continuidade do tratamento e buscar emprego em outro lugar 
para honrar seus compromissos, sem avaliar as implicações de manter-se 
como potencial transmissor. 

Corroborando com isso, o estudo também aponta para essa 
questão mostrando que, em alguns casos, problemas sociais, como o 
desemprego e a dificuldade financeira, concorrem para que a pessoa 
com tuberculose abandone o tratamento, influenciando na decisão de 
não dar continuidade ao processo terapêutico.19 

Um outro aspecto identificado no estudo foi a dificuldade de 
realizar o trabalho pela falta de energia decorrente da doença, também 
verificado nos estudos apontados ao indicarem que o tratamento da 
tuberculose impõe custos à pessoa e à sua família, pois pessoas com 
tuberculose são menos dispostas ao trabalho, não conseguindo, algumas 
vezes, gerar renda suficiente para a família.23 

O ambiente pode ser um elemento que contribui para a não-
realização do tratamento, especialmente entre os usuários de drogas 
(lícitas ou ilícitas). O ambiente em que vivem não é propício, pois os 
amigos constituem apoio negativo, ao estimularem a continuidade das 
drogas. Além disso, o usuário de droga geralmente não tem 
determinação, não investe em seu autocuidado e tem dificuldades na 
manutenção das relações familiares, com conflitos e agressões, situações 
que dificultam e até impedem o fornecimento desse suporte social, 
especialmente para as pessoas enfrentarem a situação da doença. Isso é 
expresso na fala a seguir: 

[...] E também porque eu cervejinha, “pá”... (risos)... É porque aí 
eu esqueço de tomar o remédio, né... Um dia não. É dois, três, quatro... 
Eu moro com a minha mulher, né. Mas o pai está sempre lá enchendo o 
saco, todo mundo aliás... Meu pai dizia: Se eu não quero me cuidar 
direito, por que que eles têm que se envolver, entendeu?. [...] (PT22) 

 
O etilismo, o tabagismo e o uso de drogas ilícitas, concomitantes 

ao tratamento da tuberculose, são reconhecidos como dificultando a 
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obtenção do sucesso terapêutico. Pessoas com alguma dependência 
química recorrem menos ao suporte social para enfrentamento da 
doença, em virtude do padrão comportamental de independência, 
autonomia, agressividade, elementos que se contrapõem ao 
comportamento de solicitar ajuda.24  

A intolerância medicamentosa decorrente da palatabilidade e da 
quantidade de comprimidos tomados bem como a melhora dos sintomas, 
criando a ilusão da cura antes da conclusão do tratamento, são outros 
elementos que contribuem para o abandono. Apesar de ser referido que a 
maioria das pessoas com tuberculose conclui o tratamento sem 
apresentar reações adversas decorrentes do uso das drogas 
antituberculosas,25 muitas pessoas referem que os efeitos colaterais 
contribuem para a interrupção do tratamento ou, pelo menos, têm que 
lutar contra a ideia de interromper. 

Mas é assim guria, tu sentes um gosto, assim, de tijolo, assim, 
sabe, na boca. Assim, a ânsia de vômito, mas não vomita é só aquela 
ânsia. (PT19) 

 
[...] É que eu não consegui tomar o remédio. É muito remédio de 

manhã cedo. Dava vômito, e outro também, é que eu trabalho demais, 
né! Aí o meu remédio, que eles deram para mim tomar, era antes de 
tomar café. Aí não tem condições de tomar, né. Toma nove remédio um 
atrás do outro sem tomar nada, é impossível fazer isso. (PT22) 

 
Numa perspectiva que amplia o tradicional conceito de abandono 

ao tratamento, observa-se que a adesão, no cotidiano da assistência, 
deve considerar as implicações da doença e do tratamento na vida da 
pessoa, além de suas crenças, opiniões e conhecimentos sobre a doença 
e tratamento.9 

Um outro elemento que merece ser considerado com relação aos 
profissionais de saúde é a falta de formação genérica ou específica para 
lidarem com pessoas com essa doença. A falta de conhecimento acerca 
do tratamento e mesmo das formas de transmissão faz com que o senso 
comum seja referência para o cuidado que realizam inicialmente. Sendo 
assim, nem sempre se envolvem ativamente com essas pessoas, podendo 
de uma forma involuntária contribuir para o abandono. Nesse sentido, 
estudos19 apontam que “o modo como a equipe de saúde se organiza, 
para desenvolver o seu trabalho, é determinante para promover a adesão 
da pessoa com tuberculose ao tratamento”. A falta de formação 
adequada é destacada em alguns estudos,2 porém, trazemos aqui as 
implicações que isso tem para a saúde, podendo ser um dos elementos 
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que contribuem para o abandono.  
Essa situação de falta de preparo para cuidar de pessoas com 

tuberculose se modifica quando se deparam com a necessidade de 
prestar esse cuidado, quando passam a buscar informações, 
especialmente contando com o apoio dos profissionais do Programa de 
Controle da Tuberculose, buscando formas de enfrentar essa 
experiência. 
 
CONSIDERAÇÕES FINAIS 

O tratamento da tuberculose não depende apenas e 
especificamente da existência e gratuidade dos medicamentos e de sua 
eficácia farmacológica, há de se considerar os demais elementos no 
processo de atenção, tais como a melhora do acesso aos serviços de 
saúde, a adesão e a co-participação da pessoa com tuberculose e da sua 
família.  

A família e a equipe de saúde são apontadas como importante 
apoio à pessoa com tuberculose, que reconhece esse envolvimento como 
um fator que contribui para completitude do tratamento, pois encontra 
nesses ambientes a possibilidade de compartilhar e enfrentar as 
dificuldades impostas pela tuberculose. 

 O vínculo é um elemento fundamental para a realização do 
tratamento, seja com o profissional ou com o familiar. Os vínculos 
estabelecidos não são apenas instrumentais, mas afetivos também. Estes 
ficaram mais evidentes entre os profissionais que realizam o tratamento 
supervisionado, estabelecendo-se de forma mais significativa entre eles 
e reforçando o princípio da Política Nacional de Humanização, que é a 
transversalidade, na qual se desenvolvem concepções e práticas que 
atravessam as diferentes ações, aumentando a comunicação, refletindo 
em mudanças nas práticas de saúde e ampliando o diálogo entre os 
profissionais de saúde e a população. 
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4.6 MANUSCRITO 6: VALIDAÇÃO DE MODELO TEÓRICO: 
CONHECENDO OS PROCESSOS INTERATIVOS NA REDE DE 
APOIO ÀS PESSOAS COM TUBERCULOSE 

 
 
Manuscrito a ser submetido ao periódico Revista Latino-

Americana de Enfermagem, apresentado conforme a Instrução para 
Autores da própria revista (Anexo I). 

 
 
 

 

 

 

 



 156 

Validação de modelo teórico: conhecendo os processos 
interativos na rede de apoio às pessoas com tuberculose1 

 
Theoretical model Validation: knowing the interactive 

processes in the support network to people with tuberculosis 
 
Validación del modelo teórico: conocimiento de los procesos 

interactivos en la red de apoyo a las personas con tuberculosis 
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RESUMO:  
Este trabalho objetivou validar o modelo teórico construído a partir de 
um estudo sobre processos interativos na rede de apoio às pessoas com 
tuberculose, utilizando a Teoria Fundamentada nos Dados como 
referencial metodológico. Optamos pela validação comunicativa, que foi 
realizada com três pessoas com tuberculose e três profissionais de saúde. 
A validação comunicativa foi efetuada a partir da apresentação da 
síntese do modelo aos avaliadores para que eles analisassem quanto: ao 
ajuste, se a teoria estava expressando a realidade vivida pelas pessoas 
com tuberculose; à compreensão do modelo pelos seis componentes; à 
generalização teórica pela sua interpretação conceitual e aplicação a 
outras realidades. O modelo foi validado e expressa os processos 
interativos, possibilitando ser usado como referencial para o cuidado à 
pessoa com tuberculose, no sentido de dar visibilidade e mobilizar as 
redes para favorecer a efetivação do tratamento e uma vivência mais 
harmônica com a tuberculose.  
Descritores: Enfermagem; Teoria Fundamentada nos Dados; 
Tuberculose; Pesquisa Qualitativa; Validade. 
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ABSTRACT: 
This paper has as an aim to validate the theoretical model built from a 
study about interactive processes in the support network to people with 
tuberculosis, by using the Grounded Theory as a methodological 
reference. We have chosen the communicative validation, which was 
carried out with three people with tuberculosis and three health 
professionals. The communicative validation was done from the 
presentation of the synthesis of the model to the evaluators so that they 
could analyze about: adjustment, if the theory was expressing the reality 
lived by the people with tuberculosis; the comprehension of the model 
by the six components; the theoretical generalization by its conceptual 
interpretation and application to other realities. The model was validated 
and it expresses the interactive processes, allowing it to be used as a 
reference for the care to the person with tuberculosis, in the sense of 
making it visible and mobilize the networks in order to favor the 
treatment effectuation and a more harmonic living with tuberculosis. 
Key words: Nursing; Grounded Theory; Tuberculosis; Qualitative 
Research; Validity 
 
RESUMEN:  
El objetivo del presente trabajo fue validar el modelo teórico construido 
a partir de un estudio sobre los procesos interactivos en la red de apoyo 
a las personas con tuberculosis, utilizando la Teoría Fundamentada 
como marco metodológico. Se optó por la validación comunicativa, 
realizada con tres personas que padecen tuberculosis y tres profesionales 
del área de la salud. La validación comunicativa  fue hecha por medio de 
la presentación de la síntesis del modelo a los evaluadores para que ellos 
analizasen: el ajuste, si la teoría expresaba la realidad vivida por las 
personas con tuberculosis, la comprensión del modelo por los seis 
componentes, la generalización teórica por su interpretación conceptual 
y su aplicación en otras realidades. El modelo fue validado y expresa 
procesos interactivos, lo cual permite su empleo como referencial para 
el cuidado de personas con tuberculosis, en el sentido de darles 
visibilidad y movilizar las redes de apoyo para favorecer la realización 
del tratamiento y una convivencia armonica con la tuberculosis.  
Descriptores: Enfermería; Teoría Fundamentada, Tuberculosis; 
Investigación Cualitativa; Validación. 
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INTRODUÇÃO 
A avaliação da qualidade de um estudo científico é uma estratégia 

que promove a credibilidade de seus resultados, sendo basicamente 
composta de validade e confiabilidade. É um processo comum e bem 
estruturado na tradição da pesquisa quantitativa, geralmente dirigido 
para os instrumentos desenvolvidos, para avaliar uma variável de 
interesse. Validade tem, basicamente, a intenção de verificar se um 
instrumento mede o que supostamente deveria medir e a confiabilidade, 
a consistência de um instrumento para medir um atributo ou conceito. 

De modo distinto, na pesquisa qualitativa ainda há muita 
discussão acerca da necessidade de avaliar seus resultados e também 
sobre como realizar essa avaliação. O consenso está mais relacionado à 
intenção da avaliação na pesquisa qualitativa, que é definir se a 
construção elaborada pelo pesquisador corresponde àquilo que os dados 
informam. A validade é resumida como a “tentativa de definir se o 
pesquisador vê o que ele acha que vê”(1:232,2). 

Existem três posições distintas no processo de avaliação em um 
estudo qualitativo(3): a) projetar os mesmos critérios de 
representatividade, fidedignidade e validade da pesquisa quantitativa, 
posição bastante rejeitada pelos pesquisadores qualitativos, uma vez que 
o caráter e a intenção são distintos da pesquisa quanti; b) rejeitar 
totalmente qualquer tipo de avaliação, pois argumentam que a essência 
da pesquisa quali é contrária a qualquer tipo de controle; c) apoiar 
critérios de qualidade que considerem as especificidades da pesquisa 
quali, “fundamentada na defesa do ethos científico na pesquisa social”(3: 

480). Os autores defendem esta última posição e apresentam uma 
proposta constituída por seis critérios de avaliação da qualidade de 
estudos qualitativos: 1. triangulação e reflexividade; 2. transparência e 
clareza nos procedimentos; 3. construção do corpus; 4. descrição 
detalhada; 5. a surpresa como uma contribuição à teoria e/ou ao senso 
comum; e 6. validação comunicativa.  

A confiabilidade e a validade são defendidas como relevantes 
para a pesquisa qualitativa e as consideram como processuais, no 
sentido de acompanharem todo o desenvolvimento da pesquisa e não 
deverem ser verificadas somente ao término do estudo, pois os 
pesquisadores correm o risco de comprometer a qualidade do trabalho, 
tanto em termos de sua confiabilidade quanto da validade(4). Indicam o 
uso de estratégias de verificação como: a coerência metodológica 
(congruência entre a questão do estudo e os métodos), a amostra 
adequada (evidência da adequação pela saturação e replicação), a coleta 
e análise dos dados simultaneamente, o pensar teoricamente (ideias 
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vindas dos dados e sendo confirmadas por novos dados) e o 
desenvolvimento teórico (como um resultado do processo da pesquisa).  

Consideramos que essas estratégias e critérios propostos 
contemplam os aspectos do rigor do estudo, necessário em qualquer 
investigação, apresentando procedimentos específicos que possam 
contribuir para a avaliação da qualidade do estudo. 

A validação vem se consolidando como um fator importante nas 
pesquisas(5, 6, 7,8), no sentido de evidenciar a capacidade que o estudo 
teve de captar ou revelar um dado fenômeno. Contribui para a 
verificação da representatividade e extensão de cada item no fenômeno 
investigado, além de estabelecer o domínio de interesse e a dimensão de 
cada categoria dentro daquilo que o fenômeno investigado revela, ou 
seja, evidenciar que as interpretações que o pesquisador fez 
“representam a ‘realidade’ e são mais do que o produto da imaginação 
fértil do pesquisador”(3: 482). 

Concordando com a posição de autores que defendem a 
importância da avaliação da qualidade dos resultados de uma pesquisa 
qualitativa, através de critérios específicos para essa abordagem, 
destacamos a validação comunicativa como uma possibilidade. 

A validação comunicativa inclui o retorno aos sujeitos do estudo 
para que confirmem se o que foi elaborado corresponde ao que 
experienciam, tanto em relação ao conteúdo quanto às relações 
propostas(3). São ressaltadas algumas dificuldades de realizar esse tipo 
de validação em situações em que os achados podem gerar conflitos 
para os sujeitos ou pode promover uma autoridade para esse sujeito, que 
pode não estar preparado ou ter capacidade de abstração para analisar as 
interpretações do pesquisador(3). 

Reconhecendo a importância da validação como parte da 
construção teórica, desenvolvemos uma proposta para o modelo teórico 
construído como resultado de uma pesquisa fundamentada na Grounded 
Theory, ou Teoria Fundamentada nos Dados (TFD), acerca dos 
processos interativos na rede de apoio às pessoas com tuberculose, 
representado pelo diagrama que segue (Figura 1). 
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Figura 1: Modelo Teórico – Processos interativos na rede social de pessoas 
com tuberculose 
 

 

 
Na TFD, a validação é considerada uma estratégia metodológica 

na qual o processo de análise é encerrado pela “validação” da teoria. A 
teoria emerge dos dados pela integração de conceitos e categorias, 
representando uma construção abstrata da compreensão dos dados 
brutos. “É importante determinar como a abstração se ajusta aos dados 
brutos e também determinar se algo importante foi omitido do esquema 
teórico”(9:157). Os participantes devem perceber a teoria como uma 
explicação razoável do que está acontecendo, mesmo que nem todos os 
detalhes se ajustem. A validação de uma teoria na pesquisa qualitativa 
não tem a ideia de testar, como é na pesquisa quantitativa. A validação 
consiste em comparar conceitos e determinar o quanto eles são 
apropriados para a investigação que foi desenvolvida.  

Construir uma teoria apoiada na TFD significa reduzir dados de 
muitos casos a conceitos, convertendo-os num conjunto de afirmações 
que explicam, em sentido geral, o que está acontecendo. Uma TFD bem 
construída atenderá a quatro critérios centrais para julgar a 
aplicabilidade da teoria ao fenômeno estudado: Ajuste – se uma teoria é 
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fiel à realidade cotidiana deve se ajustar à área substantiva estudada; 
Compreensão – por representar uma realidade, deve ser compreensível 
e fazer sentido tanto para as pessoas estudadas como para os práticos da 
área enfocada; Generalização teórica – se o estudo é baseado em dados 
compreensíveis e em interpretação conceitual extensa,  a teoria deve ser 
abstrata o bastante e incluir variação suficiente para torná-la aplicável a 
uma variedade de contextos relacionados àquele fenômeno; Controle – 
a teoria deve prover controle, pois as hipóteses que propõem relações 
entre conceitos podem ser usadas para guiar ações posteriores(9). 

Mesmo tendo seguido todos os critérios do rigor científico em 
cada uma das etapas da pesquisa, acreditamos que a validação é mais 
uma dessas etapas. Nesse sentido, realizamos o estudo com o objetivo 
de validar o modelo teórico Conhecendo as redes de apoio social à 
pessoa com tuberculose. 

 
MÉTODO 

Para efetuar a validação do modelo teórico construído, criamos 
algumas estratégias, atendendo ao critério de avaliação da qualidade 
expressa como validação comunicativa(3), e atendendo aos critérios 
centrais propostos(9), específicos da TFD: Ajuste, Compreensão, 
Generalização teórica. O critério de Controle foi excluído, por requerer a 
aplicação do modelo, considerada outra etapa, que será efetuada 
posteriormente. 

Optamos pela validação comunicativa com intuito de averiguar se 
aquilo que as pessoas vivenciam está expresso no modelo teórico 
construído, agora, não mais na fala literal, mas na interpretação dos 
dados que levaram à elaboração da teoria, expressando um nível mais 
elevado de abstração. Logo, a justificativa para a escolha da validação 
comunicativa se baseou na preocupação em verificar se: o modelo 
englobava toda a experiência das pessoas com tuberculose em relação ao 
apoio; se as relações dos fenômenos convergiam; se o modelo abstrato 
representava os apoios na rede de pessoas com tuberculose; e se os 
componentes eram referidos da mesma forma que os pesquisadores 
haviam nomeado. 

A validação do modelo foi realizada com seis pessoas com 
tuberculose e três profissionais de saúde. Foram estabelecidos como 
critérios para a seleção das pessoas com tuberculose: a) terem passado 
pela experiência da doença (duas pessoas) e estarem passando, com a 
intenção de incluir o olhar dos diferentes momentos da experiência; b) 
ter disponibilidade de tempo para participar da pesquisa; c) ter, no 
mínimo, ensino médio completo, para possibilitar a compreensão do 
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modelo teórico e poder se expressar a respeito dele; d) ter mais de 18 
anos; e) pelo menos dois deles terem sido entrevistados na pesquisa que 
gerou o modelo. Com relação aos profissionais da saúde, consideramos 
como critérios: a) dois profissionais com experiência na área do 
atendimento a pessoas com tuberculose há, no mínimo, dois anos; b) 
uma das profissionais ser enfermeira; c) um profissional que tenha 
realizado pesquisa usando a TFD.  

Para a coleta de dados, apresentamos o diagrama representando o 
modelo construído e elaboramos uma síntese da investigação incluindo: 
os objetivos, o referencial metodológico, com explicitação das 
estratégias de análise, as categorias e as subcategorias, que foram 
impressos e entregues para cada validador. Essa síntese teve como 
objetivo orientar a análise do modelo com relação ao ajuste e à 
compreensão. No primeiro momento, foi solicitado ao validador que 
descrevesse o modelo apresentado no diagrama, falando sobre o que 
compreendeu da figura. O segundo momento constava da identificação 
dos seis componentes: contexto, condições causais, condições 
intervenientes, estratégias, consequências e fenômeno. Para auxiliar 
nesta etapa, foi apresentado o esquema proposto(10), que facilita a 
identificação dos seis componentes: O que está acontecendo aqui? 
(fenômeno); Onde acontece?  (contexto); O que influencia? (condição 
causal); O que pode restringir/facilitar/dificultar? (condição 
interveniente); Quais estratégias são utilizadas para lidar com o 
fenômeno? (estratégias); O que acontece como resultado?  
(consequência).  

Num terceiro momento, quando a pessoa já havia evidenciado 
que compreendia o que estava sendo apresentado, solicitamos que 
comentasse acerca de como ela percebia sua experiência nesse modelo, 
expresso pelos seis componentes, e se algo pelo qual tinham passado ou 
estavam passando não estava representado no modelo. Para os 
profissionais, foi solicitado que, além de analisarem se percebiam que o 
modelo expressava a realidade que conheciam, analisassem também se 
havia integração entre as categorias, adequação da nomeação das 
categorias e do nível de abstração do modelo, focalizando então o 
critério de generalização teórica. Esses momentos foram gravados em 
fita cassete e transcritos imediatamente após cada encontro com o 
validador.  

O processo de análise dos dados teve o mesmo rigor de análise 
exigido na TFD e deu-se através da codificação, em que as falas foram 
detalhadas, através do exame do conteúdo, buscando identificar os 
critérios selecionados para o estudo, ou seja, se o modelo atendia ao 
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ajuste, à compreensão e à generalização teórica. 
O estudo obedeceu à Resolução nº 196/96 do CNS/MS, que 

dispõe sobre Diretrizes e Normas Regulamentares na Pesquisa com 
Seres Humanos, sendo aprovado pelo Comitê de Ética da Universidade 
Federal de Santa Catarina em 30 de junho de 2008, mediante o Parecer 
n°122/08. A participação dos sujeitos foi autorizada a partir da 
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Para a 
manutenção do anonimato dos participantes, suas falas são identificadas 
no texto por códigos: VP –  validação profissional e VPT – validação 
pessoas com tuberculose, seguidos de um número. 

 
RESULTADOS 

Os resultados da validação comunicativa serão apresentados a 
partir dos três critérios centrais estabelecidos(9) para julgar a 
aplicabilidade da teoria ao fenômeno estudado. A separação dos critérios 
é apenas didática, pois, no momento da validação com os sujeitos, os 
critérios foram referidos de maneira integrada. 

 
Primeiro Critério: Ajuste  

Esse critério teve a intenção de verificar se a teoria é fiel à 
realidade cotidiana das pessoas com tuberculose e se está ajustada aos 
processos interativos na rede de apoio, expressando a realidade vivida 
por essas pessoas(9). 

Os validadores, ao descreverem o modelo, mostraram a 
interligação entre os componentes, num movimento multidirecional que 
contemplava o ciclo da experiência com tuberculose, evidenciando o 
dinamismo preconizado na TFD. As categorias apresentadas foram 
consideradas representativas de cada etapa desse ciclo. As pessoas com 
tuberculose expressaram, através de exemplos e de comparações com 
sua própria experiência, sua concordância com o que estava descrito no 
modelo, no sentido de que as categorias integrantes refletem os 
momentos que passam ou passaram.  

Na validação com as pessoas com tuberculose, a descrição da 
figura ocorreu de forma mais literal. Ao comentarem sobre o modelo, 
perceberam-se nele, fazendo comparações com sua experiência, 
detendo-se, especialmente, em partes que envolveram suas emoções, 
como o afastamento e a discriminação. A descrição de cada categoria 
evidenciava os momentos vivenciados durante a doença, conforme os 
relatos: 

[...] Muito bem feito esse desenho. Tudo que está aqui é o que tu 
vive, porque além de tu teres a doença, tu precisa ser cuidado, né? Uma 
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experiência que tu passa no tratamento, então tudo que está aqui é tudo 
o que tu vive ali, a discriminação, as pessoas que se afastam, então 
assim ó, tudo o que está aqui é o que tu vive. Por que assim, eu costumo 
dizer que tem o antes e o depois do TB. Não que eu fiquei com sequelas, 
eu não tenho sequela nenhuma, tanto é que eu fiz um raio X do meu 
pulmão e  eu não tenho nem cicatriz no meu pulmão, eu não tenho nem 
marca. Eu não tenho sequela nenhuma, tenho saúde perfeita, mas o 
antes e o depois que eu falo é por tu não conhecer a doença, entende? 
Quando eu soube que eu tinha TB, eu achei que eu ia morrer e depois 
eu vi que não, assim, eu vi que era diferente. As enfermeiras me deram, 
não tu vai ficar boa, tu vai ficar curada, tu vai fazer o tratamento e tu 
vai ficar e eu acreditei nisso. Então eu acreditei, fiz o tratamento e 
fiquei curada. E eu vi a importância da gente ter disciplina.  Eu tive 
disciplina no meu tratamento. [...] (VPT3)  

 
Com relação à validação pelos profissionais, foi destacada 

também a dinamicidade do modelo e a concepção de sua 
processualidade, mostrando as conexões que ocorrem, como evidencia a 
fala que segue: 

[...] Esses balonetes aqui provocando mudanças na vida em 
relação à doença tuberculose. Eu acho que sim, eu acho que quando a 
pessoa descobre que tem a doença, o que acontece, logo provoca uma 
mudança na vida dela. [...] Ou essa é a fase do tratamento e esse aqui é 
o que acontece socialmente. Ela se sente discriminada e se afasta do 
contato social por conta disso. Acho que é exatamente isso que você 
colocou, não tem nada de diferente. A gente, quando trabalha aqui, 
percebe exatamente isso. A pessoa acaba se isolando porque acredita 
que as pessoas tenham um certo preconceito da doença, que existe 
realmente. As pessoas têm preconceito por falta de conhecimento até da 
própria doença. É exatamente isso, eu acho que é uma coisa dinâmica e 
você escreveu a palavra certa, uma coisa é interligada na outra. O que 
acontece aqui, acaba refletindo nos outros fatores, não trata direito 
porque também está se sentindo isolado, é uma coisa interligada na 
outra. [...] ( VP1)    

 
O modelo, portanto, foi considerado validado no critério de 

Ajuste, uma vez que as pessoas perceberam que o que estava 
representado no modelo expressava sua experiência pessoal ou o 
conhecimento adquirido na prática profissional. Nesse critério, não 
houve mudanças no modelo por sugestão dos validadores ou decorrentes 
da análise efetuada pelas pesquisadoras. 
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Segundo Critério: Compreensão 
Nesta fase, foi verificado se a teoria que representa a realidade 

das pessoas com tuberculose é compreensível e faz sentido, tanto para as 
pessoas com tuberculose quanto para os profissionais da saúde(9). 

Os validadores consideraram o modelo apresentado 
compreensível, o que foi evidenciado através de suas descrições e 
explicações do que estavam observando no diagrama. Essas descrições e 
explicações foram analisadas quanto à sua lógica interna e também 
comparadas com a interpretação que as pesquisadoras tinham feito ao 
elaborarem cada uma das categorias, verificando, desse modo, a 
correspondência entre essas descrições e a concepção teórica proposta. 
De forma resumida, descreveram que o processo é iniciado quando 
percebem que algo não está bem consigo mesmo e procuram 
ajuda/apoio nos serviços de saúde e na família, o que acaba provocando 
mudanças em suas vidas. Passam, então, pela experiência de viver com a 
tuberculose e com a realização do tratamento, havendo a possibilidade 
de realizá-lo ou não. Toda essa experiência modifica seus contatos 
sociais, pois se afastam ou se sentem discriminados. Sentem-se cuidados 
quando recebem o apoio da família, dos vizinhos e amigos, e dos 
profissionais de saúde, delineando assim os processos interativos na 
rede social de pessoas com tuberculose.  

Todos os validadores afirmaram compreender o modelo exposto, 
porém houve diferença para alguns na nomeação dos seis componentes, 
ou seja, se era Causa Consequência, Condição causal, Condição 
interveniente, Estratégia ou Contexto.  

Os componentes que apresentaram divergência foram: Passando 
pela experiência do tratamento, Modificando o contato social e 
Apoiando as pessoas com tuberculose.  

Passando pela experiência foi nomeado como Condição causal e 
como Consequência. A partir da análise dos argumentos colocados e 
tendo como referência os conceitos que orientaram a elaboração do 
modelo e de uma reanálise global dele, foi decidido manter como 
Consequência, considerando que é decorrente da decisão da pessoa de 
efetuar ou não o tratamento e da necessidade de apoio ou não neste 
processo. 

Modificando o contato social foi nomeado como Consequência e 
como Condição interveniente. A partir do processo de análise foi 
decidido manter como Condição interveniente, considerando que este 
componente pode restringir, facilitar ou dificultar a experiência da 
doença e também dificultar/facilitar o estabelecimento de redes de 
apoio. 
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Apoiando a pessoa foi nomeado como Consequência e Estratégia. 
Com a análise global do modelo, optou-se por manter como Estratégia, 
por considerar que este componente pode ser uma opção para alcançar 
um viver melhor com tuberculose. 

Todos esses componentes foram rediscutidos, procurando rever 
cada argumento colocado pelos validadores, no sentido de verificar a 
convergência de suas interpretações com a interpretação das 
pesquisadoras.  

A tomada de decisão também foi decorrente da análise do que as 
pessoas com tuberculose tinham falado ao explicarem sua compreensão 
do modelo, mesmo não fazendo a identificação desses elementos. 

[...] isso apoiando as pessoas com tuberculose está no centro da 
figura, na base da figura eu tenho o processo interativo na rede social 
de pessoas com tuberculose. Esse processo interativo na rede me faz 
interpretar que existe uma série de elementos na rede, pessoas, 
organizações, fluxos, que seriam esses processos interativos, então, que 
esses elementos fariam interação na rede, para melhorar a condição de 
vida de pessoas com tuberculose. Aí, dessas interações saem no 
primeiro lado passando pela experiência do tratamento, e no outro 
modificando o contato social. Não me dá a entender que são coisas 
opostas, mas talvez dois caminhos ou dois fenômenos talvez separados. 
Passando ele fez o tratamento, ouvi falar sobre tuberculose, fazendo o 
tratamento, melhorou o tratamento. Bem, aqui essa fica claro que é a 
porta de referência para fazer o tratamento, ou seja, sabia o que era, 
ouvi falar da doença, adquiriu, foi tratado, e aí agora tem o processo de 
tratamento, é longo. O outro lado seria modificar o contato social e aí 
talvez trouxesse consequências, então, de estar com tuberculose, se 
sentir discriminada, a pessoa afastando-se do convívio social. Então 
uma consequência de ter tuberculose seria a modificação do contato 
social... É, eu acho que tem muito a ver com o que foi falado aqui, a 
tuberculose provocando mudanças na vida, descobrimos que está com 
tuberculose... Bem, apoiando as pessoas com tuberculose, ou seja, essa 
central aqui do desenho, então seria essa luz apoiando as pessoas com 
tuberculose... Bem me diz o que, que na verdade é um processo 
totalmente retroalimentar, esse processo interativo. Estão relacionados, 
claro,  tem muito a ver com interação, quando a interação é importante. 
(VP3)  

 
A análise desse processo de validação teve como referência que 

uma teoria denota um conjunto de categorias bem construídas, temas e 
conceitos relacionados de maneira sistemática, para formar um marco 
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teórico explicativo de algum fenômeno social. Consideramos que os 
achados da investigação ultrapassaram a condição de mero ordenamento 
conceitual, estabelecendo suas relações, como foi expresso pelos 
validadores.   

Assim, no critério compreensão, o modelo foi considerado 
validado, uma vez que as pessoas compreenderam o modelo apresentado 
e conseguiram identificar os componentes, apesar de neste critério terem 
surgido algumas pequenas diferenças de nomeação de componentes 
entre os validadores, mas estas contribuíram para pequenos ajustes na 
definição das categorias.  

 
Terceiro Critério: Generalização teórica 

Nesta etapa, foi avaliado o nível de abstração do modelo e sua 
aplicabilidade a diferentes contextos(9).  

Neste critério, mais avaliado pelos profissionais da saúde, foi 
considerado que o modelo apresenta capacidade de abstração e 
generalização teórica, capaz inclusive de ser utilizado para a 
compreensão da situação vivenciada por pessoas com outras doenças 
com características semelhantes às da tuberculose, como, por exemplo, a 
hanseníase, indicada por um dos validadores. Essa avaliação enfatiza 
sua abrangência e poder de generalização, uma vez que este modelo tem 
potencial para ser adaptado para outras condições crônicas de saúde, 
conforme o relato.  

[...] olha, se eu pensasse na hanseníase, eu acho que dá para 
abstrair para hanseníase também. Eu acho que tem tudo a ver, porque a 
gente precisa também estar apoiando essas pessoas, desmitificar a 
doença. Nesse sentido, a estar formando redes de apoio, porque a gente 
sabe que se a gente não tiver o apoio da família, é mais difícil, se não 
tiver esse apoio do profissional capacitado, também é mais difícil nesse 
processo. Eu acho que dá de aplicar na hanseníase [...] (VP2) 

 
Cada conceito que compõe o modelo possibilitou remeter à 

experiência concreta e diversificada, abarcando os diferentes conteúdos 
que levaram a construção daquele conceito. Por exemplo, ao falarem de 
Modificando o contato social, os participantes trouxeram problemas de 
relacionamento, de exclusão, de preconceito, de estigma, permitindo a 
compreensão do que estava envolvido e também a percepção do 
conjunto de concepções que expressam o nível de abstração do conceito. 

No critério generalização teórica, o modelo foi considerado 
validado, na medida em que os validadores consideraram o modelo 
abstrato o bastante, tendo variação suficiente para aplicá-lo a outros 
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contextos semelhantes.  
 

CONCLUSÕES 
Pode-se afirmar que o modelo proposto foi considerado validado 

quanto ao seu conteúdo, compreensão, originalidade, poder de 
generalização, abstração e aplicabilidade a uma população de pessoas na 
mesma condição de saúde ou em condição de saúde semelhante 
(condições crônicas transmissíveis).  

Essa validação do modelo teórico toma como referência tanto a 
capacidade de representar a realidade vivida pelas pessoas com 
tuberculose quanto de ser compreensível na expressão gráfica, nas 
relações que se estabeleceram entre os conceitos, no nível de abstração, 
que facilmente se traduz na experiência concreta da pessoa e dos 
processos interativos das pessoas com tuberculose, evidenciando que 
não importa a extensão da rede, mas, sim, a intensidade do apoio que 
recebem. 

A proposta do modelo foi aceita pelos avaliadores, que julgaram 
o modelo com capacidade de abstração, representando o viver das 
pessoas com tuberculose. Entretanto, estamos alertas e conscientes da 
possibilidade de incompletude da construção teórica, representada nas 
brechas e falhas que a integração da teoria pode apresentar. Isso inclui o 
compromisso da contínua busca de uma melhor elaboração da teoria, 
fazendo revisões contínuas e aprimorando sua análise. É preciso adotar 
uma postura de “eterno-desenvolvimento”, que contribui para a riqueza, 
complexidade e densidade da teoria(11). 

A experiência de validar um modelo teórico é desafiadora, pois 
para o pesquisador a disposição dos componentes e categorias expressa 
a interpretação que fez das falas dos sujeitos, que lhe parecem claras e 
coerentes. No entanto, sempre surge a dúvida se realmente estão 
compreensíveis, por isso a validação é importante para conferir o rigor 
científico da pesquisa. 

O processo de validação nesses três critérios possibilitou um 
nível de confiança e segurança para sua aplicação na prática, no sentido 
de validar o quarto critério, que é o controle, pois a aplicação do modelo 
provoca o surgimento de novas ideias, proporciona outras perspectivas, 
e assim conduz a avanços cognitivos, possibilitando movimentos 
recíprocos entre teoria e prática. 

 
REFERÊNCIAS 

1. Flick U. Uma Introdução à pesquisa qualitativa. 2 ed. Porto Alegre: 



 169

Bookman, 2004. 

2. KIRK, J.L, MILLER, M. Reliability and validity in qualitative 
research. In: Flick U. Uma Introdução à pesquisa qualitativa. 2 ed. 
Porto Alegre: Bookman; 2004. 

3. Bauer MW, Gaskell G. Pesquisa Qualitativa com texto, imagem e 
som: um manual prático. Petrópolis: Vozes; 2002.  

4. Morse JM, Barrett M, Mayan M, Olson K, Spiers J. Verification 
strategies for establishing reliability and validity in qualitative 
research. International Journal of Qualitative Methods 2002;1(2), 
Article 2. 

5. Martins EAP, Haddad MCL. Validação de um instrumento que 
classifica os pacientes em quatro graus de dependência do cuidado de 
enfermagem. Rev Latino-Am Enfermagem, Ribeirão Preto, 
2000;8(2):74-82. 

6. Vituri DW, Matsuda LM. Validação de conteúdo de indicadores de 
qualidade para avaliação do cuidado de enfermagem. Rev Esc 
Enfermagem USP. 2009;43(2):429-437. 

7. Perroca MG, Gaidzinski RR. Sistema de classificação de pacientes: 
construção e validação de um instrumento. Rev Esc Enfermagem USP. 
1998; 32(2):153-68. 

8. Rocha PK. Construção e validação de um instrumento para avaliação 
de modelos de cuidado de enfermagem. [Tese]. Florianópolis (SC): 
Universidade Federal de Santa Catarina;  2008. 

9. Strauss A, Corbin J. Pesquisa Qualitativa: técnicas e procedimentos 
para o desenvolvimento de teoria fundamentada. 2. ed. Porto Alegre: 
Artmed, 2008. 

10. Sousa FGM. Tecendo a Teia do Cuidado à Criança na Atenção 
Básica de Saúde: dos seus contornos ao encontro com a integralidade. 
[Tese]. Florianópolis (SC): Universidade Federal de Santa Catarina; 
2008. 

11. Glaser BG, Strauss AL. The discovery of grounded theory. New 
York: Aldine; 1967. 

 

 



 170 

5 CONSIDERAÇÕES FINAIS 
 
 
A problemática da tuberculose, com seus indicadores 

epidemiológicos alarmantes, extensamente reportada na literatura, foi 
evidenciada por mim em minhas experiências profissionais e 
acadêmicas. Meu sentimento era de que a compreensão dos elementos 
que envolvem a problemática do viver com tuberculose pedia um estudo 
qualitativo capaz de abranger os processos interativos que aí se 
estabelecem, o que já havia sido reforçado por Kriski (2007), pois para 
compreender alguns aspectos importantes da epidemia da tuberculose é 
necessário a realização de estudos de natureza qualitativa. A realização 
do curso de Doutorado, no Programa de Pós-Graduação em 
Enfermagem da Universidade Federal de Santa Catarina, foi uma 
oportunidade especial para que eu pudesse avançar os estudos 
acadêmicos na tuberculose.  

Este trabalho procurou dar resposta às inquietações pessoais e 
nesse sentido construir uma nova forma de desenvolver a prática 
assistencial junto às pessoas com tuberculose. A Teoria Fundamentada 
nos Dados (TFD) constitui-se num método precioso para compreender a 
complexidade que este fenômeno apresenta, tanto pelo rigor, que 
possibilita um aprofundamento do fenômeno, como pela elaboração 
teórica construída, que oferece caminhos para uma prática aderente à 
realidade. 

As pessoas vivem em um mundo relacional, mesmo para aquelas 
que demonstram ter pouco apoio, ele sempre está presente, pois o viver 
é uma construção coletiva.  A rede de apoio à pessoa com tuberculose 
não se mostrou muito extensa, porém bastante efetiva. Apesar da 
concepção do apoio a essas pessoas ser referido como uma rede, sua 
concepção é restrita no sentido de que nem todos os elos dessa rede se 
intercomunicam.  

O sofrimento presente na experiência de ter tuberculose é 
amenizado com a presença da rede de apoio social. Os profissionais 
foram considerados importantes no processo saúde-doença dessas 
pessoas e o vínculo estabelecido entre eles foi fundamental no 
enfrentamento da doença. A relação deixou de ser meramente voltada 
para a recuperação da doença, para um envolvimento mais efetivo com a 
pessoa doente, o que reforça a importância das políticas de saúde que 
privilegiam esses aspectos, principalmente em doenças estigmatizantes 
como a tuberculose.  

O modelo teórico construído expressa a rede de apoio às pessoas 
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com tuberculose, evidenciando dinamismo, capacidade de abstração e 
generalização teórica, conforme preconizado pela Teoria Fundamentada 
nos Dados.  O modelo em seu processo de validação comunicativa foi 
considerado representativo, com poder de compreensão e de explicação 
de como o apoio social se inter-relaciona com outros aspectos do viver 
com tuberculose, tais como o preconceito.  

A experiência da pessoa com tuberculose ocorre num contexto de 
relacionamentos interpessoais que afetam crenças, emoções, 
comportamentos e decisões, nos diferentes âmbitos do seu viver. Essas 
interações ocorrem no cotidiano das unidades de saúde, no convívio 
familiar, com os vizinhos e amigos, no trabalho e em outros ambientes 
do qual faz parte. No entanto, esses integrantes da rede nem sempre se 
conhecem/reconhecem, o elo entre eles é a própria pessoa com 
tuberculose, que se movimenta na rede buscando e recebendo o apoio 
que necessita.  

O início da movimentação da rede é a descoberta da tuberculose, 
que ocorre quando a pessoa percebe que algo não está bem. O 
diagnóstico estabelece importantes mudanças na vida, seja na percepção 
de si mesmo, seja na percepção do outro para consigo. O anúncio desse 
processo faz com que a pessoa com tuberculose mobilize a rede e 
busque estratégias para enfrentar a doença. Assim, o apoio às pessoas 
com tuberculose representa a possibilidade de lidar melhor com a 
doença e seu tratamento. O apoio social fornecido pela rede influencia 
expressivamente o enfrentamento da doença. Os conhecimentos prévios 
que as pessoas tinham sobre a tuberculose vêm à tona, porém o apoio 
que recebem da família e os esclarecimentos dos profissionais de saúde 
ajudam a  promover uma nova conceituação da doença.   

Passar pela experiência do tratamento é trazido como um 
momento de mudança na maneira de perceber a doença, pois as crenças 
e os valores são colocados à prova e desmitificados. Percebem que a 
imagem que tinham da doença se modifica no momento em que passam 
a tê-la, pois observam que ela não condiz com a situação experienciada. 
Com a descoberta da doença, passam a ter conhecimentos que 
modificam sua percepção acerca da doença e das pessoas por ela 
acometidas. A imagem de uma doença que atinge somente  pessoas com 
vida boêmia ou de grande pobreza é modificada, pois não representa sua 
própria condição. Suportar o tratamento parece ser um dos grandes 
desafios na tuberculose, já que precisam superar uma série de efeitos 
colaterais.  

Estudar redes de apoio às pessoas com tuberculose contribui para 
o re-direcionamento de concepções teóricas e filosóficas das práticas 
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atuais, visando à recuperação e a manutenção da saúde na busca de uma 
vida com mais qualidade. O estudo, nesse sentido, coloca-se como uma 
possibilidade de avançar na organização de serviços de saúde de 
tuberculose, para a inclusão da compreensão dos múltiplos aspectos do 
viver com essa condição de saúde. A compreensão dos processos 
interativos que apoiam essas pessoas e contribuem para seu viver poderá 
auxiliar no fortalecimento dessa rede, na extensão da atenção à saúde, 
tanto no reconhecimento quanto na inclusão das pessoas que apoiam no 
processo do cuidado.  

O profissional enfermeiro desempenha um papel fundamental na 
equipe de saúde, suas ações devem estar voltadas também para a 
inserção da família nos cuidados, lembrando que essas pessoas são o 
principal elo na rede de apoio.  

Uma das implicações deste estudo é evidenciar a importância da 
política de humanização na assistência do SUS, que propõe o vínculo 
como um dos seus principais elementos, pois este vínculo foi 
considerado como fundamental para a efetivação do tratamento, tanto do 
ponto de vista instrumental, quanto emocional e informacional. Como 
decorrência, recomendamos o destaque para o conceito de humanização 
e especialmente o vínculo, como parte da educação permanente para os 
profissionais de saúde que cuidam de pessoas com tuberculose. 

Para a formação, uma outra recomendação do presente estudo 
seria trazer mais à discussão as doenças negligenciadas, das quais a 
tuberculose faz parte, colocando os profissionais mais próximos da 
realidade em que sua atuação precisa ir além de conhecer as drogas, mas 
de estabelecer vínculos e ajudar essas pessoas a superarem o preconceito 
que ainda existe com relação à tuberculose. O trabalho interdisciplinar 
surge como uma necessidade dos serviços com um envolvimento efetivo 
de toda a equipe, no sentido não só de reconhecer e mobilizar a rede de 
apoio, como também se constituindo num dos elos mais relevantes para 
o paciente. Assim, a inclusão do conceito das redes de apoio como parte 
do cuidado precisa ser abordada na academia, ampliando o olhar para 
além da equipe, reconhecendo os elos e fortalecendo essa rede. A 
ampliação dessa rede com outros elos poderia ser  mobilizada, numa 
perspectiva de intersetorialidade. O conhecimento dessas questões 
representa um passo importante para o desenvolvimento de novas 
estratégias de abordagem e tratamento para essas pessoas. A inclusão 
dessa temática no ensino e em pesquisas pode contribuir na melhoria da 
qualidade de vida das pessoas que vivem com tuberculose, 
possibilitando uma assistência mais convergente às necessidades delas e 
modificando o atual quadro da tuberculose no Brasil. 
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A construção do modelo teórico provoca uma reflexão crítica 
acerca de cada aspecto que pode estar relacionado ao fenômeno 
estudado, evitando com isso um olhar reducionista da realidade. Esse 
modelo é compreendido como um processo, e que se encontra na fase 
inicial, ainda precisando avançar, para sua validação na prática como 
uma referência para o cuidado, a fim de verificar sua efetividade. Para 
tanto, deverá ser desenvolvida uma proposta de processo de 
enfermagem, com orientação para identificação das informações mais 
relevantes, estabelecimento da necessidade de atuação do profissional, 
proposição das ações necessárias e da avaliação delas.  

No que tange às limitações do estudo, faz-se necessário apontar 
que algumas hipóteses foram levantadas somente nos processos finais de 
elaboração do trabalho, não possibilitando o retorno aos sujeitos, pois 
alguns insights surgiram no decorrer da construção dos manuscritos.  

Outra limitação é que, por ser enfermeira do Programa de 
Controle da Tuberculose, por diversas vezes precisei me afastar de 
minhas experiências profissionais, para tentar captar nos dados a 
perspectiva dos sujeitos, procurando apreender diferentes perspectivas 
ou outras interpretações possíveis. Por outro lado, meu conhecimento 
profissional foi importante para a seleção dos grupos amostrais, 
possibilitou maior confiança na construção do modelo e, também, 
compreensão, algumas vezes, do que havia ficado nas entrelinhas, o 
não-dito. 

Um destaque importante, que considero ser necessário pontuar, é 
que a TFD contribui de forma significativa, ajudando a compreender o 
rigor da pesquisa qualitativa, possibilitando um aprofundamento na fala 
dos sujeitos, promovendo maior possibilidade da apreensão da 
subjetividade deles. A abstração exigida nesse método é outro ponto que 
merece destaque, e é alcançada através dos processos de codificação 
aberta, axial e seletiva, mas também com a discussão com outras 
pessoas, o que possibilita buscar diferentes possibilidades 
interpretativas.  O processo de comparação dos dados remete à 
investigação de outras possíveis implicações que as informações 
coletadas podem ter. Esse exercício intelectual sistematizado e 
processual possibilita a saturação teórica exigida nas pesquisas 
qualitativas. 
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APÊNDICE A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido 
 

 
UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA 

CENTRO DE CIÊNCIAS DA SAÚDE 
CAMPUS UNIVERSITÁRIO - TRINDADE 

DEPARTAMENTO DE ENFERMAGEM 
 
 
 

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO 
 
Convidamos o(a) Sr.(a) para participar do projeto de pesquisa 

“Conhecendo as redes sociais de pessoas com tuberculose”, que será 
desenvolvido pela doutoranda Sabrina da Silva de Souza com 
orientação da Professor Doutora Denise Maria Guerreiro Vieira da 
Silva. 

Esta pesquisa tem como objetivo: Compreender como as pessoas 
com tuberculose vivem com sua condição de saúde e os apoios que 
recebem para lidar com a mesma.  

O estudo é necessário para que a partir do conhecimento 
adquirido possamos propor novas formas de cuidado às pessoas com 
tuberculose, podendo contribuir para dar maior suporte às pessoas que 
convivem com essa doença. 

Serão realizadas entrevistas para coletar os dados. Isto não traz 
riscos ou desconfortos, mas esperamos que lhe traga benefícios 
relacionados a ajudar os profissionais de saúde a terem uma maior 
compreensão sobre o apoio que recebem para conviver com a 
tuberculose.  

Será garantido que seu nome e qualquer outro dado que a 
identifique serão mantidos em sigilo e que terá liberdade para 
desistir de participar da pesquisa a qualquer momento, sem que isto 
lhe traga qualquer prejuízo. 

Após ler o presente Termo de Consentimento e aceitar participar 
da pesquisa, pedimos que o assine. 

Qualquer informação adicional ou esclarecimentos a respeito da 
pesquisa poderá ser obtida junto à pesquisadora responsável Sabrina da 
Silva de Souza (Enfermeira COREn/SC 115.118) ou sua orientadora, 
professora Dra. Denise Maria Guerreiro Vieira da Silva (Enfermeira 
COREn/SC 15.644). 
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Assinatura: ________________________________________ 
 
RG:.................................................. 

 
Assinatura do pesquisador responsável: _________________________ 
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