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RESUMO

LEUNG, Janaina Aparecida de Medeiros. A tuberculose resistente a drogas e as redes de
cuidado ao usuario no sistema uUnico de saude. 143 p. Tese (Doutorado em Ciéncias da
Saude) - Programa de Pds-Graduacdo em Clinica Médica, Faculdade de Medicina,
Universidade Federal do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2023.

Em 2014 foi aprovada a “End TB Strategy” - Estratégia Global para o Fim da Tuberculose até
2035, com trés pilares: 1) prevencédo e cuidado integrado centrados no paciente; 2) politicas
arrojadas e sistema de apoio; e 3) intensificacdo da pesquisa e inovagéo. O primeiro pilar foi o
ponto de partida para a realizagdo deste estudo, pois, o cuidado, centrado no paciente,
promove o sentido de que o sujeito seja 0 agente central do seu tratamento, diante das suas
necessidades e 0 mundo ao qual esta inserido, o que dialoga com o terceiro pilar. O percurso
da pesquisa iniciou-se com a questao sobre a existéncia dos sujeitos no cuidado aos usuarios
em tratamento para tuberculose droga resistente (TB-DR), que sdo encaminhados pela atencéo
primaria de quatro areas programaticas da cidade do Rio de Janeiro e de dois municipios da
Regido Metropolitana, para o Ambulatério de Tisiologia Professor Newton Bethlem,
pertencente ao Complexo Instituto de Doengas do Térax/ Hospital Clementino Fraga Filho, da
Universidade Federal do Rio de Janeiro, que inaugurou este acompanhamento em 2016. O
objetivo foi acompanhar uma usuéria-guia, escolhida de forma coletiva com a equipe do
ambulatorio da atencdo especializada, onde foram analisados os discursos a partir dos
encontros entre os sujeitos envolvidos na produgcdo do cuidado. Trata-se de um estudo
qualitativo, com o referencial da Anélise de Discurso de Matriz Francesa (AD), no qual 14
sujeitos foram entrevistados. A analise dos discursos, o corpus foram agrupados e definidos
nas categorias: cuidar no ato de viver: transpor os estigmas e regar vinculos que promove 0
sentido do preconceito nos discursos circulantes na tuberculose e apontam o vinculo como
fundamental para o cuidado; redes vivas do cuidado: o entremeio da norma, em que se analisa
os discursos que apontam o usuario na centralidade do cuidado e no movimento das suas
redes vivas; e a interface do cuidado usuario-trabalhador da salde: existe sujeito 1&4 e ca?
Como cuidar? Discute-se 0 cuidado ao cuidador, uma vez que os profissionais se sentem
excluidos das discussdes e pressionados pelo biopoder que estabelece o pragmatismo das
acOes em saude. A experiéncia com a usuaria-guia promove a discussdo que cuidar € se
desterritorializar, colocar os desejos como poténcia para transformagdo, sair do “modus
operandi” para a criatividade como for¢a e com o usuario na centralidade do processo.

Palavras-chave: Tuberculose Resistente a Multiplos Medicamentos; Assisténcia Centrada no

Paciente; Acontecimentos que Mudam a Vida; Atencdo a Saude; Pesquisa Qualitativa.



ABSTRACT

LEUNG, Janaina Aparecida de Medeiros. A tuberculose resistente a drogas e as redes de
cuidado ao usuario no sistema unico de saude. 143p. Tese (Doutorado em Ciéncias da
Saude) - Programa de PoOs-Graduacdo em Clinica Meédica, Faculdade de Medicina,
Universidade Federal do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2023.

In 2014, the “End TB Strategy” - Global Strategy for the End of Tuberculosis by 2035 was
approved, based on three pillars: 1) integrated, patient-centred care and prevention; 2) bold
policies and supportive system and 3) intensified research and innovation. The first pillar was
the starting point of this study, as for the patient-centered care promotes the sense that the
subjects are the central agents of their treatment, facing the needs and the world in which they
are inserted, which dialogues with the third pillar. The course of this research began
questioning if there are actual subjects in the care process of the users who undergo treatment
for drug-resistant tuberculosis (DR-TB) in Rio de Janeiro city. These users are referred by
primary care in four programmatic areas of the city of Rio de Janeiro and two municipalities
from the Metropolitan Region, to the Outpatient Clinic of Phthisiology Professor Newton
Bethlem, which belongs to the cluster Institute of Chest Diseases/Clementino Fraga Filho
Hospital, from the Federal University of Rio de Janeiro. The latter holds the launching of this
follow up in 2016. The aim was to follow a guide user, chosen collectively by the team of the
specialized care outpatient clinic, where the discourses from the meetings between subjects
involved the care process were analyzed. This is a qualitative study, within the framework of
the French School of Discourse Analysis (DA) in which 14 subjects were interviewed. For the
discourse analysis, the corpus were grouped under the following 3 categories: caring in the act
of living: overcoming the stigmas that promote prejudice in the circulating discourses on
tuberculosis, and nourishing bonds, for the bonds have been pointed out as fundamental for
the care process; living networks of care: the in-between norm, where the discourses that
point the user to the centrality of care and the movement of their living networks are
analyzed; and the user-health worker interface: is there a subject here and there? How to care?
We debate the care for the caregiver, where professionals felt excluded from discussions and
under pressure due to the biopower that sets the pragmatism in health actions. The experience
with the guide shed light on the debate around the fact that caring is deterritorializing oneself,
also setting the will as a transformation potence, and leaving the “modus operandi” for
creativity as strength, always placing the user at the center of the process.

Keywords: Multidrug Resistant Tuberculosis; Patient-Centered Care; Life Changing Events;
Health Care; Qualitative research.



LISTA DE ILUSTRACOES

Figura 1 — Quadro pintado pelo usuério Vitor— Um pulmé&o reflorestado.................... 05
Figura 2 — Usuério Vitor entregando— Um pulmao reflorestado..........c..ccocvvevivenennnne. 05
Figura 3 — Localizacao geografica da Comunidade do Borel..........cccocovviviieniinnnnne. 36

Figura 4 — Trajetoria da Usuaria-Guia no Tratamento TB-Droga Resistente............... 60



LISTA DE SIGLAS E ABREVIATURAS

ABRASCO Associacdo Brasileira de Saude Coletiva

ACS Agente Comunitaria de Saude

AM Apoio Matricial

AP Areas de Planejamento

AP Areas Programaticas

ATNB Ambulatério de Tuberculose Newton Bethlem
CAP Coordenagéo da Area Programatica

CAP 2.2 Coordenacéo de Area de Planejamento

CAPS Centro de Atencéo Psicossocial

CBO Caodigo Brasileiro de Ocupactes

CEBES Centro Brasileiro de Estudos de Saude Coletiva
CEP Comité de Etica em Pesquisa

CRAS Centro de Referéncia de Assisténcia Social
CREAS Centro de Referéncia Especializado de Assisténcia Social
DOT Tratamento Diretamente Observado

ESF Estratégia de Saude da Familia

HDR Relatério de Desenvolvimento Humano

HE Hospital Especializado

HIV Virus da Imunodeficiéncia Humana

HUCFF Hospital Universitario Clementino Fraga Filho
IDH indice de Desenvolvimento Humano

IDT Instituto Doencas do Torax

MS Ministério da Saude

NASF Nucleo de Apoio a Saude da Familia
NASF-AB Ndcleo Ampliado de Saude da Familia e Atencéo Bésica
OMS Organizagdo Mundial de Saude

OPAS Organizacdo Pan-Americana

PCT Programa de Controle Tuberculose

PCT/SES/RJ Programa de Controle Tuberculose da Secretaria Estadual de Saude do Rio de
Janeiro
PCTB-SES-RJ Programa de Controle da Tuberculose do Estado do Rio de Janeiro

PCTH Programa de Controle da Tuberculose Hospitalar



PNAB
PNCT
PNH
PNUD
RA
RAS
RSB
SARS
SDs
SES
SES-RJ
SIDA
SINAN
SISREG
SITETB
SMS-RJ
SUS
SVS

B

TB MDR
TB XDR
TB-DR
TBP
TB-RR
TCLE
TDO
TDO
TRM
TSA
UBS
UFRJ
XDR

Politica Nacional de Atencdo Bésica

Programa Nacional de Controle da Tuberculose
Politica Nacional de Humanizacéo

Programa das NacGes Unidas para o Desenvolvimento
Regides Administrativas

Redes de Atencdo a Salde

Reforma Sanitaria Brasileira

Sindrome da Angustia Respiratoria Aguda Grave
Sequéncias Discursivas

Secretaria Estadual de Saude

Secretaria de Sadde do Estado do Rio de Janeiro
Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida
Sistema de Informacéo de Agravos de Notificacdo
Sistema de Regulacao

Sistema de Informacao de Tratamentos Especiais de Tuberculose
Secretaria Municipal de Sadde do Rio de Janeiro
Sistema Unico de Sadde

Secretaria de Vigilancia Sanitéria

Tuberculose

Tuberculose Multidroga resistente

Tuberculose Extensivamente Resistente
Tuberculose droga resistente

Tuberculose Pulmonar

Resisténcia a rifampicina

Termo de Consentimento Livre Esclarecido
Tratamento Diretamente Observado

Tratamento Dose Observada

Teste Rapido Molecular

Teste de Sensibilidade as drogas

Unidade Basica de Saude

Universidade Federal do Rio de Janeiro
Tuberculose Extremamente Resistente



Analise de Discurso - AD

Condicg6es de Producao

Corpus Discursivo

Formacgdo Discursiva

Interdiscurso

Intradiscurso

DEFINICAO DE TERMOS

Abordagem de matriz francesa. Neste estudo, fundada por Michel
Pécheux que guia a andlise dos discursos dos sujeitos, cuja linguagem
tem materialidade histérica(1).

E o contexto de onde o sujeito fala, quais as posicdes que ele ocupa na
sociedade, na histdria, nas ideologias, a relagdo do sujeito com a
situacao.

Conjunto de textos de extensdo varidvel ou sequéncias discursivas,
remetendo a condicdes de producgdo. Apds leitura exaustiva e profunda
do texto/fala do sujeito, extraem-se os trechos que correspondem aos
objetivos do pesquisador, na relacdo com as condi¢bes de producao.
Os enunciados ou recortes serdo definidos a partir da leitura inicial do
analista, definido como corpus empirico, para ap6s definir o corpus
discursivo. A escolha de um recorte “corpus discurso”, em detrimento
do outro, vai depender da dindmica do discurso a ser observada pelo
analista e selecionada de acordo com o objeto estudado. Esta escolha
sera feita a partir dos sentidos, da memoria e a ordem ideoldgica a
qual o sujeito esta submetido (1).

Sequéncia de corpus onde se representam linguagem e situacio. E um
recorte produzido pelo analista que busca uma regularidade nas
producdes heterogéneas dos sentidos. Constitui a relacdo entre
interdiscurso e intradiscurso (2).

Significa os saberes constituidos na memoria afetada pelo
esquecimento. S&o os saberes que existem antes do sujeito; saberes
circulantes constituidos pela construcéo coletiva. Todo o conjunto de
formulacdes feitas e ja esquecidas que determinam o que dizemos (3).

E a materialidade do discurso, ou seja, é a possibilidade de outro
discurso decorrente do que se esta dizendo em determinado momento

e determinadas condicGes de producéo desse discurso (3).



Participante da Pesquisa (de
acordo com a Resolucdo
466/2012) (4).

TB MDR

TB XDR

Sujeito da AD

Individuo que, de forma esclarecida e voluntaria, ou sob o
esclarecimento e autorizacdo de seu(s) responsavel (eis) legal(ais),
aceita participar do estudo. A participacdo deve se dar de forma
gratuita, ressalvadas as pesquisas clinicas de Fase | ou de
bioequivaléncia.

A OMS definiu tuberculose multidroga resistente (MDR) como
resisténcia a pelo menos isoniazida e rifampicina. Quando a terapia
com as drogas de primeira linha é improvavel para a cura da doenca é
recomendada a mudanca para o tratamento com uso de medicamentos
de segunda linha.

A tuberculose extremamente resistente a medicamentos (XDR) é
tuberculose MDR e também é resistente as fluoroquinolonas e drogas
injectaveis de segunda linha, indicando a provavel falha do regime de
tratamento com as drogas de segunda linha padronizadas (5).
Representa o paciente em tratamento de TB MDR ou TB XDR que
sera acompanhado, com a liberdade em falar. E o sujeito capaz de uma
liberdade sem limites, pode tudo dizer e a0 mesmo tempo pertencente

a uma estrutura social, cultural e historica (6-7).
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1 INTRODUCAO

A discussdo sobre tuberculose (TB) e as redes de cuidados ao usuario promove
sentidos envolvidos nos conceitos salde e doenca. Trata-se de uma relagdo inversamente
proporcional, um sentido em detrimento do outro? A discusséo envolve rupturas de conceitos
estabilizados, pois estd em movimentos continuos de mudancas de um estado ao outro, de
forma a equalizar os dois momentos, que sdo estados pertencentes a vida do sujeito. Busca um
olhar para além do modelo biomédico e para reconstrucdo de novas praticas com atencdo ao
sujeito e no seu contexto, superando a polarizacdo que individualiza o adoecimento e o
engessa na taxonomia binéria usuario-bom ou usuédrio-mau. A narrativa, que constitui o
modelo biomédico, coloca como normatividade, em polos opostos, salde e doenca, mas a
doenca é sentida pelo sujeito, pois é ele quem avalia essa transformacdo e vive suas
experiéncias (8-10).

A doenca ndo pode ser o objeto exclusivo de atencdo a saude, ela deve estar no
caminho da construcdo dos pontos de vistas dos sujeitos envolvidos no processo de cuidar,
gue envolve os saberes técnico-cientificos dos profissionais ou dos servi¢os, como também os
saberes dos usuarios e de suas redes. Nao se deve aplicar uma instrumentalizacdo sobre o
sujeito, como passivo do processo, seja como usuério e/ou populagdo, sem considerar seus
saberes e sua autonomia, para discussdo no momento do encontro, que se configura como
cuidado. Cuidar estd na aproximacao entre os sujeitos envolvidos no processo, com uso de
ferramentas relacionais em sobreposicdo a doenca. Assim, expor que a tuberculose se
configura apenas como um problema de satde publica é reduzir e limitar a discusséo.

Nos ultimos anos, houve incorporagfes de tecnologias com objetivo de reduzir os
indicadores epidemioldgicos e eliminacdo da TB: tecnologias para diagndstico e novos
farmacos para o tratamento (5). Entretanto, o sujeito ainda esta invisivel ao regimento de si e
na construgdo do seu projeto terapéutico, em que seu cotidiano e a centralizagcdo na sua
autonomia do cuidado ainda sdo timidos, sendo um ponto para discussdo neste estudo (11).

As questbes sociais como a desigualdade na distribuicdo de renda, a dificuldade em
acesso a moradia, a alimentacdo, a educacdo e a salde estdo presentes nas pautas de amplos
auditorios, com varios estudos que apresentam a vulnerabilidade neste aspecto e utilizam
como indicador os custos catastroficos impostos ao usuario acometido por TB ativa e sua
familia, que dificultam a realizag&o do tratamento, com discreta reverberag¢éo no cotidiano dos

sujeitos (12). Entretanto, para além destas questdes, faz-se necessario ampliar a discussdo para
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a existéncia da tomada de deciséo do sujeito por sua vida e na centralidade da construgéo do
seu trajeto terapéutico (13).

A desprotecdo social foi intensificada principalmente nesses Ultimos anos devido a
pandemia do coronavirus SARS-COV-2. O surgimento de SARS-CoV-2 foi observado pela
primeira vez na cidade de Wuhan, China, com associacdo a sindrome respiratoria em
humanos e com a transmissdo do virus em escala mundial, que gerou um aumento de casos e
mortes globalmente (14). No Brasil, tanto os nimeros de mortes sdo alarmantes, quanto as
perdas diretas e irreparaveis, como reducao das ofertas e de manutencdo dos empregos e das
condicBes basicas, ratificadas pela exclusdo social sem acdo politica efetiva. A Organizacdo
Mundial de Saude (OMS) estima, com a pandemia, a reducdo no diagndstico de tuberculose e
um aumento das mortes por tuberculose entre 2020 e 2025(15).

A situacdo causada pela pandemia SARS-COV-2 intensificou a necessidade de
repensar o plano pelo fim da tuberculose até 2035, proposto pela OMS no encontro realizado
em Estocolmo em 2014, com elaboracéo da Estratégia Global para o Fim da Tuberculose Pds
2015. Essa estratégia tem como meta reduzir tanto o nimero de pessoas adoecidas como de
Obitos por tuberculose até 2035 e estd articulada em quatro eixos: (1) administracdo e
responsabilizacdo do governo, com monitoramento e avaliagdo; (2) forte coalizdo com
organizagfes da sociedade civil e comunidades; (3) protecdo e promocdo dos direitos
humanos, ética e equidade; e (4) adaptacdo da estratégia e metas em nivel nacional, com
colaboracédo global. Neste cenario, o Ministério da Saude prop6e o Plano Brasileiro pelo Fim
da Tuberculose com base nos trés pilares que propdem a prevencdo e o cuidado integrado e
centrado no paciente, a implementacao de politicas e apoio social e o incentivo a pesquisa e a
inovacao (16).

No Plano Brasileiro pelo Fim da Tuberculose sdo encontradas ac@es de diagndstico,
tratamento e vigilancia epidemioldgica, que visam fortalecer a governabilidade, com politicas
de atencdo a salde e protecdo social. Nesse plano, estdo descritos também a estruturacdo da
atencdo bésica com acessibilidade e atendimento de qualidade, com integracdo de todos os
equipamentos para planejamento e promocdo de acdes que possibilitem os desfechos
epidemioldgicos, considerados favoraveis, e a inclusdo de condutas praticas que apoie na
adesdo ao tratamento da tuberculose, como por exemplo, o tratamento diretamente observado
(TDO). Além disso, aborda alternativas para integrar o cuidado do paciente em tratamento
para tuberculose a outros equipamentos da rede da salde e assisténcia social. Porém, ainda é
muito regimentado em estratégias praticas, em que o sujeito ndo participa do planejamento do

cuidado e as narrativas sdo voltadas para a tuberculose (TB), em especial para a TB droga
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resistente (TB-DR) e ndo considera questdes existentes na vida desse sujeito e de sua familia
(12, 17). Portanto, é relevante conhecer as forcas e 0s poderes que tencionam o modelo que
emerge neste campo do saber, marcado pelo conhecimento técnico e pela execucdo de
procedimentos que operam no cotidiano deste atendimento, para buscar os entremeios das
acOes, das visOes, afetos, interferéncias, dos discursos entre 0s Usuarios e 0s sujeitos do seu
cotidiano e os profissionais e gestores em satde (11,18-19).

As acdes assistenciais em saude, tanto na tuberculose ou em qualquer outra pratica e
processo de atendimento, ainda possuem a atencdo voltada para processos organizacionais e
operacionais, nas quais 0s sujeitos entram na unidade de saude, percorrem os caminhos dos
atendimentos e saem do servico com ou sem a resolucdo do seu problema, como na execugéo
operacional do diagrama de Ishikawa, em que se gerencia a causa e efeito (20). J& o cuidado
em saude, busca para além das etapas de execucdo, é marcado pelo entremeio do processo,
pelas relagbes e conexdes estabelecidas ao longo do caminho realizado, dos encontros
vivenciados e dos entrecruzamentos das vidas (21). E amplificar a escuta e expandir as
formas, acolher as diferencas, pensar em ajustar o modelo as pessoas, ndo 0 inverso,
considerando-se a multiplicidade da vida de cada sujeito, sem se restringir a um modelo
binario de certo ou errado. Somos corpos semelhantes e diferentes, capazes de quebrar uma
tendéncia de totalidade, de uma sequéncia ja estabelecida e fazer uma dobra no sistema
instaurado, com pontos de mudanca e abertos para as possibilidades (22).

Nesse contexto, a finalidade deste estudo foi vivenciar as experiéncias no mundo do
cuidado, com uma usuaria-guia residente na comunidade do Borel, no municipio do Rio de
Janeiro, que conduziu a enfermeira-pesquisadora por suas redes vivas e possibilitou os

encontros com sujeitos pertencentes a sua historia.
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2 REVISAO DA LITERATURA

Esta secdo trata-se de trés aspectos do acompanhamento dos usuarios em tratamento
de tuberculose resistente a droga, 0 ato de cuidar com o usuario, 0s cuidados em redes ao

sujeito e percurso do trabalho em saude.

21. ATO DE CUIDAR COM O USUARIO EM ACOMPANHAMENTO DO
TRATAMENTO DE TUBERCULOSE DROGA RESISTENTE

Em 2014, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) aprovou a End TB Strategy -
Estratégia Global para o fim da tuberculose até 2035, fundamentada em trés pilares: 1)
prevencdo e cuidado integrado centrados no paciente; 2) politicas arrojadas e sistema de
apoio; e 3) intensificacdo da pesquisa e inovacdo. O primeiro pilar foi o ponto de partida para
a realizacdo deste estudo, pois o cuidado centrado no paciente promove o sentido no qual ele é
0 agente central na promocgao integral do seu tratamento, nas suas necessidades e no mundo
ao qual esta inserido, permitindo, assim, o dialogo com o terceiro pilar, com inovagdes na
tecnologia relacional do cuidado (23, 25-26).

No Brasil, o cuidado no Sistema Unico de Saude (SUS) deve se configurar como
visibilidade e centralidade do sujeito na tomada de decisbes e em conjunto com 0S
trabalhadores de satide. No entanto, as praticas ainda estdo regimentadas “para” e ndo “com
0” sujeito e no tratamento da tuberculose, droga sensivel ou droga resistente, os estudos
associam o adoecimento exclusivamente a pobreza e as pessoas vulneraveis (pessoas privadas
de liberdade, pessoas vivendo em situacdo de rua, usuério de drogas e &lcool). A tematica a
ser discutida € o apagamento do sujeito, com a instituicdo de um modelo de atendimento
comum a todos, limitante aos projetos de cada sujeito e de cada agente do cuidado, amarrados
pelos algoritmos assistenciais.

A politica em salde deve articular acBes de planejamento técnico com a teoria da
reciprocidade, em que a circulacdo de bens da saude (medicamentos, insumos, tecnologias de
diagnosticos) esteja entrelacada com a promocdo de afetos, gestos e inclusdes, que
possibilitem o desenvolvimento do sujeito nas suas potencialidades e estejam associadas a

distribuicdo e garantia dos direitos sociais de maneira igualitaria no processo do cuidado (27).
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O cuidado € o efeito da acdo na descoberta com outro, num fluxo de continuo
movimento e experimentacdes, na pluralidade da vida, nos encontros de varios atores
pertencentes a trajetdria do sujeito com suas percepcdes e seu olhar para o processo saude-
doenca, para além do formal e instituido, constituido em redes vivas do cuidado. Essas redes,
que sdo inovacOes do pilar 3, rompem com o0 pensamento estruturado e 0s regimes de
verdades, com o biopoder que estabelece o que é salde e determina uma forma universal de
viver para a populacdo, com corpos economicamente ativos e politicamente ddceis e restringe
0 sujeito em taxonomias como abandonador, desinteressado, rebelde, descompromissado com
a vida ao ndo atender as regras estabelecidas (28).

Ao olhar para as praticas e procedimentos em saude, o profissional de saude fica entre
executar o modo padronizado de assisténcia e “levar” saude ao outro, ou realizar a
combinacdo das ferramentas técnicas com a vida do sujeito. Essas acGes ndo se anulam e
devem englobar um conjunto de planejamento das atitudes com saberes matuos, considerando
as condicOes de existéncia dos sujeitos. O cuidado esta para além das préaticas estruturadas,
desenhadas na sistematizacao da assisténcia e no exercicio de forcas que operam diretamente
nos gestores e nos profissionais da rede estruturada de satde, por meio de acbes normativas,
execucdo de protocolos e procedimentos, incorporacdo de tecnologias para o diagnostico,
tratamento e ferramentas de acompanhamento epidemioldgico.

O Programa Nacional de Controle da Tuberculose (PNCT) universaliza o atendimento,
que atua no campo biomédico e resulta em uma assisténcia que se rege pela observancia das
prescri¢des, administracdo da medicacdo sob a estratégia TDO (Tratamento Dose Observada),
avaliacdo de reacdes de efeitos adversos, sequenciamento bacteriolégico, acompanhamento da
evolucdo do tratamento em sistemas de vigilancia, gerenciamento de distribuicdo de
medicacdo, adesdo ao tratamento, que consequentemente amarram o trabalhador da satde. As
valises dos conhecimentos técnicos podem estar associadas ao processo de cuidar, mas com o
sujeito na centralidade da caminhada e com o profissional da salide ao seu lado na construcéao
do percurso, com o cuidado centrado e atencdo a sua vida, e com o agente cuidador
entrelacado nesta experiéncia (29-30).

Considerando que universalizar as acOes e praticas em saide no acompanhamento ao
usuario em tratamento para tuberculose e que as situagdes, as experiéncias vivenciadas pelo o
usuario e pela equipe de trabalhadores da satde em tuberculose possuem pouca visibilidade,
ecoa a magnitude em refletir quanto ao discurso circulante e rever os sentidos atribuidos ao
sujeito de morte, doente crénico ou abandonador, descompromissado, que tornam sua propria

existéncia menor que a doenca.
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A abordagem descrita em estudos sobre a TB é de maneira negativa, repercutindo
diretamente na intervencao assistencial, que exerce poder, controle, dominio minucioso sobre
0 corpo do sujeito e exclui, reprime, recalca, censura, abstrai, esconde, assegurando a sujeicao
constante de suas forgas e lhes impdem uma relacdo de docilidade-utilidade. A positividade
da disciplina imposta sobre os corpos pelo Estado e seus aparelhos, como o hospital, por
exemplo, € transformar o sujeito, no jeito infantil, décil e determinar como ele deve se portar
frente ao tratamento, com a exclusdo da sua propria forma de sentir o cuidado. Constroi-se a
ideia de que o profissional de saude deve ser o Unico responsavel pelo cuidado, a partir dos
seus conhecimentos e suas filiacBes, ignorando quem estd a sua frente durante o
acompanhamento.

Entdo, como cuidar do sujeito desde sua chegada ao servico de salde, em que o ponto
de partida consiste, basicamente, na aplicacdo dos conhecimentos técnicos e cientificos
adquiridos na formagcao do profissional em satide? E associar a capacidade de escuta e atencio
ao outro, o homem ¢ “cuidado” integralmente, é a constituicdo fundamental do ser-no-mundo
- “Dasein”, pois 0 homem ao cuidar do outro, cuida de si, e este estado o acompanha sendo
anterior a qualquer escolha, o ato de viver é cuidar. Logo, tecer a rede a qual o sujeito esta
inserido e as micropoliticas envolvidas no cuidado, a partir do contato diario com as pessoas
que chegaram a unidade de saude de atencdo especializada, foi 0 que produziu movimentos na
busca de outros sentidos no cuidado com a vida do sujeito. (30-31,33 e 37)

Agir em saude é criar possibilidades harmonizacédo entre os saberes, sem imposicao de
um saber sobre o outro, ndo replicar formas ja estabelecidas e universais, buscar de maneira
criativa na “arte em cuidar”, que esta presente na pluralidade dos sujeitos, multiplicidade e a
intensidade do proprio viver. O processo produtivo da linha de cuidado € a associacdo entre
saber e fazer, registrando desde a chegada do sujeito ao servico, a partir do usuario-guia que
sera 0 narrador do estudo e nos conduzird por suas redes vivas do cuidado, para além da
doenca e da clinica, com valorizagdo do processo a partir do poder de decisdo de cada um, em
um leque ilimitado de escolhas.

O modelo de tratamento recomendado pelo Programa Nacional de Controle da TB
(PNCT) do Ministério da Saude (MS) brasileiro é fundamentado em estudos epidemioldgicos
e resulta em estratégias definidas a partir de indicadores. Os Programas de Controle de
Tuberculose na cidade e no estado do Rio de Janeiro, com apoio e a expansdo da Estratégia
Saude da Familia (ESF), que ocorre no municipio desde 2009, tém por objetivo a reducao
desses indicadores. Porém, o caminho para a producdo do cuidado na tuberculose droga

resistente deve estar centrada no sujeito (23).
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Analisar as narrativas e as relagdes estabelecidas entre os sujeitos das redes de
cuidado, a partir do usuario-guia, no seu territério, produz um deslocamento para outros
sentidos e extravasa o0 regime de verdades no cuidado em tuberculose droga resistente. A
perspectiva da Anélise do Discurso de Matriz Francesa - Michel Pécheux apresenta as
condicBes de producdo do discurso dos sujeitos, forma-sujeito no contexto sécio-historico,
ideoldgicos.

O Programa de Controle da Tuberculose Hospitalar (PCTH), do Hospital Universitario
Clementino Fraga Filho (HUCFF) / Instituto de Doencas do Torax (IDT), da Universidade
Federal do Rio de Janeiro (UFRJ), foi criado em 1998 para o atendimento ao paciente com
tuberculose, € realizado por equipe multiprofissional, tanto nas enfermarias, quanto no
ambulatorio de Tisiologia Professor Newton Bethlem, inaugurado em 2009, com realizacdo
de acOes destinadas a assisténcia, ensino, pesquisa e extensdo, producdo cientifica na
tuberculose, com a realizagdo de estudos que incluem abordagens quantitativas e qualitativas
(24).

O PCTH é pioneiro em suas ac¢Oes e atividades multidisciplinares e o desejo para
elaboracdo do estudo foi compreender como se constituem as relacdes entre o sujeito no
processo de cuidar na tuberculose droga resistente, a partir do acompanhamento de uma
usuaria-guia e as conexdes com 0s servicos de salde, no seu territorio, nucleo familiar, social
e com os profissionais de salde, com seus arcaboucos e filiagBes, gerido por conceitos
técnico-cientificos e como se constituem os posicionamentos de ambos sujeitos no cuidado

em saude.

2.2. CUIDADO EM REDES AO SUJEITO EM ACOMPANHAMENTO PARA
TUBERCULOSE DROGA RESISTENTE

No Brasil, 0 atendimento ao sujeito adoecido por tuberculose é realizado pelo Sistema
Unico de Salde (SUS), nos trés niveis de atencdo a saude: primaria, secundaria e terciaria,
integradas pelas Redes de Atencdo a Saude (RAS), que se constituem em reconhecer as
necessidades da populacdo e planejar acbes em saude. O encaminhamento do sujeito com
diagnostico de tuberculose droga-resistente (TB-DR) € realizado a partir da unidade de saude
da atencdo primaria para unidade especializada, via enderego eletrénico, com agendamento de
consulta em até sete dias.

A partir da incorporacdo do Xpert MTB RIF - Teste Rapido Molecular (TRM) -

classifica-se em tuberculose droga resistente: 1) monorresistente: resistente a um farmaco
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antituberculose; 2) polirresistente: resistente a dois ou mais farmacos antituberculose, exceto a
associacdo de rifampicina e isoniazida; 3) TB-RR, identificadas a partir do teste rapido
molecular, que visa a deteccdo simultanea da presenca do bacilo da TB e a resisténcia a
rifampicina (outras resisténcias desconhecidas). A partir deste resultado, encaminha-se a
amostra bioldgica do paciente a realizacdo do Teste de Sensibilidade as drogas (TSA) que tem
por objetivo confirmar a resisténcia a rifampicina e identificar possiveis outras resisténcia,
que definira o tipo de resisténcia que o sujeito adoecido apresenta; 4) TB-MDR se refere a
presenca de resisténcia a rifampicina e isoniazida, duas drogas mais importantes do esquema
béasico e requer o tratamento com esquema de segunda linha; 5) extensivamente resistente a
medicamentos (TB-XDR) é definida como TB-MDR com mais resisténcia, no minimo, a
fluoroquinolona, a pelo menos uma aminoglicosideo e bedaquilina, a partir da sua
incorporacao no esquema.

O tratamento para TB-RR, TB-MDR e TB-XDR é descrito como complexo, pelo
longo periodo de tempo com uso de farmacos combinados, devido as cepas resistentes. 1sso
pode contribuir para descontinuidade do tratamento, que ¢é classificado nos dados
epidemioldgicos como abandono.

De acordo com as diretrizes da OMS, a detecgdo de TB-MDR/TB-RR requer
confirmacéo bacteriologica de TB e teste de resisténcia aos medicamentos, usando-se testes
moleculares rapidos, métodos de cultura ou tecnologias de sequenciamento. A tuberculose
multidroga resistente consiste na deteccdo de padréo de resisténcia a rifampicina e isoniazida,
presentes em duas situagdes: resisténcia adquirida - quando a primeira linha de tratamento
para TB é ineficaz para a cura da doenca, com necessidade de mudanca para 0 esquema
terapéutico com drogas de segunda linha ou resisténcia primaria — quando a pessoa ja se
infecta com a cepa resistente (23).

O surgimento da Sindrome da Angustia Respiratoria Aguda Grave (SARS) — causada
pelo novo coronavirus — COVID-19 - levou a Assembleia Geral das Nag¢Oes Unidas a emitir
um conjunto de dez recomendagOes prioritarias na tuberculose e novos desafios foram
reorganizados para a garantia do acesso e cuidado aos usuarios dos servicos de salude. No
Brasil, a politica de desprotecdo social, isentou-se da incumbéncia constitucional, ao atribuir
ao usuario a responsabilidade integral pelo seu adoecimento e ao profissional pela ineficiéncia
no cuidado. Ao longo dos anos de 2020 e 2021, com a perspectiva de atender as necessidades
sentidas pelos usuarios, coube aos profissionais de salde em conjunto, conceber acfes para
continuidade do cuidado ao sujeito em tratamento para tuberculose. Este estudo foi

atravessado por este periodo (23 e 34).
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Em 2019, no Brasil, houve um aumento de 10% na deteccdo e notificacdo de pessoas
com TB-RR/TB-MDR, num total de 206.030 casos e 57% de sucesso no tratamento. O
tratamento requer um periodo de medicamentos de 9 até 20 meses, sendo necessario
estabelecer uma rede de apoio para acompanhar os eventos adversos. Em dezembro de 2021,
a medicacao injetavel foi substituida por bedaquilina, nova droga aprovada para o tratamento
da tuberculose multirresisténcia, administrada por via oral na dose de 400mg durante as duas
primeiras semanas, seguido por 200mg trés vezes por semana por mais vinte e duas semanas.
Apos vinte e quatro semanas 0s sujeitos seguem em tratamento por 72 semanas, totalizando
dezoito meses de tratamento (35).

Conforme o Boletim Epidemioldgico de 2021 do Ministério da Saude, foram
diagnosticados 7.749 casos de TB droga resistente no Brasil, entre 2015 e 2020, com uma
concentracdo de 53% dos casos nas capitais. Desses, 69% ocorreram em pessoas do sexo
masculino, 66% em pessoas negras e 46% em pessoas com idade entre 30 e 49 anos.
Adicionalmente, observou-se que 98% desses casos apresentavam a forma pulmonar.
Especificamente no ano de 2020, foram diagnosticados 913 casos de TBDR no pais (36).

Sabe-se que a producdo dos dados epidemioldgicos apresenta o panorama sobre a
tuberculose no mundo e nos paises, para o planejamento das estratégias tecnoldgicas com vias
a prevencdo, diagndstico e tratamento. Porém, a utilizagdo desta ferramenta como Unica
estratégia, exclui os sujeitos envolvidos na producdo do cuidado, pois as acles rigidas
engessam o profissional de saide em normas, regras e algoritmos que induz ao afastamento
entre os envolvidos (27).

O cuidado € o efeito da acdo na descoberta com outro, num fluxo de continuo
movimento e experimentacOes, na pluralidade da vida, nos encontros de Varios atores
pertencentes a trajetoria do sujeito, com suas percepcdes e seu olhar para o processo saude-
doencga, para além do formal e instituido, que sdo as redes vivas do cuidado. Essas redes
rompem com 0 pensamento estruturado, com os regimes de verdades, o biopoder binério de
certo-errado, usudrio bom-mal, que define o sujeito com taxonomias como abandonador,
desinteressado, rebelde, descompromissado com a vida. Nesse contexto, o discurso
epidemioldgico apresenta o poder e a ordem técnica, hegemonica que consiste em assistir ao
outro e numa realidade construida, com a utilizacdo de protocolos, que resultam em restrigcdes
e obrigacdes, sem considerar 0s aspectos da existéncia, da experiéncia vivenciada do sujeito,
que responde de forma ativa e provoca tensao nos dispositivos de poder instituido.

O projeto ético do cuidado esta na base relacional, comprometimento mdtuo e como

usuario, sua familia, seu territorio. Os rotulos instituidos em que a saude pode ser
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compreendida como o ideal a ser atingido, sendo a doenca um algo inferior, € uma discussdo
estruturada e superficial, pois o sujeito € multiplo, magno e complexo, percebe o cuidado de si
de indmeras maneiras. A saude, no modelo hegemdnico, se caracteriza por instituicdo de
normas de salde, guias e recomendacfes, onde 0 patoldgico corresponde & impossibilidade de
mudanca e a obediéncia irrestrita as normas. No contexto relacional, promove ao usuario
trocar com o profissional os seus saberes e o seu olhar sobre si e sobre a situagao vivenciada,
com producdo de outros sentidos (33).

Ao longo dos 26 anos do exercicio profissional como enfermeira, o campo de
atuacdo promove afetacGes, mobilizam sensagdes, inquietacbes, que poderia enumerar
diversas experimentacdes que trouxeram perplexidade, dor, anglstia, questionamentos,
revoltas, mas também momentos de felicidade na area da salde.

Nessa caminhada, foram movimentos de mudancas e paulatinamente constituindo de
individuo do saber em sujeito do aprendizado continuo, com o olhar de como tudo esta
imbricado na existéncia da vida de si e com 0 outro, no contato com pessoas que passaram
nesta caminhada, mas deixaram marcas, histdrias entrecruzadas, estava tudo tdo préximo, mas
ainda cortinado e vendado. As experiéncias vividas nos Centro de Tratamento Intensivo e em
especial no Centro de Tratamento de Queimados afetaram-me profundamente como
trabalhador da salde, mas que a época faltava compreensdao contundente que o cuidado esta
para além do uso pragmético de todas as ferramentas técnicas-cientificas. Estd nas
interrupcdes do processo linear, como por exemplo, escapando a possibilidade de parar e
escrever uma carta solicitada por uma senhora que cometeu o autoexterminio, esta foi uma
das experiéncias da vida profissional que hoje é possivel compreender a necessidade de virar
a chave do assistir para cuidar.

A formacdo académica das profissbes em salde esta concentrada nas disciplinas da
area bésica e nos procedimentos técnicos, mas que ndo devem ser exclusivos ou excludentes
dos aspectos reflexivos do cuidado, que acontece “en passant”, insuficiente, pois estar diante
do outro ndo é apenas instituir uma forma de saber ou utilizar de metodologias e técnicas a
serem aplicadas para manipular o corpo com destreza e habilidade. Diante do profissional esta
um sujeito no mundo, inserido hum contexto familiar, social, comunitario, a potencialidade do
viver na pluralidade no seu existir.

O acompanhamento ambulatorial dos usuérios com tuberculose impulsionou a busca
por respostas pela descontinuidade do tratamento e o que mobilizava o usuario a comparecer
mensalmente as consultas e no momento da alta devolver todas as medicacdes que lhe fora

entregue ao longo do periodo de tratamento. Foi possivel compreender que o cuidado esta nas
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pausas, deve ser visto com 0 mesmo respeito e atencdo, tanto em centros intensivos, onde o
corpo estd entregue aos cuidados e manipulacdo sem resisténcia ou em unidades de
atendimentos ambulatoriais, dentro de uma reveréncia ao ser cuidado, como corpo ativo e
sujeito de sua histdria, familia e comunidade. Os minimos detalhes estdo no encontro entre 0s
sujeitos (profissionais e usuario) desse processo e se depara com afetos entre corpos, jogo
continuo de forcas que operam no campo do cuidado. Os discursos na tuberculose sdo
posicionados de forma a promover o apagamento de ambos o0s sujeitos, cuidador-cuidado,
para Foucault, os sujeitos sdo pertencentes cidaddos do mesmo mundo — cuidar - ao outro -
em si, os profissionais veem em si proprios o ato em si de cuidar, de relacionar-se, estar atento
as vulnerabilidades e diferencas sociais é imprescindivel para transformar a maneira de agir
na saude (38).

As conexdes entre salde e aspectos sociais e econdémicas devem ser consideradas no
cuidado, sendo preciso entender as vulnerabilidades sociais e a desigualdade no direito de
acesso aos servigos de protecdo social. O SUS tem por objetivo promocdo da saude em rede,
com disponibilidades de acesso e integracao entre 0s servigos, organizacao e comunicacao. As
Redes de Atencdo a Saude (RAS) se constituem em reconhecer as necessidades da populacéo
dentro de um planejamento das a¢6es em relagdo aos pontos de atengédo e conectividade entre
servigos-profissionais-usuarios com sinergia e simbiose.

De modo geral e tradicional na organizacdo do servigo de tuberculose, a adesdo ao
tratamento é considerada um sucesso, principalmente quando o desfecho é a conclusdo do
tratamento. Quando o usuario ndo atende a este critério e produz suas formas de existéncia
com o adoecimento, promove tensdo nos servi¢cos, mobiliza a vida dos profissionais de salde,
iniciando-se uma busca por culpados pelo insucesso da adesdo e pelas sucessivas
descontinuidades do tratamento, alternando-se a corresponsabilidade — usuario-trabalhador da
salde-usuario. Porém, os modos de gerir a propria vida vao de encontro com o sistema
organizacional dos programas de “controle” da tuberculose, com discussdes sobre a
capacidade do usuario de promover o cuidado de si e levanta-se a hipétese da intervencdo do
Estado para tutelar esta vida. E a imposicdo do governo sobre o outro, para protecdo da
comunidade, devido ao risco de transmissibilidade da tuberculose, seja droga sensivel ou
resistente.  S&o0 os aparelhos do Estado operando sobre o sujeito, o culpabilizando
exclusivamente pelo insucesso/descontinuidade do tratamento, sem levar em conta a questéo:
“quem abandona quem”?

O Estado ndo garante os minimos direitos previstos na Constituicdo de 1988, que

assegure a igualdade de acesso as oportunidades. Limita os desejos, gera vulnerabilidade
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social e institui sobre o outro, o poder de coergéo, aprisionando o sujeito e cerceando ainda
mais seus direitos. Desta forma, antes de levantar a hipotese da liberdade cerceada pela
internacdo compulsoria, € indispensavel que as instituicdes envolvidas no acompanhamento
da tuberculose pressionem o Estado a admitir a insuficiéncia dos recursos disponibilizados na
salde e a sua responsabilidade em ndo promover os direitos aos cidadaos brasileiros de forma
igualitaria.

A Politica Nacional de Atencdo Basica (PNAB) criada em 2006, ja na sua terceira
edicdo (2017), define Atencdo Béasica como um conjunto de acfes de salde e praticas
integradas de cuidado centrado no sujeito, familia e coletivamente, disponiveis na rede de
atencdo a saude, conforme as demandas dos usuérios no territorio, realizada por equipe
multiprofissional, composta por médicos, enfermeiros, auxiliares e/ou técnicos de
enfermagem, agentes comunitarios de saude e por outros profissionais como dentistas
auxiliares e/ou técnicos de saude bucal. J& 0 Ntcleo Ampliado de Saude da Familia e Atencéo
Basica (Nasf-AB), como descrita no periodo da realizacdo do estudo, mas desde maio de
2023, é designada como e-Multi (Equipe Multidisciplinar), é constituido por categorias de
profissionais da saide complementares as equipes que atuam na Atencdo Basica, conforme as
ocupacdes do Codigo Brasileiro de Ocupacdes (CBO): Médico Acupunturista; Assistente
Social;  Profissional/Professor de Educagdo Fisica; Farmacéutico; Fisioterapeuta;
Fonoaudidlogo; Médico Ginecologista/Obstetra; Médico Homeopata; Nutricionista; Médico
Pediatra; Psicélogo; Médico Psiquiatra; Terapeuta Ocupacional; Médico Geriatra; Médico
Internista (clinica médica), Médico do Trabalho, Medico Veterinario, profissional com
formacdo em arte e educacdo (arte educador) e profissional de salde sanitarista, graduados na
area de salde com poés-graduacdo em salde publica, coletiva ou graduados diretamente em
uma dessas areas, com atuacao horizontal e interdisciplinar com os demais profissionais, a
partir dos problemas, demandas e necessidades dos sujeitos e grupos sociais em seu territorio,
na prevencao, promocao da salde e construcdo de projetos terapéuticos para cada sujeito (42).

Quanto a saude mental, no Brasil, a historia € marcada por uma trajetoria de lutas e
narrativas de um poder disciplinar, institucional, com superacdo pela Reforma Psiquiatrica,
Lei N° 10.216, sancionada em 2001, que abriu espaco para a ruptura do paradigma no modelo
manicomial e 0 avango para o cuidado com a producdo de vida e deslocamento da doenca
para 0 cuidado ao sujeito de uma forma integral. As décadas de 1980 e 1990 foram
significativas para as discussdes da assisténcia psiquiatrica no pais, com a substituicdo dos
hospitais psiquiatricos e redes de atencdo a salde mental, pelos Centros de Atencéo

Psicossocial (CAPS), com apoio de oficinas e casas terapéuticas. Apoia 0s sujeitos com
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respeito, contra abusos, em ambientes terapéuticos com menos procedimentos invasivos, no
seu territério, com a sua insercdo familiar e social (39-40).

Vale destacar, que houve um avango em qualificar e ampliar a assisténcia com a
criagdo dos NASFs, em 2008, pela portaria ministerial 154/2008 e o Apoio Matricial (AM)
que se destaca como ferramenta para possibilitar o suporte proposto para o cuidado
colaborativo no SUS, mas apresentam algumas barreiras de integragdo entre os profissionais
da APS e da Saude Mental. Estudos apresentam a falta de treinamento dos médicos
generalistas em relacdo aos transtornos mentais e a dificuldade/incapacidade dos profissionais
de saude mental em compreenderem a expressdo do sofrimento mental no contexto da APS,
além do enfraquecimento da politica do periodo de 2018 a 2022, pois ndo se tratava de uma
prioridade governamental. Propor que o apoio matricial seja mais que uma “estratégia”,
“ferramenta” ¢ viabilizar que os profissionais estejam disponiveis a dialogarem em conjunto
para um projeto singular com o sujeito na centralidade do processo, é se disponibilizar ao
outro (41).

Por outro lado, ndo se pode esquecer que existe o sucateamento dos servigos publicos,
precarizacdo do trabalho em saude, com reducdo de profissionais, por introducdo de
OrganizacOes Sociais nas unidades que resultam limitacdo das equipes e rotatividade de
profissionais, além de conclusdo do tempo de servico de alguns trabalhadores. O
matriciamento em salde mental viabiliza melhorias para o atendimento nas demandas que
chegam aos servicos e devem ser estendidas aos trés niveis de atencdo, na concentracdo de
esforcos para o cuidado ao usuario e sua familia no contexto social e territorial, com olhar
para desestigmatizar o “louco”. Esse processo atinge também o usudrio em tratamento para
tuberculose droga resistente e com necessidade de acompanhamento pela salide mental. Os
trabalhadores da salde sdo capacitados para o atendimento linear, com a entrada do sujeito no
servico e saida com a conclusdo. Porém nos momentos que se deparam com a situacdo que o
sujeito solicita desta atencdo em salde e/ou o proprio profissional identifica a necessidade
para 0 cuidado pela salde integral, sentem-se inseguros para maneja-los, principalmente a
equipe de enfermagem e médicos, devido a escassez nas discussdes tanto na formacdo, como

ao longo do exercicio das suas atividades profissionais.
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2.3. PERCURSO DO TRABALHO EM SAUDE: O ENCONTRO COM A(S)
USUARIA(S) - GUIA.

No Brasil, as politicas de salde e de assisténcia social passaram por periodos de
transformacédo ao longo dos anos e a Saude Coletiva restabeleceu o vinculo com a sociedade
como forma de cuidado a saude, ou seja, atrelada as estruturas sociais, politicas e econémicas,
para além do controle biolégico como no modelo biomédico, de cura dos agravos e do
biopoder da sociedade sobre o corpo. Extrapola 0 modelo individual para o campo coletivo,
para pensar o sujeito como cidaddo de direitos com capacidade critica para levar a sua vida.
Inaugurada inicialmente por médicos, a Saude Coletiva na sua construgdo teve a participacéo
de agentes e pensadores de outras areas da producdo de conhecimento, tanto por outras
categorias profissionais da area da saude quanto por engenheiros, fisicos, arquitetos, num
formato multidisciplinar, interdisciplinar, com discussées no campo social. A maioria dos
fundadores era atuante e com participacdo direta pela democracia, buscou-se ampliar para a
multiplicidade de questdes relacionadas a satde que estavam alicergadas no arquétipo de
técnicas-procedimentos hospitalares.

A historicidade da Saude Coletiva é recente, com constitui¢cdao originaria no meado do
século XIX e se inicia com os movimentos de reforma do ensino médico, com a criagdo da
Medicina Preventiva e posteriormente a Medicina Social, com 0 avango nas escolas médicas,
nos programas de Pds-Graduagdo e com o apoio da Organizacdo Pan-Americana (OPAS).
Entre as decadas de 1960 e 1970, os debates sobre as condi¢bes de vida da populacédo
mobilizavam a academia e a sociedade, o que fortaleceu a discussdo para necessidade da
Reforma Sanitaria Brasileira (RSB). Vérios esforcos foram somados como a criacdo do
Centro Brasileiro de Estudos de Saude Coletiva (CEBES), em 1976, da Associacdo Brasileira
de Sadde Coletiva (ABRASCO), em 1979, e a associacdo entre as instituicGes, academia,
experiéncias dos servicos de salde e da comunidade organizada, em defesa ao direito a salde,
com elaboracédo de textos que referenciaram as palestras e debates na 8 Conferéncia Nacional
de Salde — “Pelo Direito Universal a Salde”. Esse movimento levou posteriormente a
aprovacdo das Leis 8.080/90 e 8.142/90, que estabeleceram a organizacdo do SUS e o
controle social por conferéncias e conselhos de saude, instituido na Constituicdo Federal de
1988 (40).

Entretanto, nos anos 90 observou-se a desestruturacdo das politicas publicas de saude

e de educacdo, retardando e de certo modo transfigurando as caracteristicas que se desejava
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imprimir as politicas pablicas sociais, reivindicadas na década de 1980. Vinculou-se a saude
ao mercado, responsabilizando a sociedade civil por seu adoecimento, ocasionando o custo
crescente sobre o Sistema de Saude (40).

Diante dos movimentos realizados na salde até a formacdo do SUS, fazem-se
necessarias reflexdes e atuacdo mais contundente pelos trabalhadores da salde que estdo
circunscritos na mesma vertente, caracterizada pela falta de recursos para investimentos em
politicas de saude e particularizacdo do processo de adoecimento nos sujeitos. Ora a culpa
estd no usuario por nao realizar o tratamento, ora no profissional de salde pelo atendimento
realizado ou nas institui¢fes de satde pela falta de recursos e de infraestrutura.

O cuidado acontece nas conexdes, vinculos, afetos. O afeto, conforme Rolnik designa,
é o efeito do encontro, num fluxo continuo de movimento e experimentacdes. Conhecer as
experiéncias de vida do usuario, seus desejos, propicia, ao trabalhador em salde, a
compreensdo dos possiveis problemas enfrentados pelas popula¢Ges no territdrio, motivando-
0s a (re)criar, juntos usuario-trabalhadores-usuarios, maneiras de agir na multiplicidade do
viver (44).

O trabalho em satde promove a conexao entre sujeitos, o entrecruzamento de historias
de vida, convivéncia com sujeitos, seus relatos e suas experiéncias. E o corpo como discurso,
em que se faz necessario, em determinado momento do encontro, fechar o prontuério e ouvi-
los. Esta foi a motivagéo para a realizacdo deste estudo, dentro de um aprendizado constante e
profissional, interrogando-se a si mesmo sobre sua pratica no cuidado (22).

Conforme Canguillhem, definir o processo salude-doenca-cuidado com base no
funcionamento do anatémico-fisiolégico € extremamente restritivo, pois uma ndo esta em
oposicdo a outra, e sim, sdo diferentes formas de andar pela vida e na micropolitica do
cuidado. Nesta, o trabalhador da salde vivencia a experiéncia junto com o usuario, num
encontro que pode ocasionar tensdes e forcas de poder, confrontando-se o apreendido na
academia, as filiagbes do profissional e o viver do sujeito. Por um lado, estd um sujeito
motivado na promogdo da cura, consolidado na sua formacao e por outro esta um sujeito na
sua procura por meios e formas de viver no periodo do adoecimento, pois a vida ndo estaciona
para o tratamento (10).

O cuidado se da no encontro entre os sujeitos, com suas trajetorias distintas, que ndo
devem se sobrepor e sim caminhar juntas. Depois de uma longa jornada, foi possivel alcancar
esta percepcdo, inserida na posigdo-sujeito enfermeira do cuidado aos sujeitos adoecidos, 0

gue me motivou a estudar o cuidado na tuberculose droga resistente, a partir do
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questionamento de como cuidar, considerando o aparato de profissionais, ferramentas e
infraestrutura para sua realizacao.

As perspectivas na producdo do conhecimento sdo diversificadas e cabe ao
investigador deslocar-se a perspectiva e a0 movimento centrado no usuario, que tem um
comportamento tipo “némade” pelas redes de cuidado, tanto nos equipamentos de satide como
no social. Posto isto, escolher um usuario-guia que possa conduzir o pesquisador nas suas
experiéncias, no seu territorio, é realizar ciéncia em outros campos do saber, onde o
pesquisador estd imbricado nos acontecimentos da vida do sujeito. Para registrar e,
posteriormente, analisar os caminhos percorridos por essas pessoas, utilizou-se a metodologia
do usuério-guia, na qual o sujeito viabiliza o profissional-pesquisador a transitar pelos
encontros com pessoas que fazem parte da sua rede de cuidados. O usudrio o conduz e o afeta
pelos acontecimentos do seu universo, sem um eixo estruturado ou regra pré-determinada.
Pode-se considerar como um eixo procedente da Salde Coletiva, na qual o valor estd na
historia de vida, no seu contexto familiar, social e cultural, com a exclusdo do foco & doenca,
com o protagonismo no didlogo e nas narrativas dos atores envolvidos. Sdo nestas conexdes
entre o social e a interacdo com outros servigos e trabalhadores da salde que os pontos se
cruzam, com rupturas de estruturas rigidas e de protocolos, apresentando as vozes que

compdem o processo e produzem continuamente a rede viva do cuidado em ato (43-45).
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3 OBJETIVOS

Apresentacdo dos objetivos do estudo.

3.1 GERAL

o Conhecer como um usuario-guia vivencia a experiéncia do tratamento de
tuberculose multidroga resistente no sistema de saude e como se constitui em redes de

cuidado.

3.2 ESPECIFICOS

o Analisar o cuidado aos usuarios em tratamento da tuberculose resistente a
partir do modelo instituido;

o Conhecer as narrativas da experiéncia vivenciada por um usuario-guia em
acompanhamento para tuberculose multidroga resistente e as relagdes com os trabalhadores na
producéo do cuidado;

o Conhecer como os profissionais vivenciam o cuidado “aos” ou “com” os
usuarios em tratamento para tuberculose multidroga resistente e as redes de atengdo no
Sistema Unico de Satde (SUS) e de cuidado.
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4 METODO

Este estudo foi uma construcdo com o coletivo para reconhecer outros saberes e as
narrativas em tuberculose resistente, os entremeios da micropolitica do cuidado e como é o
cuidar, o que podemos aprender com o outro no desprendimento de conceitos estruturados,
amarrados e hierarquizados. O ponto de partida e de chegada € o ambulatério de uma unidade
de saude especializada no processo organizacional do SUS, vinculada ao PCTH/IDT/UFRJ. O
sujeito que teve o diagndstico de tuberculose droga-resistente na unidade béasica de saude
(UBS), é referenciado ao hospital especializado (HE), via endereco eletrénico, onde a
consulta é agendada em até sete dias. Estes sujeitos sdo procedentes das unidades de
atendimento primario de quatro Areas Programaticas (AP) do municipio do Rio de Janeiro —
AP 1.0, AP 2.1, AP 2.2 e AP 3.1 (ANEXO C) e de dois municipios da Regido Metropolitana,
Nova Iguacgu e Duque de Caxias.

De acordo com o Plano Municipal de Saude do Rio de Janeiro de 2013, o Rio de
Janeiro tem 1.224 Km2 de éarea e densidade demografica de 5.163 habitantes/Km2,
organizado em 33 Regides Administrativas (RA) e 160 bairros. A cidade é heterogénea em
funcdo da historia e evolugdo da ocupacdo e apresenta diferentes graus de desenvolvimento o
que repercute diretamente nas atividades econémicas, circulagdo, educagéo, lazer e 0 acesso
aos dispositivos de saude. A Secretaria Municipal de Salde trabalha, desde 1993, com a
divisdo da cidade em 10 Areas de Planejamento (AP). Quanto as areas programaticas
referentes ao estudo tém-se as seguintes caracteristicas: AP 1.0 concentra a maior propor¢do
de pessoas morando em favelas (29,0%); a AP 2.1 tem a maior populacéo de idosos (23,1%),
a maior densidade demografica da cidade (14.051 hab./Km2), a menor propor¢do de criancas
de 0 a 14 anos (12,8%) e concentra 0 maior IDH do municipio. A excecdo fica por conta da
favela Rocinha (292 no ranking do IDH). A AP 2.2 se caracteriza por um perfil muito proximo
ao encontrado na AP 2.1. A participacdo do grupo etario idoso na AP 2.2 também ¢ alta, a
segunda maior da cidade (22,1%). Na AP 2.2 estd a comunidade do Borel onde a usuaria-guia
reside (49).

Em 2016, o ambulatorio de Tisiologia Professor Newton Bethlem (ATPNB) do
Instituto de Doencas do Torax (IDT) da Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ), em
parceria com a Secretaria Municipal de Saide do Rio de Janeiro (SMS-RJ) e com o Programa
de Controle da Tuberculose do Estado do Rio de Janeiro (PCTB-SES-RJ) iniciou o

acompanhamento ao usuario com o diagnéstico de tuberculose droga resistente (TB-DR),
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procedentes de trés Areas Programaticas (AP) da cidade do Rio de Janeiro: 1.0, 2.1 e 2.2 e
dois municipios da regido metropolitana, Nova Iguacu e Duque de Caxias, que em 2021 foi
acrescentada a area 3.1.

A construcdo do estudo foi a partir das experiéncias vivenciadas com esses usuarios,
como também as marcas da memadria pela histéria de vida e como profissional da satde ha 26
anos.

O Morro do Borel é uma comunidade situada na Zona Norte da Cidade do Rio de
Janeiro, na divisa dos bairros da Tijuca com o Alto da Boa Vista, denominado Macico da
Tijuca. Segundo a versdo de um antigo morador, a &rea pertencia a familia francesa Puri Borel
e em 1918 os proprietarios teriam desaparecido e trabalhadores de origem portuguesa,
empregados dos antigos donos, atuaram como grileiros, construindo moradias de aluguel para
os trabalhadores das fabricas que existiam ao entorno. Em 1921, o espaco passou a ser
ocupado por parte da populacdo que migrou de varias regides da cidade, a partir da demolicao
do Morro do Castelo, no Centro do Rio de Janeiro. E uma comunidade pulsante, com
experiéncias singulares, possui uma associacdo comunitaria que vivenciam solidariedade e
protecdo. De acordo com o Censo Demografico de 2010, o Borel possui 2.166 domicilios
particulares ocupados, com uma populacdo de 7.548, com a média de 3,5 moradores por
domicilio (50). Figura 3.

Em um destes domicilios reside a usuaria Zoe, com sua méae e seus quatro filhos, com

faixa etaria entre nove e quatorze anos.

Figura 3 — Localizagdo geogréafica da Comunidade do Borel.
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O Borel possui uma histéria noticiada com a questdo do crime organizado, com uma
trajetdria de lutas e resisténcias ao longo dos anos, como a mobilizacdo contra despejos, em
1995, e contra a violéncia policial, como a Chacina do Borel em 2013. As narrativas de
violéncia na comunidade sdo do convivio dos moradores ao longo dos anos e a presenca do
Estado se d& para o controle sobre a forma de agir e circular no territorio, deixando de
promover dialogo e os direitos aos cidadaos.

A producdo da saude e cuidado estdo intimamente relacionados ao territério, onde se
constroem as relagdes estabelecidas pelos moradores entre si, com o lugar, com sua base de
vida e com 0 mundo, com o seu trabalho, com o espaco social e seu pertencimento ao lugar.
Trabalhar uma logica territorial é pensar nas relacGes, € compartilhar situagfes entre usuério e
trabalhador da satde, com vinculo e responsabilizacdo (47, 25).

Logo nos primeiros meses, nos contatos com 0s usuarios procedentes das unidades de
Atencdo primaria, surgiram novas experiéncias e desafios. Foram estabelecidas conexdes com
essas vidas, incluindo os sentidos e as memorias vivenciadas e lugares por onde transitaram,
independente dos servicos de salde instituidos, encontros que fizeram e fazem parte da sua
trajetdria até sua chegada ao ambulatdrio para o tratamento de tuberculose resistente.

Em fevereiro de 2016, os primeiros usuarios com diagnéstico de tuberculose
resistente, foram referenciados da unidade de atencdo bésica para o ambulatério de atengédo
especializada, entre os quais duas usuarias da mesma familia. A mae (Senhora Pilar),
iniciando o primeiro tratamento, e a sua filha (Zoe), que iniciaria a segunda tentativa de
tratamento. Destaco que 0s sujeitos que participaram receberam identificacdo alfanumérica ou
por pseudénimos para assegurar os direitos dos participantes em pesquisa.

A usuaria-guia deste estudo, logo infringiu as equipes de saude, com a producdo de
discursos pelos trabalhadores da saude na busca por explicacdes pelo descompromisso da
mesma com o0 tratamento, num cenario em que a usuaria apresentava comportamento de
alternancia do humor, impulsividade, dificuldade de relacionamento com as equipes de salde,
presenca de episodios de raiva e tensdes com a mae. Assim, foi proposto o acompanhamento
com a equipe da saude mental, inicialmente com a psicologia do servi¢o de atencao primaria,
sem seguimento do apoio pelo servico de saude mental devido a mudancas estruturais no
Servico.

Retornando a pesquisa em lide, o estudo apresenta as experiéncias no campo do
trabalho em salde na tuberculose multi droga resistente, os atravessamentos dos discursos
vigentes na linha de tratamento e como estes afetam o trabalhador e o usuario. Apresenta,

também, a construcdo do cuidado, a partir das relacdes de compartilhamento, quando ha
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aproximacao entre os sujeitos envolvidos para superacdo dos processos de adoecimento, numa
relacdo usuario-trabalhador da salude, composta por respeito, receptividade ao outro, escuta
ativa das suas historias e reconhecimento de sua singularidade de vida e do seu territorio.

Essa aproximag&o foi construida mais intensamente com os profissionais da clinica da
familia localizada na AP 2.2, j& que a usudria-guia escolhida reside na regido do macigo da
Tijuca. O percurso metodologico para realizacdo do estudo foi o da pesquisa qualitativa, com
a ideia de trajetorias ndbmades, que na perspectiva da usuaria-guia possibilita visibilidade das
relacGes de cuidado vinculado ao sujeito. O método possibilitou trazer a cena as narrativas do
cuidado e a micropolitica do trabalho vivo em ato, com a tensdo entre a micropolitica do agir
em ato na relagdo entre sujeitos, no mundo do trabalho alicercado em regras de acdo das
organizac0es e das instituicbes de salde, ou seja, com a discussao entre as praticas instituidas
e as redes de cuidados do usuario, composta pelos agentes produtores do seu cotidiano, pela
rede social e familiar (48).

A usuéria-cidada-guia, Zoe, iniciou o tratamento para TB-MDR em 2016, junto com
sua mée, a senhora Pilar, procedentes de outra unidade, que interrompeu suas atividades no
atendimento em tuberculose multi droga resistente. Ressalta-se que Zoe foi escolhida num
segundo momento que sera descrito adiante.

Entre 2016 e 2022 os familiares que residiam com Zoe, componentes da familia
Gomes, foram acompanhados, sua mae, sua irma Valentina, o cunhado, além dos seus quatro
filhos. Neste periodo, Pilar e Valentina iniciaram e concluiram seus respectivos tratamentos
para tuberculose multidroga resistente. Porém, Pilar ap6s dezoito meses do primeiro
tratamento realizado e concluido em 2016, reiniciou um novo tratamento, e Zoe segue em
acompanhamento, com diagndstico de tuberculose extremamente resistente (XDR), ainda
internada para uso de medicacdo injetavel. Os quatro filhos cresceram, seguiram suas vidas
sob os cuidados da senhora Pilar, sendo que atualmente o mais velho, com 15 anos, mora com
0 pai, e 0s demais continuam vivendo com a Pilar.

A escolha inicialmente da usuéria-guia foi Joana, por presumir a incapacidade como
profissional de saude, alicercada pela rigidez nos processos, que dificultava a compreensdo na
promoc¢do do cuidado e acompanhamento da usuaria Zoe, pois esta se apresentava num
primeiro olhar, num sentido depreciativo, como paciente complexa, complicada, problematica
e, com isso, a escolha seguiu um caminho oposto a Zoe, recuar e escolher outra usuaria-guia,
que atendesse aos processos sem questionamentos. Esta experiéncia na escolha, promove um
sentido, um deslize, em que o profissional da satde escolhe o profissional que atenda ao

instituido sem contrapor ao estabelecido.
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Joana trabalhava como guardadora de carros e morava com seus animais de estimacao,
ndo relatava a presenca de familiares proximos e era residente na mesma comunidade da area
programatica que a familia Gomes, chegando a ter momentos em que as datas das consultas
coincidiam, e chegavam juntas a unidade. Iniciou o tratamento para tuberculose por
resisténcia a isoniazida e estreptomicina em 2019, com uso diario do esquema composto por
comprimidos. Apés praticamente doze meses de tratamento, com o uso regular da medicagé&o,
como relatado por Joana, ndo houve melhora e foi necessario reinicio do tratamento com
esquema para tuberculose multidroga resistente, classificada como faléncia do esquema
anterior, com uso de medicacdes injetavel e oral. No novo tratamento, Joana ficou um més
sem comparecer ao ambulatério e a parceria com a equipe de satde da familia proporcionou a
realizacdo de uma visita domiciliar, apos sua autorizacdo e disponibilidade, e mediada pela
Agente Comunitaria de Saude (ACS) Izabel.

A usuaria agendou o dia, horario e local o escolhido para encontro foi um ponto de
Onibus da comunidade, pois sua casa ndo estava em condi¢des de receber visitas. Estava
timida num primeiro momento, emagrecida e com muita tosse. A conversa se estabeleceu e
ela falou sobre as dificuldades de trabalho e a sua ndo obtencdo do auxilio governamental,
devido a pandemia. Relatou que precisava trabalhar para pagar suas despesas, expressou sua
dificuldade em se relacionar com determinado membro da equipe da unidade de atencdo
priméria e em manter a continuidade do tratamento, devido ao uso da medicacdo injetavel.
Nesse momento foi orientada a ser acompanhada por outro profissional e pela ACS lzabel,
mesmo que ndo fizesse parte da AP do seu territorio.

Foi um encontro com respeito, sem imposi¢do, dominacdo ou asfixia sobre o outro,
num dialogo fluido, com escuta atenta, num processo de reciprocidade e sem o exercicio de
uma troca utilitarista, mas em um movimento de estar na presenca do outro, movido pela
preocupacao em conhecer suas emocgdes diante dos acontecimentos da vida. Joana concedeu
seu tempo, atencdo e carinho em receber duas pessoas da equipe de salde para conversar,
mesmo num momento em que Se preparava para uma nova jornada de trabalho noturno e com
pouco tempo de descanso da noite anterior. Mostrou a movimentacdo na comunidade, a
direcdo da sua casa e pediu desculpas por marcar o encontro num ponto de o6nibus,
justificando que se sentia envergonha pela casa. Falou dos animais de estimacgdo (gatos e
cachorros) apds a conversa e nos convidou para um cafezinho no bar de um amigo, o Sr.
Gustavinho (maneira como o chamava), onde fez uma apresentacdo formal e relatou o quanto
se sentia importante pela presenca da enfermeira e da ACS lzabel, que ja era conhecida do Sr.

Gustavinho, enfatizando que a lzabel, mesmo néo cobrindo seu territorio, se dispbs a ir ao
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encontro. O Sr. Gustavinho fazia parte da rede de cuidados apresentada por Joana, pois seu
bar constituia um dos lugares de apoio onde ela passava todos 0s dias para tomar um
cafezinho.

Quando um usuario inicia um tratamento é o diagndstico e a doencga, que se sobressai
sobre a vida do sujeito, porém no campo do cuidado ele é o protagonista da sua vida, com a
realizacdo das praticas em saude sendo constituida “com” ele ¢ nao “para” ele, com atengio
as singularidades, diferencas e multiplicidades que quebram com a rigidez dos processos. No
caso de Joana, o Senhor do Bar, participa também de seu cuidado, ou seja, cuidar e as redes
de cuidado ndo sdo exclusivos das profissGes da satde, ndo podem ser excludentes de todos 0s
participantes do convivio do sujeito, desde que a mesma promova essa integracdo, 0 que
permite a invencdo de novos manejos a partir da composicédo de todos os saberes. O encontro
com Joana foi agradavel, com afeto e com experiéncias compartilhadas, houve espaco para
escuta e o reconhecimento do outro, pois esta elaborou seu caminhar terapéutico e na
despedida confirmou seu retorno a unidade especializada. 1zabel compareceu com a Joana no
dia agendado, ja organizado com os profissionais que seguiriam com ela nas estacdes de
cuidado, na atencdo primaria e na unidade especializada. Percebe-se que a universalizacdo de
processos ndo atende as necessidades particulares dos sujeitos e mesmo que nédo resolvam o
problema, possibilita a construgdo do seu projeto terapéutico em conjunto com a equipe de
salde. Joana seguiu em acompanhamento, mas faleceu em decorréncia das situacoes
vivenciadas pelo tratamento da tuberculose e pela pandemia COVID-19 (29, 48).

Os usuarios vinculados as equipes constroem o seu caminho para o cuidado formando
pontes, redes, conexdes, tanto as que estdo previstas, ou mesmo imprevistas, quanto aquelas
instituidas ou as desenvolvidas nas relagfes que fazem na sua jornada cotidiana. Na posicao-
sujeito profissional de salde nos surpreende como estas conexdes, que fogem ao conhecido,
podem trazer para 0 mundo do cuidado em salde um passeio por novas direcbes. Saber
manejar as cordas e as estruturas para se desprender das normas, pode ser a forma de inovar e
potencializar as praticas em salde para vislumbrar que o cuidar é dindmico, é acdo,
deslocamento, como foi com a Joana, que logo na primeira consulta, criou junto a usuaria-
enfermeira uma composi¢do do cuidado em conjunto.

A trajetoria de Joana promove a reflexdo sobre a auséncia da acdo do Estado, que
independente da pandemia, poderia programar e realizar a¢cbes contundentes para o respeito a
vida, com medidas protetivas para manutengdo minima das condi¢fes de existéncia ao
cidadao. O conceito originario da Saude Publica e posteriormente da Saude Coletiva diz que a

coletividade e a historicidade socio-cultural da vida do sujeito irdo refletir no processo de
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salde-doenca, pois o0 que se verifica € a analise limitante de variaveis, como, idade, classe
social, sexo (ndo género) e etnia. Elementos que superficializam a discussdo e incidem no
sujeito, de maneira individual, particular, o responsabilizando pelo seu adoecimento e
reiterando o discurso hegeménico que simplifica o conceito satde-doenca, com a utilizacao de
ferramentas de analise numéricas. Consequentemente, isso exclui as desigualdades sociais que
tem como base o capitalismo, com repercussdo direta no desmantelamento das politicas de
salde. A indiferenca do Estado com a vida esta facultada na atual politica, que endossa a
omissdo ao sujeito e as suas relacdes, a seus valores, sua cultura, singularidades e pluralidade.

Estar no campo de pesquisa-cuidado foi possivel observar o cotidiano, a circulacéo
entre as ruas, vielas, ladeiras, o papo despretensioso dos motoboys e das pessoas a espera do
onibus, sujeitos nas suas lutas didrias, com organizacdo propria de estratégias de
sobrevivéncia. A sensagdo era que a pandemia ndo estava presente naquele territério vivo,
com cada um quebrando o isolamento social para a manutencdo das necessidades
fundamentais, consequentes da desprotecdo social do Estado. N&o é possivel atribuir a morte
de Joana, exclusivamente, a COVID-19 ou ao comprometimento pulmonar causado pela
tuberculose multidroga resistente. Sua morte esta intimamente ligada a negacdo de algumas
vidas, considerando que ela, esta entre as 671.416 mil vidas, at¢ 0 momento da construgao
desta tese, que ndo conseguiram sobreviver a pandemia do descaso e da corrupgédo instalada
no nosso pais (15).

Para que a escolha da usuéria-guia fosse um trabalho do coletivo, foi sugerida a
participacdo, com realizacdo de entrevistas por rodas de conversas do grupo de trabalhado do
ambulatério de tisiologia Newton Bethlem. Essas rodas de conversas ocorreram entre
setembro e novembro de 2020, com nove participantes, incluindo profissionais de saude,
agentes da seguranca, profissionais do servi¢o social e da area administrativa, para identificar
um (a) usuario/a para seguimento.

Conforme Freire in Sampaio, rodas de conversas sdo encontros em que as relagdes séo
horizontais, onde todos séo participantes e ocorre a dissolucdo da ideia de um sujeito central.
Os participes criam possibilidades de dialogo sobre determinado tema e a partir dos discursos,
trazem reflexdes e producgdes de sentidos em relacao as praticas, protocolos e experiéncias de
vida no cenario proposto (51). Nas rodas de conversas realizadas, a proposta para discusséo e
que impulsionou o diélogo, foi promover o cuidado ao usuério em tratamento para TB-MDR
e qual usuario(a)-guia na proposta para a pesquisadora-enfermeira acompanhar nas redes de

cuidados.
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“Eu acho que ha pouca divulga¢do da midia sobre o paciente com
tuberculose multirresistente ... Apesar de ser uma doenca antiga que ta
ai, tem tratamento, mas é uma coisa que ndo é divulgada na midia...
Ainda é classificada como doenga social... Mas sabemos que ndo é so
isso... N&o vejo divulgacio em relacdo a tuberculose. E como se ela
pouco existisse. E morre-se tanto com tuberculose ”.(Al)

“Eu t6 lembrando aqui do Jonathan... Ele é um paciente jovem... Ele
veio no més retrasado. Na consulta. E no final da consulta ele citou
uma dificuldade financeira e ai, no momento, como n&o tinha muito
0 que fazer, entdo eu ajudei ele financeiramente pra voltar... que ele
falou que teve algum problema na vinda e ele teve que gastar mais um
dinheiro no transporte.... E nesse Gltimo més que ele veio na semana
passada, ele pegou uma carona, e ai que eu percebi que ele ficou um
pouco mais tranquilo por causa dessa questdo financeira ... com essa
questdo financeira eu acho que é importante avaliar essa questdo da
rede, né?, de cuidado. Tanto daqui quanto da unidade de salde
proxima a casa dele”.(A2)

“Tratamento longo, realmente dificil... A gente vé que muitos
abandonam por falta de motivacéo... Por ser muita quantidade de
comprimidos... Por ser dificil... Por ser longe o local de
tratamento... Por ter falta de dinheiro... Entdo, muita coisa! Seu
Joaquim! Ele eu acho que seria um bom paciente. Ele vinha
direitinho, ele acompanhava bonitinho, ele fazia DOT direitinho...
Vinha --- consultas... Ai parou de vir por dificuldade. E,
coincidéncia ou nao, foi no periodo do COVID, que ele ficou
desempregado... Ele trabalhava por conta propria... Ndo sei direito o

que ele fazia, se era... ndo sei” (A3).

As narrativas abordaram o apagamento da tuberculose nas politicas de salude. Uma
doenca ainda negligenciada pelo poder publico, que individualiza o adoecimento no usuario,
responsabilizando-o principalmente pela descontinuidade do tratamento. O siléncio nas
midias convencionais de comunicacdo certifica a invisibilidade das doencas negligenciadas e
tem a mesma representatividade quando se tem alguma forma de expressao. O lugar de fala é
institucional, é das agéncias de controle e vigilancia, do governo que entre 2018 e 2022,
fortaleceu o avango gigantesco das chamadas “fakenews”, representantes das condi¢des de
producéo do discurso firmado em mentiras, corrup¢do, movimentos anti-ciéncia e anti-vacina.

Em contrapartida, quando demonstrou alguma forma de comunicagdo com a sociedade,
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apontou 0s numeros e indicadores e apagou o0s sujeitos, colocados na posicdo de
“negligenciadores da sua vida”, habilitando o julgamento social (52, 54).

A falta de comunicacdo imputa ao sujeito a negligéncia ao seu cuidado, retira a
responsabilidade do Estado e mantém o discurso de que a vida perdeu o valor conforme (Al)
expde “N&o vejo divulgacdo em relagdo a tuberculose. E como se ela pouco existisse. E
morre-se tanto com tuberculose”. Promove 0 sentido de segregacdo e marginalizagdo das
populacgdes vulneraveis e coloca “sob 0 véu” os problemas sociais ¢ econdmicos do Brasil,
trazendo a luz a necropolitica, acentuando o total descaso com a populacdo. A culpabilizacao
é uma das tecnologias propostas pelo capitalismo ao interrogar quem € o sujeito na escala de
valor econdmico/produtivo. Ao questionar sua historia, seu posicionamento social e como
conduz a vida, ela incide sobre o sujeito nas suas formas de viver, suas atitudes e na sua
relacdo com o mundo, impondo o adoecimento como problema individual (52, 54).

Nos discursos foram apontados outros aspectos referentes ao tratamento do usuario
adoecido por tuberculose droga resistente, que englobam o longo periodo de tratamento, 0 uso
de medicacdo injetavel e a questdo financeira para transporte e alimentacdo. O deslocamento a
unidade especializada dificulta o acompanhamento, fator agravado pela pandemia da COVID-
19, que piorou ainda mais a situacdo financeira dos trabalhadores informais.

Nas rodas de conversas, em ocasides em que o gravador era desligado e/ou a partir de
conversas informais, os profissionais de salde destacaram alguns usuarios para o seguimento
como usudrio (a)-guia, sendo escolhida a usuaria Zoe e a familia Gomes. Zoe foi escolhida
como usuaria-guia, pela complexidade de sua historia e pelo vinculo estabelecido entre ela,
sua familia, a unidade de atencdo priméaria e a enfermeira-pesquisadora da unidade
especializada. A ligacdo entre as unidades, priméaria e especializada, promoveu o cuidado
compartilhado, com ocorréncia de debates, reflexdes e reajustes entre as equipes de salde, em
parceria com profissionais do Centro de Referéncia de Assisténcia Social (CRAS), do Centro
de Referéncia Especializado de Assisténcia Social (CREAS) e do Ndcleo de Apoio a Saude
da Familia (NASF), localizados na Area Programatica 2.2.

Na familia Gomes, Valentina, irmé de Zoe, concluiu o tratamento, é casada e tem um
filho. Pilar, mde de Zoe, encontrava-se no segundo tratamento e cuidando dos filhos de Zoe,
esta, atualmente, segue em continuidade do sétimo tratamento para tuberculose multidroga-
resistente e encontra-se internada num hospital de referéncia para tuberculose, sendo
acompanhada também, pela equipe de saude mental. Desde 2016, Zoe apresentava um
comportamento agressivo com a mae, com alteracdo de humor, instabilidade emocional,

impulsividade e relacdo interpessoal prejudicada com os profissionais de salde, sendo
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indicado 0 acompanhamento pela saude mental. Ela também foi acompanhada pela psicologa
ao longo destes anos.

Ressalta-se que ao longo destes seis anos, entre “idas e vindas”, este discurso
materializa o sentido da descontinuidade e retornos ao tratamento. A familia e as equipes de
salide participam ativamente no processo de cuidar, com abrangéncia dos niveis de aten¢ao do
SUS: atencdo priméria, geréncia central do municipio do Rio de Janeiro e da unidade
especializada.

Zoe, nome de origem grega, que tem como significado o que emana a vida, vivente,
foi o pseudénimo utilizado durante o estudo, na busca de torna-la uma forma mdltipla, ndo
apenas restrita ao sujeito adoecido por tuberculose multi droga resistente, que carrega um
mundo de possibilidades e provoca tensdes a cada encontro com os trabalhadores de salde,
que sao afetados, despertados e levados para alem do prescritivo e do normativo.

Vivenciar o cuidado com Zoe, e na experiéncia da sua vida, possibilitou aos
trabalhadores de salde redescobrir maneiras de agir no cotidiano, pois a aplicacdo do
protocolo estruturado, vigente, para 0 acompanhamento do tratamento em tuberculose
multidroga resistente foi descontruido. Os profissionais se reinventaram para a busca de um
entendimento do fluxo no cuidado, de uma andlise das rela¢cbes com o usuario, a partir do seu
territorio, para conhecer seu cotidiano e criar espacos para conexdes com este, com seus
familiares, sua comunidade, tornando-o sujeito de si no processo do cuidado.

Neste percurso, os profissionais de salde se reuniram e criaram um grupo para pensar
as formas de cuidar de Zoe e da familia Gomes. O primeiro passo foi o reconhecimento da
fragilidade nas tecnologias disponiveis para cuidar do usuario que interrompe o tratamento de
tuberculose multidroga-resistente. Isso requereu dobrar-se em si na descoberta, retirando as
mascaras e as ilusdes da rigidez do exterior e buscar olhar para o outro, olhar mdtuo

produzindo encontros em si mesmos.

“

.. é uma inje¢cdo dolorida®, que... geralmente o paciente fica com
queixas... ds vezes tem até que fazer venosa... nem sempre consegue
fazer venosa ... Por isso que ele desiste do tratamento. E dificil. Ai se
ele ndo tem um suporte maior, a enfermagem da um suporte! Mas eu
acho que se a gente tivesse aqui uma psicologa... De repente também
um outro profissional... Um nutricionista, pra poder, de acordo com a
realidade dele, o que é que ele pode comer na hora... Depois que ele
tomar o remédio, pra ele ndo ficar enjoado... Isso é importante. Que

tipo de alimento ele pode procurar de acordo com as condi¢es dele,

No periodo da realizagao do estudo o esquema para o tratamento da TB-MDR era composto por comprimidos e droga injetavel.
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financeiras, pra ele... Porque é muito facil chegar e: “Vocé tem que
tomar com suco.” T4. Que suco??? Ele tem a fruta pra tomar? N&ao
tem? O que ele tem no quintal? O que ele consegue numa feira no
final do dia... Ele tem condi¢bes de tomar? Ndo tem? Numa cesta
basica... Isso a gente ndo tem aqui. E td faltando esse... Eu acho... Eu
sempre achei que faltava esses profissionais aqui. O psicélogo... O
psiquiatra ndo precisa ta aqui, mas ele ter... Igual ele vai la dentro
fazer o Raio X, ele ter uma consulta, ter o espaco, a uma vez por
semana ter um psiquiatra que atenda esse paciente quando vocé

percebe que ele td fora do eixo. E a precisam desse suporte” (Al).

E possivel reconfigurar o trabalho em salide com as conexdes entre redes a partir de
um mesmo usuario, captando as singularidades dos sujeitos e suas necessidades em cada
encontro. Criar um plano terapéutico, sem inferir no sujeito, como atos em ‘“educd-10s” para
que “entendam”, mas reorganizar em conjunto com ele, outras maneiras de agdes na saude,
com atengdo as suas necessidades e a sua forma de seguimento do tratamento, excluindo o

modelo vertical, universal (comum a todos) e hegem®onico das praticas em saude.

4.1. PERCURSO DO METODO QUALITATIVO

Pensar um estudo sobre o cuidado, com um método que busque entender 0s processos
de trabalho em salde a partir de uma usuaria-guia e suas redes de cuidados, € um desafio, pois
vivemos num mundo tecnoldgico, com algoritmos e praticas padronizadas fundadas nas
pesquisas clinicas e epidemioldgicas, nas quais 0s saberes e as praticas de cuidado relacionais,
do encontro, sdo discretamente apresentados. A metodologia qualitativa conduz os propdésitos
desse estudo, numa construcdo coletiva com o usuario-profissional-ndmades, com o
deslocamento para outros percursos e sua saida do aparato institucional. Esse movimento
busca a poténcia nas possibilidades do cuidado, aliando as tecnologias a capacidade de
criacdo, experiéncias e saberes que estdo nas pausas, no olhar para si mesmo, desprendendo-
se das proprias armaduras, abrindo-se a pluralidade da vida. Estudos qualitativos permitem
apreender o que estd ao lado, a frente, atras, abaixo e acima, nas percep¢des dos sujeitos
envolvidos — usuarios, trabalhadores da satde, pesquisadores, comunidade - sem inicio e fim,
tal como a fita de Moebius, num infinito movimento, com oportunidades de visibilidade dos
sujeitos, suas vozes, percepcdes, atravessamentos ideoldgicos a partir da linguagem nos seus
discursos (43-45, 48, 55, 56).
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As fontes utilizadas para a realizacdo do estudo foram documentos como prontuarios,
fichas, sistemas eletrbnicos de registro - Sistema Nacional de Notificacdo para Tuberculose
(SINAN) e Sistema de Informacdo de Tratamentos Especiais de Tuberculose (SITE-TB);
além das narrativas da usudria-guia nas estacbes de cuidado como clinica da familia,
ambulatério do hospital, hospitais de referéncia, narrativas dos familiares, trabalhadores de
salide e das experiéncias vivenciadas pela pesquisadora nos encontros.

O projeto foi aprovado em abril de 2020, pelo Comité de Etica em Pesquisa do
Hospital Universitario Clementino Fraga Filho, da Universidade Federal do Rio de Janeiro
(CEP HUCFF/UFRJ), com Parecer N. 3.950.2858, com cumprimento dos requisitos exigidos
pela Resolugdo N° 466/2012 e pela Resolugdo CNS 510/2016. Foram realizadas rodas de
conversa com a equipe de profissionais do Ambulatorio de Tisiologia Newton Bethlem e do
Instituto de Doencas do Torax (IDT). Os participantes assinaram o Termo de Consentimento
Livre Esclarecido (TCLE) (ANEXO B) e conforme a disponibilidade de local, data e horarios,
tomaram parte nas rodas de conversas e entrevistas. Estas entrevistas foram transcritas e
submetidas a analise dos sujeitos do estudo para um processo de validacéo.

Ap0s conversas realizadas, ja com o gravador desligado, a equipe multidisciplinar da
atencdo especializada, destacou alguns usuarios, mas decidiu por indicar a usuaria Zoe,
considerando seu histérico desde a chegada a unidade. O percurso do cuidado mobilizou a
equipe e a pesquisadora para um entendimento das dificuldades dessa usuaria que se
expressava com choros, revolta, raiva, relatavas as brigas com a equipe da unidade de atencéo
primaria, levando todos a pensar em movimentos de mudancas na forma de conduzir o
trabalho cotidiano na saude.

A chegada de sujeitos com tuberculose droga resistente trouxe o despertar para modos
diferentes no processo de cuidar, na concepcdo de linhas de fugas — devir — do que ja estava
elaborado, pronto, instituido. Isso ajudou a compor novos caminhos e tecer redes, na
construcdo de novos saberes e préticas junto com o usuario, tendo este, como protagonista do
processo, desafiando o profissional a explorar suas capacidades de transformagdo, num
movimento incessante e indissociavel de desterritorializacdo e a reterritorializacdo. Produziu
ainda, aproximagfes com a vida do sujeito em seu cotidiano social e familiar e com 0s
profissionais da Aten¢do Basica de Saude do SUS da cidade do Rio de Janeiro. Guatarri e
Rolnik afirmam que territério € um conceito amplo, para além do conceito estruturado,

abertura de possibilidades.
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“[...] O territorio pode se desterritorializar, isto é, abrir-se, engajar-se
em linhas de fuga e até sair do seu curso e se destruir. A espécie
humana estd mergulhada num imenso  movimento de
desterritorializagdo, no sentido de que seus territorios "originais" se
desfazem ininterruptamente com a divisdo social do trabalho, com a
acdo dos deuses universais que ultrapassam os quadros da tribo e da
etnia, com os sistemas maquinicos que a levam a atravessar, cada vez
mais rapidamente, as estratificagdes materiais e mentais” (55).

Os limites, as imperfeicdes e a ilusdo atribuida aos trabalhadores de salde como
conhecedores plenos do saber, promoveu a (re)descoberta do préprio profissional como
sujeito social, com entendimento de que a universalizacdo do saber cumpre apenas papel de
assisténcia, ensino e pesquisa, sem considerar que a énfase estd também na aproximagao com
0 sujeito é a virada de chave para o cuidado. A pesquisa expandiu ao estudo do sujeito como
participante do corpo social, nas politicas de saide, na micropolitica do cuidado, no cuidado
de si (autogoverno). Expandiu nas entrelinhas de ac¢Ges, junto com o usuario, tendo em vista
que a utilizacdo das tecnologias leves para o cuidado constitui-se como parte do sujeito
relacional. As tecnologias duras s@o as que se referem aos equipamentos, normas, protocolos,
a estrutura e a organizacdo institucional; as tecnologias leve-duras sdo os conhecimentos
sobre fisio-patologia, clinica, tratamentos procedimentos e técnicas em saude; e as tecnologias
leves sdos as que se expressam o trabalho vivo em ato, na intersecdo com o usuario, nos
encontros, nas relagdes, nos entremeios dos espacos entre as tecnologias leve-duras e duras,
com vinculo e reciprocidade, para além dos sabres tecnoldgicos instituidos (27, 48).

Quando um usuario se torna guia, dentro de um tratamento proposto, considerando-se
seus percursos vivenciados, suas relagdes com a familia, sua comunidade e no sistema de
salde, hd uma ampliacdo da escuta, com surgimento de tencbes e saberes dele e dos
profissionais envolvidos, que passam a perceber os ruidos expressos no cotidiano e de como
se trabalha nas unidades de saude e na gestdo dos servicos.

As praticas de saude no mundo do cuidado estdo para além do corpo biolégico,
constituem-se no campo da dimensdo do mundo de cada ser e nas relagdes entres 0s sujeitos.
Participar do cuidado a uma usuaria-guia € caminhar por outras praticas da salde, transpor as
ideias universais para a producéo do trabalho no momento que se estabelece o encontro, desde
o0 primeiro momento, no mutuo “acolhimento” a vida. A etimologia da palavra “acolher” vem
do latim “levar em consideracdo”, “receber”, “hospitalidade” é uma diretriz da Politica
Nacional de Humanizacdo (PNH) do SUS, mas evoca o sentido passivo. Neste estudo,
extravasa-se para os sentidos do estudo sobre hospitalidade de Jacques Derrida, como uma

inovacdo tedrica de mudanca da énfase da acolhida como um processo que envolve imposi¢do
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do acolhedor ao acolhido, para o processo de construgdo em conjunto, reconhecimento e
aceitacdo do outro no ato de acolher, com abordagens correlatas a hospitalidade, a relacédo
entre acolhedor-acolhido, o dom, a soberania, a politica e a tolerancia e para a
“reciprocidade”.

Conforme Mauss no “Ensaio sobre a Dadiva”, no sentido de “dar-receber-retribuir”, é
um movimento continuo de respeito em conjunto e inovagdo diaria com a centralidade no
usuario, para refletir e movimentar na direcdo ao outro, com escuta atenta pelo profissional de
salde, as reivindicacfes do usuario e de como este pode ser protagonista no percurso que ira
realizar. A disposicdo é estar com o usuario, conhecer as narrativas, o conjunto de acles e
outras perspectivas no campo da salde, revelando os sentidos produzidos por cada
profissional em interacdo com a usuario-guia e conduzindo a autoanalise de suas acfes de
salde. Uma pratica que seja implicada com outros olhares quanto ao cuidado na tuberculose
droga resistente, com percepg¢des do usuario na rede de cuidados, com discursos daqueles que
estiveram pertencentes a sua trajetdria e 0s possiveis problemas que aparecam com prejuizo
direto a ele, pois o sujeito € a acdo no cuidado (48,57, 58).

Determinar o cuidado como algo segmentado em inicio, meio e fim de um
atendimento, até a saida do usuario com quaisquer dos desfechos disponiveis nos indicadores,
é limitar um processo abrangente. O cuidado é combinar a clinica, as préticas de saide com a
dimensdo em ser sujeito, € a capacidade do profissional em ouvir o usuario na pluralidade da
sua vida, na sua propria expressdo sobre o adoecimento e a satde. E a superacdo da técnica,
seja no encontro com o usuario na consulta ambulatorial, na unidade de internacdo, em todas
as etapas da sua vida nas unidades de saude, com o dinamismo do sujeito sem que ele esteja
inerte ao processo. Cuidar é extravasar o protocolo, deslocar para outros espacos e saberes,
com investimento no sujeito e na acdo coletiva, para além dos procedimentos técnico-
cientificos e das acdes pragmaticas. E se expandir para pausas, reflexdes e conexdo com a
intersubjetividade do sujeito, para que este elabore o seu projeto de felicidade, impactando o
profissional de saude que, mesmo atravessado por suas filiacdes ideoldgicas, deixe-se afetar
na experimentacdo da companhia do outro.

A reverberacdo destas atuacdes, com a génese na micropolitica do cuidado, ird se
constituir numa rede rizomatica, pontos de intercessdo, ndo de forma arborescente,
verticalizada, mas propagando em ondas a criatividade no trabalho diario em saude, em

movimentos continuos, como uma pedrinha atirada na superficie de um lago, que ira
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repercutir em discussfes em escala da macropolitica, para a transformagéo nas peculiaridades
das atividades em salde.

O desejo em entranhar-se no cotidiano desses sujeitos, nos acontecimentos extramuros
da instituicdo, nas possiveis barreiras que lhes sdo impostas, trouxe para 0 meu cotidiano
profissional o questionamento sobre a logica dos algoritmos, indicadores, dos processos
lineares que incluem o diagndstico e o tratamento. Nesses encontros, foi impossivel ndo me
afetar, seguir impessoal e permanecer no distanciamento. Foi possivel perceber o
entrelacamento do profissional-pesquisador, na pesquisa qualitativa, de ndo se colocar “a
parte” para validar o estudo, mas produzir o conhecimento com o sujeito e de outras formas se
entrelacar com o universo apresentado pelo outro, misturando-se, afetando-se, “in-mundiza”.
O pesquisador “in-mundo” ndo ¢é neutro, ele contamina-se e produz acao politica ativa como
parte do processo de pesquisa. Nesta direcdo é imprescindivel um desprendimento do ja
conhecido na producdo do conhecimento, descolonizando-se com desinstitucionalizagdo do
prescrito. E permitir inundar-se para produgio do conhecimento na poténcia da vida. Nos
encontros com 0s usuarios tem-se a aproximacdo com a rede de relacdes e seu modo de andar
pela vida e que se apresenta ao profissional-pesquisador (45).

O processo para encontrar uma usuaria-guia para caminhar no estudo e assumir a sua
perspectiva no cuidado em tuberculose multidroga resistente, nas suas redes de cuidado e
vivenciar o campo do trabalho em salde e pesquisa, deu-se ap6s longo periodo e foi marcado
por aproximac0es e afastamentos com a usuaria-Zoe. A reflexdo tem sido continua a respeito
das expectativas na relacdo com a usuaria e com 0s sinais que atravessam e desafiam o
trabalhador em salde, sendo possivel a partir disso, o desenvolvimento do vinculo como
poténcia no cuidado. Num primeiro momento, as praticas prescritivas e a responsabilidade por
atingir os parametros dos indicadores de bom funcionamento do Programa Nacional de
Controle da Tuberculose (PNCT) foi o guia no trabalho em salide, mas com o passar dos anos,
0 interesse passou a ser pelas vidas que compdem estes indicadores. Repensar essas praticas
produziu 0 movimento em direcdo a pesquisa qualitativa, com a hip6tese de que no mundo do
cuidado a quem adoece por tuberculose resistente, estabelece-se interacdes, entre os distintos
sujeitos, que se constituem numa rede viva em producdo de acdes de saude, além da oferta
instituida, e que interfere de modo substantivo para o éxito de varios processos terapéuticos.

Os primeiros contatos com Zoe e a sua familia ressoaram e se entrelacaram com as
filiacbes de profissional-pesquisadora, num enredo social e profissional, antes de meu
ingresso no Programa de Pds-Graduacdo em Clinica Médica/UFRJ, em 2017. Devido as

limitacBes pessoais e a intensidade das histdrias de vidas na observacdo do cotidiano desta



50

familia, houve um espaco de tensdo entre o0s sujeitos na producdo do cuidado, com
repercussao emocional que supunha promover algum prejuizo no cuidado, pois, o
interdiscurso de como realizar o cuidado, estava marcado na posicdo-sujeito de enfermeira
definida pela formagéo profissional, que esbarrava nas situagdes apresentadas no cotidiano
dos sujeitos. Assim, como prudéncia, a “saida” encontrada foi se alicercar em praticas
técnicas no cotidiano do atendimento e manter o distanciamento emocional da familia Gomes.

Transcorrido determinado periodo de tempo, o dialogo com a clinica da familia se
estreitou com mais frequéncia, por meio de ligacOes telefonicas e troca de mensagens por
plataformas digitais, em busca de uma conciliagdo nas ideias para o acompanhamento da
familia Gomes e de outros usuarios do mesmo territorio. 1sso me impulsionou a sair da
posicdo de enfermeira da unidade especializada e a partir do consentimento dos envolvidos,
realizar visitas na unidade de saide da familia e na residéncia da familia Gomes. Este lago
revelou que os modos de existéncia na producdo do cuidado séo pulsantes, pois em algumas
situacdes os sujeitos, profissional-usuario, sdo julgados. Um por ndo realizar o tratamento
conforme o previsto e/ou outro por atitudes que estdo aprisionadas em praticas retilineas em
salde. Porém, as multiplicidades no cuidar em salde estdo nas curvas, nas dobras, nas
fissuras, ndo sé na exclusividade dos protocolos e da normatizagdo, como também nos saberes

que escapam a logica do certo/errado ou da melhor forma de viver.

4.1.1. A Trajetoria da Zoe

O estudo teve o ponto de partida no Ambulatério de Tisiologia Professor Newton
Bethlem (HUCFF/UFRJ), inaugurado em 2009, no acompanhamento aos sujeitos com
tuberculose sensivel, com co-morbidades associadas e/ou complicacdes clinicas no manejo
das medicacGes e acdes correlatas a este cuidado, como para 0s contatos intra-
extradomiciliares. O inicio das atividades do atendimento em tuberculose droga resistente se
deu em 2016, ap0s o0 encerramento das atividades de uma das unidades de referéncia na oferta
deste cuidado. Zoe com sua mée Pilar estavam entre as primeiras a chegarem ao servico,
encaminhadas pela clinica da familia do territorio (AP 2.2), para o atendimento especializado
no tratamento de tuberculose multidroga resistente. Pilar para o primeiro tratamento e Zoe
para 0 segundo, por ter descontinuado o tratamento anterior. Logo na chegada, Zoe
mencionou problemas em se relacionar com a equipe de satde da familia do territorio da &rea

programatica em que vivia antes de mudar para a regido atual, relatando que os profissionais
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responsaveis pelo acompanhamento e administracdo das medicacOes pela estratégia de doses
administradas diretamente observadas (DOT — Tratamento Diretamente Observado) ndo a
respeitavam e que o tempo de espera para administracdo da medicacdo injetavel era muito
longo.

Zoe, atualmente, com trinta e oito anos, é natural do Rio de Janeiro, reside na
comunidade do Borel, junto com sua mée e seus trés filhos, numa casa alugada, de quatro
cdmodos, com pouca ventilacdo e muita umidade. Pilar relata ter muitos problemas com a Zoe
“por ser muito agitada”, “fica na rua” e so6 “faz 0 que quer”. Zoe vem de uma familia de
quatro irmdos, atualmente somente trés vivos. Segundo

relato da Pilar, o pai da Zoe faleceu com problemas pulmonares, mas ndo soube
detalhar, ¢ o filho mais novo “faleceu também do pulméo e daquela doenca...sabe?” (relato
da Pilar), aos 27 anos, em 2015, devido a complicacdes da TB/HIV. Pilar falou que um dos
filhos é mais presente na sua vida, das irmds e sobrinhos, mas sua ajuda é restrita, pois este
tem familia para cuidar. A irméd da Zoe, Valentina, reside na mesma casa com o marido e
filho, ao longo da realizacdo do estudo. Os quatro filhos de Zoe estdo, atualmente, nas idades
de quinze, treze, doze e nove, 0 mais velho mora com o pai desde a Gltima internacéo da Zoe.

No momento que antecede a sua chegada a unidade especializada, os sujeitos com
sintomas respiratérios tém seu primeiro atendimento na atengdo primaria e para aqueles com
histdria prévia de tratamento para tuberculose, o profissional de saude orienta a coleta de duas
amostras de escarro espontaneo ou uma amostra de escarro induzido, em unidade referenciada
com regulacdo via Sistema de Regulacdo da Prefeitura do Rio de Janeiro (SISREG). Para o
diagnédstico de tuberculose e investigacdo de resisténcia a rifampicina, o resultado €
disponibilizado em média entre dois a trés dias. A partir do resultado com presenca de
resisténcia a rifampicina nas duas amostras de escarro espontaneo ou em uma amostra do
escarro induzido, a unidade da atencdo primaria solicita agendamento de consulta para
unidade de atengdo especializada, via e-mail, com o preenchimento de formulario de
encaminhamento especifico, com anexo dos resultados dos exames a solicitagdo e o
agendamento da consulta ocorre em até sete dias. A trajetoria vivenciada por Zoe e Pilar, em
cada etapa que o0 usuario transita na unidade com encontros com os trabalhadores da saude,
como também o contato com outros usuarios, pessoas da comunidade, conhecidas ou nao,
mas presentes no local na busca pelo servico prestado.

Nos primeiros encontros, o desejo em realizar o tratamento foi manifestado por mée e
filha, que estavam em sofrimento pelo falecimento recente de um membro da familia. A

equipe para o atendimento, na época, tinha experiéncia no acompanhamento ao usuario com
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tuberculose sensivel e infeccdo latente por tuberculose. O tratamento de usuarios adoecidos
por tuberculose resistente era recente na rotina da unidade e a chegada de Zoe e Pilar
completava um total de cinco usuarios para inicio do tratamento para tuberculose droga
resistente. A infraestrutura da unidade estava pronta, com biosseguranca para o
desenvolvimento das atividades pelos profissionais, a partir da realizagcdo de treinamentos
para operar o sistema de informagdo e da disponibilidade das ferramentas para o apoio
diagnostico, como a realizacdo de exames e a oferta das medicac6es. Porém, novos desafios
surgiram, pois 0s usuarios que chegavam se posicionavam de encontro a tudo estabelecido,
planejado, organizado, conforme Foucault corpos “inddceis”, como o senhor Eduardo, que
logo ap0s a primeira consulta, se levantou dizendo: “aqui ndo volto mais”, o que nio ocorreu,
pois ele seguiu com o tratamento continuamente por dezoito meses (38).

A escuta atenta do usuario é o inicio para estabelecer o vinculo e processo de cuidar,
que permite ao profissional ser levado no percurso de sua vida, para além do roteiro pre-
definido que é proéprio da pratica clinica instituida e aponta para a reciprocidade no primeiro
encontro, na comunicacdo de forma empatica.

O que estava “sob controle” passou a incomodar a equipe, como ocorréncia de
inquietagdes e questionamentos frequentes: “como ndo desejam o tratamento? Por que nao
aparecem as consultas?”. Tal como classificado, individuos e grupos vulneraveis, pelo
Programa Nacional de Tuberculose, estavam os usuarios de drogas, aqueles com condi¢des
socioeconomicas desfavorecidas, trabalhadores do tréfico, usuarios com varios tratamentos
prévios, pessoas em situa¢do de rua e o proprio usuario que disse a frase acima “aqui nao
volto mais”, que nos fizeram refletir sobre qual o caminho a ser construido no cuidado. Os
julgamentos foram lentamente sendo transformados, com surgimento de novas perguntas
sobre como cuidar dos usuarios adoecidos por tuberculose, seja sensivel ou droga resistente:
Como ¢ a vida destes usuarios? E possivel ir ao seu encontro, como a vida deste sujeito
acontece no seu cotidiano? E assim, se iniciou o percurso para andar com o sujeito.

O caminhar da Zoe pela rede de cuidado proporcionou o0 encontro entre as equipes de
salide, das estacdes de saude, com o estreitamento dos lacos profissionais para conhecer as
I6gicas com as quais esses servicos sdo operados no campo da saude e na rede viva do
cuidado. Zoe, logo na chegada ao atendimento a unidade especializada, fez um relato,
chorando, pois, a equipe da clinica da familia, do territorio anterior, onde residia, a
maltratava, relatando que os profissionais eram agressivos, usavam palavras duras sobre a
morte, sobre a transmissao da doenca e sobre o uso da medicacdo. Isso despertou o interesse

de aproximacdo com os agentes do cuidado no territério de Zoe, para colher informacdes de
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como € o cuidado, a interlocucdo e a conexdo entre profissionais-usuaria-familia. Desde 2015,
a usuaria tem sua vida atravessada por tentativas de tratamento, com duas internacbes por
condi¢des clinicas, mas com a sua vida acontecendo no cotidiano, com suas relacGes
familiares, os seus conflitos com a mée, a presenga dos filhos, que sdo fontes de afeto e
preocupacao para ela.

O percurso realizado pela usuaria aponta para a construcdo do cuidado em rede,
rompendo com a assisténcia estruturada, apenas por etapas a seguir: equipe de enfermagem,
médico, servico social, uma vez que o ciclo do cuidado ndo se encerra em finalizar etapas,
pois sdo sujeitos que se afetam um na presenca do outro. O Cuidado se faz na interagdo com o
sujeito no seu espaco, sem dissociar a sua vivéncia das praticas de satde, nem a valorizagao
do sujeito na reciprocidade de saberes, para expansdo de possibilidades e novas formas no
fazer.

Ao longo dos seis anos de convivéncia com a familia Gomes, o aprendizado tem sido
continuo, pois o cuidado foi se revelando nas inflexdes dos fluxos e protocolos, nos espacos
produzidos a partir das perspectivas do sujeito no decorrer dos encontros, sendo preciso
desdobrar os fluxos e os regulamentos para atender as necessidades do usuario na poténcia
das suas vidas. O controle imposto a ambos — usuério-trabalhador da sadde - resulta em
sofrimento e frustragdo, principalmente, quando se julga que existem “falhas” e/ou metas que
ndo sdo atingidas. As técnicas em salde ndo devem se sobrepor ao sujeito, tornando-o
dispensavel para o cuidado de si, pois ele tem suas escolhas, suas filiagdes, seu modo de
viver, e deve participar deste cuidado com conexdo mutua e conjuncédo de saberes.

Cuidar é extravasar o protocolo, deslocar para outros espacos e saberes, um
investimento no sujeito e na acdo coletiva, para além dos procedimentos técnico-cientificos,
das acOes pragmaticas. Por isso € importante estar nas pausas, reflexdes e conexdo com a
intersubjetividade do sujeito para que este elabore o seu projeto de felicidade, sendo um
convite para que o profissional da saude, atravessado por filiagcbes ideoldgicas, saberes e
praticas consolidadas na biomedicina, afete-se na experimentacdo da companhia do outro.

A partir da trajetoria de Zoe, no periodo de maio a julho de 2021, foram efetuadas
entrevistas conforme a disponibilidade dos participantes, com datas, horarios e locais por eles
estabelecidos e mediante a assinatura do TCLE, com a atencdo aos cuidados distanciamento
referente a COVID-19. As entrevistas, sem necessidade de repeti¢Ges, tiveram duracdo média
de cinquenta minutos, foram audiogravadas, transcritas integralmente e passaram por
processo de validacdo individual, com colocacdo de nomes ficticios e identificacdo

alfanumérica, para assegurar os direitos dos sujeitos participantes. Nestas, a questdo
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disparadora foi a experiéncia na trajetoria do cuidado vivido com a Zoe durante o periodo de
acompanhamento no tratamento para tuberculose multidroga resistente. Foram ainda
utilizadas algumas fontes como o Sistema de Informacdo de Tratamentos Especiais de
Tuberculose (SITE-TB), prontuério e ficha da unidade. Vale destacar, que este trabalho é um
desdobramento de um estudo desenvolvido pela pesquisadora, com a metodologia qualitativa
que validou o argumento de partida a sua realizacdo. Foram realizadas tentativas para
entrevistar a usuaria, na presenca de outros profissionais de saude, em algumas visitas
realizadas ao hospital em que estava internada, porém a mesma, em determinados momentos
se apresentava muito chorosa, clinicamente instavel, sonolenta, sendo respeitado 0 momento
do sujeito e o principio ético em pesquisa. As conversas foram realizadas com Pilar,
Valentina, profissionais do cuidado, constituintes das redes de cuidado, sendo apresentados 0s
objetivos do estudo, a partir da obtencdo da autorizacdo exigida por meio do TCLE,
atendendo as resolugdes de protecdo ao participante de pesquisa, da Comisséo de Etica em
Pesquisa/Conselho Nacional de Satde do Ministério da Saude (466/12 e 510/2016).

Na Analise de Discurso de Matriz Francesa de Michel Pécheux, o discurso produz
efeito de sentidos, que ndo se esgota numa relacdo da lingua com a historicidade. Portanto,
ndo se objetiva critério de saturacdo na andlise para alcancar a completude do discurso, pois
este ndo € fechado em si mesmo, tampouco tem defini¢cBes concretas e limitadas. A analise
das entrevistas foi realizada a partir de repetidas leituras do material, tal qual existe, com a
passagem entre superficie linguistica para o objeto discursivo, trata-se de de-superficializagéo,
ou seja, materialidade linguistica: o como se diz, o quem diz, em que circunstancias. Constitui
destacar-se as Sequéncias Discursivas (SDs) e as Formagodes Discursivas (FD) que delineiam
o0s sentidos circulantes nos recortes em analise, com passagem do objeto discursivo para o
processo discursivo. O processo discursivo em si consiste na analise das SDs nas condicdes

de producéo do discurso, na formacao ideologica e a sua materializagao (59-61).

4.2. PRINCIPIOS ETICOS

O projeto foi submetido ao Comité de Etica do Hospital Universitario Clementino
Fraga Filho, da Universidade Federal do Rio de Janeiro, N° 27431219.2.0000.5257, com a
utilizacdo da Plataforma Brasil para o cadastro da pesquisa e cumprindo com o0s requisitos da
Resolucdo 466/2012 e da resolugdo CNS 510/2016, com a aprovagdo em 02 de abril de 2020,
sob 0 numero do parecer 3.950.288 (ANEXO A).
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4.3. RECURSOS PARA PESQUISA

A pesquisadora realizou o processo de construcdo do estudo, entrevistas, visitas
domiciliares e nas unidades de satde, com a utilizacdo de caderno de campo para o registro
das situacOes vivenciadas ao longo da realizacdo do estudo. O material obtido a partir das
entrevistas, relatos da observacdo de campo, consulta aos prontuérios, fichas e sistemas de
notificacdo estdo documentados, gravados e arquivados em midia e os dados serdo utilizados

exclusivamente na realizacdo deste estudo, sendo 0 acesso restrito aos pesquisadores.

4.4 ORCAMENTO

A pesquisa ndo teve financiamento de institutos, unidades, organizagfes nao

governamentais ou governamentais, bem como da prépria Universidade (APENDICE A).

45 INSTITUICOES ENVOLVIDAS

Universidade Federal do Rio de Janeiro: Faculdade de Medicina/Programa de Pos-
Graduacdo, Complexo Hospitalar - Hospital Universitario Clementino Fraga Filho/Instituto de
Doencas do Térax - PCTH/Ambulatério de Tisiologia Prof. Newton Bethlem (APENDICE
B).
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5 RESULTADOS

Descreve uma unica secao intitulada Ciranda do Cuidado.

5.1. CIRANDA DO CUIDADO

“Como se  fora brincadeira de roda (memoria)
Jogo do trabalho, na danca das mdos (macias)
No suor dos corpos, na cancdo da vida (historia)
O suor da vida no calor de irmdos (magia)” [...]

“[..] Vai o bicho homem fruto da semente (memoria)
Renascer da propria forca, prépria luz e fé (memoria)
Entender que tudo é nosso sempre esteve em nés (historia)
Somos a semente, ato, mente e voz (magia)”

Redescobrir - (Gonzaguinha)

O cuidado ao usuario esta inserido na roda da vida, pois o sujeito além de si € familia,
comunidade, trabalho, circulos de amizades e parcerias. Para o trabalhador da salde, os
saberes e as praticas estdo submetidos a institucionalidade, as normas, aos protocolos que
colocam as agdes dentro de parametros e que apoiam essas a¢cdes naquilo que a ciéncia define
como o padrdo legitimo. A questdo e redescobrir, diariamente, na arte em cuidar, a roda da
vida que gira em espiral, com movimentos ciclicos, continuos, dinamicos, no qual o
planejado, articulado seja expandido para outras potencialidades de cuidar na multiplicidade
do viver.

A hegemonia do saber opera nos protocolos, métodos, procedimentos, praticas para a
promocdo da saude ao sujeito e promove o apagamento das multiplicidades e a singularidade
desta vida no seu territorio. Zoe trouxe outros sentidos para as formas previamente postas
como o correto, concreto e ideal para “assegurar o atendimento”, na sua trajetoria de vida
percebe-se que “assegurar algo a alguém” destitui o sujeito do processo, onde o usuario deve
ser 0 agente principal do cuidado.

No cuidado ao sujeito com tuberculose a poténcia da vida do usuario € maior que a
doenca, pois o sujeito é constituido por sua historia, seus saberes, 0s movimentos na sua vida,
seus posicionamentos, seus medos, ansiedades, desejos e 0 encontro com as pessoas
pertencentes ao seu cotidiano. No campo da micropolitica do cuidado, nas relagbes com
usuario, familia, amigos, profissionais das unidades de saude, gestores, é possivel expandir

para 0s horizontes distintos do comumente conhecido na area da salude. Ficar engessado no
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saber biomeédico, no controle de acles, estratégias e indicadores, é limitar o proprio
conhecimento de si, pois a arte em cuidar é atravessada pelo outro, na presenca do outro no
mundo, onde o0 usuario é protagonista desta dindmica, num conjunto de propostas terapéuticas
em confluéncia com as necessidades e experiéncias apresentadas pelo sujeito, integrado com
as redes vivas do cuidado, familia, campo social, profissionais de salde e as praticas de salde
(62-64).

A familia Gomes colocou em questionamento o profissional de salide numa situacao
limite, com base nas suas ferramentas disponiveis para cuidado e movimentou certezas em
como realizar o tratamento e acompanhamento na tuberculose droga resistente. A utilizacdo
da tecnologia leve, referente as relacdes criadas na presenca do outro e na micropolitica do
trabalho vivo em salde, apresenta as narrativas nas redes vivas da usuaria-guia, € a expressao
do vivenciado no campo do cuidado, ndo se trata de uma representacdo simples e estruturada
sobre a movimentacdo da usuaria na Rede de Atencdo a Saude, mas nas multiplicidades que a
Zoe se constitui como sujeito e suas experiéncias com o0 processo de adoecimento, suas
percepcdes, pois a diferenca entre patoldgico e normal € a escolha que o sujeito ira fazer para
conduzir sua vida. A doenca é uma das vertentes, uma das dimensdes do proprio viver, e no
cuidado, o sujeito ndo deve estar dissociado das praticas em salude (10,65).

O protocolo do acompanhamento na tuberculose droga resistente estabelece uma
sequéncia de eventos, na qual apds as consultas, tanto de enfermagem quanto médica, sdo
realizados exames complementares e entregue a usuaria medicacao para quinze dias, referente
ao inicio do tratamento, sendo reagendada para consulta retorno para o final deste periodo. A
medicacdo para completar 0 més de tratamento segue via Coordenacdo de Area de
Planejamento (CAP 2.2), &rea programatica de referéncia para o territorio da Zoe. Destaca-se
gue na consulta médica, foram solicitados exames complementares para serem realizados pela
atencdo primaria, diagnosticado asma e prescrita medicacdo para tratamento.

As dificuldades relacionadas ao primeiro tratamento, destacadas por Zoe e Pilar, sua
mée, quando relataram que os profissionais apresentavam intolerancia e atitudes distantes, e
causaram uma ruptura no estabelecimento do vinculo, nas relagcfes de afetividade e confianca
com estas usuarias (44).

Quinze dias ap0ds o inicio do tratamento, Zoe relatou a dificuldade na aquisicdo da
medicacdo para asma pela unidade e a dificuldade financeira em adquiri-la. Apresentou-se
chorosa e relatando irritabilidade com a equipe de satde da clinica da familia, expondo que 0s
profissionais ndo tinham paciéncia e informou sobre acompanhamento com a psicéloga da

unidade. Relatou também dificuldade em realizar o tratamento, devido ao esfor¢o em retornar
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para casa e a subida para a comunidade. Para manter o tratamento da asma, a médica da
atencdo especializada obteve, por meios préprios, as medicacdes correspondentes, cuja
aquisicdo é dificultada pelo rigor do sistema para liberacdo, com etapas burocraticas a
cumprir. Desburocratizar o sistema para medicacfes especiais deve ser pensado como
politica efetiva, com a¢des contundentes que facilitem o acesso de forma répida, universal e
igualitaria. O acesso as terapias e praticas de salde, para a obtencdo do Componente
Especializado da Assisténcia Farmacéutica envolve as etapas de solicitacdo, avaliagéo,
autorizacdo, dispensacdo e renovacdo da continuidade do tratamento. Os usuarios devem
apresentar documento de identificacdo, prescricdo médica, laudo médico e Autorizacdo de
Medicamentos do Componente Especializado da Assisténcia Farmacéutica (LME),
adequadamente preenchido. Estas sequéncias de procedimentos retardam e dificultam a

aquisicdo da terapia medicamentosa (66).

Para que houvesse a realizacdo dos exames solicitados na primeira consulta, foi
necessaria a liberacdo via Sistema de Regulacdo (SISREG), cujo processo € moroso e
configura entre langamento no sistema e aguardar a disponibilizagdo de vaga. Com isto, para
compreender a dindmica do processo do cuidado, o contato entre as unidades de atencdo
primaria e especializada se estabeleceu, com ligacdes telefonicas, troca de mensagens e e-
mails por meio eletrdnico. Esse contato préximo entre as equipes possibilitou o encontro entre
os profissionais e 0 acompanhamento da usuéria em cada estacdo de saude, com visitas da
profissional da atencdo especializada a clinica da familia e por solicitacdo da usuaria, em
alguns momentos, a psicéloga da atencdo primaria acompanhou sua consulta na unidade
especializada.

Zoe permaneceu no cuidado compartilhado entre as estacfes de salde por 16 meses,
alternando entre comparecimento e auséncias as consultas. Nos retornos as consultas, relatava
dificuldades de relacionamento com a equipe da clinica da familia - com o discurso “eles néo
gostam de mim!”, apresentava-se chorosa e com irritabilidade, agressiva com a mae, a senhora
Pilar, que informava o uso irregular da medicagdo por Zoe. No 19° més de tratamento, em
setembro de 2017, apds estar ausente por 3 meses, retornou a unidade especializada, por
demanda espontanea. Estava emagrecida, apresentando tosse com expectoracdo e com
resultados positivos na bacteriologia do escarro. O teste sensibilidade antibiograma para as
drogas de segunda linha ao tratamento apresentou resisténcia ao antibiético de amplo
espectro, do grupo das fluoroquinolonas, sendo necessaria uma mudanca na classificacdo para

tratamento de Pré-XDR (resisténcia extensiva). Essa classificacdo expressa faléncia ao
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esquema de multirresisténcia, com necessidade de reinicio do tratamento. Foi discutido com a
equipe da salude mental, a necessidade de acompanhamento, pois a usuaria oscilava entre
agressividade com a mae, presenca de choro e irritabilidade com a equipe de saude da clinica
da familia e descontinuidade do seguimento com a psicologa. Neste periodo, Pilar, concluiu
seu tratamento e os filhos da Zoe seguiram em acompanhamento pela equipe da atencdo
priméria, chegaram a ser encaminhados para avaliacdo pediatrica na atencdo especializada,
porém ndo continuaram devido a distancia entre a sua residéncia e a referida unidade.

Zoe foi encaminhada a Sadde Mental - CAPS (Centro de Atencdo Psicossocial), mas
ndo foi possivel o seguimento do tratamento, devido o deslocamento, que demandava gasto de
tempo com transporte publico, custo financeiro e o cansago fisico. A CAP (Coordenagdo da
Area Programética) buscou a estratégia para descolamento entre as unidades por um
transporte da prefeitura, mas sem sucesso devido a falta de disponibilidade de viatura. Por
causa da dificuldade no deslocamento para as consultas, foi disponibilizado um carro, pela
unidade especializada por meio de um acordo com Municipio, que ndo se sustentou devido ao
custo. O sistema para referenciar o usuario as unidades especializadas disponiveis para 0
cuidado ao usuario com diagnostico de tuberculose droga resistente foi planejado a partir da
distribuicdo geografica entre a residéncia e unidades de satde, porém os usuarios relatam a
dificuldade no deslocamento, mesmo com a disponibilidade do recurso para o transporte, pois
este € acrescentado de cansaco fisico e tempo de viagem, apesar da disponibilizagdo do cartdo
de viagem.

Em 23 de dezembro de 2021 foi publicada na Resolucdo da Secretaria Estadual de
Salde do Rio de Janeiro, N° 2580, o recurso para implantacdo de acbes de seguranca
alimentar e nutricional, destinados a todos os usuarios com diagnostico de tuberculose,
notificados no Sistema de Informacao de Agravos de Notificacdo (SINAN) e/ou no Sistema
de Tratamentos Especiais (SITETB), acompanhados pelos Programas de Tuberculose. Este
recurso se for administrado de forma igualitaria podera contribuir para atender as
necessidades dos usuérios. O valor da concessdao mensal sera de R$ 250,00 (duzentos e
cinguenta reais) durante todo o periodo do tratamento (67).

Nos anos de 2018 a 2021, Zoe seguiu com mudanca no padrdo de resisténcia para o
tratamento de tuberculose, com resisténcia extensiva e alternancia entre manutengdo e
descontinuidade do tratamento, evoluindo para internacdo, devido ao estado clinico, em
unidades hospitalares de referéncia para usuérios em tratamento de tuberculose droga
resistente. Ao longo deste periodo, a irma da Zoe iniciou e concluiu o tratamento para

tuberculose multi droga resistente. O vinculo da Zoe com os profissionais das unidades de
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atencdo primaria e especializada, manteve-se em ambas as unidades de internacdo, devido as
visitas realizadas ao longo dos periodos de internacdo. Apé6s as altas hospitalares, 0s
profissionais de saude das unidades realizaram visita domiciliar em conjunto, para o
seguimento do cuidado no territério e para reducdo dos deslocamentos da usuéria, foi
acordado entre as médicas da unidade primaria e da unidade de atencdo especializada, o
acompanhamento do tratamento pela equipe de Salde da Familia, em conjunto com a unidade
especializada, com apoio das Secretarias de Saude do Estado (SES-RJ) e do Municipio (SMS-
RJ), do Nucleo de Apoio a Satde da Familia (NASF) e acompanhamento pela Saude Mental.

Ao longo do periodo em tratamento no territério, em 2020, Zoe foi encontrada na
comunidade, na rua, pela Agente Comunitaria de Saude (ACS), emagrecida, com febre,
taquicardia, queda do padrdo respiratorio, sem melhora clinica e retornou para 0 mesmo
hospital municipal que esteve internada, para o reinicio do tratamento. As equipes de saude,
incluindo representante da CAP 2.2, realizaram visitas regularmente na unidade hospitalar
para manter o vinculo com Zoe, além de realizar contato familiar por meio de ligac6es por
video-chamada, considerando as restri¢ces de visitas impostas pela pandemia e a dificuldade
de visitacdo por sua mae, que durante esta internacdo reiniciou o tratamento para tuberculose
com resisténcia extensiva. Em um dos encontros, Zoe relatou problemas de relacionamento
com a equipe, agressividade, choro e dificuldade em manter comunicagdo com oS
profissionais. As equipes das unidades de atencdo primaria, especializada e hospitalar, entdo
se reuniram para alinhar o diadlogo e atender as possiveis necessidades da usuaria, sendo
criado um grupo de trabalho para facilitar a comunicagédo entre os profissionais.

O estudo foi desenvolvido em seis anos (Figura 4), neste periodo de acompanhamento,
foram solicitadas avaliacGes pela saude mental para Zoe, com desencontros entre usuario-
profissional, sem que houvesse seguimento continuo. Apos a avaliacdo deste profissional e
com a participacdo dos sujeitos das redes vivas, Zoe foi avaliada e segue em cuidado
compartilhado entre familia e os profissionais da atencdo primaria, especializada e unidade

hospitalar.
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Figura 4 - Trajet6ria da Usuaria-Guia no Tratamento TB-Droga Resistente

Os discursos que emergiram se constituem em corpus de agrupados nas seguintes
categorias analiticas: cuidar no ato de viver: transpor os estigmas e regar vinculos; redes vivas
de cuidado: os entremeios da norma; e as interfaces do cuidado usuério-trabalhador da saude:
existe sujeito la e ca4? Como cuidar?

As ferramentas utilizadas no mundo do cuidado em ato ndo se limitam a aparelhagem
do estado que se observa ausente quanto ao valor da vida e dos direitos sociais. A producéo
do cuidado acontece com a usuéria e de maneira coletiva entre os sujeitos envolvidos, nas
redes vivas do cuidado, numa rede participativa, inclusiva, integrativa, com a unido e
valorizagéo dos saberes.

Nas SD(s) cuidar no ato de viver: transpor o0s estigmas e regar vinculos, 0s
participantes expuseram o preconceito vivenciado e sentido nos corpos quanto a tuberculose
que ainda esta fortemente marcado, com distanciamento, gerando medo e angustia, o sujeito é
duplamente apontado quanto a violéncia pelo Estado e do proprio adoecimento e a0 mesmo
tempo transpGe com a forca em si e nos vinculos construidos nas redes de apoio que séo

essenciais para seguir com o cuidado.

Sequéncia Discursiva N° 1

“E uma doenca, assim, que é pouco falada, né? Vocé
ndo vé... Ndo tem muito lbope.” (Enfermeiral Area

Gestdo)

Doenca extremamente estigmatizada, né? A

multirresistente ou a ndo multirresistente... ele vai ver

isso de uma maneira que, assim... que pode trazer certo

preconceito. Eu acho que a COVID s6 veio agravar,

ndo é? porque as pessoas tém medo... A gente tem que

considerar que as pessoas da comunidade, como elas

ficam, elas parece que estdo & margem de tudo. E
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doenca do pobre, é doenca da pessoa gue ndo se cuida,

¢ a doenca do cara gue ta na noite, na comunidade, no

meio do Funk... Da balada, de ndo-sei-0-qué... E o

cara que... que tem tudo de ruim! as pessoas pensam

quando chega alguém assim... fazem primeiro um
pacote de coisas ruins /ri]” (Enfermeira 2 — Area do
Cuidado).

“Ah... Assim: a maioria das pessoas se afastava de mim

no momento em que ficou sabendo. A maioria das

pessoas tinha medo de mim, de pegar isso. Al eu fui e

acostumei, entendeu? O medo é pior!” “Olha, a ACS 1
nunca me julgou em nada...” (Valentina — Irma da Zoe).

“A dificuldade que a gente teve foi o processo da Zoe,
né? Em 2016 ela fez o tratamento e abandonava,
dificuldade mesmo dessa familia é que a familia toda —
Zoe, a Valentina, a Pilar, todas tiveram tuberculose
resistente. Entdo por esse tratamento ser bem
doloroso... a dificuldade de aceitagéo, né? A Valentina
aquela vez ficou revoltada porque a Zoe nao fazia e ela

acabou pegando. Essa foi também uma grande

dificuldade. Assim: como todos moravam juntos elas

conseguiam _tirar um pouco as criancas para poder ...

Deixavam na sala pra dormir, mas como a Valentina

também tem uma dificuldade de locomocéo, era dificil

também sair do guarto, né? Como a casa ndo é tao

grande, acabava que elas tinham contato. Ai elas

acabaram pegando” (ACS 1).

“Essa é a grande complexidade também dessa familia,
porque sdo varios fatores sociais._NGs, como agentes de
saude, a gente consegue ter essa maior visdo, que a

gente t4 ali o dia todo, quase todos os dias, com a

familia, o0s vizinhos... A gente presencia mais a

realidade do paciente, né? Fazer uma vaquinha, cada
um arrecada... No caso da familia Gomes, sdo quatro
criangas que estdo passando por... junto dessa familia
ha dez anos!. E uma coisa que vive dentro de uma
comunidade que também tem vérias e varias situacdes

violentas que a gente presencia, todos os moradores...
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E tiroteio, é boca de fumo... é as pessoas passando

armadas... Sdo criangas dentro de casa. A pandemia,

também, que agravou também, deixando as criancas...

todo mundo dentro de casa... Todo mundo ali tenso,

todo mundo sem saber o que fazer... Os problemas

engoliam a Pilar, porque é a matriarca da familia, é
ela... mesmo com essa aparente fragilidade € ela que é
uma mulher fortissima que segura todo mundo ali... E

eu ‘tava vendo ali a hora dela desabar, que ela ndo

‘tava aguentando! Tem que ver, tem que suprir, tem que

arrumar... Fazer... Esse jeitinho brasileiro de pegar ali,

de faltar aqui, mas suprir ali... E todas as criangas
dentro de casa, huma casa pequena, e aquilo: ‘tava’
vendo a hora mesmo dela... explodir. E ela também néo
‘tava’ aguentando mais” (ACS 1).

“Por exemplo: as dificuldades podem ter se

potencializado porque as vezes pessoas empregadas

perderam seus empregos. Né? Entdo ja é um problema.

Vocé vé o0 aumento, agora com a COVID, né? Quantas

pessoas estdo desempregadas, quantas pessoas estio
passando fome... Quantas pessoas seus filhos ndo vdo
mais para a escola... Entdo vocé ndo tem o que comer
em casa, porque a crianga comia na escola e ndo come

mais... O governo ndo tem uma... umd... assim. ndo da

subsidios para que as pessoas consigam fazer seu

tratamento de uma forma tranquila. Né? Elas ficam

assim, muito a mercé” (Enfermeira 2 — Area do
Cuidado).

As experiéncias vivenciadas com Zoe foram fundamentais para se conhecer alem dos
muros da unidade de atencdo especializada e da universidade, incluindo a vida dos usuarios, o
seu territorio e as situacdes vivenciadas nas visitas domiciliares realizadas. Nas consultas, Zoe
descrevia as dificuldades no seu cotidiano, com sua familia, territorio e profissionais de salde,
seu processo em realizar o acompanhamento na unidade especializada estava distante dos
acontecimentos da sua vida.

Quanto a norma e protocolos instituidos no tratamento da tuberculose multi droga
resistente, se destacou que este deve estar para além do instituido, que as préaticas ainda estdo

fincadas nos conceitos estruturados, que é preciso redescobrir formas e maneiras para o
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cuidado acontecer sem se limitar ao saber universal. O cuidado est4d na multiplicidade do
sujeito, com suas redes vivas de atencdo e ndo exclusivamente nas Redes de Atencdo a Saude

do SUS e nas ac¢des promovidas pelo Estado.

Sequéncia Discursiva N° 2

“.. O profissional tem que olhar... Quer dizer: ele tem

gue ir para além de um diagndstico, né? Ali tem uma

pessoa na sua frente com varias situacées, com varias

historias, né? Entdo... partir desse momento em que

vocé olha pra esse usuario ... como um ser complexo,

vocé tem gue entender quais sdo as suas necessidades,

guais sdo o0s seus obstaculos, qual a percepcdo desse

usuario em relacdo a estar com tuberculose

multirresistente. E entdo, a partir dai, tracar um plano.

E esse plano diz respeito a uma rede. Articular tanto

dentro do setor Saude como articular pra fora. E eu

acho que é isso gue faz uma rede ser viva, né? E um

tratamento prolongado, ... dolorido, ... sacrificio da
pessoa pelo proprio deslocamento: nem sempre é
proximo da residéncia do usuario, onde ele vai fazer
consultas, mas, acima de tudo, a gente tem que estar
com um olhar de rede” (Enfermeira2 Area Gest&o).

“Eu posso achar gue o que eu estou pensando é certo,

mas praquela pessoa ndo é certo. Ela tem uma visao

totalmente diferente de vida. O outro as vezes vem de

uma criacdo completamente diferente, tem verdades

diferentes, né? Eu trabalhei numa tribo indigena. A

alma é uma outra coisa, né? O sangue que corre nas
suas veias ndo tem o significado que tem pra mim ou
pra vocé, né? Vocé tem que respeitar. Eu era diretora
de uma unidade de satde 14 em Angra dos Reis... No dia
que ‘tava ld o Pagé ... eu falei pra menina: — “Ele ndo
vai ficar aqui em pé no meio... Ele é o Pagé!” Ndo:
vamos sentar ele aqui, vamos dar um café pra ele... Ele
é uma autoridade! A gente tem que ver assim. Vocé ndo
quer interferir nem nas crendices delas: as pessoas tém

direito a ter isso. E eu acho que o profissional de salde,

ele peca quando ele quer dizer ao cara...quer dar um

esporro nele porque ele ndo fez... A gente ta levando




65

pra nossa vida profissional a maneira como a gente ta

se relacionando aqui fora, né? O outro vai tendo o

lugar de fala cada vez... assim: mais distante de vocé,

né? O lugar dele fica... vocé tem sempre a razdo e o
outro... a fala do outro ndo é uma fala a que a gente
tenha que dar tanta importancia, né? E ai as vezes
essas coisas acontecem, infelizmente, ndo é?
(Enfermeira 2 — Area do Cuidado).

“Sdo pacientes que ndo tém uma rede familiar que as
vezes seja favoravel a ele... Sdo pacientes que tém,

assim, muitas... muitas caréncias. Caréncias afetivas,

caréncias sociais... Dificuldades financeiras pro basico,

né? Pra que vocé possa abrir, né?, todos esses leques

na sua cabeca, e receber esse paciente de uma maneira

gue ele se sinta acolhido. E ndo excluido da

sociedade... excluido dos proprios servicos de saude,

né?, que pela dificuldade desses pacientes, acaba
estigmatizando a pessoa como sendo uma pessoa que...
vocé ndo quer tdo proxima a vocé, né?. Enxergar mais
o0 outro e largar um pouco essa... essas coisas que a
gente tem, pré-fabricadas [ri.], entendeu? Eu acho que
o profissional de salde as vezes se coloca numa

situacdo de onipoténcia. Entendeu? Ele sabe tudo, ele

tem a solucdo pra sua vida, entendeu? E ao outro sé

resta... [ri.] seguir aquilo. Né? Eu acho que a Zoe,

faltou uma coisa... Eu acho que assim: ela teve, em
termos de apoio psicoldgico, né? Eu acho que faltou um
acompanhamento psiquiatrico. Ela é uma pessoa que
tem um componente, ali, que eu acho que demorou a ser
visto” Enfermeira 2 — Area do Cuidado)

“O suporte de satde mental, ele ndo é o ideal: é abaixo
do necessario. N6s temos equipes de NASF, que é um
Nucleo de Apoio a Salde da Familia que podem dar
esse suporte, temos o Centro de Atencdo Psicossocial,
que também podem dar suporte, e temos, 14 no inicio da
histéria.... E muitas vezes esse suporte ndo vem. Assim:

nessa area de saude mental existe um certo...

refratariedade, né? O médico, de modo geral... o

profissional de salde, de modo geral tem um certo

receio de dar... Ele ndo é preparado na universidade
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pra isso. Entdo o profissional as vezes ndo é afeito a...

ndo sabe lidar com esse tipo de paciente, desconhece 0s

recursos do territdrio, e, ai, so vai chamar quando, por

um acaso, numa reunido...” (Médico — Area de
Gestao).

“... Uma_ coisa muito positiva da Zoe pra gente,

enquanto Programa, e enquanto profissional, pra mim

também, foi a criacdo desse GT. Esse GT permanece

até hoje, a gente vem sempre se reunindo

mensalmente... a gente tenta por na roda de

discussdo.... Quando a gente é desafiado por um
usuario que ndo respeita as regras, que ndo quer fazer

0 que a gente manda... que ndo0 responde 0 que a gente

guer, a gente se afasta, a gente fica com raiva, a gente

fica com ranco. Entdo isso é uma coisa que a gente tem

gue pensar na nossa pratica. A gente sugeriu fazer
PTS...pra esses usuarios que tém mais questoes... E
tem que acionar a Rede, tem que acionar os outros, tem
que acionar o territorio, tem que acionar a CAP”
(Assistente Social 1 Area Gestao).

“O paciente passa por diversos constrangimentos até,

ds vezes, com... até profissionais, mesmo, que ndo sao

preparados...” (ACS 1).
“Ele precisava, as vezes, faltar no trabalho, pegava

atestado. Ele ‘tava quase sendo mandado embora... E é

isso: foi dificil! Ah, ele me ajudava. Me pegava pra

descer e... Quando chegava perto da rua ele me soltava

e eu ia andando... andando mesmo, porgue eu ndo

aceito cadeira de rodas, ndo! Na minha vida eu néo

aceito, ndo/” (Valentina — Irma da Zoe).

“Tinha um carro, aguele carro que guando tinha algum

paciente, a gente fazia um esquema de as duas irem no

mesmo dia na consulta e no dia que tinha

disponibilidade do carro. Ai essa descida... Essa

escada, que tem uma escada aqui gue é bem dificultosa,

ele pegava ela no colo. E na estrada ela ia bem

devagarzinho. Ela tinha que acordar bem mais cedo,

entendeu?, pra se organizar, porque ela anda bem

devagar pela dificuldade que ela tem, e eles iam bem
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devagarzinho até o posto e o carro levava até o IDT, e
trazia até o posto novamente” (ACS 1).

“Dar mais para quem precisa mais. EU senti falta, no

tempo gue eu trabalhava, de ter um transporte, porgue

as vezes eu me senti na necessidade de acompanhar a

Zoe ao Hospital... eu fui até com o meu carro. Eu

cheguei a ir com 0 meu carro, né? Mas também fui de

Onibus com ela. Enfim. Um transporte resolveria isso...

A Zoe ou pode ter sido quem fosse, qualquer um... ‘tava
tdo debilitada e fazia aquela viagem de 6nibus. Descer

0 Borel... pegar um onibus... Pegar, acho, dois onibus

pra chegar no hospital com a pessoa debilitada do jeito

que ela ‘tava, era inviavel, ndo é? Dedicar mais a esses

poucos... Mas se eu tenho uma postura de acusacao, de

achar que ele é culpado de estar naquela situacéo... ai
fica dificil. O paciente que abandona, que abandona e
volta... que abandona... E uma descrenca muito
grande!” (Psic6loga Acompanhou Zoe— Unidade de

Atencgdo Priméria).

Ressaltou-se a necessidade do profissional em promover o cuidado na multiplicidade
do usuario, com acdes que ultrapasse o pragmatico conceitual. Uma das ac¢des foi a criacdo do
grupo de trabalho, com a convivéncia e comunicacdo entre os profissionais das unidades de
atencdo priméria, especializada e com o0s gestores, por meio de reunibes na unidade de
atencdo primaria, que posteriormente foram alteradas para o espago virtual, devido a
pandemia. Nessas reunides, foi proposto o fortalecimento do apoio, criagdo de possibilidades
e suporte a usuaria, familia e trabalhadores da satde, em suas angustias e fragilidades mutuas,
para a construcdo de novas possibilidades.

Destaca-se, ainda, para as interfaces do cuidado usuario-trabalhador da saude: existe
sujeito la e ca? Como cuidar? Em algumas entrevistas, os profissionais manifestavam cansaco
e desmotivacgdo, conforme a pergunta do professor Emerson Merhy em 2017: “Existe sujeito
na relacao usuario-profissional? L4 e ca?”, com referéncia aos profissionais de saude, pois a
absorcdo do trabalhador pelas praticas em salde promove sofrimento no corpo profissional
em virtude da intervencdo do biopoder no controle das vidas, sentido com o cumprimento de
metas, nimero de atendimentos e execucdo das atividades técnicas, que provocam
desconforto e a exaustdo no cuidado. O desafio foi reinventar as formas de cuidar, com

respeito aos sujeitos usuaria-profissionais, numa producdo coletiva e com dinamismao.
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Sequéncia Discursiva N° 3

“E tanta correria, ¢ tanta coisa pra fazer que o
profissional as vezes ndo consegue se colocar no lugar

do outro... Quanto ao tratamento: eu cheguei a ir seis

vezes na casa da Zoe pra poder fazer o TDO, porque eu

nao encontrava, e eu tinha que fazer. Porgue tinha que

constar, ld, que eu fiz. Entdo eu ndo encontrava...

poderia td com chuva... Depois tiro... Tem que ir 14 de

novo: vocé tem que fazer aguele TDO. E vocé tem que

ficar la. Por horas... porque eu tenho que ver aquela

pessoa tomando a medicacdo. Mas ndo é essa a

estratégia! Nao é isso que eu quero fazer!, mas as vezes

vem de cima ou algum protocolo que insiste em fazer

com que a gente faca aquilo ali. Entendeu? As vezes

vem uma... uma informacdo la de cima que vocé... —

“Ah, vocé tem que olhar a paciente tomando a

medicacdo” ... Eu to ali ha dez anos... eu sei que se ela

me der aguela palavra ali que ela tomou, e a familia

depois toda vai acompanhar... eu sei que ela vai tomar!

Porque se ela ndo tomou na minha frente, é porque ela
ndo ‘tava com vontade de tomar. Ndo ‘tava se sentindo
bem. Ou ndo quer tomar naquele horario. Tem que ser

aquele horario? N&o,vamos criar uma estratégia! As

VEZes eu quero criar uma estratégia, mas eu nao posso

porgue veio uma ordem |4 de cima de que tem que ser

assim... Por que é que tem que ser assim? Porque eu é

que t0 ali dentro, eu que convivo ali... Eu que tenho que

saber como é que tem que ser! O paciente gue tem que

me passar como é” (ACS 1).

“Chega ai a qualidade, chega a Comissdo de

Prontuario, entendeu? O que se faz além do prontuario
ndo se vé. E ai toda a equipe toma bronca. Mas por que
serd que alguém da equipe ou a equipe ndo viu? Por
gue serd? Isso ndo acontece. O que acontece é uma
chuva de esporro, né? pra além do papel. Porque nem
tudo, gente, € o papel, ndo! Tem coisas que ndo

aparecem no papel. Tem coisas que ndo da! ndo tem no

papel. Entdo, pra além do prontuario, pra além do

burocrético, pra além dos termos técnicos, pra além da
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administratividade do papel... pra aléem disso tem toda

uma situacdo que ndo aparece. Essa situacdo que a

equipe oferece, né? — “Ah, vamo ld, Zoe: vocé...”" Zoe
ou a familia. Um dia de SPA. Um SPA que a

comunidade pode oferecer: a unha, um cabelo...

Entendeu?... O enfrentamento de tiros no territério. Em

um morro, em uma favela, em uma comunidade carente,

0s _projéteis... as armas de fogo, eles ndo tém alvo!

Porque quando se acerta o alvo que se tem que acertar,
pela Secretaria de Seguranca Publica, a bala entra no
corpo de alguém que ta passando no caminho. E néo

importa a altura do corpo. Entdo, até o ricocheteio

para na pessoa. Entdo isso ndo aparece nos protocolos.

O que se fala, o que vem do coracdo, vocé fala pro

paciente: — “Zoe, vocé tem umas pernas maravilhosas,

vocé tem umas pernas lindas, vocé tem uma pele

limpinha... Vocé é tdo bonita! Viva!l. Fazer o paciente

entender que um dia aqueles remédios vao acabar. Se
for prestar atengdo, cadé a falha? Onde é que esta a
falha? Como andamos recebendo ai puxdes de orelha,
né? Onde é que esta a falha? Eu gostaria de saber onde
esta! Cadé? O que é que aconteceu? — “Ndo, a equipe
falhou.” — “Onde? Eu quero saber onde! No geral.
Com relacdo a tuberculose. A gente precisa do retorno
do que a gente manda. A gente ndo tem retorno

nenhum. O prontuario é muito simples: e esta sendo

muito bem instalado aqui. A gente aqui s6 produz

numeros... so. S0 numeros. Quantitativo, numero e

acabou. Nao tem qualidade, ndo tem especificidade...

Nao tem. Em cima daquilo que vocé registra ndo tem

uma especificidade maior, mais generalizada. E aquilo

bate na Secretaria? Bate. De alguma forma bate. Mas

qual o retorno? De qualidade, pra gente também? De

instrucdo pra gente, também... De avaliacdo pra gente
também?” (ACS 2).

“Fora do horario... Fora do hordrio de trabalho, ndo

s6 naguele hordrio gue a gente ta preso no trabalho...

Isso entra realmente no nosso dia a dia. Nem na hora

que a gente td ld, com a nossa familia, ld... no nosso

final de semana, no nosso hordrio de lazer, tentando
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esfriar um pouco a cabeca... ” O paciente tem que olhar

ndo s6 a questdo fisica, questdo estética, né? até isso

também ja passou como estratégia... De ver saldo de
beleza, de ver manicure, de ver dentista... pra tentar
uma estratégia pra levantar a autoestima da pessoa de

varios jeitos que ndo seja sé aguele cuidado do dia a

dia, né? mas a gente também entende a dificuldade do

paciente, independente de todas essas estratégias.
Realmente é uma coisa bem desgastante. A gente
sempre se coloca no lugar deles e na maioria dos
momentos, né? como essa questdo também... mental,
porque isso desgasta muito a pessoa mentalmente... A

rede de apoio tem que ser muito grande. Tanto que a

gente tenta ajudar as vezes de algum... alguns outros

jeitos, né? E ver questdo social... mas a gente também

tem familia, né? A gente também tem 0 nosso contexto

de familia, também tem gue dar atencdo pra nossa

familia... A gente tem o nosso cuidado, né? Que a gente

também adoece, além da nossa parte fisica, a nossa

parte mental também adoece... muito!, muito!, muito

mesmo e a gente ndo... A gente ndo tem muito assim

esse apoio, esse cuidado, até as vezes de um jeito que as

pessoas vdo se colocar pra _gente nessas... broncas,

nessas cobrancas gque vao fazer em cima da gente na

parte do prontudrio. As vezes a gente j& estd com o

nosso mental desgastado, né?, porgue a gente

também... E como a ACS 2 falou: a gente néo bota dleo

e fica bom, a gente ndo é robd. A gente é de carne e

0ss0, né? E também envolve todo o contexto de quem
faz o cuidado. Quem faz esse cuidado também tem que
ta 100%, porque se a pessoa que faz a estratégia do
cuidado ndo estiver 100%, o paciente também ndo vai

‘ta. E o0 cuidado com quem cuida. E a saude de quem

monta a estratégia pra cuidar do paciente. Essa pessoa

também é importante e as vezes ndo € inclusa na

estratégia do cuidado. N&o existe da maneira que

deveria ser. Nao se tem esse cuidado com a pessoa que

cuida do paciente, né? Nao sé digo fisicamente, né?,

mas, de repente, até mental, usando o exemplo da

minha propria colega quando ela tomou esse baque ai.
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Quem cuidou dela, que cuida do paciente? Porque se

ela ndo estiver bem, o paciente também néo vai estar.
Ja presenciei até pessoas que ndo entendem o contexto,
porque a gente ndo pode falar por uma questdo ética,

né? A ACS 1 falou, é acusar a Atencdo Basica ou 0s

Agentes de Salide de negligéncia. Ou a Unidade. —

“Vocés ndo ‘tdo vendo isso, ndo?” Ou o Posto, “que

ndo faz nada...” Olha 0 que a gente acaba sendo o

filtro, né? Porque a gente t& no meio daquele contato
do paciente com a equipe técnica, e a gente é 0 meio do
caminho. Alguém que filtra tudo, os dois lados. O filtro

também precisa de cuidado, né? O filtro também

precisa ser trocado, limpo... O filtro precisa t4 bom, se

ndo nenhum dos dois lados funciona. Nem o gue vem de

um lado nem de outro lado: vai entupir, vai ficar

concentrado e ali vai dar ruim. E como se fosse a ideia

de um filtro. O filtro também precisa ser limpo, precisa

de cuidado, precisa ser zelado, precisa ser valorizado,

porgue sem o filtro vai contaminar os dois lados. Tanto
a parte técnica como o cuidado com o paciente. Talvez
a gente seja encaixado nesse perfil ai do filtro. E eu
vejo o filtro com uma importancia muito grande e com
uma importancia que as pessoas ndo dao, sé vé a agua

limpa 14 do outro lado do filtro. Mas ndo vé a luta que o

filtro passa ali. Como se fosse os rins, também, o

trabalho gue os rins tém no nosso organismo. E como

se fosse assim. Ninguém valoriza. SO0 valoriza depois

que ele da problema. E mais ou menos essa linha af de

raciocinio. Por ai. J& envolve a sua proépria familia, o

seu proprio dia a dia, o seu final de semana... O seu

feriado. A sua folga. A sua hora de sono. A sua questdo

fisica. A sua questdo mental. Envolve tudo isso! Como é

que ninguém nunca pegou, assim... Ninguém falou

assim, 6: — “Gente, eu quero além do prontuario. Vem

aqui. Eu quero ouvir vocé, vocé e vocé” (ACS 3).

Os profissionais de salde apresentam uma narrativa da pressdo sobre o agente do

cuidado, também sujeito deste processo, as agdes sdo pautadas na execugdo de préaticas e
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atividades técnicas que os restringem em atender a necessidade do usuério e apaga o

pensamento critico e discussdes para o rearranjo no cuidado do cotidiano.
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6 DISCUSSAO

Descreve uma unica secao intitulada As Redes Vivas como Poténcia no Acontecimento do
Cuidado.

6.1 AS REDES VIVAS COMO POTENCIA NO ACONTECIMENTO DO CUIDADO

Na andlise dos enunciados, a materializacdo da ideologia pelo discurso, a producgdo de
sentidos da relacdo do sujeito com o mundo, é um gesto interpretativo, exploratério, reflexivo
que ndo se extingue em si (57). Ndo se trata em analisar dados, colocacgdes, extrair
informacdes das narrativas analisadas, mas um esfor¢co de compreensdo da ideologia que
movimenta o texto. Os sentidos s@o inesgotaveis, pois sempre existirdo outros deslocamentos
e direcBes, dependendo da posicdo-sujeito e suas filiagdes sdcio-historicas, culturais e
ideologicas (3). A constituicdo do corpus de analise do estudo foi elaborada por Sequéncias
Discursivas (SDs), a partir das entrevistas realizadas com os sujeitos das redes vivas do
cuidado da Zoe, e teve como referéncia o relato da experiéncia vivida no cuidado em
tuberculose multi droga resistente.

O sujeito adoecido por tuberculose é marcado por preconceitos, estigmas e exclusao
social (68). As SDs promovem o sentido do sujeito como indesejavel ao vinculo social,
devido a transmissibilidade, porém, essa pessoa estd inserida na sociedade, convive com
familiares e com necessidades préprias de circulacdo no seu territério.

A materializa¢do discursiva na SD1 marca sentidos quanto aos discursos circulantes
na tuberculose: medo, revolta, exclusdo. A discussdo no campo da sociedade ocorre de
maneira timida, com campanhas realizadas em datas especificas, com veiculacdo de
enunciados como “luta”, “combate”, “guerra” da doenga, mas como isso pode acontecer sem
procurar entender quem sdo os sujeitos? Os enunciados estdo contra o bacilo, mas este com
cepas sensiveis ou resistentes estdo num corpo, num sujeito, ainda invisivel na discussao e no
planejamento de ag¢des contundentes na tuberculose, “ndo ter ibope” reitera o apagamento e
silenciamento das discussdes (14).

A forca da Valentina para superar o preconceito vinculado a sua limitacéo fisica, ao
longo da sua vida, foi transpassada para 0 momento vivenciado na tuberculose, mesmo

quando as pessoas dizem que ndo é possivel, ela vive. Casou-se e atualmente tem um bebé de
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dois meses. A tuberculose foi uma passagem na sua vida, pois 0 sujeito é o seu proprio existir
e ndo a doenca.

As formagdes discursivas nas SDs 1 promovem o sentido que o problema é instaurado
no sujeito, na familia, na comunidade, com o0 apagamento da auséncia de responsabilidade do
Estado, pelas condicGes sociais impostas e intensificadas na pandemia, com perda de direitos
e da protecdo social, paralelo ao negacionismo instituido no discurso governamental, que
culpabiliza o sujeito pelo adoecimento da familia e refletido na revolta, indignacdo e
frustracdo da senhora Pilar, que teve a necessidade em realizar um segundo tratamento. Houve
falha no cuidado integral a Zoe, pela saide mental, fato que torna leviano atribuir o problema
ao sujeito, quando a rede de atencdo a satde ndo conseguiu promover o cuidado (69 -70).

Na mesma sequéncia discursiva, o sentido do discurso hegemoénico em “fazendo tudo
certinho, ficar boa” esta ancorado no biopoder, com argumento do exercicio de forma
positivista sobre a vida, que orienta a gestdo do cuidado, em comportamentos e corpos
docilizados, mas que tenciona com a governabilidade de si, pois a senhora Pilar rompe com o
esperado e ndo realiza o tratamento (71). O sujeito deve estar no centro do seu cuidado e o
trabalhador da satde como parte do processo e ndo como agente de imposicao (72).

O encontro entre sujeito, familia, trabalhadores de satde, sociedade, é o caminho para
quebra de paradigmas instituidos como essenciais para o cuidado na tuberculose (73). As
experiéncias diarias na vida do sujeito nos apresentam outros sentidos diferentes dos valores
definitivos que os protocolos apontam. O discurso de que o cuidado deve estar fundamentado
nas regras, apontam para a exclusdo da vida do sujeito no processo, que como Zoe, apresenta
sinais de que o cuidado é integrado em todos o0s pontos (75).

A fragilidade com a equipe de saude da unidade em que Zoe iniciou o tratamento, foi
destacada na primeira consulta na unidade especializada e pela ACS 1. A exclusdo do usuario
do projeto terapéutico tenciona no momento do encontro usuario-profissional nas estacdes de
salde, pois por um lado o usudrio ja estd marcado pelo julgamento e indiferenca, no
interdiscurso do “abandonador” e por outro, estd o trabalhador na posi¢do sujeito que o
aponta como uma situacdo de complexidade, repetindo a ideologia dos sistemas de vigilancia
e controle na tuberculose. Assim, para construcdo do vinculo como poténcia para o cuidado é
preciso se disponibilizar ao usuario no percurso vivenciado com ele, familia, comunidade, no
cotidiano, nos encontros e na reciprocidade com expectativas de compartilhar saberes,
energias, afetos, solidariedade, sem dominio sobre o outro, que produzem desgastes fisicos
e/ou emocionais, desencontros de expectativas em ambos e promove um distanciamento que

em determinadas situacfes tornam intransponiveis (44,75).
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Na SD1, no discurso da ACS 1, tém-se as contradigfes, ora marcado pelo
interdiscurso, interpelada pela ideologia da biomedicina e ora marcado pela vivéncia no
territério da usuéria. Isso ocorre quando esta se desloca da posicédo de agente de salde e passa
ao enfrentamento junto com o usuario, das situacdes de violéncia, da tensdo diaria, da
dificuldade social agravada pela pandemia no cotidiano das familias, consequentes da
auséncia de politicas publicas sustentaveis. Experiéncia sentida no campo de pesquisa, pois ao
subir na comunidade, existe monitorizacdo por radios de comunicacdo, motocicletas que
circulam com atencdo aos movimentos e pessoas conectadas na vigilancia e controle das
atividades na éarea e atentas aos sujeitos que circulam no territorio. Isso possibilitou
compreender que dissociar a vida do sujeito do seu tratamento para tuberculose é incoerente e
insensato. O usuario procura o “jeitinho brasileiro” para viver, diante das situagdes do
cotidiano, da sua propria forma de existir, do processo de cuidar de si e com os profissionais
de salde, mas no momento em que ndao consegue, diante das suas necessidades prioritarias,
pode “explodir”, descontinuar o tratamento e nas ordens instituidas se tornar uma situacgao-
problema (60).

Com isto, as quebras de estruturas sdo realizadas paulatinamente nos encontros
usuario-profissional e possibilita outra configuragdo nas relagdes e no conjunto do processo
de cuidar, entrelacando as préticas de saide com o vivido, sustentadas pelos valores éticos de
respeito e responsabilidade mutua. O vinculo da familia Gomes com as equipes de salde
apresentou periodos com tensées na micropolitica do cuidado, mas foi mantido com respeito e
afeto nos encontros realizados, pois € necessario o entrelace da infraestrutura da Rede de
Atencdo a Satde do SUS com as redes vivas do usuario na mobilizacdo das a¢6es para cuidar,
pois impor ao usuario o insucesso de determinada terapéutica, com discurso que a rede de
atendimento esta disponivel para ser utilizada, extrai a responsabilidade do poder publico nas
acdes de saude e sociais, difunde o discurso de raiva, depreciagéo, violéncia, quando este, por
motivos diversos, ndo atendem ao que lhe € determinado (46).

Zoe e sua familia — Gomes - quebraram o instaurado e os profissionais passaram a
compor novas formas que extrapolou o previsto, o técnico, o formal e a norma, expandiu a
forma de pensar sobre a tuberculose droga resistente, desfazendo estruturas e recriando acdes
no cotidiano, tem sido uma trajetoria para reformular a discursividade sobre aquele que nédo
atende ao instituido, e um dos passos foi se reconstituir como sujeito em si, para cuidar, com a
integracdo dos profissionais das unidades, como por exemplo, a criagdo de um Grupo de

Trabalho, com reunifes e conversas abertas que possibilitam outra forma de enxergar e



76

vivenciar situacBes apresentadas, que nas praticas tradicionais, as possibilidades ficam
apagadas.

As conexdes fazem com que a rede instituida, organizada e regimentada por normas de
entrada e saida do usuario das unidades de satde, modifiqguem-se em Redes Vivas, processo
pelo qual emergem novas dindmicas, no descompasso das a¢fes pragmaticas e técnicas, numa
l6gica do didlogo e reciprocidade dos saberes. E, mesmo que haja disputas, no campo dos
saberes e formacdes ideologicas, provoca o debate e integra os sujeitos envolvidos na
producdo do cuidado. O agenciamento do trabalhador da saude, a partir das suas inquietacdes,
com seus corpos Vvibrateis, promova o desejo para constru¢cdo no coletivo de formas
inovadoras de agir em saude, mas para isto as discussdes ja devem ser introduzidas no inicio,
na formacdo académica que favoreca a reflexdo sobre o0 modelo médico-hegemonico para que
os trabalhadores estejam abertos: “Enxergar mais o outro e largar um pouco essa... essas
coisas que a gente tem, pré-fabricadas”. A posi¢do do sujeito-enfermeira fala do campo do
cuidado e que os profissionais possam se desprender das amarras que lhes séo fornecidas na
formacao para enxergar que o sujeito é plural (72).

A autoridade do cuidado deve estar na autogestdo, governo de si, valorizacdo dos
saberes dos sujeitos em conjunto com os trabalhadores da satde. Assim como o Page, Zoe se
constitui na sua historicidade, o modelo biomédico ndo deve desvalorizar ou deslegitimar seu
lugar de fala. Zoe, considerada como um problema das equipes por ndo “cumprir” seu papel
no adoecimento, foi se distanciando, mas apontava sinais de sofrimento, alternancia de choro
intenso com irritabilidade, agressao verbal, como sinalizado, o cuidado pela satide mental foi
retardatario. A posicdo sujeito-médico gestor enfatiza que o profissional ¢ “refratario” ao
levar questdes para discussdo, mas o direito do usuario é a garantia do cuidado integral.

O deslocamento da usuaria até a unidade especializada foi pontuado ao longo das
consultas realizadas com Zoe, Valentina e Pilar, mesmo com o dimensionamento realizado
pelo Programa Estadual de Controle da Tuberculose quanto a distribuicdo das areas
programaticas e unidades especializadas, tanto os usuarios quanto os profissionais da atencdo
primaria apontaram esta dificuldade (14). Foram criadas alternativas temporarias para o
deslocamento entre o territério e a unidade especializada, mas ndo se sustentaram devido a
indisponibilidade junto a prefeitura e o custo do carro disponibilizado pela unidade
especializada. Com alternativa e reajuste, em determinado periodo o acompanhamento da Zoe
e devido a sua condicdo clinica, o cuidado passou direto para unidade de atengdo priméaria em
concomitancia com a unidade especializada, com a liberacdo de medicacdo e contato entre as

equipes para ajustes ao cuidado.
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A ordem de politica publica estendida para casos especiais, ndo se trata de vitimizar o
sujeito e coloca-lo numa situacdo incapacitante, dependente, é inversamente a isto, pois
enfrentam adversidades no cotidiano numa posicdo de forca, Valentina, por exemplo, e
produz poténcia no seu viver, trata-se de garantir o direito de acesso a rede de salde
instituida. E de extrema urgéncia repensar o discurso na tuberculose a “postura acusatoria”
do usuério pela descontinuidade do tratamento, pois quem abandona quem? Prioritariamente,
as barreiras de acesso devem ser transpostas pelo Estado, com investimentos e acdes publicas
que possam potencializar as a¢des para o cuidado ao usuario nas estacdes de atencdo a salde.

Com Zoe e familia Gomes foi possivel pensar nas intersecfes usuério-profissional,
salde-vida, e se afetar pelas narrativas dos trabalhadores no cotidiano do cuidado. Nas visitas
realizadas na unidade de atencdo primaria, o contato com as experiéncias permitiu amplificar
0 pensamento, desterritorializar conceitos alicercados em narrativas duras do interdiscurso
hospitalocéntrico, dicotomizado, no encontro com cada usuario da unidade, cada profissional,
na comunidade, cria¢do de correntes de afetos, sensibilidades: “h& sujeito la e ca?” ¢ Como
cuidar na tuberculose? E cuidar de si, com o outro, com o trabalhador - “o sujeito ca” — que
estd imerso nas ideologias, mas o desejo os mobiliza para criacao de outra forma de fazer suas
praticas em saude, de serem enxergados e ouvidos.

A inter-relacdo do cuidado usuario-profissional ndo pode estar dissociada no mundo
do trabalho em salde em ato, 0s sujeitos estdo envolvidos em todos os momentos do
encontro. No projeto hegemonico e do capital instauram-se um processo fabril e submisso,
com a impressdo marcante da forca de trabalho do profissional de salde como executores de
pratica, procedimentos em saude, medicalizacdo da vida, de maneira utilitaria e
institucionalizada, sem que haja um pensamento critico de suas acBes em salde, com
sobrecarga diaria e também sdo anulados do processo de construcdo do cuidado que possa
expandir para novos saberes. Apesar da proposta no campo da saude coletiva estar focada no
processo de trabalho horizontalizado, com discussGes e movimentos de transformacgdes no
cotidiano, ainda é perceptivel nas sequéncias discursivas um aprisionamento nos modelos
instaurados, com atencdo aos comandos que lhes sdo determinados (76). No recorte em que a
ACS1 produz “Tem que ir la de novo: vocé tem que fazer aquele TDO. E vocé tem que ficar
la. Por horas... porque eu tenho que ver aquela pessoa tomando a medicag¢do. Mas ndo é
essa a estratégia!” 0 sentido de que o cuidado ndo estd exclusivamente no uso da medicacéo
diretamente observada ou na busca por construir outras estratégias, mas esta sob o controle da
execucdo desta pratica. Estudo realizado no Reino Unido, com metodologia qualitativa,

entrevistou vinte sujeitos, sendo dezoito usudrios e quatro cuidadores, apresenta que ‘“tomar
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J4

comprimidos” ¢ apenas um dos componentes da vida do sujeito e que mesmo com a
instauracdo do Tratamento Dose Observada como suporte para o tratamento e de medidas que
consideram suaves como Visitas domiciliares ou contato telefénico com 0s usuarios sejam
importantes, muitas pessoas expressaram que o aspecto “estar em tratamento” pode ndo ser
priorizado por vérias outras questbes e propde medidas de apoio centradas nos usuarios,
compreensdo das experiéncias de vida, pontos de vistas, como também de medidas sociais que
possibilitem apoio direto aos sujeitos, onde 0 mesmo esteja no plano principal do cuidado e as
redes de cuidado como apoio.

Na SD 3 o interdiscurso marca a posicéo sujeito profissional de salde e a realizacdo
das préaticas em saude, como execugdo de técnica e seguimento ao protocolo, mas questiona a
prossecucdo na forma de agir e o desejo de se reinventar como profissional do cuidado e
como sujeito. A gestdo em salde exerce forcas de poder aos sujeitos usuarios-profissionais,
com apagamento dos seus discursos e a¢dao de controle em suas vidas, reconstruir o caminho
no cuidado é promover a discussdo entre 0s agentes das redes vivas, interacdo usuario-
familia-comunidade-trabalhador em salde, de maneira coletiva, pois regimes de valores e
ideoldgicos apagam a vida e silenciam suas vozes. A historicidade da formacdo do SUS, a
partir das discussfes promovidas pela reforma sanitaria e salde coletiva, demostra que ao
longo dos anos que, paulatinamente, o sistema de saude nacional sofre agdes politicas e
neoliberais para a sua desconstrucao e destituicdo de direitos dos cidaddos com prejuizo direto
as necessidades da populacéo (77).

O cuidado acontece com a voz dos seus atores, no cuidado de si e na presenca do outro
e 0s segmentos discursivos dos agentes de salde promovem o sentido do esfor¢o da equipe
dispensado a usuéria e a invisibilidade desta dedicacdo, causando angustia, desconfortos
principalmente com a busca de apostas e arranjos para o cuidado pelas experiéncias
vivenciadas no cotidiano do trabalho em salde, mas sdao descartadas ou ignoradas em proveito
aos numeros, prontuérios e protocolos.

173

Como destacado “... E o cuidado com quem cuida...”, a construcdo do projeto
terapéutico com o usuario esta na interface com o profissional de salde e este com a gestao,
com investimentos nos sujeitos, autogoverno e autocritica, participativos em todas as fases,
incluindo o seu cuidado, pois ao serem excluidos das discussdes, do dialogo, das
possibilidades de confeccdo de projetos do cuidado, desmotiva, enfraquece e adoece 0
profissional, mas ainda tém-se um longo caminho a seguir na construgdo em conjunto de
propostas para o cuidado na tuberculose, pois os discursos que estdo circulantes é de controle

e eliminacdo da doenca, conforme a lei N° 7.286, de 31 de marco de 2022, que institui a
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Politica Municipal de Controle e Eliminacdo da Tuberculose no Municipio do Rio de Janeiro,
onde para as equipes de salde o destaque é para que mantenham a roldana dos processos em

funcionamento ¢ sob a ideologia conforme o artigo 3° item V: “capacitar e supervisionar 0s

profissionais que atuam no controle e prevengao da tuberculose”. Na AD este item provoca o
sentido de que, nos planos tracados nas politicas de tuberculose, o profissional também esta
sob controle e observacdo direta do Estado (78). H& um grande potencial e com intensidade
no cuidado com o sujeito no territério, com maior flexibilidade e autonomia, com
investimentos no autogoverno para o reconhecimento dos trabalhadores da saude e que estes
possam promover perspectivas diferenciadas do modelo pelo o qual estdo habituados, com os
saberes vivenciados nas suas experiéncias com 0 usuario e que estejam inseridos nas
discussdes sobre seu processo de trabalho, agenciar rodas de conversas, formacdo de grupos
de trabalhos com os usuarios, para que e a partir deste movimento sejam construidas

propostas, acdes e estratégias, com responsabilidades, num modelo horizontal e democratico.
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7 CONSIDERACOES FINAIS.

Ousar em descrever o caminhar da Zoe é abrir uma janela e com toda certeza nédo
esgotar sua histéria. Nao existe a pretensdo de concluir, determinar um desfecho para sua
trajetéria ou apontar o certo ou errado, SUCESSOS OU iNSUCESSOS, mas em apresentar O
acompanhamento de uma vida ou vidas envolvidas pelo acontecimento do adoecimento por
tuberculose droga resistente e como se constituem os discursos e 0s modos de acdo em salde.
E que o cuidado ao sujeito em tratamento para TB-MDR deve ocorrer na interse¢do entre 0s
Pilares 1 e 3 da Estratégia Global, para o fim da TB até 2035: prevencao e cuidado integrado,
centrados no paciente, e a intensificacdo de pesquisa e inovagfes para cuidar do usuario com
TB, em ato, no sentido em que 0 sujeito é o protagonista da sua trajetéria no processo
terapéutico.

O SUS esté estruturado em niveis de competéncia de atuagdo, com as estacOes de
salde, que sdo as Redes de Atencdo a Saude, constituidas por pessoas que estdo interligadas
nos ndcleos  usuario-familia-territério-comunidade-profissional. = No  cuidado e
acompanhamento em tuberculose, seja sensivel ou droga resistente, esse processo de
construcdo em conjunto € timido, com discurso circulante que marginaliza o sujeito, sendo,
ainda, fortemente marcado e estruturado por etapas, além de protocolos estabelecidos e
estruturados.

O estudo possibilitou deslocar o foco de predominancia do olhar sobre a clinica, a
doenca, o modelo biomédico, os processos, os protocolos e a medicalizacdo, para um
questionamento impulsionado pela concepcdo de novas formas de cuidado, englobado pelas
experiéncias na vida do usuério e pelo trabalho de campo dos trabalhadores da atencdo da
saude. Foi possivel identificar as fragilidades nos processos existentes, trazendo para a
discusséo o fato de que o cuidado se constrdi no cotidiano, com o sujeito na centralidade do
processo, com as redes vivas e as tecnologias leves para o seguimento do projeto terapéutico.
Cuidar estd para além do instaurado e do pragmatico. Consiste em se desterritorializar,
colocar os desejos como poténcia para transformacdo, sair do “modus operandi” para a
criatividade como forca, com o usuario guiando o profissional, a partir de saberes mutuamente
compartilhados e voltados para o projeto terapéutico.

A contribuicdo deste estudo € a possibilidade de se abrir espaco para discussdo do
cuidado centralizado no sujeito em tratamento para tuberculose, assim como exteriorizar 0
movimento dos trabalhadores de satde envolvidos nesse cuidado, enquanto sdo atravessados

pelas forcas de poder e pelas ideologias de atuacdo nas suas praticas diarias. Estas forcas de
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atuacdo, de certa maneira, os limitam no agir em satde, porém ndo os impede de criar vinculo
com 0 usudrio para transpor o sentido pragmatico assistencial para o cuidado deste. Nesse
ponto, & imprescindivel investir no humano, ndo como um recurso técnico ou forca
operacional, mas no sujeito o do “lado de lda” usuario como centralidade do cuidado — e o
sujeito do “lado de cd” — trabalhadores da salde — que estdo absortos na existéncia de outras
possibilidades e compreendem que a micropolitica do trabalho em salde é transformadora e
pode abrir janelas para se vislumbrar a arte de “como cuidar”, com escuta, comunicagao,
reciprocidade dos saberes, e com apoio na construcdo de projetos terapéuticos Unicos.

E no entremeio das relagdes que se encontra o cuidado, ndo sera através de uma
conexdo de um ponto ao outro, de um local de partida a chegada, do diagndstico ao
tratamento e cura, mas nas relacdes e conexdes construidas no campo de trabalho em saude.
Cuidar é agir e ser, na ciranda da vida dos sujeitos envolvidos no processo, desviar da
linearidade do olhar como a Fita de Md&bius, em que se reconfiguram as formas da acéo a
cada momento do encontro com o usuario, com promo¢do de mudangas na percepgdo das
taxonomias que define o0 sujeito como: abandonador, desinteressado, rebelde,
descompromissado com a vida, adicto de alcool, drogas e outras substancias quimicas.

O cuidado coloca em xeque algumas formas programadas e pré-estabelecidas, pois se
revela também no contato didrio com os sujeitos, sendo circundado pelo conhecimento e por
suas experiéncias de vida nos seus territérios. Os trabalhadores da salde estdo juntos neste
processo, desde que possam executa-los sem os limites previamente estabelecidos pela cultura
biomédica vigente, que os pressionam e os desestabilizam, além de atravessa-los por regimes
de verdades, como o biopoder binario de certo/ errado, o usuario bom/mal, e por todas as
situacOes refletidas na falta de politicas, de investimentos no SUS e em si. O cuidado esta no
entrelacar dos contextos dessas vidas, no qual estdo contidos 0s sujeitos usuarios e 0s
profissionais, sem a imposi¢do de saberes, mas com a formacéo de pontos de intersecédo, onde

0 usuario esteja na centralidade do processo de construcao de projetos terapéuticos singulares.
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8 EPILOGO.

A construcdo desse estudo e o seguimento com a Zoe discutiu 0s caminhos e
experiéncias da pratica do cuidado, cujos eixos ndo estdo previamente definidos em diretrizes
e protocolos assistenciais.

Conhecer a histéria da Zoe em seu territdrio, sua vida, seu contexto social, numa
comunidade da zona norte da cidade do Rio de Janeiro, e a sua trajetdria para o
acompanhamento da tuberculose, apresentou as dificuldades por ser atravessada por uma
realidade que o sistema assistencial e terapéutico ainda ndo contempla totalmente.

As alternativas implementadas, como a criagdo de um grupo, trouxeram
possibilidades para o acompanhamento da Zoe, mas ndo foram capazes de atender as suas
necessidades. A doenca para Zoe era s6 mais uma situacao na sua vida, uma parte dela, para o
sistema Zoe era a doenca.

Zoe, o pseuddénimo escolhido para externar que era "vida", "cheia de vida”,
“vivente", potencializou sua vida no plausivel, fez escolhas ao longo do processo de
adoecimento, agravado por questfes psicossociais, emocionais € a partir de um ponto em sua
trajetdria buscou junto com os profissionais atentar a sua condigdo e um caminho que levasse
a sua cura.

E assim aconteceu, Zoe concluiu seu tratamento e ap0ds sete anos foi curada, foi
sorridente tocar o sino da unidade onde foi acompanhada, mas depois de todo o percurso nos
deixou por falta da disponibilidade do broncodilatador para asma.

Sua vida material foi extinta, porém deixou o legado de como o tratamento
terapéutico institucionalizado que ndo considera o contexto do sujeito como Unico e que em
varias situacBes tem uma assisténcia em salde protocolar pode ser um obstaculo para o
sujeito, mas a transformacdo no cotidiano do cuidado é uma possibilidade, pensar em salde,
com arte, com poténcia, com criatividade e pode ser modificado, reconstruido, na

micropolitica do cuidado, a medida que se volta ndo s6 “para”, mas “com” o usuario.
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APENDICES

APENDICE A - ORCAMENTO

ORCAMENTO
Universidade Federal do Rio de Janeiro ]
Instituto de Doencas do Térax Instituto de
Divisao de Tisiopneumologia Doengas do Térax
Programa de Controle da Tuberculose Hospitalar IDT/UFR)

Ambulatério de Tisiologia Newton Bethlem

Rio de Janeiro, 10 de maio de 2019.

De: Enfermeira Janaina Aparecida de Medeiros Leung
A Comissao de Etica em Pesquisa - CEP

Hospital Universitario Clementino Fraga Filho - UFRJ

O projeto de intitulado “Tuberculose Resistente e a Rede de Cuidados ao
Usuario” a ser conduzido no ambulatério de tisiologia Newton Bethlem do Complexo
Instituto de Doengas do Térax / Hospital Universitario Clementino Fraga Filho da
Universidade Federal do Rio de Janeiro utilizard o banco de dados do Programa de
Controle da Tuberculose Hospitalar e as instalagées do ambulatério para que seja
realizado o contato telefénico e o recrutamento dos pacientes. A pesquisadora utilizara
recursos financeiros proprios para os gastos previstos com as visitas domiciliares aos
pacientes, transcricbes das entrevistas e o uso de materiais de papelaria e bens
permanentes. Em fung&o do exposto, venho justificar o ndo fornecimento de orcamento
financeiro.

Atenciosamente,

&Wﬂg@%)@@

Janaina-Aparecida de Medeiros Leu
Enfermeira do Ambulatério de Tisiol
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APENDICE B - AUTORIZACAO DA DIRECAO DO IDT/HUCFF

AUTORIZAGAO DA DIREGAO DO IDT

Universidade Federal do Rio de Janeiro

Instituto de Doencas do Térax Instituto de
Divis&o de Tisiopneumologia Doengas do Térax
Programa de Controle da Tuberculose Hospitalar IDT/UFR}

Ambulatério de Tisiologia Newton Bethlem

Rio de Janeiro, 10 de maio de 2019.
De: Diregdo do Instituto de Doengas do Torax

Para: Comité de Etica em Pesquisa

“Declaro ter lido e concordar com o parecer ético emitido pelo CEP da instituic&o
proponente, conhecer e cumprir as Resolugdes Eticas Brasileiras, em especial a
Resolucdo CNS 466/12. Esta instituicao esta ciente de suas co-responsabilidades como
instituicdo co-participante do presente projeto de pesquisa intitulado “ Tuberculose
Resistente e a Rede de Cuidados ao Usuério’, e de seu compromisso no resguardo da
seguranca e bem-estar dos sujeitos de pesquisa nela recrutados, dispondo de infra-

estrutura necesséria para a garantia de tal seguranca e bem estar’

Fernanda Carvalho de Queiroz Mello
Doutora em Medicina
Professora da Universidade Federal do Rio de Janeiro
Diretora do Instituto de Doencas do Térax
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ANEXOS

ANEXO A - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

UFRJ - HOSPITAL
UNIVERSITARIO CLEMENTINO W
FRAGA FILHO DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DO
RIO DE JANEIRO / HUCFF-
UFRJ

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Tuberculose Resistente & a Rede de Cuidados ao Usuario..
Pesquisador: JANAINA APARECIDA DE MEDEIROS LEUNG

Araa Temitica:

Versdo: 2

CAAE: 27431219.2.0000.5257

Instituigido Proponanta: UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO DE JANEIRD

Patrocinador Princlpal: Financiamento Prdprio
UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO DE JANEIRD

DADOS DO PARECER
Nimero do Parecer: 3.850.288

Apresentagio do Projeto:
Protocolo 454-19. Respostas recebidas em 7.3.2020.

As informactes colocadas nos campos denominades "Apresentacao do Projeto”, "Objetiva da Pesquisa®™ e
"Avaliacao dos Riscos e Beneficios” foram retiradas do documento intitulado
“PE_INFORMACOES BASICAS DO _PROJETO 1493895 pdf (postade na Plataforma Brasil em
O7/03/2020).

Iritrosc U
O modelo de assisténcia, ensino & pesguisa em tuberculose nos autoriza a pensar sobre fisiopatologia da

doenca, métodos de diagndstico, esquemas terapéuticos medicamentosos, indicadores epidemiolégicos,

controle do tratamento e assisténcia as reacbes adversas apresentadas. Esta & a estrutura instituida para
que o tratamento transcorra de forma linear, sem desvios ou emendas do infcio 4 conclusdo. Na uberculose
multidroga resistente, o modelo & mais estreito e observado, como uma estratégia para quebrar a cadeia de
transmissibilidade e deve funcionar como uma engrenagem perfeita, fluida, com movimentos continuos, sem
fravas, sem
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Bairra: Cidade Universitiria CEP: 21841-813
UF: R Municipio: R DE JANEIRD
Telefone: (21)393E-2460 Fax: (21)38338-2481 E-mail: ocepEhuctlufr.br
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quebras, com controle e organizagdo até o “produte final®, a cura. Ha varies instrumentos come fichas,
controle das doses supervisionadas e auto-administradas, sistemas de notificagdes.Por outro lado, no
processo de cuidado ao usudrio com tuberculose multidroga resistente existem vidas e o entrelagamento de
sujeitos — usudrios e profissionais — e guestiono se, diante desta maguina estruturada, como os profissionais
realizam seu cuidado & como 530 seus modos de gerr seu cotidiana no trabalho, o autogoverno das suas
agdes e engendrar novas maneiras de desenvolver suas afividades para escapar do processo mercantil da
salde.

(8)Apos vinte anos de formagdo como enfermeira, sigo-me guestionando como fazer, como cuidar,
amenizar, regolver, autonomizar, regponzsabilizar sem julgar e exercer a multiplicidades de sentidos no
cuidado. Ent&o, quero abrir uma janela no processo de cuidado em salde, descobrir, desvelar e dialogar
com os sujeitos gue encontrar ao longo do percurso e apresentar os aspectos vivenciados, e dialogar com
as rigidas estratégias de planejamento em tuberculose descritas na politica de sadde. (9) Ao longo de 15
anos comao enfermeira trabalhando no atendimento ao paciente com tuberculose foi possivel observar
atengio do Programa MNacional de Controle da Tuberculose (PNCT) com o processo terapéutico desde o
diagnostice ao desfecho, com objetive de construir estratégias gue possibilitassem reduzir o impacto da
doenga no pais. Seguindo a estratégia a

atuaco profissional foi de acordo com as metas estabelecidas pela Organizagdc Mundial da Salde (OMS)
que, no ultimo encontro realizado em Estocolme (Karolinska Institutet, 2014), a Estrategia Global Stop TB
Pds 2015, fundamentada em quatro principios e trés pilares, reiterando a preocupacdo com a doencga ao
longo dos 20 anos apos a Declaragdo da tuberculose como problema no dmbite mundial. (10)0s guatro
principios

sd0: (1) administragdo e responsabilizagdo do governo, com monitoramento e avaliagdo; (2) forte coalizéo
com organizagdes da sociedade civil € comunidades; (3) proteg@o e promog&o dos direitos humanos, ética e
equidade e (4) adaptagac da estratégia e metas em nivel nacional, com colaboragao global. A partir dos
principios tém-se os trés pilares: 1. Alta qualidade de atendimento de TB centrado no pacients, integrada e
COMm

agdes na prevengac gue contempla o diagnostico precoce, incluinde uso universal dos testes de
sensibilidade aos farmacos; triagem sistematica de contatos e de grupos de alto risco; tratamento
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efetivo de todas as pessoas com TE, incluindo & TB droga resistente a medicamentos, tuberculoze / HIV &
de co-morbidades; tratamento preventivo de pessoas de alto risco e a vacinagdo contra a TB;2. Politicas
ousadas: compromisso politico para destinar recursos visando a protecdo social e a prevengao da TB, com
o envolvimento da comunidade, das organizagdes da sociedade civil e dos prestadores de servigos de
salde, publicos e privados; politica de cobertura de salde; regulagio da notificagao dos casos; qualidade e
uso racional de medicamentos e controle de infecg@o; redugo da pobreza e agdes em outros determinantes
da TB;3. Enfase na pesquisa e inovagdo: desenvolvimento e incorporagde rapida de novas ferramentas,
intervencdes e estratégias; pesquisas para otimizar a implementacdo, analisar impacte e promover
inovagdes. Combinar diferentes abordagens de pesquisa que incluem grandes grupos, ensaios clinicos
explanatorios efou pragmaticos nas areas de diagnostico, medicamentos e vacinas, e incentivar abordagens
multissetoriais, interagdes internacionais. Incentivo a producéo de pesquisas operacicnais e de sistema de
salde de carater loco regional com formag&o de recursos humanes, financiamento local, alem de promover
publicagdo e premiagdo dos melhores trabalhos. (10) Este projeto de pesquisa pretende contribuir com
debate sobre o primeiro pilar e sua interface com pilar 3, pois conforme a etimologia da palavra “centrado™
refere-se com o gque =& situa no centro , mas como descrito neste pilar o foco principal 530 0 mecanismos
de prevencéo, diagnostico e tratamento, apagando o sujeito do processo, a sua existéncia e trazé-lo para o
centro da discussdo e plangjamento do cuidado. (10) (11) A proposta do estudo visa apresentar a rede de
cuidados no gual esse sujeito adoecide por tuberculose & o centro do processo, com guem ele constitui sua
rede viva. Pretende-se mostrar um emaranhado, onde ninguém sabe mais do gue o outro, todos se afetam,
saberes no plane cientifico social para agregar noves valores, produgdo de outros sentidos e discussao
sobre a tuberculose, para além dos indicadores epidemiclégicos. E no encontro que serd possivel desvelar
os aspectos da produgdo do cuidado, a partir do sujeito, as conexbes, a

heterogeneidade das relagbes, onde todos estdo em contato. Nao ha uma espinha que sustenta e orienta, é
uma lupa nos espacos da vida, nas e também além das instituigdes e dos profissionaiz de salde, da
preventdo, do diagnostico e do tratamento, & a multiplicidade de acontecimentos. (9) A tuberculose droga
resistente & classificada em trés categorias para vigildncia global, TB-RR, TB-MDR e TB-XDR. A TB-RR,
identificadas a partir do teste rapide molecular, que visa & detecgdo
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simultinea da presenga do bacilo da TB e a resisténcia a rifampicina. O fluxograma meostra: a partir deste
resultado, encaminha-se a amostra bicldgica do paciente & realizagdo do Teste de Sensibilidade as drogas
(TSA) gue tem por objetivo confirmar a resisténcia a Rifampicina e identificar possiveis outras resisténcia,
gue definira o tipo de resisténcia que o sujeito adoecido apresenta. A TB-DR ou TB-MODR, a primeira, Droga
Resisténcia e a segunda, Multidroga-resistente que se refere a presenca de resisténcia a rifampicina e
izoniazida, duas drogas mais importantes do esquema bésico e reguer o tratamento com esguema de
segunda linha. A TB extensivamente resistente @ medicamentos (TB-XDR) & definida como TB-MDR mais
resisténcia, no minimo, & fluoroguinolona e uma segunda droga injetavel de segunda linha {amicacina,
capreomicina ou canamicina), que s&o as duas classes mais importantes de medicamentos no regime de
tratamento para

TE-MDR. {122 Sistema Unico de Salde (5US5) deve ofertar cuidado de tal modo que o sujeito possa decidir
sobre a sua saude e a sua vida. No tratamento da tuberculose, droga sensivel ou droga resistente, os
estudos associam o adoecimento diretamente & pobreza e pessoas vulneraveis (presididrios, pessoas
vivendo em situagéo de rua, usuario de drogas e alcool), onde ndo ha investimento no sujeito, na pluralidade
da vida, o modelo de atendimento se toma universal, comum a todos, sem o olhar para os projetos de cada
sujeito e do agente do cuidado, ambos amarrados pelos fluxogramas assistenciais assistenciais.A politica
em saude deve articular agdes de planejamento técnico com a teoria da reciprocidade, entender que a
circulag@o de bens da sadde (medicamentos, insumos, tecnologias de diagndsticos) deve estar entrelagada
com a promogio de afetos, gestos, olhares, inclusdes, pois por esta perspectiva ndo apenas se faz justica
moral acs “vulnerdveis”, mas abre a possibilidade de se fazer

justica politica aos oprimidos e abandonados pelos direitos da cidadania e expansdo das capacidades do
ser humano, o que significa garantir gue o crescimento econdmico & o desenvolvimento social sejam
distibuidos de forma justa. (13)4 economia e a politica nos afetam diafamente no atendimento ao sujeito
adoecido por tuberculose, chegam com o corpo adoecido, mas com historia de adoecimento social, falta de
Fecursos

financeiros para manuten¢do das condigdes basicas de existéncia: emprego, alimentagdo, moradia, como
também o frequente relato do uso de drogas ilicitas e alcool. Surge o impasse entre executar o modo
padronizade de assisténcia e o real diante do contato com o sujeito adoecido & em uso de
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drogas ilicitas, alcool, envolvimente com o trafico, vivendo em situagdes de rua, despejos e abandono
familiar e social. Questicnamos como

cuidar no processo das praticas assistenciais na TB que estruturam o agir dos profissionais e gestores de
salde, seguindo as recomendagdes do Programa Nacional de Controle da Tuberculose (PNCT). O PNCT
universaliza do atendimento e atua no campo da epidemiclogia e resulta em uma assisténcia que se rege
pela observdncia das prescrigdes, administragio da medicagio sob a estratégia TDO (Tratamento Dose
Observada), avaliagdo de reagdes de efeitos adversos, sequenciamento bacteriolégico, acompanhamento
da evolugdo do tratamento em sistemas de vigilancia, gerenciamento de distribuigdo de medicagao e,
consequentemente, a ndo adesio ao tratamento. Porém, no cotidiano do cuidado os profissionais de salde
ge afetam pelas historias de vida e tentam n&o culpabilizar o sujeito pela decisdo em ndo realizar o
tratamento, uma vez gue, estabelecer um processo de culpabilizagdo do sujeito sobre o seu tratamento
pode representar um controle ainda maior pela via da disciplinarizago dos corpos, gue

apaga a multiplicidade da vida. Consideramos gue estes aspectos universais da assisténcia na TB séo
limitados para estudarmos a produgdo do cuidado e as situagBes que circundam a doenca, bem como as
experéncias vivenciadas entre o usuaro e a equipe do cuidado tuberculose. (Re) significar o discurso na
TB, consiste em rever os significados afribuidos, em geral, pela equipe de salde: o de morte, doente cronico
ou como abandonador, pois a existéncia de um sujeito adoecido & maior gque a doenga. A abordagem
descrita nos estudos sobre a TB, & descrita de maneira negativa, repercutinde diretamente na intervengéo
assistencial, gue exerce poder, controle & dominio minucioso sobre o corpo do sujeito, pois exclui, reprime,
recalca, censura, abstrai, coloca mascara, esconde, assegurando a sujeico constante de suas forgas e lhes
impdem uma relacdo de docilidade-utilidade. Entdo, como cuidar do sujeito desde sua chegada ao
ambulatorio, em gue o ponto de partida consiste, basicamente, na aplicagdo dos conhecimentos téenicos e
cientificos adquiridos na formagdo do profissional em salde, associada & capacidade de escuta & atengdo
a0 outro, pois, o homem & “cuidado” integralmente, & constituicdo fundamental do ser-no-mundo - “Diasein”,
pois o homem ao cuidar do outro, cuida de =i, e este estado o acompanha sendo anterior a qualquer
escolha, o ato de viver & cuidar, conhecendo a rede a gual o sujeito esta inserido e as

micropoliticas envolvidas no cuidado. (14) (15) (16) (17) O processo produtivo da linha de cuidado
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& a associa¢do entre saber e fazer, registrando desde a chegada do sujeito ao servigo, com vinculagao da
clientela e a responsabilizacio para seu cuidado, gerando autonomizagdo. Pretende-se estudar o mapa de
vida do sujeito, a partir do usudrio-guia que sera o narador do estudo e nos conduzird pela sua rede viva do
cuidade, valorizagdo além da doenca, da clinica, poder de decisdo de cada um ainda que com um legue
delimitado de escolhas A positividade da disciplina imposta sobre os corpos pelo Estado e seus aparslhos,
como o hospital, & transformar o sujeito, no jeito infantil, docil, de determinar como ele deve se portar frente
ao tratamento, incluindo seu proprio cuidado e a programagao do tratamento junto com o profissional de
salde. Ndo percebemos que pensam por nos, organizam por nos a produgéo e a vida social (e aqui esta
incluida a familia, o trabalho, o circulo social), o gque s& possa vir a pensar ou fazer deva ser mediado pelo
Estado que, por meio das politicas pdblicas como de salde, educacional e cultural exercem sobre nos este
controle gue até aceitamos por acreditarmos gue seja a ordem do mundo, um modelo universal de uma vida
social organizada. Para aqueles que ndo obedecem a esta ordem mundial, sdo reservados as posigdes e
territérios sociais nos guais ha limitagdo territorial, restricao de deslocamento, impedimento do irvir,
vinléncia, ou seja, limites a liberdade, nas escolhas & na sua capacidade de expandir suas potencialidades.
(18) (19 Trabalharemos com o método de pesguisa gualitativa, com a ideia de trajetorias ndmades, pois o
usuario no sistema de salde para o tratamento de TB droga resistente, em determinadas situagdes, vivem
em situacao de rua, s8o ndomades, ora num termritorio, ora em outro, se ufilizande de varias instituigoes na
busca do seu cuidado e o percurso metodoldgico qualitativo, possibilita visibilidade aos varios tipos e
relagdes de cuidado vinculado ao sujeite. O método possibilitara incorporar varias narrativas para trazer &
cena a micropolitica do trabalho vivo em ato, tens3o entre a micropolitica do agir em ato na

relagdo entre cuidador-cuidado e o mundo do trabalho alicergado em regras de ag@o das organizagdes e
instituigdes de salde. Que por outro lado se deparam com as historias de vida que afetam a vida do usuério,
mas também a sua como produtor do cuidado & buscar compreender gual & como realizamos o cuidado.
(20) O ohjeto de estudo desta pesquisa busca conhecer tanto as praticas instituidas e a rede de cuidados,
as narrativas

dos agentes produtores do cuidado, tanto da rede social e familiar do paciente guanto toda equipe de salde
na gual no sujeito percormeu até a chegada ao ambulatdrio de TB droga resistente, o caminho gue ele
percorred no SIS, podendo ter sido no seu territario, rede pablica ou privada,
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associada as historias dos tratamentos anteriores, concluides ou ndo. O mapa & demarcado pelo gue foi
estruturado e & invadido por outras

narrativas, de quem atua na rede de cuidado e de outros cuidadores efetivos (de varios lugares com
variagdo no tempo), que enveolve cada usudrio. O fratamento da TB-MDR & TB-XDR & referide como
complexo pelo longo periodo de tempo com uso de farmacos combinados, pelos fatores que dificultam a
eliminagdo dos bacilos, como cepas resistentes e co-morbidades associadas a tuberculose e isso pode
contribuir para a ndo continuidade do tratamento, classificado como abandono. O modelo de tratamento
recomendado pelo Programa Macional de Controle da TB (PNCT) do Ministério da Salde (MS) brasileirn &
fundamentado em estudos epidemiologicos, o que resulta em estrategias definidas e implementadas a partir
de indicadores. Os Programas de Controle de TB na cidade & no estado do Rio de Janeiro nao tém
mostrado capacidade para reduzir a disseminagio da doenga, mesmo com a expansdo acelerada da
Estratégia Sadde da Familia (ESF) ocorrida no municipio do Rio de Janeiro, desde 2009, fato que os
colocam com taxas elevadas de incidéncia de TB, baixa frequéncia de cura e elevada proporgdo de
abandono diferente das metas estabelecidas pela OMS e aumento do nimero de TB-MOR e TB-XDR.(21)D
atendimento ao sujeito adoecido por TB droga resistente acontece na pratica, de maneira sistematizada,
com modelo de assisténcia a salde verticalizada, normatfiva, com inovagdo por meio de incorporagdo de
novas tecnologias para o diagnostico efou terapéutica, com mecanismos de execugdo de protocolos e
procedimentos previaments estabelacidos pelos gestores da politica de controle da TB. Desse modo, tanto
03 pacientes (ou sujeitos-usuanos) quanto os profizssionais ficam amarrados a praticas assistenciais e de
vigildncia, para que nada escape ao controle e, consequentemente, a pretensdo de afingir as taxas e
indicaderes definidos pela OMS agéncias reguladoras. Os profissionais, se utilizando da sua formagao,
utilizam walises (dispositivos) tecnoldgicas duras e leve-duras que comespondem aos equipamentos,
insumos, medicamentos, bem como a clinica e epidemiologia, deixando as valises leves referentes ao
encontro, & escuta e ao vinculo com o sujeito em segundo plano. Nao se pretende

afirmar que as valises dos conhecimentos gue geram medicamentos, tecnologias devam ser esquecidas,
mas associadas ao processo de cuidar, que consiste inicialmente e esta fundamentada no sujeito. (16) (22)
(23) Para a analize das falas dos participantes desta pesguisa, utilizaremos a
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Andlise do Discurso, gue busca compreender os sentidos produzidos pelo discurso do usudrio-guia ao se
manifestar sobre a produggo do seu

cuidado, & partir do mapeamento das redes de cuidado, institucionalizadas ou ndo, mas que fazem parte
das relagoes gue circundam esse usuario no seu teritorio, os encontros com os profissionais das equipes
de Salde da Familia (ESF) e especialistas gue o acompanham ao longo do periodo do seu tratamento (em
média dezoito meses), como também sua interagdo na familia e outros gue integram a rede de agdo na qual
ele sa

miovimenta.

Hipotese:

Mo mundo do cuidado, a guem adoece por tuberculose resistente, estabelece-se interagdes entre os
distintos sujeitos, que se constituem numa rede viva em produgdo além da oferta instituida de agdes de
salde, e que interfere de modo substantivo para o éxito de varos processos terapéuticos.

Metodologia Proposta:

O percurso metodologico para estudar a rede de cuidados ao sujeito com tuberculose droga resistente
requer a utilizagdo de um método que possa apreender a complexidade do seu itinerario pelas suas
relagdes na vida e pelos servicos de ateng8o & sadde. Assim, ele ndo & sujeito apenas de um teritorio, um
lugar de atendimento & salde, ele constrdi sua propria rede de cuidados e consome informagdes e cuidado
em unidades de salde gue Ihe interessa e gue lhe acolhem.Desta forma, o estudo qualitativo, com a
utilizagdo de ferramentas de investigagdo e analisadoras a partir dos encontros que serdo realizados, ira
possibilitar conhecer as relagbes a partir do usuario-guia e o seu percurso na rede de cuidados da
tuberculose resistente. (38) O ponto de partida serd o atendimento da pesquisadora ao paciente com TB
droga resistente no ambulatdrio de tisiologia, depois, as conversas com médicasios, técnicasios de
enfermagem, assistentes sociais, profissionais de laboratorio, a anadlise dos prontudrios, fichas e sistemas
de notificacdo tanto Sisterna Macional de Mofificacio para Tuberculose (SIMAN) e Sisterna de Informagdo de
Tratamentos Especiais de Tuberculose (SITE-TB) para definir o usuario-guia. A partir deste, sera desvelar a
sua rede de cuidados, dialogar entre o cuidado estabelecido pelo sistema de sadde e a vida do sujeito
adoecido, o complexo emaranhado onde oz campos se tocam, se comunicam, no qual os todos os
componentes inerentes ao sujeito e sua vidas estejam envolvidos, sem que um
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exclusivamente determine guando e como o cuidado deve ser realizado. A constituigdo do

social, econdmico, epidemicldgico, antropoldgico, do desejo, do espirtual, pertencentes ao sujeito possam
ter os significados e sentidos destacados.

Sera uma predugdo para reconhecer o3 movimentos e sentidos produzidos pelo sujeite na sua rede de
cuidado na tuberculose droga resistente. (19)(20) (39)

Critéric de Inclusdo:

Paciente em tratamento para multidrogamresistente procedente de uma das areas programaticas do Rio d
eJansiro 1.0 ou 2.1 ou 2.2, atendido no Ambulatorio de Tisiologia Mewton Bethlem/IDT/UFRJ e a sua rede
de cuidados.

Criteric de Exclusso:

Pacients em tratamento apenas com o resultade droga resistente identificado pelo teste répido molecular,
polirresistente efou multidrogarresistente procedente da regido metropolitana do Rio de Janeiro (Mova
Iguagu e Dugue d eCaxias), atendide no Ambulatoric de Tisiclogia Newton

Bethlem/IDTIUFRJ.

Objetivo da Pesquisa:

Csjetivo Primario:

*Conhecer o itinerério terapéufice percomide pelos sujeitos adoecidos por tuberculose droga resistente no
sistema de salde e a rede de cuidados para além do instituido.

Cihjetive Secundario:

*Reconhecer as narrativas da rede viva de um usudrio-guia com tuberculose resistente e expor as
interagdes e relagdes que produzem o cuidado;

*Reconhecer as redes de cuidados, as narrativas do sujeito adoecido por iuberculose resistente onde circula
as relagbes construidas, experiéncias vivenciadas, até a sua chegada ac ambulatorio;

*Analisar como o cuidado & produzido em modelo instituido de relagbes entre os agentes cuidadores e o
usuaro-guia na TB.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Segundo a pesquisadora:

Riscos:

De acordo com a Resolug@o 510/2016, Conselho Nacional de Salde, os riscos decomentes ao dano
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material: lesdo que afinge o patrimdnio do

participante da pesquisa em virtude das caracteristicas ou dos resultados do processo de pesquisa,
impondo uma despesa pecuniaria ou diminuindo

suas receitas auferidas ou gue poderiam ser auferidas e dano imaterial: les&o em direito ou bem da
personalidade, taiz como integridades fisica e

psiguica, sadde, honra, imagem, privacidade, ilicitamente produzida ao participante da pesquisa por
caracteristicas ou resultados do processo de

pesquisa. E ainda, discriminagdo: caracterizagdo ou tratamento social de uma pessoa ou grupo de pessoas,
com consequente violagdo da dignidade

humana, dos direitos humanos e sociais 2 das liberdades fundamentais dessa pessoa ou grupo de peasoas.
Desta forma, a pesquisadora se

responsabiliza em prestar assisténcia direta ao participante em casos de danos diretos ou indiretos
provocados a partir da realizag8o da pesquisa.

Bensficios:

Relacionados diretamente ao cuidado, identificar o percurso do sujeito com tuberculose droga resistents no
Sistema Unico de Salde e a rede de

cuidados estabelecidas. |dentificar barreiras & acessibilidades ao tratamento.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:
Trata-se de uma resposta ao parecer CEP n. 3.890.882, datado em 29 de feversiro de 2020.

Consideragbes sobre os Termos de apresentagio obrigatoria:

\ide item “Conclusdes ou Pendéncias e Listas de Inadequacdes”

Recomendagies:

Vide item “Conclustes ou Pendéncias e Listas de Inadequacdes”.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:
Resposta ao parecer CEP n. 3.890.852, datado em 29/0272020.

1. Quanto aos curriculos dos pesquisadores (arquivo intitulado "Listagem_Lattes_Pesguisadores.docx”,
postado em 26.12.2019.

1.1 © curriculo de Janaina Aparecida de Medeiros Leung precisa ser atualizado.
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Resposta: Atualizagao do cumriculo Lattes — Janaina Aparecida de Medeiros Leung:
Endereco para acessar este CV7 hitpifaties cnpg brf6908450556552982.
Analise: Pendéncia atendida.

2. Quanto ao Registro de Consentimento Livre e Esclarecido (arquivo intitulade "TCLE docx", postado em
26.12.2019.

2.1 O Reqgistro do Consentimento Livre & Esclarecido & o meio pelo gual & explicitado o consentimenta livre
e esclarecido do participante ou de seu responsdvel legal, sob a forma escrita, sonora, imagética, ou em
outras formas que atendam as caracteristicas da pesquisa e dos participantes, devendo conter informagdes
em LINGUAGEM CLARA E DE FACIL ENTENDIMENTO para o suficiente esclarecimento sobre a
pesquisa.(Resolugao CNS ne 510/2016, Artige 15). No documento em tela, ha palavras ou expressdes de
dificil entendimento para o paricipante da pesquisa, tais como: "rede de cuidados" "metodo de Analise do
Discurso™; "privacidade e confidencialidade ". Solicita-se adequagio.

Resposta:

Rede de Cuidados = destacado em amarelo e as modificagdes realizadas nos itens: “a”; “b™ e “c”;

Analise de Discurso = destacado em azul, modificagdo no item “b"

Privacidade & Confidencialidade = destacado em verde e as modificagoes realizadas nos itens: “F e “i".
Arquivo "TCLE pdf postado em O7/0372020.

Andlize: Pendéncia atendida.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

1. De acordo com o item X.1.3.b, da Resolugdo CNS n. 466/12, o pesquisador devera apresentar relatorios
semestrais - a contar da data de aprovagdo do protocolo - que permitam ao Cep acompanhar o
desenvolvimento dos projetos. Esses relatorios devem conter as informagdes detalhadas - nagueles itens
aplicaveis - nos moldes do relatdrio final contido no Oficio Circular n. DE2/2011:

=httpfconselho.saude gov briweb_comissoesiconeplaguivos/conepirelatorio_final_encemamento. pdf=, bem
como deve
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haver meng&o ao periodo a que e referem. Para cada relatorio, deve haver uma notificagio separada. As
informagdes contidas no relatoric devem ater-se ao periodo cormrespondente e néo a todo o pericdo da
pesquisa até aguele momento.

2. Eventuais emendas (modificagdes) ao protocolo devem ser apresentadas de forma clara e sucinta,
identificando-se, por cor, negrito ou sublinhado, a parte do documento a ser modificada, isto &, além de
apresentar o resumo das alteragdes, juntamente com a justificativa, & necessario destaca-las no decormer do
texto (item 2.2 H.1, da Morma Operacional CHNS n® 001 de 2013).

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquino Postagem Autor Situagdo
Informagdes Basicas | PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 07032020 Aceito
do Projeta ROJETO 1493895 pdf 070751
Outros Carta_Resposta LATTES_TCLE pdf 07032020 |JAMAINA Aceito

070713 |APARECIDA DE
MEDEIROS LEUNG

Cutros Carta_Resposta_LATTES_TCLE.docx O70N2020 [JAMNAINA Aceito
07:06:04 |APARECIDA DE
MEDEIROS LEUNG

TCLE/ Termos de | TCLE.pdf 0702020 |JAMAIMNA Aceito
Aszentimento / 07:03:02 |APARECIDA DE

Justificativa de MEDEIROS LEUNG
Auséncia

TCLE/ Termos de | TCLE.docx O7FM0X2020 [JAMHAINA Aceito
Aszentimento / 07:02:50 |APARECIDA DE

Justificativa de MEDEIROS LEUNG

Auséncia

Outros Listagem_Lattes Pesguizadores. docx 26/122019 | JAMNAIRNA Aceito

10:23:12  |APARECIDA DE
MEDEIROS LEUNG

Outros Lattes _Janaina_l eung docx 26212019 | JAMNAINA Aceito
10:2246 |APARECIDA DE
MECEIRCS LEUNG

Outros Listagem_de DocsCEP_docx 261122019 | JANAINA Aceito
10:22:19 |APARECIDA DE
S G
Outros Carta_Compromisso_Coleta_de_dado 26M1212019 [ JAMNAINA Aceito
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ANEXO B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO - TCLE

Projeto: A Tuberculose Resistente e a Rede de Cuidados ao Usuario.

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO

a. A tuberculose resistente & uma doenga gue ainda maltrata muitas
pessoas, e por isso, vocé estd sendo convidado a pariicipar de uma
pesquisa que envolve o processo de cuidado ao paciente com
tuberculose resistente. Precisamos saber a rede de cuidados que do seu
tratamento de tuberculose resistente, sobre os aspectos que envolvem
seus familiares efou amigos, sua comunidade, o territério ao qual vocé
vive. Vocé & um paciente com tuberculose pulmonar resistente em
tratamento em nosso ambulatério, e esta pesquisa qualitativa pretende
te acompanhar e serdo realizadas visitas, entrevistas e observagio no
periodo ao longo do seu fratamento, o objetivo conhecer quais os
senfidos que wocé afribui & tuberculose desde o diagndstico ao
tratamento e tudo que o envolve na sua vida familiar e social. Vocé foi
selecionado como um possivel participante neste estudo porque iniciou
o tratamento para tuberculose pulmonar resistente no ambulatério de
tuberculose do Programa de Confrole da Tuberculose Hospitalar (PCTH)
do complexo Institute de Doencas do Tdrax (IDT) da Universidade
Federal do Rio de Janeiro (UFRJ). .

b. Vocé esta sendo convidado a participar deste estudo e este Termo de
Consentimento explica todos os procedimentos para realizagdo da
pesquisa. Sua participagio no estudo € voluntaria e ndo envolve lesdes
ou danos fisicos & sua salde, como também ndo envolve julgamentos
de valores por parte dos pesquisadores. Serd realizada uma entrevista,
como também aos componentes da rede de cuidados, bem como
poderdo ocorrer visitas domiciliares. O roteiro das entrevistas é
composto por perguntas objetivas. linguagem clara, as perguntas s3o
previamente selecionadas de acordo com os objetives do estudo, o
enfrevistador n&o ira interferir em suas respostas. O rofeiro de
entrevistas foi avaliado e autorizado pelo Comité de Etica em Pesquisa
do HUCFF, mas caso vocé identifigue alguma pergunta que lhe cause
algum constrangimento de qualquer natureza, serda assegurado o seu
direitoc de recusar-se a responder. As entrevistas serfo gravadas e
posteriormente as respostas escritas e serdo validadas junto ao
participante do estudo. As respostas serdo analisadas pelo método de
Analise do Discurso, que ira visa a analise do seu discurso sobre a
tuberculose resistente & como o cuidado é realizado pelos cuidadores da
area de salde (agentes comunitarios de sadde, técnicos de
enfermagem, enfermeiros, médicos) e na sua comunidades (familiares,
vizinhos, amigos), que nos ajudard compreender os significados que
vocé atribui & tuberculose resistente.
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. Se vocé decidir participar, a Enfermeira Janaina Aparecida de Medeiros
Leung e os professores Dr. Afranio Lineu Kritski, Dra. Fatima Teresinha
Scarparo Cunha e Dr. Emerson Elias Merhy irdo acompanhar vocé ao
longo do seu tratamento e realizardo perguntas sobre a sua experiéncia
de vida quanto a ftuberculose resistente. Além disto, podera ser
necessario verificar em seu prontuaric médico se existem dados que
possam ajudar a compreender a rede de cuidados e ainda poderao
ocorrer visitas domiciliares, conforme sua autorizagio e disponibilidade
em nos receber. A pesquisadora esta disponivel para evitar qualquer
dano material ao seu patimdnio decorrente das visitas domiciliares.
Caso wvocé ndo aceite a realizagdo de visitas domiciliares, sera
respeitado sem causar constrangimento efou discriminagao por parte da
sua comunidade.

. Nés ndo podemos garantir que vocé recebera algum beneficio direto
deste estudo. Contudo, a informagdo resultante deste estudo podera
determinar nova maneira no cuidado ao paciente com tuberculose
resistente, atendendo &s necessidades dos sujeitos. Conforme a
resolugdo 510/2016 Art. 2° inciso lll, os resultados serdo divulgados em
revistas cientificas, sem nenhuma identificacio sua na publicacio e as
contribuigbes atuais ou potenciais da pesquisa poderdao resultar em
beneficios para si mesmo e a sua comunidade, possibilitando a
promogao de qualidade digna de vida, a partir do respeito aos direitos
civis, sociais, culturais.

. Vocé nao tera despesas se decidir participar do estudo, como por
exemplo, custos com transporte publico. As entrevistas serdo realizadas
na sua residéncia efou local da sua escolha com data e horaro
estabelecido, a pesquisadora se deslocara até o local agendado.
Conforme a resolugio 510/2016 Art. 2° VIl e VIIl, a pesquisadora ird
evitar qualquer lesdo em direito ou bem da personalidade, tais como
integridades fisica e psiquica, saide, honra, imagem, e privacidade,
assegurando o direito & privacidade das informagbes pessoais e de
territério a partir dos resuliados do processo de pesquisa. Caso ocorra
qualguer viclacdo dos seus direitos, provocando danos materiais e
imateriais, direta ou indiretamente, a pesquisadora prestara assisténcia.
Vocé tera direito a solicitar indenizagao atraves dos meios judiciais em
caso de ndo cumprimento dos seus direitos pela pesquisadora e os
possiveis danos decorrentes da pesquisa, conforme o Codigo Civil, Lei
10.406/2002, Artigos 927 e 954 e Resolugdo CNS n® 510/2016.

. Qualquer informagdo obtida durante este estudo permanecera
absolutamente confidencial e sua identidade sera mantida em sigilo.
Contudo, o Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal do
Rio de Janeiro podera ter acesso aos arquivos da pesquisa. Os dados
obtidos ndo poderdo ser usados para outros fins que os previstos neste
estudo. Conforme a resolugdo 510/2016

. Sua deciso de participar ou ndo deste projeto ndo prejudicara suas
relagbes futuras com o PCTH/ADT/UFRJ, tampouco com Hospital
Universitario Clementino Fraga Filho (HUCFF). Se vocé decidir
participar, vocé estara livre para interromper sua participacao a qualquer
momento. Isto significa, se vocd se sentir cansado, constrangido em



algum momento durante o processo de entrevista e da realizagdo da
pesquisa, vocé podera interromper.

Serd garantida a privacidade e confidencialidade das informagdes
pessoais, o sigilo sera mantido, pois serao atribuldos pseudonimos, A1,
A2 A3 ..., asrespostas fornecidas pelo participante do estudo.

Se vocé tiver gualquer pergunta, por favor, nos pergunte no momento da
sua inclusdo no estudo, ou se vocé tiver qualquer duvida posteriormente,
os pesquisadores professores Dr. Afranio Lineu Kritski, Dra. Fatima
Teresinha Scarparo Cunha, Dr. Emerson Elias Merhy e a Enfermeira
Janaina Aparecida de Medeiros Leung (Ambulatéric de Tisiologia
Mewton Bethlem, Rua Bruno Lobo S/N, llha do Funddo, Cidade
Universitaria, CEP 21941-612. Telefones 021- 3938-6220 ou 3938-6242)
estardo felizes em respondé-las.

. Se vocé tiver alguma consideragdo ou duvida sobre a ética da pesquisa
e dos seus direitos sobre como um participante do projeto ou
preccupagdes sobre sua parficipagdo em pesquisa entre em contato
com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Hospital Clementino
Fraga Filho (HUCFF) da Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ)
— Rua Professor Rodolpho Paulo Rocco, n® 255 - Cidade
Universitaria/llha do Funddo — 7° andar, Ala E - pelo telefone 3938-
2480, de segunda a sexta-feira, das 8 as 16 horas, ou por e-mail:
cep@hucff.ufrj.br.

Vocé recebera uma copia deste termo de consentimento, assinada e
rubricada todas as vias pela pesquisadora, para guarda-la consigo.
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CONSENTIMENTO:

Acredito ter sido suficientemente informado a respeito das informagdes
sobre o estudo "A Tuberculose Resistente e a Rede de Cuidados ao Usuario”,
gue li ou que foram lidas para mim. Eu discuti com o (a) pesquisador (a)

, sobre a minha decisdo em participar nesse

estudo. Ficaram claros para mim gquais sdo os propositos do estudo, os
procedimentos a serem realizados, seus desconfortos e riscos, as garantias de
confidencialidade e de esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que
minha participagdo € isenta de despesas e que tenho garantia de acesso aos
dados fornecidos e ftratamento hospitalar quando necessario. Concordo
voluntariamente em participar deste estudo e poderei retirar o meu
consentimento a gualguer momento, sem penalidades ou prejuizos e sem
perda de atendimento nesta Instituicdo ou de qualquer beneficio que eu possa
ter adquirido. Eu receberei uma via desse Termo de Consentimento Livre

Esclarecido (TCLE) e a outra ficara com o pesquisador responsavel por essa
pesquisa.

Data: / /

Mome do Participante Assinatura do Participante

Data: ! !

MNome do Pesquisador Assinatura do Pesquisador
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ANEXO C - MAPA DAS AREAS PROGRAMATICAS (REGIAO METROPOLITANA
DO RIO DE JANEIRO)

" Rio de Janeiro | Areas Programaticas
RI 0 S/SUBPAV/SVS/CVAS
© sorcommon. 4

B a

http://cvasrio.blogspot.com.br/2012/02/areas-programaticas-bairros.html

A cidade do Rio de Janeiro é dividida em 10 Areas Programaticas.

AP 1.0 - Benfica, Caju, Catumbi, Centro, Cidade Nova, Estacio, Gamboa, Mangueira,
Paqueta, Rio Comprido, Santa Teresa, Santo Cristo, Sdo Cristovao, Saude e Vasco da Gama.

AP 2.1 - Botafogo, Catete, Copacabana, Cosme Velho, Flamengo, Gavea, Gloria, Humaita,
Ipanema, Jardim Botanico, Lagoa, Laranjeiras, Leblon, Leme, Rocinha, Sdo Conrado, Urca e
Vidigal.

AP 2.2 - Alto da Boa Vista, Andarai, Grajal, Maracand, Praca da Bandeira, Tijuca e Vila
Isabel.

AP 3.1 - Bonsucesso, Bras de Pina, Complexo do Alemao, Cordovil, Ilha do Governador,
Jardim América, Manguinhos, Maré, Olaria, Parada de Lucas, Penha Circular, Penha, Ramos
e Vigario Geral.

AP 3.2 - Abolicdo, Agua Santa, Cachambi, Del Castilho, Encantado, Engenho da Rainha,
Engenho de Dentro, Engenho Novo, Higienopolis, Inhaima, Jacaré, Jacarezinho, Lins de
Vasconcelos, Maria da Graga, Méier, Piedade, Pilares, Riachuelo, Rocha, Sampaio, Séo
Francisco Xavier, Todos os Santos e Tomas Coelho.


about:blank
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AP 3.3 - Acari, Anchieta, Barros Filho, Bento Ribeiro, Campinho, Cascadura, Cavalcanti,
Coelho Neto, Colégio, Costa Barros, Engenheiro Leal, Guadalupe, Hondrio Gurgel, Iraja,
Madureira, Marechal Hermes, Oswaldo Cruz, Parque Anchieta, Parque Columbia, Pavuna,
Quintino Bocaiuva, Ricardo de Albuquerque, Rocha Miranda, Turiagu, Vaz Lobo, Vicente de
Carvalho, Vila da Penha, Vila Kosmos e Vista Alegre.

AP 4.0 - Barra da Tijuca, Camorim, Cidade de Deus, Grumari, Itanhanga, Jacarepagua, Joa,
Recreio dos Bandeirantes, Vargem Grande e VVargem Pequena.

AP 5.1 - Bangu, Campo dos Afonsos, Deodoro, Jardim Sulacap, Magalhdes Bastos, Padre
Miguel, Realengo, Senador Camara e Vila Militar.

AP 5.2 -Barra de Guaratiba, Campo Grande, Cosmos, Guaratiba, Inhoaiba, Santissimo,
Senador Vasconcelos e Pedra de Guaratiba.

AP 5.3 - Paciéncia, Santa Cruz e Sepetiba.
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NA TUBERCULOSE, COMO CUIDAR?

. JANAINA APARECIDA DE MEDEIROS LEUNG'
FATIMA TERESINHA SCARPARO CUNHA?, AFRANIO LINEU KRITSKI®

Programa de Pos-Graduacho em Clinica Médica, Faculdade de Medicina
Universidade Federal do Rio de Janeiro, Av. Brigadeiro Trompowsky s/n., 117 andar
2194 1-3%), Ilha do Fundio (Cidade Umiversithna) — Rio de Janewo - BRI — Brasil

janainaleungfhucff ufry. br, fatima. scarparafgmail . cam,
kritskiafgmail .cam

Resumo. No presente estudo analisamos os discursos dos sufeitos sobre
adoecimento de tuberculose (TB), prevengdo e tratamento da infecgdo latente
por tuberculose (TILTEL. Foram enirevistados cinco sufeitos que infciaram o
TILTE, pelo convivio com algudm adpecido por tuberewlose (TB), mas ndo o
conclulram aendido num centro de referéncia de TR no Rip de Janeiro,
Brasil. Discute-se, pela Analise de Discurso de matriz francesa, o
singularidade de cada swietto, interpelados pelas ideologias. Apesar da
incompletude da fngua e dos sufeitos, o5 estudos discursivos contribuem na
satide para o cutdado didrio, no atendimento no ambulatirio de TB, com
olliar atento a diferenciacdo social, violéncta tervitorial e g invisibilidade do
sufeirn no processo de eloboragdo do proferfo ferapéutico.

Palavras-chave: mberculose pulmonar; tubercwlose latente; linguagem,
asSISIEncia cenlrada Bo paciene.

Abstract. fn the present study, we analyzed the subjects” speeches about
tuberculosis disease (TB), prevention and treatment of latent wberculosis
infection (TILTB). Five subjects were interviewed who started treatment for
(TILTB) because of close contact with someone sick of fuberculosis (TB) but
did not complete i, attended of a TH reference center in Rio de Janeiro,
Brazil. The Discourse Analysis of the French Matrix discusses the unigueness
of each subfect, permeated by ldeologles. Despite the incompleteness of the
language and the subjects, discursive studies contvibute to daily care health,
in the service at the mberculosis clinie, with an attentive eve o social
differentiation, territorial violence and the invisibility of the subfect in the
process of elaborating the therapeutic project.

Kevwords: pulmonary tuberculosis; latent twberculosis: language; health
production; patient cenfered care.

! Mestre em Ciéncias da Sadde pla UFRJ. Programa de Controle da Tuberculose Hospitalar, Instituto de
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CONSIDERACOES INICIAIS

A tuberculose pulmonar (TBP) & uma doenca que acomete as pessoas tanto no Brasil
quanto no mundo. Na linguagem biomédica, os sintomas mais frequentes, manifestados
no corpo, pela presenca do Myvcobacterium mberculosis, sho tosse, emagrecimento, febre
e cansago. No atendimento ambulatorial o cuidado didrio acontece no encontro com a
pessoa adoecida por TBP, e outros sentidos circulam, durante a interachio, para além do
técnico-cientifico. Quem vivencia a doenga, no seu cotidiano familiar e social, apresenta
outros sentidos marcados por estigmas, preconceitos, devido & circulagio do discurso
quanto 4 transmissibilidade que o afasta temporariamente das atividades socias,
educacionais ¢ laborais pelo risco de adoecimento das pessoas proxXimas ao seu convivio.
Destaca-se que aqueles que convivem com o sujeiio adeecido sio classificados como
contatos de berculose.

O discurso na drea da salde sobre a tuberculose pulmonar tem elementos da propria
historicidade da doenca, em que, antes da introduglio do esquema medicamentoso na
década de 50 do século XX, a terapéutica era baseada em 1solamento até a morte. Impor
o uso da medicachio estd alicercado no conceito de ruptura da transmissibilidade e subsidia
as agdes de salide em controlar o sujeito para o combater a doenga. Desta forma, as aghes
de vigilincia em salde estabelecem estratégias para atenglio ao sujeito adoecido com
medidas diretamente relacionadas ao cumprimento do tratamento, com regulandade no
uso da medicagio, presenca ds consultas ambulatoriais e execuglio dos exames para
avaliacio do seguimento terapéutico, de acordo com os protocolos instituidos pelo
Ministério da Saide (MS) apresentados no Manual do Programa Nacional de Controle da
Tuberculose (PNCT) (BRASIL, 20185).

Contudo, questiona-se como a pessoa adoecida por TBP se apresenta nesse processo
assistencial: ela estd integralmente inserida no cwdado ou assistida por um sistema
disciplinador e protocolar que estabelece o cumprimento de regras, como um mecanismo
de vigilincia e controle para que se evite o nisco de transmisslio e adoecimento de outras
pessoas? Dentre as atividades estabelecidas pelo PNCT para o controle da doenca,
destaca-se a avaliagio dos contatos de paciente com TBP para a identificacio precoce da
TB ou da infecgio latente por tuberculose (ILTB). Em ambos os casos, a pessoas
relacionadas como contato pelo paciente no momento do seu atendimento slo onentados
a realizarem exames e o acompanhamento, ou conforme avaliacho individual,
selecionados para o tratamento da ILTB, com objetivo de reduzir a possibihidade de
adoecimento. Segundo estudos no campo da epidemiologia, o risco e a probabilidade de
adoecimento estio associados ao contato com o bacilo na interacdo do paciente com o seu
nicleo de convivéncia didria, seja na familia, no trabalho ou no convivio social, ¢ também
se articula ao tempo de exposi¢iio e aos fatores de imunidade de cada sujeito (BRASIL,
201%; CDC, 2013; BREIHL. 2006).

O discurso epidemioldgico na TB amplifica o objeto de estudo, traz o poder ¢ a ordem na
constituigho do enunciado em gque os contatos de alguém com a doenga estarfio
determinados ao adoecimento, cumprindo o papel da necessidade de tratamento, o qual
se resume em determinar um saber estruturado, exercendo poder simbdélico a partir da
construgho de um estudo técnico, projetando aos sujeitos uma concepclio homogénea e
hegemobnica de wma realidade construida, sem considerar os aspectos socims,
psicolégicos ¢ ambientais. Nio se trata de descartar os estudos epidemiolbgicos na
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tuberculose, mas nio os considerar como totalitirios, norteadores de estratégia ou
condutas, nem exclusivos para o cuidado e priticas afins, pois os determinantes sociais
estiio presentes neste campo do saber slio apagados do processo sa(de-doenga
(BORGHIN er. al., 2018; BOURDIEU,1989: BREILH, 2006).

A linguagem na tuberculose, ainda se apresenta no controle ao outro, no poder que
‘eriminaliza’ individualmente o sujeito por suas agdes, o anula do processo terapéutico, e
retira sua capacidade e responsabilidade pelo autocuidado. Este discurso materializa a
formagio discursiva da ideclogia sanitarista, epidemiologica. A formagio discursiva é a
manifestaglio no discurso das ideologias nas quais o sujeito ¢ interpelado. Com este
posicionamento exime o Estado de sua responsabilidade pela execugdo da politica de
salide com inclusio social. Posicionamento este, validado pela politica atual do pais, em
que os direitos socims slo retirados, o sistema de salde & desmantelado, e a promogdo de
reformas incidem diretamente na determinacdio social da doenga.

Nos protocolos de atendimento na TBP, o adoecimento é materializacio da linguagem
biomédica sobre o corpo do Outro, ¢ o discurso universal, homogéneo da transmisslio,
morte, do corpo frigil, febril, emagrecido, ou seja, um discurso que nlio desloca para
outros sentidos. Porém, cada individuo interpelado pela ideologia ird se constituir em
sujeito de sentidos e desloca do discurso universal dos efeitos do adoecimento no corpo,
para sua relagio com a exterionidade, ou seja, o sujeito afetado pelo inconsciente traz a
questio da ndo-unidade e nio-homogeneidade. Assim, o adoecimento no corpo serd
sentido de maneira Gnica, particular, individual e intransferivel, a partir da sua relaclio do
“eu " com o Outro, do corpo com a linguagem, no seu territdrio, na sua comunidade, o
sujeito nlio enuncia o “en” (ORLANDI, 2013; GUIMARAES, 1998; RAVANELLO,
2018). Quando o Estado deixa de assegurar a protecio social com a garantia dos direitos
constifucionais, e se isenta em fazer politicas plblicas de saide, desloca o sujeito numa
posicio de “ndo™ cidadlio, e age sobre ele os efeitos da doenga no corpo e na sua vida,
pois particulariza o problema, atribuindo ao proprio sujeito a responsabilidade integral
pelo seu adoecimento.

Pensando no atual modelo de assisténcia 4 sabde do sujeito adoecido por tuberculose,
questiona-se se esse individuo & visivel ao sistema e como sua vida estd inserida na
assisténeia e nos protocolos instituidos. A Organizacho Mundial de Sadde (OMS)
estabeleceu a Estratégia STOP-TB com trés pilares para acabar com a epidemia global da
doenga: 1. agbes de cudado e prevenglio, centrados no sujeito; 2. politicas ousadas e
sisternas de apoio, com énfase na proteclio social de populagbes vulnerdveis; e 3.
intensificacio da pesquisa e inovacio. Nesse contexto, colocar o sujeito como
protagonista do processo terapéutico pode ser a chave para o desenvolvimento de politicas
de proteciio aos sujeitos adoecidos por tuberculose. Por conseguinte, uma vez gue seja
dada atenclio e visibilidade aos vulnerdveis, serd possivel o desenvolvimento de aghes, a
partir destes e para estes, além de estimular pesquisas e ensino acerca da melhona do
cuidado na tuberculose (BRASIL, 2018).

Compreender e atuar no sistermna de salde, a partir de um sujeito protagonista nas priticas
do cuidado, sem subjugaciio, viimizacho, culpabilizacio e disciplinarizagio dos corpos,
é coloci-lo como centro do processo, trazendo oportunidades para suas potencialidades
de vida e seus desejos. E tornar possivel sua decislio no processo de tratamento junto com
a equipe profissional de saide, a partir de uma relagiio de reciprocidade, na qual ambos
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eslejam atentos 4 escuta e 4 valorizacio das singularidades. Pode ser assim, uma maneira
diferenciada do cuidado em tuberculose (GUATTARI ROLMNIK, 1986).

No exercicio didrio do cuidado com sujeito adoecido, se questiona como esse cuidado
mobiliza os sentidos e faz com que os contatos de TBP interrompam o tratamento: quais
os efeitos de sentidos atnbuidos por este sujeito sobre adoecimento e prevengdio?

Este artigo é resultado do trabalho de campo com 3 participantes escolhidos a partir de
informagdes de um estudo quantitative (AGUIAR, 2014). Trata-se de um grupo
selecionado, com sujeitos que tiveram tuberculose e que sio classificados pelo PNCT
(MS) como contatos de sujeitos com TBP, que decidiram ndo dar continuidade ao
tratamento para ILTB. Os participantes trazem, nos seus discursos, as suas relaches com
a tuberculose, e expressam os efeitos de sentidos produzidos pela doenca no seu cotidiano,
no $el corpo, nos seus afetos e relacionamentos, e nas suas relagdes com os trabalhadores
da salide. Nos encontros em que ocorre a interagdes entre 0s sujeitos, podemos entender
o deslocamento dos sentidos predominantes, que circulam de modo autorizado pelo saber
médico referente 4 doenca, e como 0s sujeitos sdo colocados em aglio no processo de
cuidar.

O objetivo do presente estudo foi analisar as narrativas da descontinuidade do tratamento
para (ILTB) nos contatos de alguém adoecido por TBP, e quais os sentidos produzidos
pela doenca e pela prevencgiio. Os sujeitos selecionados expressaram que a decislio nio se
reduz a classificaciio epidemioldgica de abandono, pois isso seria inferir que o valor que
esse sujeito atribui & equivalente s aches programiticas para o controle da doenca. O
abandono, quando vivido pelo sujeito, aponta para outros sentidos, demonstrados pelo
posicionamento dos sujeitos, em assumir a responsabilidade do seu cuidado, com a
tomada de decisbes e definiglio das suas prioridades cotidianas, rompendo com discurso
universalizante, e com o interdiscurso de uniformizar e padronizar sujeitos, por si,
singulares. As narrativas produzem sentidos para o cuidado que aponta para vida,
territdrio, espago social, assim podemos olhar por outro dngulo o conceito do abandono
do tratamento (ORLANDI, 2013).

TUBERCULOSE: ADOECIMENTO E PREVENCAO

A Anilise de Discurso (AD) de Michel Pécheux possibilita a produglio de sentidos pelos
sujeitos a partir das suas vivéncias e da interagdo com o Outro, uma vez que o discurso
estd circunscrito ao mundo onde se vive na histbria, no contexto social, marcado por suas
ideologias (ORLANDI, 2013; PECHEUX, 2009).

A AD nos permite compreender a mediagio entre o homem e a realidade natural e social,
materializada em seu discurso. Apresenta como o sujeito produz o seu dizer, sob quais
condighes vivencia suas experiéncias reveladas nas contradiches e resisiéncias, pois a
linguagem nfio é transparente, os sentidos nio sio conteldos estagnados em sintese e
sintaxe, ou seja, os sentidos nio estio definidos, sio inacabados, mudam de acordo com
as formaghes ideoldgicas do sujeito, que & afetado pela lingua e histona e (re) significam.
O discurso ndo ¢ totalmente livre, nem totalmente determinado por mecanismos
exteriores ( TRFOUNI, MONTE-SERRAT, CHIARETTIL, 2011; ORLANDI, 2013).
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A lingua ¢ a condi¢io do discurso, & a base para construgio do processo discursivo, onde
uma 56 lingua para virias culturas. O processo discursivo ¢ a relagio do historico e social,
e a tomada de posigho do sujeito pelo seu discurso, na AD nlio se trata apenas de
transmissdo da informaglio, mas inesgotiveis maneiras de produglo de sentidos. Na
tuberculose o posicionamento, frequentemente encontrado, no discurso dos trabalhadores
da saide, é o da necessidade do controle da tuberculose por se tratar de wma doenga que
fon declarada como emergéncia mundial com atenglio fortemente marcada aos indicadores
epidemioldgicos que mapeiam a tuberculose no Brasil e no mundo, traz para o
atendimento o ji-dito sobre a doenga e as suas consequéncias. Nesse contexto, o Estado
exerce sobre o corpo do Outro um poder de vigilincia e de propriedade, apagando o
sujeito do projeto terapéutico. Com isto, se exime das responsabilidades em assegurar os
direitos sociais que possam contribuir para o sujeito mobilizar suas proprias agbes para
seu autocuidado. E necessirio conhecer como o discurso circula no cotidiano social, no
territdrio de quem convive com a doenga, e, nos apresentar novos sentidos no contexto
sicio ideologico, para que possamos vislumbrar outro caminho para o cuidado na TBP
(ORLANDI, 2017; FOUCAULT, 2008).

No tratamento preconizado pelo MS 4 ILTB, a partir dos dados epidemiologicos, a
finalidade é a prevenclio do adoecimento por tuberculose em populagdes. O MS
estabelece que a realizagdio do tratamento da prevenclio, contempla individuos contatos
de uma pessoa com tuberculose, pessoas vivendo com HIV e outras pessoas com
imunidade comprometida. Para definir quem fard este tratamento, realiza-se a Prova
Tuberculinica, que & a imoculagho da proteina RT-23 nos contatos, com leitura do
resultado apds 72 horas. O resultado igual ou maior que cinco milimetros (= 5mm) ird
direcionar a conduta terapéutica medicamentosa para o tratamento da ILTB (BRASIL,
2018).

Na cidade do Rio de Janeiro, predominantemente, o acompanhamento da prevenglio &
realizado na atenglio bisica, em umidades da Saide da Familia. Estes sujeitos slo, em
geral, moradores em aglomerados (favelas) dominados pelo trifico ou por milicianos,
cendrio que traz cautela e temor para a circulagdo de profissionais de salde, que em
muitos momentos tém suas atividades interrompidas pela violéncia. Conhecer os detalhes
do cuidado em saide no cotidiano destes sujeitos e a sua rede de atenglio, € um desafio
constante, que consiste no entrelagcamento das equipes de salide com a populagio local e
as caracteristicas de cada regifio, para assim construir um acompanhamento em conjunto,
tanto da TBP, quanto da ILTB. A OMS projeta seu foco de a¢lio no longo prazo (2016-
2035) para reducdio da incidéncia da TB no mundo, mas o cuidado nlio deve se limitar em
tragar estratégias rigidas para o cumprimento de metas, e sim voltar 4 atengiio ao usudrio,
e como as aghes sio recebidas e percebidas por ele, no seu territério. Estas devem estar
centradas neste sujeito, a partir das suas narrativas, capazes de mobilizar sentidos gue
estiio para além dos manuais e relatérios recomendados, de conhecer sua vida e trazer
suas dificuldades para o debate tanto académico, quanto profissional. Tudo isso aliado as
agles do Estado que possibilitem expansio ¢ melhona nas suas condigdes de vida.

Os cinco sujeitos que aceitaram participar do estudo estio identificados por A1, A2, A3,
Ad e A5, foram entrevistados em suas residéncias ou em locais indicados por eles, o que
permitiu distancid-los da imposiclio das informagbes circulantes, predominantes no
interior do ambulatorio especializado em TB. Apds a leitura do material transcrito, a
analista selecionou os recortes do corpus discursive definidor para construcdo da andlise.
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O recorte & uma unidade discursiva, fragmentos relacionados linguagem-situacio e a
partir deste que sio destacadas as sequéncias discursivas que irfio compor a andlise
(FERNANDES, 2019).

Uma das sequéncias discursivas® revelou a naturalizaglo da doenca no cotidiano deste
sujeito, como mais um fato presente na comumidade, sem que houvesse estranheza ou
culpabilizagio diante da descontinuidade do tratamento da ILTB, pois os agravos sociais
a0s quais ele e a comunidade estio submetidos tomam a TBP reconhecida tho somente
como mais um desafio a ser vencido. Nesse contexto, o sujeito percebe que a continuidade
da vida é mais significativa do que a continuidade do tratamento preventivo da TB. O
cotidiano da violéncia em dreas do territério da cidade do Rio de Janeiro, a guerra em
decorréncia do trifico de drogas e de armas e a supressiio do direito de circulagiio no
territorio sio fatos que revelam a negagiio dos direitos instituidos na Constituigho Federal
do Brasil de 1988, e do acesso ds condighes que possibilitem a vida com dignidade e
protecio (BRASIL, 1988).

A doenca, nesse contexto, ¢ mais uma condiglio a ser vivida e nfio prontamente resolvida.
A atenciio do sujeito estd centrada nos fatos termtoriais vivenciados no cotidiano, tal como
se confirma na fala destacada, apis a chegada das pesquisadoras 4 comunidade para
realizacdio da entrevista.

Recorte n® 1

Preocupagio com a violéncia na comunidade ¢ prezava por integndade
fisica de vocés, recente tiroteio, temia pela seguranca de voces,
preocupada com a familia de vocés e medo de estar na comunidade e
acontecer alguma coisa. (AS5)

A produglio do conhecimento em pesquisa qualitativa nio trabalha com controle das
varidveis, é a imersiio no territéno desconhecido e as produgdes de vida existentes que
nos interessam. O pesquisador nfio é neutro, produz aclio politica, ativa, contamina-se ao
dar passagem ao saber do usudrio, um saber ndo dominado, nio hierarquizado. E preciso
compreender os sentidos para extravasar o limite geogrifico e enxergar o usudnio em si
mesmo, territrio existencial, subjetivo e cultural, se alinhando a outros espagos a partir
do encontro com o outro, e o efeito por este produzido (FREIRE er. al., 2016)

A sequéncia discursiva de AS apresenta a preocupagiio da moradora da comunidade com
a vida das pesquisadoras. A estranheza foi relatada porgque duas profissionais quiseram
entrevisti-la em seu territério, o que implica procedimentos para entrar na favela e chegar
a sua casa, um dos quais é entrar junto com o morador. Ejustmnenle nesse momento que
surge o diferente ao territbrio, o inquietante: o “estrangeiro™. Estrangeiro ao territdrio,
alicercados do conhecimento técnico-cientifico, com seus saberes, suas preconcepgdes e
conceitos, mas que busca no encontro com o outro a construglio de conhecimento por uma
via compartilhada (nds e os sujeitos a quem nos propomos cuidar), nos aponta para outro
olhar daquele territdrio que estd na mesma cidade, mas num espago distante, também
estrangeiro para nds, pois a circulagio do discurso na midia tradicional ¢ de inseguranca
e pessoas a servigo do crime. Ser o estrangeiro naquele momento nos apontou para os

4 Bequéncias Discursivas — Sio as sequiéneias orais produzidos pelo sujeito ou sujeitos a partir das condigdes
de producio do discurso, procedentes dos recortes definidos pelo analista, que reunidas, irfio constinir o
corps discursivo para a andlise (COURTINE, 2009 [1981]. p. 107-108).
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sentidos de invisibilidades e exclusio dos direitos sociais, vivenciados por dquela
populaciio no seu cotidiano (FREIRE er. al, 2016).

A interpretaglio de um texto, recorte, a andlise de discurso nfo & realizada como na
hermenéutica, nem descreve a sintaxe. O objetive & compreender como o texto produz
sentido, as posigdes dos sujeitos em que se inscreve em uma formagiio discursiva ¢ ndio
em outra, o sentido nlo se reduz em si, & um jogo no sbcio-histbrico, na relagiio com a
ideologia. As formagdes discursivas representam no discurso as formagbes ideologicas, e
os sentidos slo determinados ideologicamente. E o lugar dos sujeitos em si, dos sujeitos
com os lugares que ocupam no social e do discurso ja-dito (ORLANDI, 2013;
FERREIRA, 2001). O Recorte | apresenta uma parte da vida na comunidade, o discurso
posiciona o sujeito do local de pertencimento e os sentidos produzidos. A formagho
discursiva do predo, opressio, vivenciadas no cotidiano da comunidade, a violéncia e as
regras impostas por leis proprias locais, o controle da circulagio terrtorial, e o sentido de
que nada pode acontecer com alguém diferente ao territdrio, aponta para refletir que sua
vida e de seus familiares também poderiam estar em risco, pelas implicagbes em receber
alguém “de fora™ representante da universidade, e se algo acontecesse podena chamar
para uma possivel intervencdo policial na drea e gerar, consequentemente, problemas com
a geréncia do trifico.

Vivenciamos a dificuldade em circular naquele territorio e o direito de ir e vir limitado,
como nos fala a entrevistada nas inlmeras vezes em que nfio pode sair de casa, devido 4
troca de tiros entre facgbes rivais, ou entre estas e os agentes da seguranca pablica do
Estado, quando fazem incursdes para repressiio ao trifico. Ao viver esse encontro, o
profissional de saide pode vir a se questionar sobre os limites do processo de cuidar
fundado exclusivamente nos indicadores epidemiolégicos efou nas metas a serem
cumpridas. Cuidar é um processo complexo voltado para a vida do sujeito.

O participante A5 relaciona as situagdes que fundamentaram sua decisio em ndio dar
continmdade ao tratamento, que devem ser consideradas no momento da elaboraglio do
projeto terapéutico. O modelo de tratamento presente na ideologia de que a TBP & uma
ameaca, ¢ o sel controle ¢ uma luta constante, uma “guerra’ a ser vencida, leva a anulacio
do sujeito durante os encontros nos servigos, porque os dizeres circulantes afirmam a
incapacidade desse sujeito em decidir sobre seu corpo e sua vida, e mostram a necessidade
real de politicas pliblicas de sadde que sejam sensiveis a este sujeito.

A pritica assistencial estd estruturada em ndio ouvir as questbes da vida do sujeito,
descaracterizando-a como vida, e o inserindo num modelo universal e pragmitico,
apagando a produglio da sua existéncia e moldando sua singularidade (LOREY, 2012, p.
14 em WASSER, 2016, p. 6), afirma que, sob o neoliberalismo, a desestabilizagho e a
descaractenizagho do sujeito foram normalizadas, ou seja, colocar a vida na precariedade
é efeito e suporte da nova governabilidade, que ndo vé a necessidade de revogar as
desigualdades, distribuidas nas organizagdes e sistemas de controle social, e impossibilita
o sujeito no desenvolvimento de suas potencialidades ao instaurar a ameaga pela tatica da
incerteza. A politica de salide vigente toma a vida preciria e se apoia nas incertezas, no
medo e na inseguranca para promover o controle sobre o outro a partir da regulaglio da
subjetividade, a qual deve ser repensada no cuidado ao sujeito (WASSER, 2016).
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O valor da vida para profissional de saide se relaciona com o sujeito nas suas condighes
de existéncia, pois a universalizagio de priticas sistematizadas de assisténcia com
codigos socims produzidos/reproduzidos pelo Estado e sociedade, regulam e crnam
regimes de verdade sobre ambos. Produzir cuidado & dar visibilidade ao sujeito e ao plano
de cuidado, misturar-se a0 outro na produgdo da vida em seu territbrio, porgue o corpo
estd diretamente imerso no campo politico, e marcado pelas relagdes de poder. E
considerar o percurso social, histdrico, ideoldgico de cada sujeito na unidade de satide
gque também produz sentido, numa materialidade dura e institucional, tanto nos
profissionais de sabde, como nos usuérios. E romper o regime instituido, vislumbrando
encontros sem imposicio ou dominio de um saber sobre o outro, mas sim a reciprocidade
entre os sujeitos (TFOUNI, MONTE-SERRAT, CHIARETTIL, 2011; ABOURIN, 2008).

O instituido para a assisténcia 4 tuberculose estd centrado na doenga e se configura em
atencio aos métodos diagndstico, indicadores epidemiolégicos, tralamentos
medicamentosos, que asseguram uma pritica cientifica, porém, nfo slo decisivos no
processo de cura nem no desejo do sujeito acerca do tratamento.

Recorte n® 2

O rmio da minha vizinha estava doente de tuberculose, ela explicou
sobre a necessidade de ir a0 hospital (... pausa) eu disse po (..,
tuberculose? (... pausa) mas tudo bem! Eu fiquei assim com medo
porque _tuberculose ela mata, neé? Nio lembro porque parei o

tratamento’, parci pra cuida da minha mie que teve cincer, na época
davam até dinheiro da passagem, ema tranquilo. [sorrindo]. (A5)

As palavras refletem sentidos ji proferidos, realizados de alguma maneira, presentes na
histdria, na ideologia. Os sujeitos do discurso esto posicionados em determinado lugar
de fala, e o seu discurso se estabelece com a relagio de dizeres presentes — interdiscurso.
E o modo como o sujeito significa em uma situacio discursiva dada, apontando para
outros dizeres na tuberculose, ¢ ndo no modelo do discurso universal, que envolve
tecnologias para diagndstico e cura, mas que o sujeito social tem maior amplitude no
processo do cuidado — sua historia de vida (ORLANDI, 2013).

A andlise do recorte revela uma sequéncia discursiva, onde o sujeito € atravessado pela
ideclogia do discurso voltado para as condighes de produgio impostas de ordem superior,
e levando-o a apresentar o assujeitamento, o interdiscurso do medo, da gravidade, da
transmissibilidade, e aponta a necessidade de combate e tratamento. No entanto, produz
outro efeito de sentido no qual o sujeito A5 definiu priondades e tomou decisdes, que nio
incluiram o tratamento da [LTB. O interdiscurso sobre a necessidade em ir ao hospital
estd presente, € o sujeito € interpelado pela ideologia universal, € por um discurso
procedente da clinica, o “ji dito™, sobre o risco para familia e para a comunidade, e
pautados nos significados da ideologia dominante do cundado.

O sujeito ao falar da sua experiéneia ¢ da maneira de viver com a Tuberculose revela em
seu discurso a contradiciio entre os dizeres sobre a doenca, trazidos por sua memoria, que
o posiciona como sujeito adoecido, como um perigo para si e para 08 OULrOS, COIM MSCOS
de transmissibilidade e morte. Por outro lado, ele rompe com esse discurso estabelecido,
e mostra que a doenga é marcada pelas desigualdades sociais, e que ele permanece com

SILTR - Tratamento para Infecchio Latente por Tuberculose.
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sua vida em movimento, ¢ com suas prionidades e desejos. O trabalhador da saide podera
assumir a posiclo-sujeito de agente do controle sobre o corpo, imstituindo regras e
comandos a serem executados pelo usuario, ou a posigdo-sujeito de cuidador, em gue
podera deslocar os sentidos para outras formagdes discursivas, com o interesse pela vida
do Outro (PECHEUX, 2009).

Os acontecimentos discursivos de A5 sobre o tratamento da ILTB, seus dizeres sobre a
doenga e a prevengdo repercutem na sua a¢do, desloca o sentido para o seu desejo em ndo
realizar o tratamento e estabelece a prionidade do cuidado a0 outro. AS nio ocupa o lugar
de sujeito-paciente, se posiciona como sujeito-cuidador ¢ por suas escolhas, amda que
com o interdiscurso pulsante sobre morte ¢ adoecimento.

Recorte n® 3

Ah, ou el que ¢ uma doenga. .. muito grave, uma doenga contagiosa,
uma docnga gue precisa ser combatida .. Uma wvez inciado o
tratamento vocd ndo pode abandonar. . Mo &7 O tratamento &
peaado. - E euw se1 que & wma doenca que poderia estar erradicada ¢ mo
cnfanio ndo esth. Infelizmente. Fiquei muito preocupada, com muiio
miedo. Porque, assam: eu irabalho numa escola, numa escola de classe
mitdia alia. .. Entio vood acha que por causa dasso voed 4 meio que. ..
o _ambicaie limpo e livee, né? Yook acha gue talvez num ambicnie
pagis. .. que ndo tenhas higiens, onde as pessoas ndo o it
conhecinento, que & s provivel que exista esse problema 15 Eantio
cul gehed gue estava meio que blindads nesse ambiente. 6?7 E ai, uma
professora . (.. filha de estrangeinos, morava em lpanema, ¢ ela tinha
uma funciondria na casa dela, uma empregada que morava na Rocinha.
E ai essa funciondria, né?, tmssindo, achando que era uma gripe. .. tal
E ai de repente essa profissora comegou também ter o8 mesnwos
siviormas, tossindo. .. emagrecen. AL logo. .. Ldgico: com um planoe de
safide, foi logo procurar um médico. (A3).

0 discurso revela a posicio-sujeito de professora, com qualificacBo profissional e
classificagio social que a mantém distante da doenga. O corpus traz a8 memona discursiva
associada & transmissibilidade — “conrdgio™ — e, por isso, deve ser combatida como uma
guerra ao bacilo, representado pela ideologia sanitarista, ¢ aquilo que pode vir a ameagar
a classe social que detém poder — “média aifa™ — ¢ estabelece a elaboragio e execugdo
de agdes ¢ medidas de protegdio imediatas. As formagdes ideologicas desse sujeito
expressam que sua classe social esta segura, pois a THP se trata de uma doenca grave,
que mata ¢ csta presente predominantemente na populagio sem acesso aos direitos
socials, e que vive nas favelas e perifenias das grandes cidades. De certa forma, podemos
deslocar este discurso para o sentido de protegio, ndo por muros cou diferenciagio
favela-asfalio, mas por protecdo social. E preciso lembrar que a tuberculose ndio esti presa
em um territorio determinado, que a saide ¢ direito de todos ¢ dever do Estado, e que este
Estado, precisa garanti-la, mediante politicas sociais ¢ econdmicas que visem 4 redugdo
da doenga e de outros agravos, assim como o acesso universal igualitino as agdes ¢
SETVIGDS para sua promogdo, proteciio e recuperagio.

0 sujeito A3 é nterpelado pela posigdo ideolbgica, em que a classe social que ocupa, &
decisiva para sua relagio com a tuberculose ¢ com o adoecimento. O fato de seu local de
trabalho estar em um territorio de classe média alta, como a propria define, lhe assegura
uma sensagio de proteglo e de blindagem do contato com o agente causador da doenca —
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Mycobacterinm miberculosis. 1sso reflete como a memona historica da tuberculose. que
sustenta que a doenga pertenga exclusivamente a um determinado campo social, afeta este
sujeito, indicando que o convivieo com estudantes ¢ professores de uma categoria
classificada como média alta, pode lhe afastar de algo pesado e grave, como destacado
no seu discursoe. Porém, fod um sujeito pertencente a este grupo que possibilitou o contato
com a TB, ¢ a analise possibilita destacar que ndo existe blindagem quando se tem
relagdes humanas, em que todos sdo iguais, equinimes, diante do contato com a doenca
transmissivel, ¢ da necessidade de tratamento. Assim, quando A3 refere-se 4 doenga como
“1a”, expressa uma percepgdo de como a distincia fisica entre as classes socials ¢ a
diminui¢do dessa distincia, tem expressio material real nas condigdes de vida, & toma-se
inverso ¢ complementar, pois a doenga deixa de estar exclusivamente “1a” (WASSER,
2016; MONTANO, DURIGUETTO, 2011).

Conforme Dagognet (2012), o corpe do sujeito & atado ao corpo social, e a forma de sentir
s¢ reflete no cuidado com esse. ¢ com os sinais apresentados em resposta & doenga,
destacando-se a diferenga entre o tempo para busca desse cusdado, entre os sujeitos
adoecidos: “E ai essa funcionaria, né?, tossindo, achando que era uma gripe.... tal. E ai de
repente essa professora comegou também ter os mesmos sintomas, tossmdo. .. emagreceu.
Ai, logo... Logico: com um plano de sadde, foi logoe procurar um médico™ (A3). Em nossa
sociedade, para muitos, a palavra igualdade ndo produz sentido, pois ¢ 8 mesma doenca
em ambos os sujeitos, mas a forma como ¢ sentida, como as pistas ¢ sinais clinicos da
doenga sdo percebidas na vanagio do tempo se diferencia. pois cada um esta inserido no
seu corpo social ¢ historico (ORLANDL 2017).

Portanto, um padrio importado, traduzido, ¢ uniforme a seguir produz sentidos diversos,
pois cada sujeito sente seu corpo de maneira que o conhece ¢ o percebe, a partir do
posicionamento  diante da sua insergdo no contexto socio, historico, cultural
comrespondente 45 caracteristicas de cada grupo. A posigdo corpo-sujeito de cada
individuo presente no discurso de A3, apresenta sentidos distintos: de um lado, énfase no
cuidado de si e, por outro, o apagamento do sentir do corpo, frequentemente apresentado
nos discursos dos sujeitos em cuidado ambulatorial, que reconhecem a necessidade do
afastamento das atividades dianas, principalmente do trabalho, mas ndo apresentam tal
possibilidade aos seus empregadores por inseguranca de serem colocados & disposicio.

TUBERCULOSE: O CUIDADO ACONTECE NO ENCONTRO

0 cuidado ¢ relaciondvel com a bioética, no sentido do respeito 4 vida. Para cuidar, &
NECESSArio s expor ao outro, na sua condigio “Ser ™) e 4 compreensio integral do sujeito.
A fabula de Higino® diz que o homem esta entrelagado ao cuidado ao qual pertencera
enquanto ele viver, confundindo-se em uma s6 unidade, em que o homem é cuidado,
integralmente. O homem. na totalidade, é o cuidado, e devido 4 temporalidade da vida,
necessita deste para a manutencio da sua existéncia. A partir desse conceito, a promogio
de estudos, pesquisas, ¢ a elaboragio de protocolos sio ferramentas que orientam para
preservagdo da vida. Entretanto, esta elaboracio, ndo deve ser exclusiva, quando
pensamos que no cuidado, o sujeito deve ser o protagonista das agdes - “Dasein”™ - de
Heidegger - “ser no mundo "', € movimento, a¢do, imbricado no ser politico, econdmico ¢

* Caio Jalio Higeno vivew em Roma enire os séculos [ a.C e 1 d4C: "0 mato do Caoidade”™ {(MALA & @,
2D
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social, e as pesquisas devem propor a discussdo ¢ construgdo do conhecimento para

compreender que a politica governamental tem que estar centrada nos sujeitos, com a
promogio do cuidado de si ¢ ao outro (MAILA er. al, 2009).

E no encontro, na interagdo entre os profissionais de saiide ¢ usudrios e familiares, que os
sentidos do processo de saide-adoecimento podem ser ressignificados. Esse ¢ um desafio
para o dialogo entre os trabalhadores da saide envolvidos na aglio de cundar, no encontro
didrio com o paciente ¢ scus contatos no atendimento ambulatorial, quando se deve evitar
a cnagio de estercotipos, junto aos posicionamentos desses sujeitos em relagio a
tuberculose. O sujeito adoecido deve se tornar visivel ao grupo de profissionais que
cuidam, com suas histonas de vida, de movimento, circulagio, interagio. Deve-se
entender que o sujeito com TBP esta além da doenga, do tratamento. da prevengio da
infecgdio latente, e até da sua ndo continuidade, e que no cotidiano do cudado o
profissional possa compreender a posicio-sujeito do usnario ¢ assegurar que este participe
da programacio terapéutica, ¢ decida qual o papel que a doenga ird assumir em sua vida.

Os sentidos ndo surgem de uma hora para outra, ndo existem ¢m s mesmos, sdo
determinados pela ideologia na qual o sujeito estd insendo ¢ nas relagdes sociais. Os
sentidos sdo materializados no discurso, a andlise dos enunciados nos apresenta a
interpelagio do sujeito pela ideologia, com suas referéncias  vinculadas aos
posicionamentos pré-constituidos, a respeito desse sujeito. O discurso € o lugar que se
observa a articulagio entre a lingua ¢ a ideologia. onde até o siléncio ndo é o vazio; ele
fala, ¢ interpretavel e traz significados. Orlandi descreve o siléncio como o falego da
significagdo, um lugar de recuo para que se possa significar, para que o sentido faca
sentido, permita o movimento do sujeito, ndo & apenas o complemento da linguagem ou
a pausa do discurso, ja que ele tem significados proprios (ORLANDI, 2007).

0 cuidado ¢ extensivo para todas as dreas. no cotidiano do atendimento em saide, tanto
na rotina de assisténcia de saide direta a0 usuinio, quanto na produgdo de pesquisas na
area da saide, sempre com atengdo ao sujeito. O cuidado pode ser uma relagio de forgas,
mas & marcado pelo movimento, no encontro com o outro, ndo & uma pratica solitiria.
Cuidar & ter relagio com o outro, ouvir o sujeito na sua “verdade ” sem imposigio de uma
sobre a outra (FOUCAULT, 2010, No recorte a seguir, as formagdes discursivas nos
apresentam o controle ¢ dominio do usudrio no momento da abordagem para sua
participagio num projeto de pesquisa com parcenia mternacional.

Recorte 0™ 4

Al chegamm pra nds nos dando uma folha, wma prancheta: Olha, voed
It e se estiver de scordo vocod assima.”™ Ad ew: “Mas como assim???
MWio... Pramewro vool enira naguela salinha ali que vai fer uma
palestrazinha, a menina vai explicar pra vools ¢ tal .. Al mostrou pra
gente wn binhe, tipe uma medicagio, falow que aguilo nioe dava
nenhum problemsa ¢ ndo sei mais o qué... (Al)

Hha, pelo gue th agui, & comas s¢ e fosse cobaia de um projetoe! De
uma experifncia! Al ela den meio um sormso, né? Ela: Nio, vocié aio
priecisa ficar constrangida, siio. Yoobs no sdo obrigadoes a participar. E
e Entdo th, enido... Ah, obrigada. Pelo amor de Deus! AQ e falei: A,
cu ndo quero, ndo. Ele: Eo também ndo b gostando disso, nio. Ser
cobaia de uma codza. .. que i vir dos Estados Unidos. (AZ)
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Os sujeitos Al e A2 se posicionaram contra a participagio do projeto de pesquisa ¢
resistiram ao protocolo proposto. Analisando o recorte, a formagio discursiva apresentada
maosira que ndo houve encontro na saide, ndo houve cuidado. Sabemos da importancia de
pesquisas na drea da sadde, mas o cuidado com o sujeito ndo pode ser apagado do
processo, onde foram classificados com abandonadores em virtude da sua posiglio-sujeito,
pois assumiram a decisdo de como cuidar dos seus corpos.

Alguns profissionais da drea da satde anda possuem dificuldade em compreender ¢
aceitar que o sujeito faz parte do processo decisorio sobre seu corpo ¢ sua vida. Observa-
s¢ que o poder da saide apresenta dificuldade quando se depara com a resisténcia do
sujeito. A permissdo do outro sobre si ¢ uma relagdo entre o uso que fazemos da nossa
razdo, ¢ dependera do proprio sujeito ¢ da relagio de autonomia consigo mesmo. Na
Analise de Discurso, ndo ha julgamento com quem estd a conduta acertada ¢ a decisdo a
ser tomada, mas sim o movimento que o sujeito traz materializado em seu discurso; trata-
s¢ em discutir a sua participagdo no seu cuidado, desde o plancjamento até a realizagdo
(FOCAULT, 2010).

A produgio do cuidado acontece no trabalho vive, no ato do encontro, nas relagdes ¢
interagdes entre os trabalhadores da saide ¢ usudrios. No momento em que 0s sujeitos se
encontram para a produgdo do cuidado, deve ser construido o projeto terapéutico em
conjunto, com os saberes orundos de ambos os sujeitos — cuidador e sujeito a ser cusdado,
com escuia atenta aos sentidos produzidos por estes quanto a tuberculose, sem imposigio
dos saberes e/ou agbes do sujerto a0 Sujeito, um mesmo sujcito ¢ o outro. O su esta
descentrado, ndo esta fechado em si, nos scus saberes, valores ¢ crengas, mas na relacdo
com o extenor, com o outro, que o determina, com olhar as condigdes de produgdo dos
discursos ¢ as formagdes discursivas de cada dizer do usuano do sistema de sadde sobre
seu problema apresentado (MERHY, 2002; FERREIRA, 2001). Na grade curricular das
formagdes em sadde, o espago para discussbes sobre cuidado, politicas de satde ¢ o SUS
ainda ¢ restrita, com momentos pontuais ¢ em determinados periodos da formaglo. O
profissional sai graduade com qualificagio em métodos diagnosticos, fisiopatologia ¢
tratamento, porém sem saber como cuidar dentro de uma dinimikca em que haja
visibilidade do sujeito e qual o espago que ele ocupa neste processo. Para que isto ocorra
ele terd que estar atento & linguagem e aos significantes do outro, que esta diante de si, e
buscar enxergar todas as formas que operam neste cuidado. Aprender com o usuario no
encontro, na inter-relagio, num movimento continuo no processo de cuidar, que pode
levar & ruptura com o modelo estruturado. Cada profissional pode questionar o
interdiscurso na tuberculose, que reproduz os discursos universais, fundamentados no
controle, regulagdo, julgamentos, ¢ possibilitar aos sujeitos, no momento da interagio, a
produgdo de um curdado compartilhado.

0 curdado emerge da relaglio que se estabelece, do vinculo, como o descrite por Mauss,
se da dentro das praticas socials {na aproximagdo ¢ na interagio — dar/receber e retnibuir),
considerando como um “fato social total™ — explica-se pelo valor da circulago das coisas
entre individuos, grupos ¢ ndo pelo constrangimento, poder, resisténcia, que afasta ou
reprime. O profissional de saide tem que trabalhar para saide, necessita disponibilizar o
tempo de ouvir o outro, mesmo com a presenga de forgas, tensdo entre o curdador ¢ o
sujeito no momente do adoecimento, para construir a relagio fundamentada na
reciprocidade. E a didiva de Mauss, “dar, receber ¢ retribuir”, como no Dom de Godbout,
as dadivas sempre vio e voltam. Nao importa o valor, sua natureza, se wénticas ou ndo,
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que se reproduzam como no espelho. A devolugdo da dadiva & explicada pela forca
presente na “coisa dada”™. Reciprocidade supde uma preccupagdo pelo outro. Nio se pode
eslar inguicto a0 GULTD Sem Se preocupar com suas condigdes de existéncia (ABOURIN,
2008).

Cudar € se dispomibalizar a compreender as condigbes de existéncia ¢ reciprocidade
{produzir valores afetivos ou éticos, como paz, confianga, amizade ¢ compreensdo
mitua), sem exercer agdo sobre o outro. Na reciprocidade, estabelece-se a relagio no
ProCesso sem que scja a execugdo direta da agio, e sim acontece a “inter-a¢do™. Sugere a
preocupaciio em si com o que ¢ ofertado ao outro. E perguntar a si proprio, se o cuidado
ao sujeito com TBP e ao sujeito em tratamento para ILTB estd envolvido numa relago
de reciprocidade ou troca. Deseja-se a reciprocidade. pois a troca remete ao sentido de
trazé-lo a sua confianca, alicer¢ados no discurse da quebra da cadeia de
transmissibilidade. para que ele consiga adquirir algo, como tratar, curar ¢ possibilitar a
conguista de indicadores. (O que estamos fazendo quanto a este cuidado? Curdando ou
nos protegendo? A troca, nesse caso, inverte o movimento da reciprocidade, porque
descarta a preocupagio com o outro, ¢ busca preferencialmente, a satisfacio do proprio
interesse. “... Ai chegaram pra nos nos dando uma folha, uma prancheta: “Olha, vocé 18
e se estiver de acordo vocé assina.” Ai en: “Mas como assim™!77._. “Olha, pelo que ta
aqui, ¢ como se eu fosse cobaia de um projeto! De uma experiéncia! Al ela den meio um
somiso, néT (A1) (ABOURIN, 200£).

Na sequéncia discursiva acima, tem-se a relagio de poder: num primeiro momento, tem-
s¢ 4 interpelagio do profissional de salde pela ideologia do discurso na tuberculose,
cumprimento das diretrizes da pesquisa estabelecidas para avaliagdo dos contatos - o
“assujeitamento”™. Nio se identifica alguém voltado a0 cuidado, se disponibilizar ao
encontro com o sujeito contato de tuberculose, num movimento de reciprocidade,
estabelecer vinculo com usuarnio sem colocd-lo numa situagio nfantilizada, incapacitado
de compreensdo e discussdo sobre seu projeto terapéutico, ao apresentar uma proposta
terapéutica, fria, dura, marcado pela linguagem gestual ao lhe entregar o documento para
ser lido ¢ assinado. A entrevistada Al assume uma relacdo de tensio e forga com o sistema
instituctonalizado, a posicio de agio, ndo subjugada ao imposto, traz o sentido ideologico
no seu discurso, se recusa ao “assujeitamento™ ao protocolo. Na sua narrativa, destaca-se
o esquecimento ideologico, retorna ao sentido pré-existente, ndo se submetera a
medicamentos ou tecnologias trazidas de outro pais, ndo entrara numa gaiola como
cobaias, aponta para o sentido de laboratorio, de colonizagio, submissio aos processos ¢
ser conduzida. Ela busca orientagdes, argumentos, respeito, € como estar no mundo, & ser
condutor de sua vida Assim, como ndo obteve a reciprocidade no encontro com o
profissional, ndo aceitou a terapéutica ofertada, pois o valor da dadiva ndo € ligado ao uso
ou 4 troca, mas ao vinculo, ao relacional, reforgando a compreensdo interacionista da
dadiva. A doenga TBP ¢ o processo de prevengdo ndo podemn ser maiores que o valor das
relagdes do usnario em si mesmo ¢ com o trabalhador da saide. e sim caracterizado pela
reciprocidade, o Dom — sistema de dadiva — descrito por Mauss, com a utilizagdo como
carater sociologico ¢ ndo religioso (MARTINS, 2008: ORLANDI, 2013)

Ressalta-se que, embora o sistema da dadiva seja mais nitido no plano das relages
interpessoais — nas redes de familias, amigos ¢ vizinhos, tal sistema tende, ignalmente. a
s¢ fazer presente em todos os planos da vida social, mesmo naquele das sociabilidades
secundinias, isto ¢, no plano das relagdes funcionais — nos aparclhos politicos,

-
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ccondmicos ¢ cientificos, mediante uma expectativa de reciprocidade, de confianca
implicita a respeito da continnidade da relagio que ¢ alimentada subjetivamente pelas
pessoas envolvidas.

Assim, no atendimento a0 sujeito adoecido por tuberculose e aos seus familiares, o
trabalhador da saide deve estabelecer a dadiva- “dar, receber e retribuir™ - em que o
projeto terapéutico possa ser construide com todos os atores do processo. Busca-se
romper a pritica verticalizada. institucionalizada ¢ mecinica, estabelecendo aliangas
concretas entre os sujeitos com TPB ou ILTB ¢ suas vivéncias, sendo reconhecidos como
sujeitos ¢ cidadios, ¢ também desfazer a limitagio imposta pelo sistema de saide quando

definimos o sujeito como doente.

0 sujerto manifesta pelo seu discurso, o contexto ao qual esta insenido ¢ ndo s0 o agravo
de saide como expressio biologica. O trabalhador da sadde e o sujeito culdado sdo
interpelados por suas ideologias, que podem ser mutuamente compreendidas no momento
A monstrmgin dn |r1lrr-r'r1m;:ﬂn_ num sistema dis rrq]"u-.ifn matiun Por mm ladn. o nsamnn
com suas expenéncias ¢ responsabilidades diante da vida e do autocuidado, por outro o
cuidador em saide com atengdo ao cusdado integral, olhar plural aos sujeitos nas suas
individualidades, respeito &s diferengas, aberto 4s mtersubjetividades, lutando
diariamente e confrontando os processos de enquadramento do tratamento na tuberculose.
Na busca didria pelo cuidado executado com pensamento critico, serd o caminho
intermediario, enfremeio, nas relagdes, na mediago, com o envolvimento da sociedade ¢
do Estado, que tem por dever assumir sua fungdo para a garantia do desenvolvimento do
cuidado nas unidades de salide, em todos os niveis de assisténcia, que sera possivel
vislumbrar um “mundo sem fubercufose”™ (MARTINS, 2008).

CONSIDERACOES FINAIS

Na AD, analisamos outros olhares, caminhos ¢ movimentos dos discursos. O estudo
possibilitou o deslocamento de sentidos na wberculose, que apesar ter uma circulagio do
discurso marcada no diagnéstico, no controle do tratamento, na vigilincia, atinge sujeitos
que NOS apresentaram gue suss vidas estdio imersas no seu cotidiano ¢ na sua historicidade,
¢ ndo exclusivamente na doenga.

No atendimento didrio ao sujeito contatos de TBP. percebe-se que em algumas situagdes.,
as atividades sistematizadas ¢ protocolares, ndo fazem nele uma ressondncia esperada,
pois o cuidado estd além das fronteiras limitadas 80 conceito exclusivo do medicamento,
do tempo de tratamento ¢ de metas a serem atingidas.

A anilise de discursos dos sujeitos que estiveram em acompanhamento ambulatonal, se
desloca para outros sentidos, e destaca a importincia do trabalhador da drea da saide no
processo de cuikdar e de se re-engendrar no cotidiano de atuagdo. E no encontro, que o
sujeito ird participar do seu projeto terapéutico, com seus saberes ¢ seu olhar qualitative,
onde o valor ndo estd apenas na doenca, mas na sua existéncia ¢ nas relagbes por ele
constituidas. O valor estd no ¢ para o sujeito.

s estudos do discurso possibilitam entrelagar o conhecimento em =saide com a
heterogeneidade discursiva do sujeito, como percebem a tuberculose, o adoecimento e a

Entremeidd: Rewista de Extudas do Disdursa, 1558 2173-3514, v, 19, jul. - dez /2015
Cusponivel em <hitpc favww srbremesas. inf. b

126



D01 hitps/ fde. dol.orgf 1030337 /IS5N21 73- 35 L drovistaENTREMEIDSynl 1 Spaginas3aTe

prevengdo a partir das suas vivéncias, sua historia, sua ideologia, e as diferentes
formagdes discursivas presentes nas narrativas, inclusive o interdiscurso biomeédico do
medo da morte, da transmissdo, do combate & doenga. Neste contexto, os profissionais do
cuidado devem observar no cuidado, os movimentos, os sinais, as pistas, 08 sons
produzidos ¢ os siléncios dos sujeitos, que também querem ser VISIVEIS N0 processo
terapéutico. E assim, compartilhar os entremeios da tuberculose ¢ compreender que a
descontinuidade do tratamento da ILTB nido ¢ maior que a vida, e que a classificagio
atribuida a0 sujerto como ahandonador do processo & restritiva, ¢ o limita como produtor
de seus dizeres, preceptor do seu adoecimento, da importincia do seu estranhamente, ¢
de sua tomada de decisio diante do que lhe & instituido.
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Vivenciamos & trajetdria de uma ususria-guia no tratamento para tuberculose multidroga resistente
(TB-MDR). As narratives das redes vivas na produgio de cuidado apontam para os seguintes itens:
1} cuidar no ato de viver: suglantar 0s estigmas e cultivar vinculos que sjudem a superar os discursos
fomentados pelo medo, preconceitos, exclusio e invisibilideds dos sujeitos; Z) redes vivas de cuidado:
os entremeios da norma; e 3) as interfaces de stengio usudrio-trabalhador da saidde: como desmistificar
o julgamento dos trebalhadores da salide, que. subordinados & protocolos imitantes, muitas vezes
estigmatizam o usudric como “abandonador da tratamento’?. A usudris-guis vislumbrou que cuidar & se
desterritorializar, & colocar os dessjos como poténcia para transformagio, saindo do modus operand
rumo & cristividade, tendo o usudnio no centro do processo.

Palavras-chewve: Tubsrculose. Tuberculose multidroga resistente. Cuidado centrada no pacients.
Acontecimentos que mudam & vida. Redes comunitgrias.

Leung JAM, Cunha FTS, Mertty EE, Kiritski AL s redes vivas na produgac do cuidado com o LsuErio na
centraidade oo tratamento pars tuberculose multidroga resistente. Imerface (Botucatu). 2024 28230782
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Introdugao

Em 2014, a Organizagio Mundial de Saide (OMS) aprovou a End TB Strategy-
Estratégia Global para o Fim da Tuberculose até 2035, fundamentada em teés pilares:
1) prevengio e cuidado integrado, centrados no paciente; 2) politicas arrojadas e
sistema de apoio; e 3) intensificagdo da pesquisa ¢ inovagio. O primeiro pilar foi o
ponto de partida para a realizagio deste estudo, pois o cuidado centrado no paciente
promove o sentido em que o sujeito seja o agente central na promogio integral do seu
tratamento, nas suas necessidades e no mundo no qual estd inserido’.

O cuidado € o efeito de agio na descoberta com outro, em um fluxo de continuo
movimento e experimentagdes, na pluralidade da vida, nos encontros de virios atores
pertencentes i trajet6ria do sujeito, suas percepetes e seu olhar para o processo satide-doenga,
para além do formal e instituido, constitufdo em redes vivas do cuidado. Essas redes
sio inovagdes do Pilar 3 e rompem com o pensamento estruturado, com os regimes de
verdades, com o biopoder que estabelece o que ¢ satide. O regime de poder sobre as vidas
determina uma forma universal de viver para a populagio, com corpos economicamente
ativos e politicamente déceis, restringindo o sujeito em taxonomias como “abandonador”,
“desinteressado”, “rebelde” e “descompromissado com a vida” a0 ndo atender as
regras estabelecidas>.

Na concepgio da Biomedicina, as agdes em satide sio impostas sobre o corpo do
sujeito pelos discursos cientifico, epidemiolégico, da ordem da técnica hegeménica,
do controle e das normas por meio de dados secunddrios (sistemas de informagio).
Esse aparato restringe em assistir 20 outro com verdades estabelecidas por interesse de
outros sujeitos, nos quais os profissionais de saiide transmitem seus conhecimentos
biomédicos e reducionistas na forma de axioma vertical. Na tentativa de esculpir o
sujeito a partir de uma realidade construfda por meio de protocolos vigentes, que
resultam em restrigdes e obrigagdes, esse sujeito responde de forma ativa e provoca
tensio nos dispositivos de poder instituido®,

Nesse contexto, o Sistema Unico de Satide (SUS) no Brasil disponibiliza o cuidado
a0 sujeito com diagndstico de tuberculose (TB) nos pontos de Atengio Primdria,
Secundiria e Especializada, integradas pelas Redes de Atengdo a Satide (R AS), que
se constituem em reconhecer as necessidades da populagio e planejar agdes em satde.
Entretanto, os discursos circulantes na TB ainda sdo posicionados de forma a promover
o apagamento das experiéncias na relagio usudrio-territério-profissional de satide®.
Em estudos, € discutido que os sujeitos sio cidaddos pertencentes a0 mesmo mundo
- relacionar-se € estar atento ao outro, no reconhecimento em coletivo da escutae no
respeito & multiplicidade da vida — e que o usudrio € ativo no seu processo de cuidar para
transformar a maneira de agir na satide™.

O artigo ¢é procedente da tese de doutorado que trata as redes vivas do cuidado
do usudrio com tuberculose multidroga resistente (TB-MDR.), cujo objetivo foi
acompanhar uma usudria-guia, escutar as narrativas das redes vivas e analisar os
discursos a partir dos encontros entre os sujeitos envolvidos na produgio do cuidado.

Interface (Botucatu) 2024; 28:€230182  hitps://doi.ong/10.1550/Interface. 230182
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(©)
Método

Este ¢ um estudo qualitativo, orientado pelos Critérios Consolidados para
Relatdrios de Pesquisas Qualitativas (Coreq), com o referencial da Andlise do
Discurso (AD) de matriz francesa®!1.

A pesquisa foi realizada nas redes vivas em intersecio com as Redes de Atengio 4 Satde
(RAS) e no contexto da Atengido Primdria 3 Satide (APS) e da Atengio Ambulatorial
Especializada - Ambulatério de Tisiologia Professor Newton Bethlem, do Complexo
Hospitalar Insticuto de Doengas do Térax/Hospital Universitdrio Clementino Fraga
Filho (IDT/HUCFF), da Universidade Federal do Rio de Janeiro -, todos localizados
no municipio do Rio de Janeiro.

A TB droga resistente é definida: rifampicina-RIF (TB-RR); rifampicina e isoniazida-
INH (TB-MDR); e resisténcia de RIF e INH associada i outras drogas de primeira linha
e as drogas de segunda linha (fluoroquinolona e amicacina; TB-XDR)). O diagnéstico ¢
realizado a partir da unidade de satide da Atengio Primdria e o sujeito € encaminhado
1 unidade de atengdo especializada, conforme proximidade geografica dos usudrios,
via enderego eletrdnico, com consulta agendada em até sete dias. Na cidade do Rio de
Janeiro, o usuirio é procedente de quatro Areas de Planejamento (AP) — AP 1.0, AP 2.1,
AP 2.2¢ AP 3.1 - e das cidades Nova Iguagu e Duque de Caxias, pertencentes i regido
metropolitana do Rio de Janeiro.

O percurso metodolégico foi o da usudria-guia, constituindo-se em um movimento
centrado no sujeito no qual o investigador desloca o olhar e assume a perspectiva do
usudrio, sendo conduzido por este nas redes vivas do cuidado, in-mundizando-se, se
inserir no mundo do cuidado com o sujeito, com o aprendizado de que se nio pode
separar o corpo fisico do social, emocional e psicolégico'™",

A escolha da usudria-guia foi uma construcio coletiva. Foram realizadas rodas de
conversas com participagio de nove profissionais da unidade especializada, mediante
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), com encontros
entre setembro e novembro de 2020". Zoe (codinome aqui adotado para preservar a
identidade da participante) foi escolhida pela complexidade de sua histéria e pelo seu

vinculo com a enfermeira-pesquisadora®'®,

O desenvolvimento do estudo contou com 14 sujeitos que constituem as redes vivas de
cuidado da Zoe. Este estudo foi apresentado nos encontros com a familia e trabalhadores da
satide, com descrigdo das perspectivas do prosseguimento em conjunto com os participantes
¢ 0 compromisso de apresentd-lo no momento do seu encerramento.

As entrevistas foram realizadas entre maio e julho de 2021 - conforme a disponibilidade
dos participantes, com datas, hordrios e locais por eles estabelecidos, mediante a assinatura
do TCLE, cumprindo-se os cuidados de distanciamento referente a Covid-19, sem
necessidade de repetigGes — gravadas em dudio, transcritas integralmente e submetidas ao
processo de validagio individual. Foi estabelecido o uso de nomes ficticios e a identificacio
alfanumérica para se referir a cada um dos participantes da pesquisa, no intuito de preservar
suas identidades, e a duragio média de cada entrevista foi de cinquenta minutos.

Interface (Botucatu) 2024; 28:e230182  https:/fdoi.org/10.1530/ Interface. 230182
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A questdo disparadora da pesquisa foi a experiéncia do cuidado vivida com a Zoe
durante seu periodo de acompanhamento no tratamento para TB-MDR. Foram ainda
utilizadas algumas fontes de dados secundirios, como o Sistema de Informagio de
‘Traramentos Especiais de Tuberculose (SITE-TB), prontudrio e ficha da unidade de satide.
Vale destacar que este trabalho ¢ um desdobramento de um estudo desenvolvido por Leung
etal., com a metodologia qualitativa que validou o argumento de partida na sua realizagio®®.

Na Andlise de Discurso de Matriz Francesa de Michel Pécheux, o discurso produz
efeitos de sentido, em uma relagio da lingua com a historicidade. Portanto, nio
se objetiva o uso de critério de saturagdo na andlise para se alcangar a completude
do discurso, pois este ndo ¢ fechado em si mesmo, tampouco tem definigdes concretas
elimitadas. A andlise das entrevistas foi realizada pelos pesquisadores do estudo a partir
de repetidas leituras do material, com a passagem da superficie linguistica denominada
“de-superficializacio” para materialidade linguistica, considerando como se diz, quem diz
e em que posigdes se diz algo. Destacam-se as sequéncias discursivas (SDs) e as formagoes
discursivas (FD) que delineiam os sentidos circulantes nos recortes em andlise. O processo
discursivo em si consiste na andlise das SDs nas condigges de produgio do discurso, na
formagiio ideoldgica e na sua materializagio' ",

O estudo seguiu os critérios das resolugdes para pesquisa no Brasil. Foi apreciado
e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos, com parecer
n. 3.950.288, de 2 de abril de 2020.

Resultados

A trajetdria da histdria de vida da Zoe e da sua familia, Gomes, segue as narrativas
dos sujeitos que compdem as redes vivas do cuidado. Zoe, em 2023, com 38 anos, ¢
natural do Rio de Janeiro, reside com sua mie, a senhora Pilar, e seus trés filhos, na
comunidade do Borel, situada na zona norte da cidade do Rio de Janeiro™.

Em fevereiro de 2016, Zoe compareceu com sua mie no ambulatério de
atencdo especializada para realizagio do segundo tratamento da TB-MDR, por
descontinuidade do primeiro tratamento em 2015.

Apds a consulta médica, foi realizado um exame complementar, foi entregue
medicagio para ser utilizada por 15dias até o retorno e foram solicitados exames
radioldgicos do térax e laboratorial. Nos 18 meses subsequentes, a medicagdo é enviada
para sua unidade de referéncia, via Coordenagio de Area de Planejamento (CAP) 2.2.

Na consulta seguinte, Zoe apresentava-se chorosa e irritada com a equipe de Satide da
Familia, referindo que se sentia desrespeitada, pois os profissionais se apresentavam distantes
eintolerantes, mas que estava em acompanhamento com a psicéloga da unidade. Destacou
dificuldade em seguir o tratamento pela causa da demora do agendamento dos exames
pelo Sistema de Regulagio (SISREG), pelo trajeto percorrido entre as unidades de satide,
pelo dificil acesso destas (em relagio 4 sua casa, que fica na parte alta da comunidade) e pela
prevaléncia elevada da violéncia no local.

Interface (Botucatu) 2024; 28: 230182 https./doi.org/10.1590/Interfece 230182
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Diante disso, a enfermeira da unidade especializada buscou a aproximagdo com o0s
profissionais das unidades de Aten¢do Primdria para entender a dinimica do cuidado
no territdrio. A partir desse encontro, promoveu-se a inovagio no processo do cuidado,
resultando em um vinculo entre usudria e trabalhadores da satide.

Esse cuidado compartilhado ocorreu entre as equipes da Atengdo Primdria e
especializada, com alternincia na prossecugio terapéutica por Zoe, desde 2016, com
reinicios e descontinuidades do seguimento pela usudria; oscilagdes em seu estado
emocional; choro; agressividade; e irritabilidade ora com a mie e familia, ora com a
equipe da clinica da familia. Nesse {nterim, a senhora Pilar, mie de Zoe e de sua irmi,
Valentina, iniciaram e finalizaram seus respectivos tratamentos para TB-MDR, e os filhos
da Zoe foram avaliados no servigo de Pediatria na atengio especializada, mas nio seguiram
oacompanhamento, devido i dificuldade de deslocamento até a unidade.

Zoe, pouco antes de suspender o seguimento com a psicéloga da Atengio Primdria,
solicitou que esta a acompanhasse 4 unidade especializada, uma inovagio no processo
de cuidar. Tentou-se apoio pelo Centro de Atengio Psicossocial (CAPS), mas foi
interrompido pela dificuldade de deslocamento, cansago fisico e custo financeiro. Para
o comparecimento s consultas na Atencio Especializada, a CAP buscou transporte
pela prefeitura, mas foi este inviabilizado devido 4 pandemia de Covid-19. A unidade
especializada otimizou um vefculo para realizagdo do trajeto, descontinuado pelo custo.
O sistema de satide referencia o usudrio is unidades especializadas para o tratamento de
TB-DR, mas a locomogio ¢ destacada como obsticulo pela existéncia de longos trajetos,
cansago fisico e custo financeiro, mesmo com o fornecimento do cartio de transporte'®,

Pela variabilidade no seguimento, Zoe passou apresentar isolados de M. tueberculosis
resistentes s drogas de segunda linha no tratamento —pré-XDR- tuberculose com
resisténcia extensiva —, e houve agravo do estado clinico, que resultou em trés internagdes,
mas os vinculos com os profissionais de ambas as unidades - primdria e especializada - se
mantiveram por meio de visitas. Na alta da primeira internagio, em abril de 2020, foi
definido com a usudria que, para minimizar a locomogdo, 0 acompanhamento seguiria
com a médica da APS, que receberia o apoio da médica da Atengio Especializada, em
parceria com as Secretarias de Satde do Estado (SES-RJ), do municipio e do Nucleo de
Apoio a Saide da Familia.

Em margo de 2021, a agente comunitdria de satide encontrou Zoe na rua, com
piora do estado clinico e indicagdo de internagdo. As equipes e coordenagio da drea
da CAP 2.2 realizaram visitas regularmente, o que possibilitou o contato familiar
por meio de ligagdes por videochamada, considerando as restrigdes da pandemia de
Covid-19 e a dificuldade de visitagio por sua mie, que havia iniciado tratamento
para TB-XDR'. A partir dos problemas relatados por Zoe com a equipe hospitalar,
foram esclarecidas as dividas com os profissionais sobre a trajetdria de vida de Zoe
e, por iniciativa da assistente social da Secretaria Municipal de Satide do Rio de
Janeiro, foi criado um grupo de trabalho para facilitar a comunicagdo entre todos os
profissionais envolvidos no cuidado®.
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A relagio usudrio-profissional é essencial no projeto terapéutico, pois € descrito que
a desatengio dos profissionais promove o rompimento da confianga e do vinculo - por
auséncia de um olhar no qual o sujeito tenha escolha sobre seu cuidado e a maneira como
ird condugzir sua vida em concomitincia com seu tratamento—; ocasiona distanciamento
€ reitera estigmas, preconceitos e até a percepgio de humilhagio®. Zoe seguiu no cuidado
compartilhado com suas redes vivas. Assim, para andlise dos discursos, as SDs foram
reunidas em trés categorias analticas:

1) Cuidar no ato de viver: transpor os estigmas e cultivar vinculos
2) Redes vivas do cuidado: os entremeios da norma

3) Interfaces do cuidado usudrio-trabalhador da satide: existe sujeito 14 e c4?
Como cuidar?

Na primeira SD, os participantes destacaram o preconceito vivenciado, marcado e
sentido nos corpos, e 0 quanto na TB o distanciamento gera medo e angistia. O sujeito,
assim, sofre dupla violéncia: uma ocasionada pela auséncia de agdes efetivas do governo
vigente no perfodo da realizagio do estudo e outra pelo préprio adoecimento, mas que se
transpde com a forga em si e nos vinculos construidos nas redes vivas de apoio.

Segue agoraaSDn. 1:

Euma doenga, assim, que € pouco falada, né? Vocé nio vé... ndo tem muito
Ibope. (P-1)

[...] doenca extremamente estigmatizada, né? Porque as pessoas tém medo... as
pessoas da comunidade... estio 2 margem de tudo. (P-2)

A maioria das pessoas se afastava de mim... tinha medo de mim, de pegar isso...
acostumei, entendeu? O medo ¢ pior! Olha, a P-3 nunca me julgou em nada...
(Fam-1)

Nés, como agentes de satide, a gente consegue ter essa maior visio, que a gente
ti ali o dia todo, quase todos os dias, com a familia, os vizinhos... virias situagoes
violentas que a gente presencia... (P-3)

Nasegunda SD, presente nas falas a seguir, o cuidado ocorre para além do instituido e
£ expresso em prdticas que estdo fincadas nos conceitos estruturados. O passo é redescobrir
que o cuidado estd na multiplicidade do sujeito interagindo com as redes vivas do cuidado.
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O profissional tem que olhar... quer dizer: ele tem que ir para além de um
diagnéstico, né? Entdo... partir desse momento em que vocé olha pra esse usudrio...
como um ser complexo, vocé tem que entender quais sdo as suas necessidades,
quais 530 os seus obsticulos, qual a percepgio desse usudrio em relagio a estar com
tuberculose multirresistente. E entdo, a partir daf, tragar um plano. E esse plano diz
respeito a uma rede. Articular tanto dentro do setor Satide como articular pra fora.
E eu acho que é isso que faz uma rede ser viva, né? E um tratamento prolongado...
sacrificio da pessoa pelo proprio deslocamento... a gente tem que estar com um
olhar de rede. (P-1)

[...] receber esse paciente de uma maneira que ele se sinta acolhido. E nio excluido
da sociedade... excluido dos préprios servigos de satde, né, que, pela dificuldade
desses pacientes, acaba estigmatizando a pessoa como sendo uma pessoa que...
vocé ndo quer tio proxima a vocé, né? Enxergar mais o outro e largar um pouco
essa... essas coisas que a gente tem, pré-fabricadas [ri], entendeu? Eu acho que o
profissional de satide is vezes se coloca numa situagio de onipoténcia. Ele sabe
tudo, ele tem a solugdo prasua vida... e a0 outro s6 resta... (P-2)

Uma coisa muito positiva da Zoe pra gente, enquanto programa, € enquanto
profissional, pra mim também, foi a criagio desse GT [grupo de trabalho].
Quando a gente ¢ desafiada por um usudrio que nio respeita as regras, que nio
quer fazer o que a gente manda... que nio responde o que a gente quer, a gente se
afasta, a gente fica com raiva, a gente fica com rango. A gente sugeriu fazer [Projeto
Terapéutico Singular] PTS... pra esses usudrios que tém mais questdes... ¢ tem que
acionar a rede, tem que acionar os outros, tem que acionar o territério, tem que
acionar a CAP. (G-1)

Tinha um carro, aquele carro que quando tinha algum paciente, a gente fazia
um esquema de as duas irem no mesmo dia na consulta e no dia que tinha
disponibilidade do carro. Af essa descida... essa escada, que tem uma escada
aqui que ¢ bem dificultosa, ele pegava ela no colo. E na estrada ela ia bem
devagarzinho. Ela tinha que acordar bem mais cedo, entende? (P-3)

Eu cheguei a ir com o meu carro, né? Mas também fui de 6nibus com ela.
Enfim. Um transporte resolveria isso... a Zoe - ou pode ter sido quem fosse,
qualquer um - tava tdo debilitada e fazia aquela viagem de 6nibus. Descer o
Borel... pegar um dnibus... dedicar mais a esses poucos... mas se eu tenho uma
postura de acusagdo, de achar que ele ¢ culpado de estar naquela situagio... af
fica dificil. O paciente que abandona, que abandona e volra... que abandona...
é uma descrenga muito grande! (P-4)
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Na terceira SD, presente a seguir, os profissionais manifestaram cansago e desmotivagio.
Nesse sentido, resgata-se a pergunta do professor Emerson Merhy em 2017, na banca
de qualificagio do projeto que originou este estudo: “H4 sujeito do cuidado na
TB? Ha sujeito do cuidado ¢ hé sujeito em quem cuida?”. Esses trabalhadores, em
suas priticas em satde, sio absorvidos pela interven¢io do biopoder no controle de
suas vidas, sentido pelo cumprimento de metas e de niimero de atendimentos; pelo
desconforto; e pela exaustio no cuidado.

Quanto ao tratamento: eu cheguei a ir seis vezes A casa da Zoe pra poder fazer o
TDO [Tratamento Diretamente Observado], porque eu nio encontrava, e eu
tinha que fazer. E vocé tem que ficar l4. Por horas... porque eu tenho que ver
aquela pessoa tomando a medicagio... mas nio € essa a estratégia! Nio € isso
que eu quero fazer! Mas is vezes vem de cima ou algum protocolo que insiste
em fazer com que a gente faga aquilo ali. Entendeu? Nio, vamos criar uma
estratégial As vezes eu quero criar uma estratégia, mas eu no posso porque veio
uma ordem ld de cima de que tem que ser assim... eu que tenho que saber como
¢ que tem que ser! O paciente que tem que me passar como €... (P-3)

O que se faz além do prontudrio nio se vé. Porque nem tudo, gente, € o papel,
nio! Tem coisas que nio aparecem no papel. Estdo pra além do prontudrio, pra
além do burocritico, pra além dos termos técnicos, pra além da administratividade
do papel... pra, além disso, tem toda uma situagio que ndo aparece. Mas qual o
retorno? De qualidade, pra gente também? De instrugio, pra gente também? De
avaliagdo, pra gente também? (P-5)

Isso entra realmente no nosso dia a dia... a rede de apoio tem que ser muito
grande... a gente tem o nosso cuidado, né? Que a gente também adoece, além da
nossa parte fisica, a nossa parte mental também adoece... muito, muito, muito
mesmo e a gente nio. As vezes a gente jd estd com o nosso mental desgastado,
né? A gente ndo bota 6leo e fica bom, a gente ndo é robd. A gente é de carne e
oss0, né? E o cuidado com quem cuida? E a satide de quem monta a estratégia
pra cuidar do paciente? Essa pessoa também ¢ importante e is vezes ndo ¢ inclusa
na estratégia do cuidado. Ndo se tem esse cuidado com a pessoa que cuida do
paciente, né? Nio s6 digo fisicamente, né, mas, de repente, até mental... (P-6)
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Discussao

A constitui¢io do corpus de andlise do estudo foi elaborada por SDs a partir das
entrevistas realizadas com os sujeitos das redes vivas e das experiéncias no cuidado
com a Zoe. O sujeito adoecido por TB-MDR ¢ marcado por preconceitos, estigmas
e socialmente excluido. Os discursos produzem o sentido do sujeito como indesejavel
para sociedade por representar uma ameaga. O vinculo social é impedido pela ameaga
decorrente do medo da transmissibilidade do bacilo causador da doenga. Soma-se a isso
a prética alicercada na doenga e indicadores epidemioldgicos, como o poder hegeménico
com forga excludente, que marginaliza e promove o isolamento do sujeito.

A materialidade discursiva na primeira SD promove o sentido dos discursos circulantes
na TB como medo, revolta, exclusio e invisibilidade por ndo ter reconhecimento
na sociedade. A doenga ¢ marcada por campanhas publicitirias com a circulagio de
enunciados como luta, combate e guerra contra a doenga. As campanhas de satide
do governo brasileiro seguem principios do marketing, que enfatizam a satide como
bem de consumo, com a materializagio de uma formagio ideolégica e fundadas na
biopolitica na produgio dos efeitos de verdade. Quem as produz detém o biopoder,
na posigio-sujeito que ocupa na administragio da doenga e da satide; e no controle
€ na coergio ao corpo desajustado, em um desejo de que este se ajuste a0 sauddvel ¢ ao
aceitdvel, sem atengio aos discursos da vida dos sujeitos no cotidiano™. E os sujeitos? Estudo
realizado no Reino Unido afirma que o tratamento ndo pode ser simplificado em uma agio
do uso regular da medicagdo e do comparecimento s consultas. Transformagtes na vida do
usudrio para realizagio do tratamento, modificando completamente a sua existéncia para
essa finalidade, podem romper com a dinimica prépria de suavida®.

As experiéncias vivenciadas com Zoe possibilitaram aos profissionais da Atengio
Especializada expandir o pensamento para além do instituido e sentir a vida no territério.
Zoe descrevia nas consultas as dificuldades no seu cotidiano com sua familia, territério e
profissionais de satide. O acompanhamento na unidade especializada estava distante dos
acontecimentos da vida da Zoe.

Esses aspectos reiteram o silenciamento das discussdes e 0 apagamento da auséncia
de responsabilidade do governo vigente & época da pesquisa, que particulariza e
culpabiliza o sujeito por suas a¢des, ancorado no biopoder, com um argumento
positivista que orienta a gestdo da vida em comportamentos e corpos docilizados, mas
tenciona a governabilidade de si**,

A exclusio do usudrio do projeto terapéutico tenciona o momento do encontro
nos equipamentos de satide do Estado que tem, por um lado, o usudrio marcado pelo
julgamento e indiferenca, no interdiscurso do abandonador e, por outro, o trabalhador
da satide na posigio-sujeito que busca resultados propostos pelo PCTB (Programa de
Controle da Tuberculose). Na primeira SD, o discurso de P-3 promove contradigges, ora
marcado pelo interdiscurso, com interpelagio ideoldgica da Biomedicina, ora pela vivéncia
no territ6rio, no qual se desloca da posicdo de agente de satide do PCTB para aliado no
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enfrentamento com o usudrio das situagdes do cotidiano. O vinculo ¢ uma poténcia para
o cuidado, € estar disponivel a0 usudrio e vivenciar o percurso com ele, com sua familia e

sua comunidade, com escuta e reciprocidade nos encontros. Com isso, inovagbes emergem

como quebras, paulatinamente, de estruturas, com o entrelace das priticas de satide com o

vivido, sustentada pelos valores éticos de respeito e responsabilidade mitua'**,

O SUS ¢ constituido por Redes de Atencio i Satide que deveriam se integrar is
redes vivas do usudrio. Zoe e sua familia promoveram um rompimento com a estrutura
instaurada, levando os profissionais a pensarem ¢ a extrapolarem o previsto. Além disso,
impulsionaram inovages, valises leves que sdo as ferramentas relacionais do encontro,
da escuta e da atengio ao sujeito, com agdes criativas para cuidar. Na segunda SD, a
iniciativa do grupo de trabalho ultrapassa o determinismo de John Calvin Maxwell,
que definiu como dispositivo estrutural para resolugdo de um problema especifico
ou reunido de equipe para execugdo pragmatica de processos, com agilidade no
cumprimento de metas, objetivos ¢ indicadores™?*,

A terminologia “grupo de trabalho” promove um sentido rigido e operacional, mas as
reunides e conversas que se iniciaram na clinica da familia, posteriormente conduzidas no
espago virtual, devido 4 pandemia, superam a austeridade na execugio de atividades em
satide. Foi o entrelace entre os trabalhadores do cuidado da Atengéo Primdria, Atengdo
Especializada e gestores que escapava ao estabelecido diante da vivéncia com Zoe,
constituindo-se em encontros que proporcionaram a expansio das possibilidades para o
cuidado baseados na triade usudria, familia e trabalhadores da satide.

Os profissionais expuseram suas angustias, frustragdes, dificuldades, fragilidades,
limitagbes e pressdes que sofrem como sujeitos do cuidado frente s agbes do PCTB.
As discussdes no GT constituiram possibilidades de cuidado, rearranjo no cotidiano
com ferramentas relacionais ¢ distanciadas de normas e agGes pragmdticas. Foi a partir
dessas reunides que se fortaleceu a participagdo conjunta dos profissionais nas visitas
realizadas a Zoe na unidade de internagdo e na residéncia, integrando-se 1 dindmica
da vida da usudria. Essas conexdes fazem com que a rede instituida, organizada e
regimentada por normas de entrada e safda do usudrio nas estagoes do cuidado
modifiquem-se em redes vivas, em um emergir de novas dinimicas, no descompasso
das agBes praxes e técnicas, mas em uma légica do didlogo™.

Com Zoe, foi possivel pensar nas intersegdes usudrio-profissional e satide-vida;
afetar-se pelo cotidiano do mundo do cuidado; amplificar o pensamento; e
desterritorializar conceitos alicergados em narrativas duras do interdiscurso
hospitalocéntrico e dicotomizado.

A inter-relagdo do cuidado usudrio-profissional precisa estar presente no mundo do
trabalho em satide em ato, pois os sujeitos estio envolvidos em todos os momentos do
encontro. Ainda que o campo da Satide Coletiva esteja focado no processo de trabalho
horizontalizado, com discussdes e movimentos de transformagédes no cotidiano, é
perceptivel nas SDs um aprisionamento nos modelos instaurados, com atengdo aos
comandos que lhes sio determinados®.
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Na terceira SD, o interdiscurso marca a posigdo do sujeito profissional de saude ea
realizagio das priticas em satide, como execugio de técnica e seguimento de protocolo.
A gestdo em satide, de maneira excludente, exerce poder e subtrai os sujeitos usudrios-
profissionais com agdes de controle em suas vidas, pois a linguagem nas praticas em saide
estd alinhada com o conceito utilitarista da doenga e preconiza o exercicio de vigilincia
epidemiolégica dos corpos dos sujeitos em tratamento para TB. Reconstruir o caminho
no cuidado € promover a discussio entre os agentes das redes vivas; e a interagio entre
usudrio, familia, comunidade e trabalhador em satide de maneira coletiva, pois regimes de
valores ideolégicos apagam a vida e silenciam suas vozes™,

O cuidado com o sujeito e na aten¢do a multiplicidade da sua vida e no seu territério
pode ser potencializado, provocando mais criatividade e autonomia, com investimentos
no autogoverno e com o acompanhamento pelos trabalhadores da satide, seguindo
cuidados alternativos; e considerando saberes e experiéncias com o usudrio, a partir
de agdes e estratégias, em um modelo horizontal e democritico. O discurso do PCTB,
ainda vigente, ¢ de eliminagio da doenga e controle dos sujeitos, conforme a Lei n. 7.286,
de 31 de margo de 2022, que institui a Politica Municipal de Controle ¢ Eliminagio
da Tuberculose no Municipio do Rio de Janeiro, que, em seu artigo 32, item V, dispoe
em capacitar e supervisionar os profissionais que atuam no controle e na prevengio
da tuberculose. Na AD, esse texto indica que, nos planos tragados nas politicas de
tuberculose, o profissional estd sob a governabilidade do Estado™.

O estudo teve limitagdes pela auséncia de um projeto-piloto que pudesse apoiar a
execugiio prospectivamente e pela pandemia Covid-19, que restringiu o acompanhamento
da usudria-guia no territério e suas redes vivas. Porém, sua forga estd na premissa do SUS,
de um sistema tinico que promova o acesso s estagdes de satide e integre todo cidadao,
usudrio, familia, profissionais e gestores na construgio coletiva do cuidado e em redes vivas.

Consideragoes finais

O estudo apresenta o cuidado ao sujeito em tratamento para TB-MDR na intersegio
entre os pilares 1 (prevengdo e cuidado integrado, centrados no paciente) e 3(intensificagio
de pesquisa e inovagdes) da Estratégia Global para o fim da TB até 2035. Nesse sentido,
apresenta que a centralidade do sujeito no cuidado possibilita 0 movimento continuo
dos trabalhadores de satide, que, nas suas praticas didrias, sio interpelados pelos efeitos do
biopoder, que os limitam no agir em satide, mas ndo os impedem de criar e manter vinculo
com usudrio, transpondo o sentido pragmdtico assistencial para o cuidado com o sujeito.

Experenciar as redes vivas no cuidado com o usudrio extrapolam o predeterminado
e promove a reflexio transformadora para outras possibilidades no mundo cotidiano
do trabalho em satide, desterritorializando-se do protocolar para a arte de “como
cuidar” e “com quem cuidar”,

Ressalta-se que o aprendizado téenico-cientifico ¢ inerente 4 formagio das
profisses da drea da Satde, porém, é importante entrelagar essa formagio
as tecnologias relacionais e 4 aten¢do ao outro, como sujeito na centralidade
do processo. Esse conhecimento de seus saberes e de sua trajetéria de vida,
proporciona a construgdo de projetos terapéuticos singulares.
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As redes vivas na produgSo do cuidado com o usuarnco na centralidade do . Leung JAM. et al.

@

We followed the trajectory of a guiding user undergoing treatment for multidrug:-resistant tuberculosis
{MDR-TB). The narratives of Live Networks in care production showed: 1) Caring in the act of
living: Overcoming stigmas and cultivating bonds that help overcome discourses fostered by fear,
prejudice, exclusion and invisibility of subjects; 2) Live Networks of care: The in-betweens of the
norm; and 3) Interfaces of user-health worker care: How can we demystify the judgment of health
workers who, subordinated to limiting protocols, often stigmatize the user as someone who “abandons
the treatment”? The guiding user perceived that caring means deterritorializing oneself, expressing
one’s desires as power for transformation, and leaving the modus operandi towards creativity, with the
user at the center of the process.

Keywords: Tuberculosis. Multidrug-resistant tuberculosis. Patient-centered care. Life-changing
events. Community-based networks.

Presenciamos la trayectoria de una usuaria-guia en el tratamiento para tuberculosis multidrogo
resistente (TB-MDR). Las narrativas de las Redes Vivas en la produccién de cuidado senalan:

1) cuidar en ¢l acto de vivir: suplantar los estigmas y cultivar vinculos que ayuden a superar los
discursos fomentados por el miedo, prejuicios, exclusién e invisibilidad de los sujetos. 2) Redes
Vivas de cuidado: los entresijos de la norma y 3) las interfaces de atencién usuario-trabajador

de la salud: jcémo desmistificar el juicio de los trabajadores de la salud quienes, subordinados a
protocolos limitantes, muchas veces estigmatizan al usuario como “abandonador de tratamiento™?
La usuaria-gufa vislumbro que cuidar es desterritorializarse, es colocar los deseos como potencia
para trasformacién, saliendo del smodus aperandi rumbo a la creatividad, colocando al usuario en el
centro del proceso.

Palabras clave: Tuberculosis. Tuberculosis multidrogo resistente. Cuidado centrado en el paciente.
Acontecimientos que cambian la vida. Redes comunitarias,
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