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RESUMO

BROTTO, Léia Damasceno de Aguiar. Itinerario terapéutico da crianca com
tuberculose no Espirito Santo. Rio de Janeiro, 2013 Tese (Doutorado em
Enfermagem em Saude Coletiva) — Escola de Enfermagem Anna Nery, Universidade
Federal do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2013.

A tuberculose infantil continua sendo de grande preocupacdo na saude coletiva. Sua
inespecificidade leva a demora no diagnostico com possibilidade de agravamento do
guadro. Neste estudo objetivou-se analisar a percepc¢ao dos pais/responsaveis sobre
o itinerario terapéutico da crianca com tuberculose. O desenvolvimento desta
pesquisa foi pautado no itinerario terapéutico da criangca com tuberculose na visao
de suas maes/familiares, como estratégia de enfrentamento do processo
saude/doenca no cotidiano, e no sistema de cuidados de saude de Arthur Kleinman.
Pesquisa qualitativa, descritiva, utilizou a Narrativa de Vida como método descrito
por Bertaux (2010). Os participantes foram pais/responsaveis de seis criancas
menores de 10 anos residentes no Espirito Santo. Utilizou-se entrevista aberta como
ferramenta de producéo dos dados. Por meio da comparacao entre as narrativas de
vida surgiram questfes tematicas relativas ao itinerario terapéutico da crianga com
tuberculose. Os resultados mostraram que, apés o adoecimento do trato respiratorio
das criangas, suas maes as levavam ao servico de saude. Dois tercos das criancas
foram diagnosticados a partir da busca ativa e metade vivenciou dificuldade para
fechar o diagnéstico. As mées utilizavam nebulizagao e xaropes como acao inerente
ao popular sector, caso o0s sintomas persistissem ap0s inicio do tratamento prescrito
como estratégia concomitante ao tratamento. As praticas religiosas, inerentes ao folk
sector, também foram utilizadas como estratégia concomitante na busca do
diagndstico e tratamento. Observou-se que durante o tratamento pode surgir outra
estratégia concomitante: afastar a crianca do bacilifero que ndo adere ao tratamento;
e estratégias concorrentes: abandono do tratamento na auséncia de sintomas,
dificuldades com medicamentos, auséncia de comprovacédo clinico-radioldgica de
cura. Observou-se necessidade de mais capacitacdes dos profissionais de saude
para lidar com a tuberculose infantil; melhoria na comunicacao interna nos servicos
de saulde; manutencdo de estratégia de educacdo na comunidade. Sugere-se
aprofundar estudos com criancas infectadas e doentes de tuberculose, contatos de
alcool adictos, tabagistas e droga adictos baciliferos com dificuldade para aderir ao
tratamento.

Palavras chaves: Tuberculose pulmonar. Crianga. Enfermagem.



ABSTRACT

BROTTO, Léia Damasceno de Aguiar. Itinerdrio terapéutico da crianca com
tuberculose no Espirito Santo. Rio de Janeiro, 2013 Tese (Doutorado em
Enfermagem em Saude Coletiva) — Escola de Enfermagem Anna Nery, Universidade
Federal do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2013.

The childhood tuberculosis remains of great concern in public health. Its unspecificity
leads to delay in diagnosis with potential worsening of the condition. This study
aimed at analyzing the perceptions of parents/guardians about the therapeutic
itinerary of children with tuberculosis. The development of this research was guided
by the therapeutic itinerary of children with tuberculosis in the view of their
mothers/family as a coping strategy with the health/disease process in daily life, and
in Arthur Kleinman’s health care system. Qualitative and descriptive research used
the method of Life Narrative described by Bertaux (2010). Participants were
parents/guardians of six children under 10 years living in the Espirito Santo State.
Open interview was used as a tool for data production. Through the comparison
between the life narratives emerged thematic issues relating to the therapeutic
itinerary of children with tuberculosis. The results showed that, after the iliness of the
respiratory tract of children, their mothers took them to the health service. Two thirds
of the children were diagnosed from the active search and half experienced
difficulties closing the diagnosis. Mothers used nebulization and syrups as action
inherent in the popular sector, if symptoms persisted after initiation of prescribed
treatment as a concomitant treatment strategy. Religious practices inherent to folk
sector, were also used as a parallel strategy in seeking diagnosis and treatment. It
was observed that during the treatment another concomitant strategy may occur: the
child is put away from the bacillus holder that does not adhere to treatment, and
competing strategies: treatment dropout in the absence of symptoms, difficulties with
medications, absence of clinical and radiological evidence of healing. There is a need
for more training of health professionals to deal with childhood tuberculosis;
improvement in internal communication in health services; maintenance strategy for
education in the community. We suggest further studies with children infected and
tuberculosis patients, contacts, alcohol addicts, smokers and bacilliferous drug
addicts having difficulty adhering to treatment.

Keywords: Pulmonary tuberculosis, Child. Nursing



RESUMEN

BROTTO, Léia Damasceno de Aguiar. Itinerario terapéutico del nifio con tuberculosis
en Espirito Santo. Rio de Janeiro, 2013 Tesis (Doctorado en Enfermeria en Salud
Colectiva) — Escuela de Enfermeria Anna Nery, Universidade Federal do Rio de
Janeiro, Rio de Janeiro, 2013.

La tuberculosis infantil sigue siendo tema de gran preocupacion en la salud
colectiva. Su inespecificidad lleva a un retraso en el diagnéstico con posibilidad de
empeoramiento del cuadro clinico. Este estudio pretende analizar la percepcion de
padres/responsables sobre el Itinerario terapéutico de nifios con tuberculosis. El
desarrollo de esta investigacion se baso en el itinerario terapéutico de nifios con
tuberculosis por la mirada de sus madres/familiares, como una estrategia para
combatir el proceso salud-enfermedad en la vida diaria y en el sistema de salud por
Arthur Kleinman. Investigacion cualitativa, descriptiva, utiliza la narracion de la vida
descrita por Bertaux (2010). Los participantes fueron padres/responsables por seis
nifos menores de 10 afos residentes en el Espirito Santo. Entrevista abierta fue
utilizado como una herramienta de produccién de datos. A través de la comparacion
entre las narrativas de vida cuestiones tematicas se presentaron sobre el Itinerario
terapéutico de nifios con tuberculosis. Investigacion cualitativa, descriptiva que utilizd
la narrativa de vida como método. Los resultados mostraron que, después de la
enfermedad de las vias respiratorias de los nifios, sus madres los llevaron a los
servicios de salud. Dos tercios de los nifilos fueron diagnosticados desde la
busqueda activa y mitad presento dificultad para llegar al diagndstico. Las madres se
utilizan de nebulizacion y jarabes como accion inherente en el popular sector, si el
persistissem de los sintomas después del tratamiento prescrito como estrategia de
tratamiento concomitante. Las practicas religiosas, inherentes al sector folk, también
fueron utilizadas como estrategia concomitante en la busqueda de diagnéstico y
tratamiento. Se observé que durante el tratamiento pueden surgir otra estrategia
concomitante: separar al nifilo del bacilifero que no se adhiere al tratamiento; y
estrategias de la competencia: abandono del tratamiento en ausencia de sintomas,
dificultades com respecto a los medicamentos, la falta de evidencia clinica y
radiolégica de la curacion. Habia una necesidad de mas entrenamiento de
profesionales de la salud para tratar la tuberculosis infantil;, mejora en la
comunicacién interna en los servicios de salud; mantenimiento de la estrategia de
Educacion de la comunidad. Es sugeridos otros estudios con nifios infectados y
enfermos de tuberculosis, contactos de adictos al alcohol, fumadores y adictos a las
drogas infecciosos y con dificultad para adherirse al tratamiento.

Palabras claves: Tuberculosis pulmonar. Nifio. Enfermeria.
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1 INTRODUCAO

A tuberculose, doenca curavel e evitavel, se apresenta como um problema
mundial, principalmente para os paises mais pobres, onde ceifa muitas vidas.
Infelizmente ainda permanece como importante problema de saude mundial,
exigindo o desenvolvimento de estratégias para seu controle considerando aspectos

humanitarios, econémicos e de saude publica.

7z

Visto por tais aspectos € importante destacar que a tuberculose esta
estreitamente ligada a pobreza, com uma disseminagdo muito grande concentrada
nos continentes africano, asiatico e parte da Europa. A figura 1 mostra esta
distribuicdio e sua concentracdo no sudeste Asiatico, Africa, e no Extremo Oriente
(WHO, 2012).

Estimated new
TB cases (all forms)
per 100 000 population

[ o024 \
] 25-49

I s50-149

B 150-299 1}
=300 ps P 4
[ Noestimate

[ Not applicable

FIGURA 1 - DISTRIBUICAO DA INCIDENCIA DA TUBERCULOSE NO MUNDO EM 2011
Fonte: WHO, Global Tuberculosis Report, 2012.
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No Brasil, anualmente ainda morrem 5.600 pessoas por tuberculose (WHO,
2012). Em sua maioria, os 6bitos ocorrem nas regiées metropolitanas e em unidades
hospitalares. Em 2008 a tuberculose (TB) foi a quarta causa de morte por doencas
infecciosas e a primeira causa de morte dos pacientes com a sindrome da
imunodeficiéncia adquirida (AIDS). O Brasil ainda se encontra no grupo dos 22
paises que concentram 80% dos casos de tuberculose, encontrando-se hoje, na 192
posicdo (BRASIL, 2011). A figura 2 nos apresenta a distribuicdo da taxa de
incidéncia de tuberculose por 100.000 habitantes no Brasil, onde se destacam os

Estados do Rio de Janeiro e Amazonas com as maiores taxas de incidéncia do pais.

Incidéncia/1 00 mil hab.
0,0-244
245-382
333-559

M 55.8%-717

FIGURA 2 — DISTRIBUICAO DA TAXA DE INCIDENCIA DE TUBERCULOSE (CASOS POR
100.000 HAB). BRASIL 2007

Fonte: WHO. Global Tuberculosis Control 2009.

Dentro desta realidade focamos neste trabalho a Tuberculose Infantil, com
algumas de suas especificidades em termos de diagnose e tratamento. De fato,

guanto mais nova a crianga mais grave a doenca se apresenta.

A crianca doente raramente se constitui em fonte de contagio para seus
contatos, pois é bem pequena a por¢cdo de baciliferos aliada a auséncia de vigor
para tossir. Desta forma, a contaminacdo entre criangcas é muito improvavel, o que

leva a se acreditar que possivelmente criancas infectadas foram contaminadas por
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um contato adulto. No entanto, essas criancas tornar-se-ao reservatorio de bacilos,
se alcancarem a vida adulta (FERREIRA et al, 2007).

Os dados epidemiolégicos sobre TB pulmonar infantil sdo escassos no
Brasil. Todavia, € sabido que criancas menores de 6 anos desenvolvem a
tuberculose ativa mais frequentemente que adultos, numa razdo de 73% versus
25%, e que as menores de um ano tém mais possibilidade de desenvolver as formas
mais graves que os adultos, e a maioria morre se nao receber tratamento adequado
(LEWINSOHN et al, 2004). A tabela 1 apresenta a incidéncia da doenca entre
criancas para o periodo de 2006 a 2010, distribuida por faixa etaria: menores de 5
anos e de 5 a 9 anos no Brasil.

TABELA 1 — TAXA DE INCIDENCIA DE TUBERCULOSE PULMONAR EM CRIANCAS MENORES
DE 10 ANOS/100.000 NO PERIODO DE 2006 A 2010, POR FAIXA ETARIA, NO BRASIL.

Faixa etaria 2006 2007 2008 2009 2010 Total

Total 3,43 3,52 3,27 3,52 3,43 3,43
<5 anos 4,46 4,64 4,38 4,89 4,83 4,63
5-9 anos 2,48 2,42 2,23 2,26 2,14 2,31

Fonte: DATASUS, IDB — 2011.

A tabela 2 apresenta a incidéncia da doenca entre criancas para o periodo
de 2006 a 2010, distribuida por faixa etaria: menores de 5 anos e de 5 a 9 anos no

estado do Espirito Santo.

TABELA 2 - TAXA DE INCIDENCIA DE TUBERCULOSE PULMONAR EM CRIANCAS MENORES
DE 10 ANOS/100.000 NO PERIODO DE 2006 A 2010, POR FAIXA ETARIA, NO ESPIRITO SANTO.

Faixa etaria 2006 2007 2008 2009 2010 Total

Total 3,81 4,17 4,47 7,07 3,93 4,70
<5 anos 5,66 6,63 6,87 7,62 5,32 6,45
5-9 anos 1,98 1,68 2,87 6,51 2,64 2,97

Fonte: DATASUS, IDB — 2011.

As tabelas mostram que as taxas de incidéncia da tuberculose no Espirito
Santo para a faixa etaria menor de cinco anos é superior as taxas de incidéncia do
Brasil para todos os anos, com destaque para os anos 2007 a 2009. Para a faixa

etaria de 5 a 9 anos as taxas de incidéncia do Espirito Santo no periodo de 2008 a
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2010 também s&o maiores que as do Brasil, com um destaque especial para o ano
de 2009, quando foi mais que trés vezes maior (DATASUS, 2011).

Vale ressaltar que o mais recente Manual de Recomendacdes para o
Controle da Tuberculose enfatiza que a TB em criancas menores de 10 anos
apresenta especificidades que devem ser consideradas durante sua investigacéo
diagnéstica. E, ao término da infancia e inicio da adolescéncia (10 anos ou mais)

aparecem formas semelhantes as encontradas em adultos (BRASIL, 2011).

1.1 APROXIMACAO COM O OBJETO

Meu primeiro contato com a tuberculose foi cuidando de pacientes adultos
com suspeita de tuberculose pulmonar ou caso confirmado, no Pronto Socorro do
Hospital Universitario Cassiano Antonio Moraes (HUCAM) — hospital escola da
Universidade Federal do Espirito Santo (UFES) —, enquanto enfermeira assistencial.

Durante este periodo pude acompanhar a dificuldade em coletar escarro
nesses pacientes adultos para se chegar ao diagnéstico conclusivo. Principalmente
nas mulheres, pois a maioria sente vergonha ou nojo de escarrar. Observava o
impacto do isolamento imposto aos pacientes e 0 estigma que a possibilidade de
estar com esta doenga trazia consigo.

Nos casos de TB confirmada, observava também o estado de consumpcéo
dos pacientes e muitas vezes o retorno destes em estado pior, pelo abandono do
tratamento. Algumas vezes, eu ficava a imaginar quais seriam 0s motivos que 0s
levavam a abandonar o tratamento, quais eram as dificuldades enfrentadas pelo
paciente no decorrer do mesmo, e, se havia envolvimento da familia neste momento

da doenca e do tratamento.

Posteriormente, enquanto professora da disciplina “Enfermagem na Saude
da Crianca e do Adolescente” do Curso de Enfermagem da Universidade Federal do
Espirito Santo adotei as enfermarias de pediatria do HUCAM como laboratério de

aulas praticas. Ali, juntamente com meus alunos, pude assistir criangas com suspeita
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de tuberculose pulmonar. Vivenciei e me comovi com a experiéncia da coleta do
lavado gastrico a ser utilizado no diagndstico da tuberculose, através da sondagem

nasogastrica nas criancas internadas.

Ao pesquisar sobre o assunto, encontrei varias formas descritas para a
coleta do lavado gastrico (LOBATO et al, 1998; HOUWERT et al, 1998; JEENA et al,
2002; HATHERILL et, al, 2006; MACIEL et al, 2008). Este método diagndstico é
bastante estressante para a crianca, porque a sondagem nasogastrica ocorre a noite
como preconizam alguns protocolos. A crianca tem seu sono interrompido, chora
bastante, fica irritada com a sonda e tenta tird-la varias vezes no decorrer da noite,
e, quando consegue € necessario refazer todo o processo. Em outros protocolos a
sondagem pode ser feita pela manha e, nesse caso, a crian¢ca acorda assustada,
chorando. Geralmente se debate bastante causando lesbes na nasofaringe em

ambos os casos, e muitas vezes ela vomita e urina durante o processo.

Assim, instigada por este método diagndéstico, procurei o Grupo de Pesquisa
em Epidemiologia e Tuberculose (Grupo Epi-TB) do Programa de Pdés-Graduacéo
em Saude Coletiva da UFES, e juntamente com outros pesquisadores fizemos uma
revisdo sistematica sobre a coleta do lavado géastrico no diagnéstico da tuberculose
pulmonar na infancia (MACIEL, BROTTO et al, 2010).

Na pesquisa para esta revisdo li sobre véarias outras formas de fazer o
diagnéstico da tuberculose na crianca, alguns mais agressivos como o lavado
brébnquico sem anestesia, e outro bem mais simples e menos agressivo como 0
sistema de pontuacdo baseado em sinais e sintomas proposto pelo Ministério da
Saude do Brasil (BRASIL, 2002a). A leitura dos artigos cientificos me agucou a
curiosidade pelo estudo sobre a tuberculose pulmonar infantil, os sinais e sintomas,
formas de transmisséo, formas de diagndstico e tratamento. Assim, no interesse em
aprofundar meus conhecimentos nesta area, filiei-me ao Grupo de Epidemiologia e
Tuberculose, organizado em 2005, e que vem, ao longo dos anos, desenvolvendo

pesquisas sobre este agravo e disseminando-as na area académica.

A tuberculose € uma doenga milenar, contagiosa (SANT’ANNA, 2002), que
se justificava enquanto endemia no passado, quando ainda nao havia sido

descoberto seu agente infectante, sua forma de transmissao, vacina e tratamento.
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No entanto, com a evolu¢do das ciéncias da saude o numero de casos de
infectados e doentes jA deveria estar bem menor como era esperado pela
Organizacdo Mundial de Salde. E certo que o advento da Sindrome da
Imunodeficiéncia Adquirida contribuiu muito para o recrudescimento da Tuberculose.
No entanto, instigou-me entender porque o numero de criangas doentes e infectadas
continuava alto, mesmo tendo sido imunizadas com a vacina BCG (Bacilo de

Calmette e Guérin).

A crianca normalmente € dependente de seus pais/responsaveis e, quando
doente, se torna ainda menos autbnoma. Assim, a trajetoria dessa crianca do
momento do adoecimento, passando pelo diagndstico de tuberculose até completar
o tratamento podera ser favoravel ou ndo, dependendo do grau de envolvimento
desses responsaveis, das dificuldades enfrentadas por eles no decorrer desse longo
periodo de fechamento de diagnéstico e tratamento. Ao pensar sobre isso, me
intrigavam saber: quais foram os caminhos utilizados por estes pais e/ou
responsaveis dentro e fora dos servicos de saude desde o momento que
perceberam a crianca doente até o momento em que se deu por concluido o

tratamento?

Na Atencdo Primaria, a equipe de saude minima é composta dos seguintes
profissionais: enfermeiro, médico, técnico de enfermagem e agente comunitario. O
foco de trabalho desta equipe preconizado pela Politica Nacional de Atencdo Basica
(BRASIL, 2007) sédo as familias residentes na area adscrita da Unidade de Saude
em que esta equipe esta lotada. Esta politica descreve as atribuicdes de cada
profissional seja dentro da Unidade de Saude, seja no ambito da comunidade.

Quanto ao enfermeiro, a Estratégia Saude da Familia (BRASIL, 1997),
preconiza algumas acdes a serem desenvolvidas diretamente com a populagao
adscrita como: executar acdes de assisténcia basica de vigilancia epidemioldgica e
sanitaria nas areas de atencao a crianca, ao adolescente, a mulher, ao trabalhador e
ao idoso; oportunizar os contatos com individuos sadios ou doentes, visando
promover a saude e abordar os aspectos de educacgdo sanitaria; discutir de forma
permanente, junto a equipe de trabalho e comunidade, o conceito de cidadania,

enfatizando os direitos de saude e as bases legais que os legitimam.
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Como enfermeira e pesquisadora, me interessava saber como a atuacgéo
deste profissional é vista pela comunidade na qual ele atua e pela qual responde

profissionalmente, no que tange ao atendimento a crianca com tuberculose.

Na Antropologia da Saude, a trajetéria percorrida para a busca da melhor
forma de tratamento e o cuidado que serd realizado € denominado itinerario
terapéutico, o qual é constituido por um sistema com trés pilares: familiar, popular e
profissional e, as decisdes para 0 percurso a ser seguido ira circular por cada um
deles (SILVA et al, 2004).

Desta forma, optei por estudar a trajetoria percorrida pela crianca com
diagndstico de Tuberculose, na visdo dos pais e/ou responsaveis. Isto, entre outras
razdes, porque a confirmacédo diagndstica é trabalhosa e dificil e o tratamento é
longo — no minimo seis meses. Além disso, tanto os procedimentos diagndsticos
como o tratamento sdo desconfortaveis, visto que se o diagnéstico for feito através
do lavado géstrico exigird sondagem nasogastrica pela manha e em jejum por trés
dias consecutivos, em geral em ambiente hospitalar. J& o tratamento demanda uso
de medicamentos em jejum, o qual deve permanecer por mais duas horas apoés a
ingesta dos mesmos para melhor absor¢cdo das drogas, e estas drogas ndo estao
livres dos efeitos colaterais, sendo os mais comuns nausea e vbmito (OLIVEIRA,
2005).

Estudando as varias formas de busca por cuidados de saude, Arthur
Kleinman (1980a), propds uma forma peculiar de estudar o sistema de cuidado da
saude, que é composto por trés setores com partes sobrepostas o popular sector
baseado no individuo, na familia, na rede social e na comunidade, o folk sector®
composto por agentes especializados seculares ou religiosos, mas nao
reconhecidos legalmente na sociedade, e o professional sector. Em cada um destes
setores a pessoa se movimenta em um ambiente peculiar e se apoia nos recursos
oferecidos por esse setor. Assim, no popular sector ela busca cuidado de satde no
seio da familia e nos vizinhos mais préximos, no folk sector ela busca o cuidado nas

manifestacbes religiosas, no uso de ervas sem comprovacdes cientificas de sua

! como “folk” também pode ser traduzido como popular, do povo, para ndo haver confusdo relacionada ao
primeiro setor, a pesquisadora optou por ndo traduzir os termos e utilizar os trés setores como propostos pelo
autor: popular sector, folk sector e professional sector.
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eficacia, e no professional sector ela se apoia nos servicos publicos e privados de

saude.

Estudos feitos por este antropologo na China na década de setenta, um
estudo desenvolvido por Loyola (1984), na mesma época no Rio de Janeiro aliados
a estudos mais recentes (FAVERO-NUNES, SANTOS, 2010) que tentam tragar o
itinerario terapéutico da pessoa portadora de alguma doenca especifica me
agucaram o interesse por conhecer e entender o itinerario terapéutico da crianca

com tuberculose.

1.2 OBJETO DO ESTUDO

O objeto do estudo desta pesquisa € o itinerario terapéutico da crianca com

tuberculose no Estado do Espirito Santo na visdo dos pais/responsaveis.

1.3 OBJETIVOS

1.3.1 Geral

Analisar a percepcao dos pais/responsaveis sobre o itinerario terapéutico da crianca
com tuberculose no Estado do Espirito Santo.

1.3.2 Especificos

e Identificar a percepcao dos pais/responsaveis sobre o itinerario terapéutico da
crianca com TB nos setores popular, folk e professional do Sistema de
Cuidado de Saude.

e Descrever as préticas de saude dos pais/responsaveis por criangas com TB.
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e Discutir as acbes do enfermeiro na visdo dos pais/responsaveis da crianca

com TB.

1.4 JUSTIFICATIVA

Considerando a quantidade de exames necessarios até se chegar ao
diagnéstico de TB pulmonar e extrapulmonar, o numero de consultas de
acompanhamento no decorrer do tratamento, seguido de novos exames, e também
a luta diaria para fazer a crianga seguir o tratamento, optei por desenvolver o tema
“o itinerario terapéutico da crianga com tuberculose na visdo dos pais/responsaveis

no Estado do Espirito Santo”.

Numa busca por artigos que abordassem o termo “itinerario terapéutico” até
o0 ano de 2010 no Brasil, foram encontrados estudos abordando o itinerario
terapéutico de pacientes com patologias como Diabetes Mellitus (MATTOSINHO e
SILVA, 2007; THAINES et al, 2009), Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida
(MALISKA e PADILHA, 2007), Problemas Respiratorios Crénicos (SILVA et al,
2004), e Saude Mental (REINALDO e SAEKI, 2004; MANGIA e MURAMOTO, 2008;
MANGIA e YASUTAKI, 2008), entre outros.

No ambiente virtual, pesquisado de 1990 a 2012, ndo foi encontrada
publicacdo nas seguintes bases de dados: Literatura Latino-Americana e do Caribe —
LILACS, Literatura Internacional em Ciéncias da Saude — MEDLINE, COCHRANE,
Base de Dados em Enfermagem — BDENF, nem na Biblioteca Scientific Eletronic

Library Online — SciELO sobre o itinerario terapéutico na tuberculose em criancgas.

Segundo os indicadores e dados basicos do DATASUS (IDB - 2011), de
2006 a 2010 foram notificados 135 casos confirmados de TB pulmonar em criancas
menores de 10 anos no Estado do Espirito Santo. Para este mesmo periodo e a
mesma faixa etaria, foram registrados 78 casos de TB na Regido Metropolitana de
Vitoria (ndo ha registro de casos para a faixa etaria 5-9 anos em 2010), com 19
desses casos sO na capital. Ano a ano, de 2006 a 2010, os niumeros de casos novos

de TB pulmonar em menores de 10 anos foram 0s seguintes para a Regido
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Metropolitana: 14, 15, 20, 20 e 19, sendo que 0os numeros para Vitoria foram 3, 3, 6,
5 e 2 respectivamente. Mas ao observar o Estado como um todo, os nameros de
casos novos de TB pulmonar em menores de 10 anos se apresentaram assim: 23,
25, 26, 41 e 20.

Pode-se observar que o numero de casos novos de TB pulmonar entre
criancas na capital, vinha se mantendo estavel e duplicou em 2008, na Regido
Metropolitana tem se mantido elevado e oscilante, ja no Estado ele se mantém
elevado. Ha que se fazer um destaque para os numeros de 2009, que quase
duplicaram em relacdo ao ano anterior. Estas cifras se elevaram devido ao nimero

de casos notificados na faixa etaria de 5 a 9 anos, 22 casos novos no Estado.

Num momento em que todos os esfor¢cos do Brasil e do Mundo se voltam
para a reducdo de casos de TB, como apontado nos alvos a serem vistos da
Parceria Stop TB (WHO, 2005), torna-se bastante preocupante este numero de
criangas infectadas.

Nas Unidades Basicas de Saude (UBS) e de Saude da Familia (USF) onde
se realizou o estudo, a assisténcia aos pacientes com TB é feita, normalmente, por
equipe multidisciplinar composta por assistentes sociais, enfermeiros e médicos,
entre outros. O Sistema de Informacdo da Atencdo Basica aponta que no Espirito
Santo, em 2009, 146 pacientes com TB foram cadastrados e 132 faziam o
acompanhamento, perfazendo um total de 90% de pacientes em acompanhamento
(DATASUS, 2009). Do total de pacientes cadastrados, 32% eram menores de 15
anos. Este cenario mostra que existe algum descompasso no controle da TB

pulmonar infantil no Estado.
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2 REFERENCIAIS CONCEITUAIS

2.1 TUBERCULOSE: REVISITANDO A HISTORIA

A historia da tuberculose é tdo antiga quanto a historia do homem, havendo
evidéncias de tuberculose espinhal em esqueletos de 8.000 a.C., lesbes em colunas
vertebrais de mumias egipcias de 3.000 a.C., e descricdo de quadros semelhantes a
tuberculose desde 2.000 a.C. por hindus e chineses. Em torno de 350 a.C.,

Aristoteles observou o carater contagioso da doenga (SANT'ANNA, 2002).

Pela época do descobrimento do Brasil, a doenca foi trazida pelos
colonizadores portugueses que, além de catequizar os indios, vinham em busca de
clima ameno indicado para o tratamento da tuberculose (SANT'’ANNA, 2002). Nesta
época a tuberculose era vista como uma doenca de origem hereditaria
(NASCIMENTO, 2005).

Em fins do séc. XIX e inicio do séc. XX, a tuberculose era a maior
responsavel pela mortalidade na cidade do Rio de Janeiro onde, todo o ano
eliminava grande contingente da populacao, sé sendo sobrepujada por outra doenca
em anos de epidemia. No entanto, para 0s sanitaristas da época era vista como uma
doenca prépria da civilizacdo (NASCIMENTO, 2005).

Em 1882, Robert Koch isolou o0 agente causal — Mycobacterium tuberculosis,
também conhecido como bacilo de Koch, mas s6 em 1944 é descoberta a
estreptomicina, o primeiro medicamento anti-tuberculose. Ja a vacina anti-
tuberculose (BCG) foi descoberta antes, em 1921, e usada efetivamente a partir de
1942, primeiramente por via oral e posteriormente, a partir de 1973, por via

intradérmica.

A pesquisa para a terapéutica da TB continuou avancando e a partir de 1980
o Brasil passa a utilizar o esquema terapéutico triplice, de curta duracdo, com 0s

farmacos rifampicina, isoniazida e pirazinamida (SANT’ANNA, 2002).
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Recentemente, em 2009, o Programa Nacional de Controle da Tuberculose
(PNCT), juntamente com o seu Comité Técnico Assessor reviu o sistema de
tratamento da TB no Brasil, e, baseado nos resultados preliminares do Il Inquérito
Nacional de Resisténcia aos medicamentos antiTB, que mostrava aumento da
resisténcia priméria a isoniazida (de 4,4 para 6,0%), introduziu o etambutol como
quarto farmaco na fase intensiva de tratamento (dois primeiros meses) do Esquema
Bésico (BRASIL, 2010b).

A tuberculose tem preocupado as autoridades da area da saude em todo o
mundo, permanecendo como a maior causa de morbidade e mortalidade no mundo
(RUFINO-NETO, 2002). Os fatores influentes no aumento de casos de TB sdo a
pobreza, que, entre outras coisas, leva a desnutricdo, e a infeccdo pelo HIV. No
Brasil, ainda ndo se tem dados de co-infeccdo HIV/TB em criancas, no entanto,
dados de pesquisa realizada no Rio de Janeiro (ALVES et al, 2000) e no Espirito
Santo (MARINATO et al, 2003) confirmam a maior ocorréncia em criangas menores

de 5 anos.

Vale ressaltar que a Estratégia Saude da Familia tem como prioridade as
acOes de prevencao, promocao e recuperacdo da saude das pessoas, de forma
integral e continua, tendo como ponto chave de atuacdo a relacdo de proximidade
com a comunidade através das visitas domiciliares (BRASIL, 2003).

Essas visitas domiciliares sdo importantissimas, especialmente no caso da
tuberculose, tanto na identificacdo de casos novos, como no acompanhamento dos
pacientes diagnosticados e com o tratamento instalado. Como estratégia para
acompanhar o tratamento dos pacientes diagnosticados com tuberculose o
Programa Nacional de Controle da Tuberculose instituiu o Tratamento Diretamente
Observado (TDO ou DOTS), onde um profissional treinado passa a observar a
tomada da medicacdo do paciente desde o inicio do tratamento até sua cura
(BRASIL, 2010b).

O TDO inclui uma série de ac¢des importantes como: ver a degluticdo dos
medicamentos, construir um vinculo entre o paciente e o profissional de saude, bem

como entre 0 paciente e o servigo de saude, remover as barreiras que impegam a
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adesdo, utilizando estratégias de reabilitacdo social, melhora da autoestima,
qualificagéo profissional e outras demandas sociais (BRASIL, 2010b).

Para a implementacdo do TDO, devem-se considerar as seguintes
modalidades de supervisdo: domiciliar — quando a observacdo é realizada na
residéncia do paciente ou em local por ele solicitado, na Unidade de Saude —
quando a observacdo se d4 em unidades de ESF, UBS, Servico de atendimento de
HIV/Aids ou Hospitais, prisional — quando a observacdo acontece no sistema
prisional, e compartilhada — quando o doente recebe a consulta médica em uma
unidade de saude e faz o TDO em outra unidade de saude mais proxima em relacdo
ao seu domicilio ou trabalho. Sobretudo é importante questionar a respeito de efeitos
colaterais e incentivar a adesao ao tratamento a cada visita do paciente e, em caso
de falta do mesmo, deve-se fazer contato telefénico e/ou visita domiciliar,

preferencialmente no mesmo dia (BRASIL, 2010b).

A Iniciativa Stop TB, estabelecida a partir do Primeiro Comité sobre a
Tuberculose Epidémica em 1998, gerou a Conferéncia Ministerial sobre a
Tuberculose e o Desenvolvimento Sustentavel que aconteceu em marco de 2000 e
contou com a participacdo de representantes ministeriais dos vinte paises que
detém 80% dos casos de tuberculose no mundo. Este encontro, que ocorreu na
Holanda, gerou um documento denominado Declaracdo de Amsterdam para Deter a
Tuberculose que firmou dois alvos para 2005: diagnosticar 70% de todas as pessoas
infectadas pela TB e curar 85% de todas aquelas diagnosticadas. A Parceria Stop
TB € composta por uma rede de organizacdes internacionais, paises, doadores de
setores publicos e privados, organizacdes governamentais e ndo governamentais
gue expressam o interesse em trabalhar para atingirem em conjunto a meta de
eliminar a TB como problema de saude publica e, por altimo, obter um mundo livre
de TB (OMS, 2011).

Assim, outros encontros foram feitos e mais dois alvos estabelecidos: até
2015, reduzir em 50% a prevaléncia e as mortes decorrentes da TB em relacdo aos
niveis existentes em 1990; e até 2050, eliminar a TB como problema de saude
publica. A Parceria Stop TB tem como missao: assegurar que todo paciente com TB
tenha acesso ao diagnaostico, tratamento e cura efetivos; parar a transmisséo da TB;

reduzir a iniqiidade social e econbmica que acompanha a TB; e desenvolver e
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implementar novas ferramentas e  estratégias de prevencdo, diagnostico e

tratamento para parar a TB (OMS, 2011).

Desta forma, para tornar sua missao uma realidade e atingir suas metas a
Parceria Stop TB tem utilizado amplas e variadas estratégias para interromper a
transmissdo da TB seja aumentando o0 acesso ao diagndstico mais acurado e
tratamento mais efetivo, seja acelerando a estratégia TDO e aumentando a
acessibilidade, disponibilidade e qualidade das drogas anti-TB. Além disso, utiliza-se
também da estratégia TDO para prevenir e gerenciar a tuberculose multidroga
resistente buscando reduzir o impacto da coinfeccdo TB/HIV e procura a todo custo
acelerar a eliminacédo da TB promovendo pesquisas e desenvolvendo novas drogas,
métodos diagnosticos e vacinas para TB. Promove ainda adocdo de novas e
melhores ferramentas, assegurando uso, acesso e disponibilidade apropriados
(OMS, 2011).

O Relatoério Anual de 2005 da Parceria Stop TB mostra que os resultados
obtidos até essa data foram bastante promissores, principalmente devido a
estratégia TDO. O relatério mostra um numero surpreendente de pacientes
alcancados por esta estratégia de 2001 a 2005 (6.690.369 pessoas), mostra um
envolvimento crescente no nimero de parceiros que se congregaram ao grupo com
um aumento na verba anual da ordem de 44% a mais que as entradas referentes ao
ano de 2004, e o grande investimento feito nas pesquisas citadas anteriormente.
Apresenta também os projetos para a proxima década, 2006-2015, para se alcancar
0 segundo alvo, reduzir em 50% a prevaléncia e as mortes decorrentes da TB em
relacdo aos niveis de 1990 (WHO, 2005).

O Relatério Global da OMS sobre o controle da Tuberculose (2012) tras pela
primeira vez alguns dados relacionados a tuberculose infantil. Segundo o mesmo
sao estimados 490.000 casos novos a cada ano e 64.000 oObitos entre as criancas
contaminadas. Os dados sao apresentados considerando tuberculose infantil
criangas e adolescentes menores de 15 anos. Ha uma estimativa de 327.000 casos

novos em 2011.
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2.2 TUBERCULOSE NA INFANCIA

Criangas pequenas com tuberculose raramente podem infectar outras
pessoas, pois 0s bacilos de Koch sdo escassos nas secrecdes pulmonares e ha
também dificuldade de expectoracdo dessas criancgas, por isso faz-se necessario a
coleta do lavado gastrico para cultura. Outro aspecto importante ao se observar a TB
em crianga é que o risco de adoecimento e morte € muito mais elevado entre
aguelas contatos de baciliferos, que representam maior fonte de propagacédo da
doenca (ALVES et al, 2000).

E importante lembrar que, de modo geral, cerca de 90% dos casos de
tuberculose sdo da forma pulmonar e, destes, 60% sao baciliferos. Os casos
baciliferos séo a principal fonte de disseminacédo da doenca e a descoberta precoce
por meio da busca ativa do sintomatico respiratério (SR) € importante medida para
interromper a cadeia de transmissdo, desde que acompanhada pelo tratamento
oportuno (BRASIL, 2010Db).

Assim, a presenca de TB em crianca deve ser encarada como um evento-
sentinela em Saude Publica, posto que, se refere a infecgéo recente promovida por
contato com bacilifero (SANT'ANNA, 2002).

Ao se avaliar o risco de infeccdo, observa-se que entre as criangas, 0s
grupos de maior risco sao os contatos de TB e as que vivem em piores condi¢des
socioeconbmicas. Quanto mais jovem maior a probabilidade da doenca se
desenvolver com as complicacbes da infeccdo primaria, tuberculose miliar e
meningoencefalite tuberculosa. Poucos individuos adultos (cerca de 5 a 10%) irdo
adoecer durante suas vidas. No entanto, o risco de infeccdo para criangas € bem
maior: aproximadamente de 43% em menores de 1 ano e 24% em criancas de 1 a 5
anos. A progressao da lesédo € mais comum em criangas menores que 6 anos, com
iSso a doencga torna-se mais grave e a sintomatologia mais intensa (EAMRANOND e
JARAMILO, 2001).

A TB na crianca (menores de 10 anos) apresenta especificidades que devem

ser consideradas durante sua investigacao diagnostica®. A forma pulmonar difere do
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adulto, pois costuma ser abacilifera, isto é, negativa ao exame bacterioldgico, pelo
reduzido niumero de bacilos nas lesdes. Além disso, criancas, em geral, ndo sédo
capazes de expectorar (SANT'ANNA et al, 2009).

Os sinais e sintomas da tuberculose na infancia geralmente séo
inespecificos, o que dificulta a suspeicao clinica e retarda o diagnostico da doenca.
O espectro clinico € extremamente variado, indo de formas assintomaticas a formas
graves disseminadas, com emagrecimento importante e evolucdo para Obito
(HOUWERT et al, 1998). O exame radioldgico do torax, apesar de pouco especifico,
€ um dos pilares para o diagnostico, andlise da evolucédo das lesbes e avaliacdo da
resposta terapéutica (FARHART et al, 1999).

As manifestacfes clinicas da TB na infancia sao: febre = 15 dias (moderada
e vespertina) e/ou irritabilidade, tosse, perda de peso e sudorese noturna que pode

ser profusa.

Casos de criancas diagnosticadas com pneumonia apresentando evolugéo
lenta (= 2 semanas), sem resposta a antimicrobianos também séo suspeitos de TB
pulmonar. A Prova Tuberculinica (PT) e a radiografia de torax estdo indicadas em
toda crianga com suspeita de TB (BRASIL, 2010b).

As formas clinico-radiograficas de reacdo das criancas a infeccéo
tuberculosa diferem daquelas em adolescentes e adultos. As lesdes cavitarias sdo
raras e as pulmonares séo curadas mais facilmente, sendo as extrapulmonares mais
graves. Na tuberculose infeccdo, grande parte das criancas (80 a 95%) nao
apresenta manifestagbes clinicas, a Unica evidéncia pode ser a viragem
tuberculinica. Naquelas que ndo receberam vacina BCG, os sintomas, quando
ocorrem, podem ser inespecificos: febre baixa, indisposicdo, inapeténcia e
eventualmente, tosse seca (FARHART et al, 1999).

Recomenda-se fazer a PT imediatamente nas criancas em contato com
tuberculoso bacilifero ou com pessoas em suspeita de tuberculose, familiar de
presidiario (nos ultimos 5 anos), ou naquelas com achado clinico e/ou radioldgico

sugestivo. Essa prova deve ser realizada anualmente em criancas HIV positivo, que

’As criancas de 10 a 12 anos ja apresentam sinais e sintomas da tuberculose semelhantes aqueles encontrados
nos adultos (BRASIL, 2010B).
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vivam em instituicbes fechadas ou, antes de iniciar medicacdo imunossupressora
(BRASIL, 2002a).

A PT pode ser interpretada como sugestiva de infec¢cdo por M. tuberculosis
qguando igual ou superior a 5 mm em criancas nao vacinadas com BCG, criancas
vacinadas ha mais de 2 anos ou com qualquer condicdo imunodepressora. Em
criancas vacinadas hd menos de 2 anos é considerada sugestiva de infeccdo PT
igual ou superior a 10 mm (BRASIL, 2010b).

Outros métodos diagnosticos como broncoscopia, puncgdes, bidpsia
pulmonar por toracotomia podem ser necessarios, 0s quais tém suas chances

aumentadas quando associados a exames cito ou histopatolégico (BRASIL, 2002a).

O Lavado Géastrico ndo deve ser empregado como rotina e somente esta
indicado se a pontuacdo do sistema de escore for negativa para TB e houver a
possibilidade de realizar cultura para Mycobacterium tuberculosis (Il DIRETRIZES
SBPT, 2009).

Devido a toda essa dificuldade que envolve o diagndstico da tuberculose e
visando melhorar a avaliacdo diagnostica em criancas e adolescentes negativos a
baciloscopia o Ministério da Saude adotou um sistema de escore para o diagnéstico
de tuberculose pulmonar (Quadro 1) (BRASIL, 2002a).
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QUADRO 1 - SISTEMA DE PONTUAGAO PARA DIAGNOSTICO DE TB PULMONAR EM
CRIANCAS (<10 ANOS) E EM ADOLESCENTES (COM BAAR NEGATIVO).

Quadro Clinico-radioldgico Contato com Teste tuberculinico Estado
adulto com TB nutricional
Febre ou sintomas ¢ Adenomegalia hilar ou Préximo, nos >10 mm em Desnutrido
como tosse, padrdo miliar ultimos 2 anos vacinados com BCG grave
adinamia, N o ha menos de 2 anos
~ e Condensacdo ou infiltrado
expectoragdo,

emagrecimento,
sudorese > 2
semanas

Acrescentar 15

(com ou sem escavagao)
inalterado > 2 semanas

¢ Condensacdo ou infiltrado
(com ou sem escavagdo) > 2
semanas evoluindo com
piora ou sem melhora com
antibidticos para germes
comuns

ou

> 5 mm em vacinados
ha mais de 2 anos ou
nao vacinados

Acrescentar 15

Acrescentar 15 pontos pontos

pontos Acrescentar 10 Acrescentar 5
pontos pontos
Assintomatico ou Condensagao ou infiltrado
com sintomas < 2 de qualquer tipo < 2
semanas semanas
0 pontos Acrescentar 5 pontos
Infecgdo Radiografia normal Ocasional ou <5mm Eutrofico ou
respiratéria com negativo desnutrido
melhora apds uso ndo grave
de antibidticos para
germes comuns ou
sem antibidticos
Subtrair 10 pontos 0 pontos
. 0 pontos
Subtrair 5 pontos 0 pontos

Fonte: BRASIL. MINISTERIO DA SAUDE. FUNDACAO NACIONAL DE SAUDE - Centro de Referéncia Prof.
Hélio Fraga. Sociedade Brasileira de Pneumologia e Tisiologia. 2002a.

Interpretacdo: maior ou igual a 40 pontos — diagnéstico muito provavel; 30 a 35 pontos —
diagndstico possivel; igual ou inferior a 25 pontos — pouco provavel.

Maciel e colaboradores (2006) fizeram uma revisdo com 0s objetivos de

avaliar criticamente os diversos sistemas de pontuacdo propostos, até aquele

momento, para o diagnostico da TB em criangas no pais e no mundo e subsidiar a

discusséo para a utilizacdo do sistema de pontuacdo proposto pelo Ministério da

Saude. Sant’/Anna e colaboradores (2003) e Maciel (2008) observaram que o melhor

ponto de corte para o sistema de pontuagcdo proposto foi de 30-35 pontos,
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considerando a sensibilidade nos dois estudos e a especificidade no primeiro
estudo.

Ao contrario do que se possa pensar a crianga nao é um “adulto em
miniatura”, ela apresenta composicao corporal e 6rgaos em diferentes estagios de
desenvolvimento em relacdo as demais faixas etarias, e por isso, necessita de
formulagbes medicamentosas préprias a cada estagio do desenvolvimento.
(PETRONI, 2011). A faixa mais afetada € a de zero a quatro anos, conforme mostra
estudo conduzido na Inglaterra entre 2007 e 2008, o qual também mostra que dentre
os fatores que contribuem para a ocorréncia de erros de medicacdo em criancas
destaca-se o erro de dose, devido a complexidade dos célculos necessarios ao se
considerar, idade, peso, estatura e condi¢des clinicas da crianc¢a, tendo em vista que
as caracteristicas de absorcao, distribuicdo, metabolismo e excrecdo de drogas,
diferem entre recém-nascidos, adolescentes e adultos (NATIONAL PATIENT
SAFETY AGENCY, 2009).

Buscando ajustar-se a essa realidade, o Programa Nacional de Controle da
Tuberculose formulou um esquema basico (Quadro 2) de tratamento da tuberculose
para a crianca (< 10 anos) com o fracionamento em miligrama por quilograma de
peso (BRASIL, 2010b).

QUADRO 2 — ESQUEMA BASICO PARA O TRATAMENTO DA TB EM CRIANGCAS (< 10 ANOS).

Fases do Farmacos Peso do doente
tratamento Até 20kg >20 a 35kg >35 a 45kg > 45kg
mg/kg/dia mg mg mg
2 RHz R 10 300 450 600
Fase de H 10 200 300 400
ataque Z 35 1000 1500 2000
4RH R 10 300 450 600
Fase de H 10 200 300 400
manutencgdo

Fonte: Adaptado do Manual de Recomendacgdes para o Controle da Tuberculose. Ministério da
Saude. Secretaria de Vigilancia em Saude. Programa Nacional de Controle da Tuberculose. 2010b.

R — Rifampicina, H — Isoniazida, Z — Pirazinamida.

Ainda assim, levando em consideragao criangas com peso menor que 20 kg,
elas apresentardo problemas para receber a medicagdo, principalmente em se
tratando da isoniazida, cuja apresentacao isolada € em comprimido de 100 mg e que

0 mesmo nédo € hidrossolluvel. Uma vez que a dosagem recomendada (Quadro 2) é
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de 10 mg/kg/dia para criangcas menores de 20 kg, uma crianga que tenha peso
menor que 10 kg, ou entre 10 kg e 20 kg, dificimente recebera esta dosagem

recomendada, correndo o risco da subdosagem ou da sobredosagem.

A associacdo medicamentosa adequada, as doses corretas e 0 uso por
tempo suficiente sdo os principios basicos para o adequado tratamento evitando a
persisténcia bacteriana e o desenvolvimento de resisténcia aos farmacos,
assegurando, assim, a cura do individuo. A esses principios soma-se 0 Tratamento
Diretamente Observado (TDO) como estratégia fundamental para o sucesso do

mesmao, Como Visto anteriormente.

E responsabilidade dos servicos de satide prover os meios necessarios para
garantir que toda a pessoa com diagnostico médico de tuberculose venha a ser
adequadamente tratada. E, para que haja éxito no tratamento, a condi¢do basica é a
adesdo do paciente, sendo necessario um bom acolhimento com escuta qualificada
que desvele as necessidades dos que buscam as unidades de salde para uma
producdo do cuidado com responsabilidade, solidariedade e compromisso. E
primordial que o usuario seja informado sobre sua doenca, a duracéo do tratamento
prescrito, a importancia da regularidade no uso dos medicamentos e as graves
consequéncias advindas da interrupcdo ou do abandono do tratamento, pois sao
fundamentais para o sucesso terapéutico (BRASIL, 2010b).

O tratamento da tuberculose envolve repouso, alimentacdo e medicamentos.
Como todo tratamento medicamentoso estd sujeito aos efeitos terapéuticos
desejados e aos efeitos adversos indesejados. Os efeitos adversos sao classificados
em menores e maiores, sendo 0S menores: nausea, vOmito, dor abdominal,
suor/urina de cor avermelhada, prurido ou exantema leve, dor articular, neuropatia
periférica, hiperuricemia sem sintomas ou com artralgia, cefaleia, ansiedade, euforia
e insbnia que podem ser contornados com mudanga no horario da ingesta do

medicamento, administracao de sintomaticos e orienta¢cdes (BRASIL, 2010Db).

Os efeitos adversos maiores, geralmente sdo especificos para cada
medicamento, o qual deve ser suspenso e substituido por outro, incluem: exantema
ou hipersensibilidade de moderada a grave, psicose, crise convulsiva, encefalopatia

toxica ou coma, neurite Optica, hepatotoxicidade, hipoacusia, vertigem, nistagmo,
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trombocitopenia, leucopenia, eosinofilia, anemia hemolitica, agranulocitose,
vasculite, nefrite intersticial, rabdomidlise com mioglobindria e insuficiéncia renal
(BRASIL, 2010b).

O paciente deve ser orientado da ocorréncia dos principais efeitos adversos
e da necessidade de retornar ao servigo de saude na presenca de algum sintoma
que identifique como possivelmente associado ao uso dos medicamentos. O
monitoramento laboratorial com hemograma e bioquimica (funcéo renal e hepatica)
devem ser realizados mensalmente em pacientes com sinais e/ou sintomas
relacionados e em pacientes com maior risco de desenvolvimento de efeitos

adversos.

Se o Esquema Béasico ndo puder ser reintroduzido apdés a resolucdo da
reacdo adversa e com a relacdo bem estabelecida entre esta e 0 medicamento
causador, o paciente devera ser tratado com esquemas especiais, composto por
outros medicamentos de primeira linha nas suas apresentacdes individualizadas,
nas dosagens correspondentes ao peso do paciente, esses esquemas geralmente

ampliam o tempo de duracao do tratamento (BRASIL, 2010b).

Assim, o controle do tratamento da tuberculose em criangcas assume diversas
especificidades (BRASIL, 2010b):

e E semelhante & abordagem terapéutica do paciente adulto, e nestes casos,
a adesao deve ser de toda a familia. Geralmente hd mais de um individuo
doente em casa, a criangca e pelo menos o adulto que lhe transmitiu a
doenga.

e Deve-se orientar a crianca, na medida do seu entendimento, sobre seu
tratamento.

e Deve-se ter o cuidado de informar a familia sobre os efeitos adversos do
tratamento que podem ou ndo surgir e orienta-la sobre o retorno nestes
casos.

e A crianca devera ser avaliada mensalmente. Apresenta resposta clinica em
cerca de 1 semana, com melhora da febre, e na consulta de 1° més de
tratamento nota-se ganho de peso e melhora da tosse nos casos
pulmonares.

¢ O controle do tratamento é clinico e radiologico. A radiografia de térax deve
ser realizada com um més de tratamento ambulatorial, para confirmar a
melhora com diminuicdo dos achados anteriores, ou para afastar outras
doencas, caso a evolucdo nado seja favoravel. Uma segunda radiografia de
controle devera ser feita ao término do tratamento ou, caso o médico
assistente ache necessario, a qualquer tempo.
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¢ A melhora clinica-radiolégica passa a ser um dos critérios que corroboram o
diagndstico, pois raramente ha uma baciloscopia que confirme o diagnéstico
de tuberculose na crianca.

e Ao longo do tratamento da crianca € essencial acompanhar a evolucao do
tratamento e a baciloscopia do adulto bacilifero, confirmando a anulacéo da
fonte de infeccgéo.

e A melhora clinica pode ser um fator de risco para o abandono, deve-se
analisar criteriosamente a histéria prévia de abandono em criancas menores
de 1 ano e naquelas cujo pai esta ausente ou é usuario de drogas ilicitas
(BRASIL, 2010b).

2.3.1 Infeccao Latente por Tuberculose

A infeccao latente por Micobacterium tuberculosis, ou ILTB, é o periodo
entre a penetragdo do bacilo no organismo e o aparecimento da TB doenca,
oferecendo a oportunidade para a adocdo de medidas medicamentosas. Esse
conceito vem para dar respaldo a uma pratica anteriormente denominada
quimioprofilaxia (11l DIRETRIZES SBPT, 2009).

Para recém-nascidos coabitantes de caso indice bacilifero é recomendado a
prevencao da infeccdo tuberculosa. Nestes casos, 0 recém-nascido ndo devera ser
vacinado ao nascer. Administra-se a isoniazida por trés meses e, apos esse periodo,
faz-se a PT. Se o resultado da PT for =2 5 mm, a quimioprofilaxia (QP) deve ser
mantida por mais trés meses; caso contrario, interrompe-se o uso da isoniazida e
vacina-se com BCG (BRASIL, 2010b).

O Programa Nacional de Controle da Tuberculose alerta que o tratamento da
ILTB com isoniazida reduz em 60 a 90% o risco de adoecimento, sendo que esta
variacdo se deve a duracao e a adesdo ao tratamento que deve ser realizado por um
periodo minimo de 6 meses (BRASIL, 2010b).

A quimioprofilaxia (QT) esta indicada mediante o resultado da PT, levando-se
em consideragéo a idade, a probabilidade de ILTB e o risco de adoecimento. Os
grupos com indicacao de tratamento sdo criancas contatos de casos baciliferos com:

e PT igual ou superior a 5 mm em criancas ndo vacinadas com BCG,
vacinadas ha mais de 2 anos ou qualquer condi¢éo imunossupressora;

e PT igual ou superior a 10 mm em criangas vacinadas com BCG h& menos
de 2 anos;
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e Criancas que adquiriram ILTB até os 5 anos é grupo prioritario para
tratamento de ILTB (BRASIL, 2010b).

2.3.2 Formas extrapulmonares

O diagnostico da TB extrapulmonar é ainda mais dificil que o diagndstico da
forma pulmonar. Sant'Anna (2002) propés um quadro para a orientagdo do

diagndstico da TB extrapulmonar na infancia (Quadro 3).

QUADRO 3 - ORIENTACAO PARA O DIAGNOSTICO DA TUBERCULOSE EXTRAPULMONAR
NA INFANCIA

Avaliacédo Pleural Meningite Ganglionar Osteoarticular
Clinica Dor Pleural, dectbito  Vémito, febre, Escrofula Artralgia, impoténcia
antélgico fontanela abaulada, funcional, giba

convulsao, letargia
rigidez de nuca, as
vezes, associada a
disseminacgéo miliar

Radiologia Derrame pleural, Osteoporose
(unilateral) regional edema de
partes moles,
abscessos frios
Bacteriologia Toracocentese, Raquicentese, LCR Aspirado ou biopsia Biopsia
liquido Pleural com pleocitose,
linfocitéario, Proteina proteina A, glicose N
A, biopsia OUP

Fonte: SANT'ANNA, 2002.

As localizagdes mais frequentes de tuberculose extrapulmonar na infancia

sdo: ganglios periféricos, pleura, ossos e meninges (BRASIL, 2000).

Lactentes e criancas menores de 5 anos apresentam risco elevado de
desenvolver a doenca logo apés a infeccdo, aproximadamente 20% nos dois
primeiros anos, devido a imaturidade de seus sistemas imunes. S&o estes pacientes
0s que mais sofrem com a TB, porque tém maior probabilidade de desenvolver a
doenca extrapulmonar, além de apresentar tendéncia a desenvolver a forma

pulmonar com severa obstrucéo bronquica (HARRIES et al, 2004).

Ha uma variacao significativa entre o momento da infeccdo e a manifestacao
da doenca. Na forma ganglionar periférica, esse periodo varia de 3 a 9 meses. Nas
formas meningeas e miliar, esse periodo é de 2 a 6 meses. Ja as lesdes de 0ssos e
articulagbes, podem levar varios anos para se desenvolver (NELSON et al, 1997
EAMRANOND e JARAMILO, 2001).
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2.3.3 Tuberculose congénita

A tuberculose congénita € de ocorréncia rara, tendo havido grande declinio
na sua apresentacao a partir do uso da isoniazida (CANTEWEL et al, 1994). Com o
advento da infeccdo pelo HIV, houve aumento na ocorréncia de TB e
consequentemente nas formas extrapulmonares. Assim, mulheres em idade fértil

infectadas pelo HIV podem desenvolver TB na placenta ou em 6rgéos genitais.

Havendo lesbes na placenta pode ocorrer disseminacdo hematogénica que
conduz a formacdo de um ou mais complexos primarios no figado ou pulmdes, se
houver aspiracdo do liquido amnidtico contaminado resultard& em complexos

primarios nos pulmdes ou no trato gastrintestinal (CUNHA et al, 2002).

Quando o primeiro érgéo fetal a ser atingido é o figado, e se desenvolve o
foco primario, a partir dai, os bacilos atingem linfonodos periportais, ganham a
circulagdo fetal e chegam aos demais 0Orgdos. Nao h& uma sintomatologia
especifica, no entanto, os sinais mais presentes sao dificuldade respiratoria, febre,
hepatoesplenomegalia, recusa alimentar, letargia e irritabilidade (SANT ANNA,
2002). O diagnéstico da doenca materna, quando feito precocemente, diminuira a
letalidade da doenga na crianca (FARHART, 1999).

2.3.4 Tuberculose na infancia/ HIV

A infeccdo pelo HIV é o fator de maior risco para o desenvolvimento de TB
ativa. Em pacientes infectados pelo HIV é grande a susceptibilidade as infeccbes
oportunistas, como a tuberculose, devido a imunodeficiéncia progressiva que 0s
acomete, sendo também, responsavel pela reativacdo da infeccao latente nestes
pacientes (FERREIRA et al, 2007).

Dados estatisticos comprovam que o HIV acelera a epidemia da TB. Mais de
21 milhdes de pessoas, no mundo, estdo coinfectadas com TB e HIV, sendo que
70% desses casos encontram-se concentrados na Africa. Em algumas regides da
Africa, cerca de 80% dos pacientes com TB também estdo infectados pelo HIV
(FERREIRA et al, 2007).
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Assim, sabe-se que, embora o nimero de criangas coinfectadas com TB/HIV
seja mais baixo do que em adultos, essas taxas estdo aumentando rapidamente.
Segundo Swaminathan e colaboradores (2004), estudos apontam que o aumento da
incidéncia da tuberculose na infancia esta relacionado as crescentes taxas da

doenca em adultos infectados pelo HIV.

No Brasil, estudos tém sido feitos sobre a coinfeccdo TB/HIV, mas a
abordagem tem priorizado a faixa adulta da populacdo. Nas bases de dados
pesquisadas neste estudo nao foi possivel localizar artigos que trouxessem dados
epidemioldgicos da coinfeccdo TB/HIV em criancas (CAMPOS e PIANTA, 2001,
SANTOS et al, 2009).

As manifestacfes clinicas e radiologicas da TB e do HIV/Aids sdo muito
similares. Devido as falhas nos métodos diagndsticos, duas situacdes podem
ocorrer: a doenca ndo é diagnosticada e vai tornando-se mais intensa, com maiores
condicdes de disseminagdo, ou de desenvolvimento da doenca pulmonar
progressiva e podendo evoluir para doenc¢a extrapulmonar, ou, crian¢cas que nao tem
TB séo colocadas em terapia antituberculosa (DONALD, 1999). Os trés grupos
pediatricos que correm o maior risco de se infectarem por HIV sdo os recém-
nascidos de maes infectadas, pacientes que receberam transfusdes sanguineas
contaminadas e adolescentes que adquiriram o virus por transmissao sexual ou

através de drogas endovenosas (NELSON, 1997).

2.3 A TUBERCULOSE, A ENFERMAGEM E A SAUDE COLETIVA NO BRASIL.

No Brasil, a Enfermagem tem uma relagdo direta com a tuberculose que
data do inicio do século XX, quando Carlos Chagas, entédo diretor do Departamento
Nacional de Saude Publica, através de um programa de cooperagao técnica com a
Fundacdo Rockfeller trouxe enfermeiras norte-americanas para treinar nossas
enfermeiras visitadoras que trabalhavam no controle higiénico da tuberculose

(NASCIMENTO, 2005). Posteriormente, essas enfermeiras abriram uma Escola de
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Enfermagem segundo o padréo nightingaleano-americano, a Escola de Enfermeiras
do Departamento Nacional de Saude Publica (OGUISSO, 2005).

O foco do trabalho dessas enfermeiras era a Saude Publica, posto que,
apesar dos hospitais existentes a época tivessem sido bem construidos, estavam
superlotados, assim, conforme observou a Enfermeira Ethel Parsons, a demanda do
momento era na Saude Publica (OGUISSO, 2005). A formacdo de enfermeiras ao
longo do século XX ocorreu de forma lenta com poucas escolas em cada Estado, e
s6 mais ao final do século comecaram a surgir em numero suficiente para formar um

grande contingente de profissionais.

No tempo da chamada Primeira Republica, a economia estava baseada na
agricultura, principalmente do café que era exportado. Era necessario que 0s portos
estivessem saneados para que ndo houvesse prejuizos ao comeércio exterior. Assim
do inicio do século XX até os anos 1920, vigorou o modelo das campanhas
sanitarista destinado a combater as endemias urbanas de peste, célera e variola, e

posteriormente as rurais (LUZ, 1996).

Nessa época, a assisténcia hospitalar publica assumia o carater de
assisténcia social abrigando e isolando os portadores de psicoses, hanseniase e
tuberculose (GUIMARAES, 1982). De 1920 a 1945, o modelo campanhista
sanitarista continuou sendo a principal caracteristica da politica de saude, dando
continuidade as iniciativas tomadas no periodo anterior. Destaca-se nesta época a
campanha contra a tuberculose em 1936 (CARVALHO et al, 2001).

Apesar das caracteristicas dominantes do periodo, comecam a surgir 0s
primeiros embries do modelo médico assistencial que vai se consolidar no inicio da
década de 1960. A partir de 1933 nasce uma nova estrutura de previdéncia social,
os Institutos de Aposentadorias e Pensdes (IAP) por categoria de trabalhadores
(CARVALHO et al, 2001).

De 1945 a 1966, no pos-guerra, aumenta o desemprego e agravam-se as
condic¢des sociais no Brasil. A assisténcia médica previdenciaria que até o final dos
anos 1950 nao era importante, passa a consumir recursos cada vez mais

significativos, pois a industrializacdo do Pais provoca acelerada urbanizacdo e
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assalariamento crescente da populagdo, que passa a pressionar por assisténcia
médica (NICZ, 1982).

Dos anos 1960 a meados de 1980, vigorara hegemdnico o modelo médico-
assistencial privativista caracterizado pelo privilegiamento da pratica médica
curativa, individual, assistencialista e especializada, em detrimento da saude publica,
sendo apoiado pela intervencdo estatal € criado um complexo médico-industrial

privado, orientado para a geracdo de lucro (MENDES, 1993).

As acdes de saude publica no Brasil geradas a partir do movimento
denominado Reforma Sanitéria nos anos 1980, foram amplamente discutidas na VIII
Conferéncia Nacional de Saude e culminaram na redacao dos artigos referentes a
saude na Constituicdo Federal de 1988 (BRASIL, 1997), que: coloca a saude como
direito de todos e dever do Estado (artigo 196); define as acfes e servicos de saude
como sendo de relevancia puablica (artigo 197); constitui o Sistema Unico de Saude
(SUS) através de rede regionalizada e hierarquizada de a¢des e servicos publicos
de saude, segundo as diretrizes de descentralizacdo, atendimento integral e
participacdo da comunidade (artigo 198); mantém a assisténcia a saude livre a
iniciativa privada (artigo 199); e dispde sobre as competéncias do SUS (artigo 200)
(BRASIL, 2010a).

Nesse sentido, com o avancar da implantacdo do SUS, é estipulado um
compromisso entre seus gestores em torno de prioridades que apresentam impacto
sobre a situacao de saude da populacédo brasileira. Dentre as prioridades pactuadas
estd o fortalecimento da capacidade de resposta as doencas emergentes e
endemias, com énfase na dengue, hanseniase, tuberculose, malaria e influenza,
onde a meta para o controle da tuberculose é de atingir pelo menos 85% de cura de

casos novos de tuberculose bacilifera diagnosticados a cada ano (BRASIL, 2006).

Para tanto, desde o principio da estruturacdo do SUS o Brasil tem focado
muito de seus esfor¢os na atencao basica, por haver um consenso internacional das
potencialidades de um sistema de salde ordenado por esse nivel de atencdo em
saude (MENDES, 2004). Tal modo de prefiguracdo deste sistema de saude foi

baseado, e é consubstanciado, por documentos internacionais conhecidos como a
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Carta de Alma-Ata (1978), produzida na | Conferéncia Internacional de Cuidados

Primarios de Saude, e a Carta de Otawa (1986), entre outros.

A Estratégia Saude da Familia, também conhecida como Programa Saude
da Familia (PSF), foi criada em 1994 como uma das acOes para fortalecer este
sistema de saude e traz como caracteristica principal a retirada do profissional
médico como base das acbes de saude, mas apresenta uma equipe
multiprofissional, que inclui também membros da comunidade (Agentes
Comunitarios de Saude), que se incorporam na equipe sem uma formacgao prévia na
area da saude, sendo capacitados no proprio ambiente de trabalho, para atuarem na
educacao e vigilancia a saude (SOUSA, 2007).

Outra caracteristica importante € que esta equipe de saude vai até a
comunidade, nos domicilios das pessoas, em busca de suas necessidades de
saude, fatores de risco, agravos e para prestar uma assisténcia integral de saude
(BRASIL, 1997).

A base de atuacdo das equipes sdo as unidades basicas de saude,
incluindo a atividade de visita domiciliar com a finalidade de monitorar a
situacdo de salde das familias. A equipe deve realizar visitas programadas
ou voltadas ao atendimento de demandas esponténeas, segundo critérios
epidemiolégicos e de identificagdo de situagbes de risco. O
acompanhamento dos Agentes Comunitarios de Saude em microareas,
selecionadas no territério de responsabilidade das unidades de Salde da
Familia, representa um componente facilitador para a identificacdo das
necessidades e racionalizacdo do emprego dessa modalidade de atencéo
(BRASIL, 1997).

Assim, a Atencao Basica considera o individuo no seu “todo”, reputando
como determinantes/condicionantes ndo somente os fatos bioldgicos e seus méritos
epidemioldgicos, mas também a singularidade, a complexidade e a inser¢cdo socio-
cultural dos individuos. Busca a promoc¢éao da saude, a prevencao e o tratamento de
doencas e a reducao de danos ou de sofrimentos que possam comprometer suas
possibilidades de viver de modo saudavel, atendendo-o de modo integral, tendo na
Saude da Familia sua estratégia prioritaria de organizacdo de acordo com o0s
preceitos do Sistema Unico de Satde (BRASIL, 2007).

Dentre os fundamentos da Atencdo Basica, destacam-se alguns que ajudam
muito no combate e controle da tuberculose (BRASIL, 2007, p. 13), desde que sejam

efetivamente observados:
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| - possibilitar o acesso universal e continuo a servigos de saude de
gualidade e resolutivos, caracterizados como a porta de entrada preferencial
do sistema de saulde, com territério adscrito de forma a permitir o
planejamento e a programacdo descentralizada, e em consonancia com o
principio da equidade;

Il - efetivar a integralidade em seus varios aspectos, a saber: integracao de
aclGes programaticas e demanda espontanea; articulacdo das acbes de
promocao a saude, prevencgdo de agravos, vigilancia a saude, tratamento e
reabilitacdo, trabalho de forma interdisciplinar e em equipe, e coordenagéo
do cuidado na rede de servigos;

Il - desenvolver relagdes de vinculo e responsabilizagao entre as equipes e
a populacdo adscrita garantindo a continuidade das acbes de salde e a
longitudinalidade do cuidado.

Assim, no processo de trabalho das equipes de Atencdo Bésica, destacam-
se a programacdo e implementacédo das atividades, com a priorizacdo de solucao
dos problemas de saude mais frequentes, considerando a responsabilidade da
assisténcia resolutiva a demanda espontanea; a assisténcia basica integral e
continua, organizada a populacdo adscrita, com garantia de acesso ao apoio
diagndstico e laboratorial; e a implementacéo das diretrizes da Politica Nacional de
Humanizacao, incluindo o acolhimento (BRASIL, 2007).

Destacam-se entre as atribuicbes comuns a todos os profissionais as de
realizar busca ativa de sintoméaticos respiratorios e notificacdo de doencas e agravos
de notificacdo compulséria e de outros agravos e situacdes de importancia local; e a
de realizar a escuta qualificada das necessidades dos usuéarios em todas as acoes,
proporcionando atendimento humanizado e viabilizando o estabelecimento do
vinculo (BRASIL, 2007).

Focando no profissional enfermeiro, observa-se que o seu processo de
trabalho € desenvolvido em dois campos essenciais: na unidade de saude, junto a
equipe de profissionais, e na comunidade, apoiando e supervisionando o trabalho
dos ACS, bem como assistindo as pessoas que necessitam da atencdo de
enfermagem.

Dentro da Estratégia Saude da Familia para reorientacdo do modelo

assistencial as atribuicdes basicas do enfermeiro sdo (BRASIL, 1997):

- executar, no nivel de suas competéncias, acdes de assisténcia basica de
vigilancia epidemioldgica e sanitaria nas areas de atencdo a crianga, ao
adolescente, & mulher, ao trabalhador e ao idoso;
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- desenvolver ac6es para capacitagdo dos ACS e auxiliares de enfermagem,
com vistas ao desempenho de suas fungdes junto ao servico de saude;

- oportunizar os contatos com individuos sadios ou doentes, visando
promover a saude e abordar os aspectos de educacéo sanitaria;

- promover a qualidade de vida e contribuir para que o meio ambiente torne-
se mais saudavel;

- discutir de forma permanente, junto a equipe de trabalho e comunidade, o
conceito de cidadania, enfatizando os direitos de salde e as bases legais
que os legitimam;

- participar do processo de programacéo e planejamento das acbes e da
organizacao do processo de trabalho das unidades de Salde da Familia.

Assim, o enfermeiro como componente da equipe de Saude da Familia, tem
sua funcdo dentro da Atencdo Basica que visa a promocdo da saude da
comunidade, bem como a prevencdo dos agravos. No caso mais especifico da
tuberculose, as portas da Unidade Basica de Saude devem estar abertas para o
individuo assim como o Enfermeiro pronto a atendé-lo, seja pela demanda

espontanea, seja pela busca ativa na comunidade.

Um dos grandes problemas vivenciados pelas Unidades de Saude, seja
basica seja da familia, é a alta rotatividade dos servidores entre elas, o que pode
interferir na interac@o profissional de saude-paciente comprometendo esse vinculo,
gue no caso do tratamento da tuberculose necessita ser forte, em decorréncia do
tempo prolongado do mesmo, da busca pela manutencdo da adesdo a este
tratamento, da possibilidade de aparecimento de efeitos colaterais e da possibilidade

de resisténcia a droga.

Além disso, em pesquisa feita no municipio de Vitéria, Silva, Motta e
colaboradores (2010) encontraram que o tempo gasto pelos enfermeiros com agdes
de prevencao e promocao da saude é significativamente menor do que o gasto em

atividades de gerenciamento e assisténcia desenvolvidas nas Unidades de Saude.
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2.4 SISTEMAS DE CUIDADO A SAUDE E ITINERARIO TERAPEUTICO

Os estudos etnograficos realizados na década de 70, a partir da observacéo
de diferentes grupos sociais, prestam uma importante contribuicdo na analise do
comportamento sobre a procura de servigos e a influéncia dos estudos sobre redes
sociais. O exemplo mais significativo deste esforco sdo os conceitos de Modelos
Explicativos (Explanatory Models) e de Sistemas de Cuidados a Saude (Health Care

Systems) desenvolvidos por Arthur Kleinman (1980a, 1980b).

Arthur Kleinman, médico, estudioso da Antropologia da Saude, criou um
modelo tedrico dos relacionamentos entre sistemas locais de saude, o Sistema de
Cuidado a Saude, composto de trés partes sobrepostas, a saber: Popular Sector,
Folk Sector e Professional Sector (KLEINMAN, 1980Db).

O Popular Sector € o espaco da cultura popular, do senso comum, nao
profissional, ndo especialista, onde as doengas sdo primeiramente identificadas e
enfrentadas, onde as primeiras decisfes sdo efetuadas, dando inicio ao processo
terapéutico. Também nele se decide sobre a entrada ou ndo nos outros setores e se
as recomendacdes ali obtidas serdo ou nao seguidas. Este setor envolve crencas,
escolhas, decisGes, papéis, relacionamentos, locais de interacdes e instituicbes
(KLEINMAN, 1980b).

O Folk Sector consiste de especialistas de cura nao formais, nao
reconhecidos legalmente e com registros limitados de seus conhecimentos. Tém
amplo reconhecimento pela sociedade e, geralmente, estdo fortemente ligados ao
popular sector. E frequentemente denominado de leigo, quando suas terapias se
utilizam de ervas, chas, cirurgias espirituais, tratamentos manipulativos, exercicios
especiais. E chamado de sagrado quando se trata do xamanismo e dos rituais de

cura, 0s quais tém sido objeto dos estudos antropologicos (KLEINMAN, 1980b).

O Professional Sector consiste das proposicoes de cura organizadas,
legalmente reconhecidas, com aprendizagem formal e com registros sistematicos
extremamente desenvolvidos (KLEINMAN, 1980b).
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A teoria de Arthur Kleinman (1980b) sobre o Sistema de Cuidados de Saude
foi construida sobre um aparato conceitual baseado em trés bases que constituem o
cerne do estudo: a experiéncia do adoecimento, a relacdo practiotiners*-paciente e o

processo da cura.

O Sistema de Cuidados de Saude é um conceito, ndo uma entidade, ou seja,
€ um modelo conceitual criado e mantido pelo pesquisador, em parte pelo que ele
entende como os atores de um ambiente social particular pensam sobre cuidados de
salude. Suas crencas sobre doencas, suas decisbes e suas expectativas e
avaliacbes de tipos particulares de cuidado ajudam o investigador a ajuntar um
modelo de seu Sistema de Cuidado de Saude (Kleinman, 1980b).

O Sistema de Cuidado de Saude (SCS) inclui crencas pessoais e padrées de
comportamento. Assim como outros sistemas culturais necessita ser entendido em
termos destes instrumentos e atividades simbdlicas que regem as crengas e 0S
comportamentos como: atividades influenciadas por instituicbes sociais particulares,
regras sociais, relacdes interpessoais, interacdo ambiental, constrangimentos, e
principalmente disponibilidade de interven¢des no tratamento e tipo de problemas de
salde. Reage a essas variaveis, sendo 0 nexo da resposta adaptativa para 0s
problemas humanos criados pelas doencas e, como tal, a questdo da eficacia é
fundamental (KLEINMAN, 1980b).

Quando estudos entre culturas focam sobre doencga, paciente, practiotiners ou
cura sem localiza-los em um SCS particular, eles distorcem seriamente a realidade
social. Kleinman baseou seus estudos em dois estudiosos pioneiros da exploracéo
da ciéncia social Rivers e Sigerist e na relacdo entre cultura e medicina que
buscavam organizar e unificar em uma estrutura tedrica, e chegaram a ideia dos
sistemas culturais de cuidados de salude que foram mantidos por esses fundadores

da medicina entre culturas.

Kleinman também estudou sobre Ackerknecht que pesquisou sobre as
culturas ndo ocidentais sob uma perspectiva etnocéntrica baseada sobre a estrutura

organizacional da medicina profissional.

3 . s . ;s .
O termo practiotiner pode ser traduzido como médico e como praticante. Como ao longo do estudo de
Kleinman ele utiliza o termo nos dois sentidos, a pesquisadora preferiu manter o termo na lingua original.
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Continuando seus estudos, chegou a Benveniste que argumentou que toda
sociedade Indo-europeia tinha trés bases iguais: doencas, tratamento e tipos de
curadores. No entanto, muitos etndgrafos simplesmente ignoravam a medicina em
seus estudos, direcionando suas pesquisas para os curadores folcloricos exaticos e
seus rituais de cura. Desta forma, este tipo de trabalho entre culturas frustrou o
desenvolvimento de uma perspectiva holistica sobre a doenca e o cuidado de saude

na sociedade.

Porém, alguns antropdlogos de sua época, como Fabrega e Lewis, sendo
eles proprios médicos comecaram a estudar questdes clinicas neste campo, o que
indubitavelmente ajudou a avancgar as novas perspectivas nas pesquisas entre
culturas. Tal interesse clinico levou pesquisadores, como Good, a formular principios
gerais de variacdo etnografica, contribuindo assim, para o reconhecimento da
medicina como um sistema cultural, a partir de estudos nos novos campos da
antropologia médica consistente com o comportamento visando a saude e outras

guestdes clinicamente relevantes.

O fato de tanto a medicina como a religido terem se tornado matéria prépria
para analises linguisticas e simbdlicas serviu como o desenvolvimento que exerceu

papel crucial no reconhecimento do Sistema de Cuidados de Saude.

Assim, nesta construcdo observou (KLEINMAN, 1980b) que forcas operando
entre profissionais especialistas nas ciéncias da salde eram responsaveis por seu

descuido de uma visédo holistica do SCS, apontados nas trés observacdes a seguir.

e O etnocentrismo e o cientificismo que dominam as profissées médica e
psiquiatrica moderna seguem o paradigma da ciéncia biomédica para
enfatizar apenas em pesquisa aquelas variaveis compativeis com
reducionismo biologico e solu¢des tecnoldgicas, como se 0s problemas

fossem apenas sociais;

e O erro de muitos profissionais de saude em sociedades em
desenvolvimento € reestruturar a distribuicdo de cuidados de saude em
seus paises, para isso copiando modelos idealizados de cuidado de
saude em sociedades avangadas tecnologicamente. Essa visao ficticia

de cuidado de saude nao corresponde a situacédo atual em sociedades
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desenvolvidas, onde 70 a 90% de todos os episodios de doenca sao
tratados no contexto familiar, e é entdo uma grande distorcdo de
muitas situacOes desesperadas de cuidados de saude em sociedades

em desenvolvimento;

e A tendéncia dos médicos a longo prazo é tratar a “cura” como se fosse
um processo totalmente independente, intemporal, livre de cultura a ser
entendido tanto como um caso especial isolado ou pela comparacao
com préaticas clinicas em terapias psicoanaliticas, hipnoses,
biofeedback, e outros tipos. Pesquisadores médicos se Vvém
embaracados por sua reliquia arcaica em seu meio e tem devotado
pouca atencdo a cura, o mais basico de todos os processos de cuidado

de saude.

Kleinman (1980b) advoga que para estudar um SCS, primeiro € necessario

ver o contexto social onde ele esta inserido e como funciona dentro deste ambiente.

Os SCS séo socialmente e culturalmente construidos. Eles sdo formas de
realidade social, que significa 0 mundo de interagbes humanas existindo fora do
individuo e entre individuos. Esse é o mundo das relagdes transacionais, em que a
vida todo dia é representada, papéis sociais sdo definidos e formados, as pessoas
negociam com as outras relacdes de status estabelecido sob um sistema de regras
culturais (KLEINMAN, 1980b).

Assim, a realidade social é construida ou criada no sentido de que certos
significados, configuracdes estruturais sociais, e comportamentos sdo sancionados
(ou legitimados) enquanto outros ndo. O individuo absorve (internaliza) a realidade
social como um sistema de significados simbélicos e normas governando seu
comportamento, sua percepcao de mundo, sua comunicagdo com 0S outros e seu
entendimento tanto do ambiente externo, interpessoal, dentro do qual esta situado,
como seu préprio espaco interno, intrafisico, durante o processo de socializagdo
(KLEINMAN, 1980b).

Por outro lado, as realidades sociais diferem. Diferem entre diferentes
sociedades, diferentes grupos sociais, diferentes profissdes, e as vezes, em

diferentes familias e individuos.
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As sociedades em desenvolvimento sdo de especial interesse do ponto de
vista sociolégico desde que nelas possam ser observadas as mudancas de formas
sociais antigas para novas, expressadas em seus sistemas de crenca, modos de

comportamento e estruturas institucionais (KLEINMAN, 1980b).

Dessa forma, apoiados no fato de que o mesmo individuo difere
frequentemente e grandemente, quando em mundos sociais supostamente
homogéneos, Kleinman (1980b) afirma que eles diferem em seu entendimento

consciente e na aceitacado de normas na pratica atual.

Diante dessa orientacdo tedrica, Kleinman (1980b) afirma que esta pratica
clinica (tradicional e moderna) ocorre e cria mundos sociais particulares, onde as
crencas sobre doencas, 0os comportamentos exibidos pelas pessoas doentes,
incluindo suas expectativas de tratamento, e as vias em que as pessoas doentes
sdo atendidas por suas familias e practiotiners sdo todos aspectos da realidade
social. Eles podem usar o SCS deles mesmos, que séo construcdes culturais,
mostradas distintamente em diferentes sociedades e em diferentes ambientes

estruturais sociais dentro daquela sociedade.

Assim o SCS foi criado por uma visao coletiva e mostrou padrdes de uso
operando sobre um nivel local, mas visto e usado um pouco diferente por grupos
sociais diferentes, familias e individuos. Fatores sociais tais como: classe, educacéo,
afiliacdo religiosa, etnia, ocupacédo e rede social, todos influenciam a percepcao e
uso das pesquisas em saude na mesma localidade e desta forma influencia a
construc@o de realidades clinicas distintas dentro de um mesmo SCS (KLEINMAN,
1980Db).

Observa-se assim, que o poder analitico do modelo de SCS de Kleinman
(1980b) vem dessa associagcdo com o ambiente local. E, seguindo essa proposta
analitica é importante distinguir a realidade social de: (1) realidade psicoldgica, o
mundo interno do individuo, (2) realidade bioldgica, a infraestrutura de organismos
incluindo o homem, (3) realidade fisica, a estrutura material e espacos fazendo o

ambiente ndo humano.

A realidade simbdlica € formada pela aquisicdo do individuo de linguagem e

sistemas de significados. A aprendizagem se da pela socializac&o via aquisicéo de
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linguagem e outros sistemas simbdlicos, fazendo um papel principal na resposta do
individuo ao seu comportamento campo de relagcdes interpessoais e situacdes
sociais (KLEINMAN, 1980b).

JA na realidade clinica surgem as crencas, expectativas, normas
comportamentos, transacdes comunicativas associadas com doenga, procurando
cuidado de saude, relacbes practiotiners-pacientes, atividades terapéuticas, e
avaliacdo de resultados. E a realidade social que expressa e constitui fenémeno

clinico e que em si mesmo € construida clinicamente (KLEINMAN, 1980b).

Ao lado da cultura, outros fatores mostram a configuracdo dos SCS. Esses
fatores podem ser separados dentro daqueles que sdo parte da estrutura interna do
sistema e aqueles externos a ela. Dessa forma, os SCS sao particularmente
afetados pelo nivel de desenvolvimento tecnoldgico e social, incluindo o status de
instituicdes terapéuticas, tecnologias biomédicas, intervencbes de tratamento e
pessoal profissional (KLEINMAN, 1980b).

Os SCS sao compostos de componentes carregados de cultura tanto
genéricos como particulares. Suas estruturas internas sdo semelhantes as dos
limites entre culturas, enquanto seu conteldo varia com as circunstancias social,
cultural e ambiental de cada sistema. O modelo estrutural de Kleinman (1980b)
descrito a seguir pode ser alterado para analisar diferentes culturas e outras
condicBes externas. Devido a essas condi¢des, a estrutura pode abranger e igualar
conteudos distintos gerais. Além disso, esse modelo pode ser aplicado em
pesquisas tanto em sociedades desenvolvidas quanto em desenvolvimento com as
suas varias tradic6es de cura. Assim, nesse modelo o cuidado de saude é descrito
como um sistema composto da cultura local dividido e trés circulos que se sobrepde
representados pelos trés setores: popular, folk e professional, conforme apresentado

na figura 3.
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FIGURA 3 — SISTEMAS DE CUIDADO DE SAUDE LOCAL: ESTRUTURAS INTERNAS

Fonte: Kleinman A. Patients and Healers in the Context of Culture. 1980, p. 50.
Figura modificada pela pesquisadora.

O popular sector de cuidado a saude é a esfera mais ampla de qualquer
sistema, a menos estudada e a mais pobremente entendida. Pensando nela como
uma matriz, pode-se observar que ela compreende o individuo, a familia, a rede
social, suas crencas e atividades comunitarias (Figura 3). E o primeiro lugar onde a
doenca é definida e as atividades de cuidado de saude séo iniciadas. Quando a
pessoa recorre aos practiotiners populares ou profissionais, suas escolhas estéao

ancoradas em orientacdes cognitivas e valores da cultura popular.
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Depois de receberem o tratamento 0s pacientes retornam ao popular sector
para avaliar a decidir o que fazer a seguir. No popular sector o individuo primeiro
encontra a doenca na familia, em seguida vai percebendo e experimentando
sintomas, marcando e avaliando a doenca, sancionando um tipo particular de papel
do doente (agudo, crbnico, impeditivo, médico ou psiquiatrico), decidindo o que fazer
e engajando em um comportamento de visdo de cuidado de saude, aplicando o
tratamento e avaliando o efeito do autotratamento e terapias obtidas de outros
setores do SCS (KLEINMAN, 1980b).

A familia pode instituir terapias com modalidades de tratamentos conhecidos
por ela, ou ela pode consultar amigos, vizinhos, parentes e experts sobre o que
fazer. Quando decidem se mover para fora do popular sector, avaliam suas
alternativas e consideram para onde vao, podendo entrar nos outros setores e

dentro de cada um escolher o alcance de suas alternativas de tratamento.

Assim, um individuo é um “membro da familia doente” em um ambiente, um
“‘paciente” em outros e um “cliente” em alguns outros contextos. Em cada contexto
sua doenca € percebida, marcada e interpretada de uma forma especial e o cuidado

é aplicado.

O folk sector do sistema de cuidado da saude é o setor ndo profissional, ndo
burocrético, especialista, e € visto junto ao popular sector e ao professional sector do
SCS. A medicina folk é uma mistura de muitos e diferentes componentes, alguns
mais relacionados ao professional sector e outros ao popular sector (KLEINMAN,
1980Db).

Em sociedades que carecem de profissionalizacdo, o folk sector e popular
sector constituem um SCS inteiro. A medicina folk frequentemente é dividida em
sagrada e secular, mas essa classificacdo é frequentemente toldada na pratica e as

duas acabam se tornando apenas um circulo no SCS.

Para Kleinman (1980b) a eficacia de cura folk apresenta uma questdo séria
para a pesquisa clinica entre culturas. Virtualmente ndo existem estudos de
segmentos sistematicos de pacientes tratados pelos practiotiners folk, com

cuidadosa avaliacéo de seu status antes e depois do tratamento. Semelhantemente
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guase nao existe nenhum trabalho empirico sobre os mecanismos de cura folk

atraves desses sujeitos, o que tem atraido consideravel especulacao.

O professional sector do sistema de cuidados de saude em muitas
sociedades é composto simplesmente pela medicina cientifica moderna. Em
algumas sociedades como a chinesa e a indiana, h4 também sistemas médicos
‘nativos’ profissionalizados como a medicina tradicional Chinesa e a medicina

Ayuvérdica, respectivamente.

Nos Estados Unidos, Kleinman (1980b) se apoia em estudos feitos por
Freidson em 1970, que descreveu como o profissional médico moderno, usando
meios legais e politicos ganhou o dominio profissional nos campos dos cuidados a
saude por forcar todas as outras tradicdes de cuidados de saude a debandarem ou a
se submeterem a seu controle profissional. Dentre os profissionais que ali ficaram

sob a sua submisséo estava a enfermagem.

Uma das principais contribuices que antropélogos e socidlogos tém
feito € demonstrar repetidamente que o SCS é muito mais amplo que os limites da
profissdo médica moderna, e € por aonde vao as sociedades tecnologicamente

avancadas.

Cada um desses setores tem papéis e regras de entrada e de saida. Cada
pessoa entra no setor médico profissional moderno pelo estabelecimento de seu
estado de paciente em uma clinica ou hospital. Semelhantemente, nos dois outros
setores ele deve receber avaliacbes para se tornar um tipo particular de doente. Ele
pode reclamar e receber um papel de agudo, crénico ou impeditivo, ou ainda, pode
ser desacreditado por aqueles ao seu redor sobre a caracteristica de seu papel de
doente. Ele pode sair do professional sector de trés maneiras: curado, como quem

permanece doente ou morto.

O popular sector forma uma matriz indiferenciada ligando mais fortemente os
professional e folk sectors. As linhas limites entre os setores funcionam como pontos
de entrada e saida para pacientes que seguem a trajetdria de suas doencas atraves

do intrincado sistema de cuidados de saude.



56

Assim, as pessoas e suas familias buscam atengdo nestes trés setores, nédo
havendo necessariamente um sentido de percurso ou hierarquia, trilhando caminhos
que tém sido denominados ‘“itinerarios terapéuticos” (ALVES e SOUZA, 1999).
Esses caminhos percorridos na busca de solucbes para problemas de saude
geralmente sdo pouco conhecidos e relegados a um segundo plano pelas escolas,
pesquisadores, gestores e formuladores de politicas (CONIL et al, 2008).

Longe de ser privilégio das ciéncias biomédicas e dos eruditos, os
tratamentos das doencas sdo construcdes individuais e sociais, e como tal, fazem
parte da vida cotidiana em qualquer sociedade. O cotidiano é um lugar privilegiado
para o estudo da sociedade e suas transformacdes, onde se configuram e atuam 0s
pequenos jogos sociais que constituem a trama social (PAIS, 2003). Assim, € no
cotidiano que se encontra cenario de base para o estudo dos itinerarios terapéuticos
(LEITE & VASCONCELLOS, 2006).

7

O termo itinerario terapéutico € utilizado como sinbnimo de busca de
cuidados terapéuticos e procura descrever e analisar as praticas individuais e sécio-
culturais de saude em termos dos caminhos percorridos pelos individuos na tentativa
de solucionarem seus problemas de salde (GERHARDT, 2006). Suas escolhas
expressam construgfes subjetivas individuais e também coletivas acerca do
processo de adoecimento e de formas de tratamento, forjadas sob as influéncias de
diversos fatores e contextos. Estas escolhas vao definir acdes que, passo a passo,
constituirdio um determinado percurso (CABRAL & MARTINEZ-HERNAES, 2009).

Para Alves e Souza (1999), no entanto, o itinerario terapéutico pode ser
compreendido como um conjunto de planos, estratégias e projetos voltados para um

objeto pré-concebido: o tratamento da aflicdo.

Os processos de escolha, avaliacdo e aderéncia a determinados tipos de
tratamentos sdo complexos e dificeis de serem apreendidos quando ndo se leva em
conta o contexto no qual o individuo esta inserido, sobretudo frente a diversidade de
possibilidades disponiveis (ou ndo) em termos de cuidados em saude para as
populacdes de baixa renda (GERHARDT, 2006).

A compreensdo sobre como as pessoas e 0S grupos sociais realizam

escolhas e aderem ou ndo aos tratamentos, ou sSeja, como constroem seus
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itinerarios terapéuticos, é fundamental para orientar as novas préticas em saude.

Geralmente, as dimensdes relativas aos contextos de vida dos usuarios e
suas historias escapam aos servicos e aos profissionais de saude, embora sejam
elas que definem as possibilidades de oferta e acesso a esses servicos de saude
(MANGIA e MURAMOTO, 2008).

Na interpretacdo de um determinado processo de escolha terapéutica é
preciso que se apresente o0 sujeito desse processo como alguém que compartilha
com outros um estoque de crencas e receitas praticas para lidar com o mundo. Ao
analisar estas receitas, ver-se-4 que foram adquiridas, ampliadas, reformuladas ou
mesmo descartadas ao longo de uma trajetoria biografica singular (GERHARDT,
2006).

O itinerério terapéutico ndo deve, entdo, ser compreendido como resultado
de um plano esquematizado e predeterminado. Desse modo, a unidade articulada sé
pode ser evidenciada no processo no qual a pessoa, ao narrar sua experiéncia
passada, pode interpreta-la e avalia-la conforme seu momento atual. Entdo, o
itinerario terapéutico esta relacionado concomitantemente a experiéncia vivida e ao

proprio discurso sobre essa experiéncia.

Assim, ha um permanente processo de atribuicdo de significados que é
reformulado no interior de cada situacao vivida relacionada ao contexto relacional no
qual ocorre. A producdo discursiva sobre os itinerarios terapéuticos €, pois,
circunstancial e situacional, pressupondo um campo de incertezas e conflitos
permanentes (ALVES e SOUZA, 1999).
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3 METODO

Nesta pesquisa optou-se pela narrativa de vida como método de
investigacdo, pois se pretendeu conhecer todos os caminhos percorridos pelas
criangas com tuberculose a partir das narrativas dos pais ou responsaveis sobre o

vivido por essas criangas.

Desenvolveu-se, pesquisa do tipo qualitativa descritiva, exploratoria, tendo
como Método a Narrativa de Vida (BERTAUX, 2010). A pesquisa qualitativa aplica-
se “ao estudo da historia, das relagcbes, das representacdes, das crencas, das
percepcdes e das opinides, produtos das interpretagcbes que os humanos fazem a
respeito de como vivem, constroem seus artefatos e a si mesmos, sentem e
pensam” (MINAYO, 2010).

J& a pesquisa descritiva aplica-se a estudos que pretendem descrever uma
realidade a partir da observacéo, descricdo, classificacdo e interpretacdo de um
fenbmeno, permitindo, dessa forma, conhecer os processos que se realizam e

constituem o problema investigado (RUDIO, 2001).

Segundo Polit e col. (2004), os estudos qualitativos concentram-se em
fenbmenos sobre 0s quais pouco é sabido. Em alguns casos, sabe-se tdo pouco,

gue o fendmeno ainda nao foi claramente identificado ou denominado.

Numa investigacdo que priorize a informacdo do participante, faz-se
necessario uma aproximacao entre pesquisador e o participante da pesquisa a fim
de que se estabeleca um contato, uma relacdo de confianca. E imprescindivel que o

pesquisador esteja atento ao significado que as pessoas dao as coisas e a sua vida.

Neste tipo de pesquisa os dados descritivos sdo obtidos no contato direto
entre pesquisador e a situagdo estudada, onde o processo é mais valorizado que o
produto. Assim, 0 que importa € a atencdo que o pesquisador confere a obtencéo
dos dados, a captacéo do ponto de vista do participante da pesquisa. Dessa forma,
0s resultados obtidos serdo uma consequéncia natural da prépria investigacéo, e a
preocupacdo do pesquisador sera, entdo, retratar a perspectiva dos participantes
(SPINDOLA, 2002).
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A Narrativa de Vida como método de investigacao foi introduzida no meio
académico, em 1920, com o nome “Historia de Vida” pela Escola de Chicago e
desenvolvida por Znaniescki, na Poldnia. A partir da década de 60, esse método de
pesquisa procurou estabelecer as estratégias de andlise do vivido, constituindo um
método de coleta de dados do homem no contexto das relagbes sociais (CHIZOTTI,
1991).

A expressao “narrativa de vida” foi introduzida na Frangca ha mais de trinta
anos (BERTAUX, 1980). O termo usado e consagrado nas ciéncias sociais, até
aquela época, era “histéria de vida” a partir da traducéo literal do termo americano
“life history” que nao distinguia entre a historia vivida por uma pessoa e a narrativa
gue ela poderia fazer de sua vida (BERTAUX, 2010).

Na enfermagem, o termo foi utilizado a partir da década de 90, com os
temas mais diversificados. Assim, varios autores (SPINDOLA e SANTOS, 2003;
REIS, 2010; SANTOS e SANTOS, 2010) utilizaram esse método, em seus estudos,

conforme a experiéncia de trabalho e o objeto selecionado para investigacéao.

Este método consiste em fazer o participante contar a sua histéria. No
momento em que ele “conta”, produz um discurso na forma narrativa. E, uma historia
para ser bem narrada necessita ter boa delimitacdo dos personagens e descricao
clara de suas relagfes reciprocas, razdes de agir, contextos das a¢des e interacdes,
avaliacdes sobre as acfes e 0s proprios atores. Todas essas variaveis contribuem
para construir significados (BERTAUX, 2010).

A narrativa de vida como método, limita-se a um determinado aspecto ou
periodo de vida do narrador que ao conta-la fala da representacdo que tem dos fatos
de sua vida. Enquanto relata, reflete sobre ela. Conta sua historia segundo suas
categorias de valores e seus cédigos temporais, e, assim, hierarquiza, valoriza ou
desvaloriza determinados aspectos, refor¢a outros, imprime a narrativa a sua visao
pessoal sobre os fatos de sua prépria vida (SANTOS e SANTOS, 2008).

O método de narrativa de vida distingue-se de outras formas de investigacao
envolvendo depoimentos, pois nessas, apesar da intengdo em “ouvir o participante”,
0 pesquisador seleciona e restringe os temas que serdo abordados. Ao utilizar a

entrevista aberta, a narrativa de vida permite que a conducéo do estudo seja dada
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pelos proprios participantes, a partir de sua visdo de mundo. Estes sao livres para
divergir sobre aquilo que consideram relevante em sua experiéncia, a forma como
vivenciaram os fatos narrados e como esses interferem no presente (SANTOS &
GLAT, 1999).

Entdo, ao ser informado pelo pesquisador dos seus interesses de
conhecimento, o participante, ao aceitar participar da pesquisa, sela como que um
pacto com o pesquisador que filtra, orienta e predetermina a entrevista. Assim, ao se
relacionar varios testemunhos sobre a experiéncia vivida de uma mesma situacao, é
possivel superar suas singularidades e alcancar, por construgdo progressiva, uma

representacdo socioldgica dessa determinada situacdo (BERTAUX, 2010).

3.1 CENARIO DA PESQUISA

O cenario de estudo desta pesquisa foram as UBS do Estado do Espirito
Santo. As 14 UBS do estado que notificaram a tuberculose infantil no decorrer do
ano de 2010. Atentando para o fato de que nem sempre o municipio que notifica a

doenca € o municipio de moradia do individuo.

Estas 14 UBS estavam distribuidas em 11 municipios, a saber: Alegre, Barra
de Séo Francisco, Cachoeiro de Itapemirim, Cariacica, Colatina, Guarapari, Santa

Leopoldina, Sdo Mateus, Serra, Vila Velha e Vitoria.

As entrevistas ocorreram em trés locais distintos: UBS, PCT (Programa de

Controle da Tuberculose) e residéncia do participante.

3.2 PARTICIPANTES DA PESQUISA

Esta pesquisa se propOds a estudar o itinerario terapéutico de todas as
criangas menores de 10 anos do Estado do Espirito Santo, notificadas em 2010 e
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tratadas até 2011. Ao buscar dados sobre as criancas a serem pesquisados junto a
Secretaria Estadual de Saude, o Sistema de Informacdo Nacional de Agravos de
Notificacdo apontava que haviam sido notificados 20 casos de TB infantil no Estado
em 2010.

Ao requerer a relacdo destas criangas e os dados que possibilitassem
localiza-las, foi disponibilizada por esta secretaria uma lista contendo 16 nomes, pois
quatro destes nomes eram de pessoas fora da faixa etaria solicitada, que por
motivos desconhecidos pela pesquisadora ndo foram inicialmente filtrados na
selecdo por faixa etaria. Ao estudar-se com maior cuidado a lista de criangas
notificadas foi observado que uma mesma crianca estava notificada duas vezes e

em dois municipios distintos. Desta forma, a lista passou a ter 15 nomes.

Como a crianca, por si s, ndo busca cuidados de saude, mas é levada
pelos pais ou responsaveis, o itinerario terapéutico da crianca com tuberculose
pulmonar foi estudado a partir da visdo destes pais ou responsaveis, que foram

considerados os participantes da pesquisa.

A partir da lista e dos nomes os coordenadores municipais dos Programas
de Controle da Tuberculose, quando havia, foram feitos contatos com 0s mesmos
que intermediaram o contato e acesso aos coordenadores das UBS envolvidas. As
vezes, por estarem bem inteirados dos casos, eles préprios articulavam o contato

com 0s pais/responsaveis das criancas.

Assim, segundo a relacdo fornecida pela Secretaria Estadual de Saude os
15 casos estavam assim distribuidos nos municipios: Alegre — 01 caso; Barra de
Sao Francisco — 02 casos, sendo que um deles foi notificado em Vitoéria; Cachoeiro
de Itapemirim — 01 caso; Cariacica — 03 casos; Colatina — 01 caso; Guarapari — 01
caso; Santa Leopoldina — 01 caso; Sao Mateus — 01 caso; Serra — 01 caso; Vila

Velha — 01 caso; e Vitoria — 02 casos.

A distribuicdo dos casos por municipios sdo apresentados no mapa do
Estado do Espirito Santo representado por regides (Figura 4): havia 03 casos na
regido norte (regido 2), 01 na regiao central (regido 3), 02 na regiao sul (regiao 4) e

09 na regido metropolitana (regiao 1).
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FIGURA 4 — MAPA DO ESTADO DO ESPIRITO SANTO CONFORME DIVISAO POR REGIOES.

Fonte: Secretaria de Economia e Planejamento do Estado do Espirito Santo, 2012.
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Ao serem feitos os contatos com o0s coordenadores locais do PCT e de

algumas UBS, alguns desses casos foram perdidos. O fluxograma 1 apresenta como

se chegou ao numero final de seis criancas pesquisadas.
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20 casos

16 casos Bl

S ()1 caso duplicado

15 casos

e 00 CA50S COM data de
nascimento errada

09 casos

e 03 CAS0S Mudanca
de endereco

06 casos

FLUXOGRAMA 1 - NU'MERO DE CASOS DE TB INFANTIL NOTIFICADOS, PERDIDOS E
INVESTIGADOS NO ESPIRITO SANTO EM 2010 (CRIANCAS 0-9 ANOS).

Os contatos da pesquisadora foram feitos via telefone e de forma presencial, e
agueles feitos pelos coordenadores dos Programas de Controle da Tuberculose dos
municipios envolvidos e dos coordenadores das UBS foram feitos via telefone e
através dos ACS. Nos contatos feitos com as UBS de Cariacica detectou-se que
dois dos casos notificados haviam sido registrados com data de nascimento errada.

Nos contatos com as ACS das respectivas microareas descobriu-se que IRM
(um dos casos notificados) havia nascido antes de 1970, que havia se tornado
morador de rua e que seus pais ja haviam falecido (informacdo passada
pessoalmente a pesquisadora pela irmd de IRM). AAVS (outro caso notificado)
nasceu em 1988, estando assim ambos fora do limite de idade pesquisado. Apesar

da filha de LSS (outro caso notificado) estar dentro da faixa etaria, ndo foi possivel
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localiza-la, pois, segundo a ACS, parece haver envolvimento da familia com o tréfico
de drogas e devido a presenca ostensiva da policia na regido a mesma se mudou

para outro municipio e ndo deixou endereco.

Segundo a responsavel pelo Programa de Controle da Tuberculose na
Serra, a familia de CESD (mais outro caso notificado) mudou-se de Estado, néo
tendo sido possivel localiza-la. De forma semelhante, em Vitéria, a familia de CSA
(caso notificado), mudou-se para outro municipio segundo a ACS responsavel pela

microarea e nao foi possivel localiza-la.

Apo6s contato com a enfermeira do PSF de Cachoeiro de Itapemirim
recebeu-se a informacdo de que HSL (outro caso notificado) havia nascido em
16/04/1954 estando, portanto, fora da faixa etaria pesquisada. De maneira
semelhante, o responsavel pelo Programa de Controle da Tuberculose de Guarapari
informou que DFS (mais outro caso notificado) estava fora da faixa etéaria
pesquisada, pois nasceu em 25/11/1970, e a responsavel pelo Programa de
Controle da Tuberculose de Sao Mateus informou que OC (outro caso notificado)

também estava fora tendo nascido em 20/12/1976.

Ao chegar a Barra de S&o Francisco para fazer as entrevistas agendadas
descobriu-se que HDO (outro caso) notificado em 19/04/2010, tem 20 anos, mas seu
irm&o de dois anos, notificado em 2011, encontra-se nesse momento em tratamento
para TB, e apresentando algumas complicacdes, tendo desta forma, confundido a

coordenadora do PCT local.

Assim foram excluidas do estudo nove criangas, constituindo-se a amostra
de seis crian¢as, cujos municipios de origem estdo destacados na Figura 5 com

setas vermelhas.
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FIGURA 5 — MAPA DO ESTADO DO ESPIRITO SANTO CONFORME DIVISAO POR REGIOES,
COM DESTAQUE PARA OS MUNICIPIOS PARTICIPANTES DA PESQUISA.

Fonte: Secretaria de Economia e Planejamento do Estado do Espirito Santo, 2012.
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3.3 OBTENCAO DOS DADOS E CONSIDERACOES ETICAS

A técnica empregada na pesquisa para a coleta das narrativas foi a
entrevista aberta. Esta técnica facilita a maior aproximacédo e interacdo entre o
pesquisador e o participante (OLIVEIRA, 2007). Propicia ao participante fazer
descricbes detalhadas que sao importantes para compreender como faz as suas
aproximacdes e organiza a trama mental que permitem sua familiarizacdo com o

objeto.

A entrevista valoriza a presenca do pesquisador e permite ao participante
que alcance a liberdade e espontaneidade necesséarias para enriquecer a
investigacdo. E importante facilitar a possibilidade de interacéo e expressido entre
participante e pesquisador para que este possa acessar a vivencia daquele em sua

relacdo com o objeto que esta sendo estudado e com outros (SOUZA FILHO, 1995).

Para se chegar a entrevista, comecou-se 0 processo de fazer contatos com
os coordenadores municipais do PCT, posteriormente com o0s coordenadores das
UBS e, em alguns casos, 0s contatos diretos com 0s pais/responsaveis, seja via
telefone ou face a face. Tais contatos visavam uma aproximacao entre a
pesquisadora e o0s participantes, bem como um possivel agendamento das
entrevistas. Iniciou-se pela regido metropolitana de Vitéria por ser mais central,
concentrar um maior niamero de casos e no intuito de, apds a analise inicial das
primeiras entrevistas, avaliar a necessidade de complementar dados da narrativa de

vida.

Ocorreram dificuldades ao realizar as entrevistas. Na primeira entrevista a
participante apresentou dificuldade para falar livremente sobre a teméatica e sua
irma&, presente a entrevista, queria dar informagfes que a participante ndo se sentia
a vontade para falar, ou ndo achava relevante, mas nao |he foi permitido falar, por
que a entrevista era com a mée da crianga. Assim, apds analisar esta primeira
entrevista, optou-se por fazer uma entrevista com a irma da participante, tia da

crianga notificada, a fim de colher mais dados sobre o itinerario terapéutico de C1.
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Noutra situacéo néo foi possivel localizar os pais de uma crianca, mas, como
foi um caso que envolvia o 6bito da crianca por Tuberculose, optou-se por
entrevistar a avd que acompanhou todo o caso. Justifica-se assim, a divergéncia

entre o numero de criancas localizadas, seis, e 0 niumero de entrevistas feitas, sete.

Para preservar o anonimato das criancas notificadas, elas foram
identificadas com a letra C seguida de um digito de 1 a 6 correspondente a
sequéncia das entrevistas. De modo semelhante, o0 anonimato das participantes foi
garantido utilizando-se a letra E para entrevistada, independente de ser mae, avo ou
tia seguido dos digitos 1 ao 7 correspondentes a sequéncia das entrevistas, como
forma de identifica-las.

Quatro das entrevistas aconteceram nas residéncias das participantes, duas
no local de funcionamento do Programa de Controle da Tuberculose municipal e
uma na UBS de atendimento a familia envolvida. A duracdo média das entrevistas
foi de 16 minutos, numa variacao de 10 min e 19 seg a 38 min e 53 seqg.

As entrevistas foram gravadas em em aparelho desenvolvido a partir do
Moving Picture Experts Group MPEG % e Audio Player 3 (midia eletrbnica MP3) e
transcritas em sua integra em até, no maximo, dois dias apés a realizacdo da
mesma. Além desse registro, foi feito um diario de campo pela pesquisadora com
registros feitos imediatamente apOds cada contato, seja com o coordenador do
Programa de Controle da Tuberculose, com o coordenador da UBS, o enfermeiro da

USF, ou o familiar da crianca notificada.

Seguindo a recomendacao do teérico metodolégico Bertaux (2010) apés a
transcricdo das duas primeiras entrevistas fez-se uma parada para analisar a forma
como estavam sendo feitas as entrevistas, sua conducao e possivel contaminacao.
Essa analise inicial teve o intuito de validar essas entrevistas e corrigir algumas

falhas na conducao das mesmas.

Foi aplicado um formulario para determinar as caracteristicas socio-
demograficas para caracterizagdo dos participantes (Apéndice A). Ap0s uma
explicagdo sobre o que se pretendia pesquisar, e se coletar os dados do Apéndice
A, foi feita uma Unica solicitagcdo ao participante “Fale-me sobre sua experiéncia

na busca de atendimento para sua crianga quando ela ficou doente”.
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Ao término das entrevistas a pesquisadora tirou algumas duvidas dos
participantes e deu algumas orientac6es sobre métodos diagndsticos, tratamento e

profilaxia da TB.

Esta pesquisa foi autorizada pela Secretaria Estadual de Saude, que fez
contato prévio com as Secretarias Municipais de Saude envolvidas através da
Vigilancia Epidemioldgica e da Geréncia de Controle da Tuberculose (Anexo A), foi
também autorizada pelas Secretarias Municipais de Saude de Vitoria (Anexo B),
Serra (Anexo C) e Cariacica (Anexo D), e aprovada pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Escola de Enfermagem Anna Nery sob o0 numero CAAE
00845712.3.0000.5238 (Anexo E).

Todos os procedimentos relativos a coleta dos dados foram feitos de forma a
atender aos aspectos éticos da Resolucdo 466/2012 do Conselho Nacional de
Saude, que regulamenta as pesquisas com seres humanos. A participacdo dos
responsaveis pela crianca foi consentida mediante assinatura do Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice B).

3.4 ANALISE DAS INFORMACOES COLHIDAS

Segundo Bertaux (2010, p. 89) na narrativa de vida “a analise comega muito
cedo e se desenvolve paralelamente a coleta de testemunhos”. Assim, apos cada
entrevista o material foi imediatamente transcrito e comecou a ser analisado, tendo
os resultados da analise das primeiras entrevistas sido integrados ao modelo em
construgdo e retomados no roteiro da entrevista de forma evolutiva. Nessa

comparacao entre as narrativas de vida o modelo foi se consolidando.

Para melhor compreender este modelo é importante ter em mente que é por
meio da comparacao entre os percursos biograficos dos diversos pesquisados que
se percebem as recorréncias das mesmas situacdes, das logicas de acao
semelhantes que emergem em um mesmo mecanismo social ou um mesmo

processo.
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No entanto, a andlise de uma narrativa de vida constitui apenas um
momento num contexto dindmico, pois para que as comparacdes entre narrativas
sejam proveitosas e cumulativas, para que surjam as recorréncias, faz-se necessario
gue os conteudos latentes de cada uma das narrativas recolhidas tenham sido antes
explicitados. Esta analise torna-se entdo, muito mais precisa, pois ndo se propde a
extrair todas as significagcdes que ela contém, mas somente aquelas pertinentes ao
objeto da pesquisa, pactuado anteriormente com o participante, e que adquirem ai o
status de indicios (BERTAUX, 2010).

Qualquer que seja o tipo de objeto que se proponha a estudar pela
abordagem etnossocioldgica, invariavelmente se deparara com percursos que
apresentam tracos comuns. A comparacao entre eles podera levar a classificacdo de
alguns tipos diferentes. Torna-se, entdo necessario justificar a construcdo desses
tipos, seja mostrando a pertinéncia sociologica de suas distintas caracteristicas, seja
demonstrando a coeréncia interna de cada tipo (BERTAUX, 2010).

Assim, a analise se deu apds cada entrevista, tendo sido a prépria
pesquisadora a fazer as transcricdes, e comecando ai o processo de andlise que
consiste em, por meio de varias leituras flutuantes, distinguir na historia contada o
percurso biografico do participante, como ele percebeu, avaliou e agiu no momento
vivido, 0 que ele sabe e pensa, retrospectivamente, desse percurso, e o que ele quis

dizer do que sabe e pensa neste momento para o pesquisador.

7

Outro aspecto importante nesta analise € a estrutura diacronica desse
percurso, ou seja, a sucessao dos acontecimentos marcantes e as relagdes entre
eles de “antes/depois” (BERTAUX, 2010). Essa diacronia € vista na narrativa de
forma bem clara quando o participante esta narrando determinado fato e, por
associacdo de ideias ou necessidade de explicar alguma coisa, d4 um salto na
narrativa, para frente ou para tras, retomando a seguir o curso da mesma. Numa das
narrativas colhidas é possivel distinguir perfeitamente esta diacronia quando a mae
(E2) de uma das criangas comeca a falar do adoecimento da filha e de repente volta
mais de vinte anos na histéria para falar do pai dela que havia morrido de

tuberculose.
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No processo da analise surgiram alguns ‘temas’ relacionados a tuberculose,
qgue foram discriminados com cores diferentes, acrescidos e revisados a cada nova
entrevista. A pesquisadora fez, entdo, uma aproximacdo destes temas com o0s trés
setores do Sistema de Cuidado da Saude buscando a influéncia de cada um deles
no itinerario terapéutico percorrido pelas criangas com tuberculose no contexto

estudado.
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4. RESULTADOS E DISCUSSAO

A busca pelos participantes da pesquisa se deu a partir da relacdo das
criancas menores de dez anos, notificadas com tuberculose em 2010, no estado do
Espirito Santo e seus respectivos dados de interesse para a pesquisa: data de
notificagdo, municipio, UBS notificadora, nome da crianga, data de nascimento,

nome da mée, endereco, ponto de referéncia, numero de telefone.

Esta relacéo foi fornecida pela Coordenadora Estadual do PCT que também
forneceu os nomes e telefones dos Coordenadores Municipais do PCT dos

municipios notificadores.

A pesquisadora fez vérias tentativas de contato com estes coordenadores,
alguns com sucesso imediato, outros mais demorados. Como resultado destes
contatos, a busca entdo se restringiu a seis criangas e a seis municipios distintos.
Foram necessarias duas viagens ao municipio de Alegre e trés ao de Santa

Leopoldina para conseguir entrevistar as maes das criancas.

Porém antes de entrar na discussao dos casos estudados, é preciso trazer a
tona uma discussao sobre os dados do DATASUS (2011). Nas tabelas 1 e 2 foram
mostradas as taxas de incidéncia encontradas no Brasil e no Estado do Espirito
Santo para o periodo 2006 a 2010. Foram apresentados também que, ano a ano a
taxa de incidéncia para a faixa etaria menores de 5 anos foram maiores no Espirito
Santo que no Brasil, e que as taxas de incidéncia para a faixa etaria 5 a 9 anos

foram também maiores de 2008 a 2010.

Quando os dados sao analisados em termos de numero de casos novos
chama a atencdo que para a faixa etaria 5 a 9 anos que vinha mantendo uma média
de 6 casos novos/ano, em 2009 alcangou a cifra de 22 casos, seguido de 7 casos
em 2010.

Observe a tabela 3.
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TABELA 3 - NUMERO DE CASOS NOVOS TUBERCULOSE PULMONAR EM CRIANCAS
MENORES DE 10 ANOS NO PERIODO DE 2006 A 2010, POR FAIXA ETARIA, NO ESPIRITO
SANTO.

Faixa etaria 2006 2007 2008 2009 2010 Total
Total 23 25 26 41 20 135
<5 anos 17 20 20 19 13 92
5-9 anos 6 5 6 22 7 43

Fonte: DATASUS, IDB - 2011.

Tal fato leva a pensar sobre o que pode ter acontecido em 2009. Houve um
surto? Foram digitados dados errados? Os dados recebidos pela pesquisadora séo
incompativeis com os dados encontrados nos dados IDB 2011 do DATASUS. Desse

modo € possivel inferir que tenha havido erro na digitacdo dos dados.

Assim, no Quadro 4 sao apresentados os dados das criancas alvo da
pesquisa ora realizada. A sequéncia das criancas respeitou a ordem em que as
entrevistas foram feitas. Observa-se que as entrevistas 1 e 6 estdo relacionadas a

mesma crianca.

Entrevista Crianca Data de Data de Notificagdo Grau de
Nascimento Parentesco
1 C1 07/07/2008 26/08/2010 Mae
2 C2 09/04/2006 29/092010 Mae
3 C3 12/02/2002 15/04/2010 Mae
4 C4 23/05/2010 24/08/2010 Avo
5 C5 Dado n&o coletado” 30/11/2010 Mae
6 C1 07/07/2008 26/08/2010 Tia
7 C6 20/03/2001 15/07/2010 Mae

QUADRO 4 — CARACTERIZACAO DAS CRIANCAS MENORES DE 10 ANOS NOTIFICADAS COM
TUBERCULOSE NO ESPIRITO SANTO EM 2010.

Fonte: Entrevistas realizadas pela pesquisadora. Legenda: C — crianca.

4.1 CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES

* A m3e informou que a crianca tinha sete anos quando foi notificada.



73

Das 07 participantes do estudo, 57,14% se considerou parda, 14,3% branca
e 14,3% preta. Cabe ressaltar que as participantes que se declararam morenas

foram incluidas com as que se declararam pardas.

Variaveis E1l E2 E3 E4 E5 E6 E7

Municipio Vila Vitéria Alegre Colatina | Santa Vila Barra de
Velha Leopoldina | Velha Séo

Francisco

Cor auto Branca Parda Preta Morena | Morena Parda Morena

declarada

Data 19/02/76 | 14/08/78 | 23/11/69 | 20/08/63 | 07/09/76 21/06/73 | 04/01/74

Nascimento

Sexo F F F F F F F

Grau de Mée Mae Mée Avo Mée Tia Mée

Parentesco

Estado Civil | Unido Separada | Solteira | Casada | Casada Casada | Unido
Estavel / Vilva Estavel

Pais da Sim N&o N&o N&o Sim Sim Sim

crianca

vivem juntos

Escolaridade | EFI EFI EFI EMC EFC EFC EFI

Casa (n° 02 Dado ndo | 05 04 05 03 04

cbmodos) coletado

Casa (n° 05 06 05 06 06 04 06

moradores)

Renda >1SM >1<2SM | <1SM >1<2SM | >1<2SM <1SM <1SM

Familiar

QUADRO 5 — CARACTERISTICAS SOCIO-DEMOGRAFICAS DAS PARTICIPANTES

Fonte: Entrevistas realizadas pela pesquisadora.

Legenda: E - Entrevistada; F — Feminino; EFl — Ensino Fundamental Incompleto; EFC — Ensino
Fundamental Completo; EMC — Ensino Médio Completo; SM — Salario Minimo (R$ 622,00, em 2012
aproximadamente U$ 300,00).

Todas as participantes sdo do sexo feminino com idade variando entre 34 e
49 anos. Ressalta-se que cuidar de criancas € tradicionalmente considerado uma
atividade feminina. Embora com o ingresso cada vez maior da mulher nas atividades
laborais fora de casa, tornando impossivel cuidar dos filhos no momento em que

esta fora de casa trabalhando, quando retorna ao lar, volta a assumir tal atividade.

E interessante observar, que no momento em que a mulher sai de casa ela
transfere o cuidado dos filhos geralmente para outra mulher da familia: avo, tia, irma
etc. No caso de ndo haver alguém da familia recorre-se a baba, empregada

domeéstica, creche ou escolas de educagéo infantil.
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Em pesquisa realizada em creche observou-se que cuidar de criangas é uma
atribuicdo instintivamente feminina, e que homens ao quererem desempenha-las
necessitam aprendizado. Outro aspecto observado na pesquisa citada é que 0s
esteredtipos de género sao inculcados nas criancas e que 0 processo de cuidar é

constantemente permeado por eles (GOMES, 2008).

Trabalhando ha oito anos com criangas internadas em servigos de saude,
tenho observado que as mées sdo as melhores informantes sobre a histéria da
saude de seus filhos: gestacéo, parto, imunizacao, doencas da infancia e historia da
doenca atual, e que depois delas, as avos sdo as melhores informantes, seguidas de

tias que moram na mesma residéncia ou quintal.

Na pesquisa em questdo uma das méaes nao foi boa informante e por isso a
tia foi entrevistada, uma avo também foi entrevistada por ndo ter sido possivel

localizar a mae nem o pai.

Quanto a escolaridade hd um predominio de Ensino Fundamental
Incompleto. O grau de escolaridade € considerado um elemento fundamental tanto
na analise dos determinantes da salude quanto na abordagem da populacdo para o
desenvolvimento de préaticas de promocdo, prevencdo e recuperacdo da saude.
Diversas condi¢Bes de atencao a saude sao influenciadas diretamente pelo nivel da
escolaridade dos chefes da familia, particularmente as condi¢cdes de atencdo a
saude das criancas (BATISTELLA, 2008).

A baixa escolaridade foi fundamental na demora pela busca de cuidado em
dois casos: C3, cuja mae acompanhou o adoecimento e agravamento do quadro do
enteado, irmao de C3, mas que sO6 buscou acompanhamento médico quando o
mesmo ja estava expectorando sangue; e C5, cuja méde acompanhou o estado de
adoecimento do tio do marido, sua tosse, seus suores noturnos, sua expectoragao

abundante por longo periodo e considerou como uma situacao normal.

Nos dois casos como as criangas nao apresentaram sintomatologia, pode-se
inferir que as mées n&o viram problemas maiores naquela situacdo, e, novamente o
baixo nivel de escolaridade contribuiu para limitacdo na percepcdo € no

entendimento dos doentes e pelas maes.
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Outro fato que chama a atencgéo é em relagdo ao nimero de moradores nas
residéncias. Em praticamente todas as residéncias o numero de moradores é maior

gue o numero de comodos sendo que no caso de E1 este numero € muito maior.

A tuberculose, enquanto doenca do trato respiratério encontra em um
ambiente de espaco reduzido e compartilhado por muitas pessoas, principalmente a
noite, quando portas e janelas sao fechadas, excelente meio de propagacao
(TEIXEIRA e COSTA, 2011; HINO et al, 2012).

A renda mensal em Salarios Minimos variou de menos um a menos dois
salarios, mostrando no grupo pesquisado, que a TB continua um problema social
ligado a pobreza. Dentre os beneficios sociais oferecidos pelos municipios
envolvidos na pesquisa encontrou-se: cesta basica, caixa de leite/dia, achocolatado

e biscoitos/dia, transporte, e, um deles ndo oferecia nada.

Pesquisa desenvolvida em Bagé (RS), estudando o perfil dos pacientes com
tuberculose, identificou que a renda média destes pacientes era equivalente a 60%
do valor do salario minimo (SILVEIRA et al, 2007).

Revisao sistematica de literatura realizada por San Pedro (2013) em relacéo
a tuberculose e a situacdo socioeconémica do individuo evidenciou: analfabetismo,
desemprego e posse de poucos bens de consumo no Brasil (ALBUQUERQUE et al,
2007; XIMENES et al, 2009); caréncia alimentar (< de duas refeicbes dia) na Zambia
(BOCCIA et al, 2011); rendimento monetario ndo fixo na Esténia (TEKKEL et al,
2002); rendimento inferior a US$ 1.00 (um ddlar/dia) na india (MUNIYANDI et al,
2007); e quintil mais baixo em relacdo as despesas familiares com bens de consumo
no Vietna (HOA et al, 2011).

O Quadro 6 apresenta um historiograma baseado nas entrevistas e nas

observacdes realizadas.

Pseudbnimo Breve relato das histérias

1 El Mulher jovem (36 anos), mas de aparéncia envelhecida, nervosa,
desconfiada, aparenta ter prejuizo cognitivo, ficou constrangida em falar,
usou uma crian¢a de colo como escudo para se proteger da pesquisadora.
E tabagista, usuéria de alcool e outras drogas. Se sente incomodada com o
Servico de Saude local que ia a sua casa insistir para que tomasse 0s
medicamentos para TB por ter abandonado o tratamento trés vezes. A partir
da sua tuberculose uma irmé e o filho C1 foram contaminados. Néo fala o

>




nome da patologia, admite ter tido pneumonias e que a filha mais velha teve
bronquite na infancia. Admitiu que o marido teve TB, mas né&o falou sobre o
assunto. Dividiu o tratamento do filho com outra irm&, todos residentes no
mesmo quintal.

E2

Mulher decidida (34 anos), esclarecida, tranquila, apesar de ter uma cicatriz
de cirurgia plastica para correcdo de labio leporino e voz fanhosa néo ficou
constrangida em falar. Vivenciou na infancia a experiéncia da tuberculose
na familia, pois o pai teve tuberculose e morreu em decorréncia da mesma
quando ela estava com 12 anos. Durante dois anos tratou a filha C2 como
tendo pneumonia de repeticédo (4 episédios), e s6 descobriu que era TB na
busca ativa, quando um irméo foi diagnosticado com TB. Entre irmaos,
cunhada, filhos e sobrinhos, residiam em 16 pessoas na mesma casa. Tem
davidas sobre a origem da doenca. Pensa que pode ter sido transmitida por
um irméao usuario de alcool que foi morar junto aos irmaos apés se separar
da esposa e que frequentava a casa de um vizinho que tem TB e é usuario
de &lcool. Tem muitas queixas contra o Servico de Saude e elogios a alguns
profissionais, principalmente a uma determinada ACS.

E3

Mulher simples (42 anos), calma, voz agradavel, estava muito solicita em
ajudar. O enteado de 41 anos, usuario de alcool e tabaco, adoeceu de TB e
contaminou o irméo C3, que ndo apresentou clinica alguma. No entanto, o
enteado ficou grave e ela cuidou dos dois. Relata ter aprendido muito sobre
a patologia e sobre os cuidados para a prevenc¢do, além de ter recebido
bom acolhimento nos Servigos de Saude.

E4

Mulher expansiva (52 anos), falante, ainda estava triste com a perda da
neta C4. A experiéncia com a TB foi muito traumética, pois a crianga
comecgou a apresentar os sintomas respiratérios apds 30 dias de vida, foi
tratada como pneumonia, bronquite, asma, alergia e a TB foi descoberta,
quando estava com trés meses, em determinado dia, vindo a falecer no dia
seguinte. Tem queixas quanto os profissionais de saude, os quais considera
“incompetentes”, e ao Servico de Saude que ndo ofereceu o suporte
material que a crianca necessitava e nem publicou sua fonte de contégio,
uma vez que na familia, nem na vizinhanca ninguém tinha TB. Tem receio
de dizer em alta voz, mas recebeu a informacéo extraoficial de que a
crianga se contaminou na maternidade por meio de uma puérpera que
estava com TB.

ES

Mulher madura (36 anos), tranquila, moradora de &rea rural com dificuldade
de acesso a cidade. A doenca do filho C5 e do marido foi descoberta junto
com mais outras trés da vizinhanca onde mora, na busca ativa apés o 6bito
do tio do marido cuja Declaracdo de Obito discriminava sequela TB como
uma das causas. O filho e o marido ndo apresentaram clinica. O tratamento
foi conduzido de forma equivocada: fracionamento do medicamento (01
comprimido de 8/8h por dia) com intervalo de aproximadamente 30 dias
entre o terceiro e quarto més, e auséncia de exames radioldgico e clinico de
encerramento do tratamento. Sentiu-se sobrecarregada, pois tinha que
controlar o uso dos medicamentos de quatro pessoas. Pensa que a
cunhada, que tem distlrbios mentais ndo fez o tratamento adequadamente.
Pensa que houve falha do Servigo de Saude na conducéo do tratamento.

E6

Mulher batalhadora (39 anos). Parecia pouco a vontade por estar falando da
vida de sua irma e do sobrinho sem a presenca da mesma. Tia de C1 e irma
de E1. Contou que E1 é usuéria de alcool, tabaco e outras drogas. Segundo
ela, E1 apresentou TB quatro vezes, abandonou o tratamento trés vezes
devido aos vicios, tendo completado o Ultimo tratamento porque quase
morreu e ficou internada por longo tempo em um servico de saude. Ainda
assim, pensa que este tratamento néo foi bem feito, pois E1 intercalava dias
de tratamento com dias de uso das drogas. Além de ter contaminado C1, E1
contaminou E6 que, na época estava gravida. Pensa que a contaminacao
se deu pelo compartilhamento de cigarro. O marido de E1, que também é
usuério das mesmas drogas que a esposa, tem TB e nunca se tratou, pois
disse que Deus o curou. Tem boas referéncias do Servico de Saude que,
segundo ela, se empenhou muito em fazer E1 se tratar. Confirmou que C1
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foi tratado por outra irméa de E1 e que mora com ela até hoje.

7 E7 Mulher madura, envelhecida (38 anos), limitacbes cognitivas,
aparentemente tranquila, moradora da area rural. Desconhece a fonte de
contagio de C6, que é HIV+. Relata ter ficado desesperada com o
diagndstico chegando a pensar em suicidio. C6 foi tratada por um médico
de uma UBS do norte do Estado e, como ndo houve melhora do quadro,
levada para uma consulta em um centro maior, e posteriormente internada
em Vitéria para fazer exames complementares e cirurgia (Exérese de
ganglio cervical). Relata ter um bom acompanhamento do Servico de Saude
com agendamento de consultas e transporte, no entanto, C6 toma uma
medicacdo ha dois anos (cloroquina) e ela pensa que ainda é para TB.

QUADRO 6 — HISTORIOGRAMA DAS MULHERES PESQUISADAS
Fonte: Entrevistas realizadas pela pesquisadora.

4.2 ITINERARIO TERAPEUTICO DA CRIANCA COM TUBERCULOSE

O desenvolvimento desta pesquisa foi pautado no itinerario terapéutico da
crianca com tuberculose na visdo de suas méaes/familiares, como estratégia de
enfrentamento do processo salde/doenca no cotidiano, e no sistema de cuidados
de saude de Arthur Kleinman (1980b).

O estar doente ndo inclui somente a experiéncia pessoal do problema de
saude, mas também o significado que o individuo confere a essa experiéncia, sua

etiologia, curso e duragdo dos sintomas, diagnéstico e formas de tratamento.

Como frutos de operacdes racionais, as escolhas terapéuticas que 0s
individuos fazem baseiam-se em uma légica econdmica e da avaliacdo custo-
beneficio (SCHOLZE; SILVA, 2005).

Os itineréarios terapéuticos existem desde tempos remotos, no entanto, no
Brasil, os estudos sobre itinerarios terapéuticos séo recentes: a bibliografia que se
avoluma sobre o tema data, sobretudo, da ultima década, ainda que Loyola (1984)

tenha desenvolvido uma pesquisa utilizando-se do tema na década de setenta.

Ha uma persistente opcao por descrever os itinerarios de maneira a pensa-
los como relacionados ao transito de sujeitos pelos aparelhos oficiais de saude —
hospitais, UBS - sendo, nessa perspectiva, considerado como um perambular de

individuos pelas instituicdes de saude.
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Ainda que esta seja uma abordagem importante, principalmente para
elaboracao de politicas publicas, o itinerario terapéutico ndo pode ficar circunscrito a
ela, pois excluiria partes significativas dos caminhos seguidos (PINHO E PEREIRA,
2012).

Outra importante contribuicdo aos estudos de itinerarios terapéuticos é a
reflexdo socioantropoldgica de Artur Kleinman (1980b) quando discorre sobre as
condutas para direcionar o processo aflitivo. De acordo com o conceito de “modelos
explicativos”, o autor estabelece a relagdo entre o contexto cultural e a agao

singularizada de cada sujeito na construcdo de seu itinerario de cura.

A partir da elaboracdo do significado pessoal e social da experiéncia da
enfermidade, Kleinman tenta explicar a doenca e o tratamento. Apesar de esse
significado orientar a escolha entre as terapias existentes, a decisdo do tratamento &
pessoal e carece das explicagbes e conjuntura culturalmente admitidas pelo doente
e seu grupo (PINHO E PEREIRA, 2012).

4.2.1 Percepcao dos pais/responsaveis sobre o itinerario terapéutico da

criangca com tuberculose

Para melhor compreensdo do itinerario terapéutico de cada crianca foco
desta pesquisa faremos uma narrativa cronoldgica da vida de cada uma delas.

C1 - E filho de pais tabagistas, alcool adictos e usuarios de outras drogas,
morava em uma casa de dois cobmodos com o pai, a mae e duas irmas todos
dormindo na mesma cama. A casa da familia fica num lote onde se encontram as

casas da avo e de varios tios por parte da mae.

A mae tinha um histérico de TB com abandono do tratamento e o pai
apresentava os sintomas, mas nunca se tratou. Ainda era amamentado pela mae
gquando comecou a tossir e foi levado ao médico. Foi tratado sem sucesso pelo

quadro respiratorio por seis meses.
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Quando o quadro de TB da mée se agravou e foi feita busca ativa, C1 foi
diagnosticado com tuberculose, além de uma tia. Uma das irmds da mae levou-o

para morar com ela e fazer o seu tratamento, além de desmama-lo.

Os profissionais da UBS perguntavam para a mée se ela estava fazendo o
tratamento do filho direitinho. Um profissional de saude foi diversas vezes na casa
de E1 na busca de adesé&o ao tratamento, até que desistiu.

C2 — Seu avd materno morreu de tuberculose quando a mae tinha 12 anos,
época em que se suspeitou que ela e um irmao tivessem se contaminado com a

doenca do pai, mas que ao final concluiram que era enfisema pulmonar.

Em 2008, quando C2 estava com quatro anos, seus pais se separaram e
sua mae foi morar na casa dos irmédos com ela e outros dois filhos. Neste mesmo
ano, outro irmao de sua mae, alcool adicto, também se separou de sua esposa e foi
morar na mesma casa dos irmaos, perfazendo um total de 16 moradores na
residéncia. Este tio passou a frequentar a casa de vizinhos com o0 mesmo vicio

dentre os quais um tinha histérico de abandono de tratamento de TB.

Ainda em 2008, C2 passou a apresentar problemas respiratorios e foi levada
a UBS para consulta médica. Foi diagnosticada com pneumonia e tratada por quatro
vezes pelo mesmo diagndstico em dois anos. Como o0 quadro se arrastava a mée
levou a outra médica na Policlinica e deu xarope de poejo com mel e figueira santa

por sua propria conta.

Outro tio de C2 ficou muito doente em 2010 e a irma levou-o na UBS, onde
foi diagnosticado com Tuberculose. Fez-se entdo uma busca ativa na familia e C2 foi
diagnosticada com tuberculose. Ao final do tratamento desse tio, outro tio foi

diagnosticado também com a doenca.

O tio alcool adicto se recusou a fazer os exames diagndsticos. E2, mae de
C2, alugou uma casa e se mudou com a familia e uma irma apos aproximadamente

trés meses de tratamento da filha.

A familia foi visitada por Assistente Social, Médico, Auxiliar de Enfermagem,
Agente Comunitario de Saude, Equipe de TB do Centro de Saude de Vitéria e

Equipe de Saude do Hospital das Clinicas.
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C3 - E filho cagula de uma senhora de 42 anos, cujo marido ja é morto e
gue mora com outro filho, dois anos mais velho que C3, um enteado de 41 anos e
uma tia. Esse irméo de 41 anos, tabagista e alcool adicto, apresentou problemas
respiratorios e quando comecou a eliminar esputo sanguinolento procurou a UBS

para consulta sendo diagnosticado com tuberculose.

C3 néo apresentava nenhuma clinica, mas na busca ativa foi diagnosticado
com tuberculose. Foi acompanhado no PCT por um Técnico de Enfermagem e fez
TDO numa UBS perto de sua residéncia de segunda a sexta-feira por todo o periodo
do tratamento e recebia os medicamentos e orientacdes sobre como toma-los para

os finais de semana.

C4 — Durante sua gravidez a méae teve diabetes gestacional e ficou internada
por oito dias. No periodo do pos-parto C4 ficou junto com a mée na enfermaria da
maternidade do hospital local em alojamento conjunto, onde havia outras puérperas,

e dentre elas uma tossidora.

ApoOs um més de vida comecou a apresentar problemas respiratérios sérios
que a levaram a ficar internada no hospital por um periodo de dois meses
interrompido uma Unica vez por um breve periodo. Durante esse tempo de dois
meses foi tratada por diagnésticos provaveis de: pneumonia, bronquite, asma e

alergia.

O hospital onde esteve internada recebe alunos de cursos da area da saude
de uma faculdade local. Um dia, ap0s passar a noite toda estudando o caso, um dos
académicos de medicina chegou ao diagnéstico de tuberculose, mas dois outros
médicos ndo concordaram “para ndo comprometer a imagem do hospital”’, segundo
E4. Noutra ocasido, uma médica que ndo estava a par do caso de C4, ao estuda-lo
fechou o diagndstico de TB, no entanto, ndo houve tempo para trata-la, posto que a

crianga falecesse no dia seguinte.

Para E4, houve negligéncia por parte dos médicos que ndo conseguiram
fechar o diagnéstico em tempo habil, nem transferi-la para outro hospital com mais
recursos, além de ndo conversarem direito com a familia. Segundo ela também
houve negligéncia da enfermagem que nao conseguia realizar pungdo venosa na

crianga.
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C5 — Mora com o0s pais e trés irmaos numa casa de um conglomerado de
trés casas bem proximas umas das outras, numa regido rural onde todos transitam
por todas as casas. Seu tio avd faleceu com tuberculose. Na busca ativa feita pela
UBS foram detectados cinco casos naquele local: seu avd, um tio, uma tia, seu pai e
ele. Apenas o av0 apresentava tosse produtiva, os demais n&o tinham nenhuma

clinica.

E5, a mée de C5, ficou com a responsabilidade de pegar os medicamentos e
observar a tomada por todos. Foi orientada sobre a patologia pela médica, mas nao
disse quem orientou sobre o tratamento. Informou que na receita, a dosagem diaria
era fracionada de oito em oito horas e, que ao final do terceiro més de tratamento
nao recebeu os medicamentos porque ao chegar ao setor de dispensacdo de
medicamentos, a pessoa que trabalhava no local havia sido substituida naquele dia
e gquem estava la ndo conseguiu encontrar os medicamentos. Como resultado a

familia ficou aproximadamente trinta dias sem cobertura antibidtica.

Informou ainda, que quando ndo podia ir buscar os remédios os médicos
levavam na casa dela e lhe orientavam sobre a tomada dos mesmos. Encontrava-se
bastante apreensiva por causa desta interrup¢éo no tratamento e por que ndo foram

feitos exames de encerramento, nao tendo assim desfecho de cura.

C6 — E a Unica filha de um casal que ja possuia trés filhos, moradores da
area rural de Barra de Sdo Francisco. E soropositiva para HIV, o que parece ser
uma grande atribulacdo para os pais. C6 gripou e comecou a tossir, ter febre e dor
de cabeca, a mae (E7) entdo, levou-a ao médico de Ecoporanga que a tratou com
antibiotico, sem sucesso. Apds algumas semanas surgiu um ganglio cervical e a
mae assustada levou-a a uma UBS mais bem equipada, em Barra de S&o Francisco,

gue a encaminhou para Colatina e em seguida para Vitéria.

Em um hospital infantil em Vitéria C6 fez todos os exames solicitados pela
meédica que fechou o diagnostico de tuberculose ganglionar. Fez a cirurgia de
retirada do ganglio e continuou o tratamento especifico por seis meses. No entanto,
como a mae continua levando-a mensalmente ao médico, e C6 continua sendo
submetida a exames a cada seis meses e continua tomando um medicamento ha

dois anos, pensa que ainda continua tratando a tuberculose.
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Na analise das narrativas de vida surgiram 37 ‘temas’ diferentes entre si, a
saber: abandono do tratamento, ajuda da familia, busca espiritual, convivendo com o
perigo, cumprindo o papel de mae, desconhecimento sobre a doenca,
desconhecimento sobre o tratamento, desespero, dificuldade com o tratamento,
dificuldade do diagndstico, duvida sobre a eficacia do tratamento, ddvida sobre a
origem da doencga, esperanca, falta de suporte emocional, falta de suporte material,
falta de suporte técnico, gravidade da doenca, luta contra a doenca, medo do
estigma da doenca, minimizacdo do problema, mudanca de atitude, necessidade de
tratamento, negacdo da doenca, o poder sobre a saude, problemas associados a
doenca, protecdo familiar, referéncia de atendimento profissional, relacdo pessoal
com a doenca, repercussdo na familia, resisténcia ao tratamento, sobrecarga,
suporte  material, surpresa, transferéncia de culpa, transferéncia de

responsabilidade, tratamentos caseiros, e vencendo a doenga.

Apés estudo detalhado desses temas e voltando sistematicamente as
entrevistas, observou-se que dentro da categoria itinerario terapéutico da crianca
com tuberculose a tematica que apresentou maior recorréncia foi a tuberculose
enquanto doenga, com as especificidades diagndsticas na infancia e seu tratamento,
aliada a atuagéo dos profissionais de saude neste contexto, e a relagdo da propria

familia com a tuberculose.

Apos uma andlise comparativa das narrativas de vida das mées e familiares
das criancas com tuberculose foi possivel destacar alguns pontos em comum e

pontos distintos nas narrativas.

Tem-se como pontos em comum a aglomeracdo de pessoas nas
residéncias. Em todas as familias havia aglomeracdo de pessoas dentro da

residéncia, conforme mostrado anteriormente no quadro 5.

Os fatores de risco de proximidade incluem aqueles que aumentam
diretamente a exposicéo a goticulas infecciosas expelidas por um bacilifero, fator de

risco indispenséavel para a infec¢éo da TB.

A probabilidade de ter tal contato € determinada pela incidéncia subjacente
da doenca na comunidade. Pessoas que vivem ou trabalham em ambientes onde a

prevaléncia de TB é particularmente elevada estdo com risco mais alto de infeccéo,
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por exemplo, pessoas em sistema prisional (BOBRIK et al, 2005) e alguns
profissionais de saude (MENZIES, JOSHI & Pai, 2007).

Os fatores de risco de proximidade também incluem aqueles que diminuem
as barreiras de defesa contra a infeccdo e facilita a doenca, tais como infeccao pelo
HIV, desnutricdo, fumo de tabaco, poluicdo interior do ar provocada pela queima de
combustiveis sélidos, abuso de alcool, entre outros (LONNROTH et al, 2009).

A situacao social das familias estudadas € semelhante a de muitas outras
familias brasileiras que dispdéem de poucos recursos para viverem em ambientes
mais espacosos, arejados e bem iluminados, levando-as a se acomodarem em
conglomerados de casas apertadas, muitas vezes Umidas por falta de ventilacdo e
mal iluminadas. Esta situacdo foi observada por Rieder (1999) como risco de
exposicao pelo ambiente fisico, quando se considera os aspectos de ajuntamento de

pessoas, fluxo de ar e umidade.

A aglomeracéo de pessoas dentro de um espac¢o muito pequeno facilita a
transmissao e contagio da tuberculose, como é o caso da familia de E1, composta

por cinco pessoas vivendo em dois cdmodos.

A situacdo ndo € muito diferente nas outras familias, mas chama atencéo a
familia de E2, onde trés pessoas foram acometidas pela tuberculose: “[...] Tudo na

mesma casa. A gente morava em 16 pessoas, entendeu?” (E2).

A transmissdo da tuberculose se faz por via respiratoria, pela inalacdo de
aerossois produzidos pela tosse, fala ou espirro de um doente com tuberculose ativa
de vias aéreas, salvo rarissimas excecfes. Por ser uma doenca que acomete
inicialmente a arvore brénquica e, na maior parte das vezes, ai se instala como
infeccdo e posteriormente como doenca, tem na tosse e secrecdo brdonquica seu
meio de transmissao (SANT’ANNA, 2002).

Esse acumulo de secrecédo nos pulmdes dificulta a respiracdo e provoca a
tosse e, com isso, a disseminacdao do Micobacterium tuberculosis por meio dos
perdigotos. Quanto maior a intensidade da tosse e a concentracdo de bacilos no
ambiente e, quanto menor a ventilagio do mesmo ambiente, maior sera a
probabilidade de infectar os circunstantes (TEIXEIRA & COSTA, 2011).
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O contato extradomiciliar € menos relevante; no entanto, em nosso meio,
nos locais onde residem familias de baixa renda e aglomeradas, ele deve ser
pesquisado, pois as casas Sao muito proximas, as vezes ligadas mesmo umas as

outras e existe pouco espaco de circulacao entre elas (Sant’/Anna, 2002).

As narrativas de vida de E1 e E5 apontam para esta situacdo, onde varias
familias residiam em uma area fisica muito restrita. Nao € raro o fato de criancas de
uma familia permanecer na casa do vizinho grande parte do dia enquanto seus
familiares trabalham. Esta pratica, inclusive, costuma ser a fonte de renda de

algumas familias, sdo os cuidadores informais de criangas.

Ha alguma evidéncia também de que a poluicdo do ar exterior seja um fator
de risco para TB (COHEN, MEHTA, 2007; TREMBLAY, 2007).

Analisando esta situacédo da aglomeracao de pessoas na OGtica do sistema de
cuidados de saude de Kleinman (1980b), observa-se que € neste local onde se
percebe primeiro a doenca. Nem sempre a aglomeragcdo de pessoas € uma 0op¢ao
devido a prépria situacdo social em que as pessoas vivem, no entanto, muitas vezes
esta aglomeracao é vista como um braco da familia e este é o popular sector, com
todas as suas nuancas. Onde as pessoas depois de se descobrirem doentes vao

tomar suas decisbes sobre como conduzir esta doenca.

Em quatro casos o bacilifero transmissor encontrava-se no meio da familia. O
risco de infeccdo depende da incidéncia de casos baciliferos, duracdo da
infecciosidade (periodo que vai do momento em que o doente comeca a eliminar
bacilos por meio da tosse, espirro e fala, até aproximadamente trés semanas sob
antibioticoterapia especifica, ou até o0 momento em que seu organismo consegue
debelar a doenca), e da interacdo entre casos infectantes e susceptiveis, no periodo
de tempo (SANT’ANNA, 2002).

Observemos a presenca dos infectantes nas narrativas a seguir.

C1l — O pai e a méae; “[...] eu tava com esse negdcio [...] o pai também... teve
também.” (E1)

C3 — O irmao mais velho. “...] ele tem um irmao por parte de pai, que mora la

[...] Passou pra ele por ele.” (E3)
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C2 - O tio. “Desde que meu irm&o veio pra casa que essas doencas

comegaram a se manifestar, entendeu?” (E2)

C5 — O tio-avé. “Porque foi um caso de um senhor aqui do lado, tio do meu
marido, que morreu e no laudo dele deu como uma das doencas que ele tinha foi a

sequela da tuberculose.” (E5)

Nos paises de alta prevaléncia da tuberculose, todos os cidadaos correm o
risco de adoecerem de TB havendo, no entanto, alguns grupos mais vulneraveis que
outros. Entre as criangas 0S grupos que correm maior risco sdo 0s contatos
intradomiciliares de TB e as que vivem em piores condi¢des socioecondmicas
(SANT’ANNA, 2002).

Esse contato intradomiciliar coloca a crianca muito proxima do bacilifero, de
forma a receber uma carga muito alta e constante de bacilos e, devido ao seu
sistema imunolégico ainda imaturo, potencializa a possibilidade de essa crianca

desenvolver a doenca em sua forma primaria.

Caldeira e colaboradores (2004) encontraram entre as criancas pesquisadas
por eles, taxas de contaminacdo de 92,4% entre aquelas que eram contactantes

intradomiciliares, e 88,6% entre aquelas cujos casos indices eram baciliferos.

O estado nutricional das criancas é outro fator importante na disseminacao
da doenca pés-infeccao, fato constatado por Nelson e Wells (2004) e Teixeira e
Costa (2011). Nesta pesquisa E2 informou que C2 ndo se alimentava direito e era

muito magra, ndo ganhava peso.

Das familias pesquisadas quatro informaram sobreviver com uma renda
minima de menos de um salario minimo (quadro 5), o que nos leva a supor que 0s
componentes dessas familias dificlmente recebiam os valores proteicos e

energeéticos necessarios a manutencédo de um bom estado nutricional e da saude.

Em uma pesquisa feita por Oliveira e colaboradores (2009) em S&o José do
Rio Preto, no periodo de junho/2006 a julho/2007, observou-se que, na visdo da
comunidade pesquisada nas unidades de Atencdo Priméria, as atividades que
dependem do paciente apresentaram um grande escore, no entanto, 0 mesmo nao

se observou naquelas de oferecimento dos servicos prestados tais como: ir a
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comunidade efetuar busca ativa para coleta de escarro entre os SR, bem como
solicitar a participagcdo das comunidades para discutir problemas de saude

pertinentes a TB.

Desta forma, percebe-se que o0s conhecimentos insuficientes da doenca
podem afetar a forma de percebé-la e de enfrenta-la, levando a situagées como as
encontradas nesta pesquisa.

E necessario resgatar os conhecimentos que a populacdo tem sobre a
saude-doenca para o planejamento de atividades que promovam a desmistificacao
de enfermidades como a tuberculose (SANCHEZ, BERTOLOZZI, 2011).

Em quatro casos o diagnéstico so foi fechado na busca ativa do familiar
doente. O Ministério da Saude (BRASIL, 2011) define a busca ativa do sintoméatico
respiratorio como uma atividade de saude publica. Os profissionais sdo orientados a
identificar de forma precoce, pessoas com tosse por um periodo igual ou superior a
trés semanas, sintomatico respiratorio, consideradas com suspeita de tuberculose

pulmonar objetivando a descoberta dos casos baciliferos.

Esta busca deve ser realizada permanentemente por todos os servigos de
saude (niveis primario, secundario e terciario) sendo uma estratégia recomendada
internacionalmente. As narrativas de vida a seguir mostram esta busca de forma

clara.

Cl - “[...] eu tava né, eu fui para o postinho e chegou a médica e botou o

comprimido para ele, o remédio.” (E1)

C3 - “Ai, a doutora pediu que fizesse o exame de todo mundo de casa, [...]

s6 nele que deu, né?” (E3)

C2 - “[...] a ultima vez que deu o sintoma no meu irmé&o, entendeu? Que eles
fizeram toda a pesquisa, entendeu?... a familia... que eles descobriram que a minha

filha também era contagiada, tava contagiada.” (E2)

C5 - “[...] o pessoal da saude de Santa Leopoldina chamou a familia todinha

para fazer exames pra ver se tinha contraido também, a doenga.” (E5)
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E importante lembrar que, para interromper a cadeia de transmisséo da TB é
fundamental a descoberta precoce dos casos baciliferos, ou casos indices e o
Ministério da Saude (BRASIL, 2002c) destaca que os profissionais de salude devam
mobilizar a comunidade para identificar junto a sua rede social os “tossidores

cronicos”.

A busca ativa na populagdo de pessoas com tosse prolongada, por mais de
trés semanas, deve ser uma estratégia priorizada nos servicos de saude para a

descoberta e tratamento destes casos.

O Manual de Recomendacdes para o Controle da Tuberculose (BRASIL,
2011) aponta que cerca de 90% dos casos de tuberculose séo da forma pulmonar e,
destes, 60% s&o baciliferos. Lembrando ainda que os casos baciliferos sdo a

principal causa de disseminacéo da doenca (BRASIL, 2002a).

Nas narrativas de vida pesquisadas, aproximadamente 70% dos casos foi
descoberto desta forma, o que demonstra que esta estratégia, quando bem utilizada
é eficaz. No entanto, esta ainda é uma atividade que precisa ser mais bem
trabalhada no controle da tuberculose, pois outras pesquisas (NOBREGA et al,
2010) mostram fragilidades na busca ativa quando se atribui ao doente a
responsabilidade de buscar o servico na demanda espontanea, como aconteceu no
caso de C2, colaborando para a demora no diagnéstico de TB.

Vale lembrar que no popular sector ao se descobrir doente, o individuo pode
ou ndo se manter dentro deste setor e buscar ajuda dentro dos conhecimentos se
saude de sua rede social mais proxima, segundo Kleinman (1980b), ou buscar os
outros setores, ouvir suas orientacdes e voltando ao popular sector decidir ou ndo de
vai cumpri-las. Nos casos em questdo, pode-se inferir que o individuo bacilifero
(caso indice) ficou todo o tempo no popular sector ou demorou muito a procurar o

professional sector, conforme visto nos casos dos tios de C2 e C5 e do irmé&o de C3.

Em relacdo ao tratamento, deve-se enfatizar que em quatro casos as
criangas apresentaram sintomas de infec¢cdo do trato respiratério e todas foram
tratadas de maneira equivocada.

O diagnéstico de tuberculose na crianca menor de 10 anos ndo € um

procedimento facil, pois apresenta especificidades que necessitam ser consideradas
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no processo de investigacdo diagnostica. A forma pulmonar, diferentemente do
adulto, costuma ser abacilifera, ou seja, negativa ao exame bacterioldgico devido ao
pequeno numero de bacilos nas lesées (GRAHAM et al, 2004). A situacao fica mais
complicada pelo fato de que criancas pré-escolares sdo incapazes de expectorar
(BRASIL, 2010).

As quatro narrativas de vida a seguir mostram que esta dificuldade além de
trazer demora no estabelecimento do tratamento especifico, pode evoluir para um
prognaéstico muito equivocado.

C1l — Tratado por seis meses e diagnosticado como TB na busca ativa da
mae. “Levou uns seis meses, por ai.” (E1)

C2 — Tratada por dois anos como pneumonia (quatro episodios) e
diagnosticada como TB na busca ativa do tio. “Comecgou a dar pneumonia, € eu levei
a pediatra, e a pediatra falava que ela tava com pneumonia... ela teve quatro
pneumonia... mas a gente nunca descobriu 0 qué que era, entendeu?” (E2)

C4 — Tratada por dois meses como pneumonia, bronquite, asma e alergia
(todos diagnoésticos interrogados) e diagnosticada como TB na véspera do dia em
que foi a obito. “Porque ficaram fazendo tratamento de asma, de pneumonia, de
bronquite. la para o hospital, voltava, e ndo tinha profissional competente para
descobrir, porque eles ndo descobriram, né?” (E4)

C6 — HIV+, tratada como gripe sem sucesso e diagnosticada como TB
apenas algumas semanas ap6s o surgimento de um ganglio cervical. “Gripou e
comegou a tossir [...] apresentou um inchago assim [...] E no inchar eu desconfiei.”
(E7)

As manifesta¢des clinicas da tuberculose na infancia podem ser variadas, e
o achado clinico que se encontra mais presente é a febre, habitualmente moderada,
persistente por 15 dias ou mais e frequentemente vespertina (SANT'ANNA et al,
2002).

Outras manifestagbes sdo comuns, como irritabilidade, tosse, perda de peso,
sudorese noturna, as vezes profusa, sendo que a hemoptise é rara. A tuberculose é
suspeitada, nos casos de criangas com diagnostico de pneumonia sem melhora com

0 uso de antimicrobianos para germes comuns (BRASIL, 2011).
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Nas narrativas de vida duas criancas foram tratadas como tendo pneumonia
e uma delas por quatro vezes em um periodo de dois anos, na Unidade de Saude da

Familia que cobria a sua area de residéncia e na Policlinica.

A outra crianca foi tratada por dois meses em regime de internacéo

hospitalar. Devido a inespecificidade da apresentacdo da tuberculose infantil, ela
pode ser confundida com pneumonia (SANT’ANNA, 2002).

Tais condutas levam a crer que a pesquisa para se fechar o diagndstico de
tuberculose, seja pela histéria clinica, seja pela histéria familiar, seja pelos exames
diagnésticos, mesmo sendo mais dificil entre criangas, houve alguma falha em se
suspeitar de uma pneumonia arrastada, conforme apontado em estudo de Gutiérrez

e colaboradores (2010), o que custou a vida de uma das criangas.

Este € um ponto ja observado por Millen e colaboradores (2008) onde
mostram que o atraso no diagndstico da TB, além de afetar a persisténcia do bacilo
na sociedade, influencia também o progndstico dos individuos adoecidos, podendo

levar a ocorréncia de resisténcia a drogas e a morte.

Em trés casos o transmissor da TB era alcool dependente. Ha que se
observar que o alcoolismo crénico é considerado fator de risco para a TB por estar
associado a queda da imunidade, desnutricdo, fragilidade social, exposicdes as
situacdes de risco, entre outros. Tal fato € percebido quando se observa maior
incidéncia e tratamentos mais prolongados entre esses pacientes (FUNDACAO
OSWALDO CRUZ, 2008).

A ampliacdo do tratamento se explica pelas maiores porcentagens de
abandono e absenteismo entre essa clientela, o que determina maior tempo para a
conclusédo do tratamento e, por vezes, indicacdo de esquemas terapéuticos mais
prolongados em caso de resisténcia as drogas, como mostra revisdo feita por
Andrade e colaboradores (2005).

No caso indice da narrativa de vida de EAO, seu irmado mais velho, por ser

alcool adicto recebeu um tratamento mais prolongado que o da criancga.

Cl - o pai e amae. “[...] Os dois bebem [...]" (E6)
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C2 — o tio. “Meu irmao também é alcoolatra, entendeu?” (E2)
C3 — o irm&o. “Tem que parar de fumar, de beber.” (E3)

E importante observar que o risco de desfecho desfavoravel do tratamento
de pacientes com TB e alcool adicdo apresenta uma estreita relacdo entre abandono
e etilismo, fato constatado em estudo que demonstrou que 0 uso excessivo de &lcool
nao foi fator de risco para o insucesso do tratamento quando os abandonos né&o
foram considerados (ALBUQUERQUE et al, 2001).

Héa que se considerar a hepatotoxicidade tanto do alcool quanto das drogas
antituberculose. Esta toxicidade e a sua reacdo colocam o paciente em xeque,
levando-o a escolher entre o tratamento e a manutencao do vicio. A falta de adeséo
ao tratamento e consequentemente seu abandono estdo diretamente relacionados a
falta de envolvimento deste paciente e de sua familia com o tratamento (COSTA et
al, 2011).

Um dos pontos basicos para que o paciente nao abandone o tratamento da
tuberculose é a adesdo do mesmo ao tratamento. Essa adesdo dependera de seu
conhecimento sobre a patologia, a duracéo do tratamento prescrito, a importancia da
regularidade no uso das medicagcbes e de seu conhecimento sobre as
consequéncias advindas da interrup¢cdo do mesmo (WHO, 2003).

Quando se trabalha no acompanhamento do paciente em tratamento para
tuberculose € necessario conscientiza-lo dos riscos que o abandono do tratamento
pode trazer seja para 0 seu proprio organismo, seja para a sua familia. E importante

trabalhar a corresponsabilizacéo.

Um dos principais desafios para o Programa Nacional de Controle da
Tuberculose (PNCT) no Brasil refere-se a reducdo do numero de casos de

abandono do tratamento e 0 aumento das taxas de cura (SANTOS, 2007).

De relevancia também no contexto das a¢cfes de controle da TB esta o néo
cumprimento do esquema terapéutico, posto que o abandono do tratamento da TB
e/ou a terapia irregular favorecem a persisténcia da transmissdo do bacilo na
comunidade e a resisténcia medicamentosa, impactando negativamente o controle
da doenca (SA et al, 2010).
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E possivel que a elevada ocorréncia do etilismo entre pessoas acometidas
por TB pulmonar possa resultar da baixa resisténcia a infec¢do, seja endégena ou
exdgena, levando a crer que o aumento do consumo etilico eleva a exposicdo a

infeccéo por Mycobacterium tuberculosis (GAZETTA, 1999).

Essa situacao foi apresentada em pelo menos duas narrativas de vida, M1 e
o marido, alcool adictos e droga adictos, e o irmdo de M2 que estava sempre

frequentando a casa de vizinho alcool adicto e tuberculoso.

O etilismo potencializa o agravamento do quadro clinico da TB e, quando
associado a condi¢cbes de vida precéria, pode favorecer um desfecho desfavoravel
em relacéo ao tratamento da TB (ANDRADE et al, 2005). Situacao esta, observada
na narrativa de vida de E3 sobre o estado de saude precario a que chegou o irmao
de C3. “[...] ele baqueou muito, ficou magrinho... ficou magro mesmo. Veio pra ca e

o Sr. S. dizia pra ele: Nossa! Como é que vocé ta magro!” (E3).

Em dois casos o transmissor da TB, além de &lcool dependente, era
tabagista. O tabagismo ja havia sido identificado como fator de risco para a TB
desde 1918 (WEBB, 1918) e em 2007 a Organizacdo Mundial da Saude publicou
uma reviséo sisteméatica (conduzida em parceria com a Unido Internacional Contra a
Tuberculose e Doengas Pulmonares) onde a associacdo entre o uso do tabaco e a
TB infecgao, TB doenga, recidiva da TB e mortalidade pela doencga foi confirmada.

Este mesmo estudo concluiu que a exposi¢cao passiva ou ativa a fumaca do
tabaco esta significativamente associada com a recidiva da TB e sua mortalidade.
Esses efeitos parecem independentes dos efeitos causados pelo alcool, status
socioecondmico e outros fatores potencialmente associados (WHO, 2007).

Esta recidiva pode ser vista na vida de uma mée tabagista, que tratou a
tuberculose por quatro vezes, tendo abandonado trés. Nas narrativas de vida de

duas criangas essa associagao alcool/tabaco esta presente.
Cl — o pai e amae. “[...] Os dois bebem, fumam, [...]" (E6)

C3 — o irmao. “[...] Ai, ele foi piorando, ai largou de lado, o cigarro, um
pouco. Beber, ele jA& ndo bebia, ndo. Agora, ndo podia beber por causa dos

remédios, ai ele parou de beber. [...]" (E3)
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Rabahi (2012) observa que a fumaca do cigarro interfere no trato respiratério
reduzindo o clearence mucociliar, aumentando a aderéncia das bactérias e
rompendo o epitélio. O risco de tuberculose ativa entre fumantes e nao fumantes foi
duas vezes maior entre os fumantes em um estudo de coorte prospectivo realizado
em Taiwan (LIN et al, 2009).

Além disso, o risco de morte por tuberculose chega a ser nove vezes maior
entre fumantes quando comparados aqueles que nunca fumaram, reduzindo o risco
guando param o consumo do tabaco em até 65% comparados aqueles que mantém
o vicio (CHI-PANG et al, 2010).

O tabagismo passivo, ou seja, a exposicao a fumaca de tabaco vem sendo
sistematicamente associada ao maior risco de infeccles respiratorias, sendo que a
histéria de tabagismo dos pais ja faz parte da investigacao de episodios de infeccdes

respiratorias em criangas (JANSON, 2004).

Mais recentemente, tem sido estudado o envolvimento de maior risco de
infeccdo por tuberculose. Du Preez e colaboradores (2011), em uma avaliacao feita
com criangcas em uma regido endémica para tuberculose, observaram que a carga
tabagica dos pais esteve significativamente associada ao risco de adoecimento por

tuberculose.

Altet e colaboradores (1996), estudando criangas que eram contactantes
intradomiciliares de pacientes com tuberculose, encontraram que o tabagismo
passivo, confirmado pelos indices de cotinina, um alcaloide encontrado no tabaco e
utilizado para medir a exposicédo ao fumo ativo e principalmente passivo, na urina, foi
um importante fator de risco para o adoecimento dessas criangas por TB. O
reconhecimento dessa associacdo mostra de forma clara que € de suma importancia
considerar o combate da exposicéo a fumaca do tabaco nos esfor¢os para se reduzir
o risco de tuberculose e que, na abordagem do fumante que apresenta tuberculose,
€ imperativo o tratamento para essas duas enfermidades que comprometem

principalmente o sistema respiratorio (WHO, 2007).

Dentre as seis criangas pesquisadas, duas se encontravam na categoria de

fumantes passivos, posto que o irmé&o de uma e os pais da outra eram fumantes
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ativos, a exposicdo da crianca a fumaca do tabaco pode desenvolver falta de ar,
chiado e doencas das vias aéreas inferiores (JANSON, 2004).

No entanto, os comportamentos encontrados foram diferentes nas duas
situacdes, o irmao de C3, durante o tratamento, abandonou a bebida, tentou parar
de fumar e conseguiu reduzir bastante o uso do tabaco, fez o tratamento correto e

dividiu com a madrasta a responsabilidade de acompanhar o tratamento do irmé&o.

Ja a mae de C1 tentou fazer o tratamento por trés vezes, s6 conseguindo
termina-lo, segundo a irmé alternando os remédios com o tabaco, o alcool e outras
drogas, por que se encontrava gestante da ultima filha e apresentou um quadro tao
agravado que necessitou internacdo hospitalar em unidade de terapia intensiva. A
exposicao a fumaca de tabaco intraltero pode estar associada com impedimento da

funcdo pulmonar e risco aumentado para desenvolver asma (JANSON, 2004).

N&o houve relato sobre a situacao atual de tabagismo e alcoolismo do irmao
de C3, mas os pais de C1 continuam fazendo uso do tabaco, do &lcool e de outras
drogas ilicitas. Deve-se levar em conta que o pai de C1 recusou-se a tratar, afastou-

se por um periodo da familia, e no momento encontra-se junto a mesma.

Mais uma vez, somos reportados ao popular sector do sistema de cuidados
de saude de Kleinman (1980b), pois a dependéncia do alcool, tabaco e outras
drogas, mesmo sendo tratados hoje como doencas, encontram-se dentro das
escolhas e decisdes que o individuo pode fazer, mesmo que para isso deva recorrer
ao professional sector através do CAPSAD. Muitas pessoas conseguem parar, € 0
irmado de EAO é um desses casos. Se, ainda dentro do tratamento tivesse sido
encaminhado ao CAPSAD, nao ha relato sobre isso, e tivesse sido mantido no

programa, muito provavelmente teria se libertado tanto do alcool como do tabaco.

Esta situacdo necessita um olhar mais diretivo das politicas publicas de
saude, pois as trés filhas que se encontram dentro de casa, dormindo na mesma
cama que 0s pais estao sob risco acentuado, as mais velhas de reinfeccao, e a mais
nova de primo infecgdo. Sendo que esta ultima tem uma saude fragilizada, tendo ja

necessitado de internacdo hospitalar por duas vezes até os trés meses de idade.



94

Em dois casos o transmissor se recusou a tratar. A tuberculose, como
observado anteriormente, € uma doenca infecciosa que, para aqueles individuos que
se infectaram e ndo alcancaram a cura espontaneamente, necessita
antibioticoterapia especifica para que seja debelada (BRASIL, 2011). De todas as
pessoas infectadas em torno de 10% desenvolve a doencga, desse total 5% nos dois
primeiros anos subsequentes a infec¢cdo priméaria e o restante ao longo da vida
(SANT’ANNA, 2002).

Assim, a necessidade de tratamento € um aspecto que precisa estar bem
claro para a pessoa com tuberculose doenca ou infeccdo, bem como para sua
familia. Os profissionais de salde podem aproveitar o0 momento do acolhimento,
para criar vinculo com o usuario, e promover um dialogo respeitoso promovendo a

corresponsabilizacdo da saude (PONCE et al, 2011).

Cientes da necessidade de tratamento de suas criangas, todas as
maes/familiares das criangas pesquisadas buscaram tratamento para suas criangas,
mesmo a mae de C1 que tinha dificuldade de fazer o préprio tratamento ndo deixou
de tratar o filho, ainda que para isso tenha recebido a ajuda de familiares. No

entanto, esta ndo é a realidade que aparece em duas situacoes.

O pai de C1. “...] Vivia tossindo, tossindo, a gente mandava ir no médico,
ndo ia. Quando ele foi, uma profissional de saude falou que ele tinha de fazer o
tratamento porque ele tava com tuberculose. Mas ele falou que néo, [...] Foi para o

Rio, ficou la um tempo, depois voltou. [...]" (E6)

E o tio de C2. “Ele ndo fez o tratamento. A gente até hoje... Até hoje ele

tosse muito, até hoje... ele ndo quis fazer o tratamento.” (E2)

A recusa dessas pessoas em tratarem-se nos leva a cogitar sobre os
motivos que podem estar associados: ao uso do alcool e de outras drogas ilicitas, as
reacdes provocadas pela associacdo delas com os medicamentos, a indisposicao

para mudanca de comportamento, ou até o medo de morrer.

Em seu livro “Sobre a morte e o morrer”, Kiibler-Ross (2008) pesquisou a

reacdo de pacientes em fase terminal de doencgas, as mais diversas, e 0s estagios
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pelos quais eles normalmente passam: negacdo e isolamento, raiva, barganha,

depressao e aceitagao.

Estes estagios nem sempre seguem uma mesma sequéncia, e em algumas
situacdes, pode ser que o individuo se recuse a sair do estagio de negacao, ou nédo
tenha tempo suficiente para chegar a aceitacdo. A negac¢éo funciona como um para-
choque depois de noticias inesperadas e chocantes, dando-lhe tempo para que se
recupere da noticia e possa mobilizar outras medidas para lidar com a situacao
(KUBLER-ROSS, 2008).

Quando o individuo vé a tuberculose como uma sentenca de morte,
geralmente sua primeira reacdo é a negacao, independente do estilo de vida vivido
pelo mesmo. Paz e Sa (2009) encontraram esse mesmo tipo de reacdo estudando

portadores de tuberculose em Belém.

O gue temos visto neste sentido é que a negacao é tdo grande que apesar
de todos os esforgos para informar ao paciente sobre sua situagdo, a doenga, 0
regime terapéutico e 0os exames que acompanhardo o tratamento, ao sair do
consultério e ser questionado sobre qualquer destes itens, a maioria ndo sabe
reproduzir o discurso. Penso que tal fato se deve a esta negacéo ser tdo forte em
seu interior, que ele ndo consegue captar quase nada do que Ihe é informado neste

primeiro momento, e ele necessitara de um tempo para digerir seu diagnostico.

A negacdo pode ser vista na narrativa de vida da méde C1 que ao falar sobre a
prépria situacdo, refere que teve pneumonia, apenas pneumonia, mesmo tendo
tratado e abandonado o tratamento para tuberculose varias vezes. “Deu pneumonia

uma vez, depois voltou de novo.” (E1).

Negacéo, termo com o qual se pode designar tanto o ato de negar quanto o
conteudo negado, ou seja, a proposicao negativa (apophasis, no grego), é definida
como enunciado que divide algo em algo, porque segundo a doutrina aristotélica
afasta dois conceitos (JAPIASSU e MARCONDES, 2008).

Uma negacdo, na logica bivalente classica, surge para contradizer o valor de

verdade de uma afirmacao. Dessa forma, “o0 que é caracterizado como negacao de


http://www.filoinfo.bem-vindo.net/filosofia/modules/lexico/entry.php?entryID=421
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um enunciado é justamente aquilo que é verdadeiro se o enunciado for falso”
(TUGENDHAT e WOLF, 1997, p. 87).

A negacao é tao forte e se torna uma verdade téo real, que tanto o paciente
quanto a mae nao conseguem nem falar o nome da doenca. “Olha me deu
pneumonia, pneumonia, ai da pneumonia me deu muito forte e ai me deu ‘isso’.” [...]
“... eu tava com esse ‘negdcio’.” (E1). “Porque quando fizeram os exames e viu que

era ‘isso’...” (E7).

Na visao dos profissionais de saude (HINO et al, 2012) o impacto causado
pelo diagnéstico de TB se mostra na reacdo das pessoas de ndo aceitacdo da
doenca, tanto pelo fato de ndo se considerarem doentes, como também por

acreditarem que a doenca nao tem cura.

Estes mesmos autores ainda mostram que a demora em procurar 0S
servicos de saude aliado ao preconceito em relagdo a TB, dificultam e retardam o
diagndstico da doenca, pois muitas pessoas, por vergonha, demoram a procurar 0s

servicos de saude e, muitas vezes, escondem o diagnostico da familia e amigos.

Mas a negacao prejudica o itinerario terapéutico, posto que enquanto a
pessoa, a mae, ndo aceita a doenca de seu filho ndo fara o tratamento especifico

para a doengca em questao.
Em dois casos parte do tratamento se deu pela mudanca de residéncia.

C1l - foi levado para a casa da tia. “S6 que minha irma cuida dele. Ela...

minha irma, pegou ele, e até hoje ele fica com ela.” (E6)

C2 — a mae se mudou com a familia para outra casa. “Assim que iniciei o

tratamento da minha filha eu mudei, no outro més eu ja mudei.” (E2)

Algumas doengas infectocontagiosas, talvez pelo peso que tém na
sociedade, sdo vistas pelos menos letrados, e infelizmente as vezes até por
universitarios, como mais infecciosas que outras e, assim, 0 mais conveniente é se
afastar. Como exemplo dessas patologias se podem citar a hanseniase, a SIDA e a
propria tuberculose (GUSMAO, ANTUNES, 2009; FORSAIT et al, 2009).
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Nesse aspecto, a ignorancia € tanta que uma pesquisa feita com estudantes
de graduacédo e pds-graduacéo residentes em alojamentos da Universidade de Séo
Paulo mostrou o desconhecimento sobre a tuberculose por esse grupo seleto da
sociedade, para os quais ‘os boémios’ apresentariam grandes possibilidades de
desenvolver tuberculose, e que esta seria uma doenca propria de poetas e
escritores (SANCHEZ, BERTOLOZZI, 2011).

Foi observado que nas atitudes mencionadas acima a méae e a tia tinham por
intencdo proteger sua familia, principalmente ao ver que as pessoas responsaveis
pela transmissdo da doenca ndo se dispuseram a tratarem-se, mantendo no ar o

estado de tensao e de risco sobre a familia.

No caso de E2, além de C2, ela tinha ainda outras duas criancas sob sua
responsabilidade. J4 ndo podia contar com a ajuda do pai das criancas. O que lhe
restou foi ajustar ainda mais o orcamento familiar, alugar uma casa e se mudar com
seus filhos, ainda que tivesse que levar sua irma que tinha problemas de saude, mas

gue poderia ajudar tomando conta das crian¢cas enquanto ela estivesse trabalhando.

Os problemas sociais s6 se agravam quando a tuberculose entra na familia
de pessoas de baixa renda, principalmente quando faltam recursos para tomar
atitudes como esta tomada por E2.

Ainda dentro do popular sector do sistema de saude (KLEINMAN, 1980b), a
mae de uma das crianca e a tia de outra observaram que o0 ambiente e sua interacao
ambiental ndo estavam bons, e optaram por tomarem atitudes que acreditavam ser

as melhores para a familia.

Nessas circunstancias todos os contactantes deste bacilifero continuarédo
expostos ao risco de contaminacao, pois ndo ha legislacdo que obrigue este doente

a se tratar, nem que seja para proteger sua familia.

Duas criangas apresentaram alguma dificuldade para fazer o tratamento,

seja por conta da quantidade de medicamentos ou por conta dos efeitos adversos.

C2 - “Ela nédo queria tomar a medicacao, porque era trés medicacédo que ela

tomava. Entendeu? Entdo ela ndo queria tomar a medicacdo, ai a minha irma dizia
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assim: o que nos vamos fazer?...” [...] “Porque no comego ela comegou a sentir

enjoo. Ela andava enjoada, ela enjoava.” (E2)

C3 - “Ai no fim do tratamento ele comegou a enjoar com o remédio. Nao sei

se ele ja enjoou de todo dia ta tomando” (E3)

Em 2009, o Programa Nacional de Controle da Tuberculose reformulou o
esquema terapéutico para TB acrescentando um quarto farmaco na fase de ataque,
o etambutol (E) (BRASIL, 2011).

No entanto, o esquema para criancas menores de 10 anos ndo sofreu
alteracdo, sendo mantidos os farmacos: isoniazida (H), rifampicina (R) e
pirazinamida (Z). O tempo de tratamento continuou o0 mesmo: dois meses para a
fase de ataque com as trés drogas e quatro de manutencdo com as drogas

rifampicina e isoniazida.

Como praticamente todos os medicamentos, esses, apresentam reacdes
adversas que sao divididas em menores, que normalmente ndo levam a suspensao
do medicamento, e maiores, que normalmente causam a suspensao do tratamento e
geralmente tém como fatores de risco idade (> 40 anos), dependéncia quimica ao
alcool (ingestdo diaria > 80g), histéria de doenca hepética prévia, e coinfecgcéo pelo
HIV em fase avancada de imunodepresséao (BRASIL, 2002b).

No entanto, as reacfes mais frequentes vistas no Brasil s&o mudanca da
coloracdo da urina, intolerdncia gastrica, alteracdes cutaneas, ictericia e dores
articulares (BRASIL, 2011).

Nas narrativas de vida apresentadas por familiares uma das criancas
reclamou da quantidade de medicamentos, um fato que néo se pode alterar e duas

relataram enjoo. Esse efeito colateral pode ser resolvido com uso de antieméticos.

Mas, uma acdo educativa sobre a doenga, a duracdo do tratamento, a
necessidade da regularidade no uso dos medicamentos e o que pode advir de sua
interrupcdo sera de grande ajuda para as maes no enfrentamento desse longo
tratamento conforme previsto no Manual de Recomendagbes para o Controle da
Tuberculose (BRASIL, 2011).
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Em dois casos as criangas ndo apresentaram qualquer sintomatologia da
TB.

C3 - “Nao teve reagao nenhuma, né? Ai, foi que a doutora pediu o exame de todos
de casa.” (E3)

C5 - “Fez o PPD e depois fizeram o Raio X e ai detectou que eles tinham a
bactéria.” (E5)

Mesmo nado apresentando sintomas estas criangas ja se encontravam com a
tuberculose doencga, devida ao contato com um bacilifero. Sant’/Anna (2002) afirma
que ha calculos que apontam que “38% dos comunicantes pediatricos de focos
baciliferos desenvolvam tuberculose, em contraste com 18%, no caso de pacientes

tuberculosos com baciloscopia negativa.”.

Na crianca, a tuberculose pulmonar geralmente se origina da complicacéo
da infeccao inicial caracterizando a primo-infeccao ou forma priméria da tuberculose.
A infeccdo ocorre quando o M. tuberculosis se estabelece dentro do fagdcito, no
pulm&o e no tecido linfoide associado do individuo, comprovada pela marca reatora

da prova tuberculinica.

Neste estagio de ‘infecgdo’, ndo ha presengca de sintomas ou sinais e a
radiografia de torax é normal, ou mostra apenas nodulos ou calcificagcbes no
parénquima pulmonar e ganglios linfaticos regionais. E considerado ‘doenca’ quando
surgem os sinais, sintomas ou as manifestacées radiogréaficas produzidas pelo M.

tuberculosis tornam-se aparentes (BRASIL, 2002c).

O exame fisico geralmente mostra “facies” de doenca cronica e
emagrecimento, embora individuos com bom estado geral e sem perda do apetite
também possam ter TB pulmonar (BRASIL, 2011). Essas criancas ainda ndo tinham
sintomas e sinais especificos da tuberculose, mas ja estavam doentes pelas

imagens radiograficas de seus pulmdes.

O fato de ndo apresentarem sintomatologia, ndo implica em que a doenca
nao estivesse instalada nelas, mas sim que elas por seu estado imunoldgico e

nutricional mais preservado ainda conseguiam manter controle sobre a doenca.
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ApOGs analisar os pontos comuns nos itinerarios terapéuticos das criangas
com tuberculose foram analisados os pontos distintos encontrados nas narrativas de

vida. A mae de C1 tinha um historico longo de TB com tratamentos e abandonos.

“...] e J. fez o tratamento, abandonou... Depois deu de novo nela,
abandonou de novo... Ai, nessa gravidez que ela teve, essa Ultima criancinha dela,

ela ficou em coma no hospital. Porque atacou tudo, tuberculose, o neném, [...]" (E6).

O sucesso na terapéutica da tuberculose depende da adeséo do paciente ao
esquema adotado. O esquema atual € altamente efetivo, fornecido gratuitamente, e
capaz de curar praticamente todos os casos. No entanto, esse sucesso nao ocorre
em uma boa parte dos individuos acometidos, principalmente por causa do uso
irregular da medicacédo e do abandono do tratamento, sendo esse 0 maior obstaculo
para o controle da doenga no campo da satde publica (SBPT, 2004; LONNROTH e
RAVIGLIONE, 2008).

O abandono do tratamento da tuberculose pulmonar por pacientes com
baciloscopia positiva favorece a manutencao da cadeia de transmisséo, assim como
0 aumento das populacBes bacterianas resistentes aos farmacos. Essa situacédo €
bastante preocupante, pois este paciente continuara a infectar as pessoas de seu
ciclo familiar agora com bacilos resistentes e uma pessoa que seja virgem de
tratamento, podera vir a ser submetido a um tratamento mais reforcado e por tempo
mais prolongado (WHO, 2012).

Em uma pesquisa para saber por que 0s pacientes abandonavam o
tratamento da tuberculose dentre os motivos encontrados como agravos associados
estavam o alcoolismo e a droga adicdo (MENDES e FENSTESEIFER, 2004). E em
outro estudo, realizado por Campani e colaboradores (2011), observou-se uma
associacdo do abandono do tratamento com o uso abusivo de éalcool e de drogas
ilicitas, e que a dependéncia de drogas mostrou-se associada ao alcoolismo

sugerindo uma sobreposicao de variaveis.

A questdo do uso de drogas ilicitas, geralmente usada em ambientes
fechados, aliada as condicdes sociais favorece um ambiente propicio a

contaminacgdao e institui um estilo de vida onde as condi¢bes de alimentacdo, sono e
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higiene tornam-se cada vez mais precérias, elevando os riscos de contrair a

tuberculose e outras doencas (RAMOS et al, 2010).

O uso de alcool, fumo e outras drogas sao atores coadjuvantes no abandono
do tratamento da tuberculose, pois 0 consumo dessas substancias pode propiciar
déficits cognitivos que podem se refletir na dificuldade de compreensdo das
prescricdes e no esquecimento da ingesta dos medicamentos (RAMOS et al, 2010).

A associacao alcool, tabaco, outras drogas e ainda mais tuberculostaticos
também pode prejudicar ainda mais o organismo do individuo por conta de sua
hepatotoxicidade. Soma-se a iSso que esses pacientes tém grande dificuldade para
deixar a condicdo de droga adicdo e nem sempre tém acesso, apoio ou condi¢cdes
de se submeterem a um tratamento para a dependéncia quimica (RAMOS et al,
2010).

Outra causa do abandono pode ser a melhora no quadro de saude, uma vez
que as manifestacbes clinicas tendem a diminuir nos primeiros quatro meses de
tratamento (COSTA et al, 1998). Muitas vezes esta atitude é justificada pelo mau
relacionamento médico-paciente e servico de saude-paciente, pois uma das funcbes
do médico é estimular, realizar e acompanhar eventuais problemas durante o
tratamento, além de esclarecer ao paciente a importancia na regularidade da
ingestao do medicamento (QUEIROZ e NOGUEIRA, 2010).

Além desses fatores, Paiva e colaboradores (1999) apontam o
desconhecimento sobre a doenca e a histéria de abandono anterior como

associados ao maior risco de nao adesao.

Pelas narrativas de vida de E1 e de E6, os casos de abandono de E1 se
devem a muitas dessas situagdes. E1 se descobriu com tuberculose por insisténcia
de sua mée que colheu seu escarro e levou na UBS, porque ja nessa ocasido ela
fazia uso de alcool, tabaco e drogas ilicitas. A dependéncia quimica falava mais alto
gue a vontade de se tratar, e pelo fato de se sentir melhor abandonou o tratamento

na primeira vez quando ja estava no quinto més do esquema terapéutico.
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Um dos principais motivos registrados na literatura como causa de abandono
€ a melhora clinica inicial que leva o paciente a pensar que esta curado (WENDLING
et al, 2012).

N&o foi dito nas narrativas, mas pode-se inferir que os outros abandonos se
deram pelos mesmos motivos. Além do mais, E1 disse ndo saber nada sobre a

tuberculose depois de ter passado por, pelo menos, quatro tratamentos.

Andrade e colaboradores (2005) corroboram os achados de que uma
justificativa para a interrup¢cdo da tomada dos medicamentos pelo doente seria sua
interpretacdo de que o desaparecimento dos sintomas no inicio do tratamento
significa que ele esté curado.

Segundo Kleinman (1980b) depois que se decide entrar na arena do
professional sector o individuo, pode sair de la curado, ainda doente ou morto,
sendo que a decisdo de fazer o tratamento preconizado cabe a ele. Como ele
discute em sua teoria, 0 ambiente em que o individuo esta inserido influencia suas
decisbes, assim como suas crencas e seus valores. Assim, durante todo o
acompanhamento feito ao doente de TB € preciso manter um dialogo aberto sobre a
patologia, reforcar que a melhora dos sintomas nao quer dizer que os bacilos foram
todos debelados e dar orientagcbes que previnam a ocorréncia do abandono do
tratamento devido a falta de informacdo ou de sua inadequada assimilacéo.

Reeduca-lo dentro de um sistema de cuidados de salde que proteja sua saude.

A narrativa de vida de C1 evidenciou que ele ainda mamava no peito quando
foi diagnosticado com TB. A partir de entdo foi desmamado e teve a maternidade
dividida entre a mae e uma tia com quem foi morar. “[...] Quando eu dava mama a
ele... eu dava de mama a ele, ai ela ficava com ele pra mim, pra mim tirar ‘do peito
assim’, ai ela pegou, ela ficava com ele. Acostumou. Ai ela fica com ele e ele fica
comigo. E mais facil, ai ele fala que tem duas maes.” (E1) “[...] S6 que minha irma

cuida dele. Ela... minha irma, pegou ele, e até hoje ele fica com ela.” (E6)

E importante observar aqui dois aspectos relacionados a protecdo desta
crianga. O primeiro deles € o desmame. As novas pesquisas (TOMA, REA, 2008;
AZEVEDO et al, 2010) na area da saude da crianga tém mostrado os beneficios do

aleitamento materno no desenvolvimento da criangca seja fisico, psiquico ou
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emocional. O leite materno protege contra inUmeras doencas e nutre sem levar a

obesidade ou a desnutrigdo.

No entanto, uma crianca de dois anos necessita de outros alimentos para
que possa ter um desenvolvimento saudavel. Dentre as medidas de promocédo a
saude e prevencdo de doencas preconizadas pelo Protocolo Saude da Crianca
(PMV/SEMUS, 2004) quanto a alimentagdo, preconiza que criangas de 2 anos ou
mais devem receber cinco refeicdes diarias, trés das mesmas servidas a familia e
duas de outros alimentos nutritivos como frutas da estacdo, tubérculos cozidos,

biscoitos, paes, leite ou derivados, cuscuz, tapioca.

O caderno 23 da Atencdo Basica “Saude da crianga: nutrigdo infantil:
aleitamento materno e alimentagdo complementar”, tras como restricbes ao
aleitamento materno as maes infectadas pelo HIV, HTLV1, HTLV2, alguns farmacos
como antineoplasicos e radioterapicos e a crianca ser portadora de galactosemia.
Dentre as restricbes temporarias encontra-se 0 uso de drogas de abuso. A
tuberculose nédo contraindica o aleitamento materno, porém o mesmo deve ser feito
com o uso de mascaras cirlrgicas nas duas semanas iniciais do tratamento
(BRASIL, 2009).

O recém-nascido de mée tuberculosa recebe o tratamento com H na dose
de 10mg/kg/dia durante trés meses, a seguir faz a prova tuberculinica, se reator
positivo, faz uso de H por mais trés meses. Se nao for reator apés os trés meses de
tratamento com H suspende o medicamento e deve ser vacinado com BCG
(BRASIL, 2011).

Além disso, o uso de tabaco e élcool deve ser desestimulado, no entanto, se
a méae ndo consegue parar, o tabaco deve ser usado apds as mamadas e fora do
domicilio. Meio miligrama de alcool (01 calice de vinho/02 cervejas/dia) € compativel

com a amamentacao (BRASIL, 2009).

O segundo aspecto benéfico desta mudanca é o afastamento da crianca do
ambiente contaminado que era sua casa (JANSON, 2004). Além desse sentido
benéfico do afastamento, outra motivacdo muito importante para sua realizacdo era

a certeza de que a crianca seria tratada de forma efetiva. Esta mae por seu historico
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de dependéncia quimica ndo conseguia tratar-se a si mesma, entdo seria um risco a

mais para esta crianga ser mantida sob os cuidados dela.

Quando se trata da saude de criancas, o popular sector deve ser fortalecido
pelos folk e professional sectors, no sentido de proteger estas criangcas assegurando

uma infancia saudavel com bom desenvolvimento fisico, intelectual e emocional.

Ha que se registrar aqui um ponto que ndo pode ser negligenciado: a
presenca da familia no tratamento do paciente com tuberculose. Alguns estudos
(CLEMENTINO et al, 2011; VENDRAMINI et al, 2002) tém mostrado que a
participacdo da familia € muito importante para o sucesso do tratamento, no sentido
de acompanhar e dar &nimo ao paciente seja pela quantidade de drogas, seja pelos

efeitos adversos, seja pela duracéo prolongada do mesmo.

Na historia familiar de tuberculose das maes/responsaveis pelas criancas
pesquisadas identificou-se a presenca de fatores de risco variados para o

desenvolvimento da tuberculose doenga em qualquer tempo.

A familia da mae de C2 tinha um histérico de TB, pois o pai dela morreu de
tuberculose e houve, na época, uma suspeita de que ela e um irmdo haviam sido

contaminados.

“Meu pai morreu com tuberculose ha mais ou menos... ha mais ou menos 22

anos, entendeu?” (E2)

Diante da afirmativa de Sant’/Anna (2002) feita anteriormente de que apenas
10% das pessoas infectadas desenvolverdo a doenca, dos quais a metade no
primeiro ano pés-infec¢@o e a outra metade a qualquer momento no decorrer da sua
vida por meio da reativacdo latente da TB infeccdo ou reativacdo enddgena, a

familia de E2 poderia estar enquadrada nesta segunda metade.

Diferentemente da apresentacdo do foco pulmonar nas criangas que se
apresenta na porcdo medial e inferior dos pulmdes, nos adolescentes e adultos o
foco se apresenta normalmente nas porc¢des superiores. Tal fato se explica com a
contensdo dos bacilos na infeccdo priméria onde quase todos os focos foram

debelados apds a disseminagdo hematogénica inicial, no entanto alguns que se
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instalam nos lobos superiores ai sobrevivem em estado latente por anos, ou até
mesmo décadas (SANT'ANNA, 2002).

No sistema de pontuacdo para o diagnostico da TB na crianca (BRASIL,
2011), o contato com bacilifero adulto préximo nos dois Ultimos anos tem o peso de
15 pontos. No entanto, h4 que se considerar, nesse caso, que apesar do contato da
familia com o pai ‘que morreu de tuberculose’ tenha sido ha aproximadamente 22
anos, é possivel que o irméo de E2 ao se separar de sua esposa e vir morar na casa
dos irmaos fazendo amplo consumo de alcool, possa ter desencadeado uma
reativacdo enddgena da TB infeccao adquirida na infancia pela baixa das defesas
imunoldgicas, ou uma reativacdo exdgena pelo contato com 0s novos companheiros
(BRASIL, 2002c).

Mas, a tuberculose no histérico da familia ndo é fato que orgulhe as pessoas
e que queiram trazer a memoria, seja pelo fato de estar ligado a morte de um ente
querido, seja por aquilo que elas vao pensar de ‘mim’ e da ‘minha familia’, e que
atitudes irdo tomar a esse respeito. Surge entdo o medo do estigma, da

discriminacao.

Goffman (1988, p.11) se reporta a palavra ‘estigma’ conforme definida pelos
gregos, como “sinais corporais sobre 0s quais se procurava evidenciar alguma coisa
extraordinaria ou ma sobre o status moral de quem os apresentava”, e que hoje,
representa algo de mal, que deve ser evitado, alguma ameaca a sociedade, ou seja,
uma identidade deteriorada por uma acéo social. No caso especifico da tuberculose,
0 estigma é como a mancha ou caverna no pulmédo que aparece na radiografia de

térax e que contamina toda a imagem familiar.

A identidade social real de um individuo € aquela onde se prova possuir 0s
atributos que tem, e a identidade social virtual que é aquela que se espera encontrar
nele. Assim, a sociedade “estabelece meios de categorizar as pessoas e o total de
atributos considerados como comuns e naturais para os membros de cada uma
dessas categorias” (GOFFMAN, 1988, p. 11).

O mesmo autor trabalha ainda a diferenca entre o individuo desacreditado e
o desacreditavel, isto €, entre aquele que apresenta aos “normais” uma discrepancia

visivel entre a sua identidade social real e a sua identidade social virtual e entre
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aquele cujo estigma ou ‘defeito’ ndo € imediatamente visivel nem ainda conhecido
pelos outros (GOFFMAN, 1988).

Dentro da tuberculose entéo, se os sinais aparentes da doenca ainda ndo se
manifestaram, ou seja, aquele estado de consumpc¢ao geral e esputo sanguinolento
ainda ndo apareceram, € mais interessante permanecer na situacao do individuo

desacreditavel.

Dentre as narrativas de vida colhidas ndo ha informacéo de que as criancas
tenham desenvolvido esse estado de consumpcdo, mas na narrativa de vida de C2
apareceu a seguinte frase: “Eu fiquei com medo na escola, mas enfim, n&o era para
falar com a escola, para ndo constranger as criancas, e minha filha foi normal,
entendeu?” (E2)

Tal narrativa leva a algumas questdes: de onde veio essa orientacdo? Do
servi¢co de saude? Da familia? Diante do estigma, das exigéncias e rejeicdo as quais
a crianca estaria exposta, a melhor op¢édo encontrada pela familia entdo é manipular

a informacao sobre esse ‘defeito’.

Baseados na definicdo de estigma de Goffman (1988), Link e Phelan (2001)
definem que existe estigma quando uma pessoa é identificada como que por uma
etiqueta que a diferencia como pessoa e a liga a estereGtipos de pessoas

indesejaveis resultando em tratamento injusto e discriminado.

A discriminacdo pode se apresentar de duas formas. Discriminacado direta
guando uma pessoa € tratada de forma menos favoravel, em razdo de sua doenca,
do que o0s outros sdo ou seriam tratados em circunstancias idénticas ou
semelhantes. Discriminacéo indireta quando um requisito ou condicdo é aplicado
igualmente a todas as pessoas, no entanto, uma propor¢ao consideravelmente
menor de pessoas com a ‘doenga’ é beneficiado, mas os motivos de saude nao sao

mostrados como critério de selecao (BARAL et al, 2007).

Entdo, é essa percepcao de estigma que leva a discriminacdo, seja por
outras pessoas ou pela propria pessoa que se estigmatiza e se sente estigmatizada,
se dividindo em autodiscriminacdo (HDN, 2004), onde um individuo se sente indigno

ou culpado, levando-o a uma falta de autoestima, depressdo e comportamento
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anormal como autoisolamento, comportamentos de evitagdo e introversao (HDN,
2006). O estigma e a discriminacdo tém um enorme impacto sobre os sofredores
(HDN, 2001).

Em um estudo desenvolvido no Nepal buscando determinar as causas do
estigma e discriminacdo em relacdo a tuberculose, Baral e colaboradores (2007)

encontram como causas a autodiscriminacao e a discriminacao externa.

Causas da autodiscriminacdo: medo de transmissédo da TB, uma forma de
evitar a fofoca e a potencial discriminacdo. Causas da discriminagcdo externa: medo
de uma percepcédo do risco de infeccdo, associacdes percebidas entre TB e outras
causas de discriminacgéo, dentre elas a pobreza e a baixa classe social, associacdes
percebidas entre TB e comportamento desonroso, como uso de alcool, tabaco e
prostituicdo, e percepcdo da TB como um castigo divino. Além disso, alguns
pacientes sentiram que foram discriminados por trabalhadores de saude (BARAL et
al, 2007).

No Brasil, em uma pesquisa feita com os alunos de graduacédo e poOs-
graduacéo da USP observou-se o estigma dos alunos que associaram a tuberculose
com certos estilos de vida (boémios, fumantes), condicdo social (pobres), condi¢cao
biologica (criancas, idosos) e condicdes de moradia e de trabalho insalubres
(SANCHEZ, BERTOLOZZI, 2011).

Assim, uma forma de se proteger é representada pelo siléncio do individuo
ou de algo que ele ndo diz nas narrativas de vida, uma vez que mantém a
preservacdo da privacidade em relagcdo a um diagndstico positivo para tuberculose,
assumindo deliberadamente a ocultacdo da condicdo de portador da doenca.
Enfrentar a verdade contida em um diagndstico positivo significa se colocar diante
de manifestagcbes preconceituosas e dos sentimentos de vergonha, medo e rejeicao
por parte de familiares e amigos (CLEMENTINO et al, 2011).

No sistema de cuidado de saude de Kleinman (1980b) o estigma da
tuberculose levaria a pessoa a restringir a0 maximo o seu popular sector, dividindo
as informagBes com um minimo de pessoas, como foi mostrado na pesquisa de

Baral e colaboradores (2007) no Nepal, em que as pessoas se excluiam da
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sociedade, e na qual um dos pesquisados afirmou que se soubesse que a esposa,

noiva na época, estava com TB ndo teria se casado com ela.

Quanto ao caso de C4 foi relatada uma possivel contaminacdo hospitalar.
Esta teria nascido bem de parto cesarea e se contaminou na enfermaria da

maternidade com uma puérpera bacilifera.

“Nasceu linda, gorda, assim, sabe? Veio para casa. Vocé sabe quando uma
crianca sai do centro cirdrgico com a mae... ja sai de la, o pediatra ja viu,
ndo tem nada, né? Nasceu normal, gorda, grande, entendeu? Ficou assim,
como se ela tivesse pegado |4, quando nasceu. [...] guem esta para ganhar
e quem ja ganhou, fica tudo num quarto s6. Portanto esta mulher estava
gravida, esta que estava tossindo muito (caso de paciente relatada antes da
entrevista). Entendeu? Veio do interior, ndo fizeram o diagndstico logo nela.

Entdo ela é que... quando ela tossia é que foi para a crianga.” (E4)

O Manual de Recomendacdes para o Controle da Tuberculose (BRASIL,
2011) preconiza que todo sintomatico respiratorio (SR), ou seja, toda pessoa com

tosse por trés semanas ou mais, deve ser pesquisado para diagnostico de TB.

Numa situacdo de pré-parto imediato e parto torna-se dificil avaliar o tempo
de tosse de determinada pessoa, principalmente se ela ndo reclamar da mesma. No
entanto, o profissional de salude que recebe qualquer pessoa para se submeter a um
procedimento médico em qualquer ambiente que seja, deve fazer uma avaliacédo
clinica detalhada da mesma (BRASIL, 2007).

Assim, se esse principio basico do exercicio da profissdo tivesse sido
executado, provavelmente esta situagcao nao teria se instalado. A avé de GSBS néo
tinha informacdes precisas de como chegaram a conclusédo de que a crianca havia
sido contaminada no hospital, disse que soube por meio de uma funcionaria do
hospital, mas que oficialmente a familia n&o havia sido notificada.

No Espirito Santo é comum aos hospitais de cidades maiores receberem
pacientes vindos de cidades menores, com menos recursos, e também de outros
Estados vizinhos de cidades que vivem situacées semelhantes, esta situacdo é
amparada pelas politicas de saude (Portaria MS n° 399/2006). Como a crianca
dessa senhora nao foi notificada pelas UBS do Espirito Santo e ndo constava nos
dados do SINAN, caso contrario estaria na amostra fornecida pela PCT estadual,

surgem outras questdes: O que aconteceu com ela? Foi notificada pela UBS de
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outro Estado? Apresentou TB congénita? Sobreviveu? Morreu com ou sem
diagnéstico especifico?

Onde comecou a falha no atendimento desta mulher? Nas consultas de pré-
natal? Na admissdo na maternidade do hospital? Existe Unidade de Saude da
Familia onde ela mora? Ela foi assistida por essa USF? E como serd que ela esta
hoje? Continua sem tratamento? E seus contactantes, sua familia, continuam
expostos e sem tratamento?

Mas, se pensarmos no sistema de cuidados de Kleinman (1980b) como
abordariamos a questdo? Ela estava com os sintomas da tuberculose em seu
popular sector e teria tentado resolver o problema dentro deste setor, com suas
crencas, suas escolhas, suas relacdes? Ou sera que recorreu ao folk sector e
pensou que estaria curada apesar de continuar tossindo? Ser& que teve a chance de
buscar o professional sector antes do parto? Ampliando um pouco mais as
divagacdes sera que ela sabia que estava com tuberculose, ja havia comec¢ado a se
tratar, mas por medo do estigma néo falou para ninguém? Se ninguém perguntou,
por que ela iria se expor?

A Portaria n° 399 de 22 de fevereiro de 2006 que divulga o Pacto pela Saude
2006 e Consolidagdo do SUS (BRASIL, 2006) apresenta em seu anexo | — Pacto
pela Saude 2006 / Consolidacdo do SUS — como um dos objetivos para 2006, e que
vém sendo revisado e mantido, € fortalecer a capacidade de resposta do Sistema de
Saude as doencas emergentes e endemias com énfase na dengue, hanseniase,

tuberculose, malaria e influenza.

Quanto a isto é marcante perceber que C4 ndo havia recebido a vacina
BCG. Mas, € importante observar que a vacinagcdo com o Mycobacterium bovis
atenuado, bacilo de Calmette e Guérin (BCG) exerce poder protetor contra as
manifestacdes graves da primo-infeccdo, como nas dissemina¢des hematogénicas e
na meningoencefalite tuberculosa em menores de cinco anos mas nao evita a
infec¢@o tuberculosa. Mantém a imunidade por 10 a 15 anos, mas néo protege 0s

individuos ja infectados pelo M. tuberculosis (BRASIL, 2010b).

Segundo a avo de C4, a mée havia sido vacinada, mas a crianca ainda néo
havia recebido a vacina apesar de ter nascido ‘linda e gorda’ conforme descrito na

narrativa anterior. “[...] Na gravidez dela também n&o ficou diagnosticado nada, ela
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ndo teve... ela ndo contraiu 14, porque eles... né? Ela era imunizada, ela era

vacinada. Mas, até entdo a crianca ndo era...” (E4)

Devido a elevada prevaléncia de infeccao tuberculosa no Brasil a vacina
BCG é prioritariamente indicada para criancas de zero a quatro anos de idade,
orienta-se que as criancas sejam vacinadas o quanto antes, se possivel logo apos o
nascimento. Em Vitéria, o Calendario Basico de Vacinacdo (PMV/SEMUS, 2004)
preconiza que a crianca deve receber a vacina BCG intradérmica ao nascer em dose

Gnica e que ela evita as formas graves de tuberculose.

A Portaria n° 452, de 06/12/1976, do Ministério da Saude (BRASIL, 2008)
dispbe que a vacina BCG é obrigatdria para menores de um ano, tal disposicéo é
reforcada nas recomendacdes dos manuais e notas técnicas do Programa Nacional
de Imunizacao (PNI), do Departamento de DST/Aids e Hepatites Virais, do Programa
Nacional de Controle da Hanseniase (PNCH) e do PNCT (BRASIL, 2010b).

Todo recém-nascido com peso igual ou superior a 2 kg e sem intercorréncias
clinicas, incluindo os recém-nascidos de maes com AIDS, desde que estejam
assintomaticos e/ou sem imunossupressao, deve ser vacinado sempre que possivel,
ainda na maternidade. Toda crianga com menos de cinco anos que nunca tenha sido
vacinada também deve receber a vacina. A excec¢ao se faz para os recém-nascidos
contatos de pessoas com tuberculose bacilifera. Estes ndo deverdo ser vacinados
com BCG, devendo fazer previamente o Tratamento da Infeccdo Latente ou
quimioprofilaxia (BRASIL, 2010).

Ao analisar esta situacdo mais de perto, se pode inferir que ao contaminar-
se na maternidade, a criangca encontrou-se nessa excecao, e deveria ser tratada
inicialmente como tuberculose latente para posteriormente ser vacinada. Como nao
recebeu a vacina na maternidade, possivelmente a recebeu na primeira consulta
com uma semana de idade na UBS, o que pode ter exacerbado o quadro
respiratorio levando a internacédo hospitalar por volta dos trinta dias de vida. Uma

fatalidade que poderia ser evitada?

C4 esteve internada devido a gravidade da doenca por um periodo de
aproximadamente dois meses. C4 comegou a apresentar 0s sintomas respiratorios

com aproximadamente 30 dias sendo internada e, faleceu aos trés meses de idade,
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conforme notificagdo no SINAN. “Porque com trinta dias é que ela comecou a
apresentar... aquela agonia assim, aquela falta de ar, aquela tosse.” (E4) Por dois
meses 0s meédicos que atenderam C4 tentaram fechar o seu diagnostico e dar-lhe
um tratamento mais efetivo sem sucesso, pois a situacao da crianca sO se agravava.
Sant’Anna (2002) alerta que a gravidade do quadro clinico da tuberculose primaria
em criangas poderd variar basicamente em funcao da resisténcia individual e que ha
quadros extremamente graves, de evolucdo rapida, fatais, denominados sepsis

tuberculosa acutissima, e outros de evolugdo lenta e insidiosa.

No curso do processo infeccioso da primo-infec¢éo tuberculosa pode ocorrer
uma disseminacdo linfo-hematogénica que, quando é bloqueada pelas defesas
imunologicas do individuo regride espontaneamente, mas quando ndo, produz a
tuberculose doenca (LOPES et al, 2006).

Do ponto de vista clinico-radiolégico as formas hematogénicas podem se
dividir em duas categorias: disseminacao benigna e disseminacdo maligna, onde a
primeira se caracteriza por evolucdo clinica menos grave que a segunda, com
periodos de remissdo, ambas apresentam padréo radiolégico com multiplas imagens
nodulares diminutas disseminadas nos dois padrdes, geralmente sdo graves e
muitas vezes fatais (SANT'ANNA, 2002).

Uma crianga que nasce bem e que com um més de vida comega a
apresentar uma doenca que s6 se agrava, necessitando internacdo hospitalar para
um tratamento mais agressivo e que, ainda assim, ndo melhora mina a estrutura

psicoldgica da familia.

Por outro lado, a mulher vem cada vez exercendo mais papéis na sociedade:
esposa, mae, dona de casa com toda a carga de trabalho que isso quer dizer,
profissional que tem uma jornada de trabalho, normalmente fora de casa, e que as
pesquisas tém mostrado que ela faz bem e gosta, e que alguns homens tém
comecgado a valorizar e dividir as tarefas domeésticas com ela (POSSATTI, DIAS,
2002; OLIVEIRA, TRAESEL, 2008). No entanto, ho momento em que surge a
doenca na familia, e a doenca € de um filho, geralmente é a mulher quem cuida,

guem acompanha.
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Este tempo de internacdo € muito desgastante para a familia e oneroso.
Além desta crianga, a mée tinha mais outros trés filhos pequenos, marido e uma
casa para cuidar com todas as suas rotinas. No momento em que esta mae sai de
casa para acompanhar a filha que se encontra internada toda sua rotina se
desmorona. Os filhos que necessitam dos cuidados dessa méae se ressentem ainda
mais pela auséncia fisica da mesma. Dentre os cuidados que essas criancas

demandam estdo alimentacao, higiene, cuidado com as roupas, entre outros.

Entretanto, a figura do pai ndo apareceu nenhuma vez na narrativa de vida
feita pela avo, o que leva a inferir que, ou é de fato uma figura ausente, ou ha
problemas relacionais entre ele e a familia da mée. Assim, na auséncia do marido, o

cuidado com a crianca normalmente recai sobre a avo.

O outro aspecto desgastante na percepcdo dos pais/responsaveis é o
econdbmico. Mesmo acompanhando ininterruptamente a crianca, a mae
possivelmente ia a casa para buscar roupas limpas, ver os outros filhos, o que

implica em gastos com transporte.

O Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA) (BRASIL, 2008) garante
como direito da crianga 0 acompanhamento vinte e quatro horas por dia durante o
periodo de internacdo hospitalar, mas ndo garante toda a alimentacdo deste
acompanhante, o que acaba onerando ainda mais a familia. E, como nao foi
narrado, sera apenas mencionado outro fato importante relacionado a economia
desta familia que é a auséncia desta mae ao trabalho, caso ela estivesse inserida

em algum tipo de trabalho fora de casa para ajudar no orcamento familiar.

E importante registrar outro aspecto em relacdo a esse direito de
acompanhante da crianca garantido pelo ECA (BRASIL, 2008) é que ele também
ndo prevé acomodagcdo para esse acompanhante, o que implica dizer que nos
hospitais publicos, muitas vezes a ele esta reservada uma cadeira plastica, quando
muito. E, assim, esse acompanhante fica limitado a esta cadeira durante todo o

tempo de internagao da crianca, o que acaba por minar as suas forgas.

C4 foi a 6bito em decorréncia da doenca e da demora no diagnostico.
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“[...] Porque ficaram fazendo tratamento de asma, de pneumonia, de
bronquite. la para o hospital, voltava, e ndo tinha profissional competente
para descobrir, porque eles nado descobriram, [...] ndo teve médico
competente que cuidasse dela direito, que diagnosticasse antes pra gente
nao ver o sofrimento, [...] Porque as outras criancas, 0s outros irmaozinhos
sempre tiveram bronquite e asma. Sdo alérgicos, entdo eles pensaram que

também fosse isso, entendeu?” (E4)

Devido a inespecificidade do quadro da tuberculose na infancia, aliada ao
histérico dos outros irmédos de asma e bronquite é possivel que isso tenha causado
a confusado diagndéstica inicial levando os médicos que atenderam C4 a oscilarem
entre quatro diagnosticos provaveis: pneumonia, asma, bronquite e alergia, sem
pesquisar a tuberculose. Na patogenia da TB, quando n&o existe um sistema imune,
a imunidade inata € o fundamento das defesas do hospedeiro em organismos
multicelulares. Contudo, essa imunidade inata se desenvolve em paralelo a
imunidade especifica, ndo podendo ser separadas como mecanismos de defesa
individuais, havendo assim, superposicdo e complementaridade de funcbes em
todos os niveis (SANT'ANNA, 2002).

O foco pulmonar primario de infeccdo normalmente se instala nas regides
periféricas préximas a pleura nas zonas médias e inferiores dos pulmdes. Os
macrofagos que fagocitam os bacilos iniciam o processo de defesa atraindo células
inflamatérias ao local da inoculagdo desenvolvendo-se ali uma reacao inflamatéria

inespecifica (LOPES et, 2006).

Nesse processo inflamatério em que as células de defesa lutam por debelar
os bacilos e os bacilos por se multiplicarem e sobreviverem constitui-se o foco
pulmonar primario e, provavelmente, os proprios macrofagos alveolares sdo os
responsaveis por transportarem os bacilos ao tecido intersticial e aos linfonodos
(SANT’ANNA, 2002).

O granuloma, processo inflamatério complexo e dinamico, resultante da
capacitacao intrinseca de uma populacdo de celulas mononucleares fagociticas de
se diferenciar quando expostas a determinadas condi¢cdes ambientais, do ponto de

vista anatomopatolégico pode ser definido como uma colegcdo de células
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mononucleares limitadas por tecido conjuntivo. Os macrofagos maduros diferenciam-
se em células epitelidides que ficam dispostas em palicadas de forma concéntrica ao
centro do granuloma. Estas células por estarem muito infectadas sofrem lise
permitindo a fagocitose dos bacilos por macréfagos novos, levando a intensa
apoptose no interior dos tubérculos (SANT’ANNA, 2002).

Assim, duas a trés semanas apds a inoculacdo, devido a chegada dos
linfécitos T especificos ao local da inflamacéo, a reacdo tuberculinica torna-se
positiva, hA um aumento da inflamacé&o no foco original, nos linfonodos regionais e,
possivelmente, nos focos metastaticos (LOPES et al, 2006). Este processo,
geralmente, ocorre em criancas que podem apresentar febre de até 39° C por alguns
dias ou semanas. Em criancas menores de dois anos, ou em condi¢cdes que baixam
sua resisténcia, podem evoluir para tuberculose-doenca tanto na forma pulmonar
como na extrapulmonar (SANT’ANNA, 2002).

Na infancia, o quadro mais frequente é o de tuberculose priméria, ficando a
evolucdo do processo sob maior influéncia das capacitacdes inatas do hospedeiro,
se comparada a forma pds-primaria nos adultos. Existe uma tendéncia menos eficaz
a restricdo do crescimento bacilar permitindo um fluxo intenso e continuo de bacilos
pelo organismo por via hematogénica e extenso comprometimento de linfonodos.
Devido a baixa resposta imunolégica a cada deposicdo de um bacilo em
determinado tecido ocorre nova reacdo inespecifica e, ndo havendo restricdo ao
crescimento, os bacilos, por invasédo direta dos vasos ou por via linfatica, atingem

novamente a circulagao sanguinea, recomecgando o ciclo (SANT'ANNA, 2002).

O tempo inicial de um més, em que ndo se registrou que C4 tenha se
sentido mal corresponde ao tempo em que a primo-infeccdo estava se instalando e,
devido a imaturidade do sistema imunoldgico houve um comprometimento muito
maior do organismo principalmente do quadro pulmonar bem mostrado pela
narrativa de vida da avo: “[...] Foi febre, aquela canseira, aquela falta de ar e eles
tratando como pneumonia... como bronquite... asma... alergia [...] Eles falaram

assim, que o pulmaozinho dela estava que nem espuma de sabao em poé. [...]" (E4)

O fato € que a demora no diagndstico que s6 chegou apds dois meses de
internacdo hospitalar foi crucial para o prognostico e a evolugcdo da patologia
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levando a crianca a um estégio irreversivel da mesma. Observa-se que aqui, 0
sistema de cuidados de saude partiu de uma descoberta no popular sector de que a
criangca ndo estava bem de saude e foi levada ao professional sector para resolver
uma situacdo que ndo se conseguia resolver no primeiro ambiente. No entanto, o

professional sector ndo conseguiu resolver o problema, e a crianca sai dele morta.

O tratamento de C5 também encontrou obstaculos e foi levado a efeito com
o fracionamento das doses em trés tomadas diarias e intervalo de aproximadamente
trinta dias entre o terceiro e o quarto més. “O tratamento foi que durante seis meses
tomar um comprimido de oito em oito horas. [...] E também a saude ficou um més
mais ou menos sem nos doar esses remeédios. [...] porque eu fui 14 buscar os

remédios e eles falaram que néo tinha,” (E5)

Quando se estabelece um esquema terapéutico para qualquer patologia tal
escolha é feita levando-se em consideracdo o tipo de acdo de determinado
medicamento, seja por sua farmacodinamica: tempo de absorcdo, distribuicao,
biotransformacéao, eliminacdo da droga, seja por sua farmacocinética. Considerando-
se 0 comportamento metabdlico e a localizacdo do bacilo o esquema terapéutico
antituberculose deve: ter atividade bactericida precoce; ser capaz de prevenir a
emergéncia de bacilos resistentes e ter atividade esterilizante (BRASIL, 2011).

A atividade bactericida precoce consiste na capacidade de matar o maior
namero de bacilos o mais rapidamente possivel, diminuindo a infectividade do caso-
indice no inicio do tratamento. Geralmente ap6s duas a trés semanas de tratamento
que inclua farmacos com atividade bactericida precoce, a maior parte dos doentes
deixa de ser bacilifero, diminuindo assim a possibilidade de transmisséao da doenca.

Os medicamentos com maior atividade bactericida precoce séo a isoniazida
(H), a estreptomicina (S) e a rifampicina (R) (BRASIL, 2011).

A prevencdo da emergéncia de resisténcia em um individuo portador de TB
€ se evitando a selecdo de bacilos resistentes por meio de esquemas terapéuticos
com diferentes farmacos antituberculose simultaneamente, uma vez que bacilos
naturalmente resistentes a um medicamento podem ser sensiveis a outro (BRASIL,
2010b).
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A atividade esterilizante € a capacidade de eliminar virtualmente todos os
bacilos de uma lesdo. A adequada esterilizacdo de uma lesdo é que impede a

recidiva da tuberculose apos o tratamento (BRASIL, 2011).

Assim, os farmacos de primeira linha, preconizados pelo Ministério da Saude
possuem todas as propriedades relacionadas anteriormente para que o esquema
terapéutico seja bem sucedido. A H e a R sdo os medicamentos de maior poder
bactericida, ativas em todas as populacdes bacilares sensiveis, intracavitarias,
granulomas ou intracelulares. Além disso, a R € o0 medicamento com maior poder

esterilizante (Brasil, 2011).

A pirazinamida (Z) e a estreptomicina (S) também s&o bactericidas contra
algumas populacfes de bacilos. A Z é ativa apenas em meio acido (intracelular ou
no interior dos granulomas); a S é bactericida contra os bacilos de multiplicacao
rapida (localizados no interior das cavidades pulmonares). Ja o etambutol (E) tem
acao bacteriostética, e é associado com medicamentos mais potentes para prevenir

a emergéncia de bacilos resistentes (BRASIL, 2011).

O esquema de tratamento preconizado pelo Ministério da Saude, desde
2009, consiste em dois meses de RHZE, seguido de quatro meses de RH para
adultos e para criangas dois meses de RHZ, seguido de quatro de RH com dosagem
calculada conforme o peso corporal da crianca. Em todos os esquemas, a
medicacdo € de uso diario e devera ser administrada em uma Unica tomada
(BRASIL, 2010). E importante lembrar que o paciente deve ser pesado a cada
consulta periddica, pois com a melhora do quadro e reducdo dos sintomas, ele
passa a se alimentar melhor, ganha peso, e € necessario ajustar a dosagem dos
medicamentos (BRASIL, 2011).

O fato de ter havido interrupcdo no tratamento de AT trouxe inseguranca
para a mae que, ciente da gravidade da doenca, que havia levado ao 6bito o tio do
marido, com cinco pessoas doentes na familia, e tendo sido orientada de que o
tratamento era de seis meses ficou cheia de incertezas e temeu pelo futuro de sua

familia.

No Manual Técnico para o Controle da Tuberculose (BRASIL, 2002b), que

reforcava esta forma de tratamento desde o século passado, que visava a
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capacitacdo dos profissionais para atuarem na Atencdo Bésica havia orientacédo
quanto a forma como o tratamento deveria ser conduzido, orientacdo reforcada no
Manual de Recomendacdes para o Controle da Tuberculose no Brasil (BRASIL,
2011), o que leva a se pensar que os profissionais ndo estdo sendo capacitados

adequadamente ou houve negligéncia no atendimento desta familia.

Quanto a capacitacdo, a Lei Organica da Saude (LEI 8080/90) nos artigos 2°
e 5° inciso Ill, que trata sobre as condicbes para a promocdo, protecdo e
recuperacdo da saude, a organizacdo e o funcionamento dos servicos
correspondentes, dos objetivos e principios do SUS, explicitam que “a saude é um
direito fundamental do ser humano, devendo o Estado prover as condi¢cdes
indispensaveis ao seu pleno exercicio”, e esclarece também que sao objetivos do
SUS a assisténcia as pessoas por intermédio de acdes de promocao, protecdo e
recuperacdo da saude, com a realizacdo integrada das acdes assistenciais e das
atividades preventivas.

No Brasil, os esquemas de tratamento da tuberculose sdo padronizados
desde 1979 pelo Ministério da Saude. O controle da tuberculose na instancia federal
trds como atribuicdo do MS estabelecer normas técnicas e operacionais, subsidios
técnicos, assim como orientacdes para 0s programas, que deverdo ser executadas
pelos estados e municipios; abastecimento de medicamentos (pactuados na
Comisséo Tripartite de Saude); informacdes publicas; e subsidios financeiros pelos
mecanismos de financiamento do SUS (BRASIL, 2011).

Assim, no Brasil, o tratamento da TB € gratuito e fornecido pelo SUS. O
Ministério da Saude realiza a compra e a distribuicdo da medicacdo em todo o
territério nacional (BRASIL, 2002a), e compete a area técnica ou aos Programas
Estaduais de Controle da Tuberculose, entre outras atividades, realizar o controle
logistico, calcular a demanda, armazenar e controlar os medicamentos para

tuberculose e insumos para o nivel estadual.

Dentro da rotina de atendimento ao SR que teve o diagndéstico confirmado
de tuberculose, é feito o seu registro em um livro de acompanhamento ambulatorial

na unidade de atendimento e o caso € notificado ao SINAN. A partir desse

movimento a medicacdo desse individuo € disponibilizada para inicio imediato do
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tratamento (WENDLING et al, 2012). Além disso, o tratamento para tuberculose so é
feito em nivel ambulatorial, e os tuberculostaticos ndo sao vendidos nem oferecidos
na Rede privada (BRASIL, 2011).

Nem todos o0s paises conseguem manter essa politica de distribuicdo
gratuita dos medicamentos, e parte dos custos sdo divididos com os doentes que,
muitas vezes acabam por abandonar o tratamento por conta dos custos com
transporte para buscar as drogas e em alguns casos pagar uma taxa extra a cada

vez que vai buscéa-las (HANE et al, 2007).

Numa tentativa de reduzir o numero de abandonos decorrentes desse e de
outros tipos, a OMS por meio do Plano de Acao Global para 2006 a 2015 tem
incentivado parcerias financeiras e incorporou a estratégia ‘Stop TB’ onde dentre os
varios objetivos propostos estad o suprimento de drogas efetivo. O Brasil, enquanto
um dos 22 paises com carga de tuberculose mais alta no mundo, participa de todo o
movimento preconizado pela OMS e é um dos parceiros financeiros para erradicar a
tuberculose no mundo (WHO, 2012).

Quanto a negligéncia, sabemos que € um termo derivado do latim
(negligentia) que designa falta de cuidado ou de aplicacdo numa determinada
situacdo ou atividade, pode ser usado como sinbnimo de descuido, incuria, desleixo,
desmazelo ou preguica (Dicionario Michaelis, online). No Direito Civil (Art. 18)
(neglegera) € considerada a falta de diligéncia que implica desleixo, preguica,
auséncia de reflexdo necesséria, caracterizando-se também pela inacéo, indoléncia,

inércia e passividade.

Diante dessas definicbes se deduz que negligéncia é a omissao aos deveres
gue as circunstancias exigem, ou seja, uma forma de conduta que se caracteriza
pela realizagédo do tipo descrito em uma lei penal, por meio da lesdo a um dever de
cuidado, claramente necessario a protecdo do bem juridico e onde a culpabilidade
do individuo se evidencia no fato do mesmo néo ter evitado a realizac&o do tal tipo,

apesar de ser capaz e se encontrar em condi¢des de fazé-lo.

A negligéncia é prevista nos Codigos de Etica dos Profissionais de sautde,
enfermagem (RESOLUCAO COFEN 311/2007, Art. 33, 39), como sendo um dever

do profissional evitar que o paciente sofra dano em decorréncia da mesma; e médico
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(RESOLUCAO CRM 1931/2009, Art. 1°) como acdo vedada que venha a causar
dano ao paciente. Conforme previsto no Codigo Penal é passivel de ser considerado
crime culposo (LEI n. 10.406/2002). O paciente que se sentir lesado pode ser

instruido a abrir um processo contra o profissional e a instituicao.

C6 era HIV+ e foi o unico caso de tuberculose ganglionar. “Gripou e
comecgou a tossir e apresentou um inchago assim” (E7). A tuberculose e a queda da
imunidade é uma associacdo perigosa para a crianca, e a infeccdo pelo HIV
promove a progressdo da infeccdo pelo M. tuberculosis para doenca, e a
tuberculose acelera o curso da Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS),
possibilitando mais infeccdes oportunistas e morte (COTTON et al, 2004).

Segundo Sant'’Anna (2002), a infecgao pelo HIV pode ser considerada o
mais importante fator de risco para tuberculose ja identificado, sendo que, por outro

lado, a tuberculose é a causa mais comum de morte em adultos HIV+.

Associado a esse dado, Sirena e colaboradores (2012) afirmam que o HIV
tem um efeito importante sobre a incidéncia de TB, uma vez que aumenta a
suscetibilidade para a infeccdo primaria, sua reativacdo e recorréncia, além de que
essa incidéncia pode variar de 20% a 40%, dependendo da prevaléncia do HIV.
Apesar de ndo termos dados estatisticos sobre a comorbidade entre as crian¢as no
Brasil, sabemos que a contaminacdo de criancas pelo HIV continua sendo um

aspecto que preocupa pais e governantes.

A tuberculose ganglionar geralmente se apresenta com uma adenomegalia
cervical volumosa, de evolucédo lenta, com mais de trés semanas, no entanto, outras
cadeias também podem estar acometidas (BRASIL, 2002a). A pesquisa da

tuberculose ganglionar é mais bem sucedida pela biopsia ganglionar.

No caso de C6 a mae foi mais rapida no diagndstico que o médico que
estava tratando-a. Pela narrativa de vida dessa mae, ela logo ficou desconfiada de
que havia algo errado com a filha. “[..] E no inchar eu desconfiei. Fiquei

desconfiada, ja pedi a eles para marcar uma consulta fora.” (E7)

Analisando tal conduta segundo o Sistema de Cuidados de Saude descrito

por Kleinman (1980b), a mae de C6 descobriu que a filha apresentava algum
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problema de saude no popular sector e optou por buscar ajuda no professional
sector, tendo persistido nele, mesmo que o primeiro tratamento ndo tenha

apresentado o resultado esperado.

Provavelmente pelo historico de soropositividade para HIV de C6, sua méae
permaneca sempre em estado de alerta se antecipando as complicacdes derivadas

da baixa imunidade da filha.

A associacao TB/HIV acelera a progressao das duas patologias (COTTON et
al, 2004). A acao de E7 foi tdo rapida e o suporte técnico que recebeu nas Unidades
de Saulde pelas quais passou tdo prontos, que em oito dias ela estava com o
diagnostico fechado e com tudo pronto para a filha ser operada. Essa acdo pronta,

com resposta rapida é o que se espera da Atencao Primaria.

Apesar do diagnostico rapido, do suporte técnico pronto, 0 acompanhamento
de C6 ainda deixa a desejar, pois a crianga continua tomando um medicamento que
a mae nao sabe qual a sua finalidade e se aflige pensando que ela ainda estad com
tuberculose e se guestiona se o tratamento sera ininterrupto assim como aquele

para HIV.

“[...] aqueles remédios la, eles mandavam pela receita eu seguia tudo
direitinho do jeito que eles mandavam, que era trés ou quatro tipos de
remédios. E agora, ela s6 toma o outro, né? O Ultimo, que ela toma ainda.
[...] eu quero saber da doutora dela la se é para toda vida que tem de tomar,

ou qual o motivo, se ela pode me explicar.” (E7)

Um dos pontos fundamentais no controle da tuberculose € que o paciente
mantenha a adesdo ao tratamento. Varios autores (SA et al, 2010; PONCE et al,
2011) tém mostrado que a importancia do acolhimento para se criar um vinculo com
0 usuario e a manutencao desses movimentos para manter a adesao do paciente ao

tratamento de tuberculose.

Porém, um dos fatores que muito colabora com essa adeséo € a educacao
do paciente feita pelos profissionais de salde sobre a satde de um modo geral (SA
et al, 2010) e sobre a tuberculose doenca, os modos de transmissdo, 0os exames

necessarios para comprovacao diagnostica tanto da doenca quanto da cura, 0
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tratamento: duragao, efeitos adversos e a necessidade de manté-los mesmo com
todo o desconforto de fazé-lo (WENDLING et al, 2012).

Pelo que se percebe, essa mae mantém o tratamento ndo por estar bem
informada, mas pelo medo de perder a filha. Essa crenca, sustentada no sistema de
cuidados de saude de Kleinman (1980b) € o que mantém essa mae vigilante, e ao
menor sinal de que alguma coisa néo vai bem com a filha, ela se mobiliza e recorre
ao professional sector. Nao ha registro de que busque o folk sector, mas pelo estado
de aflicdo em que ela ainda se encontrava, passados dois anos da descoberta da TB
e da retirada do ganglio, penso que possa inferir que ela recorra ao divino em busca
de paz e seguranca para a filha.

4.2.2 Praticas de saude das mées e familiares de criancas com tuberculose

As narrativas de vida das méaes e familiares de criangas com tuberculose
evidenciam que as praticas de saude das familias se baseiam na maior parte das
vezes em recorrer aos servicos oficiais de saude (publicos), mesmos que tomem
outras atitudes. Ou seja, buscam o professional sector do sistema de cuidados de
saude de Arthur Kleinman (1980b).

A Lei Orgéanica da Saude (Lei 8080, 1990) regulamenta a criagcao do Sistema
Unico de Saulde, apoiada na Constituicdo Federal de 1988 (BRASIL, 2010a) que
estabelece, em seu artigo 196, a saude como um direito de todos e um dever do
Estado garantido mediante politicas sociais e econdmicas que visem a reducéo do
risco de doencas e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as acdes e

servigcos para sua promocgao, protecao e recuperacao.

Da sua criagdo até o presente momento, esse sistema tem passado por uma
série de reformas politicas e investimentos fisicos e estruturais de forma a alcancar a

saude como um direito de todos.

Assim, a partir de sua criagdo, o SUS teve a atencdo a saude publica
organizada em trés niveis essenciais: primario, secundario e terciario. O Ministério

da Saude tem feito grandes investimentos na atenc&o primaria, na busca por levar a
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sociedade a lidar com a saude de uma maneira inversa a que até entdo era

privilegiada.

Apo6s pouco mais de vinte anos pode-se observar que foi construido no Brasil,
um sélido sistema de salude que presta bons servicos a populacéo brasileira. Além
de ser o segundo pais do mundo em numero de transplantes, o Brasil € hoje
reconhecido internacionalmente pelo seu progresso no atendimento universal as
Doencas Sexualmente Transmissiveis/AIDS, na implementacdo do Programa
Nacional de Imunizacdo e no atendimento relativo a Atencédo Basica. Seus usuarios
o0 avaliam positivamente e estd presente em todo territério nacional (CONASS,
2006).

Dentro dessa nova atuacdo, o Ministério da Saude (BRASIL, 2006) por meio
da Portaria n® 399/2006 estabeleceu o ‘Pacto pela Saude 2006’ considerando:
a. os principios e diretrizes do SUS de universalidade do acesso, integralidade

da atencéo e descentralizagdo politico-administrativa com dire¢édo Unica em
cada esfera de governo (Lei 8080, 1990);

b. as necessidades de: qualificar e implementar o processo de
descentralizagédo, organizagdo e gestdo do SUS a luz da evolugdo do
processo de pactuacao intergestores;

c. aprimoramento do processo de pactuacdo intergestores objetivando a
gualificacdo, o aperfeicoamento e a definicAo das responsabilidades
sanitarias e de gestdo entre os entes federados no &mbito do SUS;

d. definicho de compromisso entre 0s gestores do SUS em torno de
prioridades que apresentem impacto sobre a situacdo de saude da
populacao brasileira;

e. e 0 compromisso com a consolidacdo e o avanco do processo de Reforma
Sanitaria Brasileira, explicitada na defesa dos principios do SUS (BRASIL,
2006).

Com esse ato e visando superar as dificuldades, os gestores do SUS
assumiram o compromisso publico da constru¢cdo do PACTO PELA SAUDE 2006,
revisado anualmente, com base nos principios constitucionais do SUS, énfase nas
necessidades de saude da populacdo com exercicio simultaneo de definicdo de
prioridades articuladas e integradas nos trés componentes: Pacto pela Vida, Pacto
em Defesa do SUS e Pacto de Gestédo do SUS.

Esse compromisso junto com a expansdo do Programa Saude da Familia

culminou na Politica Nacional de Atencédo Basica conforme Portaria n° 648 do
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Ministério da Saude (BRASIL, 2007). Assim, essa nova politica aponta para a
redefinicdo dos principios gerais, responsabilidades de cada esfera de governo,
infra-estrutura e recursos necessarios, caracteristicas do processo de trabalho,
atribuicbes dos profissionais, e as regras de financiamento, incluindo as

especificidades da Estratégia Saude da Familia.

Nesse processo, a Atencdo Basica vem se fortalecendo e se constituindo
como porta de entrada preferencial do Sistema Unico de Saude (SUS), sendo o
ponto de partida para a estruturacdo dos sistemas locais de saude. Pois afinal, o
Pacto pela Vida definiu como prioridade consolidar e qualificar a estratégia Saude da
Familia como modelo de Atencéo Béasica e centro ordenador das redes de atencao a
salde no Sistema Unico de Satde (BRASIL, 2007).

O Programa Agente Comunitario de Saude em parceria com o Programa
Saude da Familia visa trabalhar com as familias e os individuos em seu proprio
ambiente, buscando conhecer o0s problemas comuns que afetam aquela
comunidade, por uma equipe de profissionais onde o médico ndo é mais a figura
central, mas a equipe toda responde pelo individuo e pela familia, foco do
atendimento. A Estratégia Saude da Familia tem como uma das metas aproximar o
usuério da rede de atendimento do SUS (BRASIL, 2007).

Ao analisar as praticas de saude utilizadas pela méae/familia para o cuidado
de sua crianca com tuberculose pulmonar, diagnostico inicialmente desconhecido
por elas, foram encontrados alguns pontos comuns como o adoecimento da crian¢a

e 0 atendimento médico.

Vé-se aqui o itineréario terapéutico da busca pelo cuidado: a criangca adoeceu e
isto foi verificado no ambiente familiar (popular sector), algumas delas usou de suas
praticas caseiras, resultado de suas experiéncias anteriores com problemas
semelhantes e, como o problema néo é resolvido, vai a unidade de saude em busca
de atendimento médico (professional sector) que resolva o problema de seu filho.
Este sistema de cuidado de saude foi basicamente o mesmo encontrado em todo

Estado do Espirito Santo.

Em trés casos a mae levava a crianca ao médico (Servigo de Saude) quando

percebia que a mesma nao estava bem:
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C1 - “Ele comecou a tossir um pouquinho. Mas ele... Ai eu peguei e levei ele

no médico.” [...] “Levou uns seis meses, por ai.” (E1)

Na narrativa de vida de E1 a tosse da crianca foi um sinal de que ele

precisava de cuidado de saude, portanto, ela pegou a crianca e levou-a ao meédico.

Vé-se que a acessibilidade oferecida pelo SUS foi fundamental nessa
decisdo. H4 uma Unidade de Saude da Familia no bairro onde E1 e sua familia
moram e essa acessibilidade permitiu o atendimento da crianca. Apesar da demora
de aproximadamente seis meses no diagnostico de tuberculose de C1, 0 acesso néo

parece ter contribuido para tal atraso.

Como a Politica Nacional de Atencdo Basica (PNAB) (BRASIL, 2007) prevé
integracdo de acbes programaticas e demanda espontanea, a nharrativa de E1
sugere que essa demanda espontanea estava ocorrendo, no entanto, alguma das
acOes preconizadas néo estava ajustada de forma a evitar uma demora tdo longa no

diagnostico.

No entanto, a narrativa de vida a seguir mostra como a mée de C1 era vista
pelos profissionais de saude da UFS:
“Ela abandonou o tratamento porque ela queria beber e fumar droga, né?
Ali, ela abandonava. O rapaz vinha aqui em casa, trazia o remédio pra ela,
brigava com ela, chamava ela. Teve uma hora que ele desistiu. Ele falou:
olha, eu ndo vou poder ficar vindo aqui ndo, trazer o remédio pra ela. Ela
ndo é crianga. Ela sabe o que esta fazendo, entendeu? Ai, ele pegou e

parou de vir. Ele trazia o remédio aqui, porque eles viram que ela tinha
abandonado.” (E6)

Diante do quadro de saude da méae e sua resisténcia em seguir o tratamento
de forma correta, € possivel fazer algumas inferéncias tais como: a mée era
conhecida pela equipe de saude, pelos diversos abandonos do tratamento de TB,
por isso considerada irresponsavel pela equipe de saude; a mae era usuaria de
alcool, tabaco e outras drogas ilicitas e, por isso mesmo, dificil de lidar; era dificil de
construir vinculo com essa méde. Mas, ainda assim, qual deve ser a postura do

profissional de saude frente a essa situacao?

A PNAB (BRASIL, 2007) prevé também uma corresponsabilizacdo
profissional de saude-usuario, mas o profissional de saude ndo deve abandonar o

usuario a sua propria sorte. No caso de um paciente bacilifero isso pode ser
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caracterizado como irresponsabilidade ou negligéncia do profissional, principalmente
guando criangas menores de cinco anos encontram-se no grupo de contatos desse

caso indice, podendo desenvolver a doenca em seus quadros mais graves.

C2 - “[...] mas sO que a... a minha filha também... comecgou a dar pneumonia,
e eu levei a pediatra, e a pediatra falava que ela tava com pneumonia... ela teve

quatro pneumonia... mas a gente nunca descobriu o0 qué que era, entendeu?” (E2).

Inicialmente C2 comeca a apresentar pneumonia e sua mae a leva a pediatra.
N&o ha referéncia de que ela tenha problemas de acessibilidade para se mover na
rede, pelo contrario, segundo a narrativa de vida de E2 ela levou a filha diversas

vezes & USF no periodo de dois anos em que a filha foi tratada como tendo

pneumonias de repeticao.

A cada problema de saude que a crianca apresentava a mae recorria a USF e
era atendida, apesar de néo ter o problema resolvido. Parece haver um vinculo da
equipe com 0 usuario, neste caso, que no momento em que o diagnostico de
tuberculose é fechado, se torna evidente na pessoa da ACS. Varios autores
mencionam que o vinculo profissional de saude-usuario € fundamental para o
sucesso da adesdo ao tratamento da tuberculose (TERRA, BERTOLOZZI, 2008;
SANCHEZ, BERTOLOZZI, 2009), e é um dos pilares da estratégia saude da familia.

C6 - “[...] ela comecgou a tossir. Gripou e comecou a tossir [...] Eu levei no
meédico de Ecoporanga para consultar e eles passaram xarope pra ela, amoxicilina e

nao resolveu.” (E7).

A narrativa de vida de E7 evidencia que ela tem uma preocupacdo muito
grande com a saude da filha, pois assim que comecou a tossir ela levou
imediatamente ao médico. Novamente ndo se observa problema de acessibilidade
na UBS utilizada pela mae para levar a filha. A méae é rapida em buscar atendimento
meédico para sua filha, mas de novo aparece o problema de resolubilidade local para
sanar o problema da enfermidade da filha.

A PNAB (BRASIL, 2007) prevé capacitacbes para doengas especificas,
dentre elas a tuberculose, prevé educagdo em servico e prevé que na Estratégia

Saude da Familia os profissionais de saude, por meio do levantamento das
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necessidades e agravos da comunidade local, estabelecam acgbes junto a essa
comunidade no sentido de promover a saude desta comunidade, prevenir doencas e

recuperar a saude da mesma.

Conforme o estudo de Kleinman (1980b) afirma em todos estes casos a
percepcdo da doenca se deu no popular sector e o professional sector foi buscado,
na situacdo de C6 a resolucao do problema foi bem rapida em relacdo aos outros
casos, e a situacdo de C2 foi a mais complicada, no sentido de que mesmo sendo
acompanhada no professional sector por dois anos ainda assim seu diagndstico veio

por outra via.

Nessa Ultima situacdo o itinerario terapéutico da crianca com tuberculose
ficou muito prejudicado. Foram muitas idas e vindas, a muitos servi¢os, uso de muita
medicacdo inadequada, exposicdo a varios exames radiolégicos. Tudo isto colocou
a vida da crianga ainda mais em risco e trouxe um desgaste muito grande para a

familia.
Em dois casos a mae buscou outros recursos além da UBS mais proxima:

C2 — foi levada também a policlinica; “Eu fui na ‘policlinicas’ também e la dizia

que era pneumonia também, entendeu?” (E2).

A narrativa de vida de E2 e sua filha C2 é particularmente interessante. E2
vem de uma familia de oito irm&os que ficaram 6rfdos de pai na infancia devido a
tuberculose que o mesmo tinha. Desses oito irmaos, trés se casaram entre eles E2,
gue foi morar em outra casa com o marido e trés filhos. Um irméo casado também
foi morar fora com sua propria familia. Os seis irmaos restantes permanecem na
casa da mae, que morreu em 2006, inclusive o terceiro irmao casado junto com a
esposa e quatro filhos, perfazendo um grupo de onze pessoas. Em 2008, E2 se

separa do marido e volta a morar com os irmaos levando junto consigo os trés filhos.

Nesse mesmo ano, o outro irmdo casado também se separa e toma o0 mesmo
destino da irm&, formando agora um grupo de dezesseis pessoas debaixo do

mesmo teto.

Em 2008 também, C2 comeca a apresentar problemas respiratorios,

inapeténcia, emagrecimento, anemia. E2 inicialmente suspeita que seja emocional
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devido a auséncia do pai, pois ela propria encontrava-se deprimida, mas leva a

crianca & meédica.

O quadro é diagnosticado e tratado como pneumonia, que ndo melhora e que
€ diagnosticado e tratado da mesma forma mais trés vezes. Nesse interim, E2 leva
C2 varias vezes a USF, a Policlinica (um servico de atencdo primaria, mas que
dispde de mais recursos e que fica em outro bairro do préprio municipio), a alguns

servicos especializados para fazer radiografias.

Na semana em que um de seus irmaos que estava muito gripado e que se
encontrava tao debilitado que, por fim, procurou a USF para uma consulta e recebeu
o diagnostico de tuberculose, ela havia estado na mesma USF com a pediatra que
vinha acompanhando sua filha, a qual Ihe disse que sua filha estava bem, pois a

radiografia estava normal.

Conforme mostra a narrativa de vida E2 n&o teve problema de acessibilidade
nem de integralidade para cuidar de sua filha. Todas as vezes que levou a filha a
USF ela foi avaliada, foram solicitados exames laboratoriais que foram executados,
nao ha registro, mas pode-se inferir que recebeu as medicacdes prescritas, pois esta

€ a pratica da gestdo de saude do municipio.

No entanto, faltou capacitacdo da médica para lidar com a tuberculose na
infancia e suas dificuldades diagndsticas previstas na PNAB (BRASIL, 2007), faltou
principalmente suspeitar da tuberculose conforme sugerido por Gomez e
colaboradores (2003), lembrando que a educacdo sanitaria da populacdo e a
capacitacdo continuada dos meédicos, principalmente os de familia, sdo pecas
fundamentais para a reducédo da demora diagndéstica.

Evidencia-se assim, que o0s principios do SUS de acessibilidade e
integralidade estdo presentes na Atencdo Basica, mas evidencia também a

inabilidade do profissional de saude para diagnosticar e tratar a tuberculose.

C6 — foi levada a outras UBS de centros maiores até chegar a capital do
Estado.
“Fiquei desconfiada, j& pedi a eles para marcar uma consulta fora. Eles

marcaram, eles me ajudaram muito. Marcou a consulta, fui consultei ela, fez
os exames todos. [...] A doutora ja queria os exames... Eu fiquei internada
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com ela la em Vitoria, fazendo tudo, rapidinho eles descobriram tudo e levou
uns oito dias pra eles decidir operar.” (E7)

C6 é HIV soropositiva, provavelmente por contaminacdo transversal (dado
nao coletado), e vive com o pai, a mae e trés irmaos mais velhos. Pela narrativa de
vida de E7 é possivel perceber que esta situagdo tras sérios transtornos emocionais
para a mae e o pai, conforme narrativas a seguir:

“Eu pensava assim... ah, eu pensava até em tirar a minha vida. Por causa
disso, né? Que eu pensava... porque muitos falavam pra mim que eu ia

perder ela. E ai, aquilo entrava na minha cabecga. Entrava tudo... e foi dificil.”
(E7)

“O pai, entrou em pressao alta que até hoje tem que usar remédio. E direto,
presséo alta, ele ja tinha problema de labirintite, ai atacou mais, colesterol,
ja aumentou foi tudo. Até hoje faz uso de remédio, e da pressédo ndo pode
parar mesmo de tomar. Porque ele ndo sentia nada disso.” (E7)

Entdo, quando C6 comecou a tossir, reclamar de dor de cabeca, apresentar
febre, imediatamente sua mé&e levou-a ao médico da UBS mais proxima
(Ecoporanga), que passou antibiéticos para a crianca. No entanto, a crianca nao
melhorou conforme o esperado e apdés algumas semanas surgiu um ganglio na

regiao cervical.

E7 se desesperou e levou-a até uma UBS maior na cidade de Barra de Sao
Francisco, que apos atendé-la enviou-a a um Centro de Referéncia de atendimento
para casos de coinfeccdo HIV na cidade de Colatina, que a enviou a um hospital

infantil em Vitdria.

Chegando ao hospital infantil em Vitdria, a médica que a atendeu, solicitou
diversos exames, dentre eles: tomografia computadorizada de térax, prova
tuberculinica, bidpsia ganglionar. Ressalte-se que todos os exames ficaram prontos
em aproximadamente uma semana, e logo em seguida a médica fez a retirada do
ganglio e instituiu o tratamento especifico. Ela voltou para casa e continuou fazendo

o tratamento e acompanhamento na cidade de Colatina.

A PNAB (BRASIL, 2007) preconiza o sistema de referéncia e
contrarreferéncia, que aqui € mostrado de forma muito clara e muito eficaz. Chama
atencao a alta resolubilidade em curto espaco de tempo. Este é o resultado que o

SUS espera de toda a Rede, e que todos os profissionais de saude envolvidos na
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Atencdo Priméaria devem se esforcar para alcancar. A mae buscou 0S recursos

oferecidos pelo SUS e encontrou acessibilidade e integralidade.
Em dois casos a familia recorreu a religido (oracéo):
C4 - “Oragao sim, tudo bem!” (E4).

A narrativa de vida apresentada pela avd de C4 mostra um itinerario
terapéutico vivido pela familia toda e que culminou com a desestruturacdo familiar
apos a morte de C4. A mée da crianca teve diabetes gestacional que, como
intervencdo, necessitou de internacdo hospitalar por volta do oitavo més de
gestacdo. Ao final da gestacdo o obstetra decidiu fazer uma cesarea, posto que esta
fosse ja a quarta crianca da referida senhora.

A crianca nasceu bem, foi avaliada pelo neonatologista ndo apresentando
nenhum problema. Ficou no alojamento conjunto com a mae na enfermaria da
maternidade, onde, segundo a avd, se encontrava uma puérpera tossidora que,
posteriormente foi considerada o caso indice. Proximo a completar um més de vida

C4 comecou a apresentar problemas respiratorios.

Como os irméos tinham bronquite, asma e alergia, pensou-se que o problema
de C4 fosse 0 mesmo e assim foi tratado. Como n&o houvesse melhora a crianga foi
internada no hospital local, por dois longos periodos, sem que, contudo, o problema
fosse de fato diagnosticado e efetivamente tratado.

Durante dois longos meses a familia conviveu com a situacao e a incerteza
sobre o progndstico de C4. Além das condutas médicas efetuadas junto a crianca,
buscava a ajuda de Deus para a recuperacdo de sua saude. A mae praticamente
vivia no hospital acompanhando a filha, a avé cuidava dos irmaos da crianca, o
bisavé visitava todos os dias a bisneta, passando todo o tempo que lhe era permitido
ao seu lado, e do pai, ndo se tem noticias, apenas que o casal separou-se, se antes

ou depois do 6bito de C4 também néao foi informado.

Analisando a situacdo segundo Kibler-Ross (2008), quando se tem uma
sentenca de morte ou de uma doencga grave ou fatal um dos estagios pelo qual as

pessoas passam depois da negacao e da ira é o da barganha.
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Se o individuo ndo consegue alguma coisa negando e exigindo das pessoas
e de Deus uma cura, pensa que em uma segunda oportunidade talvez possa ser
bem sucedido tentando fazer algum acordo com Deus. Uma situacdo que nés, pais,
estamos acostumados em nossa relacido com nossos filhos. E assim que os pais se
comportam também com Deus quando a situacdo de doenca/cura envolve seus
filhos.

Loyola (1984), primeira antropologa e sociologa a pesquisar os itinerarios
terapéuticos no Brasil, em seu livro ‘Médicos e Curandeiros’, ao avaliar as
representacfes da doenca e da cura para os evangélicos de uma comunidade do
Rio de Janeiro na década de 70, mostra que para 0s crentes o0 corpo € um

instrumento da vontade de Deus.

Para eles o mundo dos homens é percebido como um mundo carnal e, estar
doente, é estar afastado de Deus e a doenca, inerente ao homem, significa para eles
perda da graca e da harmonia com Deus.

Ainda trabalhando nesta tematica, Loyola afirma que: [...] Todavia, o doente
— ser ambiguo e duplo, pecador e crente — precisa, para restabelecer suas relacées
com o sobrenatural, de intermediarios, cujas relagdes com Deus nao tenham sofrido
ruptura e que tenham em face dEle uma posicdo mais claramente definida.|...]
(LOYOLA, 1984, p.81).

Em uma revisdo de literatura sobre a religiosidade e o enfrentamento em
contextos de saude e doenca, Faria e Seidl (2005) mostraram que esta relacéo
religido/doenca, divino/cura tem raizes histérico-culturais e ainda hoje influenciam a

cultura ocidental.

Rabelo e colaboradores (1999) relatam que a importancia da religido na
interpretacdo e tratamento da doenca tem sido amplamente reconhecida na
antropologia. Bolze e Castoldi (2005) trabalhando com um casal cuja filha estava em
fase final de neuroblastoma, observaram bem de perto, por parte da mae, as fases
de negacdo, barganha e aceitacdo descritas por Kibler-Ross (2008) diante da

morte.
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A fé, no sentido da religiosidade, do divino, é uma importante aliada no
processo de enfrentamento da existéncia. A fé pode ajudar o sofredor a obter ou
conservar esperanca de forma a poder vislumbrar um sentido para a vida, a doenca,
a morte (BOLZE, CASTOLDI, 2005).

Dessa forma, pode-se inferir que a religido, aqui colocada como oragéo que é
uma expressdo de busca do divino, comunhdo com Deus, esperanca, ajuda a
familia, a pessoa doente a enfrentar a situacdo de doenca pela qual se esta

passando.
C5 - “se for de Deus curar, né? Eles vao ficar curados, né?” (E5).

Pela narrativa de vida de E5 pode-se compreender a situagéo pela qual ela e
sua familia passavam. Em uma pequena propriedade rural vive uma familia
distribuida em trés residéncias proximas. Em uma viviam dois irmaos ja idosos e a
filha de um deles. Um deles, além dessa filha que tem problemas neuroldgicos que a
fazem frequentar a APAE local, tem outros dois filhos casados. Cada um desses
filnhos mora em uma das outras duas casas da propriedade com suas respectivas

familias.

O tio era tossidor com bastante producédo de secre¢do, apresentava suores
noturnos, tomava varios banhos durante a noite, mas ndo ha relato de que tenha

procurado o servi¢o de saude para tentar solucionar esses problemas.

Eram todos evangélicos, exceto o pai/sogro/avd, e o tio era regente do coro
da igreja evangélica local, ndo ha relato da denominacgéo a que pertencia. Num dado
momento, esse tio morre e em sua declaracdo de O6bito, esta posto sequela de
tuberculose como uma das causas do 6bito, o que leva toda a familia a ser

pesquisada.

A sequela de tuberculose séo cicatrizes deixadas no pulmao pela infeccao
causada pelo M. tuberculosis (SANT’ANNA, 2002). Como resultado dessa busca

ativa sdo descobertos cinco casos, dentre eles AT e seu pai.

Essa situacdo tras angustias no dia a dia de E5, pois com cinco casos de
tuberculose na familia, dois dentro da propria casa, tendo que gerenciar o

tratamento de quatro deles e, tendo que trabalhar fora de casa, o que fazia com que
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E5 nem sempre estivesse em casa na hora das tomadas dos medicamentos, e ainda
tendo sido informada sobre a patologia, agente infeccioso, perigo da interrupgéo do
tratamento, forma de transmissdo. A situacdo piora, pois entre o terceiro e quarto
més de tratamento a USF ndo dispensa o medicamento para nenhum deles, ficando

todos sem usa-lo por, aproximadamente um més.

Diante da incerteza da eficacia de um tratamento que n&o podia ser
interrompido, mas que o foi por um més, e sem ter a quem recorrer E5 recorre a
Deus. Loyola (1984) afirma que nas representacdes dos crentes, corpo e alma séo
inseparaveis, e que no momento em que comecam a participar da Igreja e a

seguirem seus preceitos, 0 corpo se torna um instrumento da vontade de Deus.

A religido ocupa espaco importante na vida das pessoas e a religiosidade as
ajuda a encontrar significado e coeréncia no mundo (TEIXEIRA, LEFEVRE, 2008).
Estudando sobre a funcéo da religiosidade e da crenca espiritual no enfrentamento
de um céncer muito agressivo, Holland (1990) observou que a fé religiosa e a
espiritualidade foram fundamentais no entendimento da situacdo que estavam

passando, dando-lhes significado e perspectiva no enfrentamento da nova situacao.

Todo o trabalho feito pela equipe da saude da familia para envolver essa
familia no tratamento da tuberculose caiu em descrédito no momento em que, deixa
a familia desprovida dos medicamentos que era vital ndo deixar de tomar, ndo fazem
um desfecho de cura de nenhum dos doentes, e para complicar ainda mais a
situagdo surgem outros cinco casos NOvVos entre 0s parentes que moram em outra
localidade proxima. SO resta a familia recorrer a Deus e pedir a Ele que tenha
misericérdia desses corpos.

Diante do sofrimento, desafios e transicbes ao longo da vida, as pessoas
sdo impulsionadas para além de suas proprias capacidades e por meio do
enfrentamento religioso é levada a um processo dinamico no qual se utiliza de
crenca e praticas religiosas. De forma proativa lanca méao de possibilidades e
escolhas, norteando-se por um sistema de valores e crengas pré-estabelecido

(FARIA, SEIDL, 2005), na busca de respostas para seus problemas.

Neste ponto é possivel enxergar claramente o folk sector do sistema de

cuidado de saude de Kleinman (1980b). Segundo a sua teoria ao entrar neste setor
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o individuo esta em busca de ndo apenas de uma cura fisica, mas também de uma
cura espiritual, principalmente se ele acredita que a doenca € um castigo divino e

gue € necessario aplacar a ira divina para se alcancar a graca da cura.

Essa religiosidade se torna o centro de suas vidas e se reportam a ela
sempre que falam do processo saude/doenca (NASCIMENTO et al, 2011). A religido
entdo se apresenta e age de varias maneiras: alivio, consolo, conforto, busca de
significado para existéncia, de intimidade, da compreenséo de si mesmo, busca pelo

sagrado.

Assim, a religiosidade é concebida como parte do processo de solucdo de
problemas e ndo como estratégia defensiva ou de esquiva (FARIA, SEIDL, 2005).
Nesta religiosidade ocorre uma transcendéncia, uma busca por estar na presenca do
divino, de se consolar e de se permitir ser consolada. De buscar respostas aquilo
que nao foi respondido, ou foi respondido da forma indesejada. O profissional de
saude deve se colocar ao lado do paciente sem julga-lo, mas tentar entender o seu

enfrentamento da situacao.

Dentre as praticas de saude utilizadas pelas maes/familiares os pontos
distintos citados nas narrativas de vidas se resumem a duas situacdes: uso de

xaropes caseiros e de nebulizacéo.

A méae de C2 usou xaropes caseiros para melhorar os sintomas de infecgéo
do trato respiratério da crianca. “E, a gente usa xarope de poejo com mel, “figueira
santa”, essas coisas assim, entendeu? Melhorava, entendeu?... mas ela sempre...

vira e mexe a pneumonia voltava e ela ndo pegava peso.” (E2).

A pneumonia (PN) é a principal causa de morte em criancas. Doenca
frequente em todo o mundo, afeta principalmente, e com maior gravidade, as
criangas de paises em desenvolvimento (WARDLAW et al, 2006; WILLIAMS et al,
2002; WHO, UNICEF, 2008). A Organizacdo Mundial da Saude e a UNICEF
estimam que a PN seja responsavel por mais de dois milhdes de 6Obitos anuais em
menores de cinco anos (WHO, UNICEF, 2008), numero que pode ser ainda maior,
se forem considerados os O6bitos domiciliares e aqueles sem um diagndstico

estabelecido.
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A definicdo de PN é muito variavel (WILLIAMS et al, 2002; RANGANATHAN,
SONNAPPA, 2009; MCINTOSH, 2003), sendo definida classicamente como uma
infeccdo aguda do parénquima pulmonar. Cursa com uma inflamacdo do espaco
alveolar, que pode comprometer a troca gasosa. A inflamacédo geralmente resulta da
invasdo da &rvore bronquica por bactérias, virus ou fungos, podendo também
resultar de uma lesdo quimica. A PN frequentemente se inicia por uma colonizacéo
da nasofaringe, seguida de disseminacao até as vias aéreas inferiores. Pode, ainda,
decorrer de complicagcbes de outras infeccdes respiratérias das vias aéreas
inferiores, tais como bronquiolite e laringotraqueobronquite, de disseminacao
hematogénica ou de aspiracdo do agente infeccioso (GALVAO, SANTOS, 2009).

Em paises desenvolvidos, a PN também pode ser definida pela ocorréncia de
febre, sintomas respiratdrios agudos ou ambos, acompanhados por imagem
radiografica de infiltracdo parenquimatosa. Pode haver discordancia quanto a essa
definicAo pela superposicdo de caracteristicas com a bronquiolite (MCINTOSH,
2003). Como um reflexo dessa dificuldade em se obter uma radiografia de torax para
se estabelecer um diagnostico de certeza, nos paises em desenvolvimento a

expressao “infecgao respiratoria aguda do trato inferior” tem sido usada.

Assim a OMS tem proposto para esses tipos de casos o0 uso de sinais clinicos
para a identificacdo da doenca: tosse e/ou dificuldade para respirar, acompanhados
de frequéncia respiratéria (FR) elevada, de inicio agudo, muito embora tais
parametros também se superponham as manifestacées de bronquiolite, condi¢éo
clinica frequente em lactentes (BTS, 2002; PUUMALAINEN et al, 2008).

Na narrativa de vida de E2 evidencia-se que ela néo fazia ideia de que a filha
estivesse com tuberculose, fato corroborado pelos varios diagnosticos de pneumonia
dados pela pediatra a quem C2 havia sido levada. A pneumonia também é uma
patologia extremamente perigosa para criancas menores de 5 anos, sendo um dos

agravos de notificacdo compulsoria junto ao SINAN.

E2 ndo sabia que a filha estava com tuberculose, mas tinha noc¢édo da
gravidade da pneumonia e por isso mesmo ndo descuidou da satde de sua filha. E
possivel inferir que com o uso de xaropes caseiros tentava potencializar a acdo dos

antibioticos que sua filha estava usando.
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Antes da descoberta dos antibidticos o tratamento da TB se dava por meio
de repouso, climas amenos e boa alimentacao, j prescritos por Galeno no século |l
(SANT’ANNA, 2002). Segundo este mesmo autor, na Idade Média era promovido na
Franca e Inglaterra “sessdes de cura”, que consistiam em toques de seus reis para

0s casos de tuberculose ganglionar.

Desde as primeiras referéncias a doenca até a primeira metade do século
XX nédo existia tratamento especifico para a tuberculose. Mas, isto ndo quer dizer
gue ndo havia uma orientacdo terapéutica. Esta, por sua vez, consistia de: repouso,
boa alimentagcdo, clima ameno, helioterapia, sangria, purgativos, ventosas e
exercicios fisicos, dentre outros (SANT’ANNA, 2002). E, como forma de proporcionar
esses tratamentos e afastar os doentes da populacdo em geral, na metade do

século XIX os sanatérios para TB comecaram a ser construidos.

N&o hé relatos nos sites de busca citados como fonte de pesquisa para este
estudo de tratamentos caseiros para tuberculose. Entretanto, lamoni (1997)
apresenta alguns remédios caseiros para tratar a TB pulmonar como: macas
assadas, chas de folhas de tanchagem, folhas de nogueira, rizomas de samambaia

e azeitonas.

Na narrativa de vida citada acima a mée disse ter se utilizado de tratamentos
caseiros, contudo, 0 uso destes medicamentos caseiros acontecia concomitante ao
uso da medicina profissional, visto que a mée continuava a levar a crianca ao
servico de saude, pois a melhora da crianca era pequena e ela sempre apresentava
recaida. Quando a familia ndo observa melhora com a medicina profissional recorre
a medicina tradicional, daquilo que foi aprendido do conhecimento popular, conforme

discutido anteriormente baseado no sistema de cuidados de Kleinman (1980b).

Arthur Kleinman (1980b) faz referéncia a essa pratica muito comum na
cultura chinesa. Mostra que |4 as pessoas tém livre transito entre uma medicina e
outra e que as duas atuam lado a lado seja no espaco fisico, seja no uso dos
medicamentos prescritos. No Brasil, Silva e colaboradores (2004) pesquisando o
itinerario terapéutico de pessoas com problemas respiratorios cronicos também
observaram o0 uso da medicina popular, caseira, antes de buscar 0s servigos

profissionais.
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A mae de C4 fazia nebulizagbes em casa na crianca tentando melhorar o
quadro respiratério arrastado da crianga. “Em casa a gente n&o fez nada, era so

mesmo nebulizacdo. Nada de experiente.” (E4).

E um fato comum criancas apresentarem varias infeccdes respiratorias
agudas (IRA) ao longo do ano (BULLA, HITZE, 1978). Uma pequena parcela, 2-3%
pode evoluir para pneumonia (AHMAD et al, 2000), no entanto, 80% das mortes por
IRA tem como causa a pneumonia (WILLIAMS et al, 2002). Os fatores de risco para
as IRA e pneumonia mais importantes sdo a desnutricdo, a baixa idade e as
comorbidades que, juntamente com a gravidade da doenga, podem concorrer para o

desfecho letal.

Outros fatores também concorrem para a morbidade e mortalidade como
baixo peso ao nascer, permanéncia em creche, episddios prévios de sibilos e
pneumonia, auséncia de aleitamento materno, vacinacado incompleta, variaveis
socioeconbmicas e variaveis ambientais (MONTEIRO, AQUINO-BENICIO, 1987).

As IRA representam uma das cinco principais causas de Obito em criancas
menores de cinco anos de idade nos paises em desenvolvimento, sendo
responsaveis por cerca de 3 milhées de mortes/ano (AHMAD et al, 2000; WILLIAMS
et al, 2002). No Brasil, as IRA constituem a segunda causa de 6bito em criancas

menores de cinco anos em expressiva parcela das unidades federativas.

As sindromes respiratdrias agudas apresentam sintomas muito parecidos. E o
profissional de saude deve buscar na historia clinica ajuda para separar as infeccdes
do trato respiratério superior das infeccbes do trato respiratério inferior, pois as
pneumonias ndo se apresentam de maneira uniforme, nem quanto aos dados da

histdria, sintomas e exame fisico (GRISI, 1999).

A pneumonia adquirida na comunidade (PAC) costuma ser precedida por um
quadro de infeccao viral alta. A mudanca de sinais e sintomas do quadro viral para o

bacteriano pode n&o ser evidente para os familiares.

Outras manifesta¢des clinicas podem ser observadas tais como irritabilidade,
cefaleia, reducédo do apetite e vOmitos, meningismo, dor pleuritica, e dor abdominal
(GRISI, 1999; BETHLEM, 1975; BRAMAN, 2006).
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A presenca de retracdo intercostal € um sinal de gravidade da doenca e seu
achado é indicativo de internamento. E mais observado em criancas pequenas de
até dois anos de idade. O batimento de asas nasais pode ser observado, assim
como a presenca de um estridor expiratério continuo, decorrente do fechamento das
cordas vocais com intuito de elevar a pressao expiratéria final, o que € um sinal de
gravidade (BRAMAN, 2006; PALAFOX et al, 2000; MAGREE et al, 2005).

Qualquer paciente asmatico esta sob risco de ter a doenca exacerbada, cuja
crise pode se apresentar com aumento progressivo da dispneia, da tosse, da
sibilancia ou na constricdo toracica, acompanhada de diminuicdo do fluxo
expiratério, quantificada por medidas funcionais pulmonares como o pico de fluxo

expiratério (PFE) ou como o volume expiratério forcado no primeiro segundo (VEFl)

(DALCIN, 2007).

A gravidade da crise pode variar de um quadro leve até um quadro
ameacador a vida. Geralmente, a deterioracdo progride ao longo de horas, dias ou
até semanas. A progressao rapida da crise, em minutos, que coloca a vida do

paciente em risco € menos frequente (RODRIGO et al, 2004).

A definicdo sobre qual melhor manejo para lidar com a crise asmatica
dependera da gravidade inicial e da resposta ao tratamento com broncodilatadores
betaz-agonistas inalatérios.

O manejo rapido e eficiente da crise asmética pode alterar favoravelmente o
desfecho desta situacdo clinica, de forma a se fazer necesséario a sua abordagem
sistematizada e diferenciada pelos servicos de emergéncia (MCFADDEN, 2003). A
asma se constitui em uma emergéncia médica muito comum, e compreende cerca
de 5% dos atendimentos medicos nos servigos de emergéncia (RODRIGO et al,
2004).

Dissertando sobre o0 mecanismo pelo qual a limitagdo aguda do fluxo aéreo é
desencadeada na crise asmatica, Dalcin (2007) relata que ele varia de acordo com o
fator desencadeante, e que, a broncoconstricdo induzida pelos alérgenos resulta da
producdo de mediadores inflamatorios dependentes da liberacdo de imunoglobulina

E pelos mastocitos. Entretanto, a broncoconstricdo aguda pode também ocorrer
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devido a hiper-responsividade das vias aéreas a uma variedade de estimulos néo

alérgicos.

Conforme pode ser observado as doencas do trato respiratorio tém muitas
semelhancas, algumas mais que as outras, sdo de dificil diagndstico em sua
maioria, e pode levar o médico a iniciar o tratamento baseado em um diagnéstico
provavel, que pode ou ndo se confirmar & medida que a doenca progride e que a
medicacdo tem ou ndo uma boa resposta. Se esta situacdo €, as vezes, confusa
para o médico que estudou varios anos sobre as varias patologias, ela € muito mais
confusa para a familia, que geralmente € leiga no assunto. Que se baseia em alguns

sintomas semelhantes aos ja vividos pela familia ou pela prépria crianca.

Diante da histéria familiar de bronquite alérgica dos irmaos de GSBS e, dos
diagnésticos provaveis de pneumonia, asma, bronquite e alergia, narrada pela avo,
observa-se que a familia, buscou os servicos médicos profissionais, e em casa,
diante da dificuldade respiratoria da crianca, o Unico recurso de que se utilizou além

dos medicamentos alopaticos prescritos pelos mesmos, foi a nebulizacao.

O itinerario terapéutico da crianca com tuberculose, mas que a familia
desconhece que ela tenha tuberculose fica mais complicado por conta das varias
patologias do trato respiratério que se assemelham a ela em termos de sinais.
Assim, no sistema de cuidado de saude, Kleinman (1980b) mostra esta entrada e
saida dos setores: popular, folk e professional, no sentido de se buscar recursos e

solucéo para o problema vivenciado.

Dentro das praticas de saude utilizadas pelas maes/familiares observa-se
que elas apenas se utilizaram de praticas destinadas ao tratamento dos problemas
respiratdrios comuns na infancia: gripe/pneumonia/bronquite/asma. Todos eles

coerentes com os diagndsticos médicos.

Backes e colaboradores (2009) encontraram em um estudo realizado em uma
comunidade de Cuiaba/MT que, em se tratando do cuidado com a saude-doenca,
seus moradores costumam utilizar primeiramente os recursos que lhes sdo mais
préximos e mais condizentes com a sua realidade, como 0s recursos da natureza,
as plantas e a benzecéo, podendo também utilizar os recursos da medicina oficial,

principalmente a automedicacéo.
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Assim, a procura por profissionais da salde geralmente ocorre em Ultima
insténcia, sem que, contudo, haja abandono da terapéutica adotada inicialmente
(plantas e/ou rituais), sendo todas as praticas de saude consideradas
complementares. Reconhecem as limitacdes da medicina popular, ndo confiam
totalmente na medicina convencional, no entanto, atribuem a esta Ultima a obrigacao
de solucionar os problemas de salude e doenca que as praticas populares nao
conseguem resolver (KREUTZ et al, 2006).

Pesquisando em uma comunidade do Rio de Janeiro na década de 1970,
Loyola (1984) encontrou comportamento semelhante, onde os individuos daquela
comunidade dividiam sua busca por cuidados terapéuticos em centros espiritas, no
candomblé, nas igrejas evangélicas tradicionais e pentecostais, nos raizeiros,
circulando primeiramente entre eles, para posteriormente buscarem atendimento

médico tradicional.

Y

Em seus estudos desenvolvidos junto a comunidade de Taipei, capital de
Taiwan, Kleiman (1980b) relata que em uma praca junto ao templo Lung Shan,
existe um hospital publico que faz atendimento com medicina ocidental e medicina
chinesa, ndo muito distante deste hospital existem farmacias com drogas da
medicina ocidental, farmacias com drogas da medicina chinesa e farmacias com
ambas as drogas, e que o individuo doente circula livremente por todos estes
ambientes. No templo também acontecem sessdes de consultas dentro da medicina

tradicional chinesa.

De forma semelhante a encontrada no Rio de Janeiro, Rabelo e
colaboradores (1999), estudando o itinerario terapéutico de pacientes com
problemas mentais em Nordeste de Amaralina (BA), encontraram as praticas de
saude mais voltadas para o espiritual com um ir e vir dos pacientes pelos terreiros
de macumba e igrejas pentecostais. Quando necessitavam internacao hospitalar

ficavam em um sanatorio local, e apos a alta voltavam aos mesmos habitos.

Desde as antigas organizagcbes sociais tem-se buscado a resolugdo dos
agravos a saude humana por meio de préticas, valores, crencas e recursos
populares. Por outro lado, no contexto da saude-doenca, ha também outros tipos de

terapias utilizadas na prevencéo e resolucdo dos problemas de saude, que séo as
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terapias ndo alopaticas (PARANAGUA, BEZERRA, 2008), ou seja, as terapias
alternativas ou o tratamento n&o convencional, através da homeopatia, acupuntura,

reiki, cromoterapia, toque terapéutico e outros (BACKES et al, 2009).

No entanto, diferentemente de outros lugares e culturas, de acordo com as
narrativas de vida das mées que compdem este estudo, as praticas adotadas por
elas ndo foram influenciadas pela cultura popular no sentido de que tenham
recorrido a alguma planta milagrosa ou a algum rito que viesse a interferir no
tratamento alopatico de suas criancas. Baseadas nos diagnoésticos definidos pelos
médicos usaram de xaropes caseiros e nebulizacdo no sentido de melhorar a fungéo

respiratoria de suas criangas.

4.2.3 A percepcdo da méae/responsavel pela crianga com tuberculose sobre a
atuacao dos profissionais de saude

As narrativas de vida de maes e/ou familiares de criancas com TB evidenciam
que a atuacédo dos profissionais de salde parece estar muito centrada na pessoa do
médico (mais precisamente, ‘doutor’). Nao fica claro se as maes e familiares
conseguem perceber a distincdo entre as categorias profissionais de saude, o que
pode ser justificado mediante a proposta da Estratégia Saude da Familia, onde
outros profissionais, e ndo somente o médico, realizam consultas e prescrevem
medicamentos. Soma-se a isto a especificidade de servicos dispensados em
programas especializados, como o caso do PCT de Alegre, e a auséncia do médico

muito frequente em servicos de saude publica.

Analisando as narrativas de vida, dentre os pontos em comum encontrados
sobre a atuacao dos diversos profissionais dos servicos de saude, cabe iniciar com
processo de busca ativa. Esta € uma das atividades primordiais da saude publica,
isto é: identificar 0 mais precocemente possivel pessoas com tosse por tempo igual
ou superior a trés semanas (sintomatico respiratério) com suspeita de tuberculose
pulmonar, visando encontrar os casos baciliferos (BRASIL, 2002c). Deve ser uma
atividade permanente, sendo recomendada internacionalmente nos trés niveis de

servico de saude.
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Em quatro casos as UBS (“Saude”, “eles’)’ fizeram a busca ativa ou

encaminharam para um servigo mais estruturado.

Cl - “...] eu tava com esse negécio, eu tinha que fazer exame deles todos,
entendeu? Ai tinha que fazer exame, entendeu? Ai, como eles dormiam comigo, a

meédica preferiu dar o remédio eles, entendeu?” (E1).

C2 - “...] a ultima vez que deu o sintoma no meu irmao, entendeu? Que eles
fizeram toda a pesquisa, entendeu?... a familia... que eles descobriram que a minha

filha também era contagiada, tava contagiada.” (E2).

C5 - “[...] Porque foi um caso de um senhor aqui do lado, tio do meu marido,
gue morreu e no laudo dele deu como uma das doencas que ele tinha foi a sequela
da tuberculose. E com isso, 0 pessoal da saude de Santa Leopoldina chamou a
familia todinha para fazer exames pra ver se tinha contraido também, a doenca. [...]
E nessa, aqui em casa, s6 foi ele e meu marido que fizeram o PPD e acusou que
tinham a bactéria. Fez o PPD e depois fizeram o Raio X e ai detectou que eles

tinham a bactéria.” (E5)

C6 - “[...] E no inchar eu desconfiei. Fiquei desconfiada, j4 pedi a eles para
marcar uma consulta fora. Eles marcaram, eles me ajudaram muito. Marcou a

consulta, fui consultei ela, fez os exames todos.” (E7).

E importante ter em mente que os casos baciliferos sdo a principal fonte de
disseminacdo da tuberculose e a descoberta precoce por meio da busca ativa do
sintomatico respiratério € uma das principais acdes para interromper a cadeia de
transmissdo da mesma, desde que acompanhada pelo tratamento oportuno
(BRASIL, 2011).

A busca ativa do sintomatico respiratério € uma atividade que perpassa pelas
atribuicbes de todos os profissionais da atencdo primaria, devendo ser detectado
nas visitas domiciliares, na comunidade, nas consultas ambulatoriais (BRASIL,
2007). Assim, esta foi uma medida fundamental para o prognostico destas criancas.

O fato de ser ressaltada em quatro dos casos entrevistados faz-se relevante.

> N3o ha especificacdo do profissional por parte da participante.
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Como ndo ha uma discriminacao do profissional responsavel pelo diagnostico
do sintomatico respiratorio e pela busca ativa de seus contatos, pode-se inferir que,
como esta € uma atividade atribuida a todos os profissionais de saude da rede, indo
do ACS ao médico, que este, foi um trabalho em equipe. Isto pressupde que, mesmo
em possiveis casos de falhas de um profissional, € possivel dar o encaminhamento

correto a esses casos.

Todavia, 0 que se percebe é que nem sempre a abordagem deste
acometimento flui tranquilamente, mesmo quando feito por uma equipe de saude.
Uma situagao que contribui para isto parece ser as dificuldades encontradas para se
diagnosticar a tuberculose infantil. Em quatro casos as criangcas adoeceram e foram

levadas ao médico pediatra, que ndo conseguiu diagnosticar a tuberculose:

C1 - “[...] eu fui para o postinho e chegou a médica e botou o comprimido para

ele [...] Levou uns seis meses, por ai.” (E1).

C2 - “[...] a minha filha também... comegou a dar pneumonia, e eu levei a
pediatra, e a pediatra falava que ela tava com pneumonia... ela teve quatro

pneumonia... mas a gente nunca descobriu 0 qué que era, entendeu?” (E2).

E4 - “[...] la para o hospital, voltava, e ndo tinha profissional competente para
descobrir, porque eles ndo descobriram, né? Eu sei que foi um sofrimento muito

grande para minha menina que ela ficava indo 14 no hospital e voltando.” (E4).

C6 - “Eu levei no médico de Ecoporanga para consultar e eles passaram

xarope pra ela, amoxicilina e nao resolveu.” (E7).

Quanto aos procedimentos diagnésticos alguns autores (NELSON, WELLS,
2004) apontam que o exame bacteriolégico das secre¢des, de grande valor na
tuberculose de adultos é de pouca importancia na infantil, pois o M. tuberculosis é
pouco encontrado no escarro e lavado gastrico de criangas. Assim, para 0
diagnéstico de tuberculose na crianca séo utilizados diversos dados indiretos como:
febre prolongada; sintomas gerais: inapeténcia, parada de crescimento, irritabilidade,
emagrecimento; infeccdo respiratéria de evolugdo lenta; a radiografia pode
apresentar adenomegalia hilar, infiltrados miliar e condensacgéo; e se 0 contagio se

deu intradomiciliar ou de vizinhos préximos (GUTIERREZ et al, 2010).
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Dessa forma, é muito importante 1) buscar a histéria de contato com pessoa
tuberculosa; 2) valorizar a prova tuberculinica; 3) buscar as manifestagdes clinico-

radiolégicas; e 4) colher material para exames bacteriologicos.

De acordo com o Manual Técnico para o Controle da Tuberculose (BRASIL,
2002c) é importante reforcar a importancia da capacitagéao,
A capacitacdo dos profissionais de sadde é a questdo crucial para que
esses objetivos sejam alcangcados, visto que as demais condi¢Bes
necessarias ja estéo criadas, destacando-se a atualizacdo do conhecimento
técnico; a disponibilidade de recursos financeiros; o alto grau de
descentralizacdo da gestdo das acdes e servicos de salde; e a
extraordinaria expansédo dos Programas de Agentes Comunitarios de Saude
e Saude da Familia, estratégias prioritarias na reorganizacdo da atengéo

basica no Pais, mediante as quais é perfeitamente possivel eliminar a
hanseniase e controlar a tuberculose (BRASIL, 2002c).

Este manual direciona-se para os profissionais de saude que atuam nha
atencdo basica e trata-se de um dos instrumentos destinados a capacitacdo de
recursos humanos, como parte da mobilizagdo nacional empreendida pelo Ministério
da Saude, em parceria com as Secretarias Estaduais e Municipais de Saude,
visando intensificar as acdes de controle da tuberculose (BRASIL, 2002c). Observa-
se dessa forma, a preocupacdo do Ministério da Saude em preparar os profissionais
da saude para lidarem com a tuberculose, visando controla-la. O texto acima chama
a atencdo quando diz que todas as outras condi¢cdes necessarias ja estdo criadas,
faltando apenas a capacitacéo dos profissionais.

No entanto, no mesmo manual, no item que trata das atribuicbes dos
profissionais de saude em relacdo as atividades de controle da tuberculose na rede
basica e no programa saude da familia, dentre aquelas de responsabilidade do
enfermeiro encontram-se:

Aplicar a vacina BCG. Caso néo tenha capacitacdo para tal, providenciar
junto ao gestor da UBS a sua capacitacdo em outra unidade de saude.

Fazer teste tuberculinico. Caso ndo tenha capacitacéo para tal, encaminhar
para a unidade de referéncia (BRASIL, 2002c).

Dentre aquelas de responsabilidade do auxiliar de enfermagem encontram-se:

Aplicar a vacina BCG. Caso ndo tenha capacitagdo para tal, providenciar
junto ao gestor da UBS a sua capacitagdo em outra unidade de saude.
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Fazer teste tuberculinico. Caso ndo tenha capacitagao para tal, providenciar
junto ao gestor da UBS a sua capacitagcdo em outra unidade de saude
(BRASIL, 2002c).

Mas, no que se refere as atribuicbes do médico ndo ha orientacdo alguma

quanto a sua capacitacdo em qualquer area que seja (BRASIL, 2002c).

Discorrendo sobre o0 ensino da graduacéo e pés-graduacdo médica nos anos
70, 80, Kleinman (1980b, p. 57) chama a atencdo para o fato de que em sua
formacdo eram ensinados a que eles, académicos de medicina, detinham o
conhecimento cientifico e que os outros profissionais e pacientes ndo. Portanto, eles
falavam e os outros deviam ouvir e cumprir. Em minha vivéncia profissional lidando
com médicos das mais variadas especialidades, posso afirmar que, passados ja 40
anos, muitos deles continuam considerando-se os detentores do saber, e quando se
discute algum ponto com o qual eles discordam é necessario apresentar uma prova

textual.

Assim, reforca-se que, para que estejam aptos a lidar com os casos de
tuberculose que venham a se apresentar na Atencéo Primaria, todos os profissionais
que jA atuam neste nivel de atencdo devam ser capacitados (respeitando
complexidade e atribuicdes especificas de cada categoria) a: aplicar a vacina BCG e
fazer a prova tuberculinica. Situacdo semelhante de falta de capacitacdo que gerou

inseguranca no profissional foi relatada por N6brega e colaboradores (2010).

Especificamente quanto a atuacdo dos médicos € importante lembrar que o
quadro da tuberculose pulmonar é inespecifico e se assemelha ao da pneumonia.
Nessa linha de raciocinio entdo, ndo € possivel avaliar a fundo sobre a conduta
terapéutica do médico que atendeu C6 em Ecoporanga, pois em geral, 0s casos
mais graves de pneumonia associam-se a infec¢do bacteriana, e a amoxicilina é o
tratamento de eleicdo (GALVAO, SANTOS, 2009). Entretanto, apds a sua introduco
0 paciente deve ser reavaliado precocemente, pois a melhora € rapida e o

tratamento pode ser reduzido em trés a cinco dias (MASCOT, 2003).

Diante dos casos apresentados, evidencia-se a necessidade de capacitagao
para lidar com os casos de tuberculose infantil também para os profissionais da

atencao primaria e secundaria da saude de forma a melhor identificar os casos e
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reduzir a demora no diagndstico e consequéncias mais drasticas resultantes de tal

demora.

Ainda sobre este ponto, percebe-se que mesmo com um historico de TB na
familia, dois casos foram tratados por um periodo longo sem se chegar ao

diagndstico de TB:

C1 — a mae tinha historia de tratamento para tuberculose e abandono mais de

uma vez, e houve uma demora de seis meses para se fechar o diagnostico;

“Quando a J. deu tuberculose, que ela ficou bem caida, ela comegou a fazer
0 tratamento certinho. Quando deu, assim, uns trés meses, quatro, ela
comecou a fazer tudo de volta o que ela fazia. Ela viu que ela estava se
levantando, [...] ela comecou a fazer tudo de novo. [...] Ai, abandonou de
vez. [...] Deu de novo. Comecou a tratar de novo. Ai, pegaram no pé dela la
de novo. Ai comegou a tratar e foi a mesma coisa. Ai, minha filha, eu ndo
sei se foi dessa vez, mas todas as vezes abandonou o tratamento. Todas...

[..]” (E6)

“Ah! Levou uns seis meses, por ai. [...] eu fui para o postinho e chegou a
médica e botou o comprimido para ele, o remédio.” (E1)

C2 — cuja histéria do avé que morreu de tuberculose marcou profundamente a
familia, e ainda assim, houve uma demora de dois anos para se fechar o diagndstico
de TB, tendo sido tratada de pneumonia por quatro vezes neste periodo.

“[...] Meu pai morreu com tuberculose ha mais ou menos... ha mais ou
menos 22 anos, entendeu? [...] E até hoje eles ndo sabem precisar se eles
realmente ficaram era por causa do meu pai, meu pai que morreu de
tuberculose, entendeu? NOs viviamos com meu pai. [...] A gente também
ndo sabe e também dizem que esta doenca € incubada hd muitos anos e
depois se manifesta. Porque meu pai morreu de tuberculose.” (E2)

“[...] a minha filha também... comegou a dar pneumonia, e eu levei a
pediatra, e a pediatra falava que ela tava com pneumonia... ela teve quatro
pneumonia... mas a gente nunca descobriu 0 qué que era, entendeu? [...]
Inclusive eu vim aqui no posto, na semana que eu descobri que meu irméo
ja estava doente, eu ja tinha vindo no posto... Ela ficava doente. E a médica
disse que ela tava bem, que a minha filha ndo estava com pneumonia, que
ela tava normal. O raio X, olhando o raio X tava normal [...]” (E2)

Como ja foi apontado anteriormente o diagndéstico de tuberculose na infancia
€ insidioso, traicoeiro, e apresenta quadro muito pouco caracteristico, com
manifestagcbes muito variaveis. Sant’Anna (2002) alerta que “um fato que obriga o
médico a pensar na doenca sdo as pneumonias de evolucdo lenta, por vezes
associada a hepatoesplenomegalia, que nao se resolvem com antibidticos em prazo
habitual”.
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A partir de uma reviséo sisteméatica de estudos sobre a demora no diagnostico
e tratamento da tuberculose, a conclusdo a que chegam Storla e colaboradores
(2008) é que parece haver um circulo vicioso de repetidas visitas aos servigos de
salde sem a obtencdo de diagndstico correto, resultando em tratamento antibiotico

nao especifico e dificuldade de acesso aos servi¢os especializados em tuberculose.

Como contraponto, Gbmez e colaboradores (2003) encontraram que 75% do
atraso no diagnostico de tuberculose devem-se a demora em suspeitar-se da
enfermidade, com atraso total de 64 dias (mediana), e consideram que a educacao
sanitaria da populacdo e a capacitacdo continuada dos médicos, principalmente os
de familia, sdo pecas fundamentais para a reducdo da demora diagndstica. A
suspeita de tuberculose deve permear todo atendimento de saude no qual o

paciente apresente tosse, mesmo que esta ndo seja a queixa principal.

A radiografia de térax pode mostrar o complexo primario caracteristico com
infiltrado pulmonar e adenopatias hiliares ou mediastinicas, pode apresentar também
qualquer outra imagem pulmonar com tendéncia a cronicidade. Com a progressao
da doenca podem aparecer atelectasias por compresséo de brénquios. No entanto,

a radiografia € totalmente inespecifica (CHILE, 2005).

Outro dificultador no diagndstico da tuberculose na infancia é a identificacao
do Micobacterium tuberculosis. Assim, o Ministério da Saude (2011), buscando
ajudar na prética desse diagndstico introduziu um sistema de escore, validado no
Brasil pela Fundagdo Nacional de Saude (2002a), Sant'‘Anna e colaboradores
(2006), Maciel e colaboradores (2006) e Pedrozo e colaboradores (2009).

Segundo esse sistema, um escore de 40 pontos - permite iniciar o tratamento,
um escore de 30 pontos — pode ser considerado indicativo de tuberculose e orienta o
inicio do tratamento da crianca a critério clinico, e menos de 30 pontos — indica que
a crianca devera continuar a ser investigada, devendo ser feito diagnéstico
diferencial com outras patologias pulmonares e podem ser empregados outros
métodos complementares de diagnostico como: lavado gastrico, broncoscopia,

escarro induzido, pun¢des e métodos rapidos.

Posto desta maneira, essa situacdo encontrada nas narrativas de vida

sugerem que ha necessidade de melhor treinamento dos profissionais de saude,
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como dito antes, na avaliacao de criangas com problemas respiratorios de forma que
a avaliacdo seja ampla, profunda, analisando a historia de antecedentes da saude
da crianca, de familiares. E que, apoiado no sistema de escore, o quadro clinico-
radiolégico, o contato com adulto tuberculoso, a prova tuberculinica e o estado
nutricional sejam levados em conta, chegando mais rdpido ao diagnostico e
tratamento especifico do problema da crianga. Evitando assim possiveis
agravamentos, dentre eles a tuberculose miliar e a meningite tuberculosa por
disseminacao hematogénica (PEDROZO et al, 2009).

Mesmo que ao atender a crian¢ca o profissional de salde ndo suspeite de
tuberculose, a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) ja havia desenvolvido uma
estratégia baseada em sinais clinicos simplificados, com o objetivo de reduzir a
frequéncia de mortes na infancia — incluindo as causadas por pneumonia — que

permitem a identificacdo e o tratamento precoce da doenca (WHO, 1997).

Assim, estudos sobre sinais, sintomas e parametros indicativos de gravidade
tém sido conduzidos, principalmente em regides em desenvolvimento. De acordo
com a OMS, a identificacdo e o tratamento dos casos de pneumonia poderiam ser
feitos, tanto por profissionais médicos, quanto ndo médicos, em locais onde tal acao
seja permitida (BTS, 2002). Sua aplicacdo é recomendada em regibes onde a
mortalidade infantil ultrapasse 40/1.000 nascidos vivos e onde ndo se possa garantir

0 acesso a assisténcia médico-hospitalar e a exames complementares.

A OMS recomenda, ainda, que a pneumonia bacteriana seja o objetivo central
na abordagem das infec¢des respiratérias agudas. Tal énfase justifica-se pelo fato
de a maioria dos casos fatais serem de origem bacteriana (BERMAN, 1991;
SACHDEYV et al, 2001), no entanto, em caso de recidiva, pneumonia arrastada, ha

gue se suspeitar da tuberculose.

Outro ponto da narrativa de vida apresentada e que merece atencao € o fato
de que a mae percebe que sua filha ndo esta bem de saude e leva a médica e, esta,
diz para a mée que a crianca estd bem, que olhando para a radiografia de térax esta
tudo normal, a crianca esta bem. Nao parece haver uma valorizacdo da queixa da
mae que conhece a sua filha, que a acompanha, que cuida dela desde que nasceu e

que esta dizendo que a crianga nao esta bem.
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Consonante, ndo parece haver um aprofundamento na pesquisa sobre o
estado de saude da crianca, mesmo que ela ja tenha sido tratada para pneumonia
por quatro vezes nos ultimos dois anos. Além da necessidade de se fazer uma
pesquisa mais profunda, evidencia-se aqui a necessidade de se validar a queixa da

mae.

Essa situacdo dubia da atuacdo da equipe saude da familia € mostrada por
Souza e colaboradores (2010) que encontraram em seus estudos o reconhecimento
do usuario quanto a preocupacao e envolvimento de profissionais de salde com 0s
seus problemas e a queixa de outros quantos aos profissionais de saude que se

focam apenas no problema vivido pelo paciente naquele momento.

Pensando nesta dubiedade que se denota da relacao profissional-usuério de
servicos de saude € preciso se guestionar como sdo percebidos os profissionais de
saude pelas méaes/responsaveis e qual seu papel no decurso do tratamento ao
desfecho.

Neste sentido, nota-se que o profissional de enfermagem é citado em trés

casos:

C2 — a auxiliar de enfermagem que visitou a familia com a Equipe de TB e 0
enfermeiro que sempre conversava sobre o tratamento. “A enfermeira chefe sempre
conversava com a gente, entendeu?” (E2). “...] veio uma enfermeira, enfermeiro,

nao, uma auxiliar de enfermagem assessorando [...]" (E2).

C3 — o técnico de enfermagem que fez todo o acompanhamento durante o
tratamento. “Ai, a doutora pediu o exame dele. Ele fez o exame tudo direitinho e ela
falou assim: oh, vocé precisa fazer o tratamento. Eu vou te enviar pra o Dr. S., o Sr.
S. daqui.” (E3).

C4 — os “enfermeiros” ndao conseguiam fazer pungao venosa na crianga

(porque segundo a avo eram incompetentes).

“Mas, nao tinha uma enfermeira que soubesse pegar uma veia, tinha que
buscar uma enfermeira la da UTIN para vir ca em baixo, depois da menina
toda furada. N&o tinha competéncia de enfermeiro, ndo tinha. Tinha que
pegar uma la de cima e trazer ca em baixo.” (E4)
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As falas denotam entre as participantes: capacidade de alguns participantes
de diferenciar entre subcategorias de enfermagem (E2); o entendimento de que o
trabalho do profissional de saude deve ser em equipe, encaminhando para outros
profissionais quando necessario (E3); inferéncia sobre quais devam ser as
atribuicbes de um enfermeiro (E4); e o entendimento de especializagdo no
atendimento, pois ndo sendo capaz de puncionar a veia de um infante era preciso
recorrer a outro profissional mais especializado nesta atividade, isto é, um

profissional que atuava na UTI Neonatal (E4).

Percebe-se que as participantes ndo apresentam todas as caracteristicas
citadas, uma das maes (E3) chega a se referir a um técnico de enfermagem como
‘doutor’. Todavia, cabe frisar que, a se considerar o perfil apontado pela
pesquisadora ao descrever as participantes € notavel que as caracteristicas sejam
percebidas. Isto porque nem todas as participantes apresentavam grande
desenvoltura em termos de capacidade de comunicagdo, muitas estavam expostas a

uma realidade socioecondmica vulneravel e a escolaridade média destas era baixa.

Outrossim, as préprias atribuicdes dos enfermeiros podem por vezes propiciar
a confusdo sobre quem sdo e sua atuacdo. Dentre as atribuicdes designadas ao
enfermeiro na atengéo primaria (BRASIL, 2007), algumas sdo comuns as do técnico
e do auxiliar de enfermagem o que pode trazer alguma confusdo para o usuario do
sistema de saude. O mesmo ocorre na atencdo secundaria, mas, neste ambito,
muitas vezes o enfermeiro acaba ocupando com maior frequéncia uma posicao de
mando e assiste 0 paciente apenas naquilo que ndo pode delegar ao técnico ou

auxiliar de enfermagem.

Nas duas situacbes o0 enfermeiro assume posicdo de gerente, e,
principalmente na atencdo primaria é cada vez mais sobrecarregado com novas
atribuicées, o que o afasta de um contato mais proéximo com o usuario (COSTA,

SILVA, 2004; COSTA, MIRANDA, 2008).

Bicca e Tavares (2006) sugerem que, diante de tantas atribuicbes e novas
tarefas que surgem no dia a dia, o enfermeiro da unidade saude da familia deve:
fazer mudancas na forma de organizacdo da demanda, como prética de consultas

de enfermagem, grupos de educacdo em saude e visitas domiciliares; por meio das
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visitas domiciliares, monitorar a situacdo de saulde das familias e atender as
pessoas doentes e impossibilitadas de se locomoverem até a USF, buscando
compreender as relacdes entre os individuos que compdem a familia e como essas
relacbes contribuem para a existéncia de processos protetores ou de desgaste a
saude ou doenca; fazer educagdo em saude no domicilio, na comunidade, na USF;
fazer trabalhos em grupo, sendo esse um excelente espaco de troca de vivéncias,
pois muitas questdes que incomodam os usuarios sao afetivas e aflitivas; e fazer

consulta de enfermagem.

E possivel supor que todas essas agdes aproximam o enfermeiro do usuario
tornando-o sensivel aos problemas que afligem esse usuéario, sua familia, sua
comunidade, foco de atuacdo do enfermeiro da USF. Criam vinculo usuario-
profissional de saude relacdo indispensavel na atencdo a saude da familia
(WENDLING et al, 2012). Todavia, na narrativa de vida de E2, apesar da figura do
enfermeiro ter sido citada algumas vezes, sua atuacao ficou perdida no meio da
atuacdo de outros profissionais como, médico, assistente social e agente
comunitario de saude cuja aproximacdo com a familia e consequente projecdo na

narrativa de vida foi muito maior.

Quanto a isto Ponce et al (2011) nos lembram que quando os doentes sao
atendidos pelo mesmo profissional ocorre uma aproximacao entre eles e os
profissionais se tornam referéncia na atencéo a saude para esses doentes. Isso fica
bem claro na narrativa de vida de M3, onde a presenca do técnico de enfermagem
(e a auséncia do médico) é tdo marcante que se tornou uma referéncia de saber e
de cuidar. Assim, mesmo tendo consciéncia de que ele era um profissional de

enfermagem, a participante se refere a ele como “Dr. S.”.

Kleinman (1980b, p.57) afirma que a situagdo de submissao do profissional
enfermeiro ao profissional médico, vem mudando devido a pressdo dos
consumidores da saude, de forcas econbmicas e politicas externas, além do
enfermeiro ter assumido mais responsabilidades clinicas. Se a situagdo panoramica
do profissional enfermeiro ndo estd boa no Brasil hoje, ele deve agir de forma

semelhante.
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A Estratégia Saude da Familia € uma politica publica que trouxe um destaque
muito grande para o enfermeiro, em muitos lugares a situagéo financeira em termos
de salario deste profissional tem se mostrado bastante favoravel. O que ele precisa
agora € trazer o consumidor de servicos de saude para o seu lado, cuidando dele, e
permitindo que outros profissionais da atengdo priméria assuma parte das novas
demandas que vao surgindo no servigo, que ninguém se propde a fazer e que ele

acaba assumindo.

Em outra narrativa de vida (E4) a situacdo presenciada reflete problemas no
estabelecimento deste vinculo. Mesmo com a consciéncia de que o hospital em que
sua neta foi atendida € um estabelecimento que recebe alunos de graduacdo de
cursos da saude, porgue ndo conseguem puncionar 0S vasos sanguineos de uma

lactente de menos de trés meses, ela se refere a todos como incompetentes.

Neste ponto € preciso se considerar que o ato de puncionar veias de lactentes
doentes é uma das tarefas mais ingratas desenvolvidas pela enfermagem, e
necessita muita habilidade, que s6 é adquirida com uma boa base de anatomia e
muito treino. Negri e colaboradores (2012) encontraram alguns aspectos que
corroboraram com a dificuldade encontrada pelos enfermeiros em puncionar veias
periféricas, dentre elas destacam-se: fragilidade capilar, diminuicdo do turgor
tecidual, maior proporcdo de gordura corporal, sobrepeso, prematuridade, doenca
cronica, internacfes hospitalares anteriores, tratamento intravenoso prolongado e

uso de medicamentos vesicantes.

Ha que se considerar também que nesse caso a avo que viu sua netinha, que
“nasceu linda, gorda”, que foi para casa e ficou bem, trazendo alegria para a familia,
por aproximadamente um més, ser levada a varias consultas médicas (?), de
enfermagem (?), fazer uso de varios medicamentos e, ao invés de melhorar, piorar
tanto ao ponto de necessitar de internacao hospitalar, seguida de 6bito, esta triste e
revoltada. Todavia sua fala traz um ponto que ndo deve ser menosprezado. Na sua
percepcao os profissionais de saude (a categoria dos enfermeiros em especial) ndo
foram capazes de desempenhar uma atividade inerente ao seu processo de
trabalho, que, por ser muito recorrente e mal desempenhada, ela infere ter sido uma

das explicacdes do desfecho.



152

A narrativa a seguir mostra de forma bem clara sua revolta e sua avaliacao

sobre a atuacéo dos enfermeiros:

“[...] Eu até arrumava encrenca de vez em quando porque, gente tem que
buscar uma la em cima depois que furou a menina toda, porque que nao
busca de vez, entdo? Em vez de furar a menina toda? N&o tinha mais lugar
nela. No dia que ela morreu mesmo, eu... eu... eles estavam fazendo de
conta que ela ja tava morta mesmo... podiam pintar e bordar, eu tirei eles de
cima e falei: j& que mataram ela mesmo, deixa que eu cuido do resto entao.
Ai que eu fui tirar a roupinha dela, que eu vi um corte nela assim (mostrou a
regido subclavicular esquerda) onde eles enfiaram um aparelho, entendeu?
E, com a linguinha pra fora. Competéncia, ninguém tinha, nem enfermagem
e nem médico, ninguém teve.” (E4)

Assim, diante das narrativas observa-se que em quatro delas o enfermeiro
nao € sequer citado e nas outras trés, apenas uma consegue fazer distincdo do
profissional dos outros componentes da equipe de enfermagem, em uma ndo ha
evidéncia de que tenha muita certeza do papel que o enfermeiro ocupa na atencao
primaria e na terceira ha a avaliacdo de que os enfermeiros envolvidos ndo eram

capazes de desempenhar suas funcoes.

Mas esta multiplicidade de formas de encarar os profissionais de saude dado
sua atuacao direta sobre o tratamento e o desfecho da doenca ndo se restringe a
enfermagem como fora sugerido anteriormente. Quando estéo relatando o processo
diagnodstico, em dois casos ha a mencgao de que a “doutora” fez o diagndstico de TB,

sem que haja especificacdo de que profissional foi:

C3 - “Ai, a doutora pediu que fizesse o0 exame de todo mundo de casa, dele,
do outro, meu, da minha tia. Ai, nés viemos, fizemos, e na gente ndo deu nada, s6

nele que deu, né?” (E3).

C6 - “[...] A doutora ja queria os exames... Eu fiquei internada com ela 14 em

Vitoéria, fazendo tudo, rapidinho eles descobriram tudo [...]" (E7).

O Programa Saude da Familia (PSF) pode ser responsavel por contribuir com
esta indiferenciacdo. Isto porque, em sua estratégia de atuacdo utiliza a familia
como seu objeto de atenc&o organizando a partir dela sua oferta de servigos, e sua
pratica assistencial. Essa perspectiva faz com que a familia passe a ser entendida a
partir do ambiente onde vive. Assim, mais que uma delimitacdo geografica, é nesse
espaco que se constroem as relacgdes intra e extrafamiliares e onde se desenvolve a

luta pela melhoria das condi¢bes de vida, permitindo, ainda, uma compreensao
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ampliada do processo saude/doenca e, portanto, da necessidade de intervencdes de
maior impacto e significagédo social (BRASIL, 2007).

Assim, dentre as atribuicbes profissionais definidas dentro da Estratégia

Saude da Familia existe uma para o médico muito similar a do enfermeiro:
Atribuic6es do médico, inciso I:

Realizar assisténcia integral (promocao e protegdo da saude, prevencao de
agravos, diagnostico, tratamento, reabilitacdo e manutencdo da salude) aos
individuos e familias em todas as fases do desenvolvimento humano:
infancia, adolescéncia, idade adulta e terceira idade;

Atribuicdes do enfermeiro, inciso I:

Realizar assisténcia integral (promoc¢éo e protecdo da saude, prevencao de
agravos, diagnéstico, tratamento, reabilitacdo e manutencdo da saude) aos
individuos e familias na USF e, quando indicado ou necessério, no domicilio
e/ou nos demais espagos comunitérios (escolas, associa¢fes etc), em todas
as fases do desenvolvimento humano: infancia, adolescéncia, idade adulta
e terceira idade; (BRASIL, 2007).

Ou seja, esse se torna um fator de confusdo para o usuario que acaba
confundindo a figura do enfermeiro com a do médico, ficando dificil saber quem foi a

“doutora” que fez o diagndstico.

Se considerarmos que “tuberculose” é um diagnostico médico e, que de
acordo com o Manual Técnico para o Controle da Tuberculose (BRASIL, 2002c),
“caso de tuberculose” é uma denominacdo dada a todo individuo com diagndstico
confirmado por baciloscopia ou cultura e aquele em que o médico, com base nos
dados clinico-epidemiolégicos e no resultado de exames complementares, firma o

diagnéstico de tuberculose, entao nesse caso a “doutora” seria a médica da USF.

No entanto, o mesmo manual (BRASIL, 2002c) ndo determina quem &
responsavel por dar este diagnostico, e que dentre as atribuicdes do enfermeiro na
Atencdo a Saude da Familia ha amparo para que ele faca este diagndéstico, entao
tanto um profissional como o outro pode concedé-lo. No entanto, o importante é que
o diagnostico seja feito corretamente e que o usuario o receba o mais rapido

possivel e comece seu tratamento imediatamente apds recebé-lo.

Dentro do sistema de cuidados de saude descrito por Kleinman (1980b) ele

nao faz uma distingcdo muito clara de papéis dentro do professional sector, mas o
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que importa € que setor funcione bem e que dé retorno positivo, preferencialmente,
ao doente, de forma a que ele possa retornar ao popular sector e seguir a sua vida

da forma mais simples e saudavel possivel.

No caso de C6, vale lembrar que o atendimento dela comec¢ou na Unidade de
Saude que atende a regido rural onde ela mora. Que sua mae ndo vendo melhora
no caso, a levou a Unidade de Saude do centro do municipio, que a encaminhou
para outro servigo, € que a ‘doutora’ que fez o diagndstico, foi a médica que a

atendeu em Vitoria.

E preciso que se considere sobre esta discussdo que, uma vez que o método
utilizado n&o proporcionou perguntar as participantes se eram ou ndo capazes de
diferenciar as categorias profissionais envolvidas e o0 exato papel que
desempenharam, ndo é possivel afirmar que ndo saibam. Todavia, o que se pode
inferir pelas falas, quando se confundem e ndo mostram clareza sobre esta
diferenciacéo, é que este ndo parece ser o elemento mais importante da narrativa de
vida. Assim, faz-se presente quando a atuacdo de um profissional se destaca
(elevando-o a ‘doutor’) ou quando um grupo de profissionais tem seu desempenho

aquém do esperado (rebaixando-0s a incompetentes).

Na esteira desta discussao outros pontos encontrados sobre a atuagcédo dos
profissionais de saude valem destaque e serdo trabalhados a seguir. Cada um
destes aparece em apenas um caso, mas em muitos pontos reforcam o que ja foi

apresentado, trazendo ainda novos elementos.

Considere-se, por exemplo, a Equipe de TB do Centro de Saude visitou a
familia de C2.

“[...] a Assistente Social K. que foi |a, a enfer... a assistente social |a de
baixo, do Centro de Saude, que é a equipe, associada a equipe de
Tuberculose, e veio uma enfermeira, enfermeiro, ndo, uma auxiliar de
enfermagem assessorando, mais a Agente de Salde, a I, que foi um
suporte muito bom, entendeu?” (E2)

O Centro de Saude citado € uma Unidade de Saude da Familia que se situa
no centro da cidade de Vitéria, e que conta com um Programa de Controle da

Tuberculose (PCT) composto pelos seguintes profissionais: médico, enfermeira,
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assistente social, auxiliar de enfermagem e Agente Comunitario de Saude. Esta
equipe apoia as unidades de salde mais proximas nos casos de tuberculose.

O trabalho junto a familia de E2 que, inicialmente foi desenvolvido tanto pela
USF local quanto pela equipe do PCT, posteriormente ficou a cargo apenas da
equipe do PCT, e a USF ficou representada apenas pela ACS. Pela narrativa de vida
de E2, ela e sua familia se sentiram muito bem assistidas pela equipe do PCT, o que
leva a inferir que esta equipe esta bem capacitada para desempenhar seu papel
junto a comunidade (BRASIL, 2002c).

Mostra ainda, que ela se envolveu com essa familia, esteve em sua casa
mais de uma vez, viu de perto todos os problemas vivenciados por ela, como por
exemplo, dezesseis pessoas vivendo sob um mesmo teto, possivelmente em uma
casa pequena, mal ventilada, com trés pessoas acometidas pela tuberculose
pulmonar, dentre elas uma crianca e dois adultos que também tinham outros

problemas de saude.

No entanto, também é possivel inferir que se a USF local estivesse junto no
processo de acompanhamento do tratamento de C2 e seus dois tios, poderia ter
trabalhado mais com essa familia incluindo o irm&o de E2, que se recusou inclusive
a fazer os exames laboratoriais para diagnéstico de tuberculose, tentando envolvé-lo
no problema da familia e buscando sua participacdo na luta pela cura da tuberculose
e, talvez até, encaminha-lo a um CAPSAD. Monroe e colaboradores (2008)
observaram que para que haja envolvimento com o tratamento supervisionado é
necessario entendé-lo, e reforca mais uma vez a necessidade de vinculo doente-

profissional de saude.

A partir deste ponto a equipe do Programa de Controle da Tuberculose do
Hospital das Clinicas foi quem visitou a familia de C2. “Depois veio uma Kombi
também, duas vezes, das Clinicas, pra poder... fazer o suporte... pra colher o

material com humano, entendeu?” (E2).

O Hospital Universitario Cassiano Antonio Moraes (HUCAM), também
conhecido popularmente como Hospital das Clinicas, € a Unidade de Referéncia
Terciaria para o PCT Estadual. Além de dar cobertura aos casos atendidos no
hospital o Programa de Tuberculose ali instalado da cobertura a todos os casos de
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tuberculose multirresistente (TB-MDR) e tuberculose extensivamente resistente (TB-
XDR), dentre outros casos. Sua equipe € composta por médicos pneumologistas,
enfermeira, assistente social, psicéloga e técnicos de enfermagem. Este programa é

respeitado nacionalmente pela sua resolutividade.

O envolvimento desta equipe com essa familia, indo até a sua casa para
coletar exames e avaliar a situacdo em gque a mesma se encontrava, conforme
narrativa de vida abaixo:

“[...] Quem é do Hospital das Clinicas, do Centro de Saude, que tem
também uma equipe de tuberculose ali dentro, e que ele procurou este

posto para dar ciéncia a ele, que noés estavamos, que uma familia, trés ou
quatro pessoas ali estavam com tuberculose.” (E2),

leva a pensar novamente sobre a atuacdo da USF local e sua equipe de saude.
Segundo a Politica Nacional de Atencdo Béasica (BRASIL, 2007), sdo atribuicbes

comuns a todos os profissionais da Unidade Saude da Familia:

[.]

Il - realizar o cuidado em saude da populagdo adscrita, prioritariamente no
ambito da unidade de salde, no domicilio e nos demais espacos
comunitarios (escolas, associagdes, entre outros), quando necessario;

VI - realizar a escuta qualificada das necessidades dos usuarios em todas
as acgbes, proporcionando atendimento humanizado e viabilizando o
estabelecimento do vinculo;

VIl - responsabilizar-se pela populacdo adscrita, mantendo a coordenacao
do cuidado mesmo quando esta necessita de atengdo em outros servigcos
do sistema de saude;

[.]

Estes incisos reforcam a necessidade de envolvimento e responsabilizacéo
da equipe com a sua populacao adscrita. No entanto, segundo a narrativa de vida de
E2, ela ndo percebeu esse envolvimento, chegando a proferir a seguinte frase:

“‘No primeiro més da pesquisa, da investigacdo sim, entendeu? Mas a
unidade ndo me deu suporte como deveria dar, ndo, entendeu? A sorte €

gue a gente ja estava em tratamento, porque é que eles iriam ficar em cima
da gente, né? Talvez pensaram assim, né?” (E2)

Tal fala sugere que para E2 a USF sO estava interessada em descobrir o
problema e passa-lo para frente, sem se responsabilizar por ele. Nogueira e

colaboradores (2012) encontraram uma situacdo de néo responsabilizacdo com o
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paciente tuberculoso em Jo&o Pessoa (PB) onde o mesmo era encaminhado para
hospital de referéncia.

Agindo dessa forma a equipe de saude perde a oportunidade de se
aproximar da comunidade de seu territério de abrangéncia e de desenvolver acdes
educativas que possam interferir no processo de salde-doenca de sua populagéo e
ampliar o controle social na defesa da qualidade de vida, bem como de desenvolver
acOes focalizadas sobre os grupos de risco e fatores de risco comportamentais

como narrado por E2 sobre os vizinhos alcool adictos e tuberculosos.

Na base tedrica do sistema de cuidados de salude de Kleinman (1980b)
encontram-se a experiéncia do adoecimento, a relacdo practiotiner-paciente e o
processo de cura. Numa relacdo forte entre o profissional de salude e o usuario a
experiéncia do adoecimento serd vivida com mais seguranca e esperanca de que o
processo saude-doenca concorrerd para um desfecho favoravel, pois quando a
relagdo profissional de salde—usuario € forte gera confianca e referéncia de

cuidado.

Além do Médico e da enfermeira (?) que estava(m) tratando C2, era a
Assistente Social quem telefonava todo més para saber do tratamento de C2 e
sempre conversavam sobre o tratamento com a mae.

“[...] Sendo que o Dr. R. estava tratando, se a enfermeira, se E., a assistente
social |4 debaixo é que ligava pra saber se estava tudo bem, entendeu? Na
hora que estava I, que levava a crianga pra consultar, eles perguntavam se

tinha alguma duvida? Como é que estd indo? Como é que a crianca esta se
sentido? Como é que esta reagindo? [...]" (E2)

A Politica Nacional de Atencdo Basica (BRASIL, 2007) estabelece que as
equipes de saude da familia devam desenvolver relacbes de vinculo e
responsabilizacdo entre elas e a populagcéo adscrita garantindo a continuidade das
acOes de saude e a longitudinalidade do cuidado; e realizar uma escuta qualificada
das necessidades dos usuarios em todas as acodes, proporcionando atendimento

humanizado e viabilizando o estabelecimento do vinculo.

O vinculo do usuéario com os profissionais da equipe de saude nao so6
favorece a busca de cuidados pelo usuario, como facilita a aproximacdo dos

profissionais no estabelecimento de estratégias para promo¢do da saude e
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prevencdo de doencas, caso contrario o doente vai abandonar o tratamento, ou se
sentir um ‘objeto’ nas maos dos profissionais de saude sem ter sido esclarecido

sobre sua patologia e necessidade de um tratamento tdo longo (SOUZA et al, 2010).

Estes profissionais a quem E2 se refere nessa fala sdo da mesma equipe
relacionada anteriormente. Observa-se que h& envolvimento da equipe com essa
crianca, querem saber se estd tudo bem, como é que ela esta se sentindo, como é
que ela esta reagindo, se a mae tem alguma duvida. Quando o profissional
demonstra interesse o usuario se sente valorizado e o vinculo profissional-paciente

se estabelece.

No entanto, chama a atencédo o fato dela ndo saber o que dizer sobre a
enfermeira, pois 0 médico (que tem nome) tratava da sua filha, a assistente social
gue também (tem nome) telefonava para a casa dela. E a enfermeira? Pela narrativa
de vida, ela fazia algum contato & na unidade de saude, demonstrava algum
interesse, no entanto, ndo foi o suficiente para marcar a mae, criar vinculo, pois E2
nao relacionou nenhuma acéao efetiva dela e nem citou o nome dela. Sera que sabe?

Sera que se lembra?

BN

Ainda quanto a atuacdo da Assistente Social destaca-se que esta visitou
algumas vezes a familia de C2.

“A Assistente Social veio na minha casa. Viu a situagéo, né? [...] Mas, a

assistente social sempre falando,... sempre conversando com a gente. [...] a

Assistente Social K. que foi I3, [...] a assistente social |a de baixo, do Centro

de Saude, que é a equipe, associada a equipe de Tuberculose [...] se E., a

assistente social l1a debaixo é que ligava pra saber se estava tudo bem [...]”
(E2)

As acdes de saude da Atencdo Basica sdo desenvolvidas tanto no ambito
individual como no coletivo e abrangem a promoc¢do e a protecdo da saude, a
prevencado de agravos, o diagnoéstico, o tratamento, a reabilitacdo e a manutencao
da salde. Sado desenvolvidas por meio de trabalho em equipe, dirigidas a
populac6es de territérios bem delimitados, pelas quais assume a responsabilidade
sanitaria, considerando a dinamicidade existente no territério em que vivem essas
populacdes (BRASIL, 2007).

Na Portaria GM/MS n° 648 de 28 de marco de 2006 para a organizacao da

Atencdo Basica encontra-se como deve ser composta a equipe multiprofissional:
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médico, enfermeiro, cirurgido dentista, auxiliar de consultério dentario ou técnico em
higiene dental, auxiliar de enfermagem ou técnico de enfermagem e agente

comunitario de saude, entre outros (BRASIL, 2007).

Nesses “entre outros” encontra-se o0 assistente social, profissional que tem
por objeto de trabalho as questdes sociais, que atua na formulacédo, execucéo e
avaliacdo de servigos, programas e politicas sociais que visam a preservacao,

defesa e ampliacédo dos direitos humanos e a justica social.

O assistente social esta inserido em varios campos onde se lida com a
sociedade tais como as organizagBes publicas, empresas privadas e organizacdes
nao governamentais: hospitais, escolas, creches, centros de convivéncia,
administragcdes municipais, estaduais e federais, servicos de protecdo judiciaria,
conselhos de direitos e de gestdo, movimentos sociais, além de instancias de defesa
e de representacéo politica (CONSELHO FEDEREAL DE SERVICO SOCIAL, 2011).

No processo de trabalho preconizado pelo Ministério da Saude para a
Estratégia Saude da Familia (BRASIL, 2007) esta posto:

[..]

IV - pratica do cuidado familiar ampliado, efetivada por meio do
conhecimento da estrutura e da funcionalidade das familias que visa propor
intervencdes que influenciem os processos de saude-doenca dos
individuos, das familias e da prépria comunidade;

V - trabalho interdisciplinar e em equipe, integrando areas técnicas e
profissionais de diferentes formacdes;

VII - valorizacdo dos diversos saberes e préaticas na perspectiva de uma
abordagem integral e resolutiva, possibilitando a criacdo de vinculos de
confianca com ética, compromisso e respeito.

[..]

Assim, conforme a narrativa de vida de E2 as assistentes sociais, tanto da
USF em que sua familia estava inserida como do Centro de Saude, onde fica um
dos Programas de Controle da Tuberculose locais, estiveram muito presentes no
apoio as necessidades da familia, incentivando-a a persistir no tratamento,

lembrando-lhe de buscar os medicamentos e suprindo-lhe outras necessidades.

No entanto, h4 uma queixa de E2 quanto a atuacdo da assistente social da
UBS, que deu assisténcia no periodo da busca ativa e do inicio do tratamento e,
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depois ndo interferiu mais, deixando toda a familia a cargo do Centro de Saude e de
seus profissionais. Tal critica nos leva a pensar sobre qual € de fato o envolvimento

da equipe de saude com as familias adscritas a sua area de atuacao.

De semelhante forma destacamos a atuacdo do Técnico de Enfermagem que
acompanhou bem de perto o tratamento de C3.

“Ai entrou em tratamento. Comecgou o tratamento com o Dr. S., os remédios

direitinho. Ai, no fim de semana enviava para o postinho, no fim de semana

levava pra casa, no sabado e domingo. E foi assim os seis meses. Todos 0s
dois, ele e o irmao dele.” (E3)

O técnico de enfermagem em questdo € um dos componentes do Programa
de Controle de Tuberculose local, que conta também com um médico. O PCT
encontra-se acomodado em uma Unidade de Saude da Mulher no centro da cidade.

Pela narrativa de vida de E3 observa-se que o tratamento foi feito no PCT e

na Unidade de Saude mais proxima da residéncia de C3, de segunda a sexta-feira, e

que o técnico de enfermagem acompanhou todo o tratamento, fazendo todas as
avaliagBes necessarias e encaminhando ao médico conforme protocolo.

“Eu vinha ca, e ele vinha com o outro. O outro tinha que fazer o tratamento.

Ai eu ndo me preocupava, eu dizia, olha vocé vai, vocé leva ele direitinho.

Ai o dia que o Dr. Sr. S. falava: manda ela vir, ai eu vinha, pra talvez falar
alguma coisa, tudo direitinho, ai eu vinha.” (E3)

Dentre as atribuicdes do profissional de enfermagem de nivel médio pré-
estabelecidas pelo Manual Técnico de Controle da Tuberculose (BRASIL, 2002c),

merecem destaque nesse contexto as seguintes:

Fornecer medicacdo, orientar 0 seu uso e a importancia do tratamento.
Esclarecer as duvidas dos doentes.

Supervisionar o uso correto da medicacdo nas visitas domiciliares e o
comparecimento as consultas de acordo com a rotina da equipe.

Agendar consulta extra, quando necessario.
Convocar o doente faltoso a consulta: Planejar visita domiciliar.
Convocar o doente em abandono de tratamento: Planejar visita domiciliar.
E uma das atribuicdes especificas do profissional de enfermagem de nivel

médio determinada pela Politica Nacional de Ateng&o Basica (BRASIL, 2007) € que

ele deve:
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[...] participar das atividades de assisténcia basica realizando procedimentos
regulamentados no exercicio de sua profissdo na USF e, quando indicado
ou necessario, no domicilio e/ou nos demais espagos comunitarios (escolas,
associacoes, etc.).

Observa-se, assim, que esse profissional estava atuando dentro daquilo que

lhe foi atribuido, e que sua atuacgéo trouxe grande beneficio para a familia atendida,

gue no caso, contava com duas pessoas contaminadas com a tuberculose, onde

uma delas, um adulto, apresentou um quadro muito grave e a atuacdo desse

profissional, envolvendo-o, incentivando-o, foi fundamental para a adesdo do mesmo

ao tratamento. Monroe e colaboradores (2008) corroboram essa atitude lembrando

que é preciso se envolver com o tratamento supervisionado. Oxald todos os

profissionais atuassem de forma semelhante.

A ACS da microarea de C2 também acompanhou toda semana o tratamento

por trés meses (a familia se mudou para outra microarea).

“[...] a Agente de Saude, a I., que foi um suporte muito bom, entendeu? Ela
€ que preocupava, vinha marcava, vinha com a gente. Ela trabalhou
bastante, nessa época. Muito bem como agente se saude. Muito boa! [...]
Ela deu um suporte muito bom. Ela passava la todos os dias. Se ela ndo
passava num dia ela passava no outro. Ai, como é que vocé ta? Ela olhava
da cerca, mesmo que ela ndo entrasse, ela olhava da cerca e perguntava:
Tudo bom, J.? Como é que vocé ta? Vocé ta bem? Entendeu? Entéo, ia
assim. Foi isso que trouxe pra gente. Essa profissional, a I. Que a gente
possa falar ‘grosso’. Foi bom pra gente, entendeu? Eu fiquei mais
‘desamparada’, quando eu me mudei ela ndo deu mais resposta pra mim
nao, porque ela ndo era mais a minha agente de salde, mas mesmo assim,
ela passava e perguntava como é que estava 0 J.? O J. esta bem! Esta
fazendo o remedinho direitinho? Esta. A medicacgéo... Ele pega a medicacao
& em baixo? Pega l& em baixo. Entendeu? Entdo, ela estava sempre
preocupada, talvez por causa da preocupacédo dela, ela passava para o
posto de saude que estava tudo bem, se esta tudo, entdo esta tudo bem,
né? (E2)

No rol das atribuicdes preconizadas para os Agentes Comunitarios de Saude
(ACS) pela Politica Nacional da Atencdo Béasica (BRASIL, 2007), destacamos as

seguintes:

| - desenvolver acdes que busquem a integracdo entre a equipe de salde e
a populacdo adscrita a UBS, considerando as caracteristicas e as
finalidades do trabalho de acompanhamento de individuos e grupos sociais
ou coletividade;

[.]

lll - estar em contato permanente com as familias desenvolvendo a¢des
educativas, visando a promocéo da saude e a prevencdo das doengas, de
acordo com o planejamento da equipe;
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IV - cadastrar todas as pessoas de sua microarea e manter os cadastros
atualizados;

[.]

VI - desenvolver atividades de promocao da salde, de prevencdo das
doencas e de agravos, e de vigilancia a salde, por meio de visitas
domiciliares e de a¢des educativas individuais e coletivas nos domicilios e
na comunidade, mantendo a equipe informada, principalmente a respeito
daquelas em situacao de risco;

VIl - acompanhar, por meio de visita domiciliar, todas as familias e
individuos sob sua responsabilidade, de acordo com as necessidades
definidas pela equipe.

Ao analisarmos estas atividades que se esperam dos ACS, tendo em mente
que um pré-requisito para esse profissional é que ele seja morador da sua area de
atuacdo, e que, por isso, ja deva conhecer os problemas mais comuns da
comunidade e alguns dos moradores locais, € possivel entender a sua presenca

mais constante e o seu envolvimento na narrativa de vida de E2.

E, se por outro lado, observarmos que com a implantacdo da Estratégia
Saude da Familia e do Programa Agentes Comunitarios de Salude espera-se que a
busca ativa do sintoméatico respiratério seja estendida a comunidade com a incluséo
da identificacdo do SR na visita mensal para todos os moradores do domicilio da
area de abrangéncia de cada equipe, entdo poderemos afirmar que a ACS citada

por M2 estava agindo conforme era esperado dela.

Pacientes e pratiotiners sdo 0os componentes basicos para bom desempenho
do sistema de cuidados de saude, principalmente quando estdo embebidos em
configuragBes especificas de significados culturais e relagdes sociais. A doenca e a
cura também fazem parte deste sistema, dentro do qual elas estdo articuladas como
experiéncias constituidas culturalmente e atividades, respectivamente (Kleinman,
1980Db).

No entanto, E2 se sentiu desamparada quando decidiu mudar de casa, e
consequentemente de microarea, pois aquela ACS néo podia mais dar assisténcia

direta & sua familia, continuando, entretanto, a dar atencéo a familia de seus irmaos.

A diferenca de atuacao entre os profissionais € tao gritante que E2 se mostra

revoltada com a nova ACS, conforme narrativa de vida abaixo.
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“Durante o tratamento da minha filha, quando eu descobri e que nés fomos
para Santa Teresa, pra la, nds nao tivemos o suporte da Agente de Saude,
N., ela nunca teve na minha casa. Nem durante o tratamento da minha filha,
porque quando eu iniciei o tratamento, entendeu? Iniciei o tratamento da
minha filha eu mudei, no outro més eu ja mudei. [...] E essa agente de
saude até hoje, hoje... ha um més, ha uns vinte dias atras disse que a gente
nao ia ser atendida por causa que eu ndo tava cadastrada. Eu falei assim:
olha, eu moro aqui é desde 2010, entendeu? Desde a época que minha filha
ficou doente. E a minha agente de salude nunca foi na minha casa.” (E2)

Entdo, nesse caso, € possivel inferir que essa ACS apresenta algumas
dificuldades em cumprir com as atribuicbes que lhe sédo devidas (BRASIL, 2007)
para com a comunidade da sua area de atuacao, sendo que uma das acfes da USF
€ manter atualizado o cadastramento das familias e dos individuos e fazer visitas
domiciliares mensais, que devem ter o espaco estreitado, caso haja algum problema
de salude que mereca um acompanhamento mais proximo. Esse comportamento
acaba por trazer um dificultador na relacdo do usuério, da familia com a USF,

guando deveria fazer uma aproximacao dos dois.

Esse contraste de atuacdo nos remonta ao que a Politica Nacional de
Atencdo Baésica (BRASIL, 2007) diz sobre uma das acdes mais importantes da
Atencdo Basica e que mais aproxima o usuario do servico de saude que é o
acolhimento, uma forma de relacédo entre o servigo/usuario com escuta qualificada
para desvelar as necessidades dos que buscam as unidades de saude em busca de
uma producéo do cuidado com responsabilidade, solidariedade e compromisso.

Entender isso € perceber o usudrio a partir de suas necessidades pessoais
e/ou familiares, de suas condicbes de vida, do vinculo necessério entre 0 servico e
os trabalhadores que produzem o cuidado, da autonomia no seu modo de viver, da
queixa bioldgica que levou esse usuario a procurar o servico de saude e de ser
alguém singular (SILVA; ALVES, 2008; BRASIL, 2006).

E importante acolher os usudarios integrando-os as equipes, minimizando 0s
entraves no decorrer do processo de tratamento e cura da tuberculose e respeitando
a dignidade e a autonomia daqueles que buscam os servigos de saude (CAMPINAS;
ALMEIDA, 2004).

Agir dessa forma requer uma atitude de mudanca no fazer saude e implica o
protagonismo dos sujeitos envolvidos no processo de producdo de saude;

elaboracdo de projetos terapéuticos individuais e coletivos com equipes de
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referéncia em atencdo didria que sejam responsaveis e gestoras desses projetos,
além de uma postura de escuta e compromisso para dar respostas as necessidades
de saude trazidas pelo usuério, de maneira que inclua sua cultura, seus saberes e

sua capacidade de avaliar riscos (Backes et al, 2009).

Sa& e colaboradores (2011) observaram em pesquisa realizada junto a USF de
Jodo Pessoa (PB) que os profissionais de saude estao envolvidos com sua clientela,
mas que a comunidade ndo se envolve com seus problemas, levando os gestores a
agirem com muita morosidade na implantacdo e implementacdo de politicas para o
controle da tuberculose. Muitas vezes 0s pacientes interrompem o tratamento por

estarem passando fome e nao receberem nenhum suporte social.

Diante do exposto é possivel perceber que a atuacdo dos profissionais de
saude influencia diretamente ndo apenas o desfecho do adoecimento, mas também
a percepc¢do dos pacientes, familiares e/ou responsaveis sobre os profissionais e 0s
servicos de saude e o vinculo profissional-usuério (profissional-mae/responsavel),

tendo consequéncias na conducéo e adesao ao tratamento.

A situacdo a seguir exemplifica bem isto. Um Académico de medicina, apos
estudar o caso de C4 por uma noite toda, chegou ao diagnéstico de TB. Dois
Médicos formados ndo concordaram por ndo quererem comprometer a imagem do
hospital (segundo narrativa de E4).

“O doutor que atendeu ela... eram trés, o académico foi que descobriu
depois, falou comigo que ele tinha pesquisado a noite inteira e tinha
descoberto que era tuberculose. Mas, os outros que ja eram formados
mesmo, ndo aceitavam que ele falasse que fosse uma doenga assim,

seriissima, porque ndo queriam comprometer o hospital, ndo queriam
comprometer o hospital.” (E4)

As principais medidas para o controle da tuberculose séo diagnosticar e tratar
correta e prontamente os casos de TB pulmonar. Todos os esforcos devem ser
envidados no sentido de encontrar precocemente o0 paciente e oferecer o tratamento

adequado, interrompendo assim, a cadeia de transmisséo da doenca.

Mas, em se tratando de tuberculose infantil, Nelson e Wells (2004) em uma
revisdo sobre o tema mostraram que frequentemente nenhum esfor¢co é feito no
sentido de se confirmar bacteriologicamente o diagnostico de TB em criangas seja

por falta de recursos financeiros, treinamentos e pessoal qualificado. Dessa forma,
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afirmam que muitas criangas com tuberculose nunca foram diagnosticadas, nem
notificadas como caso de TB. Contudo, em alguns locais ha risco de sobre

notificacéo de diagnésticos de TB em criancas.

Baral e colaboradores (2007) desenvolveram uma pesquisa sobre a
tuberculose em Kathmandu, Nepal, e encontraram relatos de que os pesquisados se
sentiram discriminados pelos profissionais de saude. Isto me lembra do periodo em
que trabalhei no Pronto Socorro do HUCAM no servico noturno. Geralmente
estdvamos com todos os leitos e macas ocupados e a Policia Militar chegava ao

local trazendo um presidiario tuberculoso em péssimo estado geral.

N&o adiantava recusar o paciente, pois eles diziam que ja haviam ido a todos
0S outros hospitais publicos da Grande Vitdria e ficavam parados na porta do
hospital esperando que admitissemos o paciente. Era uma decisédo dificil, posto que
0 paciente, caso fosse admitido, seria colocado no corredor, junto a outros pacientes
que ali ja se encontravam. Como ndo tinhamos a menor no¢cao de como estava o
tratamento dele, ja o viamos como um bacilifero contaminando todos os outros
pacientes e também a nds profissionais de saude que ficariamos naquele setor,
cuidando dele e dos demais pacientes. Assim a discriminacéo era geral, pois 0 medo

de nos contaminarmos era muito grande.

Novamente vejo que h& necessidade de melhorar a educacdo dos
profissionais de salde, quanto aos riscos de contaminacéo, uso de equipamento de
biosseguranca, principalmente na atencdo secundaria e terciaria, pois o profissional
de saude nédo esta imune a contaminacao pelo M. tuberculosis, nem a possibilidade
de ser um foco de transmissédo do bacilo. A magnitude do risco de transmissao da
tuberculose difere de uma instituicdo para outra €, em uma mesma instituicdo, de um
ambiente para outro (BRASIL, 2002a).

Proteger os profissionais de salude e os pacientes de se infectarem por M.
tuberculosis em ambientes de atendimento a saude deve ser uma atividade que faca
parte do controle de infeccdo da unidade (COSTA et al., 2009). Toda instituicdo de
saude ou de longa permanéncia deve avaliar a presenca e a magnitude do problema
da TB e, em caso positivo, considerar a instituicdo de medidas especificas para seu

controle.
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Baral e colaboradores (2007) sugere que talvez fosse interessante enfatizar
para os profissionais de salude que os doentes de TB sédo infecciosos antes e nas
primeiras duas semanas logo apos ter iniciado o tratamento, pois assim talvez ele se
protegesse por este periodo ja que é um periodo relativamente pequeno, e que ele,

mesmo vacinado ndo estd imune a adquirir o bacilo,

O Manual de Recomendacdes para o Controle da Tuberculose (BRASIL,
2011) sugere que para melhorar a biosseguranca institucional em tuberculose
devem-se designar pessoas responsaveis por elaborar e monitorar um plano de
controle de infeccdo de TB adaptado as condi¢cdes da instituicdo, com auxilio dos
responsaveis pelo Programa Estadual/Municipal de Controle da Tuberculose.

Essa comissdo de controle da tuberculose devera trabalhar com alguns

objetivos:

Avaliar a incidéncia de tuberculose doenca entre os profissionais de saude
da instituicdo.

Avaliar a prevaléncia e a incidéncia de infeccdo tuberculosa latente — ILTB
entre os profissionais de saude da instituicdo.

Identificar focos de possiveis surtos de ILTB recente.
Avaliar os locais de maior risco de infecgéo por TB.

Identificar os locais que devam dispor de salas de procedimento e
isolamentos com protecdo adequada para TB.

Avaliar a disponibilidade e a qualidade dos equipamentos de protecao
individual (EPI) contra TB oferecidos aos profissionais de saude.

Avaliar o perfil de resisténcia de M. tuberculosis na instituicao.

Estabelecer protocolos de diagnéstico, isolamento e tratamento para a TB
na instituicao.

Acompanhar o cumprimento das recomendacgfes estabelecidas.

Providenciar efetivo tratamento preventivo antiTB nos recém-infectados
(BRASIL, 2011).

As medidas administrativas para o controle da tuberculose sdo as mais
efetivas na prevencéo da transmisséo da TB conforme o referido manual (BRASIL,
2011), elas preconizam que se deve analisar o percurso do bacilifero e o seu tempo

de permanéncia nos diferentes locais da unidade, e que se deve propor mudancas
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na organizagdo do servigco, treinamento dos profissionais e reorganizacdo do

atendimento.

Essas medidas visam desenvolver e implementar politicas escritas e
protocolos para assegurar de forma rapida: identificacdo, isolamento respiratorio,
diagnostico e tratamento de individuos com provavel TB pulmonar; além de
proporcionar educacdo permanente dos profissionais de salde para diminuir o

retardo no diagndstico de TB pulmonar e promover o adequado tratamento antiTB.

Como medidas efetivas devemos considerar a diminuicdo da demora no
atendimento e na identificacdo dos sintoméaticos respiratorios; fazer uma triagem do
sintomético respiratério (SR) na chegada do paciente, inquirindo-o sobre a presenca
e duracdo de tosse, oferecendo ao SR mascara cirargica comum, precedida de
orientacdo sobre sua necessidade; e elaborar protocolo para isolamento respiratorio
dos suspeitos de tuberculose pulmonar, bem como de doentes em fase bacilifera,
segundo critérios do Ministério da Saude (BRASIL, 2011).

Os hospitais tém um papel muito importante no Controle da TB devendo evitar
a permanéncia ou internacdo desnecessaria na instituicdo; reduzindo o niamero de
pacientes nas salas de espera (por meio de consultas com hora marcada ou
escalonadas) (BRASIL, 2002a).

Evitar atendimentos de pacientes sob suspeita de tuberculose em salas
contiguas com outros pacientes portadores de imunossupressdo, criancas com
menos de 5 anos de idade, idosos com mais de 60 anos de idade, ou estabelecer
horarios diferentes de atendimento; o mesmo se dando para os servi¢cos de urgéncia
e emergéncia onde o suspeito de TB pulmonar deve ser mantido em isolamento
respiratorio e seu tempo de permanéncia no setor seja 0 menor possivel; e sempre
orientar o paciente com o diagnostico de TB ativa e seus familiares quanto a
necessidade de aderir ao TDO (BRASIL, 2011).

Mas o caso de C4 é um caso téo atipico que ele ndo é previsto em manuais
de controle da tuberculose. O Ministério da Saude do Chile (CHILE, 2005) d&a a
seguinte definicdo para contatos intimos domiciliares: pessoas que convivem com o

enfermo; e contatos habituais ou extradomiciliares: pessoas que mantém relacbes
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frequentes com o caso indice em carater laboral, escolar, de vizinhanga, de

atividade social ou familiar.

O Ministério da Saude brasileiro (BRASIL, 2011) ndo faz uma distincdo clara
entre eles, apenas chama de contato aquela pessoa que convive com o caso indice
em casa e/ou em ambiente de trabalho, instituicbes de longa permanéncia, escola
ou pré-escola, devendo a avaliagdo do grau de exposicdo do contato ser
individualizada, considerando-se a forma da doenca, o ambiente e o tempo de

exposicao.

Quando se considera as criangas em que a pesquisa para tuberculose deva
ser priorizada as atencfes se voltam para os recém-nascidos de mae bacilifera,
criancas menores de cinco anos de idade e criangas imunocomprometidas, pelo alto
risco de rapida progressao de tuberculose infeccdo a tuberculose doenca, ou a
maior probabilidade de desenvolver as formas mais graves e fatais (GUTIERREZ et
al, 2010).

No entanto, criancas recém-nascidas que tenham sido infectadas ainda na
maternidade por uma pessoa que ndo € a sua méae, onde a crianga nao se encaixa
nas definicdes de contato dela, pois ndo convive com ela, o ambiente ndo € de longa
permanéncia, geralmente é arejado, se torna uma situacao inusitada, a qual chama
a atencdo para casos que possam nao ter sido contemplados como esse pelo
Ministério da Saude no Manual de Recomendacdes para o Controle da Tuberculose
(BRASIL, 2011).

Caso o hospital que recebeu a mée de C4 para o parto tivesse uma Comissao
de Controle de Tuberculose e, caso houvesse ali um protocolo de identificacdo do
sintomatico respiratério, € possivel inferir que provavelmente a puérpera que
contaminou C4 tivesse sido detectada como sintomética respiratéria, bacilifera e
medidas preventivas teriam sido aplicadas as pessoas que ficaram em contato direto
com ela naquela enfermaria. Novamente surge uma possibilidade de que o desfecho

desse caso pudesse ser mais favoravel.

Em outros dos casos encontrados ha dificuldades em chegar a um
diagnodstico. No caso de C4, por exemplo, os “Médicos” ndo conseguiram fechar o

diagnostico e dar um tratamento mais efetivo a C4, nem transferi-la para um hospital
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com mais recursos. Ndo conversavam direito com a familia e ndo eram vistos na

beira do leito de C4 (para E4, eram incompetentes).

“Mas, eles fizeram de tudo assim, um pouco assim, mas nao fizeram
completamente, ndo fizeram completamente, porque nao quiseram fazer,
porque ndo tinha profissional que diagnosticasse, porque queriam procurar
vaga para ela fora no Estado, porque aqui ndo tinha, fora da cidade de
Colatina, [...] mas n&o teve chance, ndo teve jeito ndo porque nao foi... ndo
teve médico competente que cuidasse dela direito, que diagnosticasse
antes pra gente ndo ver o sofrimento, entendeu? [...] Igual ela ficou nos
meus bracos, quando eu comecei a ver que ela estava ficando roxinha, eu
gue comecei a dar o grito, assim mesmo o médico ainda demorou pra
descer. Ele ndo veio logo |4 de cima, do andar onde ele tava, para vir la
embaixo onde a crianca tava. E ela ndo tava em um quarto que tinha
aparelho, ndo tinha nada. [...]Toda hora diziam pra gente, mée, estamos
tentando uma vaga, v6, estamos tentando uma vaga fora da cidade, em
outra cidade. [...] E, depois chegaram a falar que n&o tinha mais como...
levar. J4 era tarde, mas ai o médico... [...] Mas, médico que falasse com a
gente, que desse uma esperanca, nem depois que ela morreu nao falou. [...]
E ndo tinha vaga também no particular. E eu conversei com o médico, e 0
médico falou assim que nem... igual o Governo disp8e de leitos, pra SUS,
ele ndo tinha. Os hospitais daqui ndo tinha, para colocar ela. Nunca teve em
Colatina. Entdo tava... [...] Os médicos nao davam satisfacdo. Vocé
procurava para conversar, ndo tinha o que te falar. [...] Eu falo porque é um
hospital que néo... sdo muitos formandos novos e ndo tem... competéncia
pra nada, ndo. [..] Houve negligéncia do hospital sim, pela parte da
medicina e da enfermagem. Eu via aquilo todo dia. [...] Eu nédo via
frequéncia de médico.” (E4)

Essa narrativa de vida estd repleta de sentimentos: revolta, angustia,
impoténcia, dor, perda. A revolta se estabeleceu principalmente quando a familia
buscou respostas e ndo as encontrou, quando o profissional se negou a conversar
com a familia por que nédo tinha respostas para as suas perguntas, por que nao tinha
esperanca para oferecer, e a familia entendeu como desinteresse deste profissional

para com a sua dor.

Em depoimentos colhidos por Souza e colaboradores (2010) pesquisando
sobre abandono do tratamento € possivel perceber uma revolta semelhante pela
falta de comunicacdo entre profissional de saude e usuario, que justificava o
abandono do tratamento por que nédo tinha sido informado sobre qual era a sua

doenca, ou por que ndo entendia a imagem radiolégica de seu torax.

A angustia surge como fruto da impoténcia, quando a pessoa se encontra
sem recursos financeiros para buscar atendimento em outras cidades com maiores
recursos médicos, sem dinheiro para investir em um atendimento de saude privado,

em ver a crianca lutando pela vida e ndo conseguir ajuda-la, junte-se a isso, a dor de
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ver seu ente querido, uma parte de seu ser morrendo e ndo ter como evitar tal

acontecimento.

Vale lembrar que Kleinman (1980b) chama a atencdo para o tipo de
profissional médico que pensa que sabe tudo. Mas, que por mais que ele saiba a
teoria, vivéncia pratica diéria tras parametros para que o médico consiga fechar
alguns diagnosticos, principalmente aqueles inespecificos como a tuberculose na

infancia.

Em seu livro “Sobre a morte e o morrer’” Kubler-Ross (2008), chama a
atencdo para o fato de que o paciente terminal e sua familia, de uma forma ou de
outra, acabam sempre descobrindo o desfecho da situacdo pela qual estdo
passando, mas o que faz diferenca, na maior parte das vezes, é a maneira como 0

médico da a noticia.

Para a referida autora o importante € comunicar ao paciente que nem tudo
esta perdido; que ndo vai abandona-lo por causa de um diagnostico, e que esta é
uma batalha que tém que travar juntos — paciente, familia e médico — nao
importando o resultado final (KUBLER-ROSS, 2008). Usando desta sensibilidade o
médico ganha a confianca do paciente e de sua familia, Ine d4 alguma esperanca e
pode, inclusive, reverter um diagnostico, pois a esperanca gera novas forcas dentro

do individuo para lutar contra o inimigo, a doenca.

A morte continua se constituindo um acontecimento assustador para o
homem. A morte de uma pessoa conhecida, um parente distante, um amigo, um
ascendente ou descendente, quanto mais se aproxima da pessoa, mais |lhe faz
pensar sobre a sua propria morte. Mas, a morte € um fato inevitavel para todas as
pessoas menos para ‘mim’. Dificilmente as pessoas conseguem pensar na propria
morte, imaginarem-se morrendo, seja em qual situagéo for, mesmo que seja bem

idosa, centenaria.

Assim, por negarem a propria morte, Kibler-Ross (2008) chama a atencao
para a forma como os pacientes sao tratados nas urgéncias e emergéncias: como
objetos, sem autonomia, sem direito a voz e a voto. As atencdes sao voltadas para
0S equipamentos, para o0s procedimentos, as infusdes, menos para 0 rosto

amargurado de outro ser humano que nos faz lembrar nossa falta de onipoténcia,
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nossas limitagBes, nossas falhas e, por ultimo, mas ndo menos importante, nossa

propria mortalidade.

No final, foi uma Médica que ndo conhecia o caso de C4 quem fechou o
diagnéstico, mas ja ndo havia tempo habil para trata-la.

“Portanto, uma tal de Dra. S. que apareceu depois e, ja pegou o bonde

andando, € que achou... € que descobriu a doenca e descobriu o remédio,

mas ai ja era tarde. Vocé entendeu? Por exemplo, descobriu hoje e ela
morreu amanha. Entendeu? Entao, ndo adiantou.” (E4)

Essa narrativa de vida mostra a importancia do treinamento, capacitacéo,
vivéncia com determinada patologia para se chegar mais rapidamente ao
diagndstico, e a preocupacao do Ministério da Saude (BRASIL, 2011) em insistir na
melhor preparagdo dos profissionais de saude para lidar com a tuberculose. A
médica “apareceu”, descobriu e comecgou a tratar, “mas ja era tarde”. Nao esta posto
que tenha sido facil para a “médica” fechar o diagnostico de tuberculose, mas que a
sua experiéncia prévia com a doenca lhe fez suspeitar dela. Sugere também a
necessidade de treinamento e capacitacdo para lidar com a morte de criangas,

principalmente as lactentes.

Relembrando, as crian¢as apresentam baixa evidencia clinica de tuberculose,
com bacteriologia pouco resolutiva e radiologia inespecifica. Esses dados devem
levar o médico a manter uma atitude de suspeita para realizar o diagnostico e repetir
o estudo enquanto se mantém tal suspeita. Ele também deve estar atento ao risco
de progressdo para doenca que € inversamente proporcional a idade da crianca,
indo de 5 a 10% em adultos e chegando a 43% em lactentes durante o periodo de
infeccdo sem intervencéo (STARKE et al, 1992).

E, diante da constatacdo desse diagndstico, a revolta fala mais alto, porque o
académico ja havia dito para a avd que passara uma noite toda estudando o caso da
crianca e que chegara ao diagnostico de tuberculose. No entanto, seu diagnaostico foi
rejeitado pelos “dois médicos velhos”, que “deveriam” ter mais experiéncia que o
académico. Agora, chega uma médica que nado tinha conhecimento do caso e,

rapidamente determina o diagnostico, comega o tratamento, mas a crianga morre.

A conclusdo que a familia chega, pela narrativa de vida de E4, é que os

profissionais sdo incompetentes, que houve negligéncia do hospital, pode-se inferir
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que por contratar profissionais inexperientes que ndo conseguiram diagnosticar a
tuberculose da neta, mas que também e, principalmente, ndo conseguiram
diagnosticar a tuberculose da puérpera que contaminou C4, contaminacdo essa que

culminou com sua morte.

E preciso considerar também que tanto neste quanto em outros casos houve
grande esfor¢co e mobilizacdo para o tratamento, de modo que nem a dor e a revolta
da avé nem o esforco dos profissionais por tratar a menina sejam menosprezados.
Em casos como este cabe nos questionarmos quanto ao quanto esta familia estava

informada sobre a conducao do tratamento.

Em outro caso encontramos que a “doutora” orientou a familia de C5 sobre a
TB. Nao ha referéncia explicita sobre quem fez a orientacdo, apenas que houve.
“[...] porque eu ndo sabia que ele tinha contraido a bactéria, né? Como a
doutora falou que existe assim uma bactéria. [...] a doutora, na época era a
T., ela falou que isso ai, ndo apresentar sintoma, era a bactéria que ainda

nao foi evoluida, ndo tinha sido evoluida. Que ia iniciar o tratamento para
que néo evoluisse.” (E5)

A Politica Nacional de Atencéo Béasica (BRASIL, 2007) considera o sujeito em
sua singularidade, complexidade, integralidade e insercdo sociocultural e busca a
promocdo de sua saude, a prevencdo e tratamento de doencas e a reducdo de
danos ou de sofrimentos que possam comprometer suas possibilidades de viver de

modo saudavel.

Dentro desse pensamento os profissionais de saude devem envidar todos os
esforcos no sentido de envolver o usuario em praticas que promovam a saude,
previnam as doencas e naquelas que ajudam a recuperar sua saude quando a

mesma se encontra comprometida.

A informacao adequada ao paciente sobre sua doencga, o tempo previsto do
tratamento prescrito, a importancia da regularidade no uso dos medicamentos para
gue ele tenha um efeito eficaz sobre o agente infeccioso, as graves consequéncias
advindas da interrupcdo ou abandono do tratamento, os possiveis efeitos adversos
gue podem surgir, 0S exames necessarios ao acompanhamento do tratamento sao

fundamentais para o sucesso terapéutico de qualquer patologia.
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Na tuberculose essa atividade educativa deve ser desenvolvida durante todas
as consultas e entrevistas, tanto iniciais quanto subsequentes. Estando atentos ao
fato de que na primeira consulta, quando o paciente recebe o diagndstico o impacto
€ tanto, que ele ouve aquilo que o profissional de saude esta falando, mas nao
consegue assimilar quase nada devido ao estado de choque e torpor em que grande
parte dos pacientes fica (PAZ, SA, 2009).

A equipe de saude deve sempre aproveitar a oportunidade para, além de
conscientizar o paciente da importancia de sua colaboracdo no tratamento,
estabelecer com ele e seus familiares uma relagdo de cooperacdo mutua.
Sobretudo, ao lidar com casos de tuberculose infantil, buscar a adeséo de toda a
familia, pois em muitas situacdes ha mais de um individuo doente em casa, e

orientar sempre a crian¢a sobre seu tratamento na medida de seu entendimento.

E importante relembrar que no sistema de cuidados de salide essa interacio
paciente-profissional de salde € muito importante, pois vai fortalecer os vinculos, tdo

desejados pela PNAB (BRASIL, 2007) e favorecer o processo de cura.

A narrativa de vida de E5 ndo da margem a definir qual é a classe profissional
dessa doutora. No entanto, mostra que ela conversou com a familia sobre a
tuberculose, agente infeccioso, evolucdo da doenca conforme preconizado pelo
Ministério da Saude (BRASIL, 2011). A situacao familiar de E5 necessitava de uma
intervencao bem direta e reforcada, posto que fossem diagnosticadas cinco pessoas
na mesma familia, sendo que apenas uma tivesse tosse produtiva, considerada

como resultante de longo periodo de tabagismo e, cuja baciloscopia foi negativa.

Considerando que o momento em que ocorre 0 abandono do tratamento,
normalmente € quando os sintomas desaparecem, levando o paciente a pensar que
ja estd curado (WENDLING et al, 2012), pode-se inferir que nos casos em que 0
paciente € assintomatico o risco é ainda maior, pois ndo existem nem o0s sintomas

iniciais que o incomodem para manté-lo preso ao tratamento.

Nesse processo de promogao e recuperagdo da saude no que diz respeito a
tuberculose, é muito importante que o profissional de saude ao falar do agente
infeccioso, aborde também, e principalmente, as formas de transmisséo e contagio

de forma a interferir no processo saude-doenca da populacdo e ampliar o controle



174

social das familias na defesa da qualidade de vida. E necessario envolver o paciente
em seu tratamento (MACIEL et al, 2005).

Na narrativa de vida de E5 ela relata que o tio de seu marido, caso indice da
tuberculose na familia, visitava as casas de todos os sobrinhos, onde tomava cafe,
agua, sucos além de fazer algumas refei¢cdes. Segundo ela, pensa que o filho se
contaminou porque o tio sempre tomava cafezinhos em sua casa e deixava 0 copo
usado sobre a pia e que o filho, que também gostava de tomar café, as vezes

pegava 0 copo na pia e o utilizava sem observar que ja estava usado.

Além disso, o tio era regente de coro de uma igreja evangélica proxima, e
segundo informacdo, passada posteriormente para a investigadora via telefone,
haviam sido detectados em 2012 mais cinco casos de TB entre familiares desse tio,

residentes em uma comunidade préxima e que congregavam na mesma igreja.

No processo de trabalho das equipes de Atencéo Béasica (BRASIL, 2007) esta
previsto o desenvolvimento de a¢des focalizadas sobre grupos de risco e fatores de
risco comportamentais, alimentares e/ou ambientais visando prevenir o

aparecimento ou a manutencao de doencas e danos evitaveis.

Prevé ainda educacao permanente dos profissionais da Atencdo Basica como
sendo de responsabilidade conjunta das Secretarias Municipais de Salde e das
Secretarias Estaduais de Saude e do Distrito Federal, cujos conteddos minimos
devam priorizar as areas estratégicas da Atencdo Basica, acordadas na Comisséo
de Intergestores Tripartite, acrescidos das prioridades estaduais, municipais e do
Distrito Federal (BRASIL, 2007).

Dentro dessa perspectiva, € preciso observar a necessidade de se
desenvolver agbes educativas com a comunidade em que a familia de E5 estava
inserida, e com outras que tenham semelhancas com ela, ou seja, familias
numerosas, de areas rurais, que se visita com frequéncia, que passam muito tempo
junto a familia vizinha em casas geralmente pequenas, nem sempre ventiladas, que
se congrega em um templo, que passam muito tempo juntos desenvolvendo

algumas atividades comuns em ambientes fechados.
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Além de orientar sobre a doenca, alguém da USF treinou E5 para fazer a
observacdo da tomada dos medicamentos pelos doentes, pois segundo a narrativa
de vida de E5 ninguém da familia foi acompanhado nenhuma vez pelos profissionais
de saude da USF na tomada dos medicamentos e ela ficou com a responsabilidade

de acompanhar quatro pessoas da familia.

O Ministério a Saude (BRASIL, 2011) preconiza que, excepcionalmente,
guando nao for possivel escolher nenhuma das modalidades de acompanhamento
do TDO, a unidade podera propor ao doente que a observacdo seja realizada por

uma pessoa da familia (como foi nesse caso) ou da comunidade.

Tal pessoa deve ser treinada ou supervisionada por profissional da equipe de
salude para tal e, nestes casos, a unidade devera visitar o doente e 0 seu
responsavel semanalmente para monitorar o tratamento. Todo esse cuidado se deve
ao fato de que, nessas situacdes, estudos demonstram menores taxas de cura e
maior abandono (QUEIROZ, BERTOLOZZI, 2010; TERRA, BERTOLOZZI, 2008).

No caso de C6 a “Doutora” faz o acompanhamento, mas a mae ainda tem
duvidas sobre o tratamento e a doenca.

“[...] eu s6 queria saber assim, se tem assim... se acaba mesmo... ou se ela

tem de usar o remédio para o resto da vida por esse problema. [...] Porque

eu pensei assim: no dia que eu for consultar ela agora, no més que vem ja

tem consulta dela marcada, eu quero saber da doutora dela |4 se é para

toda vida que tem de tomar, ou qual o motivo, se ela pode me explicar. Eu

creio que ela vai me explicar, né? A gente fica com aquilo na ideia sem
saber, né?” (E7)

7

A tuberculose ganglionar periférica é a forma mais frequente de TB
extrapulmonar em pacientes HIV+ e criangas. Apresenta-se com aumento subagudo,
indolor e assimétrico das cadeias ganglionares cervical, anterior e posterior, além da
supraclavicular. Em pacientes HIV+, o acometimento ganglionar tende a ser bilateral
associado com maior acometimento do estado geral. Ao exame fisico, os ganglios
podem apresentar-se endurecidos ou amolecidos, aderentes entre si e aos planos
profundos, podendo evoluir para flutuacdo e/ou fistulizacdo espontanea, com a
inflamacéao da pele adjacente (SANT’ANNA, 2002).
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O diagnostico é obtido por meio de aspirado por agulha e/ou bidpsia
ganglionar, enviados para realizacdo de exames bacteriol6gicos e histopatoldgicos
(BRASIL, 2011).

A relacdo entre a TB e o HIV foi estabelecida muito precocemente, no inicio
da pandemia da Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (Aids), mas, na Africa, esta
relacdo tornou-se mais evidente, com o aumento da incidéncia de TB coincidindo em
tempo, espaco e pessoas, com a emergéncia da Aids (VAN-DUNEM, ALVES, 2009),

situacdo que se sustenta até hoje.

A TB e a desnutricdo apresentam aspectos clinicos semelhantes e
frequentemente coexistem num mesmo doente (BOBOSSI-SERENGBE et al, 2005),
tornando problemética a relacdo nosologica entre elas e muitas vezes piorando o
prognéstico dessas criancas. Em criancas infectadas pelo HIV, a TB é importante
causa de morbi-mortalidade, situagcdo subdiagnosticada nos paises em
desenvolvimento (MARAIS et al, 2007).

No Brasil, Alves e colaboradores (Alves, 1997; Alves et al, 2003), encontraram
associacdo TB-HIV em 1,6% dos casos, no periodo de 1989 a 1993, e de 12%, em
2000, na cidade do Rio de Janeiro. Estudos feitos em outros Estados demonstraram
percentual de coinfeccdo bem superior: 38,8%, no ano de 1994, em Séo Paulo e
27,1%, no Espirito Santo, em 2004, neste, com confirmacdo de TB em 77% dos
casos (DELLA-NEGRA et al, 1994; ALVES et al, 2004).

A coinfeccdo TB-HIV entre adultos e criancas apresenta uma importante
diferenca no que diz respeito ao tempo de aquisicdo destas duas infecgbes, sendo
que em adultos, geralmente a tuberculose foi adquirida primeiro e apo6s a infecgcéo
pelo HIV ocorre uma reativacdo da TB elevada de 12 a 20 vezes a possibilidade em
relacdo aos néo infectados (COTTON et al, 2004).

Por outro lado, a maioria das criancas é infectada pelo HIV no periodo
neonatal e esta exposta a TB em fases posteriores da vida. As criangcas pequenas
com HIV estdo sujeitas a morbi-mortalidade por outras doencas respiratorias
podendo, portanto, falecer por estas infeccbes antes de serem infectadas pelo M.
tuberculosis (NELSON, WELLS, 2004), levando a uma reducdo na magnitude da
importancia da coinfeccdo em idades pediatricas.
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Alguns estudos (PALME et al, 2002; MADHI et al, 2000) sugerem que em
criancas infectadas pelo HIV, a TB cursa de forma semelhante & das criangas
imunocompetentes menores, quando adquirem a infeccdo primaria antes dos dois
anos de idade onde, dessas criancas, 10% a 20% evoluirdo para doenca pulmonar,
2-5% para formas graves e 75% a 80% nao desenvolverdo doenga; sendo a
ocorréncia de TB ativa mais frequente nos 12 meses subsequentes a infeccao

primaria.

O diagnostico de TB na crianca infectada pelo HIV é ainda mais complicado, o
quadro clinico da TB pode ser classico ou atipico, como manifestacdo de uma fase
mais avancada da imunossupressdao (WHO, 2005), onde a interpretacdo da
radiografia de toérax é variavel, a interpretacdo do PPD é fragil, coexistem
desnutricdo e taxas relativamente baixas de confirmacédo bacteriologica (VAN-
DUNEM, ALVES, 20009).

Outros aspectos clinicos e radiolégicos que dificultam ainda mais o
diagnéstico clinico sdo: febre persistente, perda de peso ou desnutricao,
linfadenopatia e pneumonia, comuns a ambas as doencas (CHINTU et al, 1993;
LUO et al, 1994), reduzindo significativamente a especificidade da abordagem

diagndstica com base nos sintomas.

No Brasil, em 2002, o Ministério da Saude passou a preconizar 0 esquema de
pontuacado (score) para o diagnéstico da TB pulmonar em criancas e adolescentes,
gue tem apresentado boa acuracia também para criancas infectadas pelo HIV
(SANT’ANNA et al, 2006; ALVES et al, 2007).

No entanto o Manual de Recomendagfes para o Controle da Tuberculose
(BRASIL, 2011) é claro em dizer que o tratamento das formas extrapulmonares
(exceto a meningoencefalica) terd a duracdo de seis meses, assim como o
tratamento dos pacientes coinfectados com HIV, independentemente da fase de
evolucdo da infeccdo viral, além de que ndo ha alteracdo em relacdo a
antibioticoterapia utilizada no tratamento da tuberculose em paciente HIV

soropositivo.

Assim, a ignorancia da mée de C6 quanto ao tratamento da filha, por um
periodo prolongado de dois anos, que para ela continua sendo para tuberculose,
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evidencia falta de esclarecimento desta mée por parte do profissional de salde que
esta acompanhando sua filha, e sugere a detencéo do saber por parte do mesmo.

Diferentemente desta situacdo que sugere uma desresponsabilizacdo do
profissional para com o paciente encontramos no caso de C3 a adoc¢ao da estratégia
de tratamento supervisionado.

“[...] Ai no postinho ele... era todo dia de manha, antes de ir pra escola. Ai
ele ia, tomava o remédio e ia pra escola, que é perto do postinho a escola.
Ai ele ia, tomava o remédio e ia pra escola, e ai s6 no outro dia. No sabado

e domingo tomava em casa. O postinho ndo abria, eles davam na sexta-
feira para sabado e domingo.” (E3)

O Tratamento Diretamente Observado (TDO) € um elemento-chave da
Directly Observed Treatment Short Course Strategy (DOTS) que visa o0
fortalecimento da adeséo do paciente ao tratamento e a prevencao do aparecimento
de cepas resistentes aos medicamentos, reduzindo os casos de abandono e
aumentando a probabilidade de cura (BRASIL, 2011).

No TDO o profissional é treinado para observar a tomada do medicamento
pelo paciente desde o inicio do tratamento até a sua cura. Tal procedimento visa
aumentar a taxa de cura e reduzir a taxa de abandono do tratamento. Outro aspecto
muito importante desse procedimento é o vinculo que se cria por meio dele entre o
paciente e o profissional de saude, entre o paciente e o servico de salde (BRASIL,
2002c).

O TDO pode ser feito na unidade de saude, no domicilio, compartilhada entre
duas unidades, ou prisional, o importante € que a escolha seja feita de comum
acordo entre a equipe de saude e o paciente. Preferencialmente deve ser feito de
segunda a sexta-feira, com orientacBes precisas para o sabado e o domingo
(BRASIL, 2011).

Caso o paciente ndo possa comparecer ao servigo nos cinco dias da semana,
ou ndo tenha como receber o profissional de salde em sua residéncia, deve ser
garantido a observacdo de pelo menos trés tomadas semanais, com explicacdes

exaustivas sobre a necessidade da tomada diaria do medicamento.

Dentro do sistema de cuidado de saude e seus circulos sobrepostos, o TDO

representaria a permissao do individuo para que o professional sector penetre no
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popular sector. E essa deve ser uma parceria muito bem trabalhada dentro do SCS,
de forma que o individuo ndo se sinta constrangido, nem perca seu espaco pessoal
(Kleinman,1980b)

Em um estudo que visou avaliar o acesso aos servicos de atencdo a
tuberculose no sentido de analisar a satisfacdo do usuério (Palha et al, 2012), as
respostas variaram entre parcialmente satisfatorio e muito satisfatério, dentre elas
chama a atencdo que o paciente fica incomodado com a visita diaria do profissional
de saude por causa da curiosidade dos vizinhos, e a falta de comunicacdo do
servico de saude quando acontece um fim de semana prolongado deixando o

paciente sem o provisionamento da medicacéo.

O Ministério da Saude (BRASIL, 2011) recomenda estratégias de reabilitacdo
social, melhora da autoestima, qualificacdo profissional, o uso de incentivos (lanche,
auxilio-alimentacéo, entre outros), e facilitadores de acesso (vale-transporte) como

motivacéo para o TDO.

No caso de C3, o PCT estava bem organizado e bem articulado com a
unidade de saude que acompanhava o caso da familia. Eles recebiam um lanche
pela manh& como incentivo. O tratamento foi todo acompanhado conforme
preconizado pelo TDO, tendo sido concluido com sucesso, tanto no caso de C3
como no de seu irmdo. H& evidéncias de que o sucesso esteja principalmente ligado
ao envolvimento pessoal e profissional do técnico de enfermagem do PCT local.

Esta ndo é a realidade vivenciada por todos!

A “Menina” da dispensagao (substituta) ndo encontrou os medicamentos de
C5 e ele ficou aproximadamente trinta dias sem toma-los entre o terceiro e quarto

meés.

‘E também a saude ficou um més mais ou menos sem nos doar esses
remeédios. [...] porque eu fui |4 buscar os remédios e eles falaram que nédo
tinha, mas por causa de uma menina que tinha mudado no dia, a menina
gue entregava os remédios precisou de sair e colocaram outra e ela nédo
achou os remédios, sendo que os remédios estavam la. [...] ai falaram que
era para eu ir no outro més. [...] E com isso atrapalharam o tratamento e
eles ficaram um més sem tomar o remédio, pode-se dizer.” (E5)

Apo6s a confirmacédo diagndstica da tuberculose na infancia por meio da prova

tuberculinica e radiografia de térax, mesmo que a crianca ndo apresente
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sintomatologia clinica, deve ter o tratamento medicamentoso iniciado conforme o
esquema previsto pelo Programa de Controle da Tuberculose de dois meses com
RHZ, seguido de quatro meses de RZ (BRASIL, 2011).

O Manual de Recomendacdes para o Controle da Tuberculose (BRASIL,
2011) enfatiza que depois de iniciado o tratamento, 0 mesmo nao deve ser
interrompido antes do tempo previsto, e que compete aos servigos de saude prover
0S meios necessarios para garantir que toda a pessoa com diagndéstico de

tuberculose venha a ser, sem atraso, adequadamente tratada.

O Manual Técnico para o Controle da Tuberculose (BRASIL, 2002c) adverte
que descobrir uma “fonte de infecgdo”, ou seja, diagnosticar um paciente com
tuberculose pulmonar bacilifera, ndo é o suficiente se nao for instituido o tratamento
guimioterapico adequado que garanta a sua cura. No Brasil, 0 Ministério da Saude
garante o fornecimento gratuito das drogas que deve ser ininterrupto e,
preferencialmente com supervisdo das tomadas, e prioridade absoluta para os

“‘pulmonares positivos”.

A Politica Nacional de Atencdo Béasica preconiza tanto para as Unidades
Basicas de Saude como para as Unidades de Saude da Familia a existéncia e
manutencao regular de estoque dos insumos necessarios para o funcionamento das
mesmas, incluindo dispensacdo de medicamentos pactuados nacionalmente
(BRASIL, 2007).

No caso do paciente com tuberculose, no momento em que o mesmo é
notificado, o Ministério da Saude envia os medicamentos conforme a faixa etéria:
menor ou maior de 10 anos; esquema em que Sse encaixa: basico, especiais para
hepatopatias, efeitos colaterais maiores, HIV/Aids e uso de imunossupressores,
especial para meningoencefalite, especiais para mono/poli e multirresisténcia; e
peso corporal para o periodo completo do esquema, ou seja, em geral seis meses
(BRASIL, 2011).

Ainda quanto ao uso dos medicamentos, o Manual Técnico de Controle da
Tuberculose (BRASIL, 2002c) preconiza que em todos os esquemas, a medicagao é
de uso diario e devera ser administrada de preferéncia em uma Unica tomada em

jejum ou, em caso de intolerancia digestiva, junto com uma refeicdo. O Manual de
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Recomendagdes para o Controle da Tuberculose (BRASIL, 2011) enfatiza que 0 uso
dos mesmos “em jejum” pode significar uma hora antes ou duas depois do café da
manha, em uma unica tomada, ou em caso de intolerancia digestiva, junto a uma

refeicao.

A narrativa de vida de E5 mostra uma série de incoeréncias em relacao as
acOes preconizadas pelo Ministério da Saude. Séo elas: falta de capacitacdo dos
profissionais de saude, daquela unidade, quanto a necessidade de uso ininterrupto
da droga evitando o surgimento de bacilos resistentes as drogas, e evitando
contribuir para o abandono do tratamento; fracionamento da medicagao em trés
doses diarias quando a mesma deve ser tomada toda de uma Unica vez; falta de
comunicacdo entre os profissionais da USF, pois se um profissional vai cobrir o
servico de outro que se encontra ausente deve ser capaz de cobrir todas as acfes
gue sao de sua competéncia, caso alguma agdo nao possa ser coberta, tal fato deve
ser comunicado ao responsavel o mais rapido possivel para que as devidas

providéncias possam ser tomadas.

O fato de uma familia de cinco pessoas ficar sem receber os medicamentos
por aproximadamente um més, apesar da pessoa que essa Unidade deixou com a
responsabilidade de observar a tomada da medicacdo dessas pessoas por seis
meses ter ido a USF busca-los e ter saido sem té-los, sugere um descompromisso
da USF com a comunidade que estd sob a sua responsabilidade. Tal atitude vai
contra a corrente no que diz a Politica Nacional de Atencédo Béasica (2007) e tras
inseguranca para toda a familia, principalmente depois que um tio morreu de
tuberculose. “Eu fico até preocupada, eu falei, eu nem procurei mais, mas eu falei,
mas se for de acontecer, eles mesmos vao procurar pra saber se eles foram bem

tra..., se conseguiu combater a bactéria,” (E5).

Deve-se destacar que a familia é informada que precisa ser tratada durante
seis meses, com varios remeédios que devem ser tomados de 8/8 horas, que nao
pode parar de tomar, que a doenca é grave, que os bacilos podem ficar resistentes
se parar de tomar os remédios, que outras pessoas da familia podem ser
contaminadas, e, de repente, vai buscar o remédio e a pessoa que deveria entrega-

lo diz que n&do tem remédio, que volte no préximo més, e fica por isso mesmo.
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Ninguém vem avisar que houve um engano, que os remédios estavam la. N&o
h& um acompanhamento de verdade dos casos. A familia estd s6. Em um estudo
feito por Hino e colaboradores (2012) sobre o conhecimento da equipe de saude da
familia acerca das necessidades de saude de pessoas com tuberculose observaram
que o fator que mais ajuda na adesdo do paciente ao tratamento é o vinculo
paciente-profissional de saude. A situacdo aqui posta sugere que este vinculo ndo

existe de fato.

Finalizando a entrevista, E5 afirma ainda que, devido a essas dificuldades
relatadas, em algumas situagdes os “médicos” levavam os medicamentos da familia
de C5 na casa dele (area rural), quando sua mae ndo podia ir buscé-los e
explicavam-lhe como tomar. “[...] eles s6 mandavam pra nos... Quando ndo dava
para eu ir pegar, eles mandavam os médicos me entregar e eles explicavam como

tomar, mas eles...” (E5).

A estratégia DOTS (TDO) estabelece que o doente possa ir ao servico para
receber a medicacdo ou o profissional do servico pode ir até o domicilio para
observar a tomada do medicamento. No entanto, o local de administracdo do
medicamento ou a op¢ao por observacdo ndo diaria deve dizer respeito apenas as
dificuldades do doente e nunca do servi¢co. Se essa observacao por um profissional
de salde, mesmo que nao diaria, for invidvel ela podera ser assistida por um

membro da familia devidamente orientado para tal atividade (BRASIL, 2011).

Nesse caso, é importante que o ACS estabeleca um fluxo de visitas para se
certificar de que o tratamento esta seguindo o seu curso, questionando a respeito de
efeitos colaterais e incentivando a adesao ao tratamento a cada visita.

Levando em consideracdo que antes de iniciar a quimioterapia o
paciente/familia foi orientado(a) quanto ao tratamento a ser seguido em todas as
suas nuancas e possiveis consequéncias advindas do abandono do mesmo, e que
essa estratégia de tratamento supervisionado visa garantir a adesao desse paciente,
reduzindo o risco de transmisséo da doenca na comunidade, e lembrando de que
nessa familia todos os pacientes estavam assintomaticos, o apoio da USF por meio
de visitas frequentes seria de muito bom tom para firmar os propositos dessa familia

em seguir o tratamento.
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Pela narrativa de vida de E5 toda vez que ela ndo podia ir buscar os remédios
os “médicos” levam para ela e explicavam como tomar. Surgem aqui algumas

guestdes:

e Os profissionais da USF s0 se faziam presentes se ela ndo podia ir buscar os
remeédios? Por que se houvesse um esquema de visitas periddicas, semanais
gue fosse a familia ndo teria ficado um més sem a cobertura antibiética, posto
que ao visitarem a familia e questionarem sobre o tratamento teriam sido
informados de que o tratamento estava suspenso por falta de remédios na
USF.

e Ela foi buscar os medicamentos, mas saiu de |4 sem té-los. Isso néo foi
registrado na ficha cadastral destes pacientes? N&o existe um controle destes

pacientes?

e Se 0s “‘médicos” orientavam como tomar o medicamento, eles mantinham a
prescricdo de fracionamento da dose? Porque se assim o fosse eles também
estariam precisando receber capacitacdo sobre a tuberculose e como

conduzir o seu tratamento.

Para que tenham um efeito maximo esperado conforme a farmacodinamica e
farmacocinética de cada uma delas no combate ao M. tuberculosis, as drogas que
compdem 0s esquemas terapéuticos da tuberculose devem ser administradas em
uma unica tomada conforme preconizado pelo Ministério da Saude (BRASIL, 2011).

Seu uso deve ser longe das refeicdes, preferencialmente em jejum.

Ainda quanto ao caso de C5 a participante afirma que nao fizeram diagndstico
de cura (ndo ha referéncia ao profissional). “[...] eu fiquei esperando a saude. Eu nao
sei nem se eu perguntei la se ia precisar fazer novos exames. Eles néo fizeram.

Acabou o tratamento, pronto.” (E5).

Durante o acompanhamento do tratamento antituberculose, todo paciente
deve ser avaliado clinicamente mensalmente, seja ele adulto ou crianga. Como a
crianga raramente tem comprovacdo diagnostica bacterioldgica, sua avaliagdo
geralmente é clinico-radiologica. A crianga responde clinicamente em cerca de uma

semana, com melhora da febre e logo na consulta de primeiro més de tratamento
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observa-se ganho de peso e melhora da tosse nos casos pulmonares (BRASIL,
2010b).

A radiografia de térax deve ser realizada com um més de tratamento
ambulatorial, para confirmar a melhora com diminuicdo dos achados anteriores ou
até para afastar outras possiveis doencas, caso a evolugdo ndo seja favoravel. A
segunda radiografia de controle devera ser feita ao término do tratamento ou,
guando da solicitacdo do médico assistente, a qualquer tempo. A melhora clinico-
radiolégica é um dos critérios que corroboram o diagnostico e que comprovam a
cura da crianga (BRASIL, 2011).

A Politica Nacional de Atencdo a Saude (BRASIL, 2007) garante acesso ao
apoio diagnéstico e laboratorial da populacdo adscrita, que nédo deve ser entendido
apenas como diagnéstico de doenca, mas também de cura. E afirma que dentro de
seu processo de trabalho a saude da familia deve manter atualizado seu
cadastramento das familias e dos individuos e utilizar, de forma sistematica, os
dados para a analise da situacdo de saude considerando as caracteristicas sociais,

econdmicas, culturais, demograficas e epidemioldgicas do territorio.

Tais afirmacdes nos leva a refletir sobre a atuacdo dessa USF em questéo,
em relacdo ao caso de C5, que enquanto estava fazendo seu tratamento nao
recebeu visitas domiciliares seja do ACS, seja de algum outro componente da
equipe de saude da familia, com maior frequéncia; teve o tratamento interrompido
por falta de comunicacao entre profissionais na Unidade quando a mée foi buscar os
medicamentos, e continuou por um més sem 0s medicamentos por que a
informacao de que havia ficado sem medicagéo ndo foi passada adiante e, também
porque ninguém foi na casa dele nesse tempo; teve 0 medicamento prescrito de
forma equivocada; e ndo teve acompanhamento nem clinico, nem radiol6gico de

cura.

Houve uma série de erros na conducdo deste tratamento. Desde a
distribuicdo da droga quanto a sua posologia e as consultas e exames de
acompanhamento do tratamento. No meu entender todo mundo cometeu equivocos,
inclusive E5. Que foi orientada sobre o uso do medicamento de forma ininterrupta,

sobre os exames, e como foi buscar os remédios e ndo 0S encontrou, tendo
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recebido uma orientacdo para voltar dai a um més. Nao devia ter se acomodado e
esperado, mas sim ir atrds de seus direitos, enquanto usuério do SUS. Mais uma
vez fica evidente a necessidade de educacdo permanente e capacitacdo para

tuberculose.

Hoje, no Brasil, as profissfes ligadas as ciéncias da saude ja se aproximam
de 20, e a maior parte delas vem ha cerca de 10 anos lutando contra o ‘ato médico’
gue vem tentando subjugar todas elas, de certa forma se firmando como o detentor

do saber e do poder.

Na sociedade americana ao longo dos anos essa realidade vem mudando
seja por pressao dos consumidores de saude, seja por forcas econémicas e politicas
externas, tendo a enfermagem assumido mais responsabilidades clinicas e tendo

sido dado mais evidéncia aos médicos assistentes.

Na sociedade brasileira ainda ha muito que fazer para que todas as
profissbes da area de saude tenham a devida evidéncia que merecem, mas
principalmente a enfermagem. Esta, ja alcancou uma grande projecdo com a
Estratégia Saude da Familia, e muitas enfermeiras tém feito histéria em seus locais
de trabalho, seja na atencao primaria, seja na secundaria, mas outras permanecem
muito timidas ou sobrecarregadas de tarefas que podem ser executadas por outros
profissionais, liberando-as para o cuidado de seus pacientes.

Um dos vislumbres mais importantes dentro do professional sector iluminado
pelas pesquisas entre cultura € o processo de “indigenizagéo”, ou seja o processo a
que o médico moderno e o psiquiatra sdo submetidos ao serem introduzidos em
sociedades néo ocidentais. Estas mudancas envolvem o sistema de conhecimento,
a instituicdo de cuidados de saude e todos aqueles relacionados ao termo “realidade
clinica“. Este resultado é o cuidado clinico profissional de repadronizacao cultural em
maior ou menor grau (KLEINMAN, 1980Db).

Entdo o médico moderno tem se tornado o profissional dominante nos SCS
de muitas sociedades. Para aquelas que estudam o cuidado de saude de forma
semelhante & medicina moderna com um SCS inteiro, tais estudos tém se tornado
meros relatos de estruturas e servicos de organizacbes médicas profissionais,
levados para fora do resto do SCS (KLEINMAN, 1980Db).



186

Dentro dessa ideologia profissional outros componentes sdo comumente
encontrados como dogmas: Nenhuma atividade relacionada a salude é entendida
pelos pacientes por eles mesmos ou pelos membros de outros setores do sistema,
gue sdo perigosos e mostram néo ser tolerados. Esse preconceito profissional € de
que o médico (ou outro profissional de saude) é mais responsavel pelo cuidado do
paciente. E alguns chegam a considerar a perda da aderéncia ao regime terapéutico

como uma ofensa moral na perspectiva do profissional.

Esta situacdo nao € diferente do que acontece no Brasil ainda hoje. Muitos
profissionais de saude, e dentre eles o médico, a enfermeira, consideram-se o0s
donos de todo o conhecimento sobre o processo saude-doenca e que o paciente, a
familia nada sabem. Nao consideram que o paciente e sua familia tém contexto de
conhecimento que bem ou mal conduziu sua vida até aquele momento em que se

encontram diante do profissional. N&o valorizam o saber do outro.

Trazendo este aspecto mais para perto da pesquisa em questdo, quando se
trata de aderéncia no tratamento da tuberculose, € preciso acolher o paciente e sua
familia, buscar trazer a sua memoéria aquilo que ele sabe sobre a doenca,
diagnéstico e tratamento, orienta-lo, oferecer o TDO e chama-lo a
corresponsabilizacdo sobre esse tratamento. Nao é deixa-lo sé, nem carregar toda a
carga desse tratamento, mas chama-lo para juntos dividirem tal responsabilidade.

Nesta pesquisa observou-se que o popular sector pode ter sido explorado no
itinerario terapéutico da crianca com tuberculose, no entanto, nas narrativas de vida

ele é pouco mostrado, assim como o folk sector.

Basicamente as criancas com tuberculose no Espirito Santo circularam de
forma bastante expressiva pelo professional sector, seja na busca pelo diagnéstico,

seja durante o periodo do tratamento.

Kleinman (1980b) desenvolveu sua teoria sobre o sistema de cuidados de
saude, trabalhando principalmente a situacdo antropoldgica e médica entre culturas,
estudando a medicina ocidental e a medicina chinesa. Francois Jullien (2008), em
seu livro o dialogo entre culturas, também mostra sua experiéncia de fildsofo e

sindlogo vivida na China. Em seu livro ele mostra que para se entender outra cultura
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€ precioso conhecé-la intimamente, caso contrario a tradugéo podera conter erros de

interpretacgéo.

No itinerario terapéutico da crianca com tuberculose, nés enfermeiros
encontramos e encontraremos diversas situacdes ambientais, culturais, religiosas
que irdo diferir em muito das nossas convic¢gdes, mas trazendo o pensamento de
Jullien (2008), enquanto enfermeiros, principalmente atuando na atencdo primaria,
devemos nos envolver com a nossa comunidade adscrita de tal forma que
possamos entender suas necessidades e juntos, na corresponsabilidade buscarmos
a promocao da sua saude, a prevencao de doencas evitaveis e a recuperacdo da

saude.
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5 CONSIDERAGOES FINAIS

Diante dos resultados observados nas narrativas de vida das mées e
familiares das criancas com tuberculose e dos aspectos analisados quanto ao
itinerario terapéutico dessa crian¢a, da atuacdo dos profissionais de salude e das
praticas de saude utilizadas por essas maes/familias foi possivel construir um
fluxograma (2) que retrata toda a situacédo vista e analisada.

ITINERARIO TERAPEUTICO DA CRIANGA COM TB

Tosse, gripe, febre, cefaléia,
Adoemmento anorexia, dispnéia

Praticas Nebulizacédo
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atendimento pela UBS néo &
resolutivo ou quando demanda
servigos especializados
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- Afastar
Diagnéstico se fechar o

) P paciente do
de TB diagnéstico bacilifero que
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;:»rc’fissional_“=
deai.[aeurftl:f Praticas Tratamento
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cq Tratamento quando
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Estratégia concomitante Fluxo secundario
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FLUXOGRAMA 2 — ITINERARIO TERAPEUTICO DA CRIANCA COM TUBERCULOSE

Assim, observa-se que a partir do adoecimento da crianca aqui representado

pelos sinais e sintomas: tosse, gripe, febre, cefaleia, anorexia, dispneia, que no
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popular sector foi tentado melhorar sua funcéo respiratoria por meio de nebulizacbes
e xaropes, Iinicialmente de forma isolada e posteriormente coadjuvante ao

tratamento médico prescrito.

Como nédo ha regressao dos sintomas a familia parte pela busca dos servicos
de saude e a crianga € levada a UBS, e quando essa ndo resolve o problema, a
crianga entdo é levada a policlinica, a servi¢cos especializados e, ainda, a hospitais.
Essa é uma estratégia adotada quando o atendimento inicial dado pela UBS/USF

nao é resolutivo ou demanda servigcos especializados.

Quando a UBS ou servico especializado, hospital detecta o caso de
tuberculose deve-se fazer uma busca ativa do sintomatico respiratério por essa UBS
e dependendo do caso (como situacdo de aglomeracdo muito grande em uma so
residéncia) o Programa de Controle de Tuberculose também é envolvido nessa

busca. Encontrar o caso indice é importantissimo na tuberculose infantil.

Seja na busca ativa de outro familiar com tuberculose constatada, seja no
caso da criangca que continua se sentindo mal, chega-se ao processo de
levantamento do diagndstico de tuberculose na infancia que € muito dificil devido a

sua inespecificidade.

Nesse processo é possivel se deparar com a nao adesdo de algum familiar.
Tal recusa pode estar associada a negacdo da doenca, a recusa em mudar de
atitudes, principalmente se o mesmo faz uso de substancia quimica, ou até mesmo
por falta de vinculo afetivo familiar forte (WENDLING et al, 2012). Coadjuvante a

isso, algumas familias adotaram afastar o paciente do bacilifero que néo se trata.

Paralelo ao processo do diagndstico e ao processo do tratamento as familias
recorrem as praticas religiosas, aqui representadas como folk sector. Atitudes
semelhantes sdo vistas diante de doencas como o cancer (BOLZE, CASTOLDI,
2005), a AIDS (CARVALHO, GALVAO, 2008).

O tratamento pode apresentar algumas nuancas, dentre elas: utilizar a
estratégia DOTS para todos 0s pacientes, mas é importante ficar atento ao paciente
assintomatico para evitar o abandono, pois o tratamento é longo e pode apresentar
efeitos adversos (CALDEIRA et al, 2004; SA et al 2010); pode surgir alguma
dificuldade em conseguir o medicamento que é todo dispensado pelo servigco

ambulatorial do SUS; pode surgir também erro na prescricdo dos medicamentos.
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O desfecho do tratamento é feito através de exames clinico-radioldgicos que
determinam a cura ou ndo do individuo. Podem acontecer casos em que esses

exames nao sao feitos.

Em todo esse processo é importante observar que o acolhimento e o vinculo
paciente-profissional de salude sdo fundamentais para o desfecho de cura e para a
confianca do paciente no servico de saude e na sua resolubilidade na atengéo
primaria.

Das narrativas de vida desta pesquisa observou-se que quanto aos
determinantes sociais da tuberculose, todas as criangcas haviam recebido a vacina
BCG, fato que néo ficou bem esclarecido em apenas um caso. As familias se
encontravam com renda familiar per capta muito baixa, vivendo em situacdo de
aglomeracdo, mais que duas pessoas por comodo de moradia e com nivel de

escolaridade baixo.

Diante da inespecificidade diagndstica da tuberculose na infancia e seu longo
tratamento, observou-se que conforme mostrado na literatura ela pode ser
confundida com outras patologias do trato respiratério e, em trés dos casos

estudados, a dificuldade de alguns profissionais em diagnostica-la foi muito grande.

Contudo, foi visto na afirmacdo de Gutiérrez e colaboradores (2010) que é
necessario manter sempre uma atitude de suspeicdo em relacao a tuberculose. O
préprio Ministério da Saude (BRASIL, 2011) orienta 0 uso de um sistema de escore
que foi validado e apresenta hoje sensibilidade de 89% e especificidade de 87%
para o diagnéstico de TB. Entretanto, este estudo sugere que esta ndo é uma pratica
muito comum na avaliacdo de criangcas com problemas respiratorios, posto que se
um dos pontos importante desse sistema que é a histdria de TB na familia houvesse
sido levantado, teria se chegado ao diagnostico mais rapidamente em um ter¢co dos

casos.

E importante lembrar que, como a tuberculose € uma doenga que carrega um
estigma forte, se o profissional de salde ndo questionar a respeito do assunto na
coleta da historia pregressa da crianga e da familia, esse € um assunto que

provavelmente ndo vai aparecer espontaneamente na hora da consulta.

A busca ativa do sintomatico respiratério feita pelo ACS na comunidade e por

todos os demais profissionais da saude seja na comunidade, seja na unidade de
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saude é uma estratégia preventiva e proativa na identificacdo de doencas e controle
de casos de saude publica. No entanto, 0 que se observou na pesquisa é que em
metade dos casos a responsabilidade de determinar a presenca da tuberculose na
familia recaiu sobre a mesma, pois a busca de cuidado foi por demanda. Inclusive
numa situacdo em que o paciente foi descoberto na busca ativa, mas cujo irméo ja

apresentava hemoptise quando foi procurar atendimento de saude.

A alcool adicdo também se fez presente em trés familias, o tabagismo em
duas, e a droga adicdo em uma. Apenas uma familia ndo apresentou problema para
a conducdo do tratamento. Em uma dessas familias a adicao desses trés problemas
foi tdo sério que levou ao tratamento e retratamento por quatro vezes. Tal situacédo
mostra que o paciente fica muito debilitado tanto pela doenca, que ndo consegue
tratar, quanto pelo vicio, que ndo consegue deixar. No entanto, leva a inferir que ele
possa se encontrar diante de uma crise existencial e ética entre se tratar e nao
contaminar outras pessoas ou manter o seu vicio, e que o profissional de saude,
centrado no seu ‘tratar’ a doenga, nao consiga ver este dilema, mas apenas o vicio e

0 abandono do tratamento.

Esta situacao é reforcada quando alguns, mesmo suspeitando de que estejam
contaminados, se recusam inclusive a fazer os exames diagndésticos, para que nao
tenham o fato constatado diante de si e para que ndo tenham que decidir se vao se
tratar ou ndo. Assim, negam a doenca e justificam os sinais e sintomas como
consequéncia de seus vicios. A alcool adicdo e a droga adicdo sdo problemas
sociais sérios para se lidar dentro da familia, agravados quando associado a
tuberculose. Em caso de alcool adicdo, droga adicdo e tabaco o profissional de
saude deve manter o olhar mais de perto sobre este paciente, pois o risco de
abandono € muito maior. Por meio de um bom acolhimento, vinculo forte e muita
conversa este paciente deve ser encaminhado ao CAPSAD — Centro de Atencédo
Psicossocial Alcool e Droga.

Essa situagdo, seja a da negacgéo ou do abandono do tratamento, s6 pode ser
amainada com a formacdo de um vinculo forte usuario-profissional de saude, e de
educacdo, de envolvimento com 0s outros problemas que esse usuario esteja
passando (RABAHI, 2012; SA et al, 2010).

E importante que o profissional de salde n&do julgue o usuério pelas suas

proprias convicgoes religiosas. A religiosidade € um esteio de grande ajuda para as
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pessoas, principalmente nos momentos de aflicdo. A religiosidade posta como fé em
acdo vai ajuda-las a obter ou conservar esperanca no sentido de vislumbrar uma
situacdo melhor, um sentido para a vida. Ajuda a dar-lhes saude emocional (FARIA
et al, 2006).

A questdo de género também foi muito observada nessa pesquisa. Todas as
participantes eram mulheres, e as narrativas de vida mostram que essas mulheres
eram batalhadoras, mesmo a mée de C1, quando estava sobria, segundo a irma,
cuidava muito bem da casa e dos filhos. Cada vez mais a mulher vem assumindo o
comando das familias, tendo aumentado de 18% em 1991 para 39% em 2010
(BRASIL, 2012), levando a uma mudancga na dinadmica familiar.

Nesse estudo observou-se que duas das mulheres entrevistadas ndo tinham
marido. Do pai de uma das criancas a Unica coisa que foi dita é que ele também foi
contaminado pelo tio e que fez o tratamento para TB. Do pai de outra foi dito que ele
ficou tdo desorientado que teve a salude completamente descompensada e que
ainda nado se recuperou passados dois anos do evento. O pai da seguinte quando se
sentiu pressionado a fazer o tratamento viajou para o Rio de Janeiro e por |4 passou
uma temporada, voltando ao Espirito Santo recentemente. Do pai da crianga que
faleceu a avd nem citou o nome ou que ele tenha tido qualquer participagdo no
evento da doenca da criancga.

Metade das mulheres trabalha fora de casa para prover o sustento da familia,
mas de duas nao foi um assunto mencionado. Uma das participantes nao trabalhava
e ficou uma incognita saber como se sustentava e aos vicios, posto que fosse a que
tinha os trés vicios. No entanto, essas maes ndo se descuidaram de seus filhos,
levaram aos servicos de saude, mudaram de residéncia, observaram a tomada dos
medicamentos dos filhos e dos outros membros da familia quando era o caso,
mesmo que para isso tivesse que levantar de madrugada para dar o medicamento a

filha antes de ir trabalhar.

A demora do diagnéstico foi muito desgastante. O periodo longo do
tratamento também ndo foi facil para essas médes. Na auséncia de um marido
presente, que dividisse a carga, essa foi coberta pela ajuda de outros familiares:

irmas, irmao, avos.
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Vale enfatizar que no periodo que antecede a definicdo do diagndstico de
tuberculose, pelo longo periodo que demora o tratamento, a familia se encontra so.
E uma soliddo que trds uma angustia muito grande a familia, pois surgem ddvidas
sobre a eficacia do tratamento principalmente quando ocorrem efeitos colaterais,
outras ligadas ao estigma da doenca, que se o0s profissionais de salde se colocam

ao lado da familia s&o vencidas com mais seguranca.

Outro ponto a ser destacado sobre os servigcos de saude, é que desde que
tenha sido detectado um caso, a busca ativa foi eficiente para encontrar os outros
casos. H& problemas estruturais e burocraticos nos servigcos estudados no que tange
a atuacdo de alguns profissionais. Alguns conseguiram criar um bom vinculo com os
doentes, se envolveram e mostraram interesse por seus problemas para além da
tuberculose, dados corroborados por Pinheiro e colaboradores (2012). Outros
servicos de saude ndo conseguiram nem resolver completamente os problemas
relacionados especificamente a tuberculose. Algumas familias se sentiram
desamparadas pelos mesmos, como se sua familia ndo fizesse mais parte da area
de atuacdo daquela unidade de saude, fato também observado por Sa e

colaboradores (2010).

Observa-se que o acumulo de fungBes sobre determinados profissionais de
saude leva-os a escolher entre o que é importante e o que é urgente, principalmente

guando se encontram diante de um sistema que exige cumprimento de metas.

Outro problema que se observou é que a falta de capacitacdo periddica dos
profissionais de saulde, aliada ao fato da inexperiéncia diante de casos de
tuberculose infantil, contribuiram para a demora no diagndstico, custo elevado com
outros medicamentos e exames que ndo elucidaram nem resolveram o problema.
Além de terem trazido um desgaste muito grande para a familia. Atencdo especial
também deve ser dada a prescricdo correta dos medicamentos evitando reduzir a

potencia dos mesmos.

A falta de comunicacdo interna dentro das unidades de saude também foram
fatores de prejuizo e desgaste fisico e emocional para as familias no que tange a
distribuicdo de medicamentos, levando a se pensar que houve negligéncia na
atuacdo dos profissionais ou no abastecimento dos medicamentos ou na

comunicacdo do fato, pois a familia foi buscar o medicamento, que nao foi
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encontrado, e ao que tudo indica tal fato ndo foi passado adiante e a situacao néo foi
resolvida, ficando o tratamento de cinco pessoas suspenso por trinta dias.

No entanto, alguns pacientes, principalmente aqueles que tém problemas
associados podem permanecer nesse estado de negacdo e continuardo sem
escutarem e sem entenderem aquilo que est4 sendo dito pelo profissional de saude.
Este comportamento foi observado com uma das participantes, que depois de ter se
tratado por quatro vezes, ainda disse que ndo sabia nada sobre tuberculose. Apesar
disso, o profissional de saude ndo pode desistir desse paciente. Deve continuar a
orienta-lo, educa-lo em cada consulta periddica e tentar criar um vinculo forte com o

mesmo no intuito de garantir a sua adeséo ao tratamento.

Dentro da pactuacao da Politica Nacional de Atencédo a Saude e da Estratégia
Stop TB é dever dos municipios prover incentivos que propiciem a adesdo do
paciente ao tratamento. Assim, nos municipios que albergavam as criancas
portadoras de tuberculose foram encontrados o0s seguintes incentivos: vale-
transporte, conducédo da prefeitura em caso de area rural, cesta basica, caixa de

leite/dia, caixa de achocolatado pequena com biscoitos.

Vale lembrar que, como a tuberculose tem um peso social, esses incentivos
sdo muito importantes, pois como a tuberculose consome o individuo e lhe causa
inapeténcia, no momento em que o0s bacilos comecam a ser debelados este
paciente comeca a sentir fome e muitas vezes ndo ha o que comer em casa. Esta
situaca@o precisa ser revista por gestores de forma a que 0S recursos para esses

incentivos sejam garantidos.

Assim, observou-se a partir das narrativas de vida colhidas que no momento
do adoecimento da crian¢ca suas maes as levam as unidades de saude. Quando
muito, se utilizam de algum cha ou xarope caseiro e nebulizacdo. Os chas e xaropes
caseiros poderiam ser considerados como um popular sector, mas bastante limitado.
Ja a nebulizagdo seria uma pratica aprendida no professional sector e utilizada em
casa conforme uma ultima prescricdo feita pelo médico, mas quando feita sem

prescricdo medica nova, poderia também ser considerada popular sector.

Mas, 0 que chama a atencdo € que o itinerario terapéutico da crianca se

baseia praticamente no professional sector. Isso se deve ao bom e reconhecido

bY

sistema de saude publica que temos no Brasil. Devido a sua grande extensao
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geografica ndo é facil para o Ministério da Saude fazer funcionar o SUS de norte a
sul neste pais. No entanto, mesmo com 0s seus percal¢cos 0 SUS enquanto sistema

publico de saude é reconhecido nacionalmente e internacionalmente.

Primando por manter o0s seus principios diretivos de acessibilidade,
integralidade e igualdade, busca cada dia mais melhorar o seu atendimento e com a
criacAo de Unidades de Saude da Familia, aproximar mais da comunidade e
trabalhar na promocao da saude e prevencao de agravos. Assim, quando a familia
se volta para o professional sector na busca por cuidado para a crianca que esta

com tuberculose, espera resolubilidade e agilidade no processo.

Ndo foi objeto deste estudo analisar as varias tarefas executadas pelo
enfermeiro dentro da atencdo basica, mas sim discutir as acfes desempenhadas
pelo mesmo na visdo dos pais/responsaveis pelas criancas com tuberculose. No
entanto, o que se observou foi que eles eram vistos pelas maes, mas o contato com
elas néo foi suficiente para criar vinculo, para torna-las bem acolhidas na unidade de
saude. Monroe e colaboradores (2007) sugere que ha resisténcia por parte de
alguns profissionais em assumir o Programa de Tuberculose nas unidades de

saude, pois significa mais sobrecarga de trabalho.

Quando o usuério tem o seu problema resolvido se sente valorizado, se sente
sujeito empoderado, é tratado pelo nome e trata os profissionais pelo nome, mas
guando ele ndo percebe interesse pelo seu problema, ndo se sente bem acolhido, e

gue nédo hé vinculo ele se revolta contra o sistema de saude, contra os profissionais.

s

Nesse aspecto é importante ressaltar que nessa amostra, 0 enfermeiro
enquanto profissional tem muitas acbes dentro do programa saude da familia, mas
anda tdo ocupado com tantas outras coisas que o paciente sabe que ele existe, que
ele esta |a, mas ndo sabe o que ele esta fazendo, e ndo existe vinculo que o ligue a

ele.

Finalizando, observou-se que ha problemas nos dados enviados ao SINAN,
pois dos 16 nomes recebidos inicialmente pela pesquisadora, um estava duplicado,
notificado em dois municipios, seis estavam com data de nascimento digitada
errada, tinham, portanto mais de dez anos, e outros trés mudaram de endereco.
Dessa forma surgem algumas reflexdes. Se um terco da amostra a ser estudada

estava com data de nascimento digitada errada, pode ser que dentre aquelas outras
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pessoas registradas com mais de dez anos também houvesse erros de digitagéo e a
amostra a ser analisada ficou subnotificada. Problemas de notificacdo ja foram

apresentados por Wendling e colaboradores (2012).

Deveria haver filtros no sistema de coleta de dados que pareassem nome da
mae da crianga, data de nascimento e nome da crianga, evitando-se assim a
duplicacdo de dados, ou se ja existem, deve-se buscar onde eles estédo falhando.
Uma das acdes de responsabilidade do ACS é alimentar o cadastro de residentes da
sua area de atuacao, se isto ndo esta ocorrendo € necessario levantar os motivos e
buscar solucdes equilibradas de forma a manter a comunidade adscrita a sua area
de atuacdo cadastrada na Unidade de Saude e com acesso aos servi¢cos oferecidos

ali.

O estudo aponta que ha necessidade de se capacitar melhor e
periodicamente todos os profissionais envolvidos no atendimento as criangcas com
tuberculose tanto na atencdo primaria como na secundaria desde a identificacéo,
diagnéstico e tratamento. Mostra que se ha necessidade de melhorar a comunicacao
dentro da unidade de saude, fazer educacdo em salde com os usuarios do sistema,
ir a comunidade educa-la sobre a promocao da saude e a prevencdo de agravos.
Sugere que é preciso continuar a estudar a situacdo de criancas infectadas e
doentes de tuberculose filhas de alcool adictos, tabagistas e droga adictos

infectantes e levantar formas de protecdo para as mesmas.

E preciso olhar com mais atencéo os dados que s&o lancados no SINAN. Esta
pesquisa deve continuar, partindo agora de uma revisdo dos dados lancados no
SINAN antes de ir a campo.
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APENDICE A - PERFIL DOS SUJEITOS

CARACTERISTICAS SOCIO DEMOGRAFICAS:

1. Cddigo de Identificacéo: Local:

2. Cor (auto declarada):

3. Data de Nascimento: [ Idade: Sexo:M () F()

4. Responsavel: Pai ( ) Méae ( ) Outro ( ) Se outro, quem?

5. Estado Civil dos Pais: Casados ( ) Unido estavel ( ) Separados ( ) Outro ()
Qual?
6. Os pais da crianca vivem juntos? Sim () Nao ( )

7. Escolaridade dos pais: EFI ( )EFC ( JEMI( )EMC () ESI( )ESC () I()
8. Quantas pessoas vivem na casa?
9. Renda Familiar: <1SM () >1<2SM ( ) >2<3SM ( ) >3<4SM ( ) >4SM ()
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APENDICE B - COMITE DE ETICA EM PESQUISA EEAN/HESFA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Resolugéo n° 196/96 — Conselho Nacional de Saude
A tuberculose pulmonar infantil apresenta taxas bastante relevantes no Estado do Espirito
Santo. Seu diagndéstico em criancas menores de 10 anos € bem mais dificil que nas outras
faixas etérias podendo, pela demora, retardar o tratamento e agravar o quadro. O(A) Sr(a)
foi selecionado(a) e esta sendo convidado(a) para participar da pesquisa intitulada: O
itinerario terapéutico da crianga com tuberculose pulmonar na visdo dos
pais/responsaveis no Estado do Espirito Santo, que tem como objetivos: Analisar a
percepcdo dos pais ou responsaveis sobre o itinerario terapéutico da crianca com
tuberculose pulmonar; Identificar as préaticas de salude dos pais/responséveis para a crianga
com TB pulmonar em subsistemas familiar, popular e profissional; Compreender a
experiéncia da enfermidade das criangas vivenciada pelos pais/responsaveis no itinerario
terapéutico da TB pulmonar; Discutir as a¢des do enfermeiro na visdo dos pais/responsaveis
da crianca com TB pulmonar. Este é um estudo baseado em uma abordagem qualitativa,
utilizando como método a Histéria de Vida.

A pesquisa tera duragéo de trés anos, com o término previsto para 2013.

Suas respostas serdo tratadas de forma anénima e confidencial, isto €, em nenhum
momento serd divulgado o seu nome em qualquer fase do estudo. Quando for necessario
exemplificar determinada situacéo, sua privacidade serd assegurada uma vez que seu home
ser& substituido de forma aleatéria. Os dados coletados seréo utilizados apenas NESTA
pesquisa e os resultados divulgados em eventos e/ou revistas cientificas.

Sua participagdo € voluntaria, isto é, a qualquer momento vocé pode recusar-se a
responder qualquer pergunta ou desistir de participar e retirar seu consentimento. Sua
recusa ndo trard nenhum prejuizo em sua relagdo com o pesquisador ou com a instituicao
que forneceu os seus dados, como também na que trabalha.

Sua participacdo nesta pesquisa consistira em responder as perguntas a serem realizadas
sob a forma de formulario sobre o seu perfil s6cio demografico e entrevista aberta. A
entrevista serd gravada em MP3 para posterior transcricdo — que sera guardada por cinco
(05) anos e incinerada apo6s esse periodo.

Sr(a) ndo terd nenhum custo ou quaisquer compensacdes financeiras. Nao havera
riscos de qualquer natureza relacionada a sua participagdo. O beneficio relacionado a sua
participacdo sera de aumentar o conhecimento cientifico para a area de enfermagem.

O(A) Sr(a) recebera uma copia deste termo onde consta o celular/e-mail do pesquisador
responsavel, e demais membros da equipe, podendo tirar as suas duvidas sobre o projeto e
sua participacdo, agora ou a qualquer momento. Desde ja agradecemos!

Maria Catarina Salvador da Motta Léia Damasceno de Aguiar Brotto
Nome do Orientador Nome do Orientando
Cel: (21)9315 6675 Cel: (27)8823 7222
e-mail: ma.catarina@gmail.com e-mail: leiabrotto@hotmail.com
Comité de Etica em Pesquisa EEAN/HESFA: (21) 2293-8148/ramal 228
, de de 2012.

Declaro estar ciente do inteiro teor deste TERMO DE CONSENTIMENTO e estou de acordo
em participar do estudo proposto, sabendo que dele poderei desistir a qualquer momento,
sem sofrer qualquer puni¢cdo ou constrangimento.

Sujeito da Pesquisa:

(assinatura)



219

ANEXO A — AUTORIZACAO DE PESQUISA SECRETARIA ESTDUAL DE SAUDE

- ESPI
e SANTO

R e

MINUTA DE AUTORIZAGAO INSTITUCIONAL

Vitéria, 02 de dezembro de 2011.
A pesquisadora Maria Catarina Salvador da Motta

Diante da apresentacdo do projeto de Tese de Doutorado em Enfermagem da
doutoranda Léia Damasceno de Aguiar Brotto, que tem como titulo: O Itinerario
Terapéutico da Crianga com Tuberculose Pulmonar na Visdao dos
Pais/Responsaveis no Estado do Espirito Santo é do interesse desta Secretaria

Estadual a execugdo da mesma.

No entanto, a autorizagéo esté condicionada ao retorno dos dados obtidos com
a pesquisa a esta instituigdo no formato impresso e sob o compromisso de
apresentagdo verbal destes dados aos representantes dos municipios envolvidos na
pesquisa.

Pedro Benevenuto Junior
ffrente de Vigilancia em Salde

= NO FGmetenal 361863
Pedro Bengvenuto Junior

- Gerente de Vigilantia em Saude
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ANEXO B - AUTORIZACAO DE PESQUISA SECRETARIA MUNICIPAL DE
SAUDE DE VITORIA

PREFEITURA DE VITORIA Carta de Apresentacdo
Origem Destino Data el e
SEMUS/ETSUS SEMUS/ US SA"'(TIC :g':gf USMORRODO | »0/03/2012 DIOGO

Resumo do Assunto
ENCAMINHAMENTO DE PESQUISADOR

Senhor(a) Diretor(a),

0 O projeto de pesquisa da Universidade Federal do Rio de Janeiro - Escola de Enfermagem Anna Nery - intitulado
“O Itinerdrio Terapéutico da Crianga com Tuberculose Pulmonar na Vis3o dos Pais/Responsaveis no Estado do
Espirito Santo”da pesquisadora responsavel Léia Damasceno de Aguiar , com orientacdo da professora Dra. Maria

Catarina Salvador da Motta foi aprovado para sua execugéo.

Esclarecemos que o presente estudo sera desenvolvido com o objetivo de:

Analisar a percepg&o dos pais/responséveis sobre o itinerério terapéutico das criancas com tuberculose pulmonar.

A metodologia a ser utilizada serd através de entrevista aberta com os pais/responsaveis de duas criangas : uma do
territorio do Moro do Quadro e uma de Itararé .

O agendamento das entrevistas sera realizado em locais e horéarios que forem mais convenientes para cada um
deles, se possivel, nas UBS notificadoras ou onde as criangas estdo cadastradas. Caso este contato inicial ndo seja
possivel, tentar-se-4 um contato telefonico para agendamento da entrevista ou uma visita prévia.

A duragdo das entrevistas sera flexivel e as mesmas serdio gravadas em arquivo digital do tipo MP3, mediante
consentimento.

Sera aplicado um formuldrio para determinar as caracteristicas socio-demograficas e sera feita uma Gnica

solicitagdo ao pesquisado “Fale sobre sua experiéncia na busca de atendimento para sua crianga quando ela

ficou doente”.

Ressaltamos que a pesquisadora foi orientada que a liberagdo estd condicionada a devolugéo dos resultados

em forma de CD e/ou apresentagdo oral para a Secretaria.

Solicitamos que a pesquisadora seja recepcionada e que a pesquisa seja viabilizada por esta Unidade.

Atenciosamente,

Josenan de Altantara Almeida Costa
Gerente de Formagdo e Desenvolvimento em Satde
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ANEXO C - AUTORIZACAO DE PESQUISA SECRETARIA MUNICIPAL DE

SAUDE DE SERRA

PREFEITURA MUNICIPAL DA SERRA
SECRETARIA DE SAUDE
NUCLEO DE DESENVOLVIMENTO DE PESSOAS

NUDESPE/DSA/SESA

O SABER NOS TRANSFORMA EM
TRANSFORMADORES DO MUNDO

Encaminhamento de Pesquisas n° 01/2011 17 de outubro de 2011.
Gab/SESA
Encaminhamos o projeto de pesquisa de autoria da doutoranda Sra. Léia

Damasceno de Aguiar Brotto, do Programa de Doutorado do Centro de
iéncias da Salde da Universidade Federal do Rio de Janeiro. A pesquisa

intitula-se “O itinerario terapéutico da crianga com tuberculose pulmonar na

"
ﬁ visdo dos pais/responsaveis na Grande Vitdria~ ES’, desenvolvido sob a
orientacéo da/Prof?. Dr2 Maria Catarina Salvador da Motta, conforme projeto

A metodglogia escolhida & a entrevista aberta e levantamento de
isticas sdcio- demogréaficas, de acordo com o descrito & pag. 38. O
local de fealizagéo é o Centro de Referéncia Ambulatorial de Carapina.

ica em Pesquisa. Porém, como a investigacao envolve vérias instituicoes
| de /salide da Grande Vitéria, para evitar a necessidade de repeticdo do

\

Atenciosamente

MARILENE LUCIA MERIGUETI

=3 2
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?g g Nucleo de Desenvolvimento de Pessoas
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SECRETARIO DE SAUDE
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ANEXO D - COMITE DE ETICA EM PESQUISA

ESCOLA DE ENFERMAGEM ANNA C mo“no

NERY — EEAN/UFRJ — HOSPITAL
ESCOLA SAO FRANCISCO DE ASSIS \ OI'

PROJETO DE PESQUISA

Titulo: O itinerario terapéutico da crianca com tuberculose pulmonar na visao dos pais/responsaveis
no Estado do Espirito Santo

Area Temética:

Area 5. Novos procedimentos ainda ndo consagrados na literatura.

Nova versdo TCLE

Versdo: 5

CAAE: 00845712.3.0000.5238

Pesquisador: Léia Damasceno de Aguiar Brotto

Instituic@o: Escola de Enfermagem Anna Neri

NOTIFICACAO

Tipo de Notificagdo: Nova versdo TCLE

Justificativa: Feito ajuste no TCLE de acordo com a Resoluc¢do 196/96, conforme solicitado pela
Data de Envio: 17/07/2012

Situacdo Notificagdo: Aguardando revisédo do parecer do colegiado

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
Ndmero do Parecer: 83535
Data da Relatoria: 28/08/2012
Apresentacédo da Notificagdo: A autora apresenta uma nova versdo do TCLE atendendo a
solicitacdo do CONEP.
Objetivo da Notificagdo: Inclusdo de nova versao do TCLE atendendo a Resolucdo 196/96.
Avaliagcéo dos Riscos e Beneficios: N&o foram identificados riscos no desenvolvimento do
protocolo de pesquisa que merecam nota. Os beneficios destacados estéo relacionados ao
conhecimento cientifico produzido a partir da tese.
Comentérios e Consideragdes sobre a Notificagédo: O projeto foi encaminhado ao CONEP por ter
sido informado que se trata de uma pesquisa vinculada a Area Tematica Especial do Grupo I. O
sistema Plataforma Brasil encaminhou automaticamente o protocolo ao CONEP. A solicitagcdo do
CONEP quanto ao TCLE foi atendida.
Consideracfes sobre os Termos de apresentacgao obrigatéria: Todos os documentos
relacionados ao projeto foram anexados e analisados pelo CEP.
Recomendacdes: Sem recomendacdes.
Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes: N&o se aplica.
Situacdo do Parecer: Aprovado
Necessita Apreciacdo da CONEP: Nao
Consideragdes Finais a critério do CEP: O Comité de Etica em Pesquisa da EEAN/HESFA
atendendo o previsto na Resolugédo 196/96 do CNS/MS APROVOU o referido projeto na reuniéo
ocorrida em 28 de agosto de 2012. Caso a pesquisadora altere a pesquisa € necessario que o projeto
retorne ao Sistema Plataforma Brasil para uma futura avalia¢céo e emissdo de novo parecer.
Lembramos que a pesquisadora devera encaminhar o relatério da pesquisa apés a sua concluséo,
€COmo um compromisso junto a esta instituicdo e o Sistema Plataforma Brasil.

RIO DE JANEIRO, 28 de Agosto de 2012

Assinado por:
Maria Aparecida Vasconcelos Moura

Endereco: Rua Afonso Cavalcanti, 275 Bairro: Cidade Nova CEP: 20.211-110 UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (211)293--8148 Fax: (211)293—8148 E-mail: cepeeanhesfa@gmail.com




