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necessidades de cuidado,
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RESUMO

O presente estudo trata de uma pesquisa qualitativa que objetivou
compreender os significados atribuidos pelos cuidadores leigos e
profissionais a tuberculose na crianca. Foram realizadas entrevistas
semiestruturadas com os profissionais e familiares envolvidos em seis
situagdes de saude, num territorio de vulnerabilidade, localizado no municipio
do Rio de Janeiro. Ao recolhimento dos dados seguiu-se uma analise de
conteudo tematica com identificacdo de categorias tematicas e a
interpretacdo dialogou com a literatura em conceitos como estigma,
sentimento de infancia, familia, territério vulneravel, redes, itinerarios de
tratamento e experiéncia de adoecimento. Os resultados demonstraram que
nao existe um esteredtipo de crianga com tuberculose, mas tipos de familias
que respondem a doencga nas criancas conforme suas proprias crencas. A
discussao sobre os significados de tuberculose na crianga passa
necessariamente pela revisdo do conceito de familia, a relativizagdo da
nocado de nucleo familiar e valorizagdo da rede de relagbes que envolve
esses sujeitos. Varios aspectos singulares dessa faixa etaria trouxeram, no
emaranhado de relagbes do dia a dia, questdes ndo pensadas para o
universo adulto que, no entanto, se apresentaram como relevantes para
quem cuida de criangas. Em alguns aspectos, as explicagbes dos
profissionais ndo sdo, necessariamente, as mesmas dos familiares, para o
adoecimento infantil por tuberculose, mas seu papel no acolhimento da
familia, bem como o reconhecimento e gerenciamento das dificuldades
diagnosticas e terapéuticas em cada situagao de adoecimento da crianga por
tuberculose permanece como importante ferramenta para a promocido da
saude na crianga.

Palavras-chave: Tuberculose; Crianga; Familia; Estigma social; Cuidado da
crianca; Atencao primaria a saude; Relagdes interpessoais.



ABSTRACT

The current study focus on a qualitative research that objectified to
understand the meanings attributed by layman caretakers and professionals
to tuberculosis in children. Semi-structured interviews were performed with
professionals and relatives involved in six health situations, in a vulnerability
territory, located in the municipality of Rio de Janeiro. Data collection was
followed by a thematic Content Analysis with identification of thematic
categories and interpretation dialogued with literature in concepts like stigma,
childhood feeling, family, vulnerable territory, networks, therapeutical
itineraries, and experience of illness. The results showed that there is not a
stereotype of a child with tuberculosis, but types of families that respond to
the disease in children according to their own beliefs. The discussion about
the meanings of pediatric tuberculosis runs necessarily through the re-
evaluation of family concept, relativization of the notion of family core and
valorization of the relationship network that involves these subjects. Many
singular aspects of this age band brought, in the tangles of day-to-day
relationships, issues not thought for the adult universe that, however, were
shown as relevant to children caretakers. In some aspects, the professionals'
explanations are not, necessarily, the same as relatives for tuberculosis
disease in children but their role in embracing the family, as well as the
recognition and management of diagnostic and therapeutic difficulties in
every situation of child sickness by tuberculosis disease remains an important
tool for child's health promotion.

Keywords: Tuberculosis; Child; Family; Social stigma; Child care; Primary
health care; Interpersonal relations.
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CAPITULO 1 - INTRODUGAO

A tuberculose (TB) permanece como importante problema de saude
publica e grande desafio global na atualidade. Em 2012 cerca de 8,6 milhdes
de pessoas desenvolveram a doenga, com 1,3 milhdes de mortes’. O Brasil é
um dos 22 paises que abrigam cerca de 80% dos casos de TB no mundo.
Aqui houve queda lenta, porém firme, de incidéncia da doenga nos ultimos
anos, mas nao sem grandes diferengas regionais, seja pela coinfecgcdo com
HIV, pelas distingbes socioeconémicas ou de servigos de saude.??

Como pediatra, com especializacdo em pneumologia pediatrica,
reconheco como importante a pesquisa de doengas respiratérias na infancia.
Acompanhando minha orientadora em seu trabalho de pesquisa, entrei em
contato com a Clinica da Familia Victor Valla (CFVV), uma das unidades de
atendimento de saude do complexo de Manguinhos na cidade do Rio de
Janeiro. Tomei conhecimento da magnitude do problema da tuberculose no
local, que apresenta taxa de incidéncia desta enfermidade bem acima das
médias no municipio e no pais.*®

A partir da propria demanda da unidade sobre o tema e pela
constatacdo da escassez de literatura acerca da TB na infancia, optei por
aproximar o estudo da tuberculose do universo pediatrico naquele local, a fim
de compreender aspectos mais gerais do significado de adoecimento por
esta condi¢do, tendo como campo de pesquisa uma populagdo com alta
incidéncia da doenca.

Criangcas com TB diferem dos adultos quanto a resposta imunolégica e

fisiopatologia da doenca, de forma a trazer implicagdes para prevengao,
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diagnodstico e tratamento. Os guidelines da Organizacdo Mundial da Saude
(OMS)™ sao baseados na melhor evidéncia disponivel, porém os dados
epidemioldgicos sobre TB na infancia sdo escassos.” A énfase sobre a
baciloscopia positiva como critério diagndéstico exclui do cuidado um numero

significativo de criangas:

Devido a grande dificuldade de comprovagdo pelos métodos
bacterioloégicos, o diagnéstico de tuberculose na crianga baseia-se,
na maioria das vezes, na histéria de contato recente com adulto
tuberculoso, aliada a dados clinicos, radiolégicos e tuberculinicos,
havendo, pois, a possibilidade evidente de um numero variavel de

resultados falso-positivos ou falso-negativos.82%°

A tuberculose permanece como causa importante, mas muitas vezes
nao reconhecida como a responsavel por adoecimento e morte na infancia
em locais onde a doenca é endémica, o que pode contribuir para a sua
negligéncia cronica nesse segmento populacional.

Diferencas na apresentacdo da tuberculose pulmonar relacionadas a
idade permitiram que as normas brasileiras separassem criangas (<10 anos)
de adolescentes (10-19 anos)®, o que constitui um avango na identificagao
das particularidades do universo infantil. Em criangas, em geral, desenvolve-
se a tuberculose primaria (n&o bacilifera); em adolescentes, a tuberculose de
reinfec¢do, semelhante a do adulto.

Sendo assim, ha necessidade de protocolos e critérios diagndsticos
especificos em pediatria. Desde 2002 o Ministério da Saude adota em seus
manuais um sistema de pontuagdo para auxiliar no diagnostico da TB
pulmonar em criangas nao baciliferas’®, mas, o diagnéstico de TB infantil,
comumente baseado em critérios clinicos, permanece ainda um desafio.

A cada ano ocorrem cerca de 9 milhdes de casos de TB, dos quais um
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milhdo (11%) em menores de 15 anos de idade'. No Brasil a incidéncia
relatada de TB em menores de 15 anos varia de 3,5% a 20%."*'+1° A
proporcao de casos de TB infantil varia entre 3 a 25% do total, nos diversos
paises do mundo.” Reconhecendo a importdncia do estudo dessa
enfermidade, a OMS explicitou em um documento de 2006 objetivos para a
reducdo da negligéncia cronica da tuberculose na infancia.’

Os dados epidemiolégicos apontam para um paradoxo, com a
presenca de conhecimento especializado, que é, entretanto, insuficiente para
o controle da doenga em questado, bem como para a adequagao dos modelos
de atencdo a saude as doencgas peculiares como a TB em criangas. A
demanda por um cuidado crbénico corrobora a necessidade de adequacgodes
do modelo de atengcdo a saude vigente a fim de maior aproximacado a
universalidade, integralidade e equidade almejadas. A isso se reune o fato de
que o cuidado e busca de tratamento para a TB em criangas passam pela
perspectiva dos adultos, sejam seus familiares, sejam os profissionais e
gestores que atuam na assisténcia ou formulam politicas publicas para essa
faixa etaria. Para se pensar sobre o modelo de cuidado adequado para
condicdbes como a TB em criangas, necessariamente, questbes que
mobilizem todos esses atores necessitam ser abordadas.

As condicbes de saude podem ser definidas como as circunstancias
em que se encontram as pessoas de forma mais ou menos persistente,
exigindo respostas sociais reativas ou proativas, eventuais ou continuas e
fragmentadas ou integradas dos sistemas de atengdo a saude.’

Tradicionalmente em saude trabalha-se com uma divisdo: doencas



13
transmissiveis e doencgas cronicas nao transmissiveis. Apesar de util para a
epidemiologia, esta tipologia ndo é suficiente como referéncia para a
organizagdo dos sistemas de saude.'® Do ponto de vista da resposta social,
certas doengas transmissiveis, pelo longo periodo de seu curso natural,
estdo mais proximas da légica de enfrentamento das doengas crénicas do
que das doencas transmissiveis de curso rapido.” Trata-se do caso da
tuberculose, que, apesar de ser transmissivel, com tratamento conhecido e
possibilidade de cura, exige um cuidado crénico, identificado como
prolongado.

O controle da doenga permanece um desafio, pois, por ser
caracteristicamente de instalagcdo lenta, o doente torna-se passivel de
infectar outras pessoas até obtencao do correto diagndstico e consequente
inicio do tratamento. E ainda o fato de os sintomas desaparecerem
precocemente pode levar ao abandono das medicagbes, o que, por sua vez,
propicia a emergéncia de cepas multirresistentes do bacilo e sua
disseminagao na comunidade. Pelo fato de muito frequentemente néo serem
baciliferas," ° considera-se que criangas muito novas ndo transmitem o
bacilo, mas estdo suscetiveis a ele. A presenca de TB nessa faixa etaria deve
ser encarada como um evento-sentinela em saude publica, visto que se
refere a infecgdo recente promovida por contato com pessoa bacilifera.

As caracteristicas da instalagdo e desenvolvimento da doengca com
curso crbnico e sua marcante associagdo com a pobreza fizeram da
tuberculose um grande desafio de saude, que acompanha os processos

historicos e culturais das sociedades. A doenga apresentou-se ao longo da
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histéria da humanidade, ndo somente como objeto de estudo de profissionais
de saude, mas como provocadora de significados por parte dos cidadaos
comuns. Nessa composi¢cao entre conhecimento técnico sobre a TB e os
significados produzidos culturalmente na convivéncia com a mesma,
podemos referir o entrelagamento entre diversas areas do saber, intimamente
ligadas as histérias de vida das pessoas doentes, trazendo, via de regra,
implicagdes na construgcédo ou reconstrucédo de sua identidade. Em momentos
distintos dessa histéria é possivel verificar sua presenca assumindo
significados diferentes de acordo com as representagbes culturais
hegemédnicas da doenca.

O tema do significado da tuberculose na infancia, entretanto, segue o
padrdao dos estudos gerais sobre TB de pouca énfase a essa faixa etaria.
Alguns aspectos epidemioldgicos, como uma propor¢ao pequena do total de
casos, a dificuldade de realizacdo de diagndstico, aspectos préprios da
fisiopatologia e resposta imunolédgica da idade e o fato de que toda crianca
depende de um adulto que a reconhegca como doente tornam a investigagao
sobre a TB pediatrica um desafio.

Se muito é conhecido a respeito dos significados da doenca em
adultos, que ao longo da historia apresentou-se intimamente ligada a
representacdes de morte, isolamento, sensibilidade, pobreza, dentre outros
aspectos™@?0?1223 quase nada é dito a respeito do que se pensa nesses
termos sobre uma crianga adoecida. Ao mesmo tempo em que é
indissociavel a representagao da tuberculose adulta como um reflexo para a

crianga, visto que o paciente pediatrico tera, frequentemente, um adulto
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doente de convivio prolongado que a contaminou, nao € razoavel supor que
os significados deste adoecimento serdo os mesmos para essas diferentes
populagdes e situagbes. A iniciativa Stop TB Partnership'® tem chamado
atengao dos programas de saude publica e profissionais de saude para
transformar sua abordagem em busca de casos, de forma que todas as
criangas com TB recebam cuidado de alta qualidade e o mundo alcance o
indice de nenhuma morte por TB em criangas. Para isso propde: (1)
Comecar a ver a TB na infancia como uma doenca familiar (2) Encontrar
todas as pessoas afetadas pela TB (3) Priorizar as criangas que vivem com
HIV e (4) Integrar os servicos de saude da crianga e da mulher com os de
cuidado com HIV e TB.*

A TB é uma doenca de familias, quando um membro fica doente, a
afeccao pode se transmitir para o restante. As criangas tipicamente adquirem
TB dos pais ou outros familiares®? e muitas vezes varios membros da
familia estdo doentes ao mesmo tempo.>>** Neste contexto, a crianga pode
ser negligenciada pela forma diferenciada de apresentacdo da doenca e
pelas caracteristicas proprias da idade, tais como: a dependéncia da
observacdo de seus sintomas por um adulto e uma frequéncia esperada
maior de doencgas de vias respiratérias comuns na infancia. Tais fatores
podem fazer com que a suspeita de TB seja ignorada ou protelada,
principalmente, quando ndo ha consolidagéo do vinculo pediatra assistente
ou profissional médico responsavel pelo cuidado de acompanhamento do
desenvolvimento da criangca. Fato é que, invariavelmente, esta tera a

necessidade de adultos de referéncia, sejam familiares ou profissionais, para
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mediar seu contato com o servico de saude e proporcionar acesso a
tratamento. Isso indica a relevancia de se conhecer e sistematizar os
significados que esses adultos formulam para o adoecimento da crianca e
que estao relacionados com o seu cuidado.

Certamente, o significado que o cuidador de referéncia atribui ao
adoecimento da criangca com TB tem implicagdes tanto em seu tratamento
como na forma como serdo administrados os cuidados, incluindo fatores
como pré-diagnéstico, tempo decorrido do inicio dos sintomas até o
diagnostico, e ainda a busca por servigcos de saude. Assim, pode-se dizer
que “O significado tem fungdo estruturante: em torno do que as coisas
significam, as pessoas organizarao de certo modo suas vidas, incluindo seus
proprios cuidados com a saude.” ?°% Estes significados surgem da interagao
dos sujeitos com o ambiente exterior. Neste exterior encontram-se os
profissionais de saude, a quem também se pode atribuir influéncia sobre a
elaboragao simbdlica dos cuidadores leigos.

Em pesquisa na Biblioteca Virtual em Saude, utilizando-se os termos
tuberculose e significado sao encontradas 24 referéncias, limitando-se a faixa
etaria para criangas apenas um artigo que, na realidade, trata de estudo
epidemioldgico para avaliar tolerabilidade e eficacia do acetaminofen em
comparagao a dipirona em criancgas febris.

Das 24 referéncias, uma apresenta um video com entrevistas de
liderangas sobre a estratégia DOTS ?’ e oito realmente se dedicam aos
significados em relagdo a TB. A abordagem é feita a partir do doente 23 29 30. 3%

32.3334 ou do profissional de saude. 2% O ambiente, quando descrito, trata do
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servigco de saude. O significado é abordado para a compreensao dos motivos
de abandono do tratamento;**? significado do tratamento diretamente
supervisionado (DOTS) ** %" e da especificidade do trabalho de controle da
TB (este a partir dos profissionais). *

Em um dos artigos, a doenga apareceu contextualizada no estudo com
moradores de rua.’' E em outro trabalho, em pacientes com HIV.3* A maior
parte dos estudos nao classificou os pacientes em faixa etaria, somente um
deles delimitou o objeto entre os idosos que abandonavam o tratamento.*
Criancas e adolescentes ndo apareceram nessa pesquisa como faixa etaria
alvo.

O campo dos significados do adoecimento por TB infantil permanece,
portanto, aberto a investigacbes que possam auxiliar na compreensao da
relagdo dos cuidadores com a situagdo de adoecimento e com a propria
crianga. Para os profissionais & essencial o entendimento de tais destes
significados, visto que o cuidador de referéncia da crianga € quem sera o
mediador entre ela e o servigco de saude. Para gestores e a elaboragédo de
programas de combate a TB, a atengao as especificidades do cuidado da
crianga com tuberculose é uma necessidade urgente, bem como o que quer
dizer, de fato, a doenga no meio em que ela acontece para os sujeitos que
ela acomete e para seus cuidadores.

Desenhadas estas questdes, cabe apontar que o objetivo da pesquisa
se destina a compreender os significados do adoecimento por TB na infancia
por seus familiares e profissionais, considerando que toda crianga apresenta

um cuidador de referéncia que pode, ele mesmo, ter o diagndstico de
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tuberculose e um profissional responsavel por Ihe prestar cuidados, os quais
certamente atribuem significados a este adoecimento. Isto tendo-se em conta
que a tuberculose € uma condicdo crénica de saude que remete a um
modelo explicativo ampliado da enfermidade, o de determinagado social da
doenca e que reclama, por isso mesmo, um padrao diferenciado de atengao
a saude.

Com o fim de alcancar este objetivo, buscou-se contextualizar o perfil
demografico e epidemiolégico das familias e criangas com diagndstico de
tuberculose; identificar as dificuldades enfrentadas pelos cuidadores na
experiéncia de adoecimento da crianga com tuberculose e aspectos
relacionados as estratégias de cuidado adotadas por eles; interpretar
mecanismos usados por esses responsaveis para responder ao tratamento
da tuberculose na infancia, incluindo seus itinerarios de tratamento; analisar
o papel dos profissionais de saude na elaboracdo de significados sobre o
adoecimento por tuberculose em criancas e identificar possiveis diferencas
de interpretacao do adoecimento por TB em criangas entre os profissionais e
familiares responsaveis por seu cuidado.

Esta dissertacdo se organiza, iniciando com uma breve
contextualizacdo do cenario da tuberculose em criangas (Capitulo 1); a
seguir, retomando as principais referéncias tedricas utilizadas como ponto de
partida para as interpretagdes dos achados (Capitulo 2); apresentando a
descricdo dos materiais e métodos utilizados (Capitulo 3); e a discussao dos
resultados distribuidos em categorias tematicas e consideragbes sobre a

atualizacao tedrica e metodoldgica que se fez necessaria no confronto com o
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campo de pesquisa (Capitulo 4). Ao término, expde as consideragoes finais
que retomam, buscando resumir, os aspectos mais importantes discutidos ao

longo do texto.
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CAPITULO 2 — O CENARIO DA TUBERCULOSE

A tuberculose permanece ainda como um grande problema em saude
publica, mundialmente. Desde o estabelecimento em 2000, pela Organizagao
das Nagdes Unidas (ONU), do ano de 2015 como meta para o alcance dos
Objetivos do Milénio, houve avangos no combate a doenga, mas ainda
existem alvos a serem priorizados. Dos 22 paises que contam com 80% da
carga de TB no mundo, sete ja alcangaram os objetivos estabelecidos de
reducao de incidéncia, prevaléncia e mortalidade, dentre os quais esta o
Brasil. Mesmo assim, em 2012, a estimativa da prevaléncia de TB no pais
estava entre 51.000 e 210.000 e a incidéncia entre 76.000 e 110.000, com
taxa de mortalidade entre 4.600 e 5.200."? As estimativas por 100.000
habitantes foram de prevaléncia entre 25 e 107; incidéncia entre 38 e 55 e
mortalidade entre 2,3 e 2,6 para o mesmo ano. '

Segundo a parceria internacional para o controle da tuberculose
Advocacy to Control Tuberculosis Internationally (ACTION)®, a TB
permanece entre as 10 doengas que mais matam criangas no mundo e até o
momento n&o ha atengao politica ou publica direcionada a essa questao de
saude da crianga, tratando-se de uma “epidemia escondida”.
Aproximadamente 9 milhdes de pessoas adoecem por tuberculose a cada
ano, das quais a estima é que 10 a 15% sejam criangas'?, mas esta
porcentagem pode ser bem maior, porque esta enfermidade em criangas é
sub-relatada, sendo desconhecida sua real carga na infancia.?® Cabe lembrar
que a TB nao é muitas vezes considerada como um diagnostico possivel, o

que faz com que nao seja diagnosticada.
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A doenga acomete os pulmdes na maioria das vezes, mas em 20 a
30% dos casos afeta um sitio diferente, porcentagem bem mais expressiva
do que o que ocorre nos adultos, o que também dificulta o diagndstico.
Mesmo quando suspeitada, a TB ¢é dificil de ser confirmada em criangas.
Menores de seis anos tém dificuldades em produzir amostra de secregao
respiratéria e, quando conseguem, muitas vezes nao se detecta o bacilo. A
isso se soma o fato de que as familias, em que as criangas adoecem, sao
geralmente pobres, com pouca educagao formal e acesso precario aos
servigos de saude.

Estes desafios ao diagndstico da TB em criangas criaram um ciclo de
negligéncia em que a consciéncia insuficiente da magnitude do problema
acarretou uma falta de atencgdo publica e de financiamento. #* Pelo fato de,
em média, as criangas serem menos contagiantes do que os adultos, elas
tém sido também negligenciadas pelos programas nacionais contra TB.

O numero global de novos casos de criangas notificadas com
tuberculose foi estimado em 349.000 em 2012. Entretanto, nem todos os
paises relataram a idade nas notificagbes, assim este numero € uma
estimativa calculada a partir da proporgdo de criangcas notificadas pelos
outros paises. Foram consideradas criangas aqueles casos com idade igual
ou inferior a 15 anos™.

Para estimar a incidéncia, foi assumido que a taxa de deteccao de TB
globalmente foi a mesma para adultos e criangas. A partir disso, a incidéncia
calculada foi de 530.000, o que equivale a 6% do total de casos incidentes.

Ambos os meétodos possuem limitagdes: assumir que a taxa de
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deteccdo é a mesma para adultos e criangas sem nenhuma informacgao

sobre subnotificacdo dos casos diagnosticados; assumir que o0s casos

relatados de TB eram realmente TB e a possibilidade de a proporgao de

casos em criangas poder ser diferente naqueles paises para os quais 0s

dados ndo estavam desagregados por idade.

A Tabela 1, a seguir, resume esses casos."

Tabela 1 — Casos novos de TB notificados em 2012 por tipo de caso e

desagregacao por idade.

BAAR BAAR Extrapulmon
positivo negativo ar
Total de notificagoes 2.568.789 1.935.971 817.462
Paises desagregados por idade 2.551.136 1.597.530 678.953
Paises nao desagregados por 17.653 338.441 138.509
idade
(% total de notificagoes 99% 83% 83%
desagregadas)
Niumero de paises que 204 184 184
relataram notificagoes
desagregadas por idade
Total de notificagbes de 46.488 163.477 91.308
criangas de paises
desagregados por idade
Total de notificagc6es estimadas 349.000

de criangas em todos os paises

Fonte: World Health Organization. Global Tuberculosis Report 2013.

O numero total de mortes por tuberculose em criangas HIV-negativas

em 2012 foi estimado em 74.000 (entre 59.000 — 90.000), o que equivale a

cerca de 8% do total de mortes entre os casos de TB HIV negativos. No

Brasil, segundo dados do SINAN, houve 2.848 casos em menores de 15
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anos no ano de 2012. Os casos em menores de 10 anos somaram 1.727
criangas.

A Tabela 2, a seguir, mostra os totais de casos confirmados nos anos

de 2011 e 2012, distribuidos por idade, no Brasil, estado e municipio do Rio

de Janeiro.

Tabela 2 — Casos confirmados de TB no Brasil, estado e municipio do Rio de
Janeiro de acordo com a idade.

Brasil Estado RJ Municipio Rio de
Janeiro
2011 2012 2011 2012 2011 2012
Menores de 10 1687 1727 248 255 150 148
anos
Menores de 15 2974 2848 473 457 284 271
anos

Total de casos no 89.759 88.090 14.501 13.768 8.100 7.889
periodo (todas as
idades)

Fonte: SINAN,2014
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A partir do levantamento inicial dos casos de tuberculose em criangas

no ano de 2012, no livro verde nas unidades de pesquisa que compuseram o
campo de nosso estudo, ndo foi possivel encontrar nenhum caso que
pudesse ser incluido. Como alternativa, o ano de 2011 foi incluido no
levantamento de casos e os resultados levantados encontram-se resumidos

da Tabela 3, a seguir.

Tabela 3 — Numero de casos de tuberculose notificados pelo livro verde no
territorio de Manguinhos e casos de ILTB nos anos de 2011 e 2012, nas
unidades: Clinica da Familia Victor Valla (CFVV) e Centro de Saude Escola
Germano Sinval Faria (CSE)

2011 2012
Rio CSE CFVV Total |Riode CSE CFVV Total
de Manguin | Janeir Manguinh
Janeir hos o os

o
Total de casos/8.100 48 51 99 7.889 25 81 106
de TB
TB em £10 anos| 150 1* 3 4 148 0 0 0
ILTB em £ 10 - 9 ? 17 - 2 ? 25
anos

* O caso que foi notificado no ano de 2011 em < 10 anos no CSE referia-se a
uma crianga que residia no municipio de Paciéncia, mas retirou medicamento
durante um més na unidade. Este nao foi incluido na pesquisa.

Fonte: SINAN, Registros dos livros verdes do CSE e CFVV.
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Em relagao aos tratamentos da infecg¢ao latente por TB (ILTB), no CSE
foram registrados 9 casos de ILTB em criangas com idade igual ou inferior a
10 anos no ano de 2011; e 2 casos no ano de 2012. Na CFVV nao havia o
registro destas informagdes no livro verde, porém, na farmacia da unidade
constavam anotacdes sobre os remédios fornecidos para os pacientes do
programa de tuberculose de onde foi possivel identificar que 8 pacientes
receberam medicacao para ILTB em 2011; e 23 pacientes em 2012, de todas
as idades.

A auséncia de casos de TB em < 10 anos no CSE levaram-me a
concentrar esforcos na Clinica da Familia Victor Valla (CFVV). Exceto por
duas entrevistas com profissionais do Centro de Saude Escola Germano
Sinval Faria (CSE), que acompanharam um dos casos, todo o restante da
pesquisa foi desenvolvido na CFVV.

Segundo informagdes publicas da CFVV, no més de agosto de 2013,
época em que foi desenvolvida a pesquisa, existiam 5.332 familias
cadastradas, sendo a populagdo atendida estimada em 17.509 habitantes.
Havia 302 criangas com menos de 1 ano, sendo que dessas, 111
apresentavam algum grau de desnutricdo (36,7%) e 141 (46,7%)
apresentavam calendario de vacinagdo em dia. Em relagdo a tuberculose,
havia 38 casos cadastrados, dos quais 27 eram acompanhados (71,05%)

pela equipe.
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Ainda em relagdo ao contexto da comunidade, cabe uma observagao

com referéncia ao investimento publico realizado no local neste periodo e
suas consequéncias para a assisténcia a saude da populagdo. O Programa
de Aceleracdo do Crescimento (PAC) na comunidade de Manguinhos
iniciado em 2008 pelo Governo Estadual em parceria com o Governo Federal
tinha como objetivo o investimento em obras de acessibilidade, melhoria das
condi¢des de habitacédo, saude, educacao, esporte e lazer, cultura, trabalho e
renda e assisténcia social. O PAC havia trazido, até o momento da pesquisa,
melhorias para o complexo, com elevagao do IDH, construgdo do Centro
Civico e novas unidades habitacionais. Entretanto, os remanejamentos nas
moradias e deslocamentos no territorio trouxeram também dificuldades para
0s servigos de assisténcia a saude de acompanhar esse movimento e manter
um cuidado adequado, com a devida longitudinalidade necessaria. Ainda,
alguns moradores na situagao de indenizados para que pudessem pagar um
aluguel, ou mesmo os ja deslocados para as novas unidades habitacionais,
preferiram permanecer como invasores em habitagcdes precarias, a fim de
utilizar o imével do governo para gerar renda, ou utilizar-se da indenizagao
para outros fins. Esses sado fatores que exemplificam a complexidade da

determinagao social de uma doenga como a tuberculose.
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As informacdes acima foram compiladas com o fim de contextualizar a
tuberculose em criancas no panorama local e mundial. Os objetivos desta
pesquisa nao estdo relacionados ao valor quantitativo dos dados
apresentados, mas a patente caréncia de analise qualitativa do campo da
tuberculose infantii e seus significados, incluindo as dificuldades de
diagnostico, itinerarios de tratamento e estigmatizagcdo. Temas, esses,
abordados frequentemente no estudo da tuberculose em adultos, porém,
negligenciados na faixa etaria pediatrica, a semelhanga de outras condi¢des
de saude nesta populagao, principalmente condi¢des crénicas de saude.
Exposto este cenario, permanecia a duvida de como os adultos
interpretavam o adoecimento por tuberculose em criangas. Frequentemente
os cuidadores leigos, responsaveis pelas criangas, possuiam, eles mesmos,
alguma experiéncia com TB no ambiente familiar ou exterior, sendo que esta
vivéncia media a busca de cuidados e o itinerario de tratamento. Esta relagao
€ acompanhada por um circuito de diagndstico / prescricdo / tratamento /
avaliagcdo mediada pelas indicagdes dos profissionais, o que podia ser

determinante ou ndo dos processos de busca por cuidado.
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CAPIiTULO 3 - MARCO TEORICO

3.1 — O lugar da crianga na saude

Em Histéria social da criangca e da familia, 1986, o autor® discorre
sobre a representagao da crianga ao longo da historia e o surgimento do
sentimento da infancia. Sua®* analise traca um paralelo entre periodos
histéricos especificos desde a Idade Média até o séc. XX acerca da criacao
das escolas, do aparecimento da burguesia, dos sentimentos de familia e
infancia, ressaltando o carater histérico destas construcoes.*®

Essa obra®* ressalta que nem sempre houve a consciéncia das
diferencas caracteristicas do periodo da infancia em relagao a fase adulta. As
representacdes artisticas das criancas em pinturas, como miniaturas de
adultos, comuns até o século XVII, as revelavam ndo com suas proporcoes
corporais, ignorando as peculiaridades fisicas préprias da idade, o que “faz
pensar também que no dominio da vida real, e ndo mais apenas no de uma
transposicdo estética, a infancia era um periodo de transicdo, logo
ultrapassado, e cuja lembranga também era logo perdida”. 3¢

Dois sentimentos de infancia desenvolvem-se nesse periodo,
paralelamente a histéria da educacdo estavam: a “paparicacdo” **“°, que via
as criangas pequenas como “engragadinhas” **“° limitando-se as primeiras
idades; e um segundo tratamento, que exprimia a conscientizagdo da
inocéncia e da fragilidade de uma crianga.

Outro paralelo interessante na obra®* também salienta a sincronia de
surgimento entre as classes de idade (da escola) e as classes sociais, ndo

sendo mera coincidéncia que em plena burguesia tenha surgido esta
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distincao e identificacdo das classes mais populares com a “rudeza” da
infancia®*: “Nos séculos XVI e XVII, os contemporaneos situavam os
escolares no mesmo mundo picaresco dos soldados, criados, e, de um modo
geral, dos mendigos.” 3172

A escola tornou-se um meio de “quarentena” pelo qual a crianga
passaria antes de unir-se ao mundo adulto: “A crianga, enquanto durava sua
escolaridade, era submetida a uma disciplina cada vez mais rigorosa e
efetiva, e essa disciplina separava a crianga que a suportava da liberdade do
adulto.” 3181

Também o sentimento de familia surgiu, como ja dito no inicio deste
subitem, e foi se modificando ao longo do periodo analisado: “A familia
transformou-se profundamente na medida em que modificou suas relagées
internas com a crianga.”*?'

A substituicdo da aprendizagem, pela escola, através de outras formas
que incluiam a separacao da crianga dos pais, trouxe uma aproximacgao da
familia que se concentrou em torno dela, “A familia e a escola retiraram
juntas a crianga da sociedade dos adultos.” *%?2 Porém, ndo de forma
homogénea, um gosto pela multiddo em contraposicdo a intimidade da
familia passou a pertencer as classes populares e ndao mais a dominar a
sociedade em geral. Nesse meio (popular) ainda seria possivel assistir ao
convivio entre criangas e adultos nos moldes de aglomeragao, promiscuidade
e auséncia dos sentimentos de infancia e familia.

Esta identificagdo da infancia com os segmentos populares pode

permitir entender a semelhanca quanto a marginalizagdo de ambos,
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historicamente. Os cuidados de saude e a prépria percepcdo de doenga
assumem importancia e significados diferentes, conforme se considera a
idade e classe social do grupo ou individuo em questdo. Muitas doencgas
permaneceram ou ainda permanecem ocultas nessa populacdo devido a
suas caracteristicas, que limitam o acesso aos servigos de saude disponiveis
e modelam os significados que estas pessoas tém sobre o adoecimento. Se
por um lado, um individuo pobre nado possui recursos financeiros e/ou
educacao que lhe assegurem um cuidado de saude igualitario as classes
dominantes, por outro lado, as criangas também n&o possuem assegurado
esse cuidado, por suas caracteristicas de dependéncia de um cuidador que
Ilhes interprete os sintomas e as reconhega como doentes. Quando as duas
situagcbes de pobreza e de infancia convergem, podem-se somar as
dificuldades, inclusive.

Ainda hoje o foco em relagdo ao cuidado com a crianga permanece
nesse aspecto de transigdo, a expectativa € a de que ela seja um adulto
saudavel e muito da preocupagao com o cuidado de saude na infancia dirige-
se para a perspectiva futura, de preocupacado com a vida adulta. O aumento
da longevidade nos ultimos anos e o crescente envolvimento com a
emergéncia de doencgas crénicas tém suscitado a necessidade de se olhar
para o periodo da infancia com a previdéncia de perceber quais questbes de
saude nesta faixa etaria acarretardo desfechos desfavoraveis no futuro.

Apesar de inegavel a caracteristica deste periodo da vida como de
“‘desenvolvimento”, manter o foco nas perspectivas futuras do individuo por

vezes contribui para a permanéncia da situagdo de negligéncia quanto ao
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cuidado do ser que ja existe, a crianga, quanto as suas necessidades no
momento presente.

Quatro sdo as caracteristicas distintivas das criangas®, que as tornam
um periodo fundamental da vida humana, reconhecidos como os 4 “Ds™": (1)
Desenvolvimento: a crianga € um ser em desenvolvimento do qual depende
sua saude; (2) Dependéncia: as criangas necessitam de um cuidador para ter
acesso aos cuidados de saude; (3) Diferengas: a morbidade de doencas € os
riscos de sequelas sao diferentes, as criancas sdo mais vulneraveis; (4)
Demografia: criangas mais vulneraveis vivem em maior condigdo de pobreza.
3215 Mais um “D” é acrescentado, por outros autores,® a estes quatro, que
seria: (5) Desigualdade.

Por estes motivos, criangas sdo mais vulneraveis a determinantes
sociais. Lactentes sdo quase completamente dependentes dos adultos para
suas interagcbes com o ambiente e incapazes de se proteger de
circunstancias sociais adversas até os anos pré-escolares. Os pais ou outros
cuidadores exercem importante efeito no seu desenvolvimento e em sua

saude.*
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A situagdo de pobreza condiciona muitas das decisdes ou condutas
em torno do cuidado, alimentacdo e higiene num cenario de caréncia
socioeconémica.*® Quanto a criagdo e também em relagdo aos cuidados de
saude, a familia entra em contato com o meio exterior. Suas atitudes,
condutas e crengas se confrontam com as praticas institucionais, onde o
sistema familiar tendera a discriminar a informacao para depois implantar
acdes consistentes com sua formagao e visdo de mundo. A percepg¢ao do
familiar é transformada primeiro em necessidade e logo em
desejo/preferéncia, o que determina o inicio de ag¢des para manter ou
restabelecer a saude.”* Como exemplo, em Aberdeen, maes de classe
operaria tinham uma definicdo funcional sobre saude e doenca, e so
procuravam ajuda meédica para os filhos, quando estes ndao podiam mais
desempenhar normalmente as tarefas cotidianas.*'

Aqui se entrelaga o significado que o familiar cuidador responsavel
atribui a doenca e ao adoecimento da crianga, seja qual for a causa, que tem
raizes na cultura, historia, religido, etc., com as necessidades de cuidado
identificadas, as possibilidades de acesso a servigos de saude e presenca de
redes de apoio e as decisdes sobre que agdes serdo realizadas. Pode-se
dizer, portanto, que o cuidador familiar € um intermediario entre a infancia e
0s servicos de saude. Sem a percepcado do adoecimento da crianga pelo
familiar ou sua opc¢ao por procurar estes mesmos servigos nao € possivel o
estabelecimento de um vinculo crianga-servigo.

Por outro lado, a contrapartida dos profissionais, suas orientagdes e

atitudes quanto ao diagndstico da crianga influenciardo no cuidado que a ela



33
sera prestado. Torna-se necessario, portanto, ndo somente abordar os
cuidadores, para que se tenha acesso a populacdo pediatrica, mas
fundamentalmente refletir como se da tal abordagem. Se esta for permeada
por julgamentos de valor que desconsiderem as diferencas culturais e de
entendimento dos familiares, poderemos estar construindo barreiras ao
estabelecimento dos vinculos de confianga e promogado de acolhimento. O
sentimento de familia esta profundamente relacionado com o sentimento de
infancia, ndo sendo possivel estudar um sem considerar o outro, além de
levar em conta também a localizagdo da populagdo em termos do que pode

estar promovendo doenga e nao saude.

3.2 Experiéncia do adoecimento e o estigma da tuberculose
Conforme Herzlich & Adam, todo acontecimento importante da vida

humana requer uma explicagdo, e a doenca ndo escapa a esta exigéncia *2.
Ao se deparar com alguma sensagao organica estranha, o individuo deve
decodifica-la e decidir pela tomada de atitude ou ndo. Esta elaboracédo nao é
apenas individual, mas também social e cultural. O doente tem ideias
préprias sobre seu estado de saude, criando para si mesmo um “modelo
explicativo” que pode ser individual, embora tenha também raizes culturais,
conforme assinalado pelo campo da antropologia médica norteamericana.*

Segundo os autores:*

A doenca ndo é somente um conjunto de sintomas que a levou ao
médico, mas constitui um transtorno que ameaga e, as vezes,
altera a vida de maneira radical. Deste ponto de vista, o paciente
coloca questbes na busca de um sentido: “por que isso esta

acontecendo?”, “por que comigo?”, “por que agora”? 4276

Compreender os significados que os sujeitos atribuem as suas
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doencas é entender “‘como, através de quais nog¢des e quais valores, os
membros de nossa sociedade dao forma e sentido as suas experiéncias
individuais e compreender como, nessas bases, se elabora uma realidade
social compartilhada coletivamente.?7¢ Pois, “para interpretar os fendmenos
organicos, as pessoas apoiam-se em conceitos, simbolos e estruturas de
referéncias interiorizadas conforme os grupos sociais e culturais a que
pertengam.” 482

A tuberculose € uma doencga milenar, sua histéria confunde-se com a
da humanidade desde tempos antigos. Por isso mesmo, o estudo das
representacdes sobre esta enfermidade € rico. No periodo anterior a
introducdo dos quimioterapicos como tratamento para TB, a aquisicdo da
doenga inaugurava uma nova etapa de vida da pessoa, a “infec¢gao pulmonar
como elemento mediador do 'eu’ com o universo social.”’*?* Na antiguidade,
ja era possivel perceber o seu aspecto distintivo, os registros hipocraticos
descreviam aspectos da TB e do manejo com a mesma, com uma variedade
de propostas terapéuticas. Entre os hebreus, era vista como castigo divino.™
No tempo de Plinio, o Jovem, também diversas prescricdes medicamentosas
e de dieta eram propostas, associadas a climatoterapia™.

Paralelamente a essa tradigdo hipocratica, no periodo medieval as
concepgoes religiosas cristds ganharam peso, as quais ensinavam que a
doenca advinha de vontade divina. Uma condigdo que se apresentava nao
somente como “punicdo aos impios, mas também como moléstia que se
abatia sobre os puros de alma, para anunciar a fragilidade da carne e a

necessidade de continuo aperfeicoamento da existéncia espiritual.” 1944,
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A partir dos séculos XV e XVI, a TB tornou-se inquietante na Europa
pelo numero de o6bitos que causava. Neste periodo, foram estimulo as
tentativas médicas de expandir o conhecimento sobre a doenca pulmonar.
Como resultado, no século XVII, uma legido de estudiosos estabeleceu as
bases da fisiologia respiratéria e identificou os tubérculos e as cavernas
pulmonares.

A partir do século XVIII, a literatura apresenta a TB como tema
recorrente nos escritos romanticos, “um recurso conveniente para negar o
mundo concreto e confessar o desencanto da vida social” *** e considerada
como “febre das almas sensiveis.”’?** Como ndo estavam presentes num
cenario de miséria, os poetas e escritores romanticos atribuiam a tuberculose
0 magico poder de redefini¢gao positiva da vida.

Em 1865 a doenca foi identificada como virulenta e inoculavel; em
1882 o bacteriologista Robert Koch descobriu o agente causal da TB. O
conhecimento, entretanto, n&o trouxe consigo de imediato o tratamento e a
climatoterapia era o principal recurso dos enfermos. A defasagem entre o
acumulo de conhecimentos fisiopatolégicos e a fragilidade das respostas
terapéuticas imp6s uma dindmica prépria as acgdes sanitarias e aos
comportamentos sociais.

Em meados do século XIX, paulatinamente a imagem imputada aos
tisicos foi revista e novos posicionamentos sociais e sanitarios, com base no
pensamento higienista iniciaram o reconhecimento da TB como enfermidade
prépria da populagdo pobre e marginalizada, a medicina passou a enquadrar

a TB no conjunto de moléstias sociais. Também €& dessa época a
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inauguragao do atendimento sanatorial dos enfermos.

Até meados do século XX, antes dos quimioterapicos, a TB assumia
multiplas representacgdes para o individuo e sociedade. Tratava-se de doencga
“‘vista como resultado inevitavel de uma vida dedicada a excessos, portanto
em desacordo com os padrées socialmente aceitaveis” , %% mas este
pensamento ainda convivia com o ideario romantico de sensibilidade.
Quando esta sensibilidade “comecgar a apresentar sinais evidentes de seu
esgotamento, a tuberculose tendera a aparecer como a grande promotora do
refinamento moral de suas vitimas.”?**° Nesta época, o horror diante da
doenga faz dela um tabu, sendo a estigmatizagdo do doente e seu
isolamento uma consequéncia.?

A partir dos anos 1940, observou-se no Brasil uma diminui¢ado da
mortalidade por TB, que nao foi, inicialmente, acompanhada da diminuigao
do numero de casos. Porém, com posterior ampliagdo do acesso a saude,
melhorias de condicdo de vida e a introducdo do tratamento com
quimioterapicos, houve um entusiasmo a respeito do controle da doencga.
Passou a prevalecer o conceito do “risco associado as mas condi¢gdes de
vida e do perigo publico representado pela pobreza como fator de
disseminagdo da moléstia” ?°*2 e um “medo de contagio nas relagdes
interpessoais envolvendo classes sociais distintas.” 20377,

Ja na década de 1980 houve novamente um incremento na
mortalidade pela associagdo com o Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV)
e possivel aumento de circulagdo de cepas multirresistentes. Isto voltou a

cair na década de 1990 com a introdugdo dos antirretrovirais® e adogdo da
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estratégia DOTS pela OMS™,

Em sua obra A doengca como metéafora, 1984, a autora®® lembra a TB
como metafora do mal, doenca intratavel e caprichosa cujo diagndstico
estava associado a sentenga de morte, papel hoje assumido pelo céncer,
segundo a autora*’. Atualmente, com as descobertas relacionadas ao
diagnodstico e tratamento da afeccdo, nao se justifica a manutencéo desta
metafora, porém, a persisténcia da TB em bolsdes de pobreza e populacdes
de risco transforma a significagdo assumida pela enfermidade, atribuindo
estigma a seu portador.

A tuberculose é uma doenca que sempre foi motivo de preocupagao
para a saude publica. Ainda hoje, é possivel detectar alguns aspectos sobre
0 modo de percebé-la, que marcaram sua vivéncia no passado. A
persisténcia da estigmatizacdo constitui um sério entrave no seu controle
atualmente. O estigma leva pessoas a sofrerem nao somente pelas
manifestacbes clinicas, mas também pela possibilidade de vivenciar
preconceitos, sendo rejeitadas em seus relacionamentos sociais.? A forma
como esses estigmas se refletem na tuberculose infantil necessita ser ainda
melhor estudada.

A sociedade estabelece meios para categorizar as pessoas e 0s
atributos considerados comuns e naturais para os membros de cada uma
dessas categorias®. Essas preconcepgbes sdo transformadas em
expectativas normativas, em exigéncias apresentadas de modo rigoroso e
constituem sua identidade social virtual. Quando um individuo apresenta um

atributo que o torna diferente de outros que se encontram numa categoria em



38
que pudesse ser incluido, pode ser menos desejavel e até, num caso
extremo, uma pessoa completamente ma, perigosa ou fraca. Deixa de ser
uma criatura comum e total, para tornar-se uma pessoa estragada e
diminuida. Esta caracteristica, segundo o autor, € um estigma. Um estigma €,
entdo, um tipo especial de relagdo entre atributo e esteredtipo.*®

Como ponto de partida, tomei o reconhecimento desse processo
histérico da formulacdo das representacdes da TB. Assumi a existéncia de
uma interlocugcédo entre as explicagdes individuais e coletivas para saude e
doenga, tendo como foco principal a experiéncia de adoecimento e o
significado atribuido pelo sujeito a sua vivéncia, no caso, por cuidadores de
criangas com tuberculose.

Porém,

N&o se deve enxergar nas representagdes da doenga ou da saude
a simples assungao, por parte dos individuos, de um discurso
coletivo; eles ndo sao somente os suportes de representagoes
perfeitamente coerentes e constituidas fora deles. A elaboracéo
por eles feita apoia-se em recursos coletivos, empregados e
modulados diferentemente em funcdo das experiéncias individuais

e dos contextos onde se efetua esse trabalho interpretativo.*%%2
E ainda, a nog¢do de que individuos ou grupos sociais podem escolher,
avaliar e aderir ou ndo a determinadas formas de tratamento remete-nos ao

conceito de itinerarios terapéuticos.*’

O itinerario terapéutico € um nome que designa um conjunto de
planos, estratégias e projetos voltados para um objeto
preconcebido: o tratamento da aflicdo. No curso dessas acoes,
evidentemente, fazem-se presentes interesses, emogoes, atitudes

circunstanciais.*'13
Reconhecendo a utilidade desta nocdo de itinerarios terapéuticos,
ainda assim cabe ponderar a necessidade de utiliza-la para uma populacao

como a brasileira e ainda mais, localmente refletindo, para aqueles cujas
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marcas sociais da pobreza, da cor da pele, das desigualdades de renda e
escolaridade intermedeiam escolhas, avaliagbes ou a chamada “adesao”.
Isto porque esta triade — escolher, avaliar e aderir — ndo é t&o livre ou plena,
principalmente, considerando que o itinerario terapéutico muitas vezes se vé
qualificado como “peregrinacado terapéutica” em nossa realidade brasileira.
Ou seja, reivindicamos aqui uma critica a ideia liberal de adesao — baseada
em uma perspectiva de escolha racional, orientada por uma
instrumentalidade que relaciona fins e meios como relagdes de causalidade
direta - aos tratamentos de saude. Isto porque no Brasil o acesso a saude é
mediado por desigualdades diversas, o tema da adesdo parte de uma
qualificacdo onde se atribui um carater positivo ou negativo, onde nao se
considera que o sujeito pode escolher outras formas de tratamento que nao
aquelas propostas pelo discurso oficial da biomedicina, e ainda ter
dificuldades de acesso ao que se propde.

Os primeiros trabalhos sobre itinerarios terapéuticos foram elaborados
sob a concepcao do comportamento do enfermo (illness behaviour), de que
as pessoas orientam racionalmente a conduta para a satisfacdo das suas
necessidades, fazendo escolhas em termos de custo-beneficio. Os trabalhos
etnograficos desenvolvidos a partir da década de 70 passaram a salientar o
fato de que individuos e grupos elaboram diferentes concepg¢des médicas
sobre causas, sintomas, diagndsticos e tratamentos de doencas,
estabelecendo convengdes de comportamentos. Para Lewis, 1981:4"'%” “Essa
mudanga de perspectiva trouxe uma nova interpretacdo acerca das

definicbes e significados que os individuos e grupos sociais, em diferentes
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contextos, atribuem as suas aflicbes™''¥. A partir daqui passou-se a
considerar também os aspectos cognitivos e interativos envolvidos no
processo de escolha do tratamento.*'.

Segundo os autores*’:

A anadlise do itinerario terapéutico ndo se limita, contudo, a
identificar a disponibilidade de servicos, os seus modelos
explicativos e a utilizagdo que as pessoas fazem das agéncias de
cura [...] torna-se importante levar em consideragao que a escolha

de tratamento é influenciada pelo contexto sociocultural em que

ocorre. 41125

Trata-se, portanto, de estudar as relacbes entre a dimenséao
sociocultural e a conduta singularizada de individuos na escolha dos

tratamentos para si ou para aqueles sob sua responsabilidade:

Na interpretagdo de um determinado processo de escolha
terapéutica é preciso que se apresente o sujeito desse processo
como alguém que compartilha com outros um estoque de crengas
e receitas praticas para lidar com o mundo, receitas estas que
foram adquiridas (e ampliadas, reformuladas ou mesmo

descartadas) ao longo de uma trajetéria biografica singular.‘”:133

Conforme Rabelo*'""*® “tanto a doenga como a cura sdo experiéncias
intersubjetivamente construidas, em que o paciente, sua familia e aqueles
que vivem proximos estédo continuamente negociando significados™"'3.

A articulagdo das decisbes e atitudes tomadas é possivel, quando o
sujeito tenta interpreta-las ao olhar para suas experiéncias no passado, de
acordo com suas circunstancias no presente “¢ uma tentativa consciente de
se remontar ao passado com objetivo de conferir sentido ou coeréncia a atos
fragmentados. Nesse aspecto, o itinerario terapéutico envolve tanto agdes
quanto discurso sobre essas agdes.” 4113

As redes sociais surgem nesse contexto pela compreensao de que os

individuos, dependendo daquelas redes em que se inserem, tém maior ou
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menor probabilidade de procurar o médico, segundo Price.*’ Quanto mais
uma pessoa mantém conexdes com outras, maior a chance de obter
informagdes e assim procurar ou conseguir assisténcia.*'

O adoecimento por tuberculose em criangas, portanto, foi considerado
neste estudo um acontecimento privado, parte da singularidade de cada
crianga e sua familia, mas ao mesmo tempo do publico, devido as diversas
determinagdes e representagcdes a que estiveram submetidos os modos
pelos quais os cuidadores se relacionavam com essas criangas, e suas
opgoes de conduta por um ou outro tipo de cuidado e apresentagcao publica

da mesma.
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CAPITULO 4 - METODO

A pesquisa que gerou a presente dissertacao foi antecedida e esteve
referida ao projeto denominado “Indicativos de Promocdo a Saude da
Crianca e do Adolescente com Condi¢des Cronicas: uma interlocugao entre
Atencao Terciaria de Média e Alta Complexidade e os Territorios Integrados
de Atencdo a Saude (TEIAS)”, que tinha como foco as discussdes sobre
promogao da saude de criangas e adolescentes no hospital e na atengao
basica. No caso da atencéo basica, o projeto teve como campo o Territorio
Integrado de Atencdo a Saude - TEIAS Escola Manguinhos, situado no
Complexo de mesmo nome, composto por 13 equipes de saude da familia,
organizadas em 2 servigos de atencao territorial do TEIAS Escola
Manguinhos (Centro de Saude Escola Germano Sinval Faria e Clinica da
Familia Victor Valla).

A pesquisa dialogava com o seguinte objetivo: gerar um conjunto de
indicativos que permitissem demarcar tanto as demandas especificas dessa
clientela (de criangcas e adolescentes com condi¢des crénicas de saude, em
que se inclui a TB) quanto as mudancgas na avaliagdo e acompanhamento do
cuidado prestado. Isto porque entendemos que o estudo dos significados da
TB em criangas pode reenviar-nos a uma série de caminhos de interpretacao
sobre o processo saude / doenca / cuidado, que podem apontar para um
campo de promog¢ao da saude para criangas com condigdes crénicas de

saude, categoria na qual se encontram as criangas com TB.
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4.1 — Campo

O Complexo de Manguinhos situa-se na cidade do Rio de Janeiro/ RJ,
que apresenta uma das maiores taxas de incidéncia de TB no pais. O estado
do Rio de Janeiro teve em 2011 a segunda maior taxa de incidéncia da
doenga (57,6/ 100.000 hab), ficando atras somente do estado do Amazonas
(62,6/ 100.000 hab) e em 2010 teve a maior taxa de mortalidade por TB (5,6/
100.000 hab) do pais.> No municipio do Rio de Janeiro, a favela da Rocinha,
a regido de Manguinhos e o Centro concentram apenas 6% da populacéo do
municipio, mas sao responsaveis por cerca de 16,5% dos casos incidentes
de TB,”* marca da desigualdade e heterogeneidade na distribuicdo da
doenca.

O Complexo de Manguinhos é composto por 13 comunidades.
Algumas destas sao desprovidas de saneamento basico e cerca de 70% das
pessoasresidem em aglomerados subnormais®, sendo o espago
caracterizado como uma regiao de favelas e um dos locais com pior indice
de desenvolvimento humano (IDH) do municipio.

As taxas anuais de incidéncia de tuberculose por 100.000 habitantes
em Manguinhos permanecem bem acima da média nacional, que em 2011 foi

de 36/ 100.000 hab. ° Estao representadas no Grafico 1 a seguir:
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Grafico 1 Taxas anuais de incidéncia de tuberculose em Manguinhos.*
Fonte: Silveira*

Cabe observar que no Grafico 1, acima, estdo representadas duas
estimativas de acordo com diferentes areas de abrangéncia, consideradas
pertencentes ao Complexo de Manguinhos, uma incluindo uma populagéo
estimada de 32.000 habitantes e a outra uma populagcdo de 50.000
habitantes, por isso a existéncia de duas estimativas para o mesmo ano no

local.

4.2 — Entrada no campo e contato com os sujeitos

A insergao no territério de Manguinhos iniciou-se mesmo antes da fase
de pesquisa de campo. Iniciei minhas visitas a CFVV, acompanhando minha
orientadora que la desenvolvia e era responsavel por um projeto mais amplo,
referido acima, do qual esta pesquisa € uma ramificacdo. Nestas visitas
estabeleci meus primeiros contatos com os profissionais e tomei
conhecimento de alguns dos problemas enfrentados por eles. A tuberculose

foi mencionada como um problema de destaque na comunidade, o que,
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inclusive, foi motivacdo para o desenvolvimento desta pesquisa. Ao longo da
elaboragao do projeto, submissao ao comité de ética e sua aprovagao até o
momento da ida ao campo de pesquisa, permaneci em contato com esses
profissionais. Presenciei um momento chamado de Educagdo Permanente
em Saude em que foi discutida a tematica de tuberculose na comunidade,
quando um dos profissionais apresentou dados estatisticos sobre o tema e
resumiu como problemas os seguintes itens: alta taxa de abandono, baixo
controle de contatos, falta de controle das quimioprofilaxias realizadas,
registros inadequados, baixa governabilidade sobre o sistema de vigilancia,
baixa informagao, organizacédo e clareza sobre uso do DOTS, pouco foco
familiar com foco maior individual.

Os pontos de partida para o encontro com o0s sujeitos de pesquisa
foram: o livro verde, livro de registro dos casos de tuberculose notificados
pela clinica (que contribuiu com trés casos) e os profissionais da clinica, com
indicacdes de casos que se lembravam ter tratado (mais trés situacdes de
saude que incluiam mais cinco casos). Outros casos foram indicados pelos
profissionais, porém nao foram incluidos na pesquisa. Sendo assim, os
critérios de inclusdo no estudo foram: ter tido diagndstico de tuberculose,
comprovado por notificagdo no livro verde ou por relato do profissional
assistente, quando a confirmacado se deu pelas informagdes adquiridas
durante as entrevistas e consulta ao prontuario.

Os critérios de exclusado para este estudo foram: nao realizacdo da
entrevista de pelo menos um cuidador em tempo habil (dificuldade de

concretizar a entrevista dentro do prazo estipulado pelo cronograma); nao
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confirmagao do diagnéstico de tuberculose seja pelo livro verde, memodria
dos profissionais ou prontuario ou a impossibilidade de localizagdo da familia
no territério. Em todas as situagdes de saude encontradas houve pelo menos
um cuidador profissional entrevistado; em apenas uma das situagbes, o
cuidador familiar nao péde ser entrevistado por dificuldades do campo que
serao descritas posteriormente.

Sendo assim, a Tabela 4 ilustra as situagdes de saude encontradas e
seus participantes diretamente envolvidos nos eventos de entrevistas, para
melhor visualizacdo e entendimento dos resultados (nomes ficticios foram
adotados, a fim de preservar a identidade dos participantes e respeitar seu
anonimato):

Tabela 4 - Situagdes de saude encontradas e os sujeitos diretamente

envolvidos:
Situacao de saude | Cuidador familiar Crianga com Cuidador profissional
entrevistado diagnéstico de TB entrevistado
Nome

Situacao 1 José Aline Ana
Situacgéo 2 Débora Cassia Marcela

Milena
Situagao 3 Maria Laila Ludmila

Elias
Situacao 4 Gracy Lilian Claudio
Situagdo 5 Hilda Cecilia Felipe

Luciana

Situacéo 6 - Mario Rita
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A Tabela 4 assinala que foram entrevistados cinco familiares e sete
profissionais, destes, um era ACS; dois eram médicos residentes; uma era
enfermeira; um médico da equipe saude da familia e preceptor da residéncia;
e 0s outros dois eram médicos pediatras. Como complemento de
informagdes foi entrevistado um profissional com experiéncia de gestéo
naquele local.

Na época, estavam em acompanhamento 59 casos de TB, sendo que
nenhum deles havia sido diagnosticado por busca ativa. Naquele momento
os profissionais compartilharam suas dificuldades e houve uma discussdo
com a intengao de encontrar alternativas para os problemas encontrados. A
decisao de estudar os significados de TB em criangas foi bem recebida pelos
profissionais e o contato prévio ao inicio do campo, devido a insergao da
orientadora, facilitou o acesso a esses profissionais e, consequentemente, as
familias entrevistadas. Fui apresentada oficialmente a equipe como
pesquisadora que frequentaria o servico em duas ocasides diferentes, ambas
nos momentos de educagao permanente. Também procurei os responsaveis
do Centro de Saude Escola Germano Sinval Faria (CSE), inicialmente por e-
mail, quando foi solicitado que eu enviasse o projeto e 0 apresentasse em
uma de suas reunides, isto antes da submissdo ao Comité de Etica.
Apresentei o projeto no CSE, porém os profissionais levantaram algumas
dificuldades operacionais, como disponibilidade dos agentes de saude e
ocupacédo de salas. Entretanto, como apresentei alternativas aos seus

questionamentos, aceitaram a proposta.



48

Apds a aprovacdo do projeto pelo Comité de Etica em Pesquisa do
Instituto Fernandes Figueira (CEP-IFF), entrei em contato novamente com os
responsaveis por e-mail, para agendar o inicio das atividades de campo.
Nesse momento houve uma demora na entrada no campo, porque ocorria
mudanca de gestdo e de fungdes nas clinicas. Acertado o inicio, comecei a
coleta de informagdes nos livros verdes, conforme previsto no método de
pesquisa, porém, nao encontrei nenhum caso de crianga com TB, notificado
no ano de 2012 em nenhuma das duas unidades pesquisadas. Parti entao
para o ano de 2011, encontrei dois casos na CFVV e um no CSE, porém,
esta unica ocorréncia no CSE referia-se a uma crianga que residia em
territorio da CFVV e, portanto, a equipe responsavel seria da CFVV.

Fiz um levantamento dos casos gerais no CSE, conforme ja descrito
no Capitulo 2, para fins de contextualizagao do territério e, a partir deste
momento, concentrei-me na CFVV na tentativa de realizar as entrevistas dos
casos encontrados e busquei outras alternativas para chegar a possiveis
outras ocorréncias de TB nao notificadas.

Tendo em vista a dificuldade em encontrar os casos, fiz uma tentativa
na Secretaria Municipal de Saude de me informar sobre o numero
notificagdes de tuberculose com até 10 anos de idade, que residissem no
territério de Manguinhos, considerando a hipétese de que poderia haver
alguns que tivessem sido notificados em nivel terciario ou secundario de
assisténcia, realizado o acompanhamento em outro local e, por isso, poderia
existir uma discordancia relativa ao numero de casos. Porém, fui informada

de que para conseguir esta informacéao, eu teria que submeter um projeto de
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pesquisa ao comité de ética do municipio. Em discussdo com minha
orientadora optamos por nado entrar com o projeto no CEP do municipio,
entendendo que nao haveria tempo habil para tal, devido aos prazos
estabelecidos para a conclusdao do mestrado, mas iniciariamos a pesquisa
com os trés casos iniciais e a partir dos proprios profissionais e familiares,
buscariamos outros casos que eventualmente nao tivessem sido notificados
e pudessem ser incluidos no estudo.

A primeira entrevista teve lugar antes mesmo de entrar em contato
com os profissionais responsaveis pelos casos levantados no livro verde,
com um caso que nao havia sido notificado. Uma profissional da clinica que
era uma ‘“informante-chave” na pesquisa de minha orientadora, que
denominarei como Ana, a fim de respeitar seu anonimato, quando soube de
nossa intengao, lembrou-se de ter realizado tratamento supervisionado em
duas criangas e seu pai (José). Houve uma relativa demora no inicio do
campo, pois com mudangas de fungdes, necessidade de prestacdo de
contas, reformulagdes e reorganizacao do servigo, os profissionais estiveram
menos disponiveis para marcar entrevistas. O contato por telefone foi muito
dificil, praticamente s6 consegui conversar com os profissionais
efetivamente, quando ia a clinica. Enfim, marquei com Ana para que me
acompanhasse na primeira entrevista. Tratava-se, na verdade, de um unico
caso de TB em crianga (Aline), seu pai tinha também TB e a outra criancga foi
conduzida como ILTB. Subimos a pé pela comunidade, eu ia conhecendo as
ruas que foram se tornando mais estreitas, suas construgdes, o aspecto do

ambiente, que era, como esperado, sugestivo de pobreza. Mesmo assim, na
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primeira rua que entramos, Ana, acompanhada de duas amigas, disseram
sobre aquela rua: “Olha, esse aqui € o bairro de Laranjeiras”, havia algumas
lojas, mercados e informaram que o aluguel naquele local era relativamente
mais alto, roupas e produtos eram mais caros, comparaveis a “pregco de
shopping”. Depois, adentramos pela comunidade, achei interessante o fato
de mesmo dentro daquela mesma area, haver esta heterogeneidade e
hierarquizagao, com locais considerados mais ou menos privilegiados.

Chegamos a casa e realizei a entrevista com o senhor José, ele se
mostrou hesitante, quando apresentei o Termo de Consentimento para
participar da pesquisa. ApOs explicar o que significava, ele aceitou
compartilhar, mas aparentava desconforto em responder as questdes,
quando eu solicitava que se lembrasse de como transcorreram os fatos. Em
suas falas, ele delegava para a mae da crianga a responsabilidade de
lembrar dos acontecimentos, porém ela trabalhava durante o dia e ele a
noite, ficando entdo com os filhos. Por este motivo, nao foi possivel realizar
a entrevista com a mae. A presenca da Ana nesse momento, como
intermediaria, foi fundamental para o estabelecimento de um minimo de
confiangca para a concessao da entrevista. Permiti, por isso, apos a
autorizagao verbal do entrevistado, que Ana permanecesse durante toda a
visita e considerei esse fato para as proximas entrevistas.

Apos a entrevista, comentando a postura do pai da crianga, Ana disse
acreditar que os pais tém medo de Conselho Tutelar e de perder o Bolsa
Familia, assim, ficam com zelo sobre o que falar e receosos. Ana me disse

também que teve um problema com a mae de Aline, porque, pelo fato de o
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senhor José permanecer durante o dia em casa e Ana ir até la diariamente, a
esposa ficou enciumada pelo vinculo que se formou. Disse acreditar que o
ciume estava relacionado a uma certa caréncia de José “eles tém caréncia
de tudo, inclusive de cuidado com saude, é muito facil confundir as coisas”
(Ana - trabalhador de saude). No momento em que percebeu isto, ela adotou
a postura de valorizar a esposa na frente dele, elogia-la quando se
encontravam, e acabou contornando a situagao.

A profissional também falou a respeito do sigilo que a familia fez
questao de manter. Os vizinhos ndo souberam do diagndéstico, mesmo com a
presenca dela, frequentando a casa cotidianamente. Segundo Ana, diante de
suas perguntas, ela desconversava, justificando suas visitas para ensinar as
criangas ou dando alguma outra evasiva. Formulou que eles tinham muita
vergonha, na comunidade iriam sofrer discriminagcao se a vizinhanga tomasse
conhecimento do diagndstico. Quando voltamos para a clinica, Ana aceitou
me conceder entrevista. Ela também conhecia mais um caso, mas que nao
era da sua area. Neste dia tentamos ir até a casa da familia envolvida, mas
como nao havia ninguém, ficamos de retornar outro dia.

Na clinica, procurei pelos profissionais das equipes a que pertenciam
0s casos, segundo o registro de notificacdo, entretanto, eles ndo conheciam
as criangas, mas verificaram nos registros eletrdbnicos e me atualizaram
sobre as equipes a que pertenciam as familias e os ACS responsaveis.
Houve mudanca da equipe responsavel emtrés dos cinco casos
entrevistados e de agente comunitario de saude de todos os casos, desde a

época da notificagdo, fosse por transferéncia de residéncia das familias ou
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por itinerancia dos profissionais. Conversei entdo com os profissionais
responsaveis e peguei seus telefones para agendarmos as entrevistas apos
a aceitagao dos familiares. Nao conseguia marcar pelo telefone, entao fui até
a clinica. Nesse dia encontrei Marcos (trabalhador de saude) e agendei uma
entrevista na area dele, para depois de trés dias, conversei com a Ana
(trabalhador de saude) para retornarmos a casa em que nao havia ninguém.

Enquanto conversavamos, apareceu Patricia (trabalhador de saude),
relatando que perdera o celular. Ela informou que havia conversado com a
mae da crianga em questdo, que aceitara a entrevista e teria consulta
naquela tarde. Eu esperei até que Hilda, mae de Cecilia (este segundo caso),
chegasse e ela aceitou me conceder a entrevista. A consulta foi uma das
ultimas, mas esperei e depois da consulta, realizei a entrevista. Ficamos na
sala de triagem de risco, que n&o estava sendo utilizada. Desta vez nao
apresentei o Termo de Consentimento logo de inicio, mas expliquei tudo com
minhas palavras. Disse que precisava gravar a entrevista, e sO neste
momento do encontro, ela franziu a testa, com um pouco de duvida, mas
expliquei a finalidade, deixei claros os objetivos, o sigilo, e ela aceitou. Ao
final da entrevista, apresentei-lhe o Termo de Consentimento, li junto com ela
e nao houve dificuldade em ela aceitar assina-lo. A partir de entdo, passei a
apresentar o referido documento somente ao final das entrevistas,
realizando, no inicio, uma explicagao verbal clara dos objetivos e de todo o
conteudo do Termo de Consentimento.

Desta vez, a profissional ndo estava presente, mas acredito que nao

houve prejuizos a entrevista, ela era da area da familia fazia pouco tempo,
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nao percebi o mesmo vinculo que no caso da Aline. Nem conversando com
os profissionais nem com a mae, consegui saber sobre nenhum profissional
que tivesse cuidado de Cecilia na época do tratamento. Ela havia feito o
tratamento no CSE, porque era de outra area, depois se mudou. Olhando
mais tarde o prontuario, encontrei dois profissionais que atenderam Cecilia:
Felipe e Luciana. A médica que mais registrou no prontuario néo estava mais
trabalhando em Manguinhos. Procurei posteriormente esses profissionais no
CSE, em dias diferentes e ambos aceitaram participar da pesquisa.

Este foi o unico caso em que foi possivel a realizagdo de entrevista
com mais de um cuidador profissional, nos outros casos, houve a presenca
d e somente um profissional que tivesse cuidado da respectiva crianga a
época. Com relagao a isso, chamou-me atencao a intensa itinerancia deles
nos servigos, somente em um dos casos (na primeira entrevista) € que o
responsavel pela familia foi o mesmo que na época do diagnédstico da
tuberculose e, ndo raro, num periodo de dois a trés anos ja havia um
historico de troca por trés ou quatro vezes.

Em outra ocasidao que retornei a clinica, agendei com o Gustavo a
terceira entrevista. Retornei no dia combinado e nos dirigimos a casa da
familia em questdo. No caminho, Gustavo conversou sobre o local e suas
dificuldades no inicio, em relagdo a violéncia, quando assumiu a area.
Segundo ele, sentia-se mais seguro apos a instalacdo da Unidade de Policia
Pacificadora (UPP) alguns meses antes, em abril daquele ano.

A casa dessa segunda entrevistada tinha a mesma aparéncia da

primeira, com pouca ventilagdo, instalada em beco estreito, porém, a
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organizacdo do espago interno e mobilia davam a impresséao de melhor
cuidado do que no primeiro caso. Também a forma de a entrevistada se
expressar e disposicao em responder aos questionamentos foram diferentes
do primeiro caso, pois esta se mostrou mais aberta para conversar sobre o
assunto. Em outro momento, entrevistei um profissional (Claudio) que foi
citado por esta made como o cuidador principal e quem lhe deu suporte
durante o tratamento da crianca. Durante sua fala, ele se lembrou de mais
trés casos que havia tratado, sendo que um deles estava fora de minha faixa
etaria e os outros dois foram entrevistados posteriormente — os casos de
Laila e Cassia (que foram também citados por outros profissionais).

Quando voltava para a clinica, encontrei Ana e tentamos novamente
procurar a responsavel pelo outro caso de que ela se lembrava: Débora, avo
de uma crianga que era uma das que foram notificadas. Novamente nao
encontramos Débora em casa. Anteriormente eu ja a havia procurado uma
primeira vez com a Ana e uma segunda vez com o proprio profissional
responsavel pela area, o Marcos. Neste dia, como eu soube depois, ela
estava na clinica com outro neto que acabou sendo internado por doenca
respiratoria. Ana informou-me, neste momento, que Debora disse que o caso
de Cassia, sua neta, na verdade, ndo era de tuberculose, mas o de sua irma
sim, a Milena. Verifiquei novamente na minha lista do livro verde e da
farmacia, mas o unico registro de Milena era de que havia retirado
medicagao para tratamento de ILTB, mas ndo da doenga, ao passo que
Cassia havia sido notificada. Resolvi persistir na entrevista e tentar

esclarecer as informagdes diretamente com os cuidadores. Ana me informou
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que setratava de uma familia dificil, que costumava mentir para os
profissionais da clinica e que tinha também muito medo do conselho tutelar e
de perder o bolsa familia. Retornei posteriormente com Marcos e consegui
realizar a entrevista, que contou com a sua presenga, mas esta se fez
indiferente a conducdo da entrevista. Fui para a entrevista com algumas
ideias sobre o que Ana tinha me falado. Achei que Débora poderia dizer
mentiras e eu nao conseguir perceber isto. Pensei que ela estaria
desinformada, porque as informacbes do registro na clinica e o que os
profissionais me disseram apontavam que Cassia é quem teve tuberculose e
Milena havia somente feito o tratamento da ILTB. Entretanto, chegando 13,
Debora se mostrou informada a respeito do nome dos medicamentos e falou
com propriedade sobre a histéria de Milena, incluindo nomes técnicos
usualmente dificeis para o vocabulario leigo. Acreditei nela e entendi que as
divergéncias nos registros foram problemas na comunicacéo e na rede. Pela
entrevista, entendi que as duas criangas tiveram diagnostico de tuberculose,
sendo que a avo levou Cassia para outro local para ser acompanhada, onde
suspenderam o tratamento no terceiro ou quarto més de doencga e Milena ja
foi diretamente para este outro local e a clinica ndo tomou conhecimento do
seu diagnodstico. Marcos era novo naquela area e nao havia acompanhado o
desenvolvimento dos fatos na época dos diagnodsticos.

Debora demonstrou, durante a entrevista, sua preferéncia em levar as
netas a um servigo especializado. Tive suspeitas de que a falta de realizagao
de exames pela CFVV deixou os profissionais em descrédito com a avo e

gquede alguma forma ela acreditava que o tratamento em hospital
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especializado seria melhor que o tratamento da clinica. Debora me passou a
impressao clara de nao confiar na clinica, quando o assunto é tuberculose. O
fato de ter se referido varias vezes ao hospital como “centro de referéncia” e
o fato de ter levado Milena diretamente para |l& me reforcaram essa
impressao.

A fim de entender melhor este caso, procurei outra profissional,
Marcela, que também havia em outra ocasidao me falado que se lembrava
desse caso e ela aceitou me conceder uma entrevista. Entretanto, pela
dificuldade de horarios acabou sendo a ultima entrevista que consegui fazer
dentro do tempo que ja tinha estipulado para o campo. Ela me explicou que
realmente o diagndstico da Cassia havia sido feito conforme o preconizado
para criangas, mas outro servigo tinha mudado o diagndstico da crianga apos
3 ou 4 meses de tratamento, devido a uma broncoscopia negativa. Ela disse
também que desconhecia o caso da irma de Cassia, a Milena. Marcela
também me falou de outro caso que tinha conhecimento, me informou a
equipe e outro profissional que o acompanhava. Procurei-a neste mesmo dia,
porém, ndo consegui contato, pois na ocasiao ela atendia uma emergéncia
juntamente com os profissionais da Unidade de Pronto Atendimento (UPA),
que ficava ao lado da clinica. Também neste dia combinei com uma das
gerentes 0 acesso aos prontuarios, ela aceitou que eu os examinasse junto
com ela e marcou para que o fizéssemos em 2 semanas.

Na tentativa de levantar mais casos, solicitei a farmacia uma lista dos
pacientes que haviam retirado medicamento. Nessa lista constava que cinco

criangas haviam retirado medicamentos para tratar a TB, entretanto, para
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dois desses nomes nao foi possivel localizar endereco, telefone ou qualquer
outra forma de contato. Apesar de terem prontuario na clinica, ndo estavam
referenciados a nenhuma equipe. Uma das gerentes me informou que
possivelmente seriam pacientes que passaram pela clinica, mas que
poderiam ter se mudado e entdo perdido a referéncia da equipe. Os
prontuarios desses pacientes eram pobres em informacgdes, com poucas
consultas e poucas referéncias ao tratamento de tuberculose. Estes
individuos, portanto, foram excluidos da pesquisa pela dificuldade de acesso.

Enquanto verificava as informagdes fornecidas pela farmacia,
separando os pacientes por idade, conversei com uma profissional que
estava proxima e que participava da equipe de rua, interessei-me em saber
se ela se lembrava de alguma crianga atendida por sua equipe, que se
tivesse tratado para tuberculose. Ela ndo se lembrava de ninguém com
menos de 10 anos, mas me informou sobre uma familia que tinha muitos
casos de tuberculose, que fazia parte de outra equipe e que havia muitas
criangas na familia. Ela achava que as criangas tinham apresentado
tuberculose.

Apos me informar sobre a equipe a que pertencia essa familia, fui
procurar os profissionais para saber sobre algum caso em criangas. Um
deles se lembrou do caso de uma menina com 2 anos de idade, que havia
sido diagnosticada, mas abandonado o tratamento. Procurei os profissionais
da equipe para solicitar que algum deles me acompanhasse na entrevista,
mas me disseram que a Agente Comunitaria de Saude (ACS) responsavel

pela area estava de licenca maternidade. A ACS que ficou responsavel pelas
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familias em questdo mostrou-se muito resistente a me acompanhar nas
entrevistas, colocando empecilhos e solicitando que eu discutisse antes em
reunido de equipe. Ela parecia muito preocupada com a possibilidade de
contaminacgdo. Dispus-me a comparecer a reunido, porém, antes disso, em
outra visita a clinica, encontrei uma enfermeira dessa equipe e conversei
sobre o caso. A ACS repetiu para ela que néao iria até aquela familia, mas
outra profissional se dispbs a me acompanhar na entrevista em sua visita
domiciliar (VD) daquela semana. No dia marcado para a VD, ela ndo pode ir,
mas outros profissionais iriam até a comunidade e aceitaram me acompanhar
até la. Encontramos a familia, ndo em casa, mas num descampado proximo.

A mae (Maria) da crianca em questao (Laila) estava com outras filhas
e filhos e outros vizinhos com alguns copos de cerveja e Laila brincava
totalmente despida no chdo. Expliquei sobre a pesquisa e Maria aceitou
conceder a entrevista, mas preferiu que fosse naquele mesmo local e ndo em
lugar privativo. Ela ndo demonstrou se sentir constrangida nem com a
presenga de outras pessoas nem com as perguntas que foram feitas,
relembrando inclusive as ameagas que expressou na época em que houve
intencdo da equipe de saude de acionar conselho tutelar devido aos
cuidados com Laila. Na volta da entrevista, Gustavo me acompanhou
novamente até a clinica e voltou a falar sobre o local (tratava-se da mesma
area em que residia o outro caso em que ele me acompanhou em entrevista).
Segundo ele, ha poucos meses eu nao teria conseguido concretizar a
entrevista que fiz no lugar que realizei em razao da violéncia que dominava o

local. Também disse que ele agora esta totalmente familiarizado com a area,
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satisfeito e ndo deseja sair, que construiu vinculos e sente que consegue
ajudar. Muitos moradores o pararam na rua enquanto fizemos o trajeto de ida
e volta (nas duas entrevistas que fiz com ele), para perguntar varias coisas e
ele me disse que achava isso bom, porque aliviava a demanda da clinica.

Retornei a clinica em outro momento para entrevistar a profissional
que havia cuidado do caso, ela marcou em outra ocasidao comigo e eu
retornei, como combinado. Ela me disse que no inicio, quando comegou a
cuidar da familia, ela se empenhou muito, mas depois, conforme o tempo foi
passando, comecou a ficar desmotivada pela dificuldade de condugao do
caso. Pela fala dela, dos agentes de saude e profissionais de outras equipes
e gerentes da unidade, senti que este era um caso que talvez estivesse um
pouco “adormecido” ou esquecido, justamente pelas tentativas infrutiferas de
resolugao, mas que os profissionais estavam dispostos a voltar a se mobilizar
de alguma forma.

Em outro momento, procurei novamente uma profissional (Rita), que
em outra ocasidao atendia uma emergéncia, para conversar a respeito do
outro caso que Marcela havia me indicado. Rita confirmou que dava
consultas a ele [tratava-se de um menino], aceitou agendar uma entrevista e
me informou sobre o dia de consulta em que ele deveria retornar a clinica,
esta consulta ja seria a ultima antes de uma possivel alta. Realizei a
entrevista com a profissional e retornei no dia que me foi informado que seria
a consulta da crianga, porém esperei a tarde em vao, pois 0s responsaveis
nao o levaram a consulta. A ACS de sua area estava de férias na época.

Retornou alguns dias antes do término estipulado para o final da fase de
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campo da pesquisa, mas achou que nao seria possivel procurar a familia em
sua residéncia, porque a mae trabalhava o dia todo. Nao consegui fazer a
entrevista com o seu familiar dentro do prazo estipulado pelo cronograma,
mas nao descartei a entrevista que ja havia efetivado com a profissional.

A Ultima entrevista realizada foi com Marcela, pediatra. Ela
acompanhou quase todos os casos por solicitagdo dos outros profissionais.
Exceto um deles, em que o tratamento fora ministrado em outra unidade, e o
outro, em que a crianga ja era mais velha (10 anos), ja tinha diagndstico de
tuberculose, confirmado inclusive por baciloscopia e havia tido tratamento
supervisionado. A respeito deste caso, entendi que nao exigiu dos
profissionais que se afastassem muito da “légica” empregada para o
tratamento de adultos. Talvez por isso a n&do necessidade de acionar a

especialista.

4. 3 — Andlise e interpretagao

Apds a realizagdo das entrevistas, as mesmas foram transcritas por
mim, digitadas e salvas em formato texto. Os textos foram lidos
primeiramente por mim e também pela orientadora da pesquisa. Apds uma
primeira leitura, foram destacadas as falas dos sujeitos da pesquisa que
remetessem a algum dos cinco objetivos do estudo e elaborados dois
quadros, um para profissionais e outro para familiares em que, na primeira
coluna, estavam distribuidos os casos, e na primeira linha, os objetivos. Foi
feita assim uma correspondéncia entre expressdes e trechos das entrevistas,

e 0s objetivos da pesquisa, de forma a gerar um quadro analitico, que depois
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permitisse a interpretacdo a luz do quadro tedrico, buscando outras
literaturas para os achados.

ApoOs a elaboracdo dos quadros, foi realizada uma segunda leitura em
conjunto com a orientadora da pesquisa com o fim de classificar em
categorias tematicas as falas dos sujeitos, suas expressodes significativas.
Esse movimento de reunir as expressdes e falas em categorias de
significados resultou na construcédo de trés nucleos tematicos: 1) Saude da
Familia e o cuidado da crianga com tuberculose: situagdes e rituais de
interacdo; 2) O cuidado de criancas com tuberculose num territério de
vulnerabilidade e sua apresentacéo publica e 3) Diagnésticos, itinerarios de
tratamento e rede para o cuidado da crianga com tuberculose. Exemplos de
como foi articulada a correlagdo entre as falas, categorias analiticas e os

nucleos tematicos podem ser visualizados no quadro constante no Apéndice

Foi realizada uma segunda leitura cuidadosa, a fim de confirmar
possiveis falas ndo abordadas pelas categorias formuladas, mas todas as
falas dos sujeitos puderam ser englobadas pelas categorias ja descritas.
Seguiu-se entdo a interpretacao das falas e situagdes encontradas, tomando-
se como base tedrica os autores ja citados no capitulo 3 e nova incursao na
literatura foi realizada, em livros e artigos cientificos, com o fim de auxiliar
nas discussodes. O proximo capitulo apresenta os resultados desta pesquisa,
com as devidas consideragdes teodricas divididas de acordo com as

categorias tematicas elaboradas.
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CAPITULO 5 — RESULTADOS E DISCUSSAO

5.1 Saude da familia e o cuidado da crianga com tuberculose: situagoes
e rituais de interagao

Como apontamos anteriormente, a tuberculose € uma doenca de
familias. Trata-se de uma condicdo de saude claramente exemplar da
importancia da estratégia saude da familia no campo de enfrentamento das
doengas crbnicas, cuja determinagao social merece atengao na interface com
a producao de saude, e mais particularmente com as iniquidades sociais em
saude.

A tuberculose tem ampla distribuicdo geografica, ocorrendo em
paises desenvolvidos ou de economias emergentes, mas que
expdbem contrastes profundos de desenvolvimento, estando a

doenca associada a altos indicadores de pobreza.*’®"®

Torna-se importante abrir este capitulo com esta perspectiva, a fim de
que retomemos a centralidade da familia, ndo pensada como um nucleo
cujas relacbes se estabelecem somente com base na consanguinidade.
Assim, “as pessoas encontram-se sempre imersas em uma dimensao
identitaria, experiencial, que ultrapassa de muito sua eventual condigcdo de
‘individuos’: a da familia ou parentesco™®.

O autor® afirma que os sistemas de parentesco da sociedade
ocidental sao fortemente baseados em dados biolégicos e compdem
elaboragdes simbodlicas complexas. A representacdo hegemdnica da familia
ancora a pessoa humana na base naturalista da descendéncia de pai e mae
biolégicos, entretanto, o termo pode referir-se a circulos e tipos de relagbes

muito variados além do nucleo familiar mais frequentemente pensado. De
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qualquer forma, a “trama que envolve os sujeitos na sua socializagao
primaria costuma-se chamar familia.” *

Incorporar esta perspectiva antropoldgica que desnaturaliza a ideia de
um modelo familiar baseado na consanguinidade se faz urgente no momento
em que analisamos e interpretamos dados cujo campo se situa nas relagdes
e interacbes que conformam significados sobre o cuidado a tuberculose de
criangas no locus da estratégia de saude da familia, em uma regido onde a
pobreza e a violéncia compdem o cotidiano.

O valor de se trabalhar com uma perspectiva metodoldgica ancorada
no interacionismo simbdlico nos faz reencontrar o conceito de “situagao”.
Conceito este que se assenta muito mais no valor atribuido as relagdes
sociais, a possibilidade de superar a ideia de um individuo unico, senhor da
verdade e de uma racionalidade programada. Considerar a situacdo nos
permite retomar a forca das relagdes sociais dos encontros face a face e a
necessidade de reconhecer que, em cada uma delas, relagbes se
reorganizam e respostas diferentes podem surgir.*® N&o existe, portanto,
uma esséncia ou uma verdade individual. Existe, sim, um campo de
possibilidades que se desenham a partir das interagbes. E aqui, ha nao
somente “0” individuo como uma realidade nem “a” familia como um modelo.
As construgdes sociais relacionadas ao universo familiar geram expectativas
e alimentam valores que sao permanentemente colocados em questédo,
principalmente se falamos do universo das camadas populares.

Corroborando este argumento teoricometodoldgico, o autor® contribui

com a perspectiva de que: “A familia, ndo importando os arranjos através dos
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quais se organiza, ainda é o lugar por exceléncia da socializagao, reproducao
e provisdo basica dos cuidados das criangas e seus demais membros.”*%"3
Os profissionais de atencado primaria deparam-se, frequentemente, com a
ineficiéncia da atencgao centralizada no individuo, o que remete a busca de
alternativas por um cuidado integral a saude. A Estratégia de Saude da
Familia (ESF) torna-se imprescindivel no processo de enfrentamento da
doenga, por sua perspectiva e paradigma politico de deslocar o foco da
atengao do individuo para a familia nas agcbes de saude, no interior de um
cenario sintonizado com a humanizacgéo da ateng&o.®"

Ha uma dificuldade em se compatibilizar a familia como unidade de
atengdo com a formagao predominante dos profissionais de saude, ainda
baseada no modelo biomédico.®> Um dos motivos é a propria dificuldade em

se definir o que seja familia.

A abordagem da familia como uma rede rompe a suposta nogao de
unidade nuclear com que se define a familia no imaginario social,
uma vez que pensar a familia a partir da rede de parentesco
permite ndo apenas percebé-la como um mundo de relagbes, mas
notar também as diferentes formas de organizagdo familiar, que
nao s6 transcendem, mas, sobretudo, ndo se confundem com a

unidade doméstica, ou seja, a casa.’*'®

E ainda, faz-se necessario um enfoque a saude centrado na familia,
que traduziria menos, em tese, uma agao sobre individuos, ganhando maior
forca nas relagoes.

Durante as entrevistas realizadas para este estudo, os profissionais
reforgaram a importancia da avaliagédo e abordagem da familia como unidade
de atencédo e, mesmo em algumas falas é possivel perceber a nogao de que
familia ndo se restringe aos moradores do espaco fisico delimitado pela

casa. A problematica da avaliagdo de contatos de casos de tuberculose surge
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nesse contexto como evidéncia da necessidade de ampliagado da visao sobre
redes de relacionamento e parentesco da clientela, com a intengdo de
valorizar o universo relacional da familia. Falas como: “familia, na
comunidade, ndo é aquela s6 que mora na casa, € aquela que convive ao
redor, € o vinculo, porque eles tém vinculos uns com os outros, e “eles so
examinam aqueles que estdo proximos” (Ana - trabalhador de saude)
colocam em evidéncia dois pontos principais: a rede de relacionamentos
diarios das criangas nao se limita aos moradores de uma casa, e ha
necessidade de os profissionais atentarem para este fato, ao mesmo tempo
em que as praticas ndo necessariamente acompanham a percepc¢ao desta
necessidade.

Nas relagdes de cuidado cotidiano da ESF prevalece uma perspectiva
individualista e instrumental, de forma que a familia serve ou é encarada
COMO um recurso que “serve a aproximagdao com o contexto social do
individuo, no sentido de garantir o cumprimento das metas.”>*%

A preocupacdao com as metas impostas para os profissionais na
atencgao primaria foram colocadas em algumas situagées como limitantes do
aprofundamento do estudo dessas relagbes das redes familiares e para
adogao estratégias de cuidado mais eficazes, principalmente, quando se esta
diante de uma condigao crénica de saude, categoria na qual a tuberculose se
enquadra.

Nao obstante, permanece a importancia da ESF na avaliacdo dos
contatos de casos de tuberculose. Se considerarmos que desde os estudos

de Edith Lincoln (1899-1971) em criangas com tuberculose, a maioria dos
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casos pediatricos surgia no contexto de avaliacdo de contatos (esta notavel
pesquisadora acompanhou quase 1.000 criangas com diagnostico de TB até
0os 25 anos e, destas, cerca de 85% foram diagnosticadas a partir de
avaliagdo de contatos ou PPD de rotina e ndo se apresentavam com
sintomas), em pediatria, a necessidade de uma adequada avaliagdo das
redes de relacionamento dos casos de tuberculose torna-se ainda mais
indispensavel®. No caso da TB, o diagnostico de uma crianga com a doenga
apresenta-se como oportunidade para esse aprofundamento na rede de
relagdes, visto que ha a necessidade de convivio, usualmente prolongado,
para sua transmissao. A investigacdo ampliada dos contatos na busca do
caso-indice que tenha Ihe transmitido a doencga torna-se importante para a
interrupgdo da cadeia de transmissdao na comunidade. Entretanto, muitas
vezes, a ja citada imposigcao de metas, aliada a multiplicidade de atividades
ja desenvolvidas pelas equipes da Estratégia de Saude da Familia
apresentam-se como impeditivas de uma abordagem mais efetiva.

Além da avaliagcdo dos contatos, a abordagem da crianca com
tuberculose trouxe a tona ainda as dificuldades dos profissionais no trato com

os cuidadores leigos. Conforme Fernandes®

O trabalho clinico com criangas impde muitas dificuldades e a
familia € uma delas, dado que n&do ha trabalho com a crianga
sozinha, mas ha a familia e a inscricdo dessa funcdo de

responsabilidade da crianga em trazer sua familia. 5%,
Trata-se de méis um aspecto que mostra a dificuldade em se transpor
o foco individual para o familiar e o relacional. Como existe pelo menos um
sujeito interposto entre o doente (a crianga) e o profissional de saude, ha

necessidade de estabelecimento de vinculo entre este e o cuidador leigo,
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conforme apontado pelos profissionais, para a garantia de um cuidado
adequado. Neste sentido, a opgado metodoldgica ao longo da pesquisa foi de
operar com “situacdes de familias”, a partir dos casos indicados pela equipe,
que nos levaram as familias visitadas e entrevistadas.

Dentre as situagdes de saude encontradas nas entrevistas, nomearei
quatro situagdes emblematicas ou exemplares quanto as expressdes
possiveis do campo de interagdes referidas a ter um filho com tuberculose ou
ser um profissional que expressa sua experiéncia nesse universo. Assim,
interpretamos dois campos de respostas relativas aos comportamentos das
familias e reacado dos profissionais quanto a essas respostas: autonomia e
protecdo, em pares contrastivos, onde convive uma tensdo entre menos
autonomia /mais autonomia, menos protecao / mais protecao.

Assim, “O primeiro principio constitutivo de uma concepgao complexa
da autonomia passa a ser sua caracteristica relativa e relacional, inseparavel
da dependéncia”®"?. Significa defender ndo a capacidade do paciente ou
cuidador de determinacdo, mas o fortalecimento das relagbes entre os
pacientes, familiares e profissionais, de forma que se possibilite o
gerenciamento satisfatério daquilo que aqui denominaremos como gestao
das suas redes de dependéncia, e nao de um ideal ficcional de
independéncia impossivel.>®

A possibilidade de cada sujeito gerir sua prépria vida ou, no caso,
optar por um ou outro tipo de cuidado com sua crianga, passa pelo
conhecimento dos limites e das alternativas existentes. Essas relagdes de

autonomia e dependéncia estao presentes na vida dos sujeitos desde a sua
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individualidade, em nivel micro, passando pela sociedade, paises, até o nivel

macro, do planeta. Porém, como também coloca em questdo o autor®, seria

[...] possivel falar de um paciente autbnomo, livre e consciente de
suas escolhas, quando os constrangimentos de ordem econdmica
e social sdo de tal ordem, de ignorancia por falta de acesso a
informagdo, numa relacdo altamente desequilibrada de poder/saber
[-..]? Quais as condi¢gbes minimas que devem ser garantidas em
termos de justica social, de condi¢gdes de vida, equidade,
informagéo, saber, para podermos pressupor a existéncia da

possibilidade de autonomia?>"4

Com este conceito de autonomia em mente, considerando sua
complexidade e permitindo sua contextualizagdo nas situagdes de saude €&
que passo a descrever quatro dentre as situacdes encontradas, numa
tentativa de exemplificar, com elas, como os comportamentos podem tomar
caminhos diversos, mesmo diante de um contexto socioeconémico similar
em relagdo a autonomia e protecao da crianga. O termo protegao foi adotado
aqui como compreendido pela doutrina da protecdo integral da crianga,
consagrada pelo Estatuto da Crianga e do Adolescente — ECA (LEI 8.069, de
13 de JULHO de 1990)*. Esta doutrina compreende que as normas que
cuidam de criancas e adolescentes devem concebé-los como cidadaos
plenos, porém, sujeitos a protecao prioritaria, tendo em vista que sao
pessoas em desenvolvimento fisico, mental, moral, espiritual e social.

Assim, chamarei a Situacdo 1 — Menos auténoma; Situacao 2 — Mais
autébnoma; Situacdo 3 — Menos protetora; Situacdo 4 — Mais protetora. As
situacdbes de saude descritas nao pretendem a exaustdo dos
comportamentos relacionais possiveis entre familias e profissionais, porém,
nos aspectos em que tocam, ser representativas de um padrao de

comportamento passivel de exemplificar respostas possiveis e referidas aos
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rituais de interagao entre familiares que cuidam de criangas com tuberculose,
sabendo que eles mesmos estao sujeitos a serem avaliados por profissionais
de saude quanto as suas atitudes de cuidado.*®

As situagdes 5 e 6 referidas na tabela 4 nao serao descritas aqui, pois
nao se apresentaram como emblematicas de nenhum dos parametros ja
mencionados. Poderiam ser descritas, no entanto, como um espectro que
caberia dentro dos pares contrastivos, com aspectos de autonomia e
protecao que nao caracterizam facilmente um ou outro extremo.

A fim de melhor situar o leitor quanto as situagdes que serdo descritas
a seguir, retomarei a Tabela 4 para a formulacdo de uma nova tabela (Tabela
5), acrescentando uma classificagao das situagdes dentro dos descritores
acima mencionados, adicionando também alguns parametros encontrados
nas situagdes que justificam sua classificagao.

Tabela 5 — Situacbes de familias conforme pares contrastivos em relacao a
autonomia e protecao

Situagdo |Cuidador |Crianga com |Classificagdo |Parametros
de familia |familiar |diagnéstico de
TB
Situacado 1 |José Aline Menos -Nao reconhecimento de sintomas
autbnoma -Nao procurou servigo de saude para
diagnéstico
-Dependéncia da busca ativa do
profissional
Situacdo 2 |Débora |Cassia Mais -Explicagbes para os sintomas
autbnoma -Aciona outros servigos de saude para
Milena diagndstico e tratamento que ndo o
ESF
-Criacao de redes sociais
-Apropriagao de discurso técnico
Situacao 3 |Maria Laila Menos -Abandona o tratamento
protetora -Nao leva a crianga para consultas
Elias -N&o tratamento de si mesma




70

-Tentativa dos profissionais de acionar
conselho tutelar

Situacao 4 |Gracy Lilian Mais -Retira a crianga da escola por
protetora periodo prolongado
-Retira a criangca do convivio com a
vizinhanga

-Vigilancia (coloca a crianga para
dormir no mesmo quarto)
-Preocupacgéo com estigma

Situacao 5 |Hilda Cecilia
Nao foram classificadas conforme esses paradmetros

Situacao 6 - Mario

A Situagao 1 envolve o caso de uma familia que pertencia a uma
determinada area, dentre as divisbes do ESF, teve um diagndstico de
tuberculose realizado no pai (José) e em uma das filhas, ndo havendo
descrigao exata no prontuario sobre como foi realizado este diagndstico, nem
tampouco José soube informar as circunstancias. Em algum momento, foi
abandonado o tratamento e posteriormente houve mudanga de area,
modificando a equipe responsavel pela familia. Nao houve, segundo a
profissional entrevistada, nenhum tipo de informacdo de uma equipe para a
outra acerca da situacao da familia. Durante uma visita domiciliar foi que veio
a tona o diagnodstico de tuberculose e a descoberta de que estavam sem
tratamento. Foram realizados os testes e confirmados os dois diagndsticos,
uma outra filha foi tratada como ILTB e foi iniciado o tratamento
supervisionado na familia até completarem-se os seis meses. José afirmou
durante a entrevista que ndo percebeu os sintomas como problema que
justificasse procurar atendimento, nem dele nem da filha. Nem no primeiro

diagnodstico nem depois que mudou de equipe. A interpretacdo da postura de
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passividade e dependéncia frente aos sintomas e diagndstico de tuberculose
advém do acesso a determinadas expressdes émicas e construidas pelos
sujeitos, relativas onde a ideia de que o conhecimento técnico conduz e mais
do que isto, determina a busca de um cuidado:

“Se néo fosse eles, né? a gente ficava perdido. Ndo
sabia nem o que fazer direito. Ah, que eles chegaram
aqui e mandou logo fazer o exame. Ai eu tive que correr
rapido, porque eu ndo sabia direito como é que era iSSo
[...] pra mim eu tava tranquilo, inclusive eu vou la
amanha pra fazer outro... porque vieram duas ai, ai
mandaram eu ir la que eu t6 tossindo” (José, pai).

Mesmo sabendo do diagndstico, nem José nem sua esposa, 0s
adultos da residéncia, procuraram a equipe para buscar tratamento. As
queixas foram referidas somente na visita domiciliar e a percepgédo de que
poderia haver algo de anormal aconteceu pela equipe de saude da familia,
que assumiu o caso com a realizagao do tratamento supervisionado. A visao
do profissional sobre este caso aproxima-se do que este autor®? comenta,

que seja o entendimento de familia no ESF:

A abordagem familiar, preconizada no modelo do ESF, acaba
sendo traduzida em uma forma de tratamento que consiste em
tratar o usuario “como se fosse da familia”, em uma projecéo da
ideia de familia dos profissionais (técnicos e agentes comunitarios),
com base na légica da esfera privada da familia, que [...]é uma
referéncia simbdlica fundamental no mundo dos pobres (mas nao
s6 nele!), para se pensar o mundo social como um todo,

indiferenciando as esferas publica e privada.’*%
E ainda ha um “abrago” ou acolhimento de alguma forma a essa
familia e até mesmo uma identificagdo emocional:

“O papel do profissional é o primérdio de tudo, porque é
ele quem vai diagnosticar, € ele quem vai inserir o
medicamento. [...]. Ele vai cuidar da parte da saude e,
assim, o que nao impede também da parte afetiva,
porque ele acaba criando um vinculo com aquela
crianga, ao mesmo tempo que é facil, é dificil, porque



72

eu sou mae, né? Entao, assim, é... vocé se coloca no
lugar de mée” (Ana, profisisonal).

Ha também uma aceitagdo de que o profissional é o responsavel e a
familia € a dependente (ndo somente a crianga, mas também os cuidadores
leigos), numa relagao vertical:

“Ela (a crianca) ndo entende nem o que é tuberculose
[...] deve ser muito dificil pra uma criang¢a assimilar”, “o
trabalho do profissional é essencial. Se o profissional
néo atuar, a familia, mesmo tendo o entendimento, nado
tem como realizar todo o tratamento sozinha, tem que
ter o apoio do profissional. Entao assim, eu tratava ele
como uma crianga grande” (Ana, trabalhador de saude).

A Situagao 2 envolveu uma familia em que a principal cuidadora era a
avé (Débora), que foi a entrevistada, dois casos em criangas e mais dois
adolescentes com diagndstico de tuberculose multirresistente, que seriam os
possiveis casos-indice, sendo que um deles foi a 6bito pela tuberculose.
Nesta situagdo, o diagndstico dos adolescentes ja era conhecido no
momento em que as duas criangas desenvolveram a doenca, o que indicava
um conhecimento prévio sobre a ela e 0 que envolvia seu tratamento. A avo,
pelo cuidado prévio com os adolescentes, construiu uma rede de
relacionamentos que influenciaram na forma de responder ao adoecimento
das duas criancas. Os adolescentes haviam sido tratados em um centro de
referéncia para tuberculose, devido ao diagnostico de multirresisténcia.
Quando a primeira crianga adoeceu, inicialmente a investigagdo foi
conduzida pela equipe de saude da familia que suspeitou de tuberculose,
porém, a explicacdo da avd para o adoecimento da crianca era diversa:

‘como ela era de creche, entdo como é... a crianga de creche tem muita a

imunidade baixa, né? [...Jvive com nariz escorrendo, ainda mais que ela é
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alérgica, tratava, mas nao resolvia, porque ela é alérgica” (Débora, avo).

Débora aceitou o inicio do tratamento na clinica, porém, como nao
acreditava no diagndstico, percorreu vias alternativas para confirmar suas
suspeitas. Acionou sua rede de relacionamentos no centro de referéncia (que
nao era referéncia para o tratamento de criangas) e conseguiu ser atendida,
realizar uma broncoscopia apds cerca de trés meses de tratamento RIP e,
apds um resultado negativo no exame, abandonou o tratamento, acreditando
que a crianga nao tinha tuberculose. Explicagdo esta diversa do profissional
entrevistado sobre tal situacdo de saude, que, adicionalmente, tinha
formagdo em pneumologia pediatrica e experiéncia de longa data em
tratamento de criangas com tuberculose: “eu custo a acreditar que ndo seja
tuberculose, gente”, “e a broncoscopia ndo ia dar mais nada, né gente?, 4
meses...” (Marcela, trabalhador de saude).

Quando em outra ocasido, uma outra crianga, irma da primeira,
adoeceu, apresentando adenomegalia, Débora percorreu os servigos da UPA
e da clinica da familia, porém o diagndstico nao foi suspeitado de inicio.
Devido a uma experiéncia prévia de Deébora com outra crianga da
comunidade com quadro semelhante e a lembranga de casos vistos durante
a internacdo dos adolescentes, ela acionou novamente a sua rede “extra-
clinica” e levou a neta diretamente ao centro de referéncia, quando fizeram o
diagnodstico de tuberculose ganglionar e foi realizado o tratamento. Desta
ultima crianga, ndo houve conhecimento pela clinica da familia do seu
adoecimento.

Patente neste caso € a apropriagao pela cuidadora leiga da condugao
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do itinerario das netas. A equipe de saude da familia é consultada e acionada
na medida em que atende as suas expectativas, mas da mesma forma é
facilmente ignorada, quando deixa de atendé-las. O papel “secundario” da
equipe do ESF neste caso, como compreendido pela cuidadora leiga, pode
ser percebido em suas falas: “aqui eles, eles tratavam, é... cuidavam na hora
que ja tava diagnosticado mesmo, que a menina teve. Entéo eles... assim, so
isso”, “como ja tava acostumada la” (Débora, avo).

E ainda a percepgao do seu proprio papel como responsavel:

“teve uma vez que a assistente social ligou pra mim e
pediu que eu fosse internar ele e s6 eu poderia fazer
isso, porque ela achava que eu [...] ndo tinha medo, eu
chegava e falava que tinha de fazer, falava e falo
mesmo” (Débora, avo).

Apesar de reconhecida a importancia do respeito a autonomia, da
corresponsabilidade e capacidade do préprio sujeito intervir sobre sua
situacdo de saude, como preconizado pela Politica Nacional de
Humanizagcdo (HumanizaSUS, 2004)*, ndo raramente revela-se uma
“angustia” do profissional frente a limitacdo da aplicagao do seu saber. A esta
angustia, soma-se o fato de o objeto do cuidado se tratar de uma crianga, € a
necessidade permanente de avaliagdo do quao adequadamente esta esta
sendo bem cuidada pelo familiar. As agdes dos profissionais aqui serao
conduzidas apos terem sido pesados na balanga os direitos concedidos ao
cuidador leigo e a nogao de responsabilidade do profissional sobre a crianca.
Nesta segunda situacdo de saude, ndo houve mais interferéncia dos

profissionais quanto a condugdo do tratamento da crianga em questao,

diferentemente da préxima situacdo, em que a problematica da
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responsabilidade do profissional versus autonomia do cuidador leigo torna-se
ainda mais evidente. E aqui destacamos o conceito de autonomia como
distinto de independéncia. O que se da com a autonomia é a necessidade de
gerenciar as dependéncias, o que no cuidado a uma condi¢gao crénica de
saude significa inclusive gerenciar escolhas, informagdes, o dialogo entre o
saber técnico e o saber leigo, 0 acesso ao direito a saude, a escola, a vida
esperada para uma crianga.®

A Situagao 3 envolve uma familia de muitos membros, conhecida por
todas as equipes da clinica da familia, devido a dificuldade que apresentam
para o cuidado. Trata-se de uma familia itinerante, segundo a fala dos
profissionais: “e ai sai da area, volta pra area e a gente nao consegue fazer o
tratamento” (Claudio), trabalhador de saude). Varios de seus membros
tiveram diagndstico de tuberculose e se trataram diversas vezes sem
completar, no entanto, o tratamento. Muitos eram usuarios de drogas e pelo
menos um caso tinha HIV. Em certa ocasido, uma criang¢a de dois anos, irma
de outras seis, foi investigada e diagnosticada pela clinica, pois sua mae
havia feito o diagndstico de tuberculose pela terceira vez. Porém, pela
dificuldade de adesao ao tratamento (a mae nao se tratava e também néo
tratava a crianga), aventou-se a possibilidade de acionar o conselho tutelar,
na tentativa de garantir melhor cuidado a essa criangca. Este ponto sera
melhor discutido na secdo a seguir, sobre “O cuidado de criangas com
tuberculose num territorio de vulnerabilidade e sua apresentagao publica”.
Aqui somente foi descrito o quadro para pontuar um tipo de relagao possivel

entre os cuidadores leigo e profissional, que traduz um comportamento
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negligente em relacdo a crianga e requer, por isso, uma resposta do
profissional no sentido de protecéo a esta .

A Situagao 4 poderia ser chamada de oposta a anterior. Trata-se de
uma familia de um casal e seus trés filhos, que moravam em uma casa, a
avo materna residia no segundo andar do mesmo local. A avo teve um
diagnostico de tuberculose e, quando terminou o tratamento, a crianga iniciou
os sintomas. A mae a levou primeiramente a um servigo privado, quando
notou o que nomeou de “convulsdozinha a toa” (a crianga ficava palida e
vomitava uma “gosma”, segundo afirmava). Naquele servigo a encaminharam
para um pneumologista pediatrico que orientou fisioterapia e solicitou
exames, incluindo escarro, poréem com resultado negativo. Depois de
algumas semanas sem resolutividade, o profissional do plano de saude
orientou que procurasse um posto de saude préximo de casa, onde entao foi
realizado o diagndstico de tuberculose na criangca. Segundo a descrigdo da
situacao pelo profissional:
“Eu vi como a familia ficou abalada com o fato de
receber a noticia de que a crianga tinha tuberculose, de
precisar fazer um tratamento de seis meses. O que era
dificil [...] era desconstruir da familia de que... a
preocupacgdo excessiva que eles tinham, o cuidado, a
protegdo excessiva que eles tinham as vezes, quando o
caso ja tava indo bem” (Claudio, trabalhador de saude).
E da propria fala da mae:
“Eu parei com tudo, parei com a minha vida pra cuidar
[...]. Parei com tudo, tirei ela da escola [...], ela ficou um
ano sem estudar. Ai botei a cama dela ali, em frente a
Janela pra ela. Fica bem arejada. Ai ela ficou um ano,

dormindo aqui no meu quarto” (Gracy, mae).

E possivel perceber, a partir do diagnéstico, a resposta da familia
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como protetora, com adocdo de medidas além daquelas orientadas para
precaugao e tratamento, consideradas até mesmo exageradas pelos
profissionais de saude. Parte deste comportamento pode ser entendido, se
tracado paralelo com a formagdo de um sentimento de infancia,* de tomada
de consciéncia da inocéncia e da fraqueza da infancia “O sentimento da
particularidade da infancia, de sua diferengca com relagdo ao mundo dos
adultos, comegou pelo sentimento mais elementar de sua fraqueza”**'® que
remete, consequentemente, a um dever moral do cuidador de preserva-la.
Pois, “Para além das determinagdes naturais, as culturas humanas
produziram e prosseguem produzindo significacbes para cada uma das
etapas da existéncia do homem?”3¢:1%

Além disso, a ideia de que a utilizagdo dos medicamentos para o
tratamento da condigdo possa trazer prejuizos diversos ao desenvolvimento
da crianga devido ao tempo de utilizagao, quantidade de medicamentos e até
mesmo ao tamanho dos remédios e esteve presente ndo somente neste
caso, mas também nas outras situagcdes de saude, conforme se verifica pelas
falas:

‘Porque €& muito tempo tomando remédio. Entéo,
quando ela pegava assim aquela pilha de remédio pra
tomar, eu falava: poxa, gente, ndo podia ser eu? Ja té
cascuda [...]. Entéo eu aceito. Agora, nossos filhos, a
menina com 10 anos. Os dentes dela...” (Gracy, mae).

A partir destes quatro exemplos de situagbes de saude que
demonstram formas diferentes de relacionamento entre as familias de

criangas adoecidas por tuberculose e os servicos de atencdo primaria a

saude, é possivel apreender a complexidade e nao uniformidade quanto as
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possibilidades de compreensao da doenga e interagdo entre os sujeitos.
Maria Andrea Loyola (1984)>°, reflete que atitudes e reagbes nesse contexto
sao diversas, como diversos sdo os determinantes que os condicionam: “As
familias tém percepcdes e avaliagbes dos problemas de saude das criancas
com base em seus proprios modelos explicativos de doencas e sua
terapéutica”™®2*,

Com a problematizacdo desses casos e considerando as dificuldades
apontadas pelos profissionais no lidar com a crianga adoecida por
tuberculose, temos um quadro que, primeiramente, evidencia uma certa
auséncia da crianga com tuberculose na ateng¢do primaria. Nenhum dos
profissionais afirmou, apesar de alguns terem maior experiéncia no assunto,
sentir-se seguro para realizar o diagnostico e quanto ao tratamento, somente
os pediatras ndo o colocaram como dificuldade percebida. A maioria deles
nunca havia tido uma experiéncia prévia com esse diagnostico em criangas,
exceto um médico de familia que era também preceptor da residéncia, um
pediatra e a pediatra do NASF, indicando que a tuberculose na infancia néao
assume o mesmo significado de prevaléncia do que a TB em adultos, mesmo
em um territério onde ha muitos casos, o que acaba traduzindo o
adoecimento por esta enfermidade na infancia como algo raro e, portanto,
“‘do especialista”. Mesmo os profissionais médicos de familia, sejam
residentes, médicos ou preceptores, expuseram suas dificuldades no trato
com a crianga e a necessidade de recorrer ao pediatra (especialista), pelas
especificidades deste adoecimento. Eles ndo se sentiam seguros quanto a

sua formagao no assunto e apresentavam duvidas no manejo. Preocupacéao
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pertinente, visto que a crianga apresenta particularidades em relagdo as
outras faixas etarias.

Se historicamente se compreende um sentimento de infancia, em
relagdo a saude da crianga, a limitagdo de conhecimento e pratica dos
profissionais leva frequentemente a extrapolagado do know how cientifico do
universo do adulto para o pediatrico sem as devidas “adequacbes” as
particularidades desses sujeitos. Muitas vezes, pelas dificuldades éticas ou
operacionais em se realizar pesquisas com essa faixa etaria, langar mao do
conhecimento do adoecimento adulto torna-se a unica alternativa para uma
tentativa de manejo com criangas; em outras ocasides, mesmo havendo
protocolos e literatura disponiveis, estes podem nao ser devidamente
acessados, ou ainda a falta de pratica cotidiana podelevar a uma
insegurancga pela necessidade de se modificar o olhar do adoecimento adulto
para o infantil.

Esta “auséncia” da crianga com tuberculose na atencao primaria pode
ser compreendida pelo numero, de fato, proporcionalmente menor dos casos
pediatricos em relagdo ao de maiores de 15 anos. Entretanto, n&o € possivel
precisar o quanto desta auséncia se deve a este fator estatistico e quanto
esta relacionado a nao identificagdo de casos. Muitos familiares podem
preferir levar seus pequenos a outros tipos de servigo, com ou mesmo sem a
suspeita do diagnostico de TB, como ambulatorios especializados ou
hospitais terciarios a depender da rede a que tém acesso. Em estudo
publicado em 2004,*encontra-se que de 46 criangas com diagndstico de

tuberculose, 82% teve o diagnostico realizado em hospital. Deve-se
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considerar que neste estudo a maior parte dos casos de tuberculose (52%)
foi extrapulmonar, porém, estes dados reforgam a suspeita de que a atencao
primaria pode nao conseguir dar conta de todo o universo de diagndsticos de
tuberculose infantil presentes na comunidade. Além disso, os sintomas em
criangas nem sempre sao tao claros como nos adultos, para a suspeita de
tuberculose, o que pode acarretar subdiagndstico.

Se, como ja explicitado, a “auséncia” leva a falta de pratica e a falta de
pratica a uma dificuldade de manejo, é natural que se perceba a dificuldade
dos profissionais em lidar com o tema de tuberculose em criancas. Esta
dificuldade foi relatada principalmente em relacdo ao diagndstico (este
assunto sera abordado no tépico Diagndstico e Itinerarios de tratamento), a
administracdo de medicamentos, ao acompanhamento da evolugédo, a
aspectos relacionados ao convivio em creche e ainda outros aspectos da
singularidade do adoecimento infantii foram levantados, tais como a
compreensao da doenca ou falta deste entendimento pela crianca.

Estima-se' que aproximadamente 50% dos medicamentos prescritos
para as criangas nao existem em formulagbes apropriadas para elas e
mesmo quando existem, a disponibilidade € variavel. Este fato leva a
necessidade de adaptar as formulagcbes disponiveis para adultos, para que
atinjam uma dosagem adequada, o que inclui a quebra e diluicdo de
comprimidos, nem sempre facil de ser calculada e administrada pelos
cuidadores.®' No programa de tuberculose do Ministério da Saude’, somente
a Pirazinamida existe em solugdo oral, os demais medicamentos sao

comprimidos que precisam ser macerados e diluidos para administragao as
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criangas. Os profissionais vivenciaram e relataram esta dificuldade:
“Tem as dificuldades de, do proprio manejo mesmo da
medicacgéo e ai falando um pouquinho da realidade do
meédico de familia, é muito mais comum a gente tratar
adulto do que crianca. Entédo, a dificuldade de ser uma
coisa que ndo ta muito no seu dia a dia, né? [..]
manejar a dose da medicagdo, por exemplo, é dificil,
vocé tem que consultar, né?. O preparo da medicagao
geralmente a gente interconsulta um pouquinho com o
pediatra” (Claudio, trabalhador de satde)
‘E um complicador muito grande, primeiro, Obvio, a
medicagéo, a crianga ja tem a questdo problematica da
medicagdo pra estar tomando, né? [...], é dificil, & dificil
a questdo da tomada de medicagdo com a crianga, é
muito complicado” (Luciana, trabalhador de saude).
Apesar de ndo ser possivel afirmar, a partir das situagdes de saude
encontradas, que a formulacdo ndo adequada para o tratamento de
tuberculose na infancia tenha sido fator decisivo para abandono ou adesao,
este € mais um ponto que evidencia que as criangas tém necessidades
especificas, porém, nem sempre atendidas pelos programas de saude. Os
protocolos de atendimento e manejo da tuberculose infantil sdo diferentes
daqueles dos adultos; os critérios para diagnosticos sao outros, pois as
criangas frequentemente tém dificuldade de produzir escarro e sao
paucibacilares. Também o tratamento exige adequagbes e o
acompanhamento da mesma forma apresenta nuances que suscitam do
profissional que o acompanha expertise e dedicagdo para um cuidado
integral.
Em relagédo ao convivio em creche, muito comum naquele contexto, a
fala de um dos profissionais € bem ilustrativa:
‘A familia, até mesmo eu acho que por pensar nas

outras criangas, quando sabe que seu filho, sua filha,
teve contato com alguém com tuberculose, primeira
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coisa que faz é avisar a tia da escola, a tia da creche
'Olha, tem um caso na familia...". As vezes ndo é da
crianga, o simples fato desse aviso, a crianca ja é
impedida de frequentar a escola.” (Marcela, trabalhador
de saude).

Esta fala evidencia ndao somente o desconhecimento sobre o assunto
como também a presenca do estigma da tuberculose, transposto para o
universo infantil, na comunidade. Este assunto sera abordado a seguir no
topico “O cuidado de criangcas com tuberculose num territério de
vulnerabilidade e sua apresentagao publica”.

Um outro aspecto do tratamento de tuberculose que entra em
discusséao, quando se fala em cuidado infantil, € a compreensao por parte da
criangca do seu proprio adoecimento e as implicagdes que isso traz para o
tratamento.

“O que vem na minha cabega é que ela ndo entende
nem o que é tuberculose. Acredito que deve ser muito
dificil pra uma crianga assimilar um medicamento todos
os dias, por seis meses, sem entender nem o porqué,
né?[...]. Ela precisa de um auxilio pra explicar, pra ela
entender o porqué que ela ta tomando aquele
medicamento, porque que tem que ser todos os dias”
(Ana, trabalhador de saude).

E ainda:

“Eu tentei levar como o lado de profissional de ter que
dar o medicamento pra ela ficar curada, mas também
com meu lado de m&e, convencendo ela com jeitinho,
dando um bom “bom dia”, dando um sorriso, brincando,
falando que ela tava mais linda, que a cada dia que ela
tomasse o medicamento, ela ficava mais bela, entao
assim, foi todo um jeitinho. Com a crianga é diferente.
Né&o adianta vocé chegar como profissional e achar que
aquela crianga € obrigada a tomar o medicamento,
porque ela ndo € négo, ela ndo entende o que esta
acontecendo com ela”. (Ana, trabalhador de saude).

Estas falas denotam a percepcg¢ao pelo profissional de nuances que
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envolvem o tratamento da tuberculose em pediatria e a consequente
necessidade de adogao de medidas para lidar com as mesmas nuances. Por
se tratar de um tratamento longo, o0s obstaculos no tratamento de
tuberculose apresentam-se similares as de outras condi¢gdes cronicas em
pediatria, 0 uso de medicag¢des diariamente, neste caso, parece ser o maior
problema relacionado & cronicidade na negociacdo com a crianca: “E muito
complicado de tomar, vomitar, voltar, chorar, que faz parte da crianga mesmo,
né?” (Luciana, trabalhador de saude).

O reconhecimento da etapa de desenvolvimento da crianga e de sua
capacidade de compreensao do adoecimento, independente das discussdes
académicas sobre como acontece esta compreensido, entram aqui como
necessidades ndo somente dos cuidadores familiares, mas também do
profissional, que precisa se envolver no processo, de forma a garantir que as
negociagdbes com a crianga culminem no melhor tratamento com o menor
sofrimento possivel para esse sujeito.

A questdo da amamentagdo surgiu nas duas entrevistas realizadas
com os pediatras e ambos ressaltaram a importancia de se manter a
amamentagao durante o tratamento materno, conforme preconizado pelo
manual do Ministério da Saude, conduta nem sempre observada pelos outros
profissionais que atendem criancgas:

“Porque a gente até hoje ainda ouve muitos
profissionais mandando parar de aleitar. E isso
acontece, as vezes chega sem amamentar, porque esta
com tuberculose [...]. A mulher vai ter o parto e faz o
diagnostico da tuberculose [...] E sai de la sem

amamentar, isso € um absurdo” (Felipe, trabalhador de
saude)
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Nenhum dos outros profissionais lembrou-se da questdo do
aleitamento materno durante o tratamento, como aspecto singular do
tratamento da crianga, possivelmente porque sua experiéncia limitava-se a
poucos casos e em nenhuma das situagdes de saude encontradas, o
paciente era crianga ainda sendo amamentada. Os pediatras, sendo
profissionais de referéncia, ja possuiam experiéncia prévia neste tipo de
situacao.
“‘Na infancia, o processo de crescimento e desenvolvimento é
marcante, sendo considerado o0 eixo norteador da atencdo a saude da
crianga™?%®, As singularidades do “ser crianga”, entretanto, ndo justificam

coloca-la numa posicédo de incapacidade, mas

Na atengdo a saude da crianga é preciso destacar as suas
particularidades, o que engloba: lidar com a singularidade dos
sujeitos, incluir necessariamente a familia, utilizar linguagem
apropriada, abordagem ludica, pratica multiprofissional, direitos

humanos e estratégias inclusivas.®%%78
Os servigos de atencao primaria tém um importante papel no cuidado
de criangas com tuberculose, visto tratar-se do local onde a longitudinalidade
deste cuidado pode ser mais facilmente garantida. A relativa “auséncia” desta
crianca com tuberculose nos servicos de saude da familia precisa ser melhor
estudada e sua localizacido na rede de atencédo a saude melhor determinada,
a fim de que se possa oferecer a populagao pediatrica uma rede de cuidados

para tuberculose que lhe propicie acesso facilitado e tratamento garantido.

5.2 - O cuidado de criangas com tuberculose num territério de

vulnerabilidade e sua apresentagcao publica
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A tuberculose é uma das doencas em que mais facilmente se percebe
a relagao entre determinantes sociais e desfechos em saude. A despeito de
uma diminuicdo do numero de casos observada nas ultimas décadas,
permanece como um problema de saude publica justamente por suas
caracteristicas de multifatorialidade. E por concentrar-se, principalmente, em
bolsdes de miséria, em favelas e grandes aglomeradosdos grandes centros.

Em seu livro Tuberculose e miséria, 2011, o autor® aponta para a
existéncia de “tipos de tuberculose™" denominando “tuberculose da
miséria”®"aquela relacionada a condigbes de vida ruim, diferenciando-a dos
tipos acidental (quando em individuos de classe social elevada) e oportunista
(quando em pessoas com alguma imunodeficiéncia).

A vulnerabilidade a que estdo sujeitas as pessoas que vivem em
condicdes de vida ruim se da pela interseccao de varios fatores. Uma criancga
presente nesse territério acrescenta a todos esses fatores, mais um, o da sua
propria condicdo de crianga. Neste sentido, a atengcdo a saude da crianga
num territério de vulnerabilidade necessita de maior atengéo.

Mesmo nao se enquadrando nos objetivos inicias do projeto, tornou-se
imprescindivel discorrer sobre esta tematica, por sua relevancia e
indissociabilidade do contexto da pesquisa. Temas como o trabalho e suas
implicagdes para o cuidado da crianga, imediatismo versus cronicidade,
desinformacéo, autocuidado, conflitos com conselho tutelar e uso de drogas
estiveram intimamente correlacionados com as situagdes de saude
encontradas e histérias dos sujeitos envolvidos. O presente texto ficaria

incompleto sem que fossem realizadas consideragdes sobre o assunto.
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Entretanto, deve ser dito que o fator socioeconémico ndao apareceu como o
principal elemento determinante das formas de se relacionar com tuberculose
em criangas. Em primeiro lugar, retomando a minha descrigdo da entrada no
campo quanto ao “bairro de Laranjeiras” dentro do territério de Manguinhos,
€ necessario considerar que ndo ha uma homogeneidade de condi¢cdes
socioecondmicas dentro de um mesmo territério e assim sendo, ndo seria
possivel nivelar ou uniformizar as relagées de cuidado das familias com suas
criangas. Conforme descrito anteriormente, pelo menos quatro situacdes
diferentes quanto a dois aspectos (protecdo e autonomia) puderam ser
encontrados num mesmo territério, indicando que as condi¢des de vida
dependem de muitos fatores, tanto individuais como externos. Portanto, o
que se segue deve ser interpretado como consideragdes sobre a
determinacao da pobreza no cuidado de criangas com tuberculose, porém,
de maneira alguma aceitando-a como a unica ou mesmo principal
determinante deste cuidado.

O impacto socioeconédmico produzido pela TB nao foi mensurado pelo
presente estudo, pois ndo era este o objetivo. Entretanto, sob muitos fatores,
foi perceptivel o que varios outros autores ja afirmaram e reafirmaram sobre
a pobreza relacionada a tuberculose e a percepcao disto na vida real pelos
profissionais e sujeitos que a vivenciam na pratica. Em comum, as situacoes
de vida tinham o 'habitat' das familias em regime de pouca salubridade, com
becos estreitos de passagem entre as casas e pouca luminosidade. Apenas
em uma dessas situagdes, a casa nao foi visitada, porque a entrevista foi

realizada no proprio servico de saude, mas nada faz supor que as
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ciscunstancias de moradia fossem diferentes das outras cinco situacoes.
Pode-se dizer que um viés intencional na pesquisa foi produzido, limitando-
se 0 campo a uma comunidade com moradores de classe econdmica
predominantemente mais baixa, ja que ali se concentravam mais casos de
tuberculose. Sabe-se que a propria condigdo de pobreza predispde a maior
incidéncia de doengas, por outro lado, a propria doenga traz também um fator
complicador adicional para mudanga desta situacdo de pobreza e risco, na
medida em que dificulta acesso a trabalho, renda e cuidado.

Durante a pesquisa essa relagdo pdde ser verificada de maneiras
diferentes nas situagdes de saude encontradas: na situagcdo 2, a avo
(Débora) era a cuidadora principal de duas criangas que trataram tuberculose
e tinha cuidado também de dois adolescentes com o diagndstico, sendo que
um deles foi a 6bito. Na ocasido de cuidado com os adolescentes, Débora
teve que abandonar o trabalho que tinha e depois disso, ndo voltou mais a
trabalhar. Cuidava dos netos, recebia bolsa familia e, segundo relato dos
profissionais, era frequente o uso de drogas e prostituicdo na familia. Na
situacao 5, quando questionada sobre como a mae (Hilda) acreditava que a
crianga havia se contaminado, ela disse que num momento em que a creche
nao estava funcionando, deixou a filha com uma pessoa que sabidamente
tinha tuberculose. Quando perguntei sobre o motivo de ter deixado com esta
pessoa, ela responde: “Eu ja sabia tipo num... entrequei na méo de Deus,
porque eu precisava trabalhar entdo entreguei” (Hilda, mae) e,
posteriormente se sentia culpada por isso, “culpada assim, ndo tem, néo

muito, porque eu trabalhava, entdo eu precisava trabalhar [...]. Eu sou pai e
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mae pra elas, entdo, ndo sentia muito culpada assim nao” (Hilda, mae).
Estas falas mostram que a necessidade do trabalho e a inexisténcia de
solucdes alternativas para imprevistos de uma mae que necessita ser a
provedora da familia foram fatores também determinantes do adoecimento
da crianga. Ainda na situagdo 3, a cuidadora tinha, também, segundo os
profissionais, envolvimento com trafico de drogas e, no momento da
entrevista, ndo estava empregada.

Poucos estudos analisam o impacto que a tuberculose pediatrica pode
ter em suas familias. Em revisdo na BVS nas bases LILACS, IBECS,
MEDLINE, Biblioteca Cochrane e SciELO, utilizando-se o termo: “childhood
tuberculosis impact’, nao foram encontrados artigos que avaliassem como a
doenga da crianga poderia impactar a familia em termos socioeconémicos.
Entretanto, em estudo® realizado na india para avaliar o impacto
socioecondmico da tuberculose nas familias dedicaram um espaco para o
impacto desta nas criangas e encontraram que de 276 criangas de pais
tuberculosos, 11% descontinuou os estudos e 8% comecou a trabalhar para
ajudar na renda familiar. Em relacdo ao impacto que a doenga da crianca
causa na familia, ha necessidade de mais estudos.

Outro aspecto, este mencionado pelos profissionais, relacionado ao
contexto de pobreza é uma atitude “imediatista” (assim denominada por um
dos profissionais entrevistados). A tuberculose exige a tomada de
medicamentos por longos periodos (pelo menos 6 meses), acompanhamento
continuo e precaugdes corretas no tempo devido, entretanto, o que se

verifica € que alguns apresentam dificuldade em seguir um tratamento por
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longos periodos:

“Na compreensao deles é quase como se fosse assim
‘ah, eu vou tomar uma dipirona, porque eu t6 com dor
[...]. Eles tdo ali no presente, eles ndo tdo pensando
tanto no futuro. E um tratamento de seis meses as
vezes é muita coisa pra eles” (Ludmila, trabalhador de
saude).

“Melhorou muito... largou o tratamento” (Marcela,
trabalhador de saude).

Este pensamento imediatista apresenta paralelo com a classificagao
de condi¢cbes agudas de saude: “As condigdes agudas, em geral, iniciam-se
repentinamente; apresentam uma causa simples e facilmente diagnosticada;
sdo de curta duracdo; e respondem bem a tratamentos especificos™®%,
Porém, a tuberculose € uma condi¢do crbénica de saude' e “as condigbes
cronicas, especialmente as doencgas cronicas, sao diferentes. Elas se iniciam
e evoluem lentamente. Usualmente, apresentam multiplas causas que variam
no tempo.”"®%, Este imediatismo também esta presente em outras questbes
de saude na populagdo mais pobre®, que o encontraram em questdes de
planejamento familiar.

A dificuldade em se compreender ou compreender a crianga adoecida
por tuberculose com uma condigdo crbnica coloca, para o tratamento da
doenga, a fragiliza a adesao ao uso de medicamentos por um periodo longo.
Uma possibilidade é que esta atitude seja influenciada pela cultura de
atendimento a saude fragmentada e com énfase no cuidado a doencas
agudas, que ainda predomina na populagdo, e outra € a de que essas
familias se acostumaram a viver pensando no presente, justamente por nao

possuirem perspectivas quanto ao futuro. Esta dificuldade de se apreender a
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cronicidade da tuberculose, no entanto, atrapalha ndo somente o adequado
tratamento da doengca como também uma melhor compreensao dos aspectos
ainda controversos da condigdo. Edith Lincoln, uma das pioneiras no estudo
de tuberculose em criangas, enfatizava a importancia do acompanhamento a
longo prazo dessas criangas. Seus estudos foram fundamentais para uma
melhor compreensao da historia natural da doenga, uso de quimioterapia e
quimioprofilaxia,® como ja apontado no item 5.1, mas que se deseja reiterar.

O que se tem na conjuntura atual, entretanto, € que este imediatismo
presente em parcela da populagao dificulta que os profissionais que,
teoricamente, estariam no melhor posicionamento com relagédo a rede de
atendimento a saude para prestar cuidado a este recorte populacional, o
facam de maneira adequada e, por isso, cria-se um ciclo em que o cuidado
nao adequado retroalimenta as dificuldades de diagndstico e manejo.

Ainda outro aspecto relacionado ao contexto de pobreza é a
desinformacéao, frequentemente devida a baixa escolaridade. Apesar de ja
possuirem alguma informagao, os cuidadores leigos frequentemente faziam
confusdo quanto aos conceitos de prevengao de contaminacao informados
pelos profissionais. A crenga de que o modo de transmissao da tuberculose
seria através de compartilhamento de copos, talheres e objetos pessoais
ainda estava presente nos discursos dos familiares entrevistados. Nenhum
dos cuidadores leigos afirmou ter adotado nenhuma medida de precaugao
respiratoria, mas dois deles afirmaram que separaram objetos de uso
pessoal como copos e talheres. Dos outros trés, uma possuia a informagao

de que a transmissao ocorre por via respiratoria, mas ndo adotou nenhuma
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precaucao especifica para isso (seja para o cuidado com as criangas ou
mesmo para o cuidado com outros familiares que tiveram o diagndstico), pois
parecia nao acreditar nas orientacbes de precaucdo: “eu sei que eu to
suspeita pra pegar, porque eu andava naquele hospital todo, entendeu? |...]
sem mascara, sem nada. A médica sempre mandava. Eu falei: se eu tiver
que pegar eu vou pegar com mascara, porque elas botavam mascara e... e
tiveram.” (Débora, avo).

Em outro caso, a criangca em questao tinha 10 anos e era bacilifera,
mas a mae associava qualquer cuidado de precaucado a estigmatizacao e
nao adotou nenhuma medida para evitar transmissao no interior da casa.

Neste contexto de “cadeia de miséria™*’’, que envolve a “tuberculose
da miséria™®’’, além da falta de perspectiva, presenca de imediatismo e
desinformacédo, também desponta a questdo do uso de substancias
psicoativas. Tratando-se do cuidado com criangas, a discussao sobre o risco
a que estdo submetidas, os direitos e deveres dos cuidadores (familiares e
profissionais) e questdes de tutela tornam-se assuntos de primeira ordem,
nao obstante serem também, possivelmente, aqueles de mais dificil solugéo.

Em um dos casos, em que muitos membros da familia tinham
diagnostico de tuberculose, alguns, inclusive a mae da crianga, com historia
de uso de substancias psicoativas e envolvimento com o trafico de drogas,
foi realizado o diagndéstico em uma crianga, porém, nao se conseguiu adesao
ao tratamento. Neste contexto, foi mencionado que poderia ser acionado o
conselho tutelar para ajudar no cuidado com a crianga, mas a reagao da mae

foi de indignagao e rompimento com o servigo de saude:
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“Eu so6 impliquei, porque eles tipo falaram que iam
prender minha filha no conselho tutelar [...]. Ndo, se vai
botar no conselho tutelar vai botar pelo direito, eu nédo
venho mais no médico, eu ndo voltei mais, até hoje [...]
eu falei que eu podia matar, falei merda, entendeu? [...].
Mas se eles tirassem meus filhos de mim é... sei la, ndo
ia se dar bem ndo. Nem que eu pegasse cadeia, nem
que eu morresse depois, mas eu nao ia deixar barato
nao” (Maria, mae).

‘Mas vocé ama tanto, mas vocé ndo cuida” [disse
Maria, repetindo o profissional]l. “N&do interessa,
interessa que eu amo meus filho, eu amo. Minha mae
teve 10, minha mée continuou com os 10, minha méae
morreu. N6s 10 tamo na rua. N&o vai ser eu que tive
sete, que vai tirar um de mim, ndo, ndo aceitei” (Maria,
mae).

Os profissionais envolvidos mostraram-se preocupados com a
situacao da crianca, mas consideravam em suas falas as dificuldades locais
relacionadas a seguranga, ao suporte dos conselhos tutelares e
evidenciaram a complexidade de questdes envolvidas no assunto do cuidado
da crianga vulneravel:

‘Na familia que era muito menos protetora, a
dificuldade era de tentar envolver a familia no
tratamento mesmo, né. Era de tentar fazer a familia
enxergar que sem o0s cuidados que a crianga podia
piorar” (Claudio, trabalhador de saude).

“A minha principal duvida é: eu entendo como a familia
tem amor por eles, mas sera que ndo seria 0 caso do
conselho tutelar ta entrando e... ta agindo ai? Ao
mesmo tempo, eu sei que os abrigos pra eles tém um
milh&o de problemas, né? O conselho tutelar nao ta ali
pra tirar o filho, ele ta ali pra poder ajudar a familia a
cuidar. Mas o0s nossos conselhos s&o muito
complicados, assim, eu tenho muito medo. Primeiro que
eles nem entravam aqui [...], ndo se metiam. Era aquilo
resolvido com o ftrafico. [...], eles tém um proprio
Jjulgamento e ai eu vou e trago alguém de fora pra
mexer nisso tudo, eu tenho muito receio” (Ludmila,
trabalhador de saude).



93
A Linha de Cuidado para a Atencao Integral a Saude de Criangas,
Adolescentes e suas Familias em Situacdo de Violéncias® estabelece como
dimensdes de cuidado o acolhimento, o atendimento (diagndstico, tratamento
e cuidados), a notificacdo e o seguimento na rede de atencao e de protecao
social a essas criangas. Orienta sobre a importancia do trabalho em rede
como estratégia de superacao da fragmentagao da atencao e fortalecimento
da gestao dos servigos disponiveis na localidade. Entretanto, longe de propor
solugdes faceis, ndo deixa de reconhecer a complexidade do fenbmeno da
violéncia, cujo enfrentamento necessita ser pautado nos principios de
igualdade, democracia, respeito, solidariedade, cooperacado e integragao
entre os atores e organizagdes.®
A tuberculose nem sempre se apresenta na crianga da mesma forma
que no adulto e os significados atribuidos ao adoecimento pela doenga
sofrem também suas modificagcdes com a mudanca de faixa etaria. Conforme

o estudo? encontrou em adultos:

Falar sobre o assunto provoca incomodo, sobretudo nas
comunidades mais carentes. A doenca esta associada a fome, a
incapacidade de prover recursos minimos para sua propria
sobrevivéncia ou da familia, mas também aos excessos. O
consumo de bebida e as farras sdo os mais mencionados e deixam
transparecer que o comportamento desregrado e amoral sdo ainda

causas consideraveis de uma doenca que envergonha.?>4®
A doenga ainda é tomada como expressdo de algo socialmente
censuravel e representagao da miséria humana. “Neste sentido persiste, no
imaginario social e como forma de relagdo da sociedade com o doente, o
processo de estigmatizagdo da tuberculose e do tuberculoso.””*® No
presente estudo, o estigma, ja conhecido relativo aos doentes mais velhos,

pbdde também ser observado dirigido as criangas, porém, ndo da mesma
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forma, devido as caracteristicas peculiares dessa fase da vida. A saida da
crianga do mundo privado para o publico, em situag¢des tais como a ida para
a creche ou escola, a busca de cuidados de saude, o relacionamento com a
vizinhanca, as visitas dos profissionais de saude da familia ou a propria
situacado de entrevista revelaram, durante a pesquisa, os lugares em que a
protecao familiar teve que dar espaco para a exposi¢cdo da crianga e sua
historia de vida e saude, evidenciando assim o estigma presente na
comunidade ou nos cuidadores em relagao a tuberculose na crianga e suas
familias.

As situacdes de saude encontradas evidenciaram diferentes maneiras

de se lidar com o fato da crianga tuberculosa. Na primeira situagao, em que o

pai foi o entrevistado, as poucas palavras e a persistente negativa em tratar a

doenga como um problema, frisando sempre que a vida continuou

normalmente durante o periodo do tratamento, que ndo houve discriminagao

ou separagao, indicavam um possivel desconforto com a exposi¢cao da

memoria de um periodo incomodo. As informagdes fornecidas pelo pai sobre

nao ter se incomodado com o diagndstico e tratamento contrastavam com

aquelas fornecidas pela agente de saude responsavel pelo caso, que afirmou

que o diagnéstico era sigiloso, nenhum dos vizinhos soube da doenga nem

do pai nem da criangca, a pedido da familia, e a crianga continuava a
frequentar a escola a despeito de ter baciloscopia positiva:

“Ele nao fala pras pessoas que ele teve tuberculose e

que a menina teve tuberculose. Tanto que eles ndo

tiraram a menina da escola, ele mesmo que leva, ele

que busca. Entendeu? Eles tinham medo de que aquilo

vazasse e eu como profissional fiz de todas as formas
pra que aquilo ndo saisse dali [...] Até porque a
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comunidade € muito preconceituosa, se soubessem
que é uma familia que tinha tratamento de tuberculose
eles iam se afastar sim, iam ficar cagcoando, iam ficar
maldizendo a familia [...], eu ja conhego o ritmo da
comunidade... ¢é sigilo total, entendeu?.” (Ana,
trabalhador de saude);

“Quando os vizinhos me perguntavam eu falava que eu
ia la pra ensinar as criangas” (Ana, trabalhador de
saude).

Outro caso também em que o sigilo para a vizinhanga foi mantido foi o
de Lilian (Situacdo 4), em que a mae, Gracy, apesar de ndo se incomodar
com a entrevista nem com a interferéncia dos profissionais, fez questao de
retirar a filha do convivio da vizinhanca: “ela nao saia, eu ndo saia com ela.
S6 nos meus parente [...]. Mas todo mundo sumiu, todo mundo sumiu da
minha casa...” (Gracy, mae); “E porque também eu ndo dou muita confianca
pra esses vizinhos aqui nao [...], eu num dou muita confianga n&o, que esses
vizinhos quer muito saber da vida dos outros e as deles fica tudo 6 (sinal
fechando a boca)” (Gracy, mée).

A consequéncia nesse caso do estigma traduziu-se no isolamento da
crianga, nao so da vizinhanga, como também da escola:

“Falei, ndo, ela ndo vai pra escola ndo, porque na
escola tem muita rejeicdo”; ‘“tirei ela da escola, ela ficou
um ano sem estudar. Ela chegou até a ir duas vezes na
escola, pra fazer prova, mas [...] acabou, afastou ela e
botou numa sala sozinha.” (Gracy, mae).

Os dois cuidadores leigos apresentaram respostas distintas com o fim
de atingir um mesmo objetivo: proteger a crianga do estigma, sendo que no
primeiro caso, a resposta foi a simulagdo de uma “vida normal”; no segundo ,

o isolamento ou enclausuramento da crianga, ambos com a finalidade de

ocultagdo do diagndstico. A explicagdo dos comportamentos e atitudes dos
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cuidadores com suas criangas e sua relacdo com a comunidade estao
estreitamente ligadas ao estigma presente na mesma comunidade e podem
ser descritas como de encobrimento, para que essas criangas nao fossem
confrontadas com sua situagcdo estigmatizante, como os cuidadores bem
sabiam ser possivel acontecer.

Ja se descrevia® este Ultimo tipo de comportamento: “uma crianga que
tem um estigma pode se encobrir de um modo especial. Os pais, sabendo da
condicdo estigmatica da crianga, podem encapsula-la na aceitagcao
doméstica.”**® Segundo o autor*, as relagdes estdo sujeitas a exigir que as
pessoas passem algum tempo juntas, quanto maior for este tempo, maior a
chance de que as informacdes que desacreditem o estigmatizado sejam
reveladas. Em contrapartida, quanto menor o tempo, maior a chance de
controle da informacgao sobre a sua identidade. A “manipulagéo do estigma e
controle da informag&o™*® atribui aos varios tipos de distancia adotados uma

funcao estratégica para aqueles que se encobrem:

Recusando ou evitando brechas de intimidade, o individuo pode
evitar a obrigagdo consequuente de divulgar informagao. Ao manter
relacdes distantes, ele assegura que ndo tera que passar muito
tempo com as pessoas porque, como ja foi dito, quanto mais tempo
se passa com alguém, maior é a possibilidade da ocorréncia de

fatos n&o previstos que revelam segredos.*5%®
A relagdo com a escola ou creche foi referida em outras situagdes
além destas, como em relatos da necessidade de apresentacdo formal de
laudo profissional para que a crianga frequentasse o ambiente, situacao
relatada pelos dois pediatras entrevistados.
‘Desde que ela teve contato eles ja querem uma coisa

formal, por escrito, dizendo que ela pode isso, que ela
pode aquilo, que ndo tem nada [...]. Se chegar com o
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resultado do PT, com uma reagdo maior. Que fica
aquela inteira... nédulo, aquela enduragéo, ja querem
saber o que é, e ndo deixam frequentar, porque ja acha
que ta doente” (Marcela, trabalhador de saude)

Esta fala ilustra como mesmo a simples investigagado de contatos pode
constranger a crianga e/ou familiar pelo impedimento de frequentar a escola
ou creche. Os profissionais da educacéo, tendo algum conhecimento sobre a
doenca, sabem que a apresentagcdo de uma enduracdo na face anterior do
antebraco apresenta relacdo com a tuberculose. Uma vez detectada esta
enduracao na crianga, pelos professores ou profissionais da creche/escola, a
mesma assume o papel de um signo* que transmite informagdo social.
Neste caso, mesmo que nao tenha tuberculose, o simples fato de ter contato
com alguém que tenha feito o diagnédstico, coloca a crianga numa situagao
estigmatizante, pela necessidade que houve de investigacdo da doenca.

De todas as situagdes, somente dois cuidadores tinham conhecimento
prévio de tuberculose em criancas, para os demais, a noticia do adoecimento
por TB na crianga apresentou-se como novidade e trouxe uma reformulacao
de seus paradigmas em relacdo a doenga, que para eles, assumia
significados diversos: “Pra mim foi uma experiéncia. Achava que era s6 em
adulto que bebia, cheirava, perdia a noite de sono” (Gracy, mae). A partir das
informacdes fornecidas pelos profissionais, os cuidadores puderam modificar
alguns significados que tinham em relacdo a TB, para que nao fosse
atribuido o mesmo estigma e a mesma carga de responsabilidade ou
culpabilidade a criancga: “O médico explicou que [...] por ela ser crianga nao
tem caverna. Adulto ja tem a caverna, ai pode pegar, qualquer pessoa [...],

eu ndo devia tratar ela como outras, como um bicho” (Hilda, mae). A
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culpabilizacdo ou a responsabilizacdo da crianga por seu proprio
adoecimento pareceu nao fazer parte das explicacbes dos familiares para o
adoecimento das criangas, exceto pela explicagdo da baixa imunidade:

“Ele falou que a gente, cada um tem seu virus dentro
da gente. E, é, ele falou cada um tem seu probleminha
dentro da gente. Se a gente ficar com nosso corpo ...
como é que é? Imune, ficar enfraquecido, pode tomar
conta, ai acontece de se manifestar a doenga” (Gracy,
mae).

“Foi explicado la, porque a imunidade dela baixou,
porque ela ndo queria comer. Entdo, podia pegar,
entendeu?” (Débora, avo).

E possivel depreender que a imagem da crianga como ser inocente e
sem culpa, ter sido construida historicamente®, exige que os cuidadores
aceitem e busquem outro tipo de explicagao para o adoecimento da crianga e
tenham atitudes no sentido de protegé-la do estigma presente na
comunidade e também a si mesmos, pois, mesmo que em sua apresentacao
publica a criangca ndo seja responsabilizada por sua doenca, a familia
certamente o sera, se compreendida como responsavel pelo bem-estar dos
pequenos.

Em outra situacdo de saude, em que foi identificada negligéncia, nao
pareceu haver preocupagao da mae quanto a esconder o diagnostico da
crianga ou com discriminagao por isso. A mesma também nao frequentava
creche ou escola e o convivio com os vizinhos ou familiares nao foi afetado.
Um dos profissionais fez uma observagao quanto a familias que considerava

(14

semelhantes a essa: “é porque nessa populagcdo, eles ja tdo muito

estigmatizados. E mais um, j& sdo cracudos, eles ja sdo (...) jogados, ja sdo
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vagabundos, entgo... mais um, se e tuberculoso, tem HIV, se é aidético, ndo
tem problema, assim...” (Rita, trabalhador de saude). Esta fala transmite a
ideia de que a exclusao nesses casos ja é tanta ou que o estigma ja esta tao
presente que estas familias estariam como que anestesiadas para sentir o
efeito do estigma da tuberculose isoladamente. Uma crianga neste contexto
possui, talvez, como maior caracteristica, a sua invisibilidade. Algumas delas,
sem voz para serem ouvidas e sem representante que lhes apresentem ao
servigco de saude, podem vir a adoecer sem que ninguém perceba: “eu fico
pensando muito... nas outras criangas.[...] todos baciliferos ali... tipo... eu
nao sei como é que tao os outros, eu nao tenho nada” (Ludmila, trabalhador

de saude).

5.3 - Diagnésticos, itinerarios de tratamento e rede para o cuidado
da crianga com tuberculose.

O programa saude da familia apresenta uma posi¢ao privilegiada na
rede para o tratamento da tuberculose, visto que, como ja mencionado,
possui por natureza o trabalho com as familias e suas redes de
relacionamento. Em teoria, € o local ideal para que tanto adultos como
criangas possam ser diagnosticados e tratados, pois € 0 que mais possui a
capacidade de adaptacdo as necessidades desse tipo de paciente.
Entretanto, existem diversas dificuldades que se apresentam na pratica que,
por vezes, enfraquecem este papel da atengdo primaria como porta de
entrada ao paciente tuberculoso. Uma delas, ja discutida, é a relativa

auséncia da crianga com tuberculose da ateng¢ao primaria, que dificulta a
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familiaridade dos profissionais com esse tipo de situagao de saude e torna o
diagnostico e manejo da TB pediatrica mais proximo da atengao
especializada do que no caso do adulto.

O diagnéstico de tuberculose na infancia apresenta suas
particularidades. A dificuldade de comprovacao pela baciloscopia e a
apresentagao clinica diferenciada da TB na infancia, por vezes, deixam os
profissionais inseguros para firmar um diagnéstico e comegar o tratamento.
Esta inseguranga, por sua vez, pode ser transmitida aos cuidadores leigos
que podem ter também suas dificuldades em aceitar esse diagndstico e tudo
que se segue a ele. “Porque a gente fica tentando assim: tomara que venha
uma crianga com a légica do adulto, fica mais facil, porque é o que eu sei
melhor’ (Claudio, trabalhador de saude).

A insegurangca que o diagnostico diferencial na crianga gera no
profissional vem acompanhada de uma representacdo de que a clinica do
adulto é mais clara, o que pode contribuir para reforcar certa invisibilidade da
crianga. Ou seja, ainda que se fale e aponte a importancia de investir na
saude das criangas, o conhecimento gerado nesse campo ainda padece de
investimentos, o que contribui para uma caréncia de pesquisas e receios em
assumir sua singularidade como sujeitos de pesquisa, adaptando métodos e

técnicas.®® Nesta diregéo, reafirmamos a importancia de que:

A crianga precisa se tornar visivel, nas questbes que vao do
cuidado a sua saude, considerando suas especificidades, mas
também ao se considerar que é na infancia que se constréi um
adulto saudavel. Oportunidades perdidas na infancia séao

oportunidades nao retornaveis."®¢326

Os profissionais entrevistados relataram em suas falas as dificuldades
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relacionadas ao diagnostico em criangas € a necessidade de um suporte

para realiza-lo:

“Pela tabela, comeg¢a ou ndo comeca o tratamento, né?
Tinha muitas, muitas coisas da pontuacdo, mas de
novo, como a gente teve até que trazer pra... pra um
espaco de estudo nosso da residéncia, porque ndo era
o dia a dia e ndo era aquele quadro classico do adulto.
Um quadro de repeticdo, que...que ficava... talvez
retardasse a gente de comecgar o tratamento e que
deixava a gente inseguro pra comegar o tratamento.’
(Claudio, trabalhador de saude).

2

Desde 2002, o Ministério da Saude' adota em seus manuais um
sistema de pontuagdo para auxiliar no diagndstico da TB pulmonar em
criangas nao baciliferas, mas o diagnéstico de TB infanti comumente
baseado em critérios clinicos permanece ainda um desafio™.

“A minha maior dificuldade é: a gente faz o lance por
pontuacdo e ai quando vocé chega, assim, no
extremamente provavel, € muito ruim. Porque, quando
vocé faz um diagnostico de um adulto que tem um
BAAR positivo, é uma coisa muito certa, entendeu?
Agora, na crianga néo, as vezes fica muito incerto,
porque o quadro num te da as vezes... pode deixar
duvida, né? Vocé pode ficar assim, poxa, eu vou
comegar um esquema de trat... eu vou dizer que ela
tem a doencga, eu vou assumir todas as questées de
dizer que uma crianga tem tuberculose pro resto da
vida, porque ela vai ter um histérico de tratamento de
tuberculose, submeter a seis meses de tratamento, né?
colocar essa familia pra avaliagdo de contato, quando,
na verdade, as vezes eu tenho uma coisa
extremamente provavel, que eu vou ficar na duvida.”
(Claudio, trabalhador de saude).

Sobressaem nos depoimentos dos sujeitos as dificuldades em realizar
um diagnéstico diferencial relacionado a clinica da crianga com tuberculose,
e acompanha esta dificuldade o reconhecimento do estigma da tuberculose,

como algo que assinaria uma sentenga ou atribuiria uma “carreira moral”*=*°
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“Até porque realmente nao é facil... eu ndo acho facil,
ta? (...). Acho que até pra gente, pneumopediatra,
porque as vezes vocé realmente tem que ter uma
sensibilidade, apostar e fazer o esquema do... o critério
de pontos la da escala do Clemax” (Marcela,
trabalhador de saude)

Também relataram suas dificuldades quanto ao manejo e

acompanhamento:

“O paréametro ficou um pouquinho diferente pra mim. O
raio X ndo melhorava, eu ficava um pouco mais
inseguro pra saber se aquela evolugéo ia ser a mesma
evolugdo de um adulto e ai podia considerar, por
exemplo, que eu tava indo bem no tratamento, ou néo,
se aquela evolugédo ia ser diferenciada [...]. Acho que
nesse sentido eu precisei um pouquinho mais,
principalmente nos primeiros casos, do suporte da
pediatria do NASF” (Claudio, trabalhador de saude),

“‘Por mais que a gente entenda no saude da familia
que o médico de familia também atende crianca, eu
acho que o nosso limite pros casos em que [...] atender
crianga € nossa fungdo, eu acho que isso ja foge um
pouquinho do que a gente pode com seguranga seguir
[...].Acho que sequir o tratamento, beleza, mas desde
que vocé tenha [...] um suporte ali atras de alguem te
dizendo:ah, néo, beleza, vai, tu fica sequro que ce ta...
ta fazendo bem” (Claudio, trabalhador de saude).

Os profissionais que mais relataram as dificuldades ligadas ao

diagnostico foram os médicos, especialmente aqueles que ja tinham

experiéncia com outros casos de tuberculose (os pediatras e o preceptor da

residéncia), a agente comunitaria de saude, a enfermeira e as médicas

residentes entrevistadas fizeram algumas consideragdes teoricas do que

conheciam sobre o assunto, mas nao tiveram a responsabilidade de realizar

o diagndstico nos casos que acompanharam.

Em todas as situagdes de saude entrevistadas, o caso-indice
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contaminante da crianga era conhecido. Dois casos tiveram diagnodstico por
ocasiao da avaliagao dos contatos de paciente com tuberculose e nos outros
casos as criangas se apresentavam sintomaticas ao diagnostico, apesar de o
primeiro local a ser procurado nao ter sido a atencédo primaria. As criangas
que nao foram diagnosticadas a partir de avaliagdo de contatos relataram
uma historia de varias visitas a servigos de saude, com diagnosticos diversos
prévios e um itinerario de tratamento singular:

“Ela deu um sintoma que a gente pensava que n&o era
nada. Que néo era nada... ai pegou... Eu levei ela na
clinica [..] na época a gente tinha convéniol...] pegou.
pediu uma chapa dela do pulmé&o, ai eu bati a chapa
dela do pulmé&o. ai pegou e falou: O, a senhora leva ela
num pneumologista. Ai passei no pneumologista. Ai,
passou um remédio, um antinflamatério. a gente
demos. Nada. Ai depois passou outro, a gente demos.
Nada. Ai passou o exame de escarrof...]. Ai fez o
exame de escarro ndo deu nada. Eu fui, conversei com
a doutora, ai ela pegou, virou e falou “leva ela num
posto de saude mais proximo da tua casa Ai quando foi
na segunda-feira que abriu a clinica da familia, a gente
levou no posto, nada. Encaminhou pra ca (...) Chegou
la, ele pegou rapidinho passou um exame de... de
escarro pra ela. Detalhado (...). Entdo, ai que deu”
(Gracy, mae).

“Ela comecou a ficar doente, a ficar doente, reclamando
que tava com dores, dando febre alta, que os carogo
comecgou a inflam... é... a ficar inflamado]...]. Ai eu levei
ela na clinica, passaram antibiético, mas ndo teve
resultado, ai eu levei ela na emergéncia, la na
emergéncia falaram que era rubéola. Ai tratou, voltei
com ela la de novo, ai eles falaram que era um linfoma”
(Débora, avo).

Como retratam as falas, varios diagnosticos costumam ser pensados
antes de se pensar em tuberculose.®”8¢70 |nteressante notar que se pensou
frequentemente em cancer, como diagndstico diferencial, antes de se pensar

no diagnostico de tuberculose, a despeito da raridade da condi¢do nessa
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mesma faixa etaria. O céancer infantojuvenil é considerado raro,
correspondendo entre 2% e 3% de todos os tumores malignos. No Rio de
Janeiro, ndo ha registros de base populacional sobre a incidéncia de
neoplasias, mas foi estimado’" para o ano de 2003 que as incidéncias para o
estado e municipio do Rio de Janeiro, em menores de 15 anos, ficariam entre
578 e 809 casos e 206 e 291 casos, respectivamente.

Se compararmos com dados do SINAN para tuberculose nessa
mesma faixa etaria, encontramos que foram notificados 522 casos no estado
e 301 casos no municipio do Rio de Janeiro, durante o mesmo periodo (ano
de 2003). As similaridades de incidéncia sao, no entanto, descoladas das
suspeitas diagndsticas para as afecgbes. Quando o quadro clinico abria para
diagnostico diferencial a possibilidade de neoplasia (normalmente nos casos
de tuberculose extrapulmonar, mas também a pulmonar), esta sempre foi
suspeitada antes que se chegasse ao diagndstico de tuberculose. E,
possivelmente, a confirmagdo diagndstica aconteceu apdés o resultado
objetivo da histopatologia.

Os profissionais que tiveram outras experiéncias com tuberculose em
criangas também relataram outros casos em que a suspeita de cancer
aconteceu antes que se suspeitasse de tuberculose:

“Essa outra menina que eu té falando também, é... ela
também teve um primeiro diagnostico, tanto que o INCA
chegou a fazer biopsia dela e mielograma, porque
achou que era. E era tuberculose, uma tuberculose
dificil de resolver, mas... ganglionar” (Marcela,
trabalhador de saude).

“Ele tinha um ano e alguma coisa, um ano e pouco [...]

ele veio com uma imagem enorme no pulmé&o. N&o era
nem em apice, que é o mais caracteristico, chegaram a
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pensar numa neoplasia e... ai foi feita a investigacaol...]
até pela imagem ninguém imaginava que fosse. Tava
pensando em neoplasia, ndo em tuberculose” (Luciana,
trabalhador de saude).

Uma interessante observacao a se fazer neste momento é que até
1882, quando se descobriu a etiologia bacteriana da tuberculose, ndo era
possivel separar definitivamente o cancer da infecgao pelo bacilo de Koch e
as duas condigdes assumiam um mesmo significado metaférico de
consuncdo e morte.* Com a descoberta do tratamento e cura da
tuberculose, o cancer passou a preencher algumas das fun¢gdes metaféricas

que a tuberculose tinha anteriormente.

Esses avangos do conhecimento médico fizeram com que as
metaforas mais importantes das duas doengas se tornassem
verdadeiramente distintas e, na maioria dos casos, contrastantes.
Comecou entdo a tomar forma a moderna fantasia sobre o cancer,
uma fantasia que, a partir dos anos 20, herdaria a maior parte dos
problemas dramatizados pelas fantasias sobre a tuberculose, mas
agora com as duas enfermidades e seus sintomas concebidos de
maneiras bem diferentes, quase opostas. Entende-se a tuberculose
como a doenga de um 6rgdo, o pulmédo, enquanto o cancer é
entendido como uma doenga que pode surgir em qualquer 6rgéo e
que pode estender-se a todo o corpo [...]. Acredita-se que a
tuberculose seja relativamente indolor. Quanto o cancer, acredita-
se que seja invariavelmente muito doloroso. Admite-se que a
tuberculose traga uma morte facil, enquanto o cancer, uma morte

horrivel. 438 10
Estas observacdées a respeito das metaforas relacionadas a
tuberculose e ao cancer trazem um contexto no qual se pode supor que o
imaginario coletivo sobre as representagdes dessas doengas influencie no
diagnéstico da tuberculose em sua suspeigdo. E possivel que os
profissionais, imbuidos de um sentimento de dever, no que tange a
diagnosticar uma “doenga grave e fatal”’, sintam-se obrigados a descartar, em

primeiro lugar, aquilo que mais os preocupa, relegando, para segundo plano,

outras possibilidades diagndsticas, ou mesmo esquecendo-as até o descarte
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da primeira.

Esse imaginario, no entanto, ndo favorece o diagndstico da
tuberculose em criangas, visto que esta assume uma caracteristica de
invisibilidade que nao condiz com sua situacdo epidemioldgica frente ao
cancer na infancia. A nao ser que consideremos uma supervalorizacdo do
diagnodstico de cancer nessa faixa etaria.

Também € necessario pontuar que, se considerarmos o uso corrente
da extensao do conhecimento sobre adoecimento adulto para o pediatrico,
entendendo que em adultos o cancer, de fato, assume dimensdes
epidemioldgicas preocupantes, pode-se supor que a tendéncia a privilegiar a
suspeicao clinica de neoplasias em detrimento da tuberculose na infancia
deve-se a mais uma aplicagado inadequada desta extensdo, que compromete
uma avaliagao justa da condicédo de saude da crianga.

Como local de porta de entrada, nao seria fungdo do programa saude
da familia realizar o diagndstico de tuberculose extrapulmonar, mas,
suspeita-lo e encaminhar o paciente para um local em que possam ser
realizados os procedimentos para confirmacédo diagndstica como bidpsia.
Entretanto, na pratica, a fala dos profissionais transmitiu a ideia de que a
rede de referenciamento nao funciona de maneira satisfatoria:

“Se chegar pra fazer um diagndstico de tuberculose
ganglionar, eu ngo tenho como fazer; o pulmonar é um
pouco mais facil, como tudo na nossa saude, ta bem...
inchado, ta bem dificil. A gente ainda liga, pede, assim,
mas... € dificil, ndo é facil nao[...] a rede pra vocé
referenciar pra outro lugar, se vocé precisar nem...
nem... na verdade ndo € nem pra tratar totalmente o
caso. Pra ajudar, porque se ndo for um diagnéstico de

tuberculose pulmonar até pelo critério de pontos, é
dificil, porque como é que se vai fazer um diagndstico?
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Nem tudo que é ganglio vai ser tuberculose ganglionar,
né? \Vocé precisa pelo menos um diagnoéstico de
exclusdo ou um diagndstico diferencial” (Marcela,
trabalhador de saude).
‘A bidpsia também a gente teve que arranjar, a gente
conseguiu no Jesus. Mas a menina ja tinha carteirinha
de la, ndo sei o qué, foi mais facil.” (Rita, trabalhador de
saude).
‘Assim, eu fico feliz porque eu nunca peguei uma
crianga muito pequenininha, até hoje a gente s6 fez
pesquisa de contactantes em criancinha pequenininha.
Mas é que normalmente é o PPD, o raio x, vai fazer o
escarro induzido ou lavagem gastrica, num... num vai
fazer isso...(...) A gente queria fazer pungdo com
biopsia de pleura. Impossivel. N&o tinha lugar pra
encaminhar... Encaminhar crianga € mais dificil que
encaminhar adulto, né? E ai a gente ndo tinha lugar
nenhum pra encaminhar” (Rita, profissional).

Essa ultima fala reflete uma caracteristica da rede de cuidado no
campo da tuberculose em criancas, que, em virtude da dificuldade de
encaminhamento para a confirmagdo do diagnéstico ou realizagdo do
acompanhamento em locais adequados para tal, se necessita passar da
formalidade para a informalidade, acionando os sujeitos que aceitem
sobrepor tais dificuldades. Em uma das clinicas onde foi realizada a
pesquisa, a pediatra tinha formagdo em pneumologia pediatrica e uma
experiéncia de anos em outro local de trabalho com tuberculose infantil. Isto
dava mais seguranga para os profissionais deste local solicitarem seu apoio.
Mesmo assim, pdde ser percebida nas falas a dificuldade que esses
profissionais enfrentam para conseguir o suporte de complexidade
necessario ao cuidado da crianga com tuberculose.

A constatagdo desse nd na rede de referenciamento da tuberculose

infantil gerou mais uma entrevista que n&o estava programada inicialmente,
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esta com um profissional que tinha experiéncia na gestdo da clinica, na
tentativa de entender melhor o funcionamento dessa rede e os problemas
que se apresentavam. A este entrevistado denominarei Ricardo (nome
ficticio).

Segundo Ricardo, os problemas em relagcdo ao diagndstico e
tratamento da tuberculose em criangas podem ser detectados desde o
momento do acolhimento, quando ao analisar as causas de procura da
unidade, o que se verifica € que o item “outros diagndsticos” assume
proporgao infinitamente maior do que a primeira causa “sintomas
respiratérios”, aqui entendidos como qualquer queixa respiratéria. Mesmo
apos discussdao com os profissionais do acolhimento, além de médicos e
enfermeiros, verificou que o preenchimento dos registros nao era realizado a
contento. Ricardo chegou a considerar que o registro eletrdbnico poderia
pecar por excesso de informagdes, o que desestimularia o profissional a
preenché-lo. Sendo assim, considerou que nao €& possivel confiar
plenamente nesses registros, ja que via “0 quanto os numeros nao
conseguem falar por eles, o quanto esta distante de isso acontecer e o
quanto isso atrapalha a busca dessas criangas” (Ricardo, profissional).

Ricardo chegou a lembrar-se de um caso grave que foi acompanhado
na clinica no inicio de 2012, mas que durante a entrevista, chegamos a
conclusdao de que nao havia sido notificado. Entendemos que o fato de a
crianga ter sido encaminhada para um hospital terciario pode ter sido o
motivo da auséncia da notificagcdo. Também em relagdo a investigacdo de

contatos, reconheceu que acontece de maneira ineficiente “o nivel de
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investigacao dos profissionais esta cada vez menor, as pessoas nao estao
muito preocupadas em ir além do feijao com arroz, porque nem o feijao com
arroz esta se dando conta" (Ricardo, profissional) e fez consideragdes sobre
0s casos em criangas de que se lembrava, considerando intrigante que nao
“aparecam” os casos nas estatisticas e correlacionando aqueles de que se
lembrava com a gravidade do caso-indice “os casos mais caracteristicos de
tuberculose, os casos de tuberculose palpaveis, né, chegamos ao caso, a
familia do caso, foram expostos de MDRs adultos, ai apareciam os casos.
Casos simples, s6 uma crianca numa familia, ou alguém com um caso
simples de tuberculose que também infectou uma crianga, esses casos
nunca apareceram” (Ricardo, profissional). Apesar dessa fala, nos casos
encontrados na pesquisa, somente dois deles tratavam de criangas expostas
reconhecidamente a casos de TBMR, nos outros casos nao foi possivel
verificar a associagao pela dificuldade de registro (ndo havia informagdes no
prontuario e/ou livro verde sobre o caso-indice e os contatos).

Ricardo também considerou que no territério ha uma associagao
frequente de problemas de saude mental, principalmente uso de substancias
psicoativas, com a questdo da tuberculose e neste sentido, lamentou que
nao exista um “acompanhamento do municipio. Fica literalmente na mao do
saude da familia” (Ricardo, profissional).

Em relacdo a rede de referenciamento, reconheceu que a saude da
familia tem capacidade de diagnostico para a maioria dos casos, com
radiografia simples e baciloscopia. Mas nos casos em que esse arsenal nao

seja suficiente, casos mais complexos ou extrapulmonares, que necessitem
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de encaminhamento, relatou que ndo ha um fluxo estabelecido que garanta o

atendimento a quem necessite:

“Se chegasse uma crianga com extrapulmonar que
conseguisse ser diagnosticada, que esta sem nenhum
complicador e esta ali, protocolado, beleza, ficaria
conosco sem nenhum problema. Mas a gente sempre
de olho no especialista para se preciso fazer uma
consulta. Mas ai esta o problema, onde esta esse
especialista? N&ao existe a via formal, qualquer
encaminhamento a rede secundaria ¢ via SISREG e
nao existe, dentro do SISREG uma formalidade para
tuberculose, ndo tem um pneumologista 'para
tuberculose', se eu mandar pra um pneumologista
comum, ele vai mandar de volta, porque ele vai falar
que tuberculose é da atengdo primaria” (Ricardo,
profissional)

O campo de pesquisa estudado apresentava ainda, pelo menos duas

particularidades, a primeira, como ja mencionado, € de que a pediatra era

pneumopediatra e tinha experiéncia com criangas com tuberculose; a

segunda, é que se tratava de um campo que, inserido num territério de

pesquisa e ensino, além da assisténcia, poderia refletir praticas mais

proximas do ideal que se espera alcangar na ateng¢do primaria a saude.

Todas estas dificuldades relatadas fazem pensar em como sera essa

realidade naqueles locais onde ndo se fazem presentes os recursos

informais que se tornaram “chaves” para o cuidado adequado da tuberculose

infantil.

“Entdo o que que faz, se uma crianga precisar, nossa
rede hoje é a emergéncia. Infelizmente. O Jesus
também n&o tem total recurso, mas ai por uma questéao
de amizade, QI eles pegam. E a rede ambulatorial, s6
temos porque a gente esta na FIOCRUZ, ndo tem
formal.” (Ricardo, profissional)

A dificuldade de confirmagao diagndstica imposta pela rede também
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pode colocar o PSF aos olhos do cuidador familiar como incompetente para o
cuidado ou um servigco de menor importancia para o diagnostico. Uma das
situacdes de saude entrevistadas exemplifica bem este caso: a de Débora
com suas duas netas, que tiveram diagndstico de TB em momentos
diferentes. Quando foi realizado o diagnéstico clinico da primeira crianga,
havia um contato intradomiciliar que era sabidamente mutirresistente
(TBMR), foi iniciado o tratamento, mas solicitada uma broncoscopia, na
tentativa de isolamento do agente. Nao se conseguiu a broncoscopia até que
a avo acionou sua rede informal (que havia formado, quando cuidou do
sobrinho MDR internado), foi ao centro de referéncia e conseguiu que fosse
realizada a broncoscopia apds cerca de trés meses de tratamento. Como o
resultado foi negativo, o discurso do centro de referéncia era de que a
crianga nao tinha tuberculose e Debora interrompeu o tratamento, a despeito
da orientagado da pediatra do NASF para continua-lo. Posteriormente, a outra
neta apresentou como sintoma o aumento glanglionar e febre, nao foi
diagnosticada inicialmente, porém, a avo, suspeitando que pudesse se tratar
de tuberculose, levou-a diretamente ao centro de referéncia através de suas
redes informais e |a foi realizado o diagndstico e acompanhamento, sendo
que nenhum dos profissionais da clinica, entrevistados, tiveram
conhecimento do caso desta outra irma. O significado de papel secundario
atribuido a Clinica da Familia por essa cuidadora pode ser apreendido nas
suas falas:
“Ela tomou um més de remédio, mas ndo tava fazendo
efeito nenhum. Porque os remédios daqui era, eram

fraco, porque era um tratamento fraco, né? s6 o
remédio de la que ia fazer o efeito”; “Aqui eles, eles
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tratavam, e, é... cuidavam na hora que ja tava
diagnosticado mesmo, que a menina teve... Ent&o
eles... assim, s6 isso” (Débora, avo)

A itinerancia frequente dos profissionais e/ou das familias no contexto
da atencao primaria foi um dos fatores também complicadores da
assisténcia. Durante a pesquisa, poucos foram os profissionais que
permaneciam nas equipes a que pertenciam, quando da época do tratamento
dos casos de TB. Em duas das situagdes de saude este foi o motivo
apontado para o abandono de tratamento. Um caso havia sido diagnosticado
e com a mudanga de equipe ndao houve o seguimento da familia pelos
profissionais que assumiram a area, pois este nao foi “transmitido”. Em outro,
uma das médicas saiu do local e o tratamento também foi abandonado até
que posteriormente retomado e concluido.

O manejo da medicacado consistiu outra dificuldade relatada pelos
profissionais. Como ja foi discutido, este aspecto relaciona-se com a
singularidade do cuidado da crianga e necessita de atengao especial por
parte dos cuidadores.

Com todas essas dificuldades, entretanto, os profissionais continuam
se dedicando a prestar o melhor atendimento ao seu alcance a essas
criangas. Ha espaco, porém, para uma melhor organizacdo da rede de
cuidados para a crianga com tuberculose e maior suporte para aqueles que
se encontram na “linha de frente” do sistema de saude. Para a organizacao
desta rede, ha que se considerar algumas caracteristicas da TB em geral e

na crianga, como a sua cronicidade.

Atualmente o cenario epidemiolégico no Brasil se define uma “tripla
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carga de doengas”, caracterizada primeiro por uma agenda nao concluida de
infecgdes, desnutricdo e problemas de saude reprodutiva; em segundo lugar,
pelo desafio das doencas crénicas e de seus fatores de riscos, como
tabagismo, sobrepeso, inatividade fisica, uso excessivo de alcool e outras
drogas e alimentacao inadequada; e em terceiro lugar, pelo forte crescimento
da violéncia e das causas externas. Essa tripla carga de doengas com forte
predominio relativo de condi¢cdes crénicas exige mudangas nos sistemas de
atencdo a saude.™

Os sistemas de atencao a saude podem ser definidos como

O conjunto de atividades cujo propdsito primario € promover,
restaurar e manter a saide de uma populagéo para se atingirem os
seguintes objetivos: o alcance de um nivel 6timo de saude,
distribuido de forma equitativa; a garantia de uma protegéo
adequada dos riscos para todos o cidadaos; o acolhimento
humanizado dos cidadaos; a provisdo de servicos seguros e

efetivos; e a prestacéo de servicos eficientes.” '

A tuberculose, por ser uma doenga infecciosa de curso longo, é
considerada uma doenga cronica’® e a forma de atencao dos sistemas de
saude voltada para doengas agudas, portanto, é incapaz de anteder
plenamente as necessidades de cuidado dos pacientes com tuberculose. As
dificuldades relacionadas a tuberculose como condi¢ao cronica, percebidas
no estudo, estiveram relacionadas ao seu diagnéstico tardio, com um tempo
desde o inicio dos sintomas até a realizagdo do diagndstico de dificil
quantificacdo; uma confusdo com outras condi¢cdes crbnicas, como cancer e
atopia e o0 abandono do tratamento, seja devido a rapida melhora ou duragéo
longa do tratamento. Em alguns casos, os profissionais tiveram dificuldades
relacionadas a visdo imediatista dos cuidadores, que eram, ocasionalmente,

eles mesmos pacientes com diagndstico de tuberculose e tinham dificuldade
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de compreender a doenga como condi¢gdo crbnica: “eles entendiam que as
vezes eles ficavam mal por causa da doencga e tomavam o antibiético. Mas...
na compreenséao deles é quase como se fosse assim “ah, eu vou tomar uma
dipirona porque eu t6 com dor’ (Ludmila, profissional), porém, esta logica
contrastava com outros casos em que a preocupagao com a crianga e a
inseguranga em se responder ao adoecimento na infancia levavam os
cuidadores a observar com mais atencdo as orientagées dos profissionais:
“‘geralmente os pais, eles tém até maior responsabilidade quando a doenga é
do filho do que quando é dele, né” (Ludmila, profissional) “a responsabilidade
da doencga grave, de querer tratar a crianga, pela familia... tem uma atengao
melhor’ (Marcela, profissional).

O que se viu foi que o adoecimento pela tuberculose na infancia nem
sempre refletia os mesmos significados do adoecimento adulto nos
cuidadores familiares. Naqueles que tiveram ou tinham também a doenca,
pdde ser percebida essa ideia de adoecimento como percepg¢éo de sintomas
que atrapalham a propria vida. Se ndo causavam contratempos, os sintomas
eram ignorados e a procura de ajuda postergada até que se percebessem
doentes: “as vezes eles ficavam mal por causa da doenga e tomavam o
antibiético” (Ludmila, profissional) ou fosse suspeitado o diagndstico pela
busca ativa ou visita dos profissionais de saude “eles chegaram aqui e
mandou logo fazer o exame né. Ai eu tive que correr rapido, porque eu nao
sabia direito como é que era isso” (José, pai).

Naqueles casos em que o cuidador nao teve a doenga, houve maior

adesao as orientacdes dos profissionais quanto ao tempo de tratamento, mas
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a nao percepgao dos sintomas na crianca também foi um fator de atraso no
diagndstico e a centralidade das condigdes agudas pode ser verificada pelo
fato de os cuidadores levarem as criangas primeiramente a servigos de
pronto-atendimento ao invés de procurar ajuda na clinica da familia como
primeira opgao: “na época a gente tinha convénio, eu levei ela na clinica
Balbino (emergéncia)” (Gracy, mae) “porque primeiro ela fez o tratamento no
UPA” (Hilda, mae) “eu levei ela na emergéncia, ai la na emergéncia falaram
que era rubéola’ (Débora, avo).

Mesmo percebendo previamente perda de peso, os cuidadores nao a
consideraram motivo suficiente para procurar atendimento na clinica, seja
devido ao trabalho que nao Ihes “dava tempo” ou mesmo por considerar a
perda de peso como comum da idade: “porque ela tava normal, porque
quando eu vejo que 0s meninos aqui em casa ta doente, € igual ao pai deles,
eles ja tao nas ultimas, porque eles néo fala; quando o doutor Claudio viu ela
[...] ela parecia que tava com anorexia” (Gracy, mae); “emagreceu muito, sé o
que ela fazia, perder peso [...] entdo eu achei muito estranho foi o peso dela
[...] Mas acho que é por causa dela mesmo”(Hilda, mae).

A percepcao dos sintomas de uma crianga adoecida por tuberculose
requer a atencdo dos cuidadores familiares e vigilancia por parte dos
profissionais da atencao primaria. Sendo que estes ultimos estdo em posi¢cao
privilegiada para relacionar historia epidemiolégica com sintomas e
desenvolvimento da crianca. Seja para o diagndstico, seja para o seguimento
do tratamento, o olhar sobre a tuberculose deve ter o cuidado de considera-la

como condicdo crénica. Nesses aspectos, entretanto, o imaginario dos
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cuidadores familiares permanece ainda relacionando doenca com condigao
aguda que apresente alguma limitagdo funcional. Cabe aqui, o que o autor™

afirma em 2011:

Por tudo isso, é imprescindivel mudar, radicalmente, essa légica,
implantando-se um novo arranjo do sistema de atengdo a saude
que, além de responder as condigées agudas e aos momentos de
agudizagdo das condi¢cdes crbnicas nas unidades de pronto-
atendimento ambulatorial e hospitalar, faga um seguimento
continuo e proativo dos portadores de condigbes crénicas, sob a
coordenagao da equipe da atengdo primaria a saude, e com o
apoio dos servigos de atengdo secundaria e terciaria da rede de
atencdo, atuando, equilibradamente, sobre os determinantes
sociais da saude distais, intermediarios e proximais, sobre os
fatores de riscos biopsicologicos e, também, sobre as condigdes de

saude manifestas e suas sequelas.16’49

Outro conceito a respeito dos sistemas de saude, apontado por este
autor , refere-se a fragmentacado dos mesmos: “Os sistemas fragmentados de
atengao a saude, fortemente hegeménicos, sdo aqueles que se organizam
através de um conjunto de pontos de atencdo a saude, isolados e
incomunicados uns dos outros,” e segue dizendo “que, por consequéncia,
sd0 incapazes de prestar uma atengdo continua a populagéo.”™* O autor
contrapde este conceito ao de sistemas integrados que tenderiam a atuar,
equilibradamente, sobre as condi¢des agudas e cronicas.

No exemplo citado anteriormente em que a cuidadora leiga preferiu
procurar atendimento diretamente em nivel secundario e terciario ao invés da
clinica da familia é possivel se perceber o papel de menor importancia que
atribui ao nivel primario. Significado este também confirmado, quando o
autor™ relaciona esses sistemas fragmentados com conceitos distorcidos de
diferentes complexidades:

“‘Nos sistemas fragmentados de atencao a saude, vige uma visdo de uma
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estrutura hierarquica, definida por niveis de “complexidades” crescentes, e
com relagdes de ordem e graus de importancia entre os diferentes niveis, o
que caracteriza uma hierarquia.”** Este conceito distorcido de
complexidade pode levar a uma banalizagcdo da atenc&o primaria a saude e a
um a “sobrevalorizacdo, seja material, seja simbdlica, das praticas que
exigem maior densidade tecnoldgica e que sao exercitadas nos niveis
secundario e terciario de atengdo a saude.”’®%

Pelo fato de o campo de pesquisa estudado tratar justamente de
atencao primaria, havia do ponto de vista dos profissionais uma
compreensao da necessidade da centralidade do nivel primario de atengao
no sistema. Entretanto, as dificuldades de suporte na rede, para realizagao
de diagnosticos mais complexos, a sobrecarga do numero de atendimentos e
atribuicbes e dificuldades de referéncia e contrarreferéncia, foram
identificados como fatores muitas vezes impeditivos de uma boa assisténcia
no que concerne a tuberculose infantil. Estes fatores refletem a ainda
existente fragmentacao do sistema que, muitas vezes, culmina com a busca
pelo usuario de alternativas a atencdo primaria como porta de entrada,
acionamento de redes informais tanto pelos usuarios como pelos
profissionais e compromete a universalidade do acesso aos cuidados de
saude na medida em que aqueles que nao acionam ou nao conseguem
acesso a redes informais eficientes permanecem sem diagndstico e/ou

tratamento adequados.
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CAPITULO 6- CONSIDERAGOES FINAIS

As dificuldades relatadas pelos profissionais de diagnéstico e manejo
da tuberculose em criangas a colocam, na pratica, numa posi¢ao
intermediaria entre o especialista e a atencdo basica. Permitem inferir um
possivel ciclo em que o pouco diagndstico levaria a uma pouca suspeigao e,
ao mesmo tempo, também a uma pouca valorizagcdo da crianga na
investigacao da rede de contatos.

Na atencao primaria a saude, a relativa auséncia da crianga com
tuberculose auxilia, possivelmente, a manutencdo do imaginario da doencga
como uma condi¢cdo de adultos. A banalizagdo dos sintomas respiratérios na
infancia, pelos profissionais, pode contribuir para que as explicagdes dos
familiares para o adoecimento da crianga passem por outros caminhos que
nao sejam a suspeita da tuberculose, como o discurso de que a crianga é
“alérgica”. Por outro lado, quando a esta crianga € atribuida uma
caracteristica de gravidade, facilmente se suspeita de outras condigées como
cancer, mesmo antes da TB, suspeita esta que pode ter como pano de fundo
suas relagdes de significados, como foi visto no capitulo 3, item 3.1.

Feito o diagndstico, porém, outras questbes entram em jogo e ha
necessidade de o profissional perceber qual dentre as diversas formas de se
relacionar com a crianga € a daquela familia. Assim passara a orienta-la de
acordo com sua necessidade, e trabalhar para que a mesma receba o
cuidado que precisa. Visto que as informagdes fornecidas foram, em alguns
casos, produtoras de reformulagdes de crengas sobre tuberculose presentes

nos familiares, estas muito relacionadas ao estigma atribuido a doenca,
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presente na comunidade, o conhecimento transmitido pelo profissional
assume importante papel na elaboracao de significacdo do adoecimento da
crianga pelo cuidador familiar, na desconstru¢cao de mitos e na construgao de
um plano terapéutico singular.

O pequeno numero de casos encontrados no estudo € ao mesmo
tempo o0 seu limite e 0 seu achado. As respostas desta pesquisa para o
questionamento sobre os significados que cercam a tuberculose na infancia
passaram pela verificagcdo da sua baixa prevaléncia oficial, sem deixar de
considerar as dificuldades diagndsticas e os determinantes sociais que
pudessem contribuir para que esses sujeitos ndo aparegam nas estatisticas.

E necessario frisar que para achar criangas com tuberculose é preciso
encontrar essas relagdes que se dao a seu redor, elas s6 serao identificada
na medida em que se levar a rede de relagdes e a investigacao de contatos a
sério. Do contrario, o custo pode ser o de essas criangas acabarem sendo
diagnosticadas em um contexto de atengdo em que n&o deveriam estar, no
momento em que conseguissem, finalmente, através de alguma limitagcao
funcional ou fator de gravidade, chamar a atencdo dos cuidadores
responsaveis para sua saude.

A discussao sobre os significados de tuberculose na crianga, a partir
das dificuldades enfrentadas pelos cuidadores na experiéncia de
adoecimento infantil com essa doencga, suas estratégias de cuidado adotadas
e mecanismos de resposta ao tratamento, passam necessariamente pela
revisdo do conceito de familia, a relativizagdo da no¢ao de nucleo familiar e

valorizagao da rede de relagbes que envolvem esses sujeitos.
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Varios aspectos singulares dessa faixa etaria trouxeram, no
emaranhado de relagbes do dia a dia, questdes ndo pensadas para o
universo adulto que, no entanto, se apresentaram como relevantes para
quem cuida de criangas. Em alguns aspectos, as explicagbes dos
profissionais ndo sao, necessariamente, as mesmas dos familiares para o
adoecimento infantil por tuberculose, mas seu papel no acolhimento da
familia, bem como o reconhecimento e gerenciamento das dificuldades
diagnosticas e terapéuticas em cada situagao de adoecimento da crianga por
tuberculose, permanece como importante ferramenta para a promocgao da
saude na crianga.
As concepgoes e significados relacionados a crianga com tuberculose
sao diversos. Nao existe uma homogeneidade de pensamento das familias e
sua forma de se relacionar com suas criangas, nem tao pouco uma regra
quanto a resposta dos profissionais a essas familias. Nao existe um
esteredtipo de crianga com tuberculose, mas tipos de familias que

respondem a doenga nas criangas, conforme suas proprias crengas.
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ANEXO 1 — Parecer do Comité de Etica em Pesquisa
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MS
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Nimero do Parecer: 353,183
Data da Relatoria: 08/08/2013

Apresentacio do Projeto:

A tuberculose (TB) permanece como importante problema de sadde plblica e grande desafio glabal
daatualidade. Criangas com TB diterem dos adultos na resposta imunaldgica e fisicpatologia da doenga de
forma a trazer implicagdes para prevencgdo,diagndstico e tratamento da mesma. Os dados epldemioldgices
sobre TE na inféncla sfo escasses. Reconhecende a importdncia de se esfudar tuberculose em criangas, a
OMS explicita em

gous documentos, desde 2006, objetivos para redugao da negligéncia erbnica da tuberculose na
infdncia. Teda crianga, ideaimente, deverla apresentar um cuidador familiar responsavel gue para intermediar
seu contato com o servigo de salde. Este culdador certamente formula

significados sobre a doenga em questao que estarao dirstamenme relacionados com o culdado a ser
prestado 4 crianca em guestao. O fema do significado da tuberculoze na infancia segue o padrao dos
estudos gerals scbre TB de neglighncla com essa falka etarla. Desenhadas essas questoes, cabe apontar o
abjeto como sendo o estudo dos significados do adoecimento por tuberculose na Infancla coma apreendids
pelo cuidador,

que pode tratar-se do propro Individuo, seus famillares afou profissicnals responséveis. |sto considerando a
tuberculose como uma condigio crénica de salde que remete a um modelo explicative ampliado da doenga,
o de determinagio soclal da doenga.
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Avallacéo dos Riscos ¢ Beneficlos:
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Comentirios e Conslderagbes sobre a Pesquisa;

0 TCLE dos profissicnals de salde fol acrescentado, contorme solicitada.
Cons/deracoes sobre os Termos de apresentagio obrigatéria:

Sugerimos a refirada do texto dos TCLES a frase: “Da mesma maneira, o pesquisador podera também retira
-lo do estudo a qualquer momenio, se ele julgar necessario.”

Recomendagbes:

0 TCLE devera ser levado ao CEP para ser carimbado antes de sua aplicagdse, apds a retirada da frase
acima eitada

Conclusbes ou Pendénclas e Lista de Inadequagbes:
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Situagéio do Parecer:
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