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Vivenciamos a trajetéria de uma usuaria-guia no tratamento para tuberculose multidroga resistente
(TB-MDR). As narrativas das redes vivas na produgéo de cuidado apontam para os seguintes itens:
1) cuidar no ato de viver: suplantar os estigmas e cultivar vinculos que ajudem a superar os discursos
fomentados pelo medo, preconceitos, exclusdo e invisibilidade dos sujeitos; 2) redes vivas de cuidado:
os entremeios da norma; e 3) as interfaces de atengdo usudrio-trabalhador da satde: como desmistificar
o julgamento dos trabalhadores da saude, que, subordinados a protocolos limitantes, muitas vezes
estigmatizam o usudrio como “abandonador de tratamento™?. A usudria-guia vislumbrou que cuidar é se
desterritorializar, é colocar os desejos como poténcia para transformacgéao, saindo do modus operandi
rumo a criatividade, tendo o usuario no centro do processo.
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Acontecimentos que mudam a vida. Redes comunitarias.
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Introducgao

Em 2014, a Organizag¢io Mundial de Saide (OMS) aprovou a End TB Strategy—
Estratégia Global para o Fim da Tuberculose até 2035, fundamentada em trés pilares:
1) prevengio e cuidado integrado, centrados no paciente; 2) politicas arrojadas e
sistema de apoio; e 3) intensificagdo da pesquisa e inovagdo. O primeiro pilar foi o
ponto de partida para a realizagio deste estudo, pois o cuidado centrado no paciente
promove o sentido em que o sujeito seja 0 agente central na promogio integral do seu

tratamento, nas suas necessidades e no mundo no qual estd inserido’.

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

regras estabelecidas™’.

Na concepgio da Biomedicina, as agdes em satide sio impostas sobre o corpo do
sujeito pelos discursos cientifico, epidemioldgico, da ordem da técnica hegemonica,
do controle e das normas por meio de dados secunddrios (sistemas de informagio).
Esse aparato restringe em assistir ao outro com verdades estabelecidas por interesse de
outros sujeitos, nos quais os profissionais de satide transmitem seus conhecimentos
biomédicos e reducionistas na forma de axioma vertical. Na tentativa de esculpir o
sujeito a partir de uma realidade construida por meio de protocolos vigentes, que
resultam em restrices € obrigag(’)es, esse sujeito responde de forma ativae provoca
tensdo nos dispositivos de poder instituido*”.

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

transformar a maneira de agir na sadde’”.

O artigo é procedente da tese de doutorado que trata as redes vivas do cuidado
do usudrio com tuberculose multidroga resistente (TB-MDR), cujo objetivo foi
acompanhar uma usudria-guia, escutar as narrativas das redes vivas e analisar os

discursos a partir dos encontros entre os sujeitos envolvidos na produgio do cuidado.
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Método

Este é um estudo qualitativo, orientado pelos Critérios Consolidados para
Relatérios de Pesquisas Qualitativas (Coreq), com o referencial da Anilise do

Discurso (AD) de matriz francesa’.

A pesquisa foi realizada nas redes vivas em intersegio com as Redes de Atengio a Satde
(RAS) e no contexto da Atengdo Primdria a Satide (APS) e da Aten¢ao Ambulatorial
Especializada — Ambulatério de Tisiologia Professor Newton Bethlem, do Complexo
Hospitalar Instituto de Doengas do Térax/Hospital Universitdrio Clementino Fraga
Filho (IDT/HUCFF), da Universidade Federal do Rio de Janeiro —, todos localizados
no municipio do Rio de Janeiro.

A TB droga resistente ¢ definida: rifampicina-RIF (TB-RR); rifampicina e isoniazida-
INH (TB-MDR); e resisténcia de RIF e INH associada 4 outras drogas de primeira linha
e as drogas de segunda linha (fluoroquinolona e amicacina; TB-XDR). O diagndstico é
realizado a partir da unidade de satide da Atengio Primdria e o sujeito ¢ encaminhado
a unidade de atengio especializada, conforme proximidade geografica dos usudrios,
via enderego eletrénico, com consulta agendada em até sete dias. Na cidade do Rio de
Janeiro, o usudrio é procedente de quatro Areas de Planejamento (AP) - AP 1.0, AP 2.1,
AP 2.2 e AP 3.1 — e das cidades Nova Iguagu e Duque de Caxias, pertencentes a regido
metropolitana do Rio de Janeiro.

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

separar o corpo fisico do social, emocional e psicoldgico'>*3.

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

vinculo com a enfermeira-pesquisadora®®.

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

As entrevistas foram realizadas entre maio e julho de 2021 - conforme a disponibilidade
dos participantes, com datas, hordrios e locais por eles estabelecidos, mediante a assinatura
do TCLE, cumprindo-se os cuidados de distanciamento referente a Covid-19, sem
necessidade de repeti¢oes — gravadas em dudio, transcritas integralmente e submetidas ao
processo de validacio individual. Foi estabelecido o uso de nomes ficticios e a identificagio
alfanumérica para se referir a cada um dos participantes da pesquisa, no intuito de preservar
suas identidades, e a duragio média de cada entrevista foi de cinquenta minutos.
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A questio disparadora da pesquisa foi a experiéncia do cuidado vivida com a Zoe
durante seu periodo de acompanhamento no tratamento para TB-MDR. Foram ainda
utilizadas algumas fontes de dados secunddrios, como o Sistema de Informagio de
Tratamentos Especiais de Tuberculose (SITE-TB), prontudrio e ficha da unidade de satde.
Vale destacar que este trabalho ¢ um desdobramento de um estudo desenvolvido por Leung

et al., com a metodologia qualitativa que validou o argumento de partida na sua realizagio'®.

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

formagio ideoldgica e na sua materializagio'”".

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

Resultados

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

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

Ap6s a consulta médica, foi realizado um exame complementar, foi entregue
medicagio para ser utilizada por 15dias até o retorno e foram solicitados exames
radiolégicos do térax e laboratorial. Nos 18 meses subsequentes, a medicagio ¢ enviada
para sua unidade de referéncia, via Coordenagio de Area de Planejamento (CAP) 2.2.

Na consulta seguinte, Zoe apresentava-se chorosa e irritada com a equipe de Satide da
Familia, referindo que se sentia desrespeitada, pois os profissionais se apresentavam distantes
e intolerantes, mas que estava em acompanhamento com a psicéloga da unidade. Destacou
dificuldade em seguir o tratamento pela causa da demora do agendamento dos exames
pelo Sistema de Regulagio (SISREG), pelo trajeto percorrido entre as unidades de satde,
pelo dificil acesso destas (em relagdo a sua casa, que fica na parte alta da comunidade) e pela
prevaléncia elevada da violéncia no local.
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Diante disso, a enfermeira da unidade especializada buscou a aproximagio com os
profissionais das unidades de Aten¢do Primdria para entender a dinimica do cuidado
no territério. A partir desse encontro, promoveu-se a inovagio no processo do cuidado,
resultando em um vinculo entre usudria e trabalhadores da saide.

Esse cuidado compartilhado ocorreu entre as equipes da Atengio Primdria e
especializada, com alternincia na prossecugio terapéutica por Zoe, desde 2016, com
reinicios e descontinuidades do seguimento pela usudria; oscilagdes em seu estado
emocional; choro; agressividade; e irritabilidade ora com a mie e familia, ora com a
equipe da clinica da familia. Nesse interim, a senhora Pilar, mie de Zoe e de sua irm3,
Valentina, iniciaram e finalizaram seus respectivos tratamentos para TB-MDR, e os filhos
da Zoe foram avaliados no servigo de Pediatria na aten¢io especializada, mas nio seguiram

o acompanhamento, devido a dificuldade de deslocamento até a unidade.

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

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

Em marco de 2021, a agente comunitdria de saide encontrou Zoe na rua, com
piora do estado clinico e indicagio de internagio. As equipes e coordenagio da drea
da CAP 2.2 realizaram visitas regularmente, o que possibilitou o contato familiar
por meio de ligagdes por videochamada, considerando as restri¢oes da pandemia de
Covid-19 e a dificuldade de visitagio por sua mie, que havia iniciado tratamento
para TB-XDR™. A partir dos problemas relatados por Zoe com a equipe hospitalar,
foram esclarecidas as dtividas com os profissionais sobre a trajetéria de vida de Zoe
e, por iniciativa da assistente social da Secretaria Municipal de Satde do Rio de
Janeiro, foi criado um grupo de trabalho para facilitar a comunicagio entre todos os
profissionais envolvidos no cuidado?.
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A relagdo usudrio-profissional é essencial no projeto terapéutico, pois ¢ descrito que
adesatengio dos profissionais promove o rompimento da confianga e do vinculo — por
auséncia de um olhar no qual o sujeito tenha escolha sobre seu cuidado e a maneira como
ir4 conduzir sua vida em concomitincia com seu tratamento—; ocasiona distanciamento;
e reitera estigmas, preconceitos e até a percepgao de humilhagios. Zoe seguiu no cuidado
compartilhado com suas redes vivas. Assim, para andlise dos discursos, as SDs foram

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

3) Interfaces do cuidado usudrio-trabalhador da satde: existe sujeito 14 e cd?

Como cuidar?

Na primeira SD, os participantes destacaram o preconceito vivenciado, marcado e
sentido nos corpos, e 0 quanto na TB o distanciamento gera medo e angustia. O sujeito,
assim, sofre dupla violéncia: uma ocasionada pela auséncia de agdes efetivas do governo
vigente no periodo da realizagio do estudo e outra pelo préprio adoecimento, mas que se

transpde com a for¢a em si e nos vinculos construidos nas redes vivas de apoio.

Segue agoraa SD n. 1:

E uma doenga, assim, que é pouco falada, né? Vocé nio vé... nio tem muito

Ibope. (P-1)

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

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

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

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

olhar de rede. (P-1)

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

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

acionar a CAP. (G-1)

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

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

desconforto; e pela exaustdo no cuidado.

Quanto ao tratamento: eu cheguei a ir seis vezes 4 casa da Zoe pra poder fazer o
TDO [Tratamento Diretamente Observado], porque eu nio encontrava, e eu
tinha que fazer. E vocé tem que ficar l4. Por horas... porque eu tenho que ver
aquela pessoa tomando a medicagio... mas nio ¢ essa a estratégia! Nio ¢ isso
que eu quero fazer! Mas as vezes vem de cima ou algum protocolo que insiste
em fazer com que a gente faga aquilo ali. Entendeu? Nio, vamos criar uma
estratégial As vezes eu quero criar uma estratégia, mas eu nao posso porque veio
uma ordem l4 de cima de que tem que ser assim... eu que tenho que saber como
¢ que tem que ser! O paciente que tem que me passar como é€... (P-3)

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

Isso entra realmente no nosso dia a dia... a rede de apoio tem que ser muito
grande... a gente tem o nosso cuidado, né? Que a gente também adoece, além da
nossa parte fisica, a nossa parte mental também adoece... muito, muito, muito
mesmo e a gente nio. As vezes a gente jd estd com o nosso mental desgastado,
né? A gente nio bota 6leo e fica bom, a gente nio é rob6. A gente é de carne e
0ss0, né? E o cuidado com quem cuida? E a sadde de quem monta a estratégia
pra cuidar do paciente? Essa pessoa também ¢ importante e as vezes nio ¢ inclusa
na estratégia do cuidado. Nio se tem esse cuidado com a pessoa que cuida do
paciente, né? Nio s6 digo fisicamente, né, mas, de repente, até mental... (P-6)
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Discussao

A constitui¢do do corpus de anilise do estudo foi elaborada por SDs a partir das
entrevistas realizadas com os sujeitos das redes vivas e das experiéncias no cuidado
com a Zoe. O sujeito adoecido por TB-MDR ¢ marcado por preconceitos, estigmas
e socialmente excluido. Os discursos produzem o sentido do sujeito como indesejdvel
para sociedade por representar uma ameaga. O vinculo social é impedido pela ameaga
decorrente do medo da transmissibilidade do bacilo causador da doenga. Soma-se a isso
a pratica alicer¢ada na doenga e indicadores epidemioldgicos, como o poder hegemonico

com forga excludente, que marginaliza e promove o isolamento do sujeito.

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

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

Esses aspectos reiteram o silenciamento das discussoes € o apagamento da auséncia
de responsabilidade do governo vigente a época da pesquisa, que particulariza e
culpabiliza o sujeito por suas a¢des, ancorado no biopoder, com um argumento
positivista que orienta a gestio da vida em comportamentos e corpos docilizados, mas

tenciona a governabilidade de si***.

A exclusio do usudrio do projeto terapéutico tenciona 0 momento do encontro
nos equipamentos de satde do Estado que tem, por um lado, o usudrio marcado pelo
julgamento e indiferenga, no interdiscurso do abandonador e, por outro, o trabalhador
da satide na posigio-sujeito que busca resultados propostos pelo PCTB (Programa de
Controle da Tuberculose). Na primeira SD, o discurso de P-3 promove contradigdes, ora
marcado pelo interdiscurso, com interpelagio ideoldgica da Biomedicina, ora pela vivéncia
no territdrio, no qual se desloca da posi¢do de agente de satide do PCTB para aliado no
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enfrentamento com o usudrio das situagdes do cotidiano. O vinculo é uma poténcia para
o cuidado, ¢ estar disponivel ao usudrio e vivenciar o percurso com ele, com sua familia e
sua comunidade, com escuta e reciprocidade nos encontros. Com isso, inovagoes emergem
como quebras, paulatinamente, de estruturas, com o entrelace das praticas de satide com o

vivido, sustentada pelos valores éticos de respeito e responsabilidade mutua'>*.

O SUS ¢ constituido por Redes de Atengio a Satide que deveriam se integrar as
redes vivas do usudrio. Zoe e sua familia promoveram um rompimento com a estrutura
instaurada, levando os profissionais a pensarem e a extrapolarem o previsto. Além disso,
impulsionaram inovagdes, valises leves que sdo as ferramentas relacionais do encontro,
da escuta e da atengdo ao sujeito, com agdes criativas para cuidar. Na segunda SD, a
iniciativa do grupo de trabalho ultrapassa o determinismo de John Calvin Maxwell,
que definiu como dispositivo estrutural para resolu¢io de um problema especifico
ou reunido de equipe para execugio pragmdtica de processos, com agilidade no

cumprimento de metas, objetivos e indicadores**".

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

Os profissionais expuseram suas angustias, frustragdes, dificuldades, fragilidades,
limitagGes e pressoes que sofrem como sujeitos do cuidado frente as agdes do PCTB.
As discussoes no GT constituiram possibilidades de cuidado, rearranjo no cotidiano
com ferramentas relacionais e distanciadas de normas e agdes pragmdticas. Foi a partir
dessas reunides que se fortaleceu a participa¢io conjunta dos profissionais nas visitas
realizadas a Zoe na unidade de internagio e na residéncia, integrando-se a dinimica
da vida da usudria. Essas conexdes fazem com que a rede instituida, organizada e
regimentada por normas de entrada e safida do usudrio nas estagdes do cuidado
modifiquem-se em redes vivas, em um emergir de novas dindmicas, no descompasso
das agOes praxes e técnicas, mas em uma légica do didlogo™.

Com Zoe, foi possivel pensar nas intersegoes usuério—proﬁssional e satide-vida;
afetar-se pelo cotidiano do mundo do cuidado; amplificar o pensamento; e
desterritorializar conceitos alicercados em narrativas duras do interdiscurso

hospitalocéntrico e dicotomizado.

A inter-relagdo do cuidado usudrio-profissional precisa estar presente no mundo do
trabalho em satide em ato, pois os sujeitos estdo envolvidos em todos os momentos do
encontro. Ainda que o campo da Satde Coletiva esteja focado no processo de trabalho
horizontalizado, com discussdes e movimentos de transformagdes no cotidiano, ¢
perceptivel nas SDs um aprisionamento nos modelos instaurados, com ateng¢io aos
comandos que lhes sio determinados®.
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Na terceira SD, o interdiscurso marca a posi¢io do sujeito profissional de satde e a
realizagdo das préticas em satide, como execugio de técnica e seguimento de protocolo.
A gestio em satide, de maneira excludente, exerce poder e subtrai os sujeitos usudrios-
profissionais com agdes de controle em suas vidas, pois a linguagem nas préticas em sadde
estd alinhada com o conceito utilitarista da doenga e preconiza o exercicio de vigilincia
epidemioldgica dos corpos dos sujeitos em tratamento para TB. Reconstruir o caminho
no cuidado ¢ promover a discussio entre os agentes das redes vivas; e a interagio entre
usudrio, familia, comunidade e trabalhador em satide de maneira coletiva, pois regimes de
valores ideoldgicos apagam a vida e silenciam suas vozes™.

O cuidado com o sujeito e na atengio a multiplicidade da sua vida e no seu territério
pode ser potencializado, provocando mais criatividade e autonomia, com investimentos
no autogoverno e com o acompanhamento pelos trabalhadores da satde, seguindo
cuidados alternativos; e considerando saberes e experiéncias com o usudrio, a partir
de agbes e estratégias, em um modelo horizontal e democritico. O discurso do PCTB,
ainda vigente, ¢ de eliminagdo da doenga e controle dos sujeitos, conforme a Lei n. 7.286,
de 31 de margo de 2022, que institui a Politica Municipal de Controle e Eliminagio
da Tuberculose no Municipio do Rio de Janeiro, que, em seu artigo 3¢, item V, dispde
em capacitar e supervisionar os profissionais que atuam no controle e na prevengio
da tuberculose. Na AD, esse texto indica que, nos planos tragados nas politicas de
tuberculose, o profissional estd sob a governabilidade do Estado™.

O estudo teve limitagoes pela auséncia de um projeto-piloto que pudesse apoiar a
execugio prospectivamente e pela pandemia Covid-19, que restringiu 0 acompanhamento
da usudria-guia no territdrio e suas redes vivas. Porém, sua forga estd na premissa do SUS,
de um sistema inico que promova o acesso as estagdes de satide e integre todo cidadio,
usudrio, familia, profissionais e gestores na construgio coletiva do cuidado e em redes vivas.

Consideragoes finais

O estudo apresenta o cuidado ao sujeito em tratamento para TB-MDR na interse¢io
entre os pilares 1 (prevengio e cuidado integrado, centrados no paciente) e 3(intensificagio
de pesquisa e inovagdes) da Estratégia Global para o fim da TB até 2035. Nesse sentido,
apresenta que a centralidade do sujeito no cuidado possibilita 0 movimento continuo
dos trabalhadores de satide, que, nas suas préticas didrias, sdo interpelados pelos efeitos do
biopoder, que os limitam no agir em satide, mas nio os impedem de criar e manter vinculo

com usudrio, transpondo o sentido pragmatico assistencial para o cuidado com o sujeito.

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

Ressalta-se que o aprendizado técnico-cientifico ¢ inerente a formagio das
profissdes da drea da Saude, porém, é importante entrelagar essa formagio
as tecnologias relacionais e 4 ateng¢io ao outro, como sujeito na centralidade
do processo. Esse conhecimento de seus saberes e de sua trajetéria de vida,
proporciona a construgio de projetos terapéuticos singulares.
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We followed the trajectory of a guiding user undergoing treatment for multidrug-resistant tuberculosis
(MDR-TB). The narratives of Live Networks in care production showed: 1) Caring in the act of
living: Overcoming stigmas and cultivating bonds that help overcome discourses fostered by fear,
prejudice, exclusion and invisibility of subjects; 2) Live Networks of care: The in-betweens of the
norm; and 3) Interfaces of user-health worker care: How can we demystify the judgment of health
workers who, subordinated to limiting protocols, often stigmatize the user as someone who “abandons
the treatment”? The guiding user perceived that caring means deterritorializing oneself, expressing
one’s desires as power for transformation, and leaving the modus operandi towards creativity, with the
user at the center of the process.

Keywords: Tuberculosis. Multidrug-resistant tuberculosis. Patient-centered care. Life-changing

events. Community-based networks.

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

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

de la salud: ¢cdmo desmistificar el juicio de los trabajadores de la salud quienes, subordinados a
protocolos limitantes, muchas veces estigmatizan al usuario como “abandonador de tratamiento”?
La usuaria-gufa vislumbré que cuidar es desterritorializarse, es colocar los deseos como potencia
para trasformacion, saliendo del modus operandi rumbo a la creatividad, colocando al usuario en el
centro del proceso.

Palabras clave: Tuberculosis. Tuberculosis multidrogo resistente. Cuidado centrado en el paciente.

Acontecimientos que cambian la vida. Redes comunitarias.
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