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Resumo

Este artigo pretende compreender a causalidade
social da tuberculose no Rio de Janeiro. Este € um
dos Estados brasileiros com maior incidéncia da
doenca. Seguimos a historia de Paulo, um paciente
que recebeu cuidados no ambulatério de referéncia
para a tuberculose multirresistente. Para fazer
sentido da sua historia, pensaremos nela por meio
do conceito de vulnerabilidade das condic¢des de
vida. Junto com Sabroza (2006), argumentamos
que essa vulnerabilidade € a expresséo coletiva da
insercdo econdmica de um segmento populacional
crescente no Rio de Janeiro no atual sistema capi-
talista técnico-cientifico-informacional (Santos,
2002). Os limites dos servicos de satde agravam a
vulnerabilidade das condi¢des de vida, tornando o
tratamento dificil. Propomos pensar e agir sobre
a tuberculose no nivel coletivo, através de acdes
intersetoriais. Pretendemos, assim, contribuir para
os debates atuais sobre a determinacédo social da
tuberculose, e informar acdes que possam reduzir
significativamente o sofrimento associado a esta e
outras doencas com causas semelhantes.
Palavras-chave: Tuberculose; Tuberculose multir-
resistente; Vulnerabilidade; Satude coletiva; Causa-
lidade social.
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Abstract

This paper aims at understanding social causality
of Tuberculosis in Rio de Janeiro. This is one of the
Brazilian states with the highest incidence of this
disease. We follow the story of Paulo, a patient who
received care at the outpatient clinic for multi-drug
resistant Tuberculosis, in Rio de Janeiro. To make
sense of his story, we will look at it through the con-
cept of vulnerability in life conditions. Along with
Sabroza (2006), we argue that this vulnerability is a
collective expression of the economic insertion of a
growing segment of Rio’s population in the current
technical-scientific-informational capitalism (San-
tos, 2002). Limitations in the health services add
directly tovulnerability in life conditions of patients
making treatment a hard endeavour. We propose to
think and act on Tuberculosis at the collective level
of reality, through intersectoral actions. We aim at
contributing to the current debates on the social de-
termination of Tuberculosis, to inform actions that
can significantly reduce the suffering associated to
this and other similarly caused diseases.
Keywords: Tuberculosis; Multi-Drug Resistant Tu-
berculosis; Vulnerability; Collective Health; Social
Causality.

Introducgao

Foi apenas recentemente que a Organizacdo Mundial
de Satde (OMS) reconheceu o papel fundamental das
causas sociais na incidéncia da tuberculose (Thb),
recomendando que elas sejam resolvidas por meio
de politicas especificas. Focaremos aqui o contexto
especifico da cidade do Rio de Janeiro, localizadano
Estado com amaior incidéncia da doenc¢a no Brasil,
Estado esse que conta com aproximadamente 8oo
mortes por ano, e também com o nimero mais ele-
vado de casos de tuberculose multirresistente (Rio
de Janeiro, 2011).

Tomaremos como ponto de partida a histéria
de Paulo, um paciente portador da forma multir-
resistente, para manter em vista a complexidade
e integralidade dessa doenca tal como se expressa
na vida das pessoas. Refletiremos primeiro sobre a
vulnerabilidade das condicdes de vida em que vive
a maioria dos pacientes de Tb, e sobre o seu papel
na transmisséo e ativacdo da doenca, bem como
no desenvolvimento de resisténcia bacteriana.
Em seguida, focaremos as formas pelas quais essa
vulnerabilidade se gera no Rio de Janeiro, nomea-
damente através do conceito de Santos (2002) de
capitalismo técnico-cientifico-informacional, que
Sabroza (2006) interpretou e aplicou a Tb nesta
cidade. Um olhar mais aprofundado sobre os dados
do trabalho de campo nos servigos de saide mostrou
limites importantes que, somados a vulnerabilidade
das condicdes de vida dos pacientes, transformam o
tratamento num processo muito dificil.

Esperamos apresentar uma grelha teérica que
permita compreender as causas sociais da tuber-
culose no Rio de Janeiro, e apontar para acdes em
niveis capazes de as influenciar, procurando evitar
relacdes simplistas entre pobreza e essa doenca.

Metodologia

Os resultados apresentados baseiam-se nos dados
recolhidos através de trabalho de campo de cariz
qualitativo, nomeadamente observacéo participante
e entrevistas, realizado em varios contextos onde
decorre a intervencdo sobre a doenca na cidade do
Rio de Janeiro: o ambulatoério de referéncia para
a tuberculose multirresistente, outros servicos
de satde dedicados ao tratamento da doenca, o
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movimento social para o seu controlo, associacdes
comunitarias, programas governamentais para o
controlo da tuberculose e o controlo do VIH-Sida, o
projeto do Fundo Global para a Tuberculose no Brasil
e unidades de investigacdo. O trabalho de campo
decorreu entre junho e dezembro de 2009 e entre
maio e agosto de 2010.

Tuberculose e vulnerabilidade das
condi¢oes de vida no Rio de Janeiro

Paulo®saiu de casa aos 12 anos. Trabalhou a engraxar
sapatos, pediu dinheiro e dormiu narua. Foi preso e
viveu em escolas de detencdo de menores. Eacola?! €
ruim... Chamam protecdo de menorea...ficar preso?!
Quando atingiu a maioridade foi para a prisdo de
adultos. Saiu aos 21 anos. Enquanto estava na prisao
vomitou sangue e alguém lhe disse que poderia ser
dos espancamentos que sofrera. Mas os servicos de
satde da prisdo diagnosticaram tuberculose e ele
fez af o seu primeiro tratamento. Contou que néo o
fez corretamente porque continuava a beber alcool
e a fumar drogas. Ndo levantou a alta e o seu estado
ja se encontrava pior. Saiu da prisdo em 2008 e en-
tre marco e junho de 2009 seguiu um esquema de
re-tratamento3. Porém, o seu estado era grave e em
abril de 2009 foi internado no hospital. A cultura
e o teste de sensibilidade revelaram resisténcia
bacteriana a varios medicamentos e motivaram a
mudanca para o esquema destinado a tuberculose
multirresistente. Depois de algum tempo ele teve um
problema no hospital e teve que sair.

Em julho de 2009 conheci-o na sua primeira
consultano ambulatério de referéncia para a tuber-
culose multirresistente no Rio de Janeiro. A médica
pneumologista recebeu-o com o comentario de que
ele tinha uma histéria de abandono. Ele revelava sa-
ber bem os tratamentos que fizera. Ela viu os exames
dele, que mostraram que néo tinha VIH-Sida e tinha
sifilis. Isto provocou-lhe revolta com o médico que
o acompanhara no hospital por ndo lho ter comuni-
cado. Perguntou a pneumologista o que € a sifilis

e como se cura. Ela respondeu que é uma doenca
sexualmente transmissivel e que € necessaria uma
injecdo durante 3 semanas para a curar. Ele queixou-
-se de dor de cabeca e pediu um medicamento para
a aliviar. Ela prescreveu. Paulo disse que néo estava
a tomar os medicamentos corretamente devido a
problemas familiares em casa. Além disso, era dificil
ir ao ambulatorio devido a distancia.

Naquele dia a mée tinha chorado ao dar-lhe
dinheiro para o transporte. Varias vezes durante a
consulta ele perguntou a pneumologista, com uma
voz triste, seiria ficar curado. A dogura da pergunta
contrastava com a sua dureza ao falar com amédica
sobre os tratamentos que fizera e o que iria fazer
doravante, muito decidido a prosseguir o tratamento
e resolver a situacdo rapidamente. Ela respondeu
que ele ficaria curado se fizesse o tratamento corre-
tamente, mas que isso levaria tempo porque a lesdo
no seu pulméo era muito grande.

Ele faltou a consulta de agosto, mas voltou dois
dias depois explicando-me que néo viera devido a
problemas familiares. Eu perguntei como se sentia
e ele disse que a dor de cabeca continuava apesar
dos medicamentos. Voltou no dia seguinte para
tirar sangue no hospital contiguo ao ambulatoério e
levou uma doacdo de alimentos do ambulatério. Em
setembro faltou a consulta marcada e veio quatro
dias mais tarde. Disse a assistente social que voltara
ao trafico de drogas porque, infelizmente, ndo tinha
alternativa. Estava preocupado porque precisava
de maconha para relaxar e dormir. Perguntara ao
médico do hospital em que estivera internado se
isso era um problema e ele respondera que ndo era
bom. Em outubro néo veio a consulta. No fim de no-
vembro voltou ao ambulatério e contou a assistente
social que tinha sido preso. Fora libertado apenas
no dia anterior, gracas ao pagamento pela rede de
trafico. Durante esse periodo perdera oito dias do
tratamento. Estava muito magro, queixando-se de
cansaco extremo, dor e Atress constantes. Pergun-
tou a assistente social se ficara s6 com um pulmaéo.
Ela mostrou-lhe o desenho feito pela médica na

2 Paulo ndo € o nome real deste paciente; € usado para manter o seu

anonimato.

3 Em 2010, 0 Brasil adotou novas recomendacdes para o cuidado da tuberculose e os esquemas de retratamento deixaram de ser aplicados.

De acordo com as novas recomendacdes, os pacientes que ndo apresentam exame de escarro negativo no segundo més de tratamento

devem fazer um exame de cultura e teste de sensibilidade, e, caso estes sejam positivos, devem iniciar um esquema de tuberculose mul-

tirresistente (Brasil, 2010).
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consulta anterior. Ele disse que ndo queria tomar
medicamentos que ndo fazem efeito. Para isso, a
assistente social disse, ele teria que vir a todas as
consultas de modo a que a médica pudesse verificar
como o tratamento estava a decorrer.

Nessa altura ele deixara a casa damée, com quem
tinha uma relacdo muito dificil. Contou-nos que a
mée lhe batia quando ele era pequeno, assim como
as suasirmés eirméos. Améae dissera-lhe que queria
que ele morresse. Quando trabalhava no trafico de
drogas ele ajudava em casa. Comia la. A sua mae
lavava a sua roupa. Agora, quando ele chegava a
casa, a mae perguntava se ele ainda ndo tinha mor-
rido. Quando se sentia mal em casa ia para a favela,
comprava coisas ia para casa e cozinhava para todos.
Sabia cozinhar porque fizera um curso de cozinha.
Tinha uma boarelacdo com o irmao mais velho, mas
elevivialonge e tinha a sua vida. 0 mesmo acontecia
com a suairmd, masndo se encontravam muito. Tam-
bém eles tinham deixado a casa da m&e em conflito
com ela. Paulo costumava comer em casa dos avos,
com quem tinha uma boa relacdo, mas a sua mae
fora dizer coisas mas sobre ele. Paulo sentia que néo
tinha paz. Disse a assistente social que gostaria de
poder pagar uma renda e viver na favela. Mas néo
sabia em que € que podia trabalhar, tudo o cansava,
tudo o fazia tossir. Ela falou-lhe da possibilidade de
ficar num abrigo municipal por algum tempo, mas
ele ndo queria porque a localizacdo era perigosa e
havia regras com as quais ele nédo concordava.

Em meados de 2010 nédo encontrei Paulo. A as-
sistente social contou-me que ele chegara muito
magro dizendo que as pessoas na sua comunidade
quando o viam comentavam A mortevai-te pegar! As
pessoas do seu grupo aconselharam-no a tratar-se.
Ele disse que tinha poder, mas estava descendo a
ladeira,ndo tinha forcas para fazer nada. A suamae
mudara de residéncia sem deixar contacto. Airméade
Paulo viera ao ambulatério, preocupada, para falar
com a assistente social. Falou do irm&o com carinho,
tentara ajudé-lo, mas era dificil e perderam contacto
varias vezes. Depois dessa visita a assistente social
telefonou-lhe e ela disse que desistira. Pouco depois
Paulo disse que queria ser internado por um ano.
Foi internado e foi reduzindo o tempo que se com-
prometia a ficar. Ficou por um més, durante o qual
ganhou algum peso. Em junho de 2010 faltou a con-

sulta e ndo tive mais noticias dele. Em 2011, quando
contactei a equipa do ambulatorio, disseram-me que
ele morrera na rua.

Ahistoria de Paulo é perturbadora. Ela transmi-
te um profundo sofrimento pessoal e social, bem
como os seus esforcos, da sua familia e dos servicos
de satde, para o ultrapassar. A histéria de Paulo
¢é semelhante a de muitos outros pacientes. Elas
mostram-nos a expressdo da tuberculose navida das
pessoas. Como podem essas historias ajudar-nos a
compreender a tuberculose no Rio de Janeiro?

Castellanos (2004) prop6s olhar para as con-
dicdes de vida para compreender os processos de
satde e doenca no nivel coletivo. De acordo com
o autor: “As condicdes de vida sdo a expresséo, no
espaco da vida quotidiana, da reproducéo social
de individuos e populacgdes. A situacdo de satde é
uma das expressoes particulares desses processos
de reproducéo social” (p. 198). No nivel coletivo, as
condicdes de vida operam em diferentes dimensdes,
de acordo com processos de reproducdo dominantes,
que ele agrupa nos quatro seguintes:

1. processos predominantemente biol6gicos, espe-
cialmente o potencial genético e imunolégico;

2. processos predominantemente ecolégicos, expres-
sos no ambiente residencial e laboral;

3. processos predominantemente relacionados
com formas de consciéncia e conduta expressos
nos habitos, condutas, perspetivas e estilos de vida
individuais e coletivos; e

4. processos predominantemente economicos, pro-
cessos de producéo, distribuic@o e consumo de bens
e servicos (Castellanos, 2004).

Como se desenrolam estes processos no Rio de
Janeiro no que respeita a tuberculose?

Com base nas histérias que os pacientes par-
tilharam durante o trabalho de campo, elaborei,
no Quadro 1, uma tentativa de sistematizac&o dos
processos mais importantes em cada dimenséo re-
produtiva das condi¢des de vida, no Rio de Janeiro,
no que respeita a Tb multirresistente.

Essas dimensdesndo estdo desligadas. Podemos
ver as suas relacdes na historia de Paulo. A tubercu-
lose teve expressdo no seu corpo pela primeira vez
quando ele estava na prisédo, vivendo em condic¢des
de violéncia e num ambiente propicio a transmisséo
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Quadro 1 - Dimensées dos processos reprodutivos das condi¢cdes de vida, no que respeita a Tuberculose mul-

tirresistente no Rio de Janeiro

Dimensdes dos processos reprodutivos das condigdes de vida Tuberculose multirresistente no Rio de Janeiro

Bioldgicos

Adoecimento

Comorbidades

Efeitos secundarios

Sequelas

Resisténcia bacteriana aos farmacos

Ecoldgicos

Auséncia de saneamento

Habitagdo precaria

Densidade populacional excessiva

Trabalho precério e exigindo muita mobilidade
Transmisséo do bacilo

Formas de consciéncia e conduta

Uso abusivo de substancias psicoativas como alcool, tabaco,
cannabis, craque e outras

Quebra de redes sociais de proximidade

Violéncia

Econdémicos

Trabalho precario

Baixos rendimentos

Fraco acesso a bens de primeira necessidade
Fraco acesso a servicos pUblicos de saude

bacteriana. Fumava e bebia bebidas alcodlicas du-
rante o seu primeiro tratamento na priséo. Quando
saiu, iniciou um esquema de retratamento e mais
tarde viria a saber que as bactérias haviam desen-
volvido resisténcia aos medicamentos de primeira
linha, por isso iniciou um esquema para Tb mul-
tirresistente. Aqui vemos o papel das dimensoes
biologicas e ambientais, assim como de formas de
conduta e consciéncia, reforcando-se mutuamente
de uma forma que levou a transmisséo bacteriana,
ativacdo da doenca e desenvolvimento de resistén-
cia bacteriana. Ao mesmo tempo, essas dimensdes
dificultaram o tratamento.

Durante o tratamento para tuberculose multir-
resistente, ele enfrentava a interac&o entre todas as
dimensdes, de novo contribuindo para piorar o seu
estado de saude. Paulo também teve sifilis, dores de
cabeca constantes e os seus pulmdes enfraqueciam
rapidamente. Vivia com a sua mée, com quem tinha
uma relacdo muito conflituosa. As relagdes proxi-
mas com o irméo, a irmé e os avos enfraqueceram.
Continuou a trabalharno trafico de drogas, e ai teve
algum apoio parair aos servicos de satde. No entan-
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to, esse trabalho implicava estar constantemente
num contexto derelacdes violentas e desgaste pesso-
al. Amedida que a sua satide piorava, diminuiam as
possibilidades de encontrar outro tipo de trabalho e
oseuacessoaumrendimento e a bens basicos. Nédo
ia aos servicos de saude regularmente. Entretanto
perdeu o apoio da familia e da rede de trafico. Os
servicos de satide ndo conseguiram reforcar o apoio,
além de o internar quando iniciou o esquema para
tuberculose multirresistente e, um ano mais tarde,
quando voltou aos servicos em estado grave. Porém,
ele ficou pouco tempo e néo foi o suficiente para
curar a doenca.

Através da categorizacdo de Castellanos discer-
nimos as diferentes dimensdes das condicGes de
vida envolvidas na tuberculose no Rio de Janeiro. A
historia de Paulo permitiu-nos ver a sua interagdo
concreta. Vemos os seus esfor¢os persistentes, da
sua familia e dos seus colegas, assim como dos servi-
cos de saude, para prosseguir o tratamento e cuidar
da sua saude. Todavia, também vemos a vulnerabili-
dade extrema que caracteriza as suas condic¢des de
vida, e os obstaculos que levantou.



Ayres e colaboradores (2003) definiram vulnera-
bilidade nestes termos:

Ele pode ser resumido justamente como esse
movimento de considerar a chance de exposicdo
de pessoas ao adoecimento como a resultante de
um conjunto de aspectos ndo apenas individuais,
mas também coletivos, contextuais, que acarretam
maior susceptibilidade a infeccéo e ao adoecimen-
to, e, de modo inseparavel, maior ou menor dispo-
nibilidade de recursos de todas as ordens para se
proteger de ambos (p. 123).

O conceito de vulnerabilidade tem origem nos
didlogos entre movimentos sociais relacionados
com o VIH-Sida e os direitos humanos, quando os
conceitos de grupo de risco e comportamento de
risco se revelaram insuficientes para compreender a
disseminacdo continua da doenca, e a sua crescente
concentracdo entre as pessoas mais pobres (Ayres
e col., 2003). As politicas de prevencéo do VIH-Sida,
ao passar de grupos de risco para comportamentos
derisco, pretendiam deixar de estabelecer barreiras
entre pessoas infetadas e ndo infetadas. Pretendiam
produzir mudancas nos comportamentos pararedu-
zir a probabilidade de as pessoas encontrarem o vi-
rus. Contudo, cedo se tornou claro que a exposicédo ao
virus e as possibilidades de mudar comportamentos
ndo sdo iguais para toda a populacdo. Foi entdo que
os investigadores propuseram o conceito de vulnera-
bilidade. Ele pode ser confundido com o de risco. No
entanto, a vulnerabilidade baseia-se especialmente
na sintese, enquanto orisco se baseiana analise. As
analises de risco chegam arela¢des probabilisticas
entre variaveis, enquanto os estudos sobre vulnera-
bilidade se baseiam nas relagdes particulares entre
as partes e o todo, expressando as potencialidades
de doenca de qualquer pessoa vivendo num conjunto
especifico de condicdes (Ayres e col., 2003).

Posto isto, como é gerada a vulnerabilidade no
Rio de Janeiro? Como é que a tuberculose chega aos
corpos das pessoas?

Sabroza (2006) argumenta que a elevada incidén-
cia da doenca no Rio de Janeiro se relaciona com a
insercdo dos grupos sociais urbanos no processo de
producéo capitalista. O capitalismo atual € técnico-
-cientifico-informacional (Santos, 2002), no qual:

Adesconcentracdo territorial da producéo, a infor-
matizacdo acelerada, levando a uma necessidade
muito menor de postos de trabalho, acompanham
uma qualificacéo dos trabalhadores, associada ao
imenso desenvolvimento dos meios de comunica-
cdo e aumanovadivisdo internacional do trabalho,
dirigida pelas corporacdes transnacionais (Sabro-
za, 2006, p. 25).

Nesse contexto, os Estados perderam o papel
central que tinham no planeamento e construcéo de
infraestrutura para transporte, energia e comunica-
¢des. Uma das prioridades do sistema é o aumento
da produtividade, e os recursos a ela destinados
correspondem aqueles que, outrora, teriam sido in-
vestidos no consumo e nareproducdo da populacéo,
enquanto, agora, passam pelo crivo da financa inter-
nacional. Outra prioridade importante € o aumento
do consumo urbano - apesar do desemprego e dos
cortes nas politicas sociais -, garantindo que ele
ocorre “[...] sem risco de revoltas e crises sanitarias
capazes de trazer limitagdes a reestruturacéo eco-
némica” (Sabroza, 2006, p. 26). Esse novo contexto
criou um circuito de producdo espacial, o circuito
inferior urbano, um segmento populacional que é
dinamico, relativamente auténomo, e que requer
poucas despesas do capital e do Estado, garantindo a
reproducdo, o aumento do consumo e a transferéncia
de recursos para o circuito principal da economia.

O circuito inferior urbano, denomina uma

nova pobreza, muito diferente da pobreza rural dos
dominios conservadores, e que tem sido denomi-
nada de pobreza radical, pois € escolarizada e tem
conhecimento de sua situacao de desigualdade. Ela
ndo vé mais, numa perspectivarealista, a mudanca
desta condicdo. E sendo urbana e estando exposta
ao contraste todo o tempo pelos meios de comu-
nicacdo em massa, € irada (Sabroza, 2006, p. 26).

O circuito inferior urbano também se caracteriza
por uma baixa incorporacdo de inovacdes técnico-
-cientificas, baixos rendimentos e falta de seguranca
social. Ndo se trata de uma classe social porque se
compde de pessoas desempregadas, pessoas em-
pregadas e empreendedores auténomos (Sabroza,
2006).
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De acordo com com o autor, ha trés formas de
insercdo no processo produtivo desse periodo do
capitalismo: integracéo, vulnerabilidade ou exclu-
sdo. A primeira garante que as pessoas sdo parte
do circuito superior da economia, tém uma boa
esperanca de vida, seguro de satde e seguranca
social. A press&o para o aumento da produtividade
e estabilidade no emprego podem aumentar os seus
problemas de satde, especialmente mediados pelo
Atress, induzindo mudancas no estilo de vida como
forma de garantir competitividade. A segunda, vul-
nerabilidade, é a forma de insercao das pessoas que
compdem o circuito inferior urbano, que é dinamico
einseguro. Elas estdo vulneraveis ariscos socioam-
bientais. Sdo importantes como consumidores, mas
a perda da sua satde ndo compromete a economia.
Quando ficam doentes, correm sério de risco de
passar a estar excluidas, assim como possivelmente
a sua familia. Tém grande mobilidade espacial na
procura de melhores condicdes de vida, e tém elevado
contacto social. Estdo sujeitas a grande desgaste. A
terceira, a exclusdo, descreve a situacéo das pessoas
que estdo fora do processo de producéo, ndo tém um
trabalho ou um rendimento previsivel. As pessoas
nessa situacdo correm o perigo de perder a sua ci-
dadania (Sabroza, 2006).

O desgaste € o mediador entre esses processos
politicos e econémicos e a ocorréncia da tuberculose
nos corpos das pessoas. O desgaste corresponde a
incorporacédo de processos relacionados com o cir-
cuito inferior da economia. A Tb € uma expressao
de desgaste e ocorre desproporcionalmente entre as
pessoas em situacdo de vulnerabilidade ou excluséo
(Sabroza, 2001). A histoéria de Paulo ressoa aqui.

A intervencao dos servicos de
saude no Rio de Janeiro

No Brasil a énfase politica no cuidado da tuberculose
multirresistente € colocada na ades&o dos pacien-
tes ao tratamento. No entanto, as possibilidades
de os servigos garantirem o seu sucesso sdo ainda
limitadas.

Apesar da crescente e consideravel atencéo
politica a Tb na Gltima década, junto com uma rees-
truturacdo do cuidado nos servigos de satude, a sua
cobertura, especialmente a dos servicos de cuidados
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primarios, é muito limitada no Rio de Janeiro. O co-
nhecimento sobre a doen¢a também diminuiu devido
a sua negligéncia na formacdo médica. Esses dois
fatores, somados a situacéo socioeconémica preca-
ria de muitos pacientes, causam um elevado nimero
de diagnésticos errados e/ou tardios, assim como a
detecdo tardia daresisténcia bacteriana, ou mesmo
asuacriacdo devido a tratamento inadequado. Uma
vez que 0s servicos primarios nao sdo suficientes,
uma grande percentagem de pacientes de tubercu-
lose, 33%, obtém o seu diagnéstico em hospitais
(SBPT, 2008), onde lhes é garantida uma consulta,
mas onde a transmiss&o bacteriana é favorecida.

O tratamento da Tb multirresistente € bastante
longo e desafiador para as/os pacientes e as/os
profissionais de satde. Os servicos especializados
dedicados a esta forma da doenca enfrentam dificul-
dades em lidar com as comorbidades frequentes de
que sofrem os pacientes, como hepatite, diabetes,
VIH-Sida, depresséo, e os efeitos secundarios dos
medicamentos, que sdo consideraveis, como nause-
as,dores nas articulacdes, perda de audicdo, perda de
memdria, alteracdes neurolégicas e, ainda, sequelas
pulmonares. Essas condi¢des forcam os pacientes a
uma peregrinacdo exigente pelos servicos de satide
na cidade, para conseguir consultas, medicamen-
tos e tratamentos, trabalhando diariamente pelo
cuidado da sua saude. Isso é apenas mitigado pela
presenca de um hospital municipal contiguo ao
ambulatorio, onde podem tratar algumas daquelas
comorbidades, e pelas cartas de reencaminhamento
que as pneumologistas dirigem a outros servicos.

Durante o trabalho de campo pude observar
que em momentos-chave do tratamento, as acdes
dos servicos foram frequentemente inadequadas
ou insuficientes. Foi o caso no momento em que os
pacientes interromperam o tratamento. Os servicos
usam o termo “abandono” para referir uma interrup-
cdo (temporaria ou definitiva) do tratamento, pelos
pacientes. E uma categoria utilizada no sistema
estatistico de controlo da tuberculose, que as assis-
tentes sociais, alguns médicos e alguns pacientes
questionam, por atribuir ao portador da doenca
toda a responsabilidade por situacdes que eles con-
sideram serem mais complexas, e frequentemente
também da responsabilidade dos servicos. Farmer
(1999) notou que muitas vezes os pacientes acusa-



dos de abandonar o tratamento s&o aqueles que tém
menos condicdes para o prosseguir. Rocha e Adorno
(2012) defenderam o uso do termo “descontinuidade
do tratamento” porque abre espaco para a perspetiva
do paciente e também evita o seu julgamento, que é
expresso no termo “abandono”.

Também devemos perguntar, tal como fizeram
Selige colaboradores (2012), quem abandona quem?
Esses investigadores chamaram a atencéo para
o efeito bumerangue do abandono, apontando as
sucessivas relacdes e sentimentos de abandono
que acontecem no processo. Os médicos sentem-se
abandonados pelos pacientes que nédo seguem as
suas prescricdes ou recusam o tratamento e tam-
bém se sentem abandonados pelas autoridades que
negligenciam o sistema puablico de satide. Enquanto
os profissionais de satde dizem que os pacientes
abandonam o tratamento, estes também se sentem
abandonados pelos servicos e frequentemente vivem
situacdes de abandono no seu contexto social e/ou
familiar (Selig e col., 2012).

No ambulatério para a tuberculose multirresis-
tente, quando um paciente nao vai a mais de trés
consultas sucessivas (elas sdo mensais), as pro-
fissionais de satude classificam-nos como caso de
“abandono™. Normalmente, durante esse periodo,
os servicos contactavam a/o paciente e a familia
para saber o motivo da auséncia e tentando trazé-lo
de volta. No entanto, ndo estdo claramente estabe-
lecidos procedimentos para esses casos, e a equipa
do ambulatoério nédo os discute sistematicamente.

Quando atentamos nas histérias das/os pacien-
tes, torna-se claro que a interrupcéo do tratamento
ocorre em momentos muito complexos de suasvidas,
quando outras questdes se tornam preponderantes
e em certa medida forcam o tratamento a tornar-se
secundario, ou retiram-lhe sentido. Como vimos
acima, Paulo parou de tomar os seus medicamentos
quando teve problemas em casa, e por essaraziondo
se dirigiu aos servicos; outra vez parou de tomar os
medicamentos quando foi preso. Outras histérias re-
velaram que situacdes relacionadas com rompimen-
to de lagos familiares e sociais, depresséo, descrenca
no sucesso do tratamento, assim como a sensacéo

de estar curado, estiveram entre os motivos para os
pacientes quererem e interromperem o tratamento.

Na primeira consulta de Tb multirresistente de
Paulo a pneumologista disse-lhe que ele tinha uma
historia de abandono. As profissionais tendiam a ro-
tular rapidamente as/os pacientes que interrompiam
o tratamento como “abandonadores”, transformando
uma situacdo num adjetivo, uma qualificac&o geral
da pessoa. Isso ocorria frequentemente depois os
terem considerado pacientes “dificeis”, isto €, aque-
les que ndo seguem as prescricdes médicas correta-
mente. Ainda que desejassem evitar a interrupcéo do
tratamento, as profissionais acabavam por o esperar,
ou sentiam, a partida, que as suas acdes para trazer
a/o paciente de volta seriam intteis. Na pratica, os
servicos ndo atuam precisamente nos momentos em
que os pacientes mais necessitam.

Ha varias questdes aqui. As/os pacientes e as/o0s
profissionais de satide raramente baseiam as suas
relacdes na confianca e na troca de conhecimento e,
por isso, as/os médicas/os ndo sabem (e por vezes
ndo querem saber) das profundas implicacdes que
otratamento tem navida das/dos pacientes. Porém,
frequentemente as/os pacientes também néo lhas
revelam (Rocha e Adorno, 2012). Isso ocorre tam-
bém porque as/os profissionais de satde ndo tém
0s meios necessarios para lidar com as situacdes
“extraclinicas” que surgem, seja devido a limitacdes
de formacé&o e/ou motivacéo, seja devido a falta de
interdisciplinaridade e intersetorialidade do cui-
dado. Ouvi varias profissionais afirmando que nédo
tinham as competéncias e preparagdo necessarias
para lidar com situa¢des complexas. As/os profis-
sionais de satide podem até acabar por negligenciar
a importancia de questdes clinicas como os efeitos
secundarios extremamente adversos do esquema
de tratamento, em consequéncia da relagéo distan-
te com as/os pacientes, que ndo revelam a medida
que eles causam dor e interferem com as suas vidas
(Rocha e Adorno, 2012).

Outro momento critico ocorreu quando pacientes
que ja se haviam curado da tuberculose multirresis-
tente voltaram aos servicos queixando-se de recaida.
Durante o trabalho de campo, pude registar varios

4 De acordo com as recomendacdes nacionais, o abandono ocorre quando a/o paciente ndo comparece aos servicos por mais de 30 dias

(Brasil, 2010). Para os pacientes com Tuberculose multirresistente - cujas consultas sdo mensais - as profissionais do ambulatério con-

sideravam como abandono aquelas situagdes em que os pacientes ndo comparecessem sucessivamente a 3 consultas.
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casos que deixaram as médicas perplexas, pois
julgavam muito improvavel que a doenca estivesse
presente. Suspeitavam que o regresso dos pacientes
se devesse a necessidade de apoio material. Uma
vez mais, as situacdes fora da trajetoria médica
esperada revelavam a complexidade da doenca e as
suas exigéncias aos servicos. A Tb, mesmo quando
curada, pode ser uma doenca muito incapacitante
dado que as sequelas pulmonares, dependendo da
sua dimensé&o, podem comprometer a funcédo vital
darespiracdo. Porisso, é muito comum os pacientes
terem de mudar radicalmente a sua vida pessoal e
profissional para obter rendimento e manter a sua
satde. Em muitos aspetos a tuberculose multirresis-
tente - e a tuberculose sensivel quando causa lesdes
graves - pode ser considerada uma doenca croénica,
pois continua a manifestar-se durante oresto da vida
da/o paciente. Assim, mesmo quando um paciente
volta aos servicos e ndo tem um teste positivo para
as bactérias da Tb, € ainda a expresséo da doenca
na suavida que motiva o seu regresso aos servicos.
Os servicos ndo estdo preparados para isso. A sua
definicdo de elegibilidade deixa de fora pacientes
que necessitam muito da sua acéo.

A identificacdo de condicdes especificas que
tornam o tratamento e cura mais dificeis, ou que os
servicos associam a um resultado negativo, pode
facilmente transformar-se numa classificagédo ne-
gativa que leva a expectativas negativas sobre os
pacientes. Isso impedira os profissionais de conhe-
cerem os pacientes como pessoas, e impedira estes,
por seu turno, de partilharem as varias dimensdes
da sua experiéncia da doenca e do tratamento. Isso
acontece com classificacdes como “usuério de dro-
ga”, “dificil” ou “abandonador”. Elas podem facil-
mente tornar-se apenas mais um item anotado nos
prontuarios médicos, e um obstaculo para arelacéo
entre profissionais e pacientes, e para o tratamento.

E importante, por isso, enfatizar que propomos o
conceito de vulnerabilidade como uma caracteristica
coletiva, focando-nos sobretudo nas condigdes de
vida, por pensarmos ser a melhor forma de ver as
mediacdes entre os varios niveis de realidade, no
querespeita a tuberculose. Pretendemos evitar usar
o conceito de vulnerabilidade como mais uma clas-
sificacdo negativa sobre os individuos em situacdes
socioecon6émicas precarias e/ou cujas condutas nédo
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sdo conformes com os padrdes sociais e morais da
maioria (Adorno, 2012). Ao invés, argumentamos que
€ preciso olharmos para as histérias dos pacientes
como todos integrados, através de grelhas tedricas
sensiveis em que tanto as dimensdes individuais
quanto as coletivas se tornam claras. Isso é essencial
para comecar a intervir sobre a tuberculose como
fenomeno biossocial, isto €, uma incorporacéo es-
pecifica de relacdes sociais.

Conclusoes

As grelhas tedricas que apresentamos aqui forne-
cem um retrato multinivel da tuberculose no Rio
de Janeiro. Se comecarmos a pensar em como agir,
talvez nos sintamos perdidos nessa complexidade.
No entanto, podemos levar o esforco mais além, e
chegar a acbes capazes de lidar com ela. E verdade
que ndo podemos mudar o modelo socioeconémico
mundial de imediato para impedir a disseminac&o
da doenca neste momento. Mas muitos pontos de
acdo sdo possiveis. Farmer (2010) afirmou que o di-
lema de escolher entre acdes nonivel individual e no
nivel estrutural € falso. As escolas sul-americanas de
saude publica propdem o conceito de satde coletiva,
sublinhando que nesse nivel de organizacéo darea-
lidade a acdo € mais precoce e mais alargada do que
quando focamos exclusivamente o nivel individual
ou o nivel estrutural:

Especialmente interessante para a vigilancia em
saude sdo os problemas definidos na dimensé&o
conceituada como particular, pois, nesse nivel, os
problemas emergem como carateristicas de grupos
de populagdo, em conjunto com os seus processos
de reproducéo social, configurando-se em comuni-
dades, ou ‘grupos sécio-espaciais particulares’. (...)
As agdes e praticas que derivam dessa abordagem
particular permitem trabalhar periodos mais pre-
coces do processo de determinacéo, e, a0 mesmo
tempo, ampliar as estratégias de atencéo primaria
como um conjunto de acdes sociais dirigidas a essas
comunidades para a promocédo da qualidade de vida
(Monken e Barcellos, 2005, p. 899).

Muitas histérias de pacientes mostram que eles,
os servicos de satde, os servicos sociais e os agentes
comunitarios podem agir em diversas dimensdes
das condic¢des de vida, de forma a reforcar a sua in-



teracdo na direcdo da cura. Essa é claramente uma
grelha intersetorial e o nosso maior desafio.
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