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ADAO, Gabriela Andrade. Representacdes sociais da sociedade civil sobre a equidade
em saude nas agdes de controle da Tuberculose. Rio de Janeiro, 2014. Dissertagdo
(Mestrado em Enfermagem) - Escola de Enfermagem Anna Nery, Universidade Federal
do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2014.

Estudo sobre as representagdes sociais acerca da equidade em satde para a
sociedade civil ligada a Tuberculose. Os objetivos foram: 1) Identificar quais sdo os
sentidos conferidos sobre equidade em saude para sociedade civil; 2) Discutir as
representacdes sociais da sociedade civil sobre a equidade em saude no programa de
controle da tuberculose. Estudo qualitativo, descritivo, exploratorio, tendo a Teoria das
Representagdes Sociais como referencial tedrico metodologico. Participaram da
pesquisa quinze membros do Féorum de Organizagdes Nao Governamentais TB do
Estado do Rio de Janeiro. Os dados foram coletados por meio de entrevista
semiestruturada e submetidos a andlise temdtica de conteudo de Bardin. Como
resultados, emergiram trés categoriase duas subcategorias que representam a visao de
equidade da sociedade civil estudada: Categoria 1: Equidade como a diminuicdo da
desigualdade entre ricos e pobres; Categoria 2: Equidade ¢ a garantia dos Direitos
Humanos; Categoria 3: Equidade ¢ acesso ao servigo de saude. Primeira Subcategoria:
Pouco conhecimento dos profissionais de satde sobre a Tuberculose como uma
importante barreira de acesso ao Programa; Segunda Subcategoria: Falha na
humanizagdo dos servicos como uma das barreiras de acesso ao PNCT. Como maiores
dificuldades para o acesso ao PNCT, encontrou-se a falta de atendimento humanizado
ao usuario, a desigualdade de classe social, questdes raciais e a falta de conhecimentos
técnicos sobre a tuberculose pelos profissionais da rede de servigos. Conclui-se que a
equidade em satde ¢ reconhecida pela maioria dos participantes como um principio que
se relaciona com a diminuicdo das diferengas entre ricos € pobres na sociedade e com as
oportunidades de acesso ao programa de Tuberculose. Todos os participantes
reconheceram que a equidade ¢ um principio que deve nortear as politicas de saude,
porém, nao a percebem na realidade cotidiana dos programas de Tuberculose.

Palavras-chave: Equidade em satude. Tuberculose. Sociedade civil.



ADAO, Gabriela Andrade. Social representation of civil society about health equity in
the Tuberculosis Control Program. Rio de Janeiro, 2014. Thesis (Masters in Nursing) -
Anna Nery School of Nursing, Federal University of Rio de Janeiro, Rio de Janeiro,
2014.

Study based on the social representation of health equity by the civil society
linked to the Tuberculosis control program in Rio de Janeiro. Objectives: 1) Identify
what are the meanings conferred by civil society for health equity; 2) Discuss the social
representation of civil society about health equity in the tuberculosis program control.
Fifteen members of the Forum for non-governmental organizations dealing with
Tuberculosis issues in the state of Rio de Janeiro participated in the research. Method:
this is a descriptive study of qualitative exploratory approach, having the Social
Representation Theory as a theoretical framework. Data were collected through semi-
structured interviews and submitted to thematic content analysis of Bardin. As a result,
from the speech of the research participants arose 3 categories and 2 subcategories
representing the vision of health equity for civil society: Category 1: Equity as the
reduction of inequality between rich and poor; Category 2: Equity is the guarantee of
human rights; Category 3: Equity is access to health services. First Subcategory: lack of
technical knowledge about TB among health professionals in the state of Rio de Janeiro.
Second Subcategory: Lack of commitment with the humanization principles as a serious
obstacle to access the tuberculosis program. We conclude that most participants
recognize health equity as a principle that relates to the reduction of the differences
between rich and poor in the society, this view of equity merges with the opportunity to
access the Tuberculosis program. For the participants equity is a principle that should
guide health policies, however, they do not recognize equity in the daily reality of TB
program in Rio de Janeiro.

Keywords: Equity. Tuberculosis. Civil society.
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r

“Na Tuberculose, a equidade ndo estd presente [...] se é qualidade de
atendimento, acesso ao servigo, sempre relacionada a cidadania e
direitos humanos, nao! [...] Porque a pessoa so vai ao servigo quando
estd muito mal, porque o modelo do servigo ¢ esse: ndo temos um
servigo de informagdo, de composicdo. Entdo, a pessoa so vai la
quando esta no ultimo suspiro. Deve ser porque la é o posto da doenga,

ndo o posto da saude”.
(TBCS2)
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1 INTRODUCAO

Minhas primeiras inquietacdes acerca da equidade em saude e Tuberculose (TB), estdo
ligadas a minha experiéncia profissional como enfermeira na satide indigena, nos estados de
Roraima e Amazonas, regido Norte do Brasil, e posteriormente em outros paises, como
Mocambique, Libéria, Indonésia, India e Suddo do Sul, onde trabalhei com Organizagdes nao
Governamentais humanitarias deparando-me, cotidianamente, com a problematica dessa
doenca através de programas e projetos de saude ligados ao Virus da Imunodeficiéncia
Humana (HIV) e a Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS) e Tuberculose, bem
como a Hanseniase e a Malaria.

Desse modo, o cotidiano das minhas ac¢des junto as pessoas que vivenciam as questdes
ligadas a Tuberculose, impulsionou-me a colocar sob investigacdo uma tematica que suscita
continuamente a elaboragdo de representagdes, isto porque de um lado, ¢ uma doenga que por
si 80 traz diversos elementos para expressa-la; de outro lado, o principio de equidade — basilar
para o Sistema Unico de Satde (SUS) que, ao longo das altimas trés décadas, tem sido
inserido no conjunto das discussdes sobre a saude no Brasil, tornando-se também elemento de
elaboragdo de representacdes sociais.

Para Margareth Whitehead (1992), a equidade em satde ¢ a auséncia de diferencas,
sistemdticas e potencialmente remedidveis, em um ou mais aspectos da saude, que se
manifestem em populagdes ou grupos populacionais, definidos social, demografica ou
geograficamente. Como critica a esse conceito, encontra-se a auséncia de uma teoria de
justica, que contribua para a definicdo do que sejajustica. Para a Organizagdo Mundial de
Saude (OMS, 2006), um dos objetivos dos sistemas de saude ¢ o alcance do nivel 6timo de
saude, distribuido de forma equitativa, no sentido igualitario (BRASIL, 2007).

De acordo com Dernier (2007), uma das concepgdes de equidade em saude ¢ a
capacidade de um sistema de saude produzir justica na distribuicdo de recursos (bens e
servigos). Desta forma, equidade e justica podem ser vistas como uma possibilidade para
distribuir recursos de forma imparcial e desinteressada, respeitando as legitimas
reivindicagdes de diferentes individuos na sociedade, inclusive no que tange a saude.

O cerne da discussdo sobre equidade ¢ a definicao de critérios de distribuicao dos
recursos de forma justa. As dificuldades em decidir, eticamente, a respeito dessa distribuicao,
¢ uma das caracteristicas da sociedade contemporanea, que convive com um pluralismo moral
de principios e de valores, em um contexto de escassez de recursos (DERNIER, 2007). A
distribuicao equitativa de recursos ¢ o que potencializa a diminuicdo das desigualdades

sociais, considerados fatores determinantes de doengas, especialmente da Tuberculose.



13

No que se refere a Tuberculose, suas relagcdes com desigualdades sociais e pobreza sdo
aceitas com verdades incontestaveis (TURCO, 2008), indicando que para compreender a
trajetoria da doenca e buscar solucdes efetivas para o seu controle, ¢ necessario conhecer e
discutir essas relagdes. A Tuberculose estd intimamente ligada a concepcao de equidade
estudada neste trabalho de pesquisa, e vigente nas politicas de satde estd a de justica na
distribuicdo de recursos (bens e servicos), uma vez que condi¢des precarias de vida, como
mas condi¢des de moradia, falta de saneamento, de alimentagdao adequada, assim como de
acesso a servigcos de saude, oportunidades de trabalho e de educacdo, sdo os determinantes
dessa doenga milenar.

Do ponto de vista técnico-operacional, os impactos da Tuberculose no quadro sanitario
e epidemiologico demandam dos profissionais de satde, conhecimentos técnicos para o
gerenciamento de pacientes e programas como, também, pensamento critico acerca dos
determinantes desta doenga.

Na busca por compreender e ultrapassar os desafios em satide impostos pela
Tuberculose, acredita-se que conhecer a visao da sociedade civil a respeito da equidade, assim
como o papel da mesma na discussdo e elaboracao das politicas e servigos de saude ligadas a
doenga, constitui-se um dos aspectos importantes na superagao dos obstaculos que representa

para o campo da satide no Brasil e no mundo.

1.1 O SISTEMA UNICO DE SAUDE (SUS) E A EQUIDADE COMO PRINCIPIO

O Sistema Unico de Saude tem como principios: Universalidade, Integralidade,
Descentralizacao, Regionalizagdo, Hierarquizagdo e Participagdo Social. A Equidade ¢ uma
discussdo que se agrega a esse Sistema como pilar, posteriormente, a Constituicdo e a Lei
Organica da Saude, de n° 8080/90. Estes principios e pilares implicam conceber que o sistema
de saude seja capaz de assegurar o acesso universal da populacdo a bens e servigos que
garantam sua saude e bem-estar, de forma equitativa e integral.

A ideia central do Artigo 196 da Constituigdo de 1988 se da na no¢do do direito a
saude como direito de cidadania, inerente a todos aqueles que sejam brasileiros, € que cabe ao
Estado a responsabilidade de promover a satde, proteger o cidadao contra os riscos a que ele
se expde e assegurar a assisténcia, em caso de doenca ou outro agravo a saude. Desta forma,
mediante politicas sociais e econdmicas, o Estado deve garantir a redu¢do do risco de doenga
e de outros agravos e o acesso igualitario as agdes € servicos para a promogao, protecao e
recuperagao da satide. A equidade deve ser entendida, ainda, a partir de uma avaliagao da

vulnerabilidade de cada individuo, do reconhecimento de que estas desigualdades tém
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natureza social que impactam ou determinam o adoecimento da populacdo, cabendo, portanto,
a redistribui¢cdo de recursos e a reorientagdo das praticas profissionais.

No vocabulario da Saude Publica encontra-se a seguinte citacao:

O termo equidade é de uso relativamente recente no vocabulario da Reforma
Sanitaria brasileira. Foi incorporado posteriormente a promulgacdo da Constituicdo
de 1988, que se refere ao direito de todos e dever do Estado em assegurar o “acesso
universal e igualitario as agdes e servicos” de satde. Na Lei 8080/90, que dispde
sobre as condi¢des para a promogao, protecao e recuperacdo da satude, a organizagdo
e o funcionamento dos servigos correspondentes, ¢ d4 outras providéncias, ¢ “a
igualdade de assisténcia a satide, sem preconceitos ou privilégios de qualquer
espécie”, que figura entre os principios reitores do Sistema Unico de Saude (SUS).
Nem na 8080/90 e nem na 8142/90 equidade em satde ¢ referida.(ESCOREL, 2001,

p. 1).

A equidade ganha, no ambito do SUS, o status de pilar do Sistema, mesmo que esse
ndo esteja escrito diretamente como principio no citado Artigo 196 da Constituigdoquando, a
partir deste principio ético, desenvolvem-se as bases para a distribuicdo de recursos e de uma
racionalidade em defesa dos mais vulneraveis. A equidade introduz a diferenca no espago
publico, assumindo que as desigualdades e as diferencas existentes sao fontes de injustica que
precisam ser corrigidas (RIBEIRO, 2012).

Desta forma, a universalidade no acesso aos servigos, a igualdade no atendimento e a
equidade na distribuicdo dos recursos, sao pilares do SUS. A universalidade traz os dilemas
relacionados a alocagao de recursos na satdee coloca em foco a equidade. Distribuir recursos,
financeiros ou fisicos de maneira eficiente e equitativa, ¢ um desafio em todosos niveis de
gestdo do SUS. Isso trazpara a satide o conflito entre os objetivos da equidade e da eficiéncia,
pois, a eficiéncia ¢ um conceito claramentedefinido e mensurdvel por técnicas de avaliacao
econOmica,enquantoaequidade constitui critério subjetivo que refletevalores, consideragdes
éticas e normas sociais (GRANIJA, 2008).

A equidade no SUS é um novo paradigma e surge na tentativa de reformar e
reformular o sistema de saude para que este cumpra o seu papel constitucional que estabelece:
“A Saude ¢ um direito de todos e dever do Estado” (Lei n° 8080/90). Mas a elaboragao de
politicas e programas de saude no SUS, ainda carece de aprofundamento no sentido de
determinar as concepgdes de equidade que o sistema adota na busca por programas e politicas
equanimes no setor saude. Varias possibilidades de equidade apresentam-se na atualidade,
assim como varias teorias caudatarias de diferentes fontes filosoficas, politicas e econdmicas
de diversos paises, tem indicado modelos de equidade para os sistemas de saude; logo, a
escolha ou defini¢do de um modelo de equidade ndo ¢ um dilema s6 do Brasil, mas da

atualidade, que se deve ao pluralismo moral e ético das sociedades contemporaneas, uma vez
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que a equidade ¢ também um reflexo da sociedade onde estd inserida e de seus valores

(DERNIER, 2007; GRANJA, 2008; RIBEIRO, 2008).

1.2 TUBERCULOSE E EQUIDADE COMO OBJETO DE ESTUDO

O interesse na tematicaestd fundamentado na busca por conhecer como a sociedade
civil organizada ligada a Tuberculose, descreve e compreende a equidade em saude como um
importante elemento na operacionalizagdo das acdes do Programa Nacional de Controle da
Tuberculose (PNCT) vivenciadas por usuarios, profissionais e comunidades em geral.

A equidade introduz a diferenca em questdes de justica, na medida em que, tomando
Aristoteles como referéncia, significa tratar os iguais de forma igual — equidade horizontal; e
os desiguais, de forma diferente — equidade vertical. Trata-se de realizar uma justa
distribuicao desigual, estando sensivel para as singularidades dos contextos concretos e atento
para as diferengas entre os individuos e grupo sociais que possam impedir a igualdade, em
conformidade com a teoria de justi¢a utilizada (RIBEIRO, 2011).

A equidade ¢ um principio ético do SUS e suas opcdes conceituais influenciam na
escolha de critérios distributivos, nos indicadores utilizados para avaliar o grau de equidade e
na interpretacdo dos resultados sobre efetividade das interven¢des em satde (RIBEIRO,
1998).Apesar de sua importancia, ¢ um dos principios éticos do SUS menos estudados, sendo
de vital importancia compreender a sua simbologia para a sociedade civil.

Por isso, desvelar e compreender a visdo da sociedade civil sobre a equidade, cujos
atores sociais tém no escopo do SUS espaco formal para discutir e decidir qual equidade sera
aplicada no sistema de satde, ¢ de grande importancia para a priorizagao da oferta de servicos
de satde que serd adotada para pessoas com riscos diferenciados. A equidade ¢ um fator
importante na luta contra a Tuberculose — um problema de saude de impacto nacional e
internacional, com seus determinantes sociais € historicos — uma vez que pode contribuir para
combater as raizes das desigualdades, buscando sempre a integralidade da assisténcia em suas
multiplas formas, e a igualdade em suas varias possibilidades.

Para Fortes (2000), a incorporagao da comunidade por meio dos representantes
legitimos e emancipados nos foéruns de discussdo para o planejamento em saude, €
extremamente necessaria, pois, as decisdes de alocacdao de recursos que, habitualmente, sdo
feitas por profissionais e administradores de servigos de satide, nem sempre estdo conforme os
valores e critérios prevalentes na comunidade, podendo nao atender ao pluralismo moral
existente. Corroborando esta ideia, Campos (2006) afirma que a equidade depende

substancialmente, para a maioria dos autores e pesquisadores do tema, da capacidade da



16

sociedade civil e de seus varios agrupamentos de interagirem com o Estado, com seus
governos € com outros poderes institucionais para construirem contextos favoraveis a justica.

A importancia da equidade esta diretamente ligada a um dos principais dilemas de
saude: a distribuicdo de recursos, que nao sdo inesgotaveis e na realidade brasileira, sao
insuficientes para a realiza¢do de todas as a¢des de satde. Desta maneira, a defini¢cdo do que ¢
prioridade se impde ndo apenas pelas prioridades sanitarias e epidemioldgicas, mas para evitar
injustigas na distribui¢do dos varios bens e servicos, o que faz com que as prioridades tenham
por parametro uma decisao ética.

Neste contexto, uma questdo ndo muito pratica se impde: identificar o que € justo na
tomada de decisdo durante a distribuicdo de bens e servigos, ou na criacdo de politicas
publicas ou de programas de saude. Uma das grandes questdes do sistema de saude brasileiro
hoje, ¢ que a equidade serd utilizada para desenhar uma politica de satide. E este principio
deve sempre buscar a igualdade, segundo o arcabougo do SUS.

E neste ponto que o conceito de equidade ganha importincia no SUS e nas discussdes
atuais acerca desse sistema (CAMPOS, 2006) e, nestes termos, a equidade surge como um
regulador ou orientador ético e pratico para que se distribuam, com efetividade, os bens e
servicos de saude dentro da sociedade.

No Brasil, os estudos sobre equidade em satde, em sua maioria estudos quantitativos
objetivando a mensuragdo de acesso e necessidades de satude, sdo as expressdes das pesquisas
nesta area (VIEIRA-DA-SILVA, 2009). Para a Tuberculose, os achados refletem essa mesma
tendéncia na abordagem das pesquisas cientificas, observando-se na revisao da literatura uma
lacuna importante no que tange a visdo e a percep¢do da sociedade civil a respeito do
principio, do conceito e da operacionalizagao da equidade. A propdsito, a revisdo bibliografica
produzida para este estudo, evidenciou que nenhum artigo foi encontrado sobre equidade e

Tuberculose, com abordagem qualitativa e enfoque na visdo da sociedade civil.

Embora muitas teses sobre Tuberculose tenham utilizado metodologia qualitativa,
poucos artigos nessa modalidade foram encontrados, possivelmente refletindo a
orientagdo quantitativa das revistas. Discutem-se pesquisa quantitativa versus
qualitativa ¢ educacdo versus pesquisa, assim como politicas publicas e estratégias
para incluir a pesquisa como instrumento de controle das doengas. (KRITSKI;
RUFFINO-NETTO, 2007, p. 14)

A percepcao da populacao envolvida com a problematica da equidade em véarios niveis
(pacientes, profissionais, movimento social, gestores e pesquisadores), ¢ uma das vertentes
que pode facilitar ou dificultar o avango no controle da Tuberculose. A discussdo sobre

equidade deve chegar ao local onde, de fato, estes atores interagem, ou seja, nos servigos de
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saude, nas redes de pessoas vivendo com Tuberculose, nos grupos de apoio, pesquisadores,
profissionais e Organizagdes ndo-Governamentais (ONG) ligadas a luta contra a doenga.

A discussao com a sociedade civil a respeito de equidade e Tuberculose, também deve
se pautar em outra vertente pouco explorada da tematica, que ¢ a dimensdao da Tuberculose
como doenga negligenciada, em que os aspectos de Pesquisa e Desenvolvimento (P&D),
principalmente aqueles ligados ao desenvolvimento de novos medicamentos, sdo bastante
ausentes na literatura cientifica, e de fundamental importancia para que o Programa Nacional
de Controle da Tuberculose alcance real éxito no controle da doenca, como evidenciam os
planos da Estratégia STOP-TB' e as metas de desenvolvimento do milénio, que destacam o
problema como fator indispensavel para o controle da doenga (OMS, 2010).

A Tuberculose como doenga negligenciada, ainda ¢ um contraponto nas constantes e
importantes transformacdes técnicas e cientificas ocorridas nas ultimas décadas, merecendo
uma investiga¢ao sobre as suas causas € impactos no seu controle, como ressaltado por Souza

e Vasconcelos (2005, p. 682):

A Tuberculose continua sendo um importante problema de saude ptblica mundial.
No entanto, por ser uma doenc¢a negligenciada, comum principalmente em paises
subdesenvolvidos e em desenvolvimento, a tuberculose tem recebido pouca atencgéo
por parte das multinacionais e centros de pesquisa na busca e produgdo de novos
medicamentos. Por isto, faz-se necessaria a busca de novos farmacos capazes de
apresentarem menores efeitos indesejados, maior eficacia, menor tempo de
tratamento e custo reduzido.

O Programa de Controle da Tuberculose possui graus variados de dificuldade de
conducdo como, por exemplo, a de se estabelecer um diagndstico rapido e definitivo, o
periodo prolongado de tratamento que dificulta a aderéncia e o gerenciamento do paciente, 0s
efeitos adversos importantes, a falta de op¢des de tratamentos no caso de falhas terapéuticas,
as poucas inovagoes cientificas no que concerne aos farmacos (décadas sem farmacos novos
para tratamentos mais eficazes e eficientes). Assim, mesmo com alguns avancos timidos em
algumas destas areas, a problematica se mantém, como indicam os objetivos de enfrentamento
da doenga do Programa Nacional de Controle da Tuberculose e a estratégia STOP-TB
(BRASIL, 2010).

Para além destas variaveis, a Tuberculose afeta majoritariamente populacdes muito

empobrecidas nas quais varios problemas sociais também estdo presentes, como insalubridade

de moradias, grandes aglomerados humanos e pobreza. Todos estes fatores, de acordo com a

'sToP-TB objetivos: 1-Possibilitar o acesso universal ao diagnostico de alta qualidade e ao tratamento centrado
no paciente; 2- Reduzir o sofrimento humano e o 6nus socioecondmico ligados a TB;3- Proteger as populagdes
pobres e vulneraveis contra a TB, TB/HIV e tuberculose com farmacorresisténcia multipla;4-Apoiar o
desenvolvimento de novas ferramentas e ativar seu uso oportuno e eficaz.
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Organiza¢do Mundial de Saude (OMS) e o Ministério da Saude (MS) do Brasil, colocam a
Tuberculose na classificacdo de doenca negligenciada (BRASIL, 2010).

Para a OMS (2010), doengas negligenciadas sdo aquelas que nao s6 prevalecem em
condigdes de pobreza, mas também contribuem para a manutencdo do quadro de
desigualdade, ja que representam forte entrave ao desenvolvimento dos paises. Como
exemplos de doencas negligenciadas, citam-se as seguintes, além da prépria Tuberculose:
Dengue, Doenga de Chagas, Esquistossomose, Hanseniase, Leishmaniose, Malaria, entre
outras. Mais de um bilhdo de pessoas estdo infectadas com uma ou mais doengas
negligenciadas, o que representa um sexto da populacdo mundial.

No cotidiano de quem trabalha na gestdo e na ponta dos servicos ligados a qualquer
doenca negligenciada, especialmente a Tuberculose, surgem frequentes indagagoes:

v" Por que tantas pessoas ainda ficam sem diagnéstico e tratamento, mesmo com tantos
avancos da medicina em areas muito mais complexas?

v" Com tantos avangos tecnoldgicos, por que continuamos com Programas que utilizam
farmacos tao antigos?

v" Por que ndo se pesquisam novos farmacos e drogas mais eficazes ¢ eficientes?

v" Com um nimero tio expressivo de doentes no Brasil e no mundo, por que ndo se
adotam politicas e a¢des mais adequadas, especialmente no que diz respeito aos
aspectos da geréncia da atengdo a saude dos pacientes, a exemplo da duracdo do
tratamento, da situacdo dos sintomaticos ndo respiratdrios ¢ da dificuldade de se
definir o diagndstico?

Estas questdes nem sempre sdo levadas em consideragdo na dindmica dos servigos,
resultando na situagdo paradoxal de se conviver com uma doenga tratavel, curdvel, mas de
expressiva magnitude e impacto social, especialmente em nosso pais.

Para Morel (2007), as doencas negligenciadas expressam falhas em trés aspectos: na
ciéncia (conhecimentos insuficientes), no mercado (desinteresse da industria farmacéutica,
determinado por questdes econdmicas) e nas politicas publicas (erros nas estratégias para
vencer o problema).

Essa dimensao do controle da Tuberculose como doenca negligenciada, ainda ¢
inexpressiva no Brasil, e a busca por literatura cientifica sobre o assunto evidenciou que esta
vertente da doenga, grosso modo, ndo faz parte do pensar a respeito dela.

O estimulo e a ampliagdo dos conhecimentos sobre a equidade, por parte dos sujeitos
individuais ou coletivos, como a familia, os pacientes, a equipe multiprofissional, os

movimentos sociais € as ONG, com o objetivo de defesa do interesse proprio e da
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coletividade, sdo fatores fundamentais para que a sociedade possa intervir nas politicas e
programas de controle da tuberculose no Brasil, com vistas ao cumprimento pleno de seu
papel social.

A possibilidade de se ampliar o conhecimento sobre conceitos e operacionaliza¢ao da
equidade, ¢ um dos aspectos fundamentais no que tange ao contexto do controle da
Tuberculose. Conhecer qual o papel politico e ético da sociedade civil no processo de elei¢ao
de prioridades e tomada de decisdo em todos os aspectos do amplo caminho para o controle
dessa doenga, ¢ fundamental ao se investigar a equidade como fendmeno social.

Ao transpor as inquietagdes provenientes do contexto apresentado, foram definidas as
seguintes questdes norteadoras de pesquisa:

1) Qual ¢ a visdao da sociedade civil, ligada a Tuberculose, a respeito da equidade em
saude?

2) Como a sociedade civil percebe a operacionalizagdo da equidade nas politicas e no
Programa Nacional de Controle da Tuberculose (diagndstico, tratamento, participacao social,
capacidade de articulacdo na tomada de decisdo nos foruns legitimos de debate e

deliberagdo)?

1.3 OBJETO DE ESTUDO
As representacgdes sociais da sociedade civil acerca da equidade em saude nas acgdes de

controle da Tuberculose.

1.4 OBJETIVOS
= Identificar as representagdes sociais elaboradas pela sociedade civil em relagdo a
equidade em saude.
= Discutir as representagdes sociais da sociedade civil sobre a equidade em saude no

Programa Nacional de Controle da Tuberculose.

1.5 JUSTIFICATIVA, RELEVANCIA E CONTRIBUICOES DA PESQUISA

A discussdao desta problematica faz-se fundamental face a auséncia de efetivas
respostas politicas e técnicas a respeito da Tuberculose, que culminam em um processo de
exclusdo e desigualdades das pessoas vivendo com a doencga, cuja escolha para elaboracao
desta dissertacdo, justifica-se pela sua importancia social e epidemiologica no Brasil € no
Estado do Rio de Janeiro.

A relevancia de se discutir equidade e Tuberculose concretiza-se na medida em que as
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desigualdades e a escassez de recursos, realidades da sociedade e da satide publica no Brasil,
restringem a possibilidade da ampla distribuicdo de bens e servigos publicos, portanto,
exigindo dos gestores, dos profissionais de saude e da sociedade civil uma conscientizagdo
ética no processo de decisdo em busca de justica social e sanitdria para aqueles acometidos
pela doenga.

Quanto as contribuicdes da pesquisa, pretende-se que seus resultados sejam
abrangentes a ponto de despertar a atengdo dos pesquisadores para a necessidade de
aprofundamento do tema; dos docentes dos diversos cursos de Enfermagem e de Saude para
que ao discutirem o tema Tuberculose em suas atividades didaticas alertem seus alunos para a
importancia de saber lidar com a doenga e com as pessoas por ela afetadas; e dos profissionais
de saude, para que observem a legislagdo e as normas governamentais vigentes sobre o
assunto a fim de evitar ao maximo a propagacao da doenca, e que exercam o papel
fundamental de educadores em satide fornecendo informacgdes e/ou orientacdes corretas, de tal
modo que os portadores da Tuberculose com diagndstico confirmado sejam incentivados a

aderir ao tratamento e realiza-lo com sucesso.
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2 REFERENCIAL TEORICO-CONCEITUAL SOBRE JUSTICA

O debate sobre equidade e sua conceituacdo ¢ transversal aos diferentes momentos
sociais, historicos e politicos. Esses momentos, por sua vez, sdo responsaveis por determinar
os conceitos de equidade de cada época. Sendo assim, para discutir essas questdes, €
indispensavel fazer um breve resgate historico e filosofico do termo, tendo como cerne a
relacdo entre as nogdes de Justica e o conceito de equidade, uma vez que equidade remete a
questdo da justica distributiva, dos direitos e deveres do homem e do Estado (ALMEIDA,
2002).

Justica ¢ comumente sindnimo de neutralidade, imparcialidade ou igualdade de
tratamento. Dizemos que um governo ¢ justo quando garante a igualdade de
tratamento, respeito ou consideracdo, a revelia dos vinculos sociais existentes, das
concepcdes de bem adotadas por cada segmento social, das virtudes e talentos
naturais de seus cidaddos. (RIBEIRO; DIAS, 2012, p.4)

2.1 NOCAO DE JUSTICA, SEGUNDO ARISTOTELES

Segundo Aristoteles, a justica refere-se as exigéncias da lei geral e da moralidade; e
equidade ¢ uma forma especifica de justica (DERNIER, 2007). Aristoteles desenvolveu as
primeiras noc¢des de justica ndo como valor relacionado a generalidade das relagdes
metaindividuais, como faziam os estudiosos de sua época, mas considerando as ideias de
justica e equidade como fontes inspiradoras na estrutura da elaboracdo das leis e dos direitos
dentro do campo da politica e da ética (RIBEIRO; DIAS, 2012).

A doutrina aristotélica defende a existéncia do Estado a partir do direito natural. O
Estado ¢ produto da natureza, conquanto seja instinto natural do homem a convivéncia social
e politica. Existe uma lei natural que d4 caminho a tudo, sendo imutavel, inderrogéavel e
necessaria.

Segundo Aristoteles, a “Polis” (ou Estado) ¢ uma necessidade, capaz de promover o
bem, tendo por fim a virtude e a felicidade. A sociedade ou a “Polis” cuida da vida do
homem, como o organismo cuida de suas partes vitais. E a partir dessa premissa que a “Polis”
passa a regular a vida dos individuos através das leis, segundo os critérios de justica, cujo
principal fundamento ¢ a igualdade, sendo esta aplicada de varias maneiras. O principio da
igualdade ¢ entendido por Aristdteles sob duas formas fundamentais, originando dai duas
espécies de justica: a distributiva e a corretiva (RIBEIRO; DIAS, 2012).A justica distributiva
tem por escopo a divisdao de bens e honras da comunidade. Situa-se, pois, como entidade
reguladora das relagdes entre a sociedade e seus membros; a corretiva ordena as relagdes dos

membros entre si.
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E no pensamento Aristotélico que a justica distributiva ganha suas primeiras
expressoes, estas relacionadas ao principio antigo de justica, onde a distribuigao de
recursos se daria de acordo com o mérito de cada individuo, sobretudo, no que diz
respeito ao status politico. A justica distributiva no pensamento Aristotélico, coisas
e direitos ndo poderiam ser distribuidos igualmente, mas de maneira proporcionada,
conforme uma hierarquia de merecimento social, de interesse da Polis, onde
naturalmente as pessoas sdo desiguais. Para Aristoteles, a justica estava
invariavelmente vinculada ao mérito, sendo importante ressaltar que o trabalho nao
era uma atividade meritoria para o filéosofo. (FLEISCHACKER, 2006, p. 65)

O homem justo seria aquele que cumprisse a lei, € o injusto, o que a descumprisse. O
alcance da justica teria como substancia fundamental o primado da igualdade e da legalidade.
A injustica corresponderia a noc¢ao da ilegalidade e da desigualdade. Entretanto, nem tudo o
que se tem por desigual ¢ necessariamente injusto, a depender das desigualdades reinantes
entre os individuos integrantes do Estado, ou seja, a desigualdade das partes que compdem o
todo.

Nesta perspectiva, temos em Aristoteles os primordios da concepgdo da equidade e da
justica distributiva. Os saberes deixados por ele ainda sdo as bases filosoficas para as
concepgoes de justica e equidade da sociedade moderna. Assim, a concepcao aristotélica de
equidade se da nas formas de equidade horizontal (tratar os iguais de forma igual) e equidade

vertical (tratar desiguais de forma desigual).

2.2 NOCAO DE JUSTICA COMO EQUIDADE, SEGUNDO RAWLS

A teoria de justica como equidade, de acordo com John Rawls, filésofo americano,
tornou-se a teoria mais utilizada, e a sua interpretacdo para equidade, a de maior destaque do
século XX. Rawls traz grandes contribui¢cdes para a compreensdo da igualdade como um
valor basico social (ESCOREL, 2008).

Na concepg¢ao de Rawls, a sociedade ¢ interpretada como um empreendimento
cooperativo para a vantagem de todos. A estrutura basica ¢ um sistema publico de regras que
definem um esquema de atividades que, por sua vez, conduz os homens a agirem juntos no
intuito de produzirem uma quantidade maior de beneficios, atribuindo a cada individuo uma
parte desses beneficios (RAWLS, 2003). O filésofo estrutura a sua teoria com base em dois
principios:

1) Cada pessoa tem igual direito a um esquema plenamente adequado de liberdades
basicas iguais, que seja compativel com um esquema similar de liberdades para todos.

2) As desigualdades sociais e economicas devem satisfazer duas condi¢des: em
primeiro lugar, devem estar associadas a cargos e posi¢des abertos a todos, sob condi¢do de

igualdade equitativa de oportunidades; e, em segundo, devem ser para o maior beneficio dos
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membros da sociedade que tem menos vantagens.

Para Ribeiro e Dias (2012), visando ndo mais o problema dos fundamentos da
moralidade, mas uma teoria da justi¢a para fins de ordenacdo da sociedade politica, Rawls
propora uma reformulacao da perspectiva kantiana. Trata-se de uma teoria de justica que
garanta a igualdade na distribuicdo de bens bésicos, através do recurso a imparcialidade ou
neutralidade frente as diversas concepcdes de bem existentes. Justica como equidade, tal
como Rawls denomina sua teoria, consiste na ado¢do de um procedimento de escolha racional
para determinagao da distribui¢do de bens basicos, promovendo-se uma esfera politica neutra
na qual concepcdes de “bem” divergentes possam subsistir. Bens primarios seriam aqueles
desejados por todos os seres racionais, independentemente de suas escolhas e concepgdes de
bens particulares. Sao bens deste tipo: direitos, liberdades, oportunidades, poder, proventos e
as bases do auto respeito.

Como argumentam Ribeiro e Dias (2012), a analise de Rawls sobre os bens primarios
leva em consideracdo duas capacidades bésicas: a de tomar parte em um processo de
cooperacao social, e a de tomar parte na sociedade como um igual. Para esses autores (2012),
Rawls tenta escapar de uma concepgao metafisica, psicoldgica ou antropologica de pessoa, €
concentra sua teoria em um conceito de pessoa que ele considera estritamente politico e
normativo. Segundo esse conceito, pessoas ou cidaddos sdo aqueles integrantes da sociedade,
capazes de exercer duas capacidades morais: o senso de justica e a capacidade de desenvolver
uma concepgao de bem. Estes individuos sdo racionais, no sentido trivial do termo - capazes
de acompanhar argumentos e reconhecer sua validade - e também razoaveis, no sentido em
que sdo capazes de levar em considera¢do e se deixar influenciar pelos interesses alheios.
Cada cidadao precisard ser, entdo, considerado como capaz de revisar ¢ modificar tal
concepcao com base em fundamentos racionais ou razoaveis.

As liberdades basicas e os bens primarios garantem e protegem a base necessaria ao
exercicio dos dois poderes morais que os habilitam enquanto cidaddos. Neste sentido, o
“todos” a que se refere a distribui¢do equitativa de bens e liberdades basicas, corresponde ao
“conjunto dos individuos cooperativos, racionais e razoaveis de uma sociedade bem
ordenada” (RIBEIRO; DIAS, 2012, p.5).

Esses principios se aplicam, em primeiro lugar, a estrutura basica da sociedade;
governam a atribuicdo de direitos e deveres, e regulam as vantagens econdmicas e sociais. Por
eles, pode-se entender uma concepgao mais geral de justica na qual todos os valores sociais

como liberdade e oportunidade, renda e riqueza, e as bases sociais da autoestima, devem ser
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distribuidos igualitariamente, a ndo ser que uma distribui¢do desigual de um ou de todos esses
valores traga vantagens para todos.

As pessoas na posi¢ao original ndo poderdo obter maiores vantagens em detrimento
das liberdades basicas iguais. Rawls (2003) faculta, ainda, que as expectativas dos mais
favorecidos sejam elevadas, apenas segundo as formas necessarias, para que se melhore a
situacdo dos menos privilegiados.

Na teoria de Rawls, quando a posi¢do original estabelece o que ¢ justo, o que ¢
equitativo na distribuicao de bens, as liberdades basicas de cada pessoa sdo asseguradas e os
dois principios que estruturam sua teoria, satisfeitos. A cooperagdo social acontece e todos se
beneficiam deste tipo de contrato, arranjo; e a justica, como equidade proposta pelo autor, ¢

viabilizada.

2.3 CONCEPCOES DE EQUIDADE EM SAUDE, SEGUNDO DERNIER

Os estudos de Ivonne Dernier s3o embasados nas analises filosoficas das teorias de
justica de John Rawls, Norman Daniels, Harry Frankfurt, Thomas Scanlon, Martha Nussbaum
e Ronald Dworkin. A autora tem como cerne do seu trabalho a discussdo da relevancia da
justica no campo da saude, tornando seus achados e proposi¢des tedricas sobre a equidade
extremamente pertinentes para este estudo. Em sua concep¢do de equidade, a igualdade diz
respeito ao que se define como justi¢a, ao passo que a equidade estd relacionada com as
estratégias de politicas publicas que visam superar a desigualdade entre aqueles que
alcancaram e os que nao alcangaram a igualdade pretendida (DERNIER, 2007).

Para Dernier (2007), a esséncia da concepc¢do de equidade em satde ¢ definida pela
questdo: o sistema de satde de uma certa sociedade, ¢ capaz de produzir uma alocacio de
recursos que atenda as exigéncias de justica dessa sociedade.Esta ¢ uma questdo normativa,
que objetiva a formulacdo de normas, regras e preceitos; e ainda, a decisdo sobre qual
concepcao de equidade deve ser tomada, depende do valor dado a saude e aos cuidados de
saude de cada sociedade.

Dernier (2007) argumenta que a equidade tem suas bases nas discussdes sobre a
desigualdade e a justica. A ligacao entre equidade, justica distributiva e servigos de saude se
dio na dimenséo da distribuigdo justa dos recursos e servigos. E razoavel dizer que a equidade
ou a justica estdo principalmente relacionadas com a igualdade e a reducao das desigualdades.
Nessa linha de raciocinio, Dernier toma para si o argumento de Amartya Sende que
praticamente toda teoria razoavel de justica tem, em sua esséncia, a proposicao de que a

justica exige igualdade na distribuicdo de alguma coisa que pode, inclusive, ndo se tratar de
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recursos, mas de liberdades, por exemplo. O mesmo vale para as teorias de justica que
norteiam os sistemas de saude (DERNIER, 2007).

Ainda para a autora, a universalidade das politicas publicas de saude seria garantir o
acesso para todos os individuos e grupos sociais como critério de igualdade podendo,
inclusive, até se utilizar da focalizagdo como estratégia vinculada a equidade, que pudesse
contribuir para o alcance da justi¢a. A focaliza¢do considera que os sujeitos excluidos tenham
tratamento prioritario, sendo necessarias politicas publicas que permitam lidar com estas
singularidades. Como a saude ¢ um componente importante do bem-estar social, e grandes
desigualdades sdo, geralmente, consideradas inaceitaveis, a maioria das sociedades aprova
alguma forma de igualdade na assisténcia a satde, e a focalizacdo ¢ uma das opg¢des.

Um sistema de saude deve definir, e isto pressupde uma escolha: qual ou quais
conceitos serdo adotados em busca da equidade. Esta ¢ uma decisdo importante que pode
implicar em desigualdades em outras dimensdes sociais, como educagdo, seguranga, ou no
ambito do proprio sistema de saude.

A autora destaca seis conceituacdes de equidade em satde, que devem nortear os
sistemas buscando a igualdade. Ela se utiliza dos achados na literatura sobre equidade, e
apresenta os conceitos mais importantes e relevantes como:

1) igualdade de liberdade;

2) igualdade de bem-estar;

3) igualdade de uso para necessidade igual;

4) igualdade de acesso para igual necessidade;

5) igualdade no conjunto de escolhas; e

6) igualdade de saude.

Seguem-se breves comentarios a respeito desses conceitos.

1) Equidade como igualdade de liberdade

Liberdade, ou igual liberdade, ou igualdade de liberdade, ¢ defendida pela posicao
libertaria como um objetivo para se chegar a equidade em saude. Este ponto de vista ¢
baseado no primeiro principio da teoria libertaria, que ¢ o direito a liberdade e a auto
propriedade. Consequentemente, de acordo com o libertarianismo, hd um respeito absoluto
pelo direito de propriedade de instituicdes politicas e privadas, e a justica estd em proteger
esse direito basico de propriedade em varios niveis. A versao predominante do libertarianismo
¢ a Teoria do Direito, desenvolvida e apresentada por Robert Nozick em “Anarchy,

StateandUtopia” (1974). Nozick entende a justica em termos de protecdo dos direitos, em
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particular os direitos a liberdade e a propriedade privada. O respeito absoluto pela liberdade
individual e pelo direito de propriedade, leva a uma forma estrita de justi¢a processual. A
justica ndo € uma questao de resultados, mas apenas de procedimentos.

Consequentemente, a teoria Nozick ¢ extremamente antirredistributiva, nas palavras
de Dernier (2002), pois, a redistribuicdo for¢ada seria uma redistribuicdo injusta da
propriedade privada. Ainda de acordo com a teoria libertaria, os direitos ndo tém nada a ver
com o fornecimento de bens ou servigos que melhorem o bem-estar de todos, e que atendam
as necessidades basicas, e como tal, oferecam protecdo aos pobres e vulneraveis. O
Libertarianismo nao nega a existéncia das necessidades bésicas, no entanto, atender a essas
necessidades e cuidar dos que necessitam, ndo ¢ uma questao de justica e, portanto, ndo ¢ uma
obrigacao legitima da sociedade. Significa dizer que a tributacao de renda obrigatoria a fim de
organizar um sistema de saude ¢ uma injustica na visao libertaria, e a distribuicdo ou

redistribuicao de renda so € relevante no ambito da caridade e da virtuosidade moral.

2) Equidade como igualdade de bem-estar

Seria possivel defender uma ideia de equidade que tome em conta o respeito pelas
escolhas e preferéncias pessoais, bem como a capacidade de pagamento, incorporando, assim,
algum tipo de concepcao de equidade em satide. Na perspectiva de igualdade de bem-estar, a
garantia a todos de um ponto de partida igual poderia fazer isso. Considera o argumento de
acOes justas, destinadas a mostrar que ¢ possivel desenvolver uma concep¢do justa de
distribuicao na area da saude, baseada em preferéncias pessoais.

O argumento ¢ o seguinte: suponhamos que pudéssemos garantir a cada pessoa uma
parcela de renda justa, de acordo com uma determinada teoria de justica, e que ela pudesse
pagar por sua saude; consequentemente, a disposicao das pessoas para pagar seria menor ou
maior em fungao de sua capacidade de pagamento. Tal subsidio permitiria que os individuos
decidissem até que ponto gostariam de consumir cuidados de satide e o quanto quereriam
comprar. Dessa forma, a equidade na aten¢do a satde, entendida como igualdade de bem-estar
individual, seria alcangada. Porém, como critica a esta concep¢ao de equidade como forma de
bem-estar, Dernier (2007) destaca a impossibilidade de ser ela mensurada, desta maneira, nao
podendo ser utilizada como indicador de equidade, e também, o aspecto altamente

mercadoldgico do conceito.

3) Equidade como uso igual para igual necessidade

A ideia de que devem ser alocados recursos de sade em consonancia com as
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necessidades de cuidados de saude, tem um forte apelo intuitivo. O conceito visa a utilizagao
igual para igual necessidade, no entanto, precisa definir o que se entende por "necessidade" e
por "uso". Geralmente, a necessidade ¢ vista como sendo determinada pelo ponto de vista
objetivo de um terceiro, quase sempre um profissional de satide, ao passo que o uso depende
de preferéncias ou demandas baseadas nos desejos subjetivos e pessoais do paciente.

O conceito de necessidades basicas formulado por Braybrooke (1987) apud Dernier
(2007), diz que as necessidades basicas da vida sdo aquelas funcionalmente necessarias para a
maioria dos projetos fundamentais envolvidos em viver uma vida humana, e que também sao
essenciais para o funcionamento normal da espécie. Aplica-se a uma gama de elementos
ligados a existéncia fisica (comer, beber, abrigar-se), além dos aspectos psicolégicos de uma
pessoa (comunicagdo, suporte familiar, apoio). Elas sdo bdsicas porque estdo restritas a
fenomenos universalmente recorrentes (fome, sede, necessidade de moradia), e nao sdo
determinadas por caprichos ou preferéncias individuais.

Consequentemente, as necessidades essenciais independem de méritos; sdo desiguais
e distribuidas como parte de uma espécie de loteria natural ou social, ou como resultado de
uma boa ou ma sorte. Da mesma forma, as necessidades basicas de saude sdo itens que cada
pessoa precisa para manter ou restaurar o funcionamento normal e saudavel do seu organismo
humano (como alimentacdo adequada, abrigo, saneamento, vida livre da poluicdo e boas
condi¢des de trabalho, prevencdo e servigos médicos curativos de qualidade), ou que cada
pessoa precisa para igualar o seu funcionamento normal, tanto quanto possivel (com o uso de
oculos, cadeiras de rodas, caes-guia).

Embora existam diferengas interpessoais, os cuidados em satde visam um nivel de
funcionamento normal da espécie, que contribuam para a conquista das oportunidades para se
alcancar uma vida digna. Esta ¢ uma obrigacao moral basica de qualquer sociedade justa.

Ainda, a definicdo das necessidades de cuidados de satde deve ser capaz de
estabelecer a quantidade necessaria de cuidados de saude. Isto ¢ expresso, por exemplo, na
sugestdo de que se A tem maiores necessidades do que B, simplesmente, significa que A
necessita de um conjunto maior de bens primarios, a fim de alcangar o mesmo nivel de
protecao. Isto pode ser medido pela quantidade de recursos (despesas) necessarios para
efetuar a melhoria maxima possivel de satde.

A distin¢do entre a extensdao da necessidade e da quantidade de recursos necessarios
para atender a necessidade, torna-se relevante quando as prioridades devem ser definidas em
relagdo ao uso de recursos para os cuidados em satde, em nivel individual ou populacional.

Assim, as necessidades de uma regido podem ser mais urgentes do que as de outra, mesmo
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que isso requeira mais recursos para enfrenta-las; logo, deve ser dada prioridade na atencdo a
todas estas necessidades urgentes, antes de financiar necessidades menores em outras regides.

Desta forma, o conceito de necessidade € usado aqui em dois sentidos: um técnico, e
outro, normativo. No sentido técnico, pode-se afirmar que os cuidados de saude sdo
necessarios, desde que tenham um efeito positivo. Mas, no sentido normativo, pode-se negar
ou afirmar que ¢ necessario determinado cuidado de saude, simplesmente porque a sociedade
considera que a pessoa em questdao deveria (ou nao) té-lo. Dentro dos sistemas de
financiamento publico de cuidados de satde, ndo apenas qualquer necessidade deve ser
considerada, como deve ser respondida por meio de recursos publicos, privados ou da
solidariedade social.

A nocao de uso equivale a consumo real, mas pode ser objetada, uma vez que a
defini¢ao do uso igual para igual necessidade leva a um problema, ignora a possibilidade de
que individuos tém preferéncias para os cuidados de saude, pois, o exercicio de suas
preferéncias com relagdo a utilizacdo dos servicos, pode levar a diferencas na forma como os
servigos sao utilizados.

Essa formulacao do principio da equidade parece, pelo menos em nivel individual, ser
demasiado coercitiva, implicando em que uma pessoa deve receber cuidados de saude, mesmo
que nao queira. Como tal, o principio se coloca acima da autonomia pessoal, da
heterogeneidade das avaliagdes pessoais de saude, de preferéncias individuais para a satde e
melhoria da mesma. Consequentemente, a ndo ser que se tenha uma visao muito otimista da
relagdo médico—paciente, em que o profissional de saude, de modo geral, sabe melhor o que
serve para o bem-estar do paciente, parece desejavel permitir e respeitar as varias preferéncias
dos pacientes e suas ideias do que seja uma boa vida.

As pessoas diferem interindividualmente em suas preferéncias e nas suas decisdes de
usar os cuidados de saude. O hipocondriaco ¢ mais facilmente inclinado a visitar o médico, ao
contrario da pessoa que estd sempre 'bem'. Além disso, as pessoas diferem em suas
preferéncias de risco. Alguns, por exemplo, correm o risco calculado de se submeterem a uma
cirurgia, enquanto outros ndo. O ponto ¢ que se deve levar em conta essas preferéncias. A
ideia do uso igual para igual necessidade, ndo pode contar como um ideal de equidade, isto

porque fere a autonomia do individuo.

4-Equidade como Acesso Igual para Igual Necessidade
A igualdade de acesso ¢ outro padrao muito defendido por sistemas de saude para a

defini¢do de equidade. Igualdade de acesso aos cuidados de saude significa que todos na
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sociedade serdo igualmente capazes de obter ou fazer uso de cuidados de satide. Como tal,
respeita a valorizagdo pessoal de saude e as preferéncias para o uso de cuidados de saude.

Refere-se a habilidade ou a capacidade para fazer algo, e ndo se ele ¢ realmente feito.
A base ¢€tica para a igualdade de acesso ndo deriva, portanto, de uma relagdo necessaria com
os seus efeitos finais sobre a distribui¢do de satde, mas €, por outro lado, intimamente ligado
a nocdo de igualdade de oportunidades. Como tal, a igualdade de acesso para igual
necessidade parece ter mais afinidade com o que as pessoas geralmente acreditam ser a
esséncia da equidade em cuidado de satide. Considerando os principios da equidade horizontal
e vertical, pessoas com necessidades iguais devem ter igual acesso aos mesmos servigos, ao
passo que aquelas com necessidades desiguais devem ter acesso a servigos diferentes.

Para Jardanovski e Guimardes (1993), a equidade horizontal ¢ vista como um
tratamento igualitdrio para as mesmas necessidades de saude. Todavia, sdo consideradas
distin¢des de género, idade e condigdes socioecondmicas. O conceito de equidade horizontal
torna-se um pouco mais amplo, tendo em vista o agrupamento de necessidades semelhantes
para produzir resultados semelhantes.

Na equidade vertical supdem-se tratamentos diferenciados para necessidades também
diferenciadas. Os mesmos autores incorporam preocupagdes no seu conceito de equidade
vertical, que poderd ser utilizado para definir prioridades sobre que tipo de acdo tomar,
considerando a escassez de recursos. Por exemplo, escolher, alternativamente, entre investir
para elevar o nimero de leitos em Unidade de Terapia Intensiva Neonatal ou priorizar uma
campanha nacional de aleitamento materno. A visao dos autores acerca da equidade vertical ¢
criticada pelos defensores da universalizacdo, que a veem como um anuncio de politicas
hierarquizadas e com risco de focalizacdo. Entretanto, a ideia de equidade vertical produz a
visao da necessidade de priorizacdo, que poderia ser dada aos bens primarios em saude
(IPEA, 2011).

A utilizacdo do conceito: equidade como acesso igual para igual necessidade ¢ uma
das melhores maneiras de se promover sistemas de saude equitativos. Esta ¢, inclusive, uma
das bases conceituais utilizadas pelo SUS para fins de elaboragdo de politicas publicas de

saude no Brasil.

5- Equidade como igualdade de escolhas
Na definicdo de igualdade de escolhas, a responsabilidade pessoal ¢ um critério
crucial. O conceito sustenta que as pessoas teriam acesso igual se enfrentassem o mesmo

conjunto de escolhas, o que significaria ter o mesmo nivel de renda e riqueza, e também a
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mesma informacdo sobre comportamentos relacionados a satde. Isto culminaria em acesso
igualmente informado aos cuidados de saude, e em igualdade de oportunidades para ser
saudavel. Os individuos teriam a mesma oportunidade, de tal forma que as diferencas na
saude e consumo de satide somente, refletiriam as diferengas das preferéncias pessoais.

Consequentemente, se a doenca ¢ o resultado de fatores fora do controle da pessoa, a
situacdo ¢ injusta. Se, no entanto, resulta de forma voluntaria por realizar atividades que
prejudicam a saude, a situacdo € justa porque essa pessoa fez escolhas sob situagdes iguais. O
grande problema, neste raciocinio, considerando os determinantes sociais da saude, €
estabelecer o quanto uma pessoa tem controle sobre sua saude, do ponto de vista genético,
social, cultural e etc.

Perguntas sobre o papel da responsabilidade pessoal na alocagdo de recursos em satude
aparecem regularmente no debate da saude contempor9ygteaneo, e desempenham um papel
importante nas discussdes sobre a possibilidade e aceitabilidade de racionamento e divisao
das responsabilidades. E uma visdo importante defendida por muitos estudiosos da equidade,
traduzir a ideia comum de que se pague pelas consequéncias das proprias escolhas. Como tal,
merece destaque argumentativo, no ambito do direito moral, quanto a determinagdo dos

cuidados de saude.

6- Equidade como igualdade de saude

A igualdade de satde ¢ uma proposta orientada para o resultado. Este conceito esta
preocupado com as consequéncias das politicas de satde e na forma como se poderia avaliar
os beneficios da distribuicdo de recursos, de acordo com os resultados. Uma das maiores
dificuldades com este conceito ¢ que a saude ndo pode ser diretamente distribuida ou
comercializada; o que se pode distribuir sdo os cuidados de saude. O cerne da questdo é&,
entdo, que a saude difere de pessoa para pessoa devido a diferencas biologicas e sociais
relacionadas a satide dos individuos, fazendo com que o conceito seja muito pouco real e
palpavel na busca por equidade em qualquer sistema de saude.

Pode-se argumentar contra o conceito que se depara com a pergunta: o quao longe os
cuidados de saude devem ir para equilibrar/melhorar a saude ou reverter ou estabilizar o
estado de saude de alguém em declinio? Desta maneira, um conceito de saide em que o
sistema deve levar a cabo todas as possibilidades para que os individuos desfrutem de satde,
parece uma grande bobagem como proposta de equidade para um sistema de saude.

Os conceitos de equidade em saude apresentados acima sdo os mais estudados e

utilizadas nos sistemas de saide mundo a fora. Desta forma, a escolha de um conceito de
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equidade norteador de um sistema de satde € a representacdo da visdo de equidade de uma

sociedade.
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3 A TUBERCULOSE COMO PROBLEMA DE SAUDE PUBLICA

No Brasil, o Programa Nacional de Controle da Tuberculose (PNCT) preconiza:
reduzir as fontes de infec¢do, identificando os casos, examinando-os através de exames
bacterioldgicos e radiologicos, entre outros, e submetendo-os ao pronto tratamento adequado,
levando a consequente reduc¢do da incidéncia, prevaléncia e mortalidade especificas da
Tuberculose. O Programa Nacional de Controle da Tuberculose e a base de todos os
programas estaduais de controle da TB. O Pais tem normas técnicas padronizadas e garante,
através do SUS, acesso gratuito ao diagndstico, ao tratamento e a preven¢ao em todo o
territorio nacional (BRASIL, 2010).

A maioria dos casos de Tuberculose pode ser diagnosticada e tratada em Unidades
Basicas de Saude (UBS), por profissionais generalistas ou equipes de Satde da Familia,
mantendo-se o sistema de referéncia e contra referéncia, com unidades de complexidade
maior que disponham de especialistas e recursos hospitalares mais sofisticados. Parcerias com
os diversos segmentos da sociedade civil organizada também tém sido buscadas.

Em nivel mundial, incluindo o Brasil, tem sido adotada a estratégia denominada
Tratamento Diretamente Observado que engloba: compromisso politico das autoridades com
o Programa; rede de laboratorios acessivel; garantia de medicamentos; normas atualizadas;
registro e notificagdo de casos que permitam o acompanhamento adequado e o tratamento
supervisionado.

O PNCT enfatiza a necessidade do envolvimento de ONG e de parcerias com
organismos nacionais (Universidades, Sociedade Brasileira de Pneumologia e Tisiologia) e
internacionais (Coalizdo Global de TB, Stop TB, Unido Internacional Contra a Tuberculose e
Enfermidades Respiratérias, OMS, OPAS, entre outras) de combate a Tuberculose. Por
intermédio dessas colaboragdes e parcerias, o PNCT busca o sinergismo e a multiplicacao do
impacto de suas agdes de prevengado e controle da doenga.

O Brasil adota as metas internacionais de detectar pelo menos 70% dos casos novos
infecciosos, e de curar pelo menos 85% dos casos detectados. Nas metas do milénio, espera-se
reduzir em 50%, até 2015, a prevaléncia e a mortalidade por Tuberculose. A meta de detec¢ao
de 70% de casos infecciosos no Brasil vem sendo atingida e superada, porém, ao contrario da
meta de cura, principalmente pelos altos percentuais de abandono que giram em torno de 10 a
12%.

Desta forma, a Tuberculose continua sendo um importante problema de satde publica,
mundialmente e no Brasil, exigindo o continuo desenvolvimento de estratégias para o seu

controle, considerando os aspectos humanitarios, econdmicos e de saude publica, com
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especial aten¢do dos profissionais de satde e da sociedade como um todo, pois, ainda obedece
a todos os critérios de priorizagdo de um agravo em satude publica, ou seja, grande magnitude,
transcendéncia e vulnerabilidade (PNCT, 2010).

Apesar de ja existirem recursos tecnologicos capazes de promover o controle da
doenca, ainda ndo héd perspectiva de obter-se, em futuro préximo, sua elimina¢do como
problema de saude publica, a ndo ser que novas vacinas ou medicamentos sejam
desenvolvidos. Além disso, a associacdo da Tuberculose com a infec¢ao pelo virus do HIV
representa um desafio adicional em escala mundial, sendo importante ressaltar que o tacito
conhecimento da relagdo entre Tuberculose e pobreza provocou a introducdo das varidveis
socioecondmicas no desenho de politicas, programas e estratégias de controle dessa doenca
(PNCT, 2010).

A relevancia da magnitude da Tuberculose pode ser evidenciada pelos dados da OMS
para 2012, época em que os casos novos no mundo somaram 8,6 milhdes (BRASIL, 2014),
sendo que cerca de 1.3 milhdo de mortes foram atribuidas a Tuberculose nesse mesmo ano.

Apesar do aumento no nimero de casos novos, a taxa de incidéncia global vem
diminuindo lentamente (menos de 1% ao ano), sendo estimada uma taxa de 139 casos por
100.000 hab. Casos novos de HIV positivos somam 1,37 milhdo, sendo 15% do total de casos
estimados, dos quais 79% estariam na Africa. Obitos em casos novos de HIV negativos: 1.3
milhdo; para os casos de HIV positivo, 456 mil; e para Tuberculose multirresistente (TB-
MDR), 500 mil casos novos no mundo (PNCT, 2010).

O Brasil ¢ um dos 22 paises priorizados pela OMS para o combate a Tuberculose, pois
estes sdo responsaveis por 80% da carga mundial da doenga. Em 2013, o Brasil notificou
71.123 casos novos, correspondendo a um coeficiente de incidéncia de 35,4/100.000 hab.
Estes indicadores colocam o Pais na 16* posi¢do em relagdo ao numero de casos, € na 22*
posi¢do em relagao ao coeficiente de incidéncia (BRASIL, 2012).

O percentual de cura foi da ordem de 70,6% em 2012, e o abandono, de 10,5%,
indices que mostram grande distdncia entre a realidade brasileira e as metas pactuadas na
Alianga Global para Controle da Tuberculose evidenciando, inclusive, que todos os estados
brasileiros estdo abaixo da meta internacional de 85% de cura.

No Brasil, desde 1990, a taxa de incidéncia apresenta uma queda anual de cerca de
1,4%. De acordo com os dados de 2012, as maiores taxas de incidéncia de Tuberculose estdao
no Rio de Janeiro (61,7 por 100 mil habitantes) e no Amazonas (70,6 por 100 mil habitantes);
e as menores foram registradas no Distrito Federal, em Goids e no Tocantins. A taxa de

mortalidade por Tuberculose no Brasil, em 2012, era de 2,3 por 100 mil habitantes, cabendo
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ao Rio de Janeiro a maior taxa de mortalidade pela doenca: 4,8 por 100 mil habitantes
(BRASIL, 2012).

E importante destacar que, anualmente, ainda morrem em torno de 4.700 pessoas por
causa da Tuberculose no Brasil. Em sua maioria, os Obitos ocorrem nas regides
metropolitanas e em unidades hospitalares. Em 2010, a Tuberculose foi a quarta causa de
morte por doencas infecciosas, e a primeira causa de morte dos pacientes com AIDS
(BRASIL, 2011), sendo ainda considerada uma das principais questdes de satde publica no
pais, tanto por sua incidéncia geral, como também pela forma como a doenca se relaciona
com desigualdades sociais, econdmicas e geograficas. Sendo assim, o PNCT busca enfrentar
este problema, no ambito do SUS, em uma perspectiva que envolve a universalizacdo, a

descentralizagdo e a supervisao do tratamento.

3.1 A TUBERCULOSE NO RIO DE JANEIRO

O estado do Rio de Janeiro se destaca no quadro nacional por apresentar, a cada ano,
uma das maiores incidéncias de Tuberculose do pais. Em 2010, foram notificados 11.155
casos novos, apresentando uma taxa de incidéncia de 69,8/100.000 habitantes, segundo a
Secretaria Estadual de Saude. Destes casos novos, 6.434 eram de residentes no municipio do
Rio de Janeiro que, no mesmo ano, apresentou uma taxa de incidéncia entre casos novos de
90,9/100.00 habitantes.

O numero de casos diagnosticados em unidades hospitalares e emergéncias,
corresponde a cerca de 20% do total de casos notificados a cada ano. No estado, em 2010, do
total de casos encerrados, 73% tiveram como motivo a cura; 14%, o abandono; e 5,6%, o
obito (SES/RJ, 2010).

No municipio do Rio de Janeiro, um de seus maiores desafios refere-se as altas taxas
de abandono do tratamento, de mortalidade e de incidéncia, as maiores do pais. Os fatores que
aumentam o risco de abandono do tratamento de Tuberculose podem ser referentes as
caracteristicas do proprio tratamento, do doente e do servico de saude (FERREIRA, 2005).

Os fatores referentes ao tratamento sdo reagdes colaterais, tratamento passado de
Tuberculose, abandono prévio, tratamento longo, recidiva, baciloscopia negativa no
diagnodstico, hospitalizagdo, falta de relato de melhora clinica, alivio apresentado nas
primeiras semanas de terapia e tratamento nao supervisionado (autoadministrado).

Os fatores relativos as caracteristicas do doente sdo: auséncia de trabalho fixo,
desemprego, falta de moradia, baixo nivel de escolaridade, alcoolismo, dependéncia a drogas

e estados psiquiatricos (ROCHA; ADORNO, 2012).
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Os servigos de saude apresentam fatores como falta de atendimento, escassa
orientagdo, pouca ligacdo da equipe de satide com o paciente, falta de acolhimento, falha de
agendamento, nao seguimento do doente durante o tratamento, impossibilidade de retirada das
drogas especificas por perda do cartdo de matricula ou por visita a unidade de satde no dia
errado, demora no atendimento e falta do médico no dia agendado para as consultas.

Ainda segundo Rocha e Adorno (2012), existem alguns fatores que contribuem para a
melhor adesdo do paciente ao tratamento, como as caracteristicas do esquema terapéutico, a
compreensdo da racionalidade e dos detalhes do tratamento, a relacdo servigo de saude-
paciente e a supervisao do uso do medicamento.

Um dos desdobramentos da Tuberculose como doenga negligenciada estd justamente
em um dos aspectos estratégicos do seu controle: o abandono do tratamento, devido ao
esquema e uso dos medicamentos. Dai a relevancia das pesquisas relacionadas ao diagnéstico
€ a novos tratamentos.

O abandono ¢ um problema sério para o controle da Tuberculose no Brasil e no Rio de
Janeiro, por sua relagdo com a cura. Segundo a Secretaria Municipal de Saude do Rio de
Janeiro (SMS/RJ), em 2010 o percentual de cura dos casos em tratamento inicial foi de 73%;
o de casos de retratamento apds recidiva, de 67,6%; e o de retratamento apds abandono, de

apenas 37,2%.

3.2 A TUBERCULOSE COMO DOENCA NEGLIGENCIADA

A problematica das doengas negligenciadas tem importante ligagdo com a producao
cientifica e com a equidade na distribui¢do de bens e servicos de satde. A necessidade de
produzir novas tecnologias e de distribui-las equitativamente, demanda dos setores publicos e
privados, investimentos em Pesquisa ¢ Desenvolvimento (P&D), além de um esforgo ético
genuino de governos e da industria farmacéutica para que as inovagdes tecnologicas se tornem
acessiveis e palpaveis para as populacdes em necessidade de seu uso. Esta dimensdo da

precariedade de pesquisas no campo da Tuberculose pode ser identificada na seguinte citagao:

Um terco da populacdo mundial estd infectada por Mycobacterium tuberculosise
grande proporcao dela podera desenvolver e transmitir a doenca para a comunidade.
Ainda ndo existe uma vacina eficaz contra a TB e o diagndstico ainda depende da
baciloscopia, que tem apenas 60% a 70% de sensibilidade. O longo tempo
necessario de incubag@o da cultura para micobactéria e os esquemas atuais de
tratamento, tanto da doenga quanto da infecgdo latente, sdo insatisfatorios por serem
prolongados e apresentarem efeitos adversos em diferentes populagdes que
dificultam o seu manuseio. Ap6s um periodo de euforia nas décadas de 70 e 80,
foram verificadas altas taxas de cura com o tratamento encurtado anti-TB com
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isoniazida e rifampicina nos ensaios clinicos explanatorios fase III (estudos de
eficacia). Isso resultou na ilusdo de que a TB estivesse sob controle, ocorrendo
redu¢do do interesse da comunidade académica e da sociedade civil acerca da
tuberculose. Em paralelo, mundialmente, observou-se uma queda no compromisso
politico dos gestores ¢ qualidade das agdes de controle da TB. Essas a¢des eram
caracterizadas por taxas de cura de 60% a 70% do esquema encurtado utilizado em
condi¢des de rotina (ensaios pragmaticos — fase 1V), aumento de abandono do
tratamento associado a emergéncia de cepas multirresistentes (a isoniazida e
rifampicina, MDR), e com resisténcia extensa (a todas as drogas de primeira linha).
Além disso, o empobrecimento, a urbanizacdo, a favelizacdo e a pandemia da
infec¢do pelo HIV nas grandes metropoles recrudesceram a TB, mesmo nos paises
desenvolvidos onde ela parecia estar sob controle. (KRITSKI; RUFFINO-NETTO,
2011, p.286)

O baixo investimento em Pesquisa e Desenvolvimento (P&D) resulta na existéncia de
poucos farmacos e vacinas para doencas negligenciadas. Muitos dos medicamentos foram
desenvolvidos hd mais de meio século e sdo altamente toxicos (HOTEZ et al., 2006b apud
IPEA, 2011). Segundo dados no site da Organizacdo Nao Governamental Médicos Sem
Fronteiras, embora as doengas negligenciadas sejam responsaveis por 11% da carga global de
doencas, apenas 1% dos novos medicamentos registrados entre 1975 e 2004 foram
desenvolvidos especificamente para essas enfermidades.

No Brasil, o gasto com os medicamentos para essas doengas ¢ relativamente pequeno,
quando comparado com a despesa total do pais com medicamentos, conforme levantamento
realizado pelo IPEA (2010). Entre as possiveis causas dos gastos serem irrisorios, estdo o fato
de alguns dos medicamentos serem obtidos por meio de doagdes da Organizagdo Pan-
Americana da Saude (OPAS) ou de fabricantes, e o baixo custo unitario desses remédios.

Infere-se que, apesar da demanda crescente por medicamentos efetivos e seguros, as
doencas negligenciadas representam baixa prioridade para a indistria farmacéutica
(TROUILLER et al., 2001; CHIRAC; TORREELE, 2006; OLLIARO, 1998 apud IPEA,
2011), com o agravante de que a falta de novos investimentos tem sido uma das mais
importantes barreiras para a superagdo da problematica das doencas negligenciadas, conforme

se pode identificar no trecho abaixo:

E flagrante a baixa participagio da area privada, pois sio escassos os estudos de
intervengdo como ensaios clinicos explanatorios (fase I, II, III), necessarios para o
registro dos produtos na Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA).
Entretanto, a caracteristica mais marcante ¢ a auséncia de ensaios clinicos
pragmaticos que deveriam ser realizados em condig¢des de rotina clinica (fase IV),
seja para a analise de custo-efetividade ou pertinéncia clinica do uso de novos
produtos (farmacos, vacinas, testes diagndsticos) e/ou de novas modalidades de
intervencdo nas ac¢des de controle da TB. Tais ensaios deveriam ser realizados com
envolvimento de gestores da satide, representantes de instituigdes de ensino e
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pesquisa e controle social. Ressalte-se ainda a escassez de producdo tecnoldgica e de
patentes depositadas por pesquisadores brasileiros, de estudos sobre os custos
relacionados as acdes de controle de TB, ensino da tuberculose nas instituicdes
brasileiras e avaliagdes da participacdo da sociedade civil nas agdes de controle de
TB nas duas décadas analisadas. (KRITSKI; RUFFINO-NETTO, 2011, p 286)

Deste modo, a producao fica restrita a uma obrigacao governamental, que ¢ incapaz de
produzir novos farmacos dentro do seu escopo de agdes, especialmente em se tratando de
paises em desenvolvimento com muitos outros problemas econdmicos, sociais e de satude.

O Brasil tem buscado solugdes para as questdes ligadas as doengas negligenciadas
presentes no seu territério. Em 2004, com a realizagao da 2* Conferéncia Nacional de Ciéncia,
Tecnologia e Inovagdo em Saude, foi considerado estratégico para o Pais o investimento na
produgdo de conhecimento cientifico relacionado com as doengas negligenciadas, incluindo,
claro, a Tuberculose. Neste mesmo periodo, o Ministério da Saude, pelo seu Departamento de
Ciéncia e Tecnologia, criou o Conselho de Ciéncia, Tecnologia e Inovacdo em Saude,
iniciando a Cooperacao Técnica entre o Ministério da Satide (MS) e o Ministério da Ciéncia e
Tecnologia (MCT). A partir de entdo, ocorreu um aumento no volume de recursos financeiros
para as pesquisas em doencas negligenciadas, entre elas a Tuberculose.

Em 2006, em nivel mundial, com a publicagdo do novo plano de controle da
Tuberculose proposto pela OMS: o Stop TB Partnership, entre outras estratégias, a realizacao
de pesquisas foi considerada prioritaria em epidemiologia, modelagem matematica, pesquisa
basica aplicada, pesquisa clinica (ensaios clinicos explanatérios e pragmaticos), novos
métodos diagnosticos, farmacos e vacinas, pesquisa operacional e em sistemas de saude
(estudos de custos, efetividade, pertinéncia clinica) nas diferentes unidades de saude (de
atendimento primario, secundario ou tercidrio) e nas atividades do Programa de Controle, com
a participacao efetiva de representantes da sociedade civil.

Ainda em 2006, no Brasil, foi realizada a primeira Oficina de Prioridades em Doencas
Negligenciadas, e iniciado o Programa de Pesquisa e Desenvolvimento em Doencas
Negligenciadas no Brasil. Esta parceria do MS com o MCT, juntamente com a Secretaria de
Vigilancia em Saude do MS, contribuiram tecnicamente para o processo de definicdo de
prioridades na area, e para a avaliacao dos resultados das pesquisas dela provenientes. Estas
prioridades, definidas a partir de dados epidemiologicos, demograficos ¢ do impacto da
doencga, destacaram-se sete prioridades brasileiras de atuagdo, que compdem o Programa em
Doencas Negligenciadas, a saber: Dengue, Doenca de Chagas, Leishmaniose, Hanseniase,

Maléria, Esquistossomose e Tuberculose (BRASIL, 2008).
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A proposito, Morel (2006, p.1522) reforga que,

embora exista financiamento para pesquisas relacionadas as doengas negligenciadas,
o conhecimento produzido ndo se reverte em avangos terapéuticos, como, por
exemplo, novos farmacos, métodos diagndsticos e vacinas. Uma das razdes para
esse quadro ¢ o baixo interesse da industria farmacéutica nesse tema, justificado
pelo reduzido potencial de retorno lucrativo para a industria, uma vez que a
populagdo atingida ¢ de baixa renda e presente, em sua maioria, nos paises em
desenvolvimento.

Mesmo diante do cendrio apresentado, ¢ importante reconhecer que o Brasil desponta
para o cendrio mundial como um dos celeiros de possibilidades de inovagdo técnica e
cientifica para as doengas negligenciadas. Porém, a auséncia da industria farmacéutica nessa

equagao implica, no minimo, em atraso para as tentativas de resolucao dessa problematica.
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4 CAMINHO TEORICO E METODOLOGICO DO ESTUDO
4.1 TIPO DE ESTUDO

Este ¢ um estudo do tipo qualitativo, descritivo, exploratorio, tendo como base a
Teoria das Representacdes Sociais (TRS). A pesquisa qualitativa ocupa-se com o universo de
significados, motivos, crengas, valores, correspondendo a um espaco mais profundo das
relacdes, dos processos e dos fendmenos. A metodologia qualitativa apreende o social como
um mundo de significados passiveis de investigacdo; a linguagem comum ou a fala de cada
sujeito pesquisado ¢ a matéria-prima dessa abordagem, e também o solo de analise ao ser
contrastada com a pratica dos sujeitos sociais (MINAYO, 2013).

O conceito de representacdo social atravessa tantos dominios de conhecimento, desde
a Historia a Antropologia através da Lingiiistica; ele ¢ sempre, ¢ em todo lugar, uma questao
de compreensao das formas das praticas de conhecimento e de conhecimento pratico que
cimentam nossas vidas sociais como existéncias comuns. E, sobretudo, esse conceito permite-
nos um acesso aqueles fendmenos sociais totais, em que as praticas de conhecimento e do
conhecimento pratico desempenham papel essencial, pois esse conhecimento estd inscrito nas
experiéncias ou acontecimentos sustentados por individuos e partilhados na sociedade.
Conhecimento pratico, uma vez mais, porque ele sempre constitui de algum modo, uma
compreensdo popular que reformula constantemente o discurso da elite, dos especialistas,
daqueles que possuem um conhecimento descrito como sabedoria ou ciéncia (MOSCOVICI,
2012).

Os estudos sobre as representagdes sociais estdo voltados para os saberes sociais, 0
que permite compreender os fendomenos com implicagdes na vida dos afetados pela
Tuberculose, tanto pacientes como profissionais de saude e pesquisadores que compdem a
sociedade civil. Trabalhar com a representacdo social desse grupo exige compreender
especificamente como eles pensam e se relacionam com o fendmeno da equidade nas politicas
de satde.

A representagdo social tem suas origens na sociologia de Emile Durkheim, filésofo
francés, o primeiro a trabalhar o conceito das representacdes, denominando-as representacdes
coletivas (MOSCOVICI, 2003). Para Durkheim, as representacdes coletivas expressam a
maneira como O grupo pensa a si mesmo em suas relagdes com os objetos que os afetam
(MOSCOVICI, 2003).

A representagdo social ganha uma teorizacao na psicologia social, desenvolvida por
Serge Moscovici, que passa a servir de ferramenta para outros campos, como a saude, a

educagdo, a didatica e o meio ambiente. Para Moscovici (2003), o campo da psicologia social
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valoriza em seus estudos, questdes relacionadas ao dinamismo dos processos sociais em que
tanto a transformac¢do quanto a conservacdo sdo consideradas parte da vida social. O autor
reconhece nos individuos a capacidade para compreender, recriar e transformar sua realidade.

Moscovici (2003) desenvolveu um corpo tedrico-metodoldgico sistematico e global
para as representagdes sociais, com o intuito de estudar os fendmenos coletivos, as regras que
regem o pensamento social e os processos que os individuos ou os grupos utilizam para
assimilagdo das informagdes (JODELET, 2001), desta forma permitindo a compreensao das
dinamicas das interacdes sociais € das condutas adotadas pelos sujeitos para se apropriar dos
objetos de seu ambiente. O comportamento de um individuo integrante de uma coletividade ¢
influenciado pelas representagdes criadas interna e mentalmente pelo grupo, que podem ser
entendidas quase como objetos materiais, ja que sdo oriundos das agdes e comunicagdes entre
as pessoas (MOSCOVICI, 2003).

Enquanto fendmeno psicossocial em que as dimensdes cognitiva, afetiva e social estdo
presentes, a representacdo social busca estruturar-se através de uma rede coletiva de
construgdes simbdlicas, nas quais os sujeitos sociais esforcam-se para compreender e dar
sentido a0 mundo que os cerca. A teoria das representagdes sociais articula-se tanto com a
vida coletiva de uma sociedade, como com os processos de constituicdo simbolica, nos quais
sujeitos sociais lutam para dar sentido ao mundo, entendé-lo e nele encontrar o seu lugar,
através de uma identidade social JOVCHELOVITCH, 2008).

As relagdes e interagdes que os individuos estabelecem com seu ambiente fisico e
social, determinam comportamentos, condutas e praticas, ¢ assim, a realidade vai sendo
construida e reconstruida. E quando os objetos socialmente representados passam a fazer
sentido para o grupo, representacdes vao sendo elaboradas. Deste modo, um sentimento de
pertenca e identidade com o grupo surge no individuo ao compartilhar pensamentos, ideias e
linguagens. Neste contexto, as representacdes funcionam como um sistema de pré-
decodificagdo da realidade, um guia para orientar agdes e relagdes sociais (ABRIC, 2000).

A psicologia social aborda as representacdes sociais no ambito do seu campo, porém,
a relacdo individuo-sociedade nao esta situada no paradigma classico da psicologia: ela reflete
a respeito de como os individuos, os grupos € os sujeitos sociais constroem seu conhecimento,
a partir da sua inscri¢do social e cultural, por um lado; e por outro, como a sociedade se da a
conhecer ¢ constroi esse conhecimento com os individuos. Em suma, como se dio as
interacdes entre sujeitos e sociedade para a construcdo da realidade, e como terminam por
construi-la numa estreita parceria que, sem duvida, passa pela comunicacdo (MINAYO,

1995).
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Ao propor a TRS, Moscovici (1978) caracterizou as representacdes sociais como
sendo alternativamente, o sinal e a reproducdo de um objeto socialmente valorizado,
reprodugao dita aqui, ndo no sentido de ‘copia’, mas de um rearranjo cognitivo dos elementos
desse objeto a luz da visao de mundo dos sujeitos, das informagdes que circulam no seu meio
e da posicao social que esses sujeitos ocupam em relacdo ao objeto. Assim, as representagoes
sociais, ainda que referentes a um mesmo objeto, ndo sdo as mesmas para todos na sociedade,
uma vez que estao na dependéncia/influéncia dessas condi¢des de produgao (REIS, 2010).

A representagdo social pode ser compreendida como um processo social da dialética
(comunicagdo e discurso), e sdo vistas como atributos pessoais, como estruturas de
conhecimentos individuais, embora compartilhados. Esse compartilhamento refere-se a
crengas, imagens, metaforas e simbolos em um grupo, comunidade, sociedade ou cultura
(WAGNER, 2000).

A TRS e sua aplicabilidade a este estudo a respeito da equidade em saude, conceitos e
operacionalizac¢do, na visdo da sociedade civil ligada a luta contra a Tuberculose, se da a
medida que possibilita desvendar fendmenos do conhecimento do universo consensual dos
sujeitos, como também suas praticas frente a eles.Encontrar pistas nos discursos de quem
vivencia a problematica da Tuberculose ¢, também, se propor a construir caminhos para a
efetividade no controle da doenga que passa, necessariamente, pela distribuicdo de recursos
escassos, questdo que fundamenta o conceito de equidade.

A reflexdo de Moscovici (2003) seguiu na compreensao de que os conhecimentos sao
plurais, constroem-se nos grupos, criam e refor¢am sua identidade grupal, a0 mesmo tempo
em que influenciam suas praticas que, por sua vez, reestruturam seus pensamentos.

Os processos pelos quais o sujeito social forma suas representagdes sociais, sdo
denominados objetivagdo e ancoragem. Objetivar €, no dizer de Moscovici (2012), reabsorver
um excesso de significagdes, materializando-as. E transplantar para o nivel de observagio o
que era apenas inferéncia ou simbolo. Dessa forma, no seu imaginario, os sujeitos buscam dar
uma forma ‘concreta’, uma imagem, ao que até aquele momento era apenas uma ideia ou um
conceito. Com essa operacdo mental, ¢ possivel tird-lo da estranheza e naturaliza-lo. J& a
ancoragem diz respeito a integragdo cognitiva do objeto representado ao ‘arsenal’ de
conhecimentos ja existentes, e as transformacdes que dai advém.

No que concerne a equidade, sua ancoragem ainda € pouco conhecida e explorada,
diferente da Tuberculose que, classicamente, tem sua ancoragem como ‘peste’ (enquanto
perdurou o desconhecimento sobre seu mecanismo de adoecimento, bem como as

possibilidades de cura), e sua objetivacdo, mantida até os dias atuais para alguns grupos, na
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figura do ‘tisico’ com suas caracteristicas fisicas de emagrecido, palido e ‘tossidor’ (SA,
2007). Essa imagem de fragilidade construida socialmente para as pessoas acometidas pela
Tuberculose, marca essa identidade grupal a qual Moscovici fez referéncia.

A revisao da literatura justifica a busca pelo conhecimento das representagdes sociais
da sociedade civil sobre a equidade nas ac¢des de controle da Tuberculose, visto que embora ja
existam estudos que possibilitam conhecer as representacdes sociais sobre a Tuberculose
(TAKAHASHI, 1998) no terreno da equidade, ainda persiste uma lacuna indicando a
necessidade de novos estudos que coloquem os sujeitos elaborando e divulgando suas
representacdes sociais sobre esse principio doutrinario do SUS.

Essa articulacdo que envolve Representacdo Social sobre equidade e Tuberculose,
precisa ser melhor explorada, para que essas representacdes possam balizar a elaboragao de
propostas de atencdo a saude que assegurem, de fato, o principio da equidade na pratica em

satde e junto aos que vivem a doenga.

4.2 CENARIO DO ESTUDO

Esta pesquisa foi desenvolvida em uma organizacdo da sociedade civil ligada a
problematica da Tuberculose, por ser este um espaco de participagdo politica onde atores
sociais interagem na construcdo de agdes e politicas de satide e cidadania que garantam aos
pacientes, familiares e a sociedade, o direito as melhores formas de controle da doenca.

O cenario foi o Forum Estadual das Organizagdes Nao Governamentais (ONG) na luta
contra a Tuberculose do Rio de Janeiro (Férum ONG TB- Rio de Janeiro), que congrega
organizagdes ndo governamentais, governamentais e comunitirias que desenvolvem
atividades politico-educativas ligadas a Tuberculose em todo o estado do Rio de Janeiro,
sendo uma referéncia na luta contra essa doenga em niveis estadual e nacional. Fundado em
agosto de 2003, ¢ uma instancia de articulagdo, representagdo e mobilizag¢ao social do coletivo
de mais de 100 entidades cadastradas, sendo 30 participantes ativas no Forum. Sua
organizacgdo central ¢ formada por um colegiado gestor composto por quatro membros, um
dos quais ¢ responsavel pela organizacao geral das atividades do Forum.

As reunides acontecem mensalmente nas sedes da Fundagao Ataulpho de Paiva (FAP —
Liga Brasileira contra a Tuberculose) e do Observatorio de Tuberculose, visto que o Forum
ndo dispde de sede propria. Ambas as entidades sdo membros do Forum de ONG, no Centro
do Rio de Janeiro, e a articulagao dos seus integrantes ocorre pelas redes sociais, e-mails e nas
muitas atividades educativas, politicas e culturais desenvolvidas nas comunidades do estado

do Rio de Janeiro, com a participagdo do Férum.
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O Forum ¢ um legitimo representante da nova organizagdo da sociedade civil de base
comunitiria ¢ de entidades engajadas na luta contra a Tuberculose, articulando atores
governamentais € ndo governamentais; atua para conter o avango da doencga e de seus agravos,
e garantir os direitos sociais € humanos das pessoas por ela afetadas.

Segundo Scherer-Warren (1993), a partir da metade da década de 80, muitas
organizagdes da sociedade civil reorientaram-se e passaram a participar de redes mais amplas
de pressao e resisténcia (redes de movimento), caracterizadas pelo pluralismo organizacional
e ideoldgico de seus atores sociais, que participam de varias organizagdes ou redes a0 mesmo
tempo.

Hoje a expressdo sociedade civil tem o sentido usado por Gramsci segundo Coutinho
(1999), qual seja, o de um espaco organizativo de entidades representativas da sociedade nao
vinculadas ao Estado nem ao sistema produtivo diretamente. As entidades inseridas neste
conceito, representam movimentos feministas, movimento negro, organizagdes nao
governamentais que atuam em diferentes campos, principalmente na defesa do meio
ambiente, da satde publica, da educagdo, dentre outros.

A prioridade do Forum s3o os grupos mais vulneraveis, como as comunidades
empobrecidas, populagdes de rua, carceraria e pessoas com HIV/AIDS que, por
desinformacao quanto a doenga ou dificuldade de acesso, ndo procuram os servigos de saude e
o tratamento. O Férum promove no estado Rio de Janeiro, uma série de atividades de
mobilizagdo e esclarecimento sobre a gravidade da doenga sob o slogan “Tuberculose é
antiga, mas nao é passado e tem cura”. Sao objetivos do Férum:

o Fortalecer as organiza¢des ndo governamentais (ONG) de base comunitaria, que

atuam na area da promocdo em saude, para o controle social da Tuberculose no
Estado.

e Promover o debate e campanhas de informagao, conscientizacao e educagao popular
sobre as formas de prevencdo, infeccdo, tratamento e assisténcia integral a pessoas
com Tuberculose.

o Fomentar e fortalecer as agdes de controle social em defesa do SUS, e junto as
Secretarias de Saude e Programas de Tuberculose, nas trés esferas: federal, estadual
e municipal.

e Humanizac¢do do atendimento nos servigos de saude, através da sensibiliza¢do de
gestores e profissionais de saude.

o Lutar contra o estigma e o preconceito associados a Tuberculose.
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o Estimular a criagdo de grupos e redes de apoio e solidariedade aos pacientes e seus
familiares.
e Promover e defender os direitos sociais ¢ humanos das pessoas afetadas pela

Tuberculose.

4.3 PARTICIPANTES DO ESTUDO

Segundo Minayo (2007), uma pergunta importante quando se pensa nos participantes
de um estudo seria: “quais individuos sociais tém uma vinculagdo mais significativa para o
problema a ser investigado?”. Nesta perspectiva, Chizzoti (2006) diz que todas as pessoas que
vivenciam uma dada realidade podem contribuir para compreendé-la ja que, inseridos em um
determinado contexto, determinam suas agdes e estratégias, bem como estabelecem seus
estilos de vida e, desta forma, fornecem com maior clareza a compreensao dos processos que
orientam os comportamentos adotados.

Na tentativa de encontrar as respostas sobre as concepcdes de equidade na visdo da
sociedade civil ligada a luta contra a Tuberculose, o Férum de ONG constituiu-se local de
busca da compreensdo do fenomeno estudado, pela diversidade de atores envolvidos, a saber:
pacientes, membros de grupos de apoio, ONG, ativistas, associagdo de moradores,
movimentos sociais variados ligados as causas do negro, LGBT (Lésbicas, Gays, Bissexuais e
Transexuais), Hanseniase, HTLV?, além de profissionais de satide e pesquisadores do estado
do Rio de Janeiro participantes do Forum.

Para a captacdo de entrevistados, foi feito um convite verbal aos participantes das
reunides do Forum de Tuberculose. Posteriormente, foram encaminhados e-mails a cada um
refor¢cando o convite, explicando-se-lhes os objetivos da pesquisa e o carater voluntario da
participagdo, como dispoe a Resolugdo CNS-466/12. Aqueles que concordaram em participar,
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE A).

A entrevista foi a técnica escolhida para a coleta de dados, e para a delimitacdo do
numero de entrevistas utilizou-se a amostragem por saturagdo, segundo a qual o pesquisador
realiza entrevistas em numero suficiente para permitir certa reincidéncia de informacdes, a
fim de garantir o maximo de diversificacdo e abrangéncia para a reconstituicdo do objeto no
conjunto do material verificando, assim, a formagdo de um todo (MINAYO, 2007). As
entrevistas ocorreram em uma sala disponibilizada para tal fim na sede da Fundacdo

Athaulpho de Paula, ou em local agendado, segundo a disponibilidade do entrevistado.

> HTLV - sigla que em Inglés significa Virus Linfotropico de células T Humanas (Human T cell
LymphotropicVirus). O virus € transmitido através de relagdo sexual com pessoas contaminadas ou do contato
com sangue contaminado.
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Destaca-se que o sigilo e o anonimato dos sujeitos foi mantido pela utilizagdo de
codigos compostos pelas letras TBCS (Tuberculose Controle Social) e nimero sequencial das
entrevistas, que foram gravadas com o consentimento prévio de cada participante, tendo como
finalidade assegurar a fidedignidade do que fosse dito. Posteriormente, as transcrigdes feitas

pela pesquisadora foram validadas pelos respectivos entrevistados.

4.4 APRESENTACAO DOS PARTICIPANTES DO ESTUDO
Participaram do estudo 15 sujeitos, todos membros ativos nas reunides e atividades do
Forum de ONG TB do Rio de Janeiro, os quais foram divididos em grupos denominados:
grupo Movimentos Sociais e Ativistas; grupo Associagdo de Moradores; e grupo de ONG.
1) O grupo Movimento Social e Ativistas contemplou os participantes do Forum de
ONG TB que transitam em varios movimentos sociais, a exemplo do Movimento
LGBT, profissionais e pesquisadores que se identificam com a causa da
Tuberculose e participam das discussdes do Forum. Este grupo foi composto por
sete participantes.
2) O grupo Associagao de Moradores contemplou os participantes do Féorum de ONG
TB que representam as Associagcdes de Moradores de seus respectivos bairros, e
foi composto por seis participantes.
3) O grupo das ONG contemplou os participantes que compdem o Forum de ONG TB,
representando organizagdes consolidadas e portadoras de inscricdo no Cadastro
Nacional de Pessoa Juridica (CNPJ), que desenvolvem acdes educativas e de
advocacia na area de Tuberculose e em outras. Este grupo contou com dois

participantes.

4.5 CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAO NO ESTUDO

Os critérios de inclusdo foram: confirmar presenga nas reunides mensais do Forum
durante o ano de 2013, ter cadastro no banco de dados do Forum de Tuberculose e aceitar
conceder a entrevista. Os que ndo atenderam a algum dos critérios estabelecidos, foram

excluidos do estudo.

4.6 CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES DO ESTUDO
Quanto a caracterizagdo social, em relacdo a faixa etdria obteve-se a seguinte
composi¢ao: dois participantes estavam na faixa de 20-29 anos; trés, de 30-39 anos; cinco, de

40-49 anos; trés, de 50-59 anos; e dois acima de 60 anos. Quanto ao sexo, oito eram do sexo
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feminino e sete, do masculino. Em relacdo a escolaridade, oito tinham nivel universitario de
estudos, e sete apenas o ensino médio. No que se refere a ocupacdo, participaram médicos,
quimicos, bidlogos, psicOlogos, assistente sociais, pedagogos, jornalistas, técnicos em

eletronica, agentes comunitarios de satide, donas de casa e estudantes.

4.7 INSTRUMENTO PARA A COLETA DE DADOS
Neste estudo foi utilizado um roteiro de entrevista com questdes formuladas pela

autora, tendo como objetivo identificar os aspectos relacionados a equidade e a Tuberculose

(APENDICE B)

4.8 ANALISE DOS DADOS COLETADOS

A andlise dos dados coletados foi realizada pela técnica de andlise de contetido
tematico (BARDIN, 2011). A analise do conteido da comunicagdo permite inferir
conhecimentos relativos as condi¢des de producdo e recep¢do das mensagens, através de
procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do conteudo dessa mensagem.

O tema compreende a unidade de significagdo que se destaca naturalmente de um
texto analisado; constitui-se tanto de afirmagdes quanto de ilusdes.

A andlise de conteudo temadtico caracteriza-se enquanto um conjunto de técnicas de
analise de comunicacdes que visam obter, por procedimentos sistematicos e objetivos de
descricdo de conteudo de mensagem, indicadores, qualificiveis ou nao, que permitam a
inferéncia de conhecimentos relativos as condigdes de produgdo/recepcao destas imagens.
(BARDIN, 2011)

Nesta fase de andlise do material, foram observadas as etapas da técnica que se
organizam em trés fases: pré-analise; exploragdao do material; e tratamento dos resultados,
inferéncia e interpretagao.

A pré-analise ¢ a fase em que se organiza o material a ser analisado, com o objetivo
de torna-lo operacional mediante sistematizacdo das ideias iniciais. Trata-se da organizag¢ao
propriamente dita por meio de quatro etapas:

(1) leitura flutuante, que € o estabelecimento de contato com os documentos da coleta
de dados, momento em que se comega a conhecer o texto;

(2) escolha dos documentos, que consiste na demarcagdo do que sera analisado;

(3) formulacgao das hipdteses e dos objetivos;

(4) referenciagdo dos indices e elaboracao de indicadores, que envolve a determinagdo

de indicadores por meio de recortes de texto nos documentos de analise (BARDIN, 2011).
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A exploracdo do material constitui a segunda fase, consistindo na exploracdo do
material com a definicdo de categorias (sistemas de codificagdo) e a identificacdo das
unidades de registro (unidade de significacdo a codificar corresponde ao segmento de
conteudo a considerar como unidade base, visando a categorizacdo e a contagem de
frequéncia), e das unidades de contexto nos documentos (unidade de compreensdo para
codificar a unidade de registro, que corresponde ao segmento da mensagem, a fim de
compreender a significacao exata da unidade de registro).

A exploragdao do material consiste em uma etapa importante porque possibilitard (ou
ndo) a riqueza das interpretagdes e inferéncias. Esta ¢ a fase da descri¢ao analitica, a qual diz
respeito ao corpus (qualquer material textual coletado) submetido a um estudo aprofundado,
orientado pelas hipoteses e referenciais teoricos. Dessa forma, a codificacao, a classificagdo e
a categorizagdo sao basicas nesta fase (BARDIN, 2011).

A terceira fase diz respeito ao tratamento dos resultados, inferéncia e
interpretacio. Esta etapa ¢ destinada ao tratamento dos resultados; ocorre nela a condensagao
e o destaque das informagdes para analise, culminando nas interpretagdes inferenciais; ¢ o
momento da intui¢cdo, da analise reflexiva e critica (BARDIN, 2011).

Tendo em vista as diferentes fases da andlise de conteudo propostas por Bardin
(2011), destacam-se as dimensdes da codificacdo e categorizacdo que possibilitam e facilitam

as interpretagdes e as inferéncias. No que tange a codificacao,

corresponde a uma transformacdo — efetuada segundo regras precisas — dos dados
brutos do texto, transformagdo esta que, por recorte, agregacdo e enumeragio,
permite atingir uma representacdo do contetido, ou da sua expressdo. (BARDIN,
2011, p.133).

Apos a codificagdo, seguiu-se para a categorizacao, que consistiu na classificacdo de
elementos constitutivos de um conjunto, por diferenciacdo e, seguidamente, por
reagrupamento, segundo o género (analogia), com os critérios previamente definidos. As
categorias sao rubricas ou classes que reunem um grupo de elementos sob um titulo genérico,
agrupamento esse efetuado em razdo dos caracteres comuns destes elementos (BARDIN,
2011).

Apoés a transcrigdo, procedeu-se a leitura do conjunto das entrevistas por diversas
vezes para apreensao do todo (leituras flutuantes para familiarizagdo com os discursos).
Seguiram-se leituras do material, orientadas pelos objetivos definidos nesta pesquisa, para
aprofundamento do significado dos contetidos, identificando trechos que expressassem a
compreensdo do fendmeno, de modo a captar os significados implicitos e explicitos contidos

nos discursos.
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As categorias criadas estruturaram-se partindo do conceito central desta técnica: a
busca pelos nicleos de sentido sobre a equidade que compunham os textos. Ainda com base
nos objetivos da pesquisa, buscou-se identificar unidades de analise, palavras-chave e frases
ligadas ao tema da equidade, destacando-se cada paragrafo no qual as palavras-chave
permitiam compreender o sentido da equidade na visdo de cada participante da pesquisa.

A categorizagdo, propriamente dita, seguiu estreita ligagdo com os objetivos propostos
e critérios de semelhanca entre as respostas, em busca de algo que destoasse do caminho
comum de respostas dos entrevistados. A ideia era observar se algo de inusitado havia
aflorado a partir das respostas obtidas durante as entrevistas. Destaca-se que o critério de
organizagdo da categorizagao foi semantico (tematico).

Apos esta etapa, relacionaram-se os achados da categorizagdo com o contexto social e
de luta dos participantes da pesquisa, e a bagagem tedrica acumulada na confeccao da
pesquisa. A interpretacdo dos dados e a busca dos significados de equidade para os membros
do Forum de ONG TB passaram por um confrontamento com as teorias € os autores que
subsidiam a discussao do significado de equidade na contemporaneidade. As relagdes entre as
falas dos participantes do estudo e as teorias que fundamentam a equidade, deram origem a

discussdo de cada categoria.

4.9 ASPECTOS ETICOS DA PESQUISA

A investigacdo atendeu aos termos da Resolugdo 466/2012 do Conselho Nacional de
Satide, que trata de pesquisas com seres humanos, ¢ foi submetida ao Comité de Etica e
Pesquisada Escola de Enfermagem Anna Nery (EEAN), da Universidade Federal do Rio de
Janeiro (UFRJ) para andlise, recebendo Parecer favoravel em 12/12/2013 na Plataforma

Brasil, sob protocolo n® 22768013.1.0000.5238 (ANEXO).
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

Neste capitulo discutiram-se as representagdes apreendidas entre os participantes de
um grupo da sociedade civil organizada ligada a Tuberculose acerca da equidade em saude.

Amparada pelo suporte tedrico-metodologico escolhido para o estudo, realizou-se
entrevista semiestruturada, individual, como via de acesso as representacdes sociais dos
participantes. Neste procedimento, procurou-se deixa-los & vontade para que falassem mais
naturalmente acerca das questdes contidas no roteiro da entrevista.

Os discursos transcritos na integra, foram submetidos a analise de contetido tematico,
conforme explicitado no capitulo anterior; depois, foram agrupados por possivel semelhanga
semantica (tematica) e categorizados. Ao final, resultaram em representacdes que descrevem o
pensamento dos membros do Férum TB sobre a equidade em saude no contexto da
Tuberculose.

De forma a sistematizar a discussdo e resgatar as singularidades do cotidiano dos
sujeitos da pesquisa no contexto das acdes ligadas a Tuberculose acercada equidade em satde,
a analise do contetido das entrevistas permitiu identificar trés categorias tematicas, a saber:

v Equidade como diminui¢io da desigualdade entre ricos e pobres;
v Equidade em saude ¢ a garantia dos Direitos Humanos; e
v Equidade em saude ¢ acesso ao servi¢o de saude.
A categorizagdo facilitou a organizagdo e a discussdao das informacgdes geradas pelos

sujeitos do Forum de Tuberculose do Rio de Janeiro que participaram do estudo.

5.1 REPRESENTACOES DA SOCIEDADE CIVIL LIGADA A PROBLEMATICA DA
TUBERCULOSE NO RIO DE JANEIRO - FORUM ONG TB —-A RESPEITO DO
CONCEITO DE EQUIDADE EM SAUDE

Os resultados da organizagdo e exploracao dos dados da pesquisa culminaram, como
foi dito, na construcdo de trés categorias, evidenciando a representacdo social da sociedade
civil estudada a respeito da equidade em satide. Segue-se a apresenta¢do e a discussdo das

referidas categorias.
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Categoria 1
+ Equidade como diminui¢do da desigualdade entre ricos e pobres

Nesta categoria sao apresentadas as representagdes sociais dos participantes acerca da
equidade como possibilidade de diminuicao das desigualdades, como se observa nos textos
abaixo, extraidos das falas dos sujeitos:

Eu acredito que a bola da vez na Satde Publica € a equidade, porque se a
gente ndo trabalhar com a equidade norteando as agdes, vai ficar muito pior a
situacdo da TB. Tem que ter equidade na fila do Posto de Saude, tem aquele
que chega de madrugada e ndo € atendido, e tem aquele que ja sabe os
mecanismos “da cultura brasileira”, chega tarde e ¢ atendido. E isso tudo tem
varias raizes: questdo da cor, nivel social, escolaridade, poder aquisitivo,
estar bonitinho.

(TBCS1)

Pergunta dificil ¢ porque a equidade na tuberculose ¢ bem complicado,
porque o que acontece, a partir do momento que uma camada social mais
atingida, que ¢ a camada social mais baixa, com os maiores indices (TB) que
estdo nas favelas, vocé ndo vé as pessoas da zona sul reclamando da
tuberculose, voc€ s6 v€ nas periferias, s6 nas periferias. Entdo..equidade,
como chegar a equidade se no Brasil as classes menos favorecidas ndo sdo
ouvidas, ndo sdo atendidas adequadamente, ndo tem como falar sobre
equidade nesse caso. [...] A equidade ¢ todos serem tratados de forma igual,
todos, esta?! Porque independente da pessoa que vive na periferia, ela paga o
imposto dela também, ela chega la vai comprar o "arrozinho" dela, o
“feijdozinho” dela, o dleo dela, esta 14 o imposto, ecla estd pagando o
imposto.. O cara que esta na zona sul [...] ele também esta pagando imposto,
qual ¢ a diferenga? Porque o dinheiro do rico ¢ melhor do que o dinheiro do
pobre? E dificil ndo é? Os direitos t€ém que ser iguais, s6 que ndo funciona
assim! essa ¢ a minha opinido.

(TBCS3)

As diferengas que existem no Brasil, isso ¢ um erro fundamental, um erro de
sociedade, isso tem que ser erradicado. H4 uma distribuicdo injusta, uma
distribuicdo justa tem que se buscar o meio, porque tem uma ponta
excepcionalmente boa, e uma ponta excepcionalmente ruim, mas temos que
ter um meio muito mais equilibrado que aqui no Brasil, a busca ¢ essa, mas
ndo sei se o conceito de equidade que eles buscamai tenha a ver com essa
visdo. O que € equidade....Sei 1a..Eu ndo sei, eu ndo tenho definigdo para isso
[...] eu acho que a sociedade, as pessoas sdo todas iguais, iguais ¢ ndo iguais.
Cada uma tem sua personalidade propria, isso faz a diferenga, mas tem que
ser tratadas iguais, da mesma forma. E ndo ¢ isso que acontece, nos temos
uma classe que tem muito dinheiro, outros sdo miseraveis. O que € certo ¢é
que deve-se buscar um certo equilibrio.

(TBCS5)

As representacdes elaboradas trazem a Tuberculose representada como uma doenca de
pobre e da periferia. Quanto a equidade em satde, ¢ representada como um principio passivel
de possibilitar a diminuicao da desigualdade entre ricos e pobres.

O SUS j4 ultrapassou a marca dos 30 anos, ¢ muitos dos seus principios tem sido
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debatidos na perspectiva de implementé-los de forma efetiva ou de melhoré-los. Na medida
em que o SUS foi sendo compreendido como direito do cidaddo e dever do Estado, os
usudrios passaram a buscar o aprimoramento dos seus saberes a respeito desse sistema. Nessa
direcdo, os principios doutrinarios ganharam destaque nos cenarios da atenc¢ao a saude.

A representagdo social elaborada pela sociedade civil estudada mostra que a equidade
em saude apresenta-se como possibilidade de se fazer a tdo almejada justica social. Nessa
linha de raciocinio, o tratamento dos usuarios do SUS, que esta pautado no igual acesso a
saude, deve ser acrescido de um olhar critico sobre as reais diferencgas entre as pessoas que
compdem a populacdo brasileira. Isto deve estar explicitado nas politicas publicas, ainda, que
esta forma de ordenamento social reforce a importancia de se considerar a sociedade como
heterogénea e com diferencas importantes entre as pessoas em varios aspectos, desde o social
até o fisico, diferengas essas que devem ser observadas e preservadas em todas as outras
esferas da vida social.

A relagdo entre equidade em saude e diminuicdo da desigualdade entre ricos e pobres,
é a categoria que contém a maioria das falas dos participantes do Férum. E a representacio
social mais expressiva em relacdo a equidade, demonstrando que as desigualdades da
sociedade brasileira sdo, sem duvida, as raizes das dificuldades na elaboragdo de programas
de saude equanimes.

Ainda que de forma empirica, a sociedade civil descreve contundentemente o cerne da
conceituagao de equidade, qual seja, o de que individuos com menor posse de ativos em
saude, sejam eles ativos fisicos (bens durdveis como geladeira, qualidade de moradia, servigos
publicos), ativos de satde (planos de saude, plano odontoldgico, acesso a servigos oferecidos
pelo SUS) e ativos humanos (escolaridade, educacdo técnica, emprego com carteira assinada),
tem maiores necessidades de servigos de saude e, por sua vez, tendem a consumir menos esses
servicos devido a dificuldade de acesso ao sistema de saude vigente (NERI, 2002).

Na visdo dos entrevistados, as desigualdades e a pobreza sdo os maiores empecilhos
para uma real equidade no sistema de satide. Os resultados da pesquisa realizada por Cambota
(2012) evidenciaram que individuos mais pobres t€m pior acesso a consultas médicas, mesmo
com necessidades de saude semelhantes, adoecem mais e consomem menos servigos de
saude, o que acaba por potencializar o quadro de desigualdades em outra varidvel, a renda,
visto que uma pior renda gera uma saude mais precaria, € uma pior saide culmina em menor

rendimento. Os trechos a seguir confirmam estes resultados.
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[...] porque o Brasil, ao contrario do que dizem, ¢ um pais super
preconceituoso. Aqui vocé sofre preconceito por raca, etnia, se vocé tem um
carro velho vocé também sofre preconceito. Entdo, ¢ muito dificil a vidinha
aqui no Brasil... ¢ dificil.

(TBCS3)

A equidade ¢ as pessoas diferentes terem os mesmos direitos, quer dizer...
procurar equilibrar e dar para a pessoa aquilo que ela realmente precisa..¢
muito comum...dar os mesmos direitos para todas as pessoas, € muito
comum vocé escutar (do governo) nos oferecemos aquele tipo de servigo,
mas aquilo atende s6 uma certa camada da populacdo, para as pessoas de
uma camada da populagdo que ndo tem alimentagdo, transporte ¢ moradia e
que esta desempregada... para entender a informagdo, para ter a mesma
compreensao de outros que tem essas condi¢des, € muito diferente!
(TBCS12)

Cambota (2012) também identificou um aumento no niimero de internagdes entre os
mais pobres, ndo significando um maior acesso, mas um distanciamento das medidas
preventivas em saude para eles. Este resultado vem corroborar as falas dos participantes deste
estudo, no sentido de que a diferenga entre ricos e pobres constitui-se importante barreira para
a equidade, especialmente no que diz respeito ao acesso aos servigos de satde ligados a
Tuberculose, culminando em uma diferen¢a de oportunidades de cuidado.

A cidade do Rio de Janeiro ¢ um exemplo das diferengas entre ricos e pobres e sua

relacdo com a Tuberculose, conforme destacado por Pereira (2010, p. 74) ao afirmar que:

o padrdo espacial da distribui¢do de casos de tuberculose no municipio do Rio de
Janeiro, no ano de 2006, ap6és a exclusdo dos casos institucionalizados, a
visualizacdo do mapa de pontos e dos mapas de intensidade de casos aponta para
uma concentragdo de casos nas areas mais carentes do municipio ou em suas
proximidades. A Zona Norte e Portuaria/Centro sdo as mais acometidas.

Destaca-se, abaixo, um trecho das falas dos participantes do estudo sobre a diferenca

entre ricos e pobres na cidade do Rio de Janeiro:

Entdo enquanto existir questao social, um mora na periferia, outro mora na zona
sul, porque é engracado, na periferia vocé vé um tipo de agdo (de saude), que
ndo existe nem no suburbio, assim como no Méier, Cascadura onde vocé vé
uma "acgdozinha"..ndo ¢? mais ou menos... Nos grandes centros (zona sul) vocé
ja vé, é ai que procura-se fazer alguma coisa o mais rapido possivel, e, se da
algum problema ja vai a midia em cima, ndo ¢?!Ndo ¢ a mesma coisa... morre
um na periferia assassinado, ndo vai dar midia. Agora vai morrer alguém
assassinado na Visconde de Piraja (Ipanema), ndo ¢?! Entdo, ai estd a grande
diferenga! Entdo, ai nds vemos que no Brasil nunca vamos ter equidade de nada
com essa desigualdade.

(TBCS3)
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Ao analisar as falas dos entrevistados, ¢ possivel identificar que elas expressam e
revelam que as pessoas sdo tratadas de forma diferenciada dentro da sociedade, e que isso se
repete no sistema de saude, pois, para 0os mais ricos o acesso ¢ mais facil, tanto por questdes
econOmicas, como por questoes geograficas e historicas do Pais.

Essas diferencas injustas dificultam as experiéncias da igualdade e da universalidade
como o SUS preconiza, e essa igualdade somente se dard observando-se que estas diferencas
sociais, econdmicas, raciais e educacionais existem no Brasil, e devem ser levadas em conta
na construcdo das politicas publicas de satde.

Essa discussdo remete a importancia das varias politicas de combate a pobreza e de
inclusdo, essenciais para o combate as desigualdades, a Tuberculose e aos varios aspectos da
vida social dos individuos pobres e miseraveis, uma vez que essas politicas deveriam gerar
melhor saude, melhor renda e condigdes gerais de vida mais dignas. Aqui se destaca o

pensamento de Wagstaff (2003, p. 48) a respeito:

A associacdo entre a pobreza ¢ a doenga reflete uma relacdo de causalidade
bidirecional [...] a pobreza e os baixos rendimentos também sdo causa de moléstia.
Os paises pobres e as pessoas pobres sofrem multiplas privagdes que se expressam
em altos niveis de enfermidades. Deste modo, as pessoas pobres se véem enredadas
em um circulo vicioso: a pobreza engendra doenca e esta, mantém a pobreza.

As informagdes geradas pela sociedade civil a respeito da equidade, sdo construgdes
provenientes da realidade vivida individual e coletivamente na atencdo a saude, gerada pelas
politicas e pelo PNCT em seus desdobramentos nos niveis estaduais € municipais, onde a
vivéncia dos participantes do Forum acontece. Desta forma, a Categoria 1, que trata da
representacdo de equidade como diminuicdo da diferenga entre ricos e pobres, ¢ um
constructo da sociedade, e como tal, caracteriza-se como um fendmeno social com reflexos
nas politicas e programas sociais ligados a doenga. Esta Categoria apontou que as estratégias
para um programa de Tuberculose equanime, devem ser guiadas na dire¢ao do acesso para os
mais pobres, indicando uma tendéncia a focalizagdo em recursos especificos para diagndstico
e tratamento da doenca, além de investimentos em politicas sociais que sdo extremamente
necessarias para a equidade em satde.

Neste trabalho, buscou-se nas representacdes sociais sobre equidade, em primeiro
lugar, o conhecimento elaborado espontaneamente no cotidiano social e de luta do movimento
social. Como resultado destas similaridades, cognicdes e racionalidades na discussdo sobre
equidade em saude, percebeu-se que as desigualdades entre ricos e pobres sdo transversais a
qualquer discussao relacionada com o tema, € que seu combate ¢ fundamental nas politicas

publicas ligadas a Tuberculose.



54

Outra discussdo importante presente nesta Categoria — equidade como diminui¢do da
desigualdade entre ricos e pobres, relaciona-se com a equidade como tratamento diferenciado
aos diferentes. Esta ¢ uma das propostas apresentadas pela sociedade civil para a
operacionalizagcdo da equidade nos programas e politicas de satde na busca por igualdade no
SUS, onde as diferengas dos grupos humanos e dos individuos devem ser a base das politicas

publicas. Os trechos abaixo mostram a dimensao desta representacao:

Equidade, conceito classico de tratar diferente os diferentes [...] eu acho que

ndo vai ser igual para todo mundo, temos muita diversidade!
(TBCS2)

Equidade [...] tem que respeitar o jeito de ser de cada pessoa, ndo pode ter
preconceito, ¢ fazer o que se pode para ajudar [...], equidade é respeito as

diferencgas.
(TBCS6)

Seguindo os caminhos das unidades de analise e contexto de algumas falas que
culminaram na Categoria 1, e dentro da discussdo sobre as diferengas, encontra-se a visdo da
sociedade civil, que corresponde a equidade como o tratamento diferenciado entre os
diferentes. As falas que construiram essa visdo evocam as diferengas raciais e sociais entre as
pessoas no Brasil como um dos mais importantes determinantes do tipo de vida e assisténcia a
saude que estas receberdo, e destacam que somente se chegard a equidade se questdes ligadas
aos processos historicos do Brasil forem observadas sem rodeios, quando da elaboracdo das

politicas publicas. A fala abaixo transcrita caracteriza essa visao da sociedade civil:

Bem... pensamos que a tuberculose e as doencas negligenciadas sao
democraticas [...] mas vem com muito mais forca na populagdo pobre e na
populagdo negra. Entdo, a TB tem cara, tem cor, tem CPF, tem tudo...tem
muita diferenca entre a TB em Santa Catarina e a da favela no Rio [...]
parece 6bvio, mas precisa ser dito! Porque isto, a politica e o programa nao
cobrem, e sem 1sso ndo se controla a TB.

(TBCS2)

Para além da importancia dos atributos individuais de raga e posicdo social, a
sociedade civil ligada a Tuberculose entende que as disparidades econdmicas e sociais
existentes nao permitem que o Brasil seja considerado homogéneo no ato da confeccdo de
politicas publicas. As discussdes sobre igualdade e equidade nas politicas publicas, nas a¢des
sociais e de saude, tanto conceituais quanto praticas, ndo podem desconsiderar a diversidade
humana em todos os seus aspectos €ticos, morais, raciais, sexuais, religiosos, econdmicos,

historicos, sociais e fisicos.
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Neste ponto, a visdo da sociedade civil — equidade é tratar diferentemente os
diferentes, encontra-se com os conceitos ligados a equidade vertical, entendida como
desigualdade entre os desiguais, ou seja, reivindica politicas publicas que utilizem regras de
distribuicao de recursos (bens e servicos) desigual para individuos que estdo em situacdes
diferenciadas, ou em posi¢des sociais diferenciadas, refor¢ando ainda mais a focalizagdo de
recursos como forma de se promover a equidade em saude.

Esta diversidade real dos seres humanos, apresentada pela sociedade civil, torna ainda
mais complexa a discussdo sobre equidade e busca por igualdade, pois ndo se pode esquecer
que o SUS tem como principios a igualdade e a universalidade do acesso. Discutindo com os

achados, encontramos o pensamento de Sen (2012, p.23):

No nivel pratico, a importancia da pergunta igualdade de que? deriva da diversidade
real dos seres humanos, de tal modo que exigir a igualdade em termos de uma
variavel tende a ser incompativel — de fato e ndo s6 em teoria — com querer a
igualdade em termos de outra. Somos profundamente diversos em nossas
caracteristicas internas (tais como idade, sexo, raca, habilidades gerais, talentos
particulares, propensdo a doenga e etc), bem como nas circunstancias externas (tais
como patrimonio disponivel, ambientes sociais, problemas graves de meio ambiente,
e assim por diante).

No centro da discussdo dos membros do Forum estd a forma como o SUS foi
organizado, segundo a qual tem-se um sistema que oferece mais servicos a quem precisa
menos, e oferece menos a quem precisa mais. Desta maneira, as politicas para a Tuberculose
poderiam se encaminhar para a focalizagao em favor dos mais necessitados socialmente e de
agoes e servicos de saude.

Ratificando este posicionamento dos entrevistados, encontra-se a pesquisa de Fortes
(2010) que analisou a equidade na visdo de bioeticistas brasileiros. Como resultado, ficou
evidenciado que parece haver uma concordancia entre parte dos discursos de bioeticistas e a
teoria de Rawls. Sendo assim, o Estado democratico deveria orientar a distribuicao de
recursos para resultar em consequéncias desiguais para os diversos envolvidos, sempre
beneficiando os "menos favorecidos" da sociedade, "os mais pobres", "os mais vulneraveis, os
“sem condi¢Oes” de arcar com o atendimento de suas necessidades de saude valendo-se dos
modelos liberais de mercado, o que justificaria a ocorréncia de uma "discriminagao positiva".

O rearranjo do contrato social reivindicado pela sociedade civil €, de fato, necessario,
até porque esta nova organizacdo social que visa a justica social, perpassa pelas questdes
economicas, culturais, sociais e educacionais. Portanto, somente em uma sociedade com foco
na ampliacdo dos direitos e das oportunidades aos mais necessitados, teremos politicas

publicas que gerem relagdes mais equilibradas, que culminem em acesso equitativo para a
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populacdo que necessita de aten¢do para a Tuberculose.

Ao identificar que a base social brasileira ¢ um dos maiores empecilhos para que os
programas de satde alcancem a equidade desejada, a sociedade civil reconhece a real face da
exclusdo que as sociedades capitalistas impetram aos mais pobres, ja que equilibrar as
oportunidades dos cidaddos dentro de uma sociedade ¢ fungdo ética e moral do Estado, assim
como a criagdo de politicas publicas que propiciem a inclusdo dos que estdo a margem dos
sistemas de saude, de educacgao e de cidadania.

Hé uma necessidade real de protecdo aos mais vulneraveis, e isto deve ser visto como
prioridade nas politicas publicas, ou seja, uma forma de promover a igualdade ou a igualdade
de oportunidades, e também a universalidade.

O que se extrai desta categoria, como for¢ca motriz para o alcance de politicas de
saude mais equanimes, ¢ que sem uma sociedade mais equilibrada social € economicamente,

0s programas e servi¢os nao promoverao a equidade em saude.

Categoria 2
% Equidade em saude é a garantia dos direitos humanos

Nesta categoria discute-se como as Representagdes Sociais sobre a equidade em saude
mostram-se como possibilidade de garantia dos direitos humanos. A relacao entre equidade
em saude e os direitos humanos foi destacada em algumas falas dos integrantes da sociedade
civil, participantes da pesquisa. Esta ¢ a representagdo social que coloca a equidade em saude
como uma questdo de cidadania:

Equidade ¢é oferecer um direito de forma imparcial, ndo levando
em consideracdo questdes sociais, raciais, relacionados a saude
da populagdo. A equidade deve transcender qualquer barreira
para garantir um direito. Equidade se liga com os direitos
humanos de cada e todas as pessoas, para mim.Também,
acredito que a equidade seja um conceito em construcdo, onde a
participacdo social ¢ uma ferramenta para alcangar a
universalidade e a equidade.

(TBCS7)

Para a sociedade civil, a garantia dos direitos basicos ¢ sinonimo de garantia de
direitos humanos, cuja defesa ¢ a formula para se alcangar a equidade em saude. E para
discutir a questao da equidade como direito humano, buscou-se apoio nos argumentos teoricos
apresentados por Dernier (2007).

Do ponto de vista moral, segundo a citada autora, a afirma¢do de que a assisténcia a

satde ¢ um direito humano basico, tem quatro significados, expostos a seguir. Em primeiro
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lugar, significa que existe uma obriga¢cdo moral coletiva, ou seja, uma obrigacao por parte do
Estado no sentido de garantir que todos tenham acesso a um certo nivel de servigos de satde.
Em segundo lugar, isto significa que esta obrigacdo ¢ muito séria € nao pode ser ignorada,
pois, os direitos sdo uma poderosa protecao dos cidaddaos. Em terceiro lugar, o direito aos
cuidados em satde implica em acesso a estes cuidados; desta forma, se o Estado falha com
esta obrigacdo moral, estd promovendo uma injustica para com seus cidadaos. E em quarto
lugar, como a assisténcia a saude ¢ um direito humano, ele ¢ destinado a todos os individuos,
justamente porque estes sao humanos.

Ainda de acordo com a autora, as bases para os direitos humanos em saude sdo
sistemas de satde equanimes, e esta afirmacdo baseia-se em trés argumentos fundamentais: a
igualdade de oportunidades, a prote¢ao social coletiva e as necessidades basicas de satde.

A sociedade civil argumenta que o acesso ao PNCT, com bom atendimento, ¢ um
direito humano basico de todo brasileiro, como descrito na Constituicao Federal de 1998. A
fala a seguir evidencia esse pensamento dos pesquisados:

Equidade, teoricamente, seria uma expressao que se coloca... que ¢ tratar os
diferentes igualmente. Certo, agora, isso também leva a uma necessidade...
leva a uma necessidade de entender isso, dentro de um sistema de saude, ndo
¢? Nas discussoes sobre o acesso universal, sobre como obter tratamento,
protecdo social, diagnostico, prevencdo....deve se ter tudo isso facilmente
disponivel para o usudrio, certo? O paciente realmente atendido. Agora isso é
tudo complicado, ndo é facil que isso acontega, principalmente porque o
proprio povo brasileiro ndo sabe os direitos que ele tem, dentro deste
principio do Sistema Unico de Saude.Enfim, ¢ isso..é tratar igual os
diferentes, somos todos e temos todos direitos...todos serem tratados iguais
dentro do sistema de satde...temos todos direitos iguais.

(TBCSS)

Os participantes do Forum de TB trazem a tona, também, a equidade como sendo a
satisfacdo das necessidades em satde, um direito dos pacientes que deve ser plenamente

suprido pelo Estado:

A equidade vé€ cada individuo a partir de suas necessidades, suas demandas e
vai trabalhar com a satde deste individuo na perspectiva das diferengas que
ele traz, exemplo: diferencas de IDH, de regionalidade, vai trabalhar com
indicadores sabendo que o individuo e o grupo tem suas especificidades.
(TBCS1)

Fazer com que as necessidades de saude da ponta subam, cheguem para
todas as esferas de tomada de decisdo, as esferas mais altas.
(TBCS3)

O conceito de necessidades basicas formulado por Braybrooke (1987) apud Dernier
(2007), diz que as necessidades basicas da vida sdo as funcionalmente necessarias para a

maioria dos projetos fundamentais envolvidos em viver uma vida humana, e que também sao
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essenciais para o funcionamento normal da espécie. Aplica-se a toda uma gama de elementos
ligados a existéncia fisica (comer, beber, abrigar-se), além dos aspectos psicolégicos de uma
pessoa (comunicagdo, suporte familiar, apoio). Elas sdo basicas porque estdo restritas a
fenomenos universalmente recorrentes (fome, sede, moradia), ¢ ndo sao determinadas por
caprichos individuais e preferéncias. Embora existam diferengas interpessoais, os cuidados
em saude devem visar um nivel de funcionamento normal da espécie, que contribua para a
conquista das oportunidades para se perseguir uma vida digna. Esta ¢ uma obrigacdo moral
basica de qualquer sociedade justa, e o Estado brasileiro deve se responsabilizar pela
operacionalizacdo destes direitos.

Percebe-se que, na visdo da sociedade participante do estudo, existe a ideia de que as
politicas devem considerar todas as necessidades da populacdo. Neste sentido, faz-se
importante o conceito do que ¢ necessidade em saude, apresentado acima por Braybrooke em
relacdo ao funcionamento normal da espécie. Esse conceito ¢ extremamente 1til porque deve
distinguir o que ¢ mais importante dentre as tantas necessidades em satde de um sistema ou
servico. Ainda, esse conceito contribui fazendo o papel de guia para as decisdes das
prioridades, dentre as tantas necessidades de satide nos processos macro ¢ micro de alocagao
de recursos.

Desta forma, a equidade em saide pautada pelas necessidades, também deve se
preocupar com a distribuicdo de bens e recursos para todas as areas sociais. As diretrizes das
necessidades basicas de cuidados de saude e da igualdade de oportunidade, guiam para uma
ideia de um minimo aceitavel para os cuidados de saude e para a defini¢ao de prioridades na
alocagdo de recursos. Esta ¢ uma forma de conceituar equidade muito utilizada no sistema de
saude brasileiro, devido a limitagdo dos recursos disponiveis.

Ainda, na dire¢do da fala do TBCS3, que reivindica que as necessidades de saude da
populagdo subam até os niveis mais altos de gestao, a intencionalidade desse discurso visa as
politicas e os programas de saude, objetivando que estes possam dar respostas mais efetivas e
alinhadas com as reais necessidades da populagdo que vive a problematica da Tuberculose. A
sociedade civil refor¢a com sua fala, que um programa de saude que queira realmente atingir
0 seu objetivo de atender as pessoas que sofrem com Tuberculose, ou com qualquer outra
doenca, precisa estar atento as necessidades dessas populagdes especificas para que as
respostas surtam os impactos esperados. Outro aspecto da fala ¢ a inversdo da légica de
construgdo de politicas e programas de satde, que hoje ¢ de cima para baixo, € nao ao
contrario.

A importancia da equidade em satde como direito humano, na visdo da sociedade
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civil, estd na dimensao de cidadania que o sistema de satide e as politicas devem garantir. Esta
visdo relaciona-se com a prote¢do dos funcionamentos basicos de cada Ser humano, o que
significa, no contexto da Tuberculose, uma vida sem essa doenga, e a oportunidade a que cada
individuo deve ter direito, em uma sociedade, de ndo té-la ou dela poder curar-se. Ressalta-se
aqui que a oportunidade também atinge outras esferas da sociedade, que vao impactar
diretamente no tipo de vida de uma pessoa, como educagao e trabalho.

Conclui-se que esta visdo da sociedade civil, no que tange a discussdo acerca da
equidade em satide como direitos humanos, estd também ligada a concepcdo de equidade
como acesso aos servicos de saude, expressando que se a equidade for vista como um direito
por e para toda a populagdo, o acesso aos servigos de saude se dard como uma obrigagdo do
Estado em busca de igualdade, tanto no caso da Tuberculose, como em qualquer outro
programa de satde. A visao da sociedade civil de equidade como direitos humanos se
distancia, mas ndo se contrapde, a visdo de equidade como tratamento diferenciado dos
diferentes, uma vez que a Categoria 2 — Equidade como direitos humanos, estd mais ligada
aos principios de liberdade, universalidade e igualdade de direitos (DERNIER, 2007), e nao
com a focalizagdo, como visto na Categoria 1. Desta forma, teoricamente, a equidade em
saide como direitos humanos aproxima-se mais dos principios do SUS de Universalidade e

Igualdade.

Categoria 3
*+ Equidade em satide como acesso ao servico de saude

Nesta categoria, as Representacdes Sociais elaboradas trazem a equidade como
garantia de acesso a servicos, bens e recursos para a resolugdo das necessidades de satude. Os

depoimentos a seguir ilustram esta afirmacao:

[...] o SUS ¢ universal, mas a politica relacionada a populacdo, que ¢ a
estratégia satide da familia, que esta implantada em todos os lugares, por
vezes dificulta o tratamento. O que ndo deveria ser assim, ela deveria
facilitar o tratamento. Mas a gente percebe hoje que existe, para além da
execucdo da politica de tuberculose, tudo o que esta preconizado, seja de
medicamento, seja de (...), seja de acdes de informagdes, rede de relagdes,
essas questoes todas, a gente percebe que existe muita dificuldade no acesso

ao servigo.
(TBCS2)
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[...] Sera que a equidade existe no morro, nas periferias?...o tratamento...
todo mundo morrendo de tuberculose no morro do Coqueirinho, nas favelas,
‘cadé’ que la chega o tratamento?

(TBCS4)

Nesta categoria, vé-se que a sociedade civil também representa a equidade como
acesso aos servicos de saude ligados a Tuberculose. Dernier (2007) traz em seu arcabougo
teorico que a igualdade de acesso ¢ um padrdo de equidade muito defendido nos sistemas de
saude, o que se observou nas falas dos participantes da pesquisa, que refor¢gam essa visao de
equidade como a garantia do acesso aos servigos de satde.

A equidade no acesso e utilizagdo de servicos pode ser entendida, em relacdo ao SUS,
como equidade horizontal, isto é, tratar os iguais de forma igual, podendo ser
operacionalizada como igualdade de utilizacdo de servigos de saiide entre os grupos sociais
com necessidades de satde iguais. Do ponto de vista da legislagdo, o SUS incorpora a
perspectiva de acesso, utilizagdo e tratamento igual para necessidades iguais (TRAVASSOS;
CASTRO, 2008).

Para os participantes do estudo, o acesso ao PNCT ainda ¢ uma grande barreira para os
doentes, especialmente os residentes em locais pobres, como ¢ o caso de determinadas
comunidades. Mesmo com a Estratégia Satde da Familia (ESF) em franca expansdo no Rio
de Janeiro, o acesso ao PNCT, na visdo desses participantes, sofre com as substituigdes
frequentes das equipes de saude, com a falta de medicamentos e com o ndo acolhimento dos
usudrios nos servigos de saude, o que leva a inferir que a promogao da equidade no cuidado a
saude implica na melhoria do acesso geografico e cultural ¢ do aumento da cobertura, de
modo que os locais com maior demanda por servigcos de satide possam efetivamente recebé-
los.

A pesquisa de Dahlgren e Whitehead (2007) ressalta que a distribuicao de servigos
deve levar em conta ndo apenas o tamanho da populagdo, a estrutura de idade ou o numero de
leitos (o que reforcaria as desigualdades geograficas), mas, principalmente, as iniquidades no
estado de saude reforcando a visdo de que para ser equitativo, o servigo deve estar acessivel a
populagdo com necessidades de saude.

Similares resultados ao dessa investigacdo, foram os achados da pesquisa de
Clementino e Miranda (2010), que encontraram como representagdes sociais de usuarios das
Unidades de Saude da Familia do municipio de Campina Grande (PB), a presenga de barreiras

na estruturacdo dos servicos de saude. Estas barreiras tém grande impacto no acesso aos
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servicos relativos a Tuberculose, e se expressam em dificuldade na acessibilidade geogréfica e
econdmica dos usuarios.

Como referencial a respeito de acesso, vale citar Travassos, Oliveira e Viacava (2006),
uma vez que para os autores o acesso refere-se a possibilidade de utilizar servicos de satude
quando necessario, e que o SUS, seguindo uma linha europeia de sistema de satde, oriente-se
pelo principio de acesso universal e igualitario, ainda que o principio constitucional de justica
social nos servigos de saude possa se traduzir em igualdade no acesso entre individuos
socialmente distintos. Desta maneira, afirmam os autores, o acesso expressa caracteristicas da
oferta que facilitam ou obstruem a capacidade das pessoas de utilizarem os servigos de saude
quando deles necessitam.

Em outro estudo sobre o papel da Enfermagem na atencdo a saude em Tuberculose,

Oblitas, Loncharich, Salazar, David e Silva (2010, p.131) destacam que

o tratamento da tuberculose ¢ uma das interven¢des com melhor relagdo custo-
efetividade, ja que a cura de um caso de tuberculose custa apenas 90 centavos de
dolar por ano de vida, que se agrega ao doente, contudo, essa intervencdo nao
assegura a equidade entre os pacientes.

A equidade ¢ um conceito multidimensional, que inclui a igualdade de oportunidades e
de acesso aos servicos de saude, assim como a distribuicdo de recursos. Destaca-se que, no
caso da Tuberculose, os trabalhadores da saude precisam entender melhor os aspectos sociais
e de género ligados ao controle da doenga, particularmente aqueles que influem na
probabilidade de se obter o diagnostico e a cura (OBLITAS et al., 2010).

Os entrevistados reconhecem os esfor¢os do Governo no sentido de aumentar a
cobertura da atengdo primaria com as acdes da ESF que objetivam, entre outras, a melhora do
acesso aos servicos de prevencdo. De modo geral, sabe-se que a cobertura em saude com a
ESF ¢ consideravelmente alta, principalmente em &reas rurais e pobres do Pais, contribuindo
para a reducdo das desigualdades no acesso aos cuidados de saude (ROCHA; SOARES,
2008). Contudo, a populagdo estudada identifica o acesso aos servigos como uma forma de
equidade que estd sendo negligenciada pelo SUS, pois a estrutura do PNCT e do sistema de
saude geram barreiras que dificultam este acesso e, em consequéncia, ndo promovem a
equidade em saude.

Estudo de Travassos, Oliveira e Viacava (2006) reforca a visdo da sociedade civil ao
encontrar que as barreiras de acesso originam-se das caracteristicas dos sistemas e dos
servigos de satde, nos quais a disponibilidade de servigos e sua distribuicdo geografica, a
disponibilidade e a qualidade dos recursos humanos e tecnoldgicos, os mecanismos de

financiamento, o modelo assistencial e a informagao sobre o sistema, sdo caracteristicas da
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oferta que afetam o acesso.

A igualdade de oportunidade de acesso para igual necessidade de saude ¢ o coragdo
dessa conceituagdo de equidade da sociedade civil que reconhece, além das diferentes
necessidades determinadas pelo perfil demografico e epidemioldgico, a existéncia de
desigualdades no custo social do acesso como, por exemplo, a distancia dos servicos e a
obtencdo de respostas para a sua doencga. A igualdade de acesso ¢ entendida, entre outros
aspectos, como igualdade de custos pessoais para a obtenc¢ao do tratamento da Tuberculose,
incluindo tempo de espera para o atendimento, solugcdo para os seus problemas de saude e
qualidade do atendimento, que sdo itens que compdem a teorizacdo da acessibilidade em

saude.

* Primeira Subcategoria
Reduzido conhecimento dos profissionais de saiude sobre a Tuberculose como
uma importante barreira do acesso ao Programa

Para os membros do Forum, sujeitos da pesquisa, persistem as dificuldades dos
profissionais de saude em relacdo a Tuberculose, devido ao incipiente conhecimento a
respeito da doenca e ao manejo dos casos diagnosticados. Este desconhecimento ¢
considerado um dos “dificultadores” para alcangar a equidade de acesso a satde, como

destacado nas falas a seguir:

[...] Entdo eu acho que o profissional de saude, o que ougo das pessoas que
utilizam as unidades publicas, o pessoal de saude ndo esta preparado para
diagnosticar a tuberculose. A partir do momento em que a corda estica,
comeca uma via crucis, que eu acho ndo ¢ um problema s6 nosso, do Rio de
Janeiro, eu tenho ouvido isso numa aproximagdo com o pessoal do
movimento de Belo Horizonte, de Sdo Paulo e de Salvador, o SUS ¢
universal, mas a politica relacionada a populacdo, que é a Estratégia Saude
da Familia que esta implantada em todos os lugares, por vezes dificulta o
tratamento. O que ndo deveria ser assim, ela deveria facilitar o tratamento.
Porque a Estratégia Satde da Familia, ela esta implantada dizendo o
seguinte: sou estratégia, mas funciono como posto de satide. Enquanto a
politica diz outra coisa: a saude ¢ uma saude comunitaria, vocé precisa vir a
comunidade identificar as questdes, voc€ pode trabalhar 14.

(TBCS2)

E muito deficitario, muitas vezes a pessoa ndo ¢ diagnosticada rapidamente,
muitos médicos ndo tem conhecimento ou ndo querem ter, ndo tem interesse,
o acesso diz respeito a ter diagnostico. Tratamento, recursos humanos,
médico, enfermeiros com equipe, agentes de satde, patologistas. A questdo
do acesso... ha pouco tempo nos estdvamos brigando pelo vale social. [...] A
pessoa tem poucas condigdes financeiras e esse vale social permitiria a
pessoa a pegar a condugdo para poder fazer o seu tratamento, e aqui ¢ super
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dificultoso para a pessoa pegar o vale social, demora seis meses. Em seis
meses ela ja estd morta, ja transmitiu o bacilo para todo mundo, entdo, ¢é
muito complicada a situacao aqui.

(TBCS3)

r

O que deveria ser agdo prioritaria ¢ ouvir o usuario. Esta deve ser a
prioridade! Nao ¢ so enfiar goela abaixo o remédio, sem saber se o paciente
tem o que comer em casa. Outra prioridade ¢ a rapidez no diagndstico e
inicio do tratamento. Eu tive TB ganglionar, o diagndstico de TB ganglionar
demorou uma vida... eu achei que ia morrer, pois ninguém sabia o que era,
nenhum médico. E davam qualquer informag@o goela abaixo de novo.Os
médicos ndo sabem diagnosticar TB, eles ndo conhecem esta doenga.
(TBCS4)

Na visao dos participantes, o controle da doenga carece de profissionais melhor
preparados para o reconhecimento da doenc¢a nas Unidades Primérias de Satude. A constatacdo
de que os profissionais ndo estdo capacitados para o diagndstico e o tratamento da
Tuberculose, também foi encontrada na pesquisa realizada por Batista-Siqueira, em 2011, em
um municipio do Rio de Janeiro, onde se identificou um reduzido conhecimento técnico,
tedrico e pratico a respeito dessa doenga por parte dos médicos e enfermeiros atuantes na ESF.

Nessa pesquisa, observou-se uma média de acertos prévios de 35%, considerada baixa,
durante uma Oficina de Formagdo em Tuberculose. Dentre as dificuldades apontadas pelos
profissionais que participaram do evento, destacaram-se: rastreio dos sintomadticos
respiratorios, diagnostico precoce, tratamento eficaz, profilaxia e biosseguranga, considerados
elementos de grande importancia para os profissionais que cuidam dos vitimados pela
enfermidade. Constatou-se, ainda, reduzidos conhecimentos tedricos e praticos basicos sobre
a doenca, com potencial para acarretar dificuldades ao diagndstico e a eficacia das medidas de
controle.

Ha que se levar em conta a importancia dos médicos e enfermeiros que atuam na ESF
nas a¢Oes de controle dessa enfermidade, principalmente porque essas Unidades e equipes
representam a porta preferencial de acesso ao sistema de satide. Todavia, o reduzido leque de
informacdes técnicas ¢ algo preocupante, na visao da sociedade civil, pois os desdobramentos
desta lacuna de conhecimentos impactam negativamente na qualidade do Programa, no
acompanhamento do atendimento e, muitas vezes, na falta de compreensdo da dimensdo que a

Tuberculose assume na vida dos doentes.

= Segunda Subcategoria
Falha na humanizacao dos servicos como uma das barreiras de acesso ao PNCT

Outro aspecto destacado nas Representacdes Sociais dos entrevistados foi a
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dificuldade de se efetivar o conceito de humanizacdo na relagdo profissional e usuario, que

culmina em obstaculos ao acesso, como destacado nas seguintes falas:

Na Tuberculose, a equidade ndo estd presente.. se ¢ qualidade de
atendimento, acesso ao servigo, sempre relacionada a cidadania e direitos
humanos, ndo! A gente vé€, claramente, popula¢des sendo barradas por
guardas porque estdo mal arrumadas, sujas, ndo estdo no padrdo cidaddo que
a gente imagina. [...] E ndo estou falando s6 do preconceito ndo, algumas
pessoas estdo bem, mas ndo conseguem perceber que aquele lugar ¢ um lugar
de direito dela. Questdo a ser pensada!? Precisamos mobilizar as pessoas,
que o servigo esteja mais aberto, sensivel de ter agdes que promovam a
saude, o acolhimento no servigo. Servigo com maior abertura para a
populacdo em geral, com outra cara.

(TBCS2)

[...] Humanizagao [...] ¢ bem bonita nas cartilhas de saide mas, na realidade,
na pratica, nada acontece!
(TBCS4)

Eu ougo até das coordenagdes do Programa, a fala de que a culpa é do
paciente, se ele fizesse o tratamento. A XXXX sempre conta uma historia
que ela parou uns 2 ou 3 tratamentos de TB. Em um determinado dia, ela
pesava uns 38 ou 40 quilos e uma assistente social, no final do atendimento
no Posto de Satide, pediu para ela sentar nos fundos do Posto. A XXXX foi e
a assistente ofereceu-lhe um copo de chocolate e um sanduiche, e disse:
“come alguma coisa, sendo vocé ndo chega em casa”, e fez uma conversa
com a XXXX. Naquele dia, ela tomou a decisdo de fazer o tratamento por
que a assistente social olhou para ela como gente. Ela entendeu a dificuldade
da XXXX e a conquistou, aquele gesto mudou a vida dela [...]. A gente
escuta o tempo todo, o caso classico aqui no Rio de Janeiro de falta de
medicamento, ¢ em algumas unidades de saude estes servigos fizeram um
fracionamento, entregando um comprimido por dia para os pacientes [...] é
logico aqueles pacientes com mais conhecimento, tem mais ideia da
dimensao daquilo e condi¢des financeiras, vao até a unidade todos os dias e
buscam seus medicamentos, mesmo com dificuldade ele vai. Mas os que ndo
tem condi¢cdes, ndo conseguem nem entender, moram longe e ndo se
alimentam bem, tem dificuldade de entender até o que ele esta passando.
Com certeza, no 3° ou 4° dia, ele ndo vai mais buscar e vai desistir do seu
tratamento, € a TB continua circulando.

(TBCS9)

A falta de humanizacao da assisténcia no PNCT foi umas das visdes da sociedade civil
para representar as dificuldades de acesso ao sistema de satide. Nos aspectos relacionados ao
acesso aos cuidados em satude na Tuberculose, a humanizacao da relagdo dos profissionais de
saude com o usudrio foi apontada como um fator que pode contribuir substancialmente com a
adesdo ao tratamento. Quanto aos profissionais de saude, os participantes da pesquisa
consideraram insuficientes as informagdes sobre o tratamento da Tuberculose, proporcionadas
pelo pessoal de satde. O horério estabelecido para receber a medicacdo foi, muitas vezes,

considerado inadequado ao usudrio, e alguns deles relataram a falta de medicamentos nos
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servicos, além da utilizacdo de formas ndo convencionais dos profissionais da rede para
gerenciarem a dispensa desses medicamentos, como visto no relato de TBCS9, devido a sua
escassez em muitos momentos, ao longo do tratamento. A sociedade civil relaciona todos
estes fatores como barreiras ao acesso, com maior probabilidade de abandono do tratamento.

Os discursos dos entrevistados mostraram que as rotinas de atendimento sujeitam os
portadores de Tuberculose a longas filas e esperas prolongadas, além da possibilidade de ndo
atendimento devido ao descumprimento dos horarios pelos profissionais ¢ a falta de
medicamentos. Isto tem reflexos na qualidade do exame clinico e na interagao com o usuario.
Estes achados foram também observados no estudo realizado por Arakawa et al. (2011). Este
mesmo estudo reforca a visdo da sociedade civil que aponta para a falha na orientacdo de
agendamento dos retornos, na indicacdo de dose do medicamento inferior a prescrita € na
necessidade de internacdo para o diagnostico de Tuberculose, demonstrando o pouco
conhecimento e o desinteresse do profissional de satde na adesdo do paciente ao tratamento.
Esta auséncia de interagdo e comunicacdo de qualidade entre ambos culmina em baixa adesao
ao tratamento, ou até mesmo no seu abandono.

As falhas na informagdo ampla sobre a Tuberculose, como suas causas e forma de
transmissdo, sdo motivos que interferem no estigma social da doenga, mantendo-a no limbo
do desconhecimento de seus sinais, sintomas € modo de transmissao.

A adesdo ao tratamento da Tuberculose relaciona-se com a atuagcdo da equipe
multidisciplinar de cada Unidade de Atencdo Basica que se propde a oferecer o servigo.
Assim, ao iniciar o tratamento, a pessoa com Tuberculose deveria receber informacgao
detalhada acerca de seu diagndstico, tratamento, reagdes adversas potenciais e consequéncias
da irregularidade no tratamento. H4 necessidade de envolvimento e compromisso dos
profissionais de saude com o cuidado humanizado ao paciente, como ressalta Kritski (2011, p.
7):

A atencdo a TB implica, ainda, lidar com doenga considerada como condigdo
cronica, que exige habilidades especificas para atendimento diferenciado, por se
tratar de doenga de longa duragdo. Sabe-se que a falta de adesdo ao tratamento da
tuberculose, que dura, no minimo, 6 meses, consiste em um dos aspectos mais
desafiadores do controle da doenga, pois repercute no aumento dos indices de
mortalidade, incidéncia e multidroga resisténcia.

As questdes apresentadas pela sociedade civil sobre equidade em satde e Tuberculose,
ganham ainda mais elementos de discussdo quando a falta de humanizag¢do torna-se uma
importante barreira para o acesso ao Programa. Todos estes fatores que predispdoem (ou nao)
ao uso dos servigos, tem influéncia nos resultados de saude do individuo e da comunidade.

Os participantes da pesquisa abordam juntamente com a dificuldade de humanizagao
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dos servigos, temas que se relacionam com esta barreira do acesso, como o estigma social, a
falta de educagdo em satde (comunicacdo), o conhecimento sobre diagnostico e tratamento
adequado (acesso aos medicamentos) € acesso a outros recursos, como vale transporte € bolsa
alimentagdo, que poderiam ser uma perspectiva de praxe nos servicos.

As falas a respeito da dificuldade de se obter atendimento humanizado dos
profissionais nos servigos de satide demonstram o grande desconhecimento dos profissionais
com as questdes ligadas a problematica da Tuberculose, enquanto problema de saude publica.
Contrariamente, coloca em foco o alto nivel de compreensdo e envolvimento da sociedade

civil com as estratégicas de controle da doenca.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Assim como na literatura, varias formas de conceituagdo da equidade estdo presentes
nas falas dos participantes, sendo reconhecida pela maioria dos participantes como um
principio que se relaciona com a diminui¢ao das diferencas entre ricos e pobres na sociedade.

Essa visdo de equidade vincula-se com as representagdes sociais da equidade em
saude como direitos humanos e oportunidade de acesso ao Programa de Tuberculose. A
focalizagdo, no entanto, ndo ¢ uma palavra de uso comum na sociedade civil, mas esteve
presente na maioria das falas.

Os direitos humanos também surgem como representagdes sociais da sociedade civil
ligada a problematica da Tuberculose e a equidade em saude. As falas que constroem essa
representacao reivindicam que todos os brasileiros sejam tratados igualmente no recebimento
do diagnoéstico, do tratamento e das agdes de controle da doenga, distanciando-se da visdo
associada a focalizag@o presente na fala da maioria dos entrevistados da Categoria 1.

O acesso ao sistema de saude e as respostas que as politicas e programas devem dar as
necessidades dos pacientes com Tuberculose também sdo expressdes da equidade em satde,
na opinido dos pesquisados.

Todos os participantes reconhecem que a equidade ¢ um principio que deve nortear o
sistema de saude, e que as politicas publicas brasileiras tém como base a garantia e o estimulo
a sistemas equanimes. Porém, ndo reconhecem, ou ndo percebem, que a equidade como
principio esteja presente na realidade cotidiana do Programa de Tuberculose, especialmente
no que tange ao acesso ¢ a dois de seus componentes principais: o diagnostico e o tratamento.

Além do acolhimento, os participantes da pesquisa indicam falha na formagao técnica
dos profissionais da rede em relacdo a Tuberculose, e almejam que haja uma qualificagdo
destes técnicos para um acertado diagndstico e tratamento. Esta ¢ uma barreira encontrada
pela sociedade civil no que diz respeito ao controle da Tuberculose € a uma boa distribuicao
de bens e servigos para a populagdo. A falha relativa aos conhecimentos técnicos sobre a
doenca, por parte de médicos e enfermeiros, pode resultar em uma via crucis para os
pacientes, que tem seus diagnosticos demorados e sua situacdo de saude agravada dia apds
dia, sem respostas efetivas dos profissionais responsaveis por té-las.

Esta ¢ uma vertente do Programa que poderia estar com menos fragilidades se
houvesse uma boa formacdo académica nas areas de Medicina e Enfermagem, em nivel de
graduacao, acerca das doengas de importancia e impacto no nivel primario de saude. Seria
também uma relevante contribuicdo das instituicdes formadoras na resposta ao desafio do

cuidado das doencas negligenciadas, como ¢ a Tuberculose.
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A distribui¢do diferenciada dessa doenga entre ricos, pobres, negros e brancos, as
relacdes entre a mortalidade e as classes sociais apontadas pelos participantes da pesquisa, sao
alguns dos exemplos de relagdes que reforcam a importancia da discussao e reflexao sobre o
quao longe estamos da equidade em todas as suas formas, € o quao proximos estamos das
desigualdades sociais, confirmando ser inegavel a capacidade que as desigualdades tem de se
impor decisivamente no bindmio saide-doenga, especialmente na Tuberculose.

Atualmente, a equidade em saude ¢ tema central em todos os debates a respeito das
reformas dos sistemas de saude no Brasil e no mundo. A maioria das falas dos participantes
desta pesquisa visualiza a equidade em saude como a possibilidade de vencer as
desigualdades entre as pessoas € os grupos sociais. Nesse sentido, as falas reconhecem que
essas desigualdades sao injustas e devem ser superadas, constituindo-se grande desafio para a
sociedade civil e os governantes. A equidade em satde deve diminuir as desigualdades diante
do adoecer e do curar-se.

Nos ultimos anos, particularmente, os movimentos sociais organizados em torno das
reivindicagdes e demandas politicas de alguns grupos, como 0 movimento negro, movimento
LGBT, grupos de doentes diversos, entre outros, tem pautado a discussdao enfocando as
populacdes vulneraveis, e até mesmo colaborando com propostas que se desdobram em
programas e projetos especificos no ambito das Secretarias Estaduais e Municipais de Saude,
demonstrando a importancia e a for¢ca da sociedade civil na elaboracdo de politicas e
programas equanimes, que respondam as necessidades em saude da sociedade.

O envolvimento dos cidadaos dos diversos grupos populacionais no processo de
promocao e recuperacdo da saude individual e coletiva, pode ser o fator-chave para que a
equidade almejada na sociedade e na satude seja alcangada.

Deste modo, identificou-se na pesquisa que a equidade diz respeito as dimensdes dos
direitos humanos, a formagdo técnica, ao acesso e acolhimento nos servigos de saude e,
principalmente, a luta da sociedade contra as desigualdades em suas diferentes formas. A
reorientacdo das agdes em Tuberculose deve ser guiada de acordo com o perfil de
necessidades e de problemas sociais, econOmicos ¢ raciais da populagao afetada. Esta
compreensdo ¢ a que deve orientar o carater equanime dos Programas de Tuberculose no

Brasil.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O(a) Sr(a) foi selecionado(a) e estd sendo convidado(a) para participar da pesquisa intitulada:
“Equidade nas politicas e acoes de controle para a Tuberculose: visao da sociedade civil”, que tem como
objetivos: Identificar quais sdo os sentidos conferidos pela Sociedade Civil para a Equidade; Identificar junto a
Sociedade Civil qual € a percepcao da operacionalizagdo da Equidade no Programas de controle da Tuberculose;
Discutir as Representacdes Sociais da Sociedade Civil sobre Equidade no Programa de controle da Tuberculose.
Este ¢ um estudo baseado em uma abordagem qualitativa, utilizando como método a teoria da representagdo
social.

A pesquisa tera duragdo de 2 ano(s), com o término previsto para Julho de 2014. Suas respostas serdo
tratadas de forma anonima e confidencial, isto ¢, em nenhum momento sera divulgado o seu nome em qualquer
fase do estudo. Quando for necessario exemplificar determinada situagdo, sua privacidade serd assegurada uma
vez que seu nome sera substituido de forma aleatéria. Os dados coletadosserdo utilizados apenas NESTA
pesquisa e os resultados divulgados em eventos e/ou revistas cientificas.

Sua participag@o € voluntaria, isto é, a qualquer momento vocé podera recusar-se a responder qualquer
pergunta ou desistir de participar e retirar seu consentimento. Sua recusa nao trard nenhum prejuizo em sua
relagdo coma pesquisadora ou com a institui¢do que forneceu os seus dados, como também na que trabalha.

Sua participacio nesta pesquisa consistird em responder as perguntas a serem realizadas sob a forma
de entrevista semi estruturada. A entrevista sera gravada em dispositivo eletronico para posterior transcrigdo —
que sera guardada por cinco (05)anos e incinerada apds esse periodo. Sr(a) ndo tera nenhum custo ou quaisquer
compensacoes financeiras.

Os riscos de sua participagdo podem estar relacionados a sentir-se pouco confortavel psicologicamente,

caso alguma ou algumas questdes lhe tragam este sentimento, sinalize este sentimento ¢ a sua participagdo sera
cancelada, imediatamente, se assim decidir.
Vocé recebera uma copia deste termo. Caso deseje entrar em contato com a pesquisadora Gabriela Andrade
Addo ou sua orientadora da pesquisa, Elisabete Paz podera fazé-lo pelo telefone ou e-mail que esta colocado
abaixo. Podendo tirar as suas duvidas sobre o projeto e sua participagdo, agora ou a qualquer momento. Desde ja
agradecemos!

Gabriela Andrade Adao Elisabete Pimenta A. Paz
21-67373745 Orientadora da Pesquisa
e-mail:gabrie75@hotmail.com 21-22938899 r: 234

Declaro estar ciente do inteiro teor deste TERMO DE CONSENTIMENTO e estou de acordo em participar do
estudo proposto, sabendo que dele poderei desistir a qualquer momento, sem sofrer qualquer tipo de punigdo ou
constrangimento.

Participante da pesquisa
Rio de Janeiro,

ESCOLA DE ENFERMAGEM ANNA NERY - UFRJ
Comité de Etica e Pesquisa — Rua Afonso Cavalcanti — Praca Onze
Tel: (21) 2293 8148 — Ramal: 228 - www.eean.ufij.br
O Comité de Etica é o setor responsivel pela permissio da pesquisa e avaliacio dos seus aspectos éticos. Caso

vocé tenha dificuldade em entrar em contato com o pesquisador responsdvel, comunique-se com o Comité de

Etica da Escola pelo telefone supracitado.”
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APENDICE B - ROTEIRO DE ENTREVISTA
Codigo identificador:
Idade:
Escolaridade:
Profissao:
Questdes da entrevista
-Equidade e operacionalizacdo da equidade
1) Em sua avaliagdo, na pratica da aten¢do a saide da Tuberculose, como o principio da
equidade em saude esta presente?
2) Fale sobre o acesso as agdes de controle da Tuberculose? Acesso diz respeito a ter o
diagnéstico, tratamento, recursos humanos (médicos e equipe, por exemplo).
3)O que ¢ Equidade, na sua opinido?
4)Quais sdo os fatores ligados a participacdo da sociedade civil que poderiam potencializar o
desenvolvimento de inovagdes no que diz respeito a pesquisas de diagnosticos, medicamentos
e estratégias?
5) Como se dé& a participacdo das organizacdes da sociedade civil nas Politicas de Satde

ligadas a Tuberculose?
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ANEXO A — APROVACAO DA PESQUISA PELO CEP DA EEAN / UFRJ
ESCOLA DE ENFERMAGEM o) -

ANNA NERY - EEAN/ UFRJ - QQ&.M -
HOSPITAL ESCOLA SAO

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: A EQUIDADE NAS POLITICAS E ACOES PARA O CONTROLE DA TUBERCULOSE:
A VISAO DA SOCIEDADE CIVIL

Pesquisador: gabriela andrade adéao

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 22Y68013.1.0000.5238

Instituicde Proponente: Escola de Enfermagem Anna Nery
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Nimero do Parecer: 491.989
Data da Relatoria: 10/12/2013

Apresentacdo do Projeto:

A Equidade em salde pode ser definida como a auséncia de desigualdades que séo desnecessarias,
evitaveis e injustas, ainda, objetiva que todos devem ter uma justa oportunidade para atingir seu total
potencial de satude (WHITEHEAD, 1992). A equidade € importante na medida em que se trata de uma
categoria que tem orientado a intervencéo do Estado no campo social e no desenho de politicas publicas na
América Latina nas ultimas décadas (RIZZOTO; BORTOLOTO, 2011). A relagéo entre desigualdades
sodciais e tuberculose esta bem estabelecida, desta forma o real controle da doenca, passa necessariamente
pelas discussdes e o conhecimento sobre a equidade e a equidade em salde, uma vez que as questdes
ligadas a distribui¢ao de recursos e acesso aos servicos de salde ligados a Tuberculose sdo0 0s pontos mais
importantes das agdes de controle da Tuberculose.

Pesquisa de abordagem qualitativa, que utilizara como referencial te6rico a representacdo social e a andlise
de dados se dara pela analise de contelido. Os objetivos da dissertacdo de mestrado séo: discutir as
representacdes sociais da sociedade civil sobre equidade no controle da tuberculose e identificar junto a
sociedade civil qual &€ a percepgéo da operacionalizagéo da equidade presente no programa de controle da
tuberculose. Utilizar-se-4 o referencial das Representagdes Sociais e andlise de contelido para andlise dos
dados obtidos por meio de entrevistas aos participantes do

Enderego: Rua Afonso Cavalcanti, 275

Bairro: Cidade Nova CEP: 20.211-110

UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO

Telefone: (21)2239-8148 E-mail: cepeeanhesfa@gmail.com
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estudo.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Identificar quais sdo os sentidos conferidos pela sociedade civil para a equidade.

Objetivo Secundario:

1)Discutir as representacdes sociais da sociedade civil sobre equidade no controle da tuberculose;
2)ldentificar junto a sociedade civil qual é a percepcdo da operacionalizagéo da equidade presente no
programa de controle da tuberculose.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos: Os riscos para os participantes podem estar relacionados a sentir-se pouco confortavel
psicologicamente, caso alguma ou algumas questdes tragam este sentimento, o participante deve sinalizar
este sentimento e a sua participacio sera cancelada, imediatamente, se assim o participante decidir.
Beneficios: Contribuir para o conhecimento de um dos pilares do SUS, a equidade. Contribuir para que o
controle da Tuberculose seja mais efetivo. Contribuir para o conhecimento da Salde Coletiva a partir do
controle social.

Comentarios e Consideracdes sobre a Pesquisa:

Pesquisa relevante e de impacto na saldde publica. Contém todos os itens necessarios para seu
desenvolvimento.

Consideracdes sobre os Termos de apresentagéo obrigatéria:

Todos apresentados no sistema Plataforma Brasil.

Recomendacdes:

Sem recomendagdes.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Pesquisa em condi¢des para seu desenvolvimento.

Situagdo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagio da CONEP:

N&o

Consideracdes Finais a critério do CEP:

O Comité de Etica em Pesquisa da EEAN/HESFA atendendo o previsto na Resolucéo 466/12 do

Enderego: Rua Afonso Cavalcanti, 275

Bairro: Cidade Nova CEP: 20.211-110
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)2239-8148 E-mail: cepeeanhesfa@gmail.com
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ESCOLA DE ENFERMAGEM e Porme

ANNA NERY - EEAN/ UFRJ - g@mﬂ
HOSPITAL ESCOLA SAO

Continuagdo do Parecer. 491.989

CNS/MS APROVOU o referido projeto na reunido ocorrida em 10 de dezembro de 2013. Caso o(a)
pesquisador(a) altere a pesquisa € necessario que o projeto retorne ao Sistema Plataforma Brasil para uma
futura avaliacdo e emissdo de novo parecer. Lembramos que o(a) pesquisador(a) devera encaminhar o
relatério da pesquisa apds a sua conclusdo, como um compromisso junto a esta instituicdo e o Sistema
Plataforma Brasil.

RIO DE JANEIRO, 12 de Dezembro de 2013

Assinador por:
Maria Aparecida Vasconcelos Moura

(Coocrdenador)
Enderego: Rua Afonso Cavalcanti, 275
Bairro: Cidade Nova CEP: 20.211-110
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)2239-8148 E-mail: cepeeanhesfa@gmail.com
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