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Epigrafe

Ha efeitos de verdade que uma sociedade como a sociedade
ocidental, e hoje pode-se dizer a sociedade mundial, produz a cada
instante. Produz-se verdade. Essas producdes de verdade nao
podem ser dissociadas do poder e dos mecanismos de poder , ao
mesmo tempo porque esses mecanismos de poder tornam
possiveis, induzem essas producoes de verdade, e porque essas
produgdes de verdade tém, elas proprias, efeitos de poder que nos
unem, nos atam. Sdo essas relacdes verdade/poder, saber/poder
que me preocupam. Entdo, essa camada de objetos, ou melhor, essa
camada de relacao, é dificil de apreender; e como nao ha teorias
gerais para apreendé-las, eu sou, se quiserem, um empirista cego,
quer dizer estou na pior das situacdes. Nao tenho teoria geral e
tampouco tenho um instrumento certo. Eu tateio, fabrico, como
posso, instrumentos que sdo destinados a fazer aparecer objetos.
Os objetos sdo um pouquinho determinados pelos instrumentos,
bons ou maus, fabricados por mim. Eles sao falsos, se meus
instrumentos sao falsos.. Procuro corrigir meus instrumentos
através dos objetos que penso descobrir e, neste momento, o
instrumento corrigido faz aparecer que o objeto definido por mim
nio era exatamente aquele. E assim que eu hesito ou titubeio, de
livro em livro.

Michel Foucault. “Poder e saber”: entrevista com S. Hasumi,
gravada em Paris, dia 13 de outubro de 1977. In Umi, dezembro de
1977, pp. 240-256. (FOUCAULT, 2010, p.229)
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Resumo

Pesquisa de abordagem qualitativa sobre a contribuicio de membros do movimento
social em tuberculose nos processos para as mudancgas das politicas em tuberculose
verificadas nos ultimos anos no pais. O objetivo do estudo foi verificar se ha contribuicao
comunitaria para a mudanga de politicas de tuberculose no Brasil. Trata-se de um
estudo de caso dos Comités Comunitarios de Acompanhamento em Pesquisa (CCAP)
criados para o estudo "Validacdao de resultados relevantes do impacto do Line Probe
Assay (PROVE IT) e teste MTB/RIF para diagnostico presuntivo de TB resistente no
Brasil". Este estudo busca trazer um aprofundamento da analise iniciada em estudo
anterior do pesquisador, "Politicas de TB no Brasil", sobre as influéncias provocadas
pelos membros do movimento social em tuberculose nas politicas publicas para o
enfrentamento da doenca no pais. O estudo apresenta o produto de 38 entrevistas a 58
sujeitos que compdem uma amostra intencional ligada ao movimento social e aos
formuladores de politicas de enfrentamento da tuberculose. Os dados foram analisados
por meio dos referenciais tedricos de Analise de Politicas em Sadde, da Ciéncia Politica e
das Relag¢des Internacionais considerando os cédigos e métodos da Analise do Discurso.
Foi elaborado um modelo de analise para este estudo utilizando os referenciais tedricos
e os respectivos cddigos. Nas entrevistas observou-se que ha percep¢ao comunitaria de
beneficio pessoal e social na participacdo em pesquisa; revelou também as dificuldades
de comunicacdo dentro da estrutura do sistema de saide e a resisténcia em incluir
novos atores no processo de definicio de politicas publicas. Alem disso evidenciou
percepcdes sobre a identidade dos atores, os meios de acompanhamento comunitario
em pesquisa, o engajamento comunitario em interven¢des praticas, e as condi¢des de
produ¢do comunitarias para a mudanca de politicas. Constatou-se que os ativistas
contribuem no processo de legitimagdo de politicas publicas em tuberculose e que
exercem funcao de supervisdo das condicdes do sistema de saide; por vezes também
cumprem as funcbes de técnicos e profissionais de saide e em diversas situacdes
servem de ponte entre profissionais e unidades de saide, bem como entre a sadide e
outros setores. Concluiu-se que os atores do movimento social em tuberculose
contribuem nos processos politicos mas tém pouca relevancia para definir as politicas
de tuberculose em si. O estudo recomenda a pratica dos CCAP como meio de capacitacdo
dos ativistas para as discussoes de incorporacdo de tecnologias em saude e a pratica da
andlise de politicas como meio de planejamento de a¢cdes em saude.



Abstract

Qualitative research about the contribution by members of the tuberculosis social
movement in the processes carrying through changes in tuberculosis policies over the
last few years in Brazil. The study aimed to check whether there is any contribution by
the community to effect changes in tuberculosis policies in Brazil. The study comprises
a case study of the Community Advisory Boards (CABs) which were created for the
study, "Validation of relevant results from the impact of the Line Probe Assay (PROVE
IT) and MTB/RIF test for presumptive diagnosis of resistant TB in Brazil". This study
aims to further explore the analysis started in a previous study by the researcher, "TB
policies in Brazil", about the influences by members of the tuberculosis social movement
on public policies to tackle the disease in the country. The study describes the outcome
of 38 interviews with 58 subjects, who comprise an intentional sample linked to the
social movements and to policy makers acting on the fight against tuberculosis. Data
was analyzed through theoretical referentials in health policy analysis, political sciences
and international relations, taking into account the codes and methods of Discourse
analysis. An analysis model was developed for this study using theoretical referentials
and their respective codes. The interviews revealed that the community participation in
research may bring about personal and social benefits; these interviews have also
revealed communication difficulties within the structure of the health system, as well as
the resistance to engage new players in the process of public policy making. The
interviews also revealed perceptions about the players' identities, the way research is
followed up, the engagement in practical interventions, and the conditions involved in
community production. It has been observed that activists contribute to the process of
legitimizing public policies in tuberculosis, and that they act as supervisors of the
conditions prevailing in the health system; often, they may also act as technicians and
health professionals and, in several instances, they liaise with the professionals and
health units, as well as between the health sector and others. It has been concluded that
the players of the tuberculosis social movement do contribute to the political processes,
but are of little relevance to set out the tuberculosis policies themselves. The study
recommends the operational practices of CABs as a means to qualify activists in
discussions involving the incorporation of health technologies and the practice of policy
analysis as a means to plan health actions.
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1. Introducao

No bojo de uma série de mudangas nas politicas mundiais de tuberculose
observadas desde o inicio do milénio (WHO 2002, 2003, 2006, 2011), o engajamento de
atores comunitarios na luta contra a tuberculose talvez seja um dos mais significativos e
inovadores. A partir de 2002, diferentes iniciativas buscaram fortalecer a participacao
comunitaria internacional, em particular de ativistas ja participantes dos movimentos
internacionais da luta contra a aids (TAG, 2002). Esses esfor¢os evoluiram de forma
muito significativa e hoje pode-se afirmar com seguranca a existéncia de um complexo
movimento comunitario internacional de luta contra a tuberculose,! com frentes em
inameros paises de diversos continentes.

Em 2006, o relatério “Tempos de mudangas para o controle da tuberculose no
Brasil" (SANTOS FILHO, 2006) indicou como o cendrio da politica de tuberculose no pais
é influenciado por uma série de variaveis exdgenas e enddgenas. Conforme o relatorio,
as politicas nacionais sdo diretamente influenciadas pelas diretrizes internacionais,
ainda que tardiamente, como se verificou na ado¢do do esquema terapéutico com quatro
drogas para tratamento da tuberculose sensivel aos fAirmacos anti-TB (BRASIL, 2011
p,60). As agendas das organizagdes internacionais - sejam instituicdes multilaterais,?
ONG e fundagdOes internacionais, agéncias multilaterais, bilaterais ou privadas,* em
atividades de cooperacdo, financiamento de intervencoes e de pesquisa (como os
projetos Inco.TB e PROVE-IT, descritos adiante) -, assim como a industria também
influenciam, direta ou indiretamente a formatacao de politicas nacionais, como se vera

no capitulo seguinte.

1 http://www.treatmentactiongroup.org/tb; http://www.tbonline.info/;

http: //www.gctacommunity.org/; http://www.tballiance.org/access/engaging-communities.php;
http://www.tballiance.org/downloads/Access/community-resource-docs/TBinOurLives.pdf

2 Como a OMS, a Stop TB Partnership e o Fundo Global contra a Aids, Tuberculose e Maléria.

3 Como a tradicional fundacao holandesa contra a tuberculose, a KNCV; a Union (IUATLD), os Médicos Sem
Fronteiras (MSF), a TB Alliance (www.tballiance.org); a FIND para diagnésticos
(www.finddiagnostics.org), as Fundagdes Soros (www.opensocietyfoundations.org) trabalhando em
saude coletiva e direitos humanos, e mais recentemente a Fundagio Bill e Melinda Gates investindo
fortemente em saide global .

4 USAID como coordenadora pelo Governo dos EUA do CDC, NIH e Pepfar, maior investidor isolado contra
a tuberculose no mundo (U.S. Government, 2013), a Comissao Européia
(http://eeas.europa.eu/delegations/un_geneva/press_corner/all_news/news/2015/20150324_tuberculo
sis_en.htm), dentre outros.
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http://www.gctacommunity.org/
http://www.tballiance.org/access/engaging-communities.php
http://www.tballiance.org/
http://www.opensocietyfoundations.org/

No processo decisorio para a definicdo de politicas de tuberculose do Brasil,
alguns setores influenciam com maior ou menor evidéncia: o setor governamental, por
sua funcdo executiva e legislativa; o setor académico, pela producdo cientifica; e a
chamada sociedade civil, uma concepg¢do ampla que contém diversos segmentos sociais,
dentre os quais aquele que se chamara neste estudo de setor comunitario. Este, por ser o
mais recente, carece de evidéncias de como funciona nesse complexo contexto da
formulacao de politicas. O presente trabalho pretende contribuir para o preenchimento
dessa lacuna.

O estudo que ora se apresenta nao trata de epidemiologia, de clinica, ou mesmo
de diagnosticos ou de tratamento em tuberculose. Trata de percepcdes e de sentidos
trazidos pelos participantes deste estudo acerca do eixo saber e poder, e como essas
concepgoes interferem nos processos politicos. Faz-se aqui uma andlise de politicas de
saude buscando evidenciar os mecanismos que influenciam as mudancas das politicas
de tuberculose. Politicas essas que por sua vez definem as praticas, os métodos e os
processos que sdo adotados no pais, o quais impactam diretamente a vida das pessoas
afetadas e finalmente os indicadores da doenga.

Para tanto, esta tese amparou-se no balizamento tedrico da Andlise de Politicas,>
servindo-se de referenciais e marcos tedéricos da Ciéncia Politica® e das Relac¢oes
Internacionais’ para o estudo do produto resultante da Analise do Discurso8 aplicado no
material de pesquisa (entrevistas).

Uma conjuncao favoravel de variaveis permitiu a elaboracdo desta pesquisa.

O estudo "Validacdo de resultados relevantes do impacto do Line Probe Assay
(PROVE IT) e teste MTB/RIF para diagnoéstico presuntivo de TB resistente no Brasil"
(ver item 2.5) ofereceu as condi¢cdes para investigar como operam os mecanismos de
participacdo comunitdria nas politicas publicas. Nesse estudo estabeleceu-se um
componente de participacdo direta de ativistas, pessoas afetadas pela tuberculose e HIV
e aids nao como sujeitos de pesquisa, mas como colaboradores por meio de sua

participacdo nos comités comunitarios de acompanhamento em pesquisa (CCAP).

5 Destacam-se autores como Gill Walt, Lucy Gilson, Kent Buse, Claire Dickinson, Susan Murray em
diferentes trabalhos e a tese de doutoramento de Karen Bissell.

6 Dentre os quais destacam-se Michel Foucault, Norberto Bobbio, Pierre Bourdieu, dialogando com marcos
da sociologia como Alain Touraine e outros.

7 Friedrich Kratochwil, Nicholas Onuf entre outros, além do trabalho de Jodo Pontes Nogueira e Nizar
Messari.

8 De matriz francesa, baseada na obra de Michel Pécheux e pelos trabalhos de Eni Orlandi.



Outros estudos aconteceram em paralelo ao PROVE IT num efervescente cenario
de implementacdo de novas tecnologias diagnosticas e de tratamento dessa doenca
milenar no pais, em particular os estudos do Projeto InCo.TB (TAVORA & SANCHEZ,
2014).

Esta tese é um estudo de caso acerca dos CCAP que se formaram para o PROVE-
IT. No estudo de caso buscou-se verificar junto aos participantes desses comités, como
se deram as contribui¢cdes comunitarias para as mudancas de praticas e processos no
contexto estudo PROVE-IT, no periodo compreendido entre a fase de sua aprovacao até
o fim de seu recrutamento, ou seja, entre novembro de 2010 e maio de 2013.

Conforme se vera no item 3.6. sobre as entrevistas, parte do material coletado
buscou as percep¢des sobre o movimento social em tuberculose no Brasil junto a
ativistas, técnicos e gestores ligados a tuberculose e a aids, mas nao ao estudo PROVE IT.
Esse material serd oportunamente explorado em artigos que se desdobrardo para um
estudo nacional.

O objetivo primario desta tese foi buscar as evidéncias e analisar a contribui¢do
dos membros do movimento social em tuberculose para as mudancas das politicas
publicas relativas ao enfrentamento da doenca no Brasil. A intencao da tese é contribuir
para o conhecimento geral das diferentes percep¢des dos protagonistas pertencentes a
diversos setores acerca do papel dos componentes do movimento social em tuberculose
no contexto das mudancas de politicas publicas para o controle da doenc¢a. Em particular
este estudo dedicou-se aos atores do movimento social (ativistas), aos membros de
governos em diferentes niveis (gestores), e a profissionais e técnicos de saude ligados ao
estudo PROVE-IT (pesquisadores). Pretendeu-se também abordar a crenga por parte
dos individuos que compdem o movimento social na sua prépria capacidade de intervir,
de ser um agente relevante no processo para as mudangas de politicas.

Como objetivo secundario, pretendeu-se com este estudo oferecer evidéncias e
recomendagdes que venham a contribuir na elaboracao de novas estratégias de interface
(ou mesmo de negociacao) entre os atores e os diferentes setores acima mencionados,

potencializando as capacidades na luta contra a tuberculose no Brasil.



2. Contextualizagao, revisao da literatura e definicao de termos

2.1. Relevancia epidemioldgica da tuberculose

Conforme o Relatorio Global da Tuberculose de 2014 (WHO, 2014, p.13), da
Organizacdao Mundial da Saude (OMS), estima-se a ocorréncia de nove milhdes de novos
casos de tuberculose no ano de 2013 em todo o mundo. Calcula-se que apenas naquele
ano foram um milhdo e meio de mortes por tuberculose, sendo 450.000 dessas mortes
atribuidas a pessoas coinfectadas pelo HIV (Ibid.).

Sao estimados que 13% de todos os casos de tuberculose registrados em 2013
foram em pessoas vivendo com HIV e aids. Nesse contexto, quatro de cada cinco casos de
tuberculose ou mortes ocasionadas pela tuberculose no continente africano sao
atribuidos a pessoas soropositivas para o HIV, denotando a gravidade da coinfec¢ao TB-
HIV em todo o mundo (Ibid.).

A OMS afirma haver melhorias nos indicadores globais da tuberculose, sendo que
o Relatério Global destaca ter havido um declinio de 41% na prevaléncia estimada e de
45% na mortalidade estimada por tuberculose entre 1990 e 2013; o Relatério estima
também uma queda de 1,5% ao ano na incidéncia entre 2000 e 2013, em todo o mundo.
A Organizacdo entretanto admite que ndo houve alteragdo na proporg¢do de casos de
tuberculose multidrogarresistente (TBMR): 3,5% do total de casos nos ultimos anos
(Ibid.).

Apesar da melhoria de seus indicadores nas ultimas duas décadas, a tuberculose
ainda é isoladamente a décima segunda causa de mortalidade no planeta entre todas as
doencas (Figura 1: WHO, 2012. Grafico.)

Apesar do alcance da meta de cessar e reverter até 2015 os indices globais de
prevaléncia e mortalidade por tuberculose de 1990, contida no item 6C da politica global
dos Objetivos de Desenvolvimento do Milénio (ODM) [UN, MDG; WHO (MDGs), 2014], o
relatério da OMS citado destacou a necessidade de aperfeicoar e acelerar o
enfrentamento da doenca. A estratégia p6s-2015 (End TB Strategy) estabeleceu metas
ainda mais ousadas, com vistas a dar fim a pandemia de tuberculose em 2035: reducao

das mortes em 95% e reducdo de novos casos em 90%. A nova estratégia End TB, que



tem metas para 2020, 2025 e 2035, pretende também garantir que nenhuma familia seja
onerada com os chamados “custos catastréficos” relativos a tuberculose (WHO, The End
TB Strategy).

No Brasil a tuberculose continua sendo um problema de satde publica de grande
magnitude. Apesar da tendéncia de queda dos indicadores de incidéncia e mortalidade
ha duas décadas, a tuberculose registrou em 2014 uma taxa de incidéncia de
33,5/100.000 habitantes (dados preliminares) (BRASIL, Apresentacao Padrdo PNCT
2015, slide 9). Com 68.000 casos novos de tuberculose notificados em 2014 (Ibid., slide
4), o Brasil ocupa a 162 posicao dentre os 22 paises que concentram 80% da carga
mundial da doenga, mas a 222 posicdo em relacdo ao coeficiente de incidéncia (CI),
prevaléncia e mortalidade (Ibid.). O Ministério da Saude (MS) indica uma reducdo no CI,
como resultado do seu trabalho desenvolvido “por meio do Programa Nacional de
Controle da Tuberculose (PNCT), em parceria com os estados, os municipios e a
sociedade civil”? (BRASIL, Panorama da Tuberculose no Brasil, 2014, p.5). Entretanto, o
documento reconhece que a reducao dos coeficientes de incidéncia dos estados ndo sdo
homogéneos, requerendo agdes especificas segundo as caracteristicas locais. O
coeficiente de mortalidade por tuberculose (causa basica de 6bito) também apresenta
reducdo ao longo da ultima década, mas “mesmo sendo a TB uma doencga curavel e
evitavel” (Ibid.), registram-se mais de 4.600 casos em 2012 (Ibid.) e 2013, ou
2,3/100.000 habitantes (BRASIL, Apresentacdo Padrao 2015, slide 4).

O lento porém continuo avanc¢o nos indicadores epidemioldgicos suscita algumas
questdes. A primeira é se os avan¢os nos métodos de diagnostico, de tratamento e de
gestao no sistema de Saude justificam essa melhoria dos indicadores. Segundo, dado
tratar-se de doenca de caracteristica eminentemente social, ou seja, uma doenca que
afeta particularmente pessoas de baixa renda que vivem em condi¢cdes precarias ou em
situacdo de pobreza, se ha variaveis nao biomédicas que contribuam para essa melhoria
(renda, comunicagdo, habitacdo, educacdo, mobilizacdo social/conscientizacdo e acesso
a servicos). Por fim, se no cenario das politicas de tuberculose ha contribuicao de atores
ndo tradicionais, como os préprios membros das comunidades ou grupos sociais mais

afetados.

9 Nesse mesmo documento, o MS se refere a “sociedade civil,” “6rgaos de controle social e da sociedade
civil organizada” sem deixar claro se refere-se, no caso da sociedade civil (organizada), a sociedades
biomédicas, a ONG, a OBC, a redes, a parte ou a todas elas.



2.2. Evidéncia de participacao comunitaria nas politicas globais de tuberculose

A virada do milénio serve como bom ponto de corte para marcar a crescente
evidéncia do incentivo a participagdo comunitaria no enfrentamento da tuberculose em
documentos de politicas publicas em TB.

A “Declaracdao de Amsterdd para deter a TB”10, documento final da reuniao
ministerial promovida pela OMS (WHO, 2000) na capital holandesa, nao faz qualquer
men¢do a participagdo comunitdria ou ao envolvimento dos préprios afetados no
compromisso politico que viria a inspirar todas as politicas globais dali em diante. No
maximo, o documento menciona o empenho “individual” mas que nao tem o cunho de
atribuir relevancia aqueles. Faca-se a ressalva que é um documento de compromisso de
“alto nivel”, leia-se de adesdo governamental a um esfor¢o de mobilizacao politica global.

Ja em 2001, como resultado do Primeiro Férum de Parceiros Stop TB, promovido
pelo Banco Mundial (Banco Internacional para a Reconstru¢ao e o Desenvolvimento,
BIRD) realizado na capital norte-americana, o relatério da reunido destaca a
necessidade de envolver as organizacdes da sociedade civil, e menciona “entidades
comunitarias” que, subentende-se, sdo compostas por pessoas afetadas no
enfrentamento da tuberculose.

A declaragdo final desse encontro é o chamado “Compromisso de Washington”.
Ele destaca, em particular no seu ponto IlI, que os representantes dos 18 paises de mais
alta carga de tuberculose (GLOBAL PARTNERSHIP TO STOP TB, 2001, p.5-6) se
comprometem a colaborar em “iniciativas publico-privadas” e “com as ONGs” (item 5)
em promover “parcerias subnacionais que envolvam governo, setor privado, industria,
ONG, seguridade social e a comunidade” (item 7). Ressalte-se a importancia dada no
documento a coinfeccdo TB-HIV e a necessidade de promover as intervencgdes
adequadas “[...] incluindo [...] iniciativas comunitarias em educacgdo, tratamento/cuidado

e apoio” (Ibid., p.6). No relatério que da continuidade ao documento, sdo listados

10 Em inglés Amsterdam Declaration to Stop TB, nomenclatura que ja utiliza o jargdo Stop TB que seria
adotado na identificacdo das iniciativas multilaterais para o enfrentamento da doenga: tanto o
Departamento de Tuberculose da OMS, que se chamaria Stop TB Department quanto a Parceria Global
contra a Tuberculose, a Stop TB Partnership.



encontros sobre o “engajamento da sociedade civil” (Ibid., p.22) e um track especifico
sobre as parcerias para mobilizagao social (Ibid., p.23). 11

O inicio dos anos 2000 é um periodo insuflado pela definicao das MDG e seus
objetivos especificos para a aids, a malaria e “as outras doencgas”, item no qual esta
inserida a tuberculose (UN, 2015; WHO, MDGs, 2015). Cabe também ressaltar que nesse
periodo todas as politicas da OMS e da Stop TB Partnership tém no paradigma da
estratégia de tratamento diretamente observado (DOTS) o seu cerne.

Como as mudangas se ddo progressivamente, no primeiro documento politico
mais significativo daquele periodo, o Global Plan to Stop TB 2001-2005, o componente
comunitario ainda ndo aparece em destaque, mas ja estd presente no cendrio de
enfrentamento da doencga, tanto na indicagdo da necessidade de se promover a
mobilizacao social em tuberculose (WHO, Global TB Plan 2001-2006, p.47), quanto em
alguns relatos de experiéncias de “DOTS comunitario” que impactaram na resposta a
doenca em paises de alta carga de coinfeccdo TB-HIV, como em Zambia, Gana, Malaui e
Africa do Sul (Ibid., p.62).

Nesse periodo desenvolveram-se algumas iniciativas nacionais buscando o
engajamento comunitario, inspiradas pelas tendéncias das agéncias internacionais. No
Brasil, a recém formada REDE TB promoveu um workshop com 800 participantes no
Hotel Othon Palace, em setembro de 2002, quando a assembleia decidiu criar uma Area
de Coordenac¢do denominada Mobilizacdo Social. A criacdo da coordenagdo auxiliou na
criacdo, dois anos depois, da Parceria Brasileira contra a Tuberculose, fundada em
novembro de 2004 (KRITSKI, 2015).

A participacdo comunitdria também é considerada chave para os aspectos de
advocacia e comunicacdo (Ibid., p.131), o que levou a criacdo das iniciativas de
advocacia, comunicacdo e mobilizacdo social (ACSM) cujo acrénimo viria a se tornar
jargdo a partir de um workshop em fevereiro de 2005, em Genebra, que criou o Grupo de

Trabalho de ACSM para a Stop TB Partnership.12

11 Na pagina http://stoptb.org/resources/publications/acsm docs.asp que trata de documentos de
advocacy, comunicagdo e mobilizacdo social do sitio web da Stop TB Partnership estdo listados diversos
documentos desde o inicio dos anos 2000 sobre engajamento comunitario, com respectivos links para
download em formato PDF.

12 0 pesquisador participou do workshop em Genebra em fevereiro de 2005 que criou o Grupo de Trabalho
de ACSM para a Stop TB Partnership. A reunido estabeleceu alguns grupos de trabalho e atividades que
adiante contribuiriam para o engajamento comunitario na luta contra a TB em diferentes paises (WHO.
STOP TB PARTNERSHIP, 2006).



http://stoptb.org/resources/publications/acsm_docs.asp

Ha uma crescente mobilizacdo comunitdria a partir de diversas acdes pelo
planeta. A agéncia bilateral norte-americana para o desenvolvimento, a USAID, financia
diretamente diversas acdes de combate a tuberculose em varios paises, inclusive no
Brasill3 e apoia substancialmente as acOes e atividades da parceria global contra a
tuberculose (a Stop TB Partnership). A recém-formada parceria é “abrigada” (housed ou
hosted, como consta em varios de seus documentos) na sede da OMS; porém é, ao menos
em teoria, independente desta.

Cabe ressaltar que o governo dos EUA é o maior financiador global das atividades
de enfrentamento da tuberculose. A USAID coordena, desde o inicio da década passada,
as diversas agéncias (NIH, CDC) e iniciativas (como o PEPFAR) daquele pais no que toca
a tuberculose (U.S. GOVERNMENT, 2013). Desde o inicio da Stop TB Partnership a USAID
é um de seus principais financiadores; o governo do Canada fez vultosa doagdo inicial ao
Global Drug Facility (GDF) da Stop TB Partnership, por ocasido da sua formac¢ado, mas logo
depois descontinuou o volume do apoio. Entretanto, como afirma Irene Koek, Presidente
do Conselho Diretivo da Stop TB Partnership, “USAID did support the community
engagement work from the beginning.” (KOEK, 2015)

O Departamento de Tuberculose da OMS ja tinha anteriormente adotado o nome
de Stop TB Department (RAVIGLIONE & PIO, 2002); o uso do termo “Stop TB” acabou se
tornando um fator gerador de confusdo até hoje (como pdde atestar o pesquisador em
dezembro de 2014 em Genebra) para a grande maioria que trabalha com tuberculose,
relativamente a sua “independéncia” financeira e politica, e a gestdo dos recursos da
Parceria, feita pela OMS. Essa confusdo fisica - compartilhamento do mesmo andar do
anexo da sede da OMS em Genebra - se prolongou até recentemente (janeiro de 2015),
quando se deu a mudanca da Stop TB Partnership do anexo da OMS para os escritdrios
da Secretaria das Nagdes Unidas de Servico aos Projetos (United Nations Office for
Project Services, UNOPS), em Vernier, uma municipalidade do Cantao de Genebra.

Talvez caiba aqui uma pequena digressao. Em func¢do da recente distribuicao da
versdo em lingua inglesa do estudo de caso sobre a implementacdo do teste molecular
para diagndstico da tuberculose pulmonar no Brasil (TAVORA & NISKIER, 2014), em

23.01.2015, houve uma troca de e-mails com Mario Raviglione, quando este buscou, num

13 No Brasil a USAID financiou atividades de alguns programas de tuberculose de estados e municipios, em
particular no Rio de Janeiro e S3o Paulo, ja no inicio da década passada. De 2001 a 2003, a USAID financiou
o projeto “Expansdo de DOTS para controle da Tuberculose no Rio de Janeiro” da SMS-R] de agentes
comunitarios na favela da Rocinha (DUROVNI, 2015).



breve relato histérico, esclarecer que o Departamento levou o nome (Stop TB) antes da
Parceria:

1997: WHO Global TB Programme establishes the concept of a new
alliance and gets secondments in Geneva from CDC, UNION, KNCV. A
committee to manage this was created among WHO, CDC, UNION,
KNCV, USAID, ATS/ALA and eventually the WB.

1998: new DG Brundtland dismantles GTB, and to please the
protesting partners establishes a Stop TB Initiative (similar but
much less powerful and prioritised than Roll Back Malaria, that was
her flagship project) via a video presented at the UNION congress in
Bangkok in November.

1999: the initiative, directed by Paul Nunn and with secondments
from the agencies above, is transferred under the direction of Arata
Kochi in September.

2000: the initiative, always backed by WHO and integral to it
(although there were internal disputes between those in command),
holds the historical ministerial meeting in Amsterdam in March.
However, internal political conflicts around GDF establishment are
such that the initiative does not take off beyond the small group of
partners.

December 2000: Kochi is transferred by Brundtland to HIV dept.
JW Lee is sent by DG to take care of establishing the GDF within
WHO (Kochi was working towards having GDF outside and so was
Rockefeller Foundation, a strong supporter of public-private
partnerships at the time) and to re-establish a TB department after
two years of chaos and failed “integration” of all disease control.

January 2001: Lee becomes director of a new department called
Stop TB Dept. There are 2 teams: a technical team with myself as
coordinator (called TB Strategy and Operations) and a partnership
secretariat team (called TBP) led by |]. Kumaresan in preparation
for the establishment of a “partnership”.

February 2001: at a Bellagio meeting held by Rockefeller, some 22
people, including the most involved partners (photo available)
establishes the basis and the bylaws of the new Stop TB Partnership,
that begins that day. The secretariat is with TBP that is a team
within the STB Dept.

Mid 2001: GDF starts the operations and releases drugs to North
Korea and another country.

Mid 2001: our TBS team creates the DOTS Expansion WG to push
the resolution of the Amsterdam conference with the 22 HBCs (I was
the first chair) and convenes the other two WGs: TB/HIV and
DOTS+, established by WHO in 2000 (a year before the creation of
the Partnership).

November 2001: first Board meeting in Annapolis, Md, following
the first Partners Forum of the Partnership in DC hosted by the WB.

2002: Partnership fully operational with GDF up to speed.

2003: JW Lee becomes DG and I become director of STB Dept.
Marcos Espinal becomes the new Executive Secretary of the
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Partnership and stays until 2010. STB department is reformed
creating three technical teams, while TBP remains in the STB Dept.
until its final separation in December 2014 when TBP migrates
away.
So, the STB Dept. was created before the Stop TB Partnership and
not the other way around. And the establishment of the Partnership
and its by-laws was in Bellagio in Feb 2001 with its first big event in
DC in Nov 2001. We changed the name back to GTB only 2 years ago
to clearly distinguish WHO from the Partnership at a time of
confusion.
(RAVIGLIONE, 2015)
Como afirma Raviglione, se houve um “tempo de confusao” que se prolongou por anos a

ponto de levar o departamento a retomar o antigo nome, é um sinal confuso que as
agéncias enviam ao mundo, e certamente ndo inspiram governos a cooperarem
positivamente, ou melhor dizendo horizontalmente dentro do ambito de suas parcerias.

A questdo da autoridade da instituicdo que define as recomendagdes globais
(OMS) fica assim posta e transborda para o nivel nacional. As parcerias nacionais devem
ter autonomia de seus governos? Qual o seu papel? Elas ddo subsidios para tracar as
diretrizes ou sdo meras coadjuvantes nas politicas de tuberculose? Fomentam de fato
atividades relevantes ou s6 produzem evidéncias paralelas? Quem detém o saber? Quem
tem poder de estabelecer normas, diretrizes? Os departamentos (ou programas de
governo) ou as parcerias? Enfim, a falta de clareza na relacdo entre a Parceria e o
Departamento em Genebra evidencia o desconforto ou a falta de definicdo de papéis.
Com isso, as parcerias nacionais ficam sem referencial de como devem funcionar.

A confusao ficou evidente ja na autoria dos Planos Globais: o de 2001 (lancado
em 2002) é de autoria da OMS, enquanto que o de 2006, embora de autoria da Stop TB
Partnership, foi publicada pela Organizacdo.14

O TAG realizou diversos workshops internacionais de mobilizacdo comunitaria
em TB e TB-HIV. O primeiro (TAG, 2002) foi como atividade-satélite a 332 Conferéncia
da UNION em Montreal, no Canada. A partir dai, todas as demais conferéncias da UNION
passam a ter um crescente niumero de oficinas (workshops), seminarios, painéis e mesas
redondas de temadtica comunitaria ou especificamente voltados para a mobilizacdo
comunitaria em tuberculose. Diversas outras acdes de educa¢do em tratamento e

pesquisa, mobilizacdo social e criacao de liderangas comunitarias em tuberculose e TB-

14 Consta da ficha catalografica da edicdo de 2006: “The STOP TB Partnership is housed by the World Health
Organization.”
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HIV aconteceram nos anos subsequentes em Washington, Londres, Paris, Genebra,
Istambul, Cidade do Cabo, Durban, Adis Abeba, Kampala e Jacarta.

Também merece destaque a publicacdo do Stop TB Department (STB) de 2003, a
“Contribuicdo comunitaria para os cuidados em TB: politicas e praticas” (WHO, 2003).
Trata-se de uma publicacdo particularmente voltada para as experiéncias dos
trabalhadores comunitarios em satde (community health workers, CHW) principalmente
na Africa, mas também na Asia e América do Sul (Bolivia e Coldmbia), equivalentes
(guardadas as devidas diferencas) aos nossos agentes comunitarios de saude. O
documento faz importantes registros que seriam mais tarde confirmados por outras
experiéncias de mobilizacdo comunitdria; relata que a eficicia do tratamento
diretamente observado (TDO) realizado pelos CHW frequentemente atingiram a meta de
85% de éxito (mesmo em areas de grande mortalidade pela aids), a um custo 40 a 50%
menor do que o tratamento feito em unidades de satude, tendo uma avaliacao de “custo-
efetividade 50% maior do TDO comunitario”, que passaremos mais tarde a chamar de
DOTS comunitario, do que o tratamento autoadministrado. Sublinhe-se a tentativa
constante de “mensurar” ou justificar o impacto das acdes sempre pelos indicadores
quantitativos, sem os quais (para a area biomédica, e para a tuberculose em particular)
os dados parecem carecer de consisténcia. Porém o interessante é que o documento
destaca no seu inicio o conceito (médico) de saude e doenga, e afirma que o trabalho
comunitario deve fugir do paradigma biomédico; além disso, o documento reforca o
carater utilitarista dessa forca de trabalho (p.ex. deve ser voluntario e sem qualquer
ganho financeiro para o trabalhador - e 0 documento elenca razdes para isso —; deve ser
conduzido/liderado pelo médico ou equipe de satide e jamais em confronto com os
PNT). Porém destaca o papel educativo do CHW, e recomenda aos programas
comunitarios em saude trabalhar em colaboracdo com as ONGs e outras organizacdes de
base comunitarias existentes, fortalecendo seu papel de integracdo a realidade local
(Ibid., p.22).

Ha uma diferenca entre o Plano Global de 2006 e o anterior. No Global Plan to
Stop TB 2006-2015, a mobilizacdo comunitaria passa a ser um componente estratégico

para as agdes globais (item 5 dos “Seis elementos-chave”, WHO, 2006, p.36)15, porém

15 “Engage people with TB and affected communities to demand, and contribute to, effective care. This will
involve scaling up community TB care; creating demand through context-specific advocacy, communication
and social mobilization; and supporting development of a patient’s charter for the tuberculosis community.”
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ainda contida dentro das a¢des de ACSM (Ibid., p.37-38, 148), que passa inclusive a ter
previsdo or¢amentaria ou investimento necessario (Ibid., p.58). Entretanto, as acdes
comunitarias especificas para tratamento (DOTS comunitario) sdo previstas em outro
componente.

Em 2011 um novo plano intermediario (na metade do periodo do plano anterior)
é lancado para readequar as estimativas de investimento de novas tecnologias e
intervencbes para o alcance das metas do milénio (previstas para 2015),
particularmente em vista das discussdes ocorridas desde o Forum de Parceiros da Stop
TB ocorrida no Rio de Janeiro em marg¢o de 2009 (WHO, Global Plan to Stop TB 2011-
2015, p.iv). Nao h4a, entretanto, qualquer revisao dos investimentos para as atividades
comunitarias.

As discussdes para o plano p6s 2015, em elaboracgao ja ha alguns anos, traz uma
consideravel mudanga nos conceitos, ainda que restem duvidas quanto a se havera de
fato mudanca nas abordagens. A “visao” (ou objetivo) desse plano seria a de um mundo
livre da TB, com zero mortes, zero casos e zero sofrimento causados pela tuberculose
(WHO, The End TB Strategy; WHO, Apresentacao do Stop TB Department em Sao Paulo,
2013, slide 10). Para tanto, foi lancado um conceito, jA amplamente discutido em 2013,
com trés principios basicos (ou trés pilares): (i) diagndstico, tratamento e prevencao
universal e de alta qualidade para a TB; (ii) politicas e sistemas de apoio ousados; (iii)
inovacdo e desenvolvimento intensificados (Ibid., slide 12). Todas as ag¢des para o
controle da TB passariam a ter uma perspectiva transversal a esses pilares. As acdes
relativas as politicas, assim como a mobilizagdo comunitaria, estariam contidas no pilar
das politicas (pilar 2), que teria o pressuposto de que (a) os compromissos politicos para
diagnostico, tratamento e prevencdo tenham os recursos adequados; (b) que haja
engajamento das comunidades [aqui comumente entendidas como as organizagdes de
base comunitaria, compostas por pessoas afetadas e/ou grupos mais vulneraveis], das
organizacdes da sociedade civil, e dos provedores publicos e privados de atencdo; (c)
cobertura universal e um marco regulatério para a notificacao, registro, [disponibilidade
de] farmacos de qualidade e [registro de] seu uso e controle de infec¢ao. Por fim, (d)
protecao social, diminuicio da pobreza e agdes para os demais determinantes da
tuberculose [leia-se os sociais]. (WHO, 2013, slide 14) Esse plano esta em

desenvolvimento.
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2.3. Transferéncia de politicas: DOTS, as diretrizes para TB; o HIV e aids, e os CCAPs

Na construcdo da loégica (rationale) deste estudo, nota-se o sucessivo
aparecimento de aspectos que remetem a transferéncia de politicas. Apesar de este
trabalho ndo se dedicar a estudar especificamente os processos da transferéncia de
politicas, a no¢ao desta permeia todo estudo. Nesta analise de mudancas de politicas, a
percepcdo de transferéncia de politicas verifica-se sob diversas formas.

A transferéncia de politicas é o processo “pelo qual o conhecimento de ideias,
institui¢des, politicas e programas em um tempo e/ou lugar é alimentado [no sentido de
introduzido] numa outra arena de formulacdo de politicas, no desenvolvimento de
politicas e programas em outro tempo e espac¢o.” Os estudos de transferéncia de politica
“enfatizam a importancia do ambiente global na geracdo de uma série de politicas
legitimas que os estados-nagdo gradualmente adotam, e assim se tornando isomoérficos”
(DOLOWITZ & MARSH, 1998, p. 38; 56).

No estudo de transferéncia de politicas, assim como no de mudangas de politicas
(ver conceito no item 2.3), um aspecto primordial é saber o que leva os atores a se
engajarem nesse processo. “Essa informacao ajuda a explicar por que elaboradores de
politicas procuram alguns modelos e paises mais do que outros” (Ibid., p.40). Dolowitz e
Marsh elencam alguns atores politicos que transferem politicas; eles seriam: os politicos
(ou autoridades) eleitos; os burocratas, gestores e profissionais; os empresarios e
consultores; os partidos politicos; os grupos de interesse; os pensadores ou
elaboradores/formuladores de politicas (think tanks);1® organizacdes internacionais; e
redes de carater politico. Importante aqui abrir um paréntesis para notar que quando os
autores referem-se a “grupos de interesse” falam de grupos que fazem trabalho de lobby
sistematico, trabalham defendendo interesses econdmicos e politicos para incidir nos
processos das tomadas de decisdo. Entretanto este pesquisador se apropria do termo

para dialogar com outros autores, como se vera adiante, e entender que dentre os

16 Aqui o autor se refere aos think tanks como pensadores (ou grupos, instituicdes) neoliberais que
influenciaram e contribuiram para a transferéncia de politicas em diversas circunstancias.
Particularmente nio parece uma distingdo muito valida restringi-los a certas iniciativas neoliberais, pois
esses think tanks na verdade se enquadram em outras categorias que ele mesmo elenca: os grupos de
interesse, que podem eventualmente ligados ou sendo representados por politicos eleitos ou partidos
politicos (também elencados dentre os atores que promovem a transferéncia de politicas), assim como as
redes de carater politico.
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“grupos de interesse” ha aqueles que trabalham nao por interesses econdmicos,
financeiros ou estritamente politicos, mas por motivacdes de ordem pessoal,
comunitaria e social, que sdo os movimentos sociais que aqui nos interessam.

Retomando o raciocinio de Dolowitz e Marsh, os atores por eles referidos
transferem politicas, instituicdes, ideologias e justificativas, atitudes e mesmo atitudes
negativas. Podem-se acrescentar aqui tecnologias (métodos e/ou processos), que
também nos interessa em particular. Este estudo se apropria em parte dessa
categorizacdo para o agrupamento de sujeitos que se vera no capitulo seguinte.

Dentre alguns dos aspectos que caracterizam transferéncias de politicas neste
estudo, o primeiro é a propria estratégia DOTS. Trata-se do grande paradigma da
tuberculose, vigente desde os anos 1990; em 1998 a OMS publicou o primeiro manual de
implementacdo da estratégia (WHO, Implementing the Stop TB Strategy)l’. Esse
paradigma foi mudando de forma, cores e intensidades, reinventando-se ao longo das
ultimas trés décadas; hoje a OMS usa o “d” minusculo para denotar certa flexibilidade no
“diretamente”; além disso, a estratégia ficou englobada no que se denominou Estratégia
Stop TB (Stop TB Strategy) (Ibid.). Aparentemente, a formulacdo de todas as politicas
globais da tuberculose desde entdo esta fundada sobre esse eixo. Com isso, a estratégia
DOTS parece resumir toda a solucdo (biomédica) para o problema da tuberculose
(eminentemente social).

O problema, a causa da doenga ou da manutencao e expansao dela parece ser o
paciente - um sujeito com a doenca materializada num caso a ser registrado e
monitorado até algum desfecho (a morte, a cura, o abandono). O “paciente” é aquele que
materializa o problema; o irresponsavel fujdo que ndo adere ao tratamento, para o qual
a Unica solugdo cabivel é coagi-lo a engolir os comprimidos e capsulas na frente de um
profissional da saude, e teoricamente oferecer um sistema funcional para apoia-lo. Essa
abordagem - apesar de aceita, fortalecida e trabalhada por membros comunitarios,
paradoxalmente jamais seduziu os ativistas da aids, que engrossam as fileiras do
movimento da tuberculose, em razdo do principio da autonomia do paciente, como se

vera na andlise realizada no material desta pesquisa. Isso se confronta com o pilar 2 da

17 “Since the publication of the Tuberculosis handbook by the World Health Organization in 1998, important
changes have taken place in the global context in which control of tuberculosis (TB) is carried out. firstly, the
dOTS strategy has been adopted by virtually all countries during the past decade, although with varying
quality, and full-scale dOTS implementation has not yet been achieved. At the same time, efforts to control the
disease have become increasingly patient-centred and directed towards universal access to care for all.”
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nova estratégia da OMS: é ousado fazer o apoio como estd proposto? Onde esta descrita
a autonomia do sujeito?

A estratégia DOTS vai permear todas as politicas da tuberculose e se constituir no
paradigma biomédico por exceléncia. Um paradigma autoritario, coercitivo, que
materializa o saber da equipe de profissionais de saude sobre a ignorancia do paciente.
Mostra que ndo ha uma relagdo entre cidaddos, muito menos um pacto de confianca
entre a equipe de profissionais de saude e o paciente. Revela a assimetria das relacdes
de poder entre as vozes autorizadas e as vozes submetidas.

A estratégia, apesar de prever um sistema de saude funcional, revela que o
profissional ndo precisar dedicar tempo para interagir com o doente nem procurar fazé-
lo entender a doenga, como tampouco para conduzir e concluir o tratamento dele (talvez
porque, do ponto de vista do profissional, isso represente uma perda de tempo?). A
estratégia, sim, ela prevé o investimento para se verificar se o paciente ingere os
medicamentos diante de um agente ou profissional de saide. De acordo com o discurso
oficial, tal procedimento é realizado para o préprio bem do paciente e para o bem da
sociedade.

A discussao nao € nova; a premissa do TDO (reducionismo da estratégia DOTS)
colide frontalmente com o principio do tratamento quimioterapico autoadministrado
dos antirretrovirais (ARV) para o HIV e aids, tdo mais complexo e para a vida toda. Este
pressupde uma abordagem bem mais flexivel e com tantos mais aparatos de
convencimento (informac¢do sobre adesdo), apoio (grupos de apoio ao tratamento) e
chances de participagdo (do sujeito em tratamento com médicos e outros profissionais,
ou mesmo entre os pares, os afetados pela doencga, em tratamento) que a mera op¢ao de
ingestado assistida de medicamentos da tuberculose.

H4 muita controvérsia sobre a efetividade do TDO. As revisdes sistematicas da
Colaboracgao Cochrane (VOLMINK & GARNER, 2012) e de COX et al. (2008) mostram ndo
haver superioridade desta modalidade de tratamento se comparado ao tratamento
autoadministrado. Ademais, este ndo reduziria as chances de recidiva:

Despite DOTS (directly observed treatment, short course) being
implemented for more than 10 years and millions of patients treated
for tuberculosis, few studies have assessed the ability of standard
DOTS regimens to result in lasting cure for patients treated under
routine programmatic conditions. (COX et al., 2008.)
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0 texto confirma que a ideia da estratégia é tratar a doenga, ndo o paciente, que
continua em situacdo vulneravel. Ademais, em funcao da disparidade dos diversos
estudos analisados pelas revisdes sistematicas, ndo se conseguiu concluir sobre os
fatores que contribuem para a recorréncia da tuberculose. Finalmente, a revisao
sistematica em pesquisa qualitativa sobre adesao (MUNRO et al.,, 2007) mostra que o
longo tratamento da TB é um fendmeno dinamico e que ha diversos fatores que
impactam no comportamento dos pacientes. Os estudos analisados por essa revisao
sistematica sugerem o desenvolvimento de estratégias centradas no paciente e
intervencdes contra as barreiras estruturais no sistema de saide ao tratamento.18

Outra transferéncia é a da prépria politica global (leia-se das diretrizes) para o
Brasil, assim como para os paises cujas politicas ndo seguem os modelos europeu e
norteamericano. A abundancia de evidéncias - a adog¢dao da nova politica de tuberculose
em 2004 (SANTOS FILHO, 2006), a ado¢do das novas diretrizes de tratamento e
diagnoéstico (BRASIL, 2011) e mais recentemente a ado¢do da DFC 4:1 e a
implementagdo do Xpert MTB Rif como substituto da baciloscopia para deteccao da TB
sensivel (TAVORA & NISKIER, 2014) - leva-nos a afirmar que ndo se pode dissociar as
politicas nacionais de tuberculose das diretrizes internacionais. Ainda que ao longo dos
anos 1990 e até o estabelecimento efetivo de uma nova politica nacional para a
tuberculose em 2004 (SANTOS FILHO, 2006, p.44), o grupo que dominava as politicas de
TB no Brasil tenha frequentemente exaltado sua independéncia frente as politicas de
Genebra - menosprezando-as sistematicamente, assim como a seus relatdrios, em
particular aqueles sobre o desempenho do Centro Nacional de Referéncia para
Tuberculose (Centro de Referéncia Professor Hélio Fraga, CRPHF), do Laboratério

Nacional de Referéncia para Tuberculose bem como do préprio Programa Nacional de

18 Estudos brasileiros que acompanharam a implantagio do DOTS em algumas regides do Brasil
(RUFFINO-NETTO & SCATENA VILLA, 2006) apresentam indicadores de sucesso da estratégia, e uma
analise comparativa da estratégia contra o ndo-DOTS, indicando a vantagem daquela sobre esta.
Entretanto os autores listam uma série de consideragdes (ver p.42-43) que reafirmam a necessidade de
decisdo ou vontade politica de implantar a tecnologia, reestruturar os servigos e o modo de organizagdo
dos servigos, e cobra uma participagdo social para o monitoramento destes. Sublinha-se o carater
eminentemente medico da abordagem aquela época, que considera o paciente enquanto uma pe¢a do jogo
e ndo o centro da estratégia, com todos os aspectos subjetivos que envolvem o tratamento: “O importante
é uma vontade politica do paciente em se curar e do servigo em promover realmente saide e ndo apenas
cuidar de doencas.” (Ibid., p. 204)



17

Controle da Tuberculose!® -, nunca deixou de existir certa observancia das diretrizes e
recomendacdes internacionais.

Dentre as politicas globais recentes que claramente se transferiram ao pais desde
os ultimos anos, além da ado¢do do DOTS como eixo principal das politicas para a
tuberculose no Brasil estdo (i) o ajuste das diretrizes nacionais de tratamento as
recomendac¢des da OMS - incorporacao do esquema para o tratamento da tuberculose
com quatro drogas, em dose fixa combinada (DFC); e (ii) a adogao de novas tecnologias
diagnosticas para a deteccdo da Mycobacterium tuberculosis (MTB) sensivel ou
resistente aos antimicrobianos anti-TB (TAVORA & NISKIER, 2014). O PNCT adotou
claramente um alinhamento as politicas de Genebra de introdu¢do de novas tecnologias
diagnosticas, fosse com a introducao2? do Xpert MTB/RIF como substituto a baciloscopia
direta de escarro no diagndstico de tuberculose sensivel aos farmacos na rede publica
dos municipios de mais alta carga, fosse na busca pela defini¢cdo e efetiva adocdo de um
(ou mais) algoritmo(s) para o diagndstico da TB resistente por meio de meios
diagndsticos moleculares ou fenotipicos - o Line Probe Assay (LPA), também conhecido
com Fita Hain, o préprio Xpert e/ou o Bactec MGIT, que foram o objeto do estudo PROVE
IT (item 2.5). Dessa forma, o pais buscou um reconhecimento internacional de seus
esforcos para a melhoria dos indicadores da doenca.

Existe um importante processo de avaliacdo técnica de novas tecnologias no
Sistema Unico de Satide (SUS) e que est4 a cargo da Comissdo Nacional de Incorporacio
de Tecnologias no SUS, a CONITEC (BRASIL: Lei 12.401/2011), a qual recomenda ou ndo
a adocdo de determinada técnica, para que o MS tome a decisdo politica necessaria e,
caso a adote, formalize a incorporacdo pelos meios legais (publicacdo em Diario Oficial,
entre outros). Conforme descreve o estudo de caso sobre a implementacao do Xpert no
Brasil, neste caso a decisdo politica de adotar a tecnologia antecedeu as recomendagdes
técnicas ou evidéncias produzidas no pais. (TAVORA e NISKIER, 2014)

Da mesma forma, no Brasil uma série de informagdes técnicas - em especial

aquelas que se referem a alguns indicadores como incidéncia, prevaléncia e mortalidade

19 Desde meados dos anos 2000, o pesquisador teve acesso a alguns dos relatérios da OMS, datados a
partir de 1999, elaborados por consultores independentes contratados pela organizagdo, que ressaltavam
as condi¢des inadequadas das mencionadas instituicbes para desempenharem suas fungdes. Alguns
desses relatérios foram produzidos por Paula Fujiwara e Lucia Barreira como consultoras principais.

20 Esse processo é cheio de revezes que se sucedem desde o fim do estudo de implanta¢do da tecnologia
feita no Rio de Janeiro e Manaus, concluido em outubro de 2012. Apesar da implantacdo de uma Rede de
Diagnoéstico Rapido para a Tuberculose em mar¢o de 2014, até marco de 2015 a rede ndo funcionava
plenamente, apesar dos equipamentos comprados e dos treinamentos dos técnicos ter sido executados.
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- fazem um caminho inverso e vao influenciar os documentos das politicas
internacionais, que mais tarde retornam ao pais na forma dos indicadores oficiais
aceitos internacionalmente. Para alimentar os dados globais dos ja referidos Relatérios
Globais de Tuberculose (WHO), os programas diretamente ou as representacdes no pais
de organismos multilaterais (no caso a Organizacdo Pan Americana de Saude, a OPAS)
informam a OMS sobre os dados dos sistemas nacionais de registros de agravos, no caso
do Brasil o Sistema de Informacao de Agravos de Notificacdo (SINAN). Este, porém, ndo
registra cerca de 50% dos obitos por tuberculose que se verificam no Sistema de
Informacdo de Mortalidade (SIM) (SELIG, 2011), de modo que ha uma subnotificacdo no
que diz respeito aos dados sobre mortalidade por tuberculose no Brasil. Além disso, as
informacgdes sdo muitas vezes incompletas e por vezes recorre-se a estimativas. No caso
internacional, como a regra é trabalhar com dados incompletos, a OMS usa diversos
métodos para estimar indicadores: “Data are as reported to WHO. Estimates of TB and
MDR-TB burden are produced by WHO in consultation with countries.” (WHO, 2014 p.89
nota de pé de pdagina.)?l As estimativas tém por principio observar alguns critérios
técnicos aceitaveis ou confidveis, mas sdo sempre interpretagdes: variam conforme os
indicadores ou formulas com as quais se decide trabalhar. Sao, portanto, passiveis de
sofrer algum viés de ordem técnica ou mesmo politica. Nao obstante, esses indicadores
estimados ou de registro de notificacdo sdo considerados dados oficiais do pais e passam

a compor os documentos internacionais oficiais ja referidos que, por sua vez,

21 No item 2.1., que trata de incidéncia, o Relatério Global da OMS esclarece: “In the large number of
countries where these criteria are not yet met, better estimates of TB incidence can be obtained from an
inventory study (an inventory study is a survey to quantify the level of underreporting).” E ainda observa,
dentro desse trecho: “Inventory studies can be used to measure the number of cases that are diagnosed but
not reported. If certain conditions are met, results can also be used to estimate TB incidence using capture
recapture methods. A guide on inventory studies is available at:
www.who.int/tb/publications/inventory studies/en/index.html.” (WHO, 2014 p.8)

Em outros trechos do mesmo relatério sdo descritas as metodologias utilizadas para fazer estimativas

- Para prevaléncia (ibid. p.17): “In countries with a relatively high burden of TB (around 100 cases per 100
000 population or more), the prevalence of bacteriologically confirmed pulmonary TB can be directly measured
in nationwide population-based surveys using sample sizes of around 50 000 people. Survey results can be used
to produce a national estimate of TB prevalence that includes all forms of TB.”

- Para mortalidade (Ibid., p.19 e segs.) “Mortality surveys can also be used to estimate deaths caused by TB. In
2013, most countries with a high burden of TB lacked national or sample VR systems and few had conducted
mortality surveys. In the absence of VR systems or mortality surveys, TB mortality can be estimated as the
product of TB incidence and the case fatality rate, or from ecological modeling based on mortality data from
countries with VR systems. [...] Major challenges in estimating TB mortality include the lack of VR systems of
sufficient coverage and quality in many countries, notably in Africa and parts of Asia (Figure 2.11). The long
term goal of directly measuring the level of and trends in TB disease burden from routine surveillance data,
using notification data to measure TB incidence and VR data to measure TB mortality, requires strengthened
surveillance in many countries.”

- Para carga da doenca no item 2.4,;

- Para MDR, no ponto 5.1.4., 0 Box 5.3 descreve as metodologias para estimativas. (Ibid. p.54 e segs.)



http://www.who.int/tb/publications/inventory_studies/en/index.html
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estabelecem o cumprimento de metas e levam aos compromissos politicos assumidos
pelos paises ou mesmo pelo sistema internacional, como as MDG ou os compromissos
dos Planos Globais da Tuberculose.?2 Assim foi com o projeto do Mecanismo
Coordenador de Pais (MCP) Brasil junto ao Fundo Global para a expansado da estratégia
DOTS em dez regides metropolitanas mais Manaus, no  Brasil
(http://www.bcgfap.com.br/web/fundo-global/).

Dentre as politicas globais que se transferem ao Brasil esta a propria adesdo ao
modelo do Fundo Global quando se adotou no pais a criagio do MCP, entidade
multissetorial com caracteristicas particulares que indica Receptores Principais (RP),
ndo diretamente 6rgaos de governo, para administrar os recursos recebidos pelo pais. O
modelo do Fundo Global poderia ser analisado mais profundamente, porém o que cabe
ressaltar é que a sua transferéncia gerou alguns reflexos nas politicas internas de
tuberculose que perduram até hoje, trés anos pos termino do projeto, com os Comités
Metropolitanos, dos quais muito se vera falar no capitulo 5 dedicado ao resultado da
analise.

Com isso constata-se que a transferéncia das politicas globais vai muito além de
meras premissas técnicas, mas refletem um viés de cumprimento das politicas globais
ainda meramente propostas ou ja consolidadas, como no caso recente da Estratégia para
o Fim da Tuberculose (WHO, The End TB Strategy, 2015). H4, portanto, uma indiscutivel
transferéncia da agenda internacional para as politicas nacionais (e eventualmente vice-
versa), por mais que estas mantenham suas caracteristicas, peculiaridades e/ou

reservas.

22 Entretanto notam-se curiosas - e por vezes gritantes - discrepancias entre o que documentam os
relatérios internacionais e as evidéncias no campo. A implementacdo de DOTS é o melhor exemplo.
Segundo o ultimo relatério impresso de que dispde o pesquisador, o Relatério Global de TB de 2008
(WHO, 2008) , a cobertura pela estratégia DOTS no pais era da ordem de 86% em 2006 (Ibid., p.89)
quando a praxis e a experiéncia dos profissionais da drea atestam que esse dado é irreal: em 2006 lutava-
se por aprovar o projeto de expansdo da estratégia no pais. Com tal indicador, seria pouco justificavel
fazé-lo. Apesar de na pagina 26 do referido relatério falar-se de como é calculada a detec¢do de novos
casos por DOTS, ndo se fala da metodologia usada para calcular a cobertura de DOTS. Aparentemente,
calculou-se que, numa cidade, quando havia uma clinica oferecendo TDO, toda a cidade era considerada
coberta, quando a maioria das clinicas podem ndo oferecé-la a maior parte da populagdo. Essa
discrepancia acabava por alimentar a ineficicia do préprio sistema de satide, uma vez que o relatério
atesta um desempenho que ndo existe. O pais declara valores estimados; a ele é atribuido o cumprimento
(ou ndo) de certas metas, e esses dados imprecisos vao alimentar os dados internacionalmente aceitos, e
que vao determinar a classificagdo dos paises. Esse aspecto parecer suscitar uma avaliacdo aprofundada e
o estabelecimento de critérios mais rigidos - inclusive para a salvaguarda de eventuais determinantes ou
variaveis politicas que possam influenciar na metodologia de calculo para a determinagdo dos indicadores
de desempenho de cada pais. Note-se que nos ultimos anos os Relatérios Globais de Tuberculose
deixaram de registrar a cobertura pela estratégia DOTS nos paises, indicando a relativizacdo desse
paradigma e a priorizacdo de outras politicas.
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A terceira transferéncia de politicas que esta presente em todo este estudo sdo os
principios, perspectivas e tecnologias do enfrentamento ao HIV e aids que vao
permeando aos poucos a definicdo das politicas de TB, desde o surgimento daquela
pandemia na década de 1980, guardando obviamente suas diferencas nas abordagens. O
proprio movimento social de tuberculose acaba se caracterizando por uma
transferéncia, sob varios aspectos, do movimento da aids, como se vera a seguir.

Finalmente, a quarta transferéncia de politicas que se verifica no estudo é o
conceito dos CCAP a partir dos community advisory boards (CAB) da aids, também

tratado adiante neste capitulo.

2.4. O movimento social de tuberculose no Brasil

Ha, desde 2002, quando foram iniciadas as atividades de mobilizagdo social em
tuberculose no pais, um indiscutivel crescimento da participacdo comunitaria no
enfrentamento da doenga. A partir de um cendrio onde inexistia o elemento “ativista”, ou
ator comunitario engajado na causa, em pouco mais de dez anos, pode-se observar o
envolvimento de uma miriade de individuos e organizacdes em todo o pais que
passaram a se dedicar, em parte ou no todo, ao combate comunitario contra a
tuberculose, compondo o que aqui se chama movimento social em tuberculose.

0 movimento social sobre o qual se dedica este estudo se formou dentro de um
contexto que se chamou de quinto periodo histdrico do enfrentamento da tuberculose no
Estudo de Caso sobre a implementacdo do Xpert MTB/Rif no Brasil (TAVORA &
NISKIER, 2014, pp. 16-17). Considerou-se o primeiro periodo histérico o movimento
social “espontdneo” - das pessoas afetadas pela epidemia que acometia toda a populacdo
- na virada do século XIX para o XX, liderado pelo advogado Ataulpho de Paiva. O
segundo periodo se deu quando, a partir dos anos 20, o Estado passou a assumir
progressivamente a responsabilidade sobre a hospitalizacdo dos afetados pela TB. O
terceiro situa-se a partir dos anos 1950, com a introducao de diferentes farmacos e pela
magnitude e relevancia da tuberculose para a saude publica brasileira, quando o
orcamento para o combate a doenca consumia mais de 50% do total para a saude
nacional. O quarto periodo se deu a partir do fim dos anos 1970 com a introducao do

tratamento ambulatorial e do tratamento autoadministrado, do fim rapido e progressivo
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da hospitalizagdo por tuberculose, e da introducdo pioneira do esquema triplice
(contendo a rifampicina, RIF) como diretriz nacional de tratamento para tuberculose
pulmonar, num cenario de criticas e descrédito internacional e certo afastamento das
diretrizes da OMS. Finalmente, o quinto periodo se inicia nos anos 1990 e é marcado por
um alinhamento progressivo, porém lento, com as politicas de Genebra (diretrizes da
OMS), em particular com a introducao do paradigma do tratamento diretamente
observado pela estratégia DOTS (SANTOS FILHO, 2006).

Para além de desempenhar a fun¢do de auxiliar nos servigos de diagnostico e
tratamento, grande parte dessas iniciativas teve um cunho preponderantemente
politico, j& que se configuram em grupos de afetados pela tuberculose e/ou de
representantes das popula¢des mais vulneraveis e de defesa dos seus interesses.

Esse tipo de configuracdo de resposta comunitaria vai se inspirar - para nao
dizer se identificar ou até mesmo se confundir - com os atores do movimento de aids,
internacionalmente ou no pais.

0 que aqui se classifica como “movimento social” é um conjunto de atores locais
ou nacionais caracterizados por um engajamento pessoal a uma causa especifica. Esses
atores tém relevancia politica uma vez que sao, além de pessoas meramente afetadas ou
vulneraveis a doenca, pessoas que se dedicam a contribuir para a melhoria das
condi¢des de seus pares. Eles sdo relevantes para a ciéncia politica a medida que, por
meio de a¢des de cunho “social” ou de intervencdes em saude, tém algum papel no
cenario de definicdo das politicas publicas de satude. Além disso, eles repercutem,
quando nao participam (ainda que inconscientemente) dos processos politicos globais.

Para Tourraine, os atores se formam e se agrupam a partir do despertar de suas
proéprias experiéncias e de uma crenga intrinseca no seu poder de transformar.

De nouveaux acteurs ne peuvent se former que s’ils ont confiance
dans linfluence qu’ils peuvent exercer sur la gestion économique,
culturelle et sociale. Or aujourd’hui a la place de cette confiance se
sont répandues la méfiance et la peur par lesquelles les catégories les
mieux protégées croient se défendre en accroissant la distance qui les
sépare du domaine de plus en plus enconbré de la précarité. L’acteur
n’est pas celui qui joue son réle de la comédie humaine. Individu ou
groupe, il est celui qui, inspiré par le sujet, veut transformer
l'organisation sociale pour qu’elle respecte mieux ses droits, qu’ils
soient civils, politiques, sociaux ou culturels. (...) Mais ou sont les
acteurs, ou plutét, d’'ou viennent-ils? Comment une victime se
transforme-t-elle en acteur? Il ne suffit pas de dire qu’elle prend
conscience d’elle-méme. Cette conscience lui vient d’'un messager
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informé ou prophétique, ou encore d'un événement dont elle peut
témoigner, de l'expérience d’un individu, d’'un groupe ou d’une foule
protestant contre la violence, l'arbitraire, l'erreur, la corruption.
L’action n’est pas le résultat d’un calcul; elle est intervention. Elle fait
appel a un principe reconnu, a un exemple historique, a une
sensibilité percue. Ceux qui deviennent des acteurs ne sont pas
simplement des martyrs qui deviennent conscients des torts qu’ils ont
subis. Certes, ils viennent le plus souvent d’en bas, de la foule des
victimes, mais ils viennent aussi d’en haut, parce qu’ils se sont
indignés face a des actes dont ils ont été les témoins, parce qu'ils se
sont sentis responsables. (TOURAINE, 2013, p.550-1)

O movimento social de tuberculose no Brasil é composto por

atores/protagonistas que podem ser individuos ou as organizacdes comunitarias as
quais pertencem, que se dedicam prioritaria ou secundariamente ao enfrentamento da
doenca, porém de forma clara, explicita em sua agenda ou missao institucional.

Seguindo a mesma logica que Touraine apresenta acima, ressalte-se que o
movimento social em tuberculose no Brasil ndo é composto por atores homogéneos, e
isso tanto no que tange ao seu formato quanto ao seu perfil. Ndo é, por exemplo, um
movimento formado exclusivamente por pessoas que ja tiveram tuberculose. Mas em
grande parte o é. Ou é formado por pessoas particularmente vulneraveis a ela.

Primeiramente, o que caracteriza os atores do é a dedicagdo a causa do
enfrentamento a doenca e as suas consequéncias a partir da perspectiva das pessoas
afetadas ou das populagdes mais vulneraveis. Portanto, sua motivagdo ou interesse tem
um cunho individual, pessoal, de buscar saber, ter conhecimento ou informacado sobre a
doenca (prevencao, diagndsticos e tratamento), sobre o acesso aos servicos e
funcionamento do sistema, assim como buscam entender os fatores “determinantes da
doenca” (aspectos socioecondmicos, de renda, habitacdo e outros).23 A OMS se apropria
de conhecimento produzido no mundo inteiro e o adéqua as suas finalidades.

A doenca - ou a vulnerabilidade a ela - e suas consequéncias afligem
pessoalmente os atores do movimento social e as populagdes com as quais eles
trabalham (no caso de prestadores de servico). O fato de as pessoas vivendo com HIV e
aids serem particularmente vulneraveis a tuberculose contribui para que haja um
realcado interesse de ordem pessoal - e social - para o seu engajamento na luta contra a

tuberculose. Além disso, observa-se nos atores comunitarios do movimento social de

23 0 que hoje se classifica comumente de determinantes sociais da doenga é um reducionismo da
determinagdo social do processo sauide-doenga, discussao iniciada da década de 1970, que tem origem na
América Latina nos estudo de Juan Cesar Garcia (Argentina), Jaime Breilh (Equador), Asa Cristina Laurell
(México) e Sérgio Arouca e Everardo Duarte Nunes (Brasil) (SCARPARO CUNHA, 2015).
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tuberculose o interesse explicito pela disseminac¢do solidaria do seu conhecimento e
informacdes - o saber - entre seus pares e junto a sociedade.

Os usuarios se colocam em verdades que sao ligadas a sua aposta
de produzir em si um cuidado que lhe potencializa seus modos de
viver, as outras vista do ponto nem sempre correspondem a esse
tipo de regime de verdade. (...) Essa possibilidade de estabelecer o
reconhecimento do outro como sabido, tanto quanto qualquer um,
€ uma forma de implicacao ético-politica que marca quais verdades
sdo chaves para dialogar com outras, no mundo do cuidado,
tomando o lugar do desejo do usuario como ponto de referéncia.
(MERHY, 2014)

Os atores do movimento social, quando vistos enquanto sujeitos, caracterizam-se
por agregar-se a organizacdes ndo governamentais, em geral de base comunitaria, redes
de pessoas ou de servicos a populacdes vulneraveis ou afetadas pela doenca. Por sua
vez, essas organizacdes, que tém em comum em sua missao institucional - seja
primariamente ou secundariamente?4 - a luta contra a tuberculose, agregam-se em
féruns de ONGs - cujo exemplo primordial no Brasil é o Férum de ONGs de Luta contra a
Tuberculose no Estado do Rio de Janeiro, fundado em agosto de 2003 (SANTOS FILHO,
2006, p.46; SANTOS FILHO & GOMES, 2007). Depois do Rio de Janeiro registrou-se a
criacdo de alguns outros féruns estaduais de luta contra a tuberculose, como na Bahia.2>
As organizagdes nao governamentais de luta contra a tuberculose agregaram-se também
a comités multissetoriais, os “Comités Metropolitanos” de combate a tuberculose. Estes

se estabeleceram a partir de 2008, em torno do projeto brasileiro para a expansao da

estratégia DOTS no Brasil junto ao GFATM nas onze regides metropolitanas2¢ de mais

24 Entenda-se por primdarias aquelas organiza¢des formadas especificamente para o enfrentamento da
tuberculose - como, por exemplo, a Rede Paulista para o Controle Social da Tuberculose, fundada em 2005
- e por secundarias as organizacdes formadas com outras missdes institucionais que passaram a colocar
em sua agenda de prioridades o enfrentamento da tuberculose. Exemplos disso sdo o Instituto Brasileiro
de Inovacdo e Saude Social (IBISS), fundado para trabalhar com populagdes em situagdo de rua
(ibiss.com.br); o Centro de Promogio da Sauide (CEDAPS), formado para a mobilizacdo social em satude e
apoio ao atendimento comunitdrio em sadde em comunidades carentes do Rio de Janeiro
(www.cedaps.org.br ); ou ainda o Grupo Pela VIDDA-R] (pela Valorizagdo, Integracdo e Dignidade do
Doente de Aids), primeiro grupo de pessoas vivendo com HIV e aids fundado no Brasil, que adotou na sua
agenda o enfrentamento da doenca (www.pelavidda.org.br ).

25 Ver pagina do CEDUS que os menciona: http://www.cedus.org.br/?page id=39. Ainda que muitos

sequer disponham de pagina ou sitio proprio na web, mas tem diversas mengdes e referencias, como a
seguir, do Grupo Pela VIDDA-Nitero6i:
http: vnit.org.br/forum-de-ongs-de-tb-do-rio-promove-no-dia-06-seminario-estadual-de-

tuberculose/

26 S30 na verdade 10 regides metropolitanas mais Manaus, que é considerada apenas a cidade.


http://www.cedaps.org.br/
http://www.pelavidda.org.br/
http://www.cedus.org.br/?page_id=39
http://gpvnit.org.br/forum-de-ongs-de-tb-do-rio-promove-no-dia-06-seminario-estadual-de-tuberculose/
http://gpvnit.org.br/forum-de-ongs-de-tb-do-rio-promove-no-dia-06-seminario-estadual-de-tuberculose/
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alta carga de tuberculose no Brasil.2” Esses comités foram fundados com o intuito de
favorecer a visibilidade das a¢des do projeto e a interlocucdo multissetorial entre essas
organizagdes da sociedade civil, vistas como legitimas representantes das populacdes
afetadas ou vulneraveis, os profissionais de satide e representantes de unidades saude, e
os chefes de programas de tuberculose estaduais e municipais das respectivas regides
metropolitanas.

Destaque-se que os atores do movimento social em tuberculose no Brasil nao se
confundem com os agentes comunitarios de saude. Isso porque estes tém um carater de
engajamento ou de identidade institucional de cunho profissional - sdo identificados
como “profissionais de saide comunitarios” (ainda que sem formacao educacional ou
técnica especifica). Eles sdo em principio remunerados (ao contrario dos ativistas), e
comumente organizados no Brasil nas assim chamadas “organizag¢des sociais” (0S) -
uma criacdo juridica recente: tratam-se de organizacdes sem fins lucrativos que
oferecem os servicos de profissionais de satude, tornando-se assim prestadoras de
servicos aos governos, 0os quais sdo os responsaveis pela execucdo e gestdo dos
programas de saude da familia (PSF), que tém nos agentes comunitdrios de saiide um
importante componente.

Cabe ressaltar que a maior parte dos ativistas trabalha ou dedica suas horas de
trabalho de forma voluntaria para suas organizacdes ou redes. As remuneragdes que
porventura recebam advém de atividades especificas em projetos dos quais fagam parte
ou naqueles que coordenem. Nao ha um meio estabelecido de financiamento regular
para organizacoes de base comunitaria e, por conseguinte, ndo ha fonte assegurada de
remuneracdo para as atividades desempenhadas pelos ativistas em saude. Sua
motivacdo é de carater pessoal, comunitario, social. O ativista ndo é, via de regra, um

empregado das organizagdes, mas dedica-se a ela na maior parte (ou a totalidade) do

27 O projeto do Mecanismo Coordenador de Pais (MCP) Brasil junto ao GFATM teve o titulo de
“Strengthening DOTS Strategy in Large Urban Centers with High Tuberculosis Burden in Brazil” (THE
GLOBAL FUND, 2006), foi assinado em 13.12.2006 pelo pesquisador, na época o Vice-Presidente do MCP
Brasil. O projeto teve seu inicio em 2.5.2007 e término em 30.4.2012. Em novembro de 2011, em reunido
do MCP em Brasilia, resolveu-se que o Brasil ndo deveria mais candidatar-se a financiamentos do GFATM
e com isso decidiu-se devolver parte dos recursos do projeto de malaria junto ao Fundo, interrompendo
aquele projeto, tendo o Governo Federal assumido o 6nus do cumprimento das metas do projeto de
malaria. O projeto de tuberculose encontrava-se no final e ndo haveria projeto subseqiiente. Decidiu-se ao
final daquela reunido extinguir o MCP Brasil. Entretanto, diversos dos Comités Metropolitanos que foram
criados em todas as 11 regides metropolitanas de alta carga para tuberculose a partir de 2008 tiveram sua
continuidade por anos apés o término do projeto, resultando num espago regular de consulta
multissetorial para tuberculose no Brasil. Muitos assumiram o nome de Comités Estaduais de Tuberculose
(como no Ceard, Rio Grande do Sul e varios outros estados). As datas aqui mencionadas foram checadas
com o Dr. Draurio Barreira, Coordenador do PNCT por meio telefénico em 17.3.2015.
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seu tempo, de forma ndo remunerada. Em func¢do da limitacao de recursos estruturais,

financeiros e de pessoal das organizagdes comunitarias, e da caréncia de formacdo

técnica da maior parte de seus membros, ha uma limitacdo das condigdes para que o

ativista tenha um desempenho de grande agilidade, eficiéncia e alcance. Entretanto, os

ativistas se véem compelidos a responderem a grande demanda por respostas sociais e

técnicas de suas organizagoes. Em funcao disso, muitas vezes engajam-se em multiplas

atividades ou compromissos, com reduzida capacidade de fazé-lo.

Os atores do movimento social em tuberculose no Brasil também se caracterizam

por utilizar ferramentas comuns para o enfrentamento da doenca. Seriam as atividades

que se enquadram no conceito de ACSM, ja mencionado anteriormente:

Advocacia - mais frequentemente esses autores exercem 0
monitoramento do acesso a servicos e distribuicio de medicamentos
terapéuticos ou profilaticos; dedicam-se a defesa de direitos dos cidadados
portadores da doenca, tais como acesso a cestas basicas de alimentacdo e
acesso a vales-transporte para tratamento; buscam os meios para o
reconhecimento de direitos trabalhistas, como por exemplo garantir junto
aos empregadores o abono sobre a auséncia ou atraso de empregados em
virtude de tratamento; dedicam-se também a articulacdo intersetorial
comunidade-governo (nas areas do executivo ou do legislativo em
diferentes niveis, como forma¢do de frentes parlamentares), ou
comunidade-academia, em parceiras para capacitagdo e pesquisa.
Ressalte-se que boa parte dessas atividades os ativistas executam pelas
lacunas deixadas pelo poder publico, ja& que deveriam ser desenvolvidas
pelo servico social das unidades de saude.

Comunicagdo - frequentemente os atores do movimento social dedicam-
se a difusdo eletronica de informacao, de producao e distribuicao de
material informativo sobre a doenca: folhetos, pdsteres, cartazes, etc.;
engajam-se  eventualmente em  campanhas  publicitarias de
conscientizacao e/ou informacdo em grande midia: TV, radio e outdoors
(nessas ultimas menos frequentemente).

Mobilizacdao social - elaboram campanhas de conscientizacdo e

informacdo em lugares publicos, intervenc¢des dirigidas (a ativistas ou
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profissionais de area especifica), articulacdo entre diferentes setores da
sociedade civil.
O papel dos atores do movimento social na mediacao entre o usudrio e o sistema
de saude se da por meio do seu conhecimento empirico, pratico e pragmatico quanto a
prestacdo dos servicos de saude, a organiza¢do do sistema publico local como de fato o
usuario o enfrenta; da existéncia de (ou da falta de clareza sobre) fluxos, das referéncias
e contrarreferéncias. Esse conhecimento empirico, mais uma vez, constitui o seu
“saber”, que por sua vez o habilita a poder agir usando suas capacidades.
0 movimento social em tuberculose no Brasil se assemelha com o da aids na sua
e composicdo - sdo frequentemente atores individuais e organizagdes
participam de ambos movimentos28; na
e estrutura que formou (féruns e comités), e
e relacdo de sintonia tdo harmoniosa quanto duvidosa com a gestao
publica.
Mencionamos harmoniosa pois dificilmente ha questionamentos substanciais
sobre a conducdo da gestdo e da implementacdo de politicas; e duvidosa pois o
alinhamento acritico sugere (i) falta de autonomia - certamente a financeira, o que leva
a uma expectativa de financiamento por meio de recursos publicos, fazendo com que as
organiza¢des comunitarias evitem “colidir” com as politicas oficiais; (ii) limitagcdo na sua
envergadura: ainda que muito vocais e algo visiveis,2? as organizagdes do movimento
social de TB ndo sdo tdo numerosas quanto as da aids, nem contam com sua capilaridade
junto a outros atores politicos, midia, e outros; e finalmente (3) a caréncia de recursos
(financeiros, técnicos e de pessoal, ndo necessariamente nessa ordem), o que limita a
disponibilizacdo de pessoal que se dedique a uma avaliacdo mais profunda, mais
sistematica e mais critica sobre o desenvolvimento e implantacao das novas tecnologias
e politicas. Quando ha questionamentos ou criticas elas tendem a ser circunstanciais,
sobre uma eventual falta de medicamentos, vacinas ou profissionais; menos

frequentemente as queixas ou criticas recaem sobre questdes estruturais do sistema de

28 http://www.bandeirantes.org.br/index.php?s=tuberculose&submit=Buscar,
http://www.pelavidda.org.br/site/wp-content/uploads/2013/07 /Nota-Conjunta-do-Forum-de-ONG-
Aids-e-Sociedade-Civil.pdf

29 Essa visibilidade para a sociedade é muito variavel: depende principalmente de eventos publicos em
datas como 24 de mar¢o - dia mundial de luta contra a tuberculose. Em anos anteriores a visibilidade foi
favorecida com campanhas nacionais de grande midia (particularmente de 2005 a 2011). Atualmente se
restringem a campanhas dirigidas ou midia eletrénica (leia-se mala direta) e eventuais aparecimentos na
grande midia, por circunstancias dentncias de falta de medicagdo em particular.
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saude, sobre a baixa capacidade cientifico-tecnolégica em desenvolver medicamentos,
vacinas e testes diagndsticos, ou sobre a forma como as politicas ou a introdugdo de
tecnologias é conduzida no pais.

Cabe aqui introduzir um paréntesis e problematizar o conceito de Emerson
Merhy sobre tecnologias leves, leve-duras e duras:

Para Merhy?3, as tecnologias podem ser classificadas como leve,
leve-dura e dura. Todas tratam a tecnologia de forma abrangente,
mediante andlise de todo o processo produtivo, até o produto
final. As tecnologias leves sdo as das relagoes; as leve-duras sao as
dos saberes estruturados, tais como as teorias, e as duras sido as
dos recursos materiais. .. A adog¢do das tecnologias leves no
trabalho em saude perpassa os processos de acolhimento, vinculo
e atencao integral como gerenciadores das a¢des de saude. ..
Como tecnologia leve, o acolhimento direciona para o
estabelecimento de estratégias de atendimento, o qual envolve
trabalhadores, gestores e usuarios. (COELHO E JORGE, 2009)
Assim como Coelho e Jorge se referem nesse trecho as questdes relativas as tecnologias
leves, do acolhimento em sadde, também vale destacar que o conceito de tecnologia
leve-dura, aquele dos saberes estruturados como a Clinica, a Epidemiologia, a
Psiquiatria. E finalmente as tecnologias duras: os equipamentos, as normas e as
estruturas organizacionais (MARQUES & LIMA, 2004). Essa conceituacdo ajuda a
entender a localizacao e as perspectivas de cada ator nesse cendrio: os ativistas em
saude, uma vez que se dedicam rotineiramente as questdes relativas ao acesso e aos
cuidados, nos processos destes, sdo vistos enquanto interessados tdo somente na
tecnologia leve. Os profissionais de saude, e os pesquisadores, a partir do seu
conhecimento, do “saber estruturado” visto acima, estariam na posicao de discutir as
questdes relativas a tecnologia dura: sejam estes a incorporacdo de equipamentos,
sejam o estabelecimento das normas e diretrizes. Os ativistas ndo teriam “condicdes”
para tanto, ou ndo estariam devidamente aparelhados. O que neste estudo se buscou
mostrar é que o ativista, sendo um usudrio ou representante deste, transpde essa no¢ao
e contribui com a definicdo de normas e diretrizes, ainda que indiretamente, seja
participando ou contribuindo para um estudo, seja fazendo advocacy.
Também dentro das conceituacdes previamente levantadas, e que também sera
visto durante a analise do material deste estudo, vale introduzir a ideia de “reducao” ou

da “coisificacdo” que se verifica na relagdo entre médicos e pacientes ou entre

profissionais de saude e usudarios do sistema publico (e também do privado):
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Engessado pelas normas ou orientado a producao de
procedimentos, o trabalhador pode dirigir-se ao usuario como
objeto, fragmento de corpo, sobre o qual a melhor intervencao,
identificada com base nas evidéncias para situacdes semelhantes,
deve ser produzida. Seu agir vai somente em uma direcao: dele
para o outro como seu objeto, negando o agir do outro e seu saber
(apontado como “creng¢a”), por ser de menor valor cientifico,
portanto nao algado a posicao de um saber tecnolégico produtor
de autocuidado legitimo.

(MERHY & FEUERWERKER)

Retomando o raciocinio acerca do movimento social em tuberculose no Brasil,
outro elemento de diferenciacdo para o movimento da aids esta na sua génese: aquele

foi provocado ou induzido; este foi “espontaneo”.30

Verifica-se que a mobilizacdo social em TB no Brasil nos ultimos
anos ndo ocorreu espontaneamente, ao contrario do que foi
observado na virada do século XIX para o XX, com a formacdo da
Liga contra a Tuberculose.2 Também espontanea foi a reagdo ao
surgimento da epidemia de HIV e Aids nos anos 1980. Em ambos
0s casos, a participacdo dos vitimados pela doenga foi um aspecto
determinante para uma rea¢do natural e consistente por parte da
sociedade. No inicio do século XX, a TB afetou indistintamente a
populacdo; mesmo os cidadaos abastados ndo estavam imunes a
doenca. Nos anos de 1980, a epidemia de HIV e Aids acometeu a
comunidade homossexual notadamente, pessoas de classe média,
com bom nivel educacional e habilitada a articular com diversos
setores da sociedade, em funcdo da experiéncia na luta pelos
direitos humanos e civis no Brasil, e do préprio movimento
homossexual, desde a década anterior. [..] Considerando as
caracteristicas da populacdao atualmente afetada pela TB - na
grande maioria, de baixa renda, que enfrentam estigma pela
doenca e acesso restrito a assisténcia em saude -, ndo se pode
esperar reagdes espontdneas e politicamente articuladas como
vistas na Aids do inicio da epidemia. (SANTOS FILHO & GOMES,
2007)

Além disso, o movimento de aids nao se alinha necessariamente as prioridades
da tuberculose no que se refere a conducdo das politicas no cendario nacional da saude.

Houve, por exemplo, uma resisténcia do movimento nacional de aids em favorecer uma

30 Como visto anteriormente, o termo “espontaneo” é utilizado para designar um movimento estruturado
a partir da mobilizagdo e auto-organizacdo das pessoas diretamente afetadas buscando gerar respostas.
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frente parlamentar nacional tUnica para a TB e a aids, como foi discutida nos ultimos

anos, temendo um enfraquecimento das suas prioridades.3?

Algumas definicbes de abordagem sociolégica e internacionalista3? foram
utilizadas para justificar por que este autor prefere utilizar o termo “movimento social”
do que referir-se aos atores sociais simplesmente enquanto membros de organizagdes
ndo-governamentais (ONG) ou de organiza¢des da sociedade civil - OSC (adaptagdo do
termo “civil society organizations” amplamente utilizada no pais) quando tratou da aids
(SANTOS FILHO, 2002, p.60-90) e agora da tuberculose.

Conforme lembram Court et al (2006) e Spicer et al (2011), o termo
organiza¢cdes da sociedade civil é um termo “guarda-chuvas” que pode incluir
organiza¢cdes de base comunitaria, organizacbes ndao governamentais de diversas
matizes, organizacoes voluntarias informais dentre tantas outras formas de associa¢oes
e organizacdes que representam um largo espectro de vinculos e interesses (OECD,
2015). Essas organizacdes desempenham diferentes funcdes que podem incluir a
prestacdo de servicos, 0 monitoramento das politicas publicas e advocacy em nome de
grupos ou comunidades marginalizadas ou vulneraveis a alguma questdo (SPICER et al.
2011). Em razao da amplitude do termo, e pela mesma razao levantada por Spicer et al.
(Ibid., p.1) de que “agéncias de desenvolvimento e governos tendem a compreender as
0SC mais como prestadoras de servicos do que [organizacdes de] ativistas,” este
pesquisador prefere utilizar vocabulos que melhor definam o cenario com o qual este
estudo trabalha, que é de organizagdes comunitarias que conformam um movimento
social de tuberculose no Brasil.

Outra importante definicdo conceitual é a de organizacdo comunitaria, a qual ira
aparecer ao longo de toda esta tese. Trata-se de toda organizacdo, associagdo, grupo de
pessoas, formalizada ou reconhecida institucionalmente - ie. registrada como
organizacdo, dotada de CNP] - ou nao. Esse tipo de organizacdo tdo comum no
movimento de aids ira também povoar ou compor o cendario do movimento de

tuberculose. Silva (1999, pp. 68-85) refere-se a essas fundamentalmente como “grupos

31 Cabe notar que essas discussdes, apesar de terem ocorrido em alguns foros comunitarios (de ONG aids e
de TB), encontros e reunides e também por email, elas nido tiveram registro formal. Foram longas as
negociagdes que resultaram na criacdo das varias frentes parlamentares em tuberculose ou em TB-HIV em
alguns estados e no Congresso Nacional. Delas presenciaram ou participaram diversos sujeitos deste
estudo, assim como o préprio pesquisador.

32 Da abordagem internacionalista se vera mais no capitulo 4.
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de ajuda mutua”. O pesquisador entende que, uma vez que essas organizagdes
comunitarias possam ter uma missao institucional ou um objetivo difuso ou composto
por mais de um aspecto, além do aspecto primordial do apoio mutuo, ndo cabendo
portanto o conceito de grupo de ajuda mutua. De fato, o conceito de ajuda mutua dentre
os afetados pela tuberculose nao é difundido como na aids, ou nos grupos denominados
Alcoodlicos Anonimos (AA) ou Narcéticos Andnimos (NA).

Segundo Cristina Camara da Silva:

A literatura sobre os movimentos sociais aponta a predominancia
de analises estruturais, caracterizadas pela dicotomia entre
sociedade civil e Estado, e pela ideia do politico como algo que
deixa de ser exclusividade [sic] partidario. Fala-se da politizacao
do social, de uma mobilizacio popular, da transformacdo das
caréncias em direitos (LACLAU, 1986; JACOBI, 1987). [..] Os
movimentos ditos de minoria aparecem nesse cenario, meados
dos anos 1980, como expressdes trazidas a tona por movimentos
libertarios de classe média. Sdo os movimentos feminista, gay e
ecologico que suscitam a discussdo sobre a politica de identidades
e sobre os modos de vida (LACLAU 1991; MELUCCI, 1993), assim
como contribuem para mudar referéncias simbolicas (GIDDENS,
1993). (SILVA, 1999, pp. 69-70.)

Segue Silva, citando Melucci (1994, p.60): “os movimentos sociais [...] 'sio uma
forma apaixonada de acdo que é bastante significativa para a mudanca social'. [...] Para
0S que veem 0s movimentos sociais como agentes de transformagdo social, que
concebem uma historicidade da sociedade, como Touraine, a no¢do de sujeito é
fundamental“ (SILVA, 1999, p.70).

Segundo Touraine (1978) uma acao coletiva pode ser definida
como um movimento social quando existe um conflito central e
um ator central lutando por uma questao de importancia central.
Nos estudos mais recentes do autor, os movimentos sociais sao
entendidos como associando um projeto cultural a um conflito
social (Touraine , 1995; 1997). [sic] Quando um conflito se torna
questdo central na sociedade é que surgem os movimentos sociais.
As acdes dos movimentos sociais se dirigem contra um adversario
social, nem sempre o Estado, e visam uma outra sociedade, nao
necessariamente melhor ou mais avancada do que aquela que
combatem. Apesar de agir em nome de uma determinada
populacdo, os movimentos sociais devem ser organizados para
combater seu adversario com base num conflito que ndo é
especifico, mas um problema social que diz respeito ao conjunto
da sociedade, o que os diferencia dos grupos de pressdo
(Touraine, 1978). [sic] Um movimento social nao é qualquer agdo
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coletiva, mas um tipo particular de acao coletiva. (SILVA, 1999, p.
71.)

Sublinhe-se que em razao da tuberculose afetar em particular certos grupos
sociais mais desfavorecidos, ela ndo é vista enquanto problema do “conjunto da
sociedade”; certamente ndo é problema que acomete regularmente os formadores de
opinido, como foi outrora o caso da aids, ou da prépria tuberculose ha um século. Ainda
que por décadas a doencga tenha sido considerada epidemiologicamente relevante, ou
um problema de saude publica de grande magnitude, a partir da década de 1980 do
século passado a tuberculose pareceu ao cidaddo comum problema superado, do
passado, que remete a literatura romantica do século XIX. Ainda que tenha havido
enorme progresso na visibilidade do problema junto a sociedade,33 o imaginario coletivo
parece ainda nao ter incorporado a existéncia do problema.34

Outra questdo relevante na leitura de Silva, em particular na citacdo de Touraine,
¢ a designacdo de grupos de interesse (ou de pressio para outros autores). O
pesquisador entende que ainda que nado se confunda com grupos de interesse econémico
(comerciais ou financeiros), os atores do movimento social constituem grupos de
pressdo e interesse politico pela causa, uma vez que se dedicam a incidir também sobre
os formadores de politicas publicas, sejam gestores no executivo ou legisladores. Sao
inquestionavelmente grupos sociais com interesse especifico no enfrentamento da
doenga.

Retornando a Silva, a autora (Ibid.) destaca um debate entre Giddens e Touraine
em que este, em “Critica da Modernidade (1995), se diferencia da analise daquele, ao
afirmar que “o que chama de 'sujeito’ ndo se refere ao cuidado de si - presente na nogao
de reflexividade em Giddens - mas a defesa da capacidade de ser ator”. (...) “Touraine
vincula as no¢des de individuo, sujeito e ator. No sujeito estd a possibilidade do
individuo se transformar em ator. As no¢les de sujeito e ator sao inseparaveis e
resistem a um individualismo que o restringe a procura racional. A ideia do sujeito se
destréi se for confundida com o individualismo.” (SILVA, 1999, p. 71)

Resgate-se a no¢do anteriormente trazida por Touraine (2013) do sujeito que é

ator na luta por uma causa, e que nela transcende a simples procura da solugdo de seus

33 Como por exemplo as campanhas de midia que ocorreram desde meados da década passada e as
inimeras atividades das organizacdes comunitarias junto ao publico.

34 No capitulo 4 deste estudo, diversos relatos de ativistas, pesquisadores e mesmo gestores corroboram
com a afirmacio.
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proprios problemas; é a no¢do do sentido solidario que cose as relagdes entre os
membros de organizacdes comunitarias, de ONG, de redes de pessoas, e que formata a
concepgao dos “atores do movimento social” sobre a qual se dedica esta tese.

O pesquisador entende que o conceito de movimento social em tuberculose
apresentado nesta tese se identifica com uma interpretacdo sugerida de um movimento
“ético-pratico” apresentada por Zarifian (1997) (Ibid., p.73), em consonancia com a
analise feita por Silva acerca das organiza¢des ou grupos de luta contra a aids.

Nesses movimentos, diferencia-se ator principal de ator central,
ndo se vé um projeto claro de transformacao da sociedade e eles
ndo se baseam [sic] numa utopia, mas em reivindica¢des éticas
fortes. ... Para os movimentos ético-praticos estd em questdo o
respeito de uma experiéncia, nao de uma tradicdo. Os
engajamentos ndo se ddo por uma causa que diga respeito a
humanidade, mas é antes de mais nada um engajamento pessoal
que visa a produgdo social do viver e um conteddo ético do
mesmo (Zarifian, 1997). Poder-se-ia dizer que esta é a riqueza
interna a sociedade civil: as maneiras como os individuos criam
vinculos, a prépria civilidade. (Ibid.)

Pois é exatamente a partir da experiéncia pessoal e a motiva¢do para a melhoria
das condicdes de vida de si e dos pares, e particularmente pela argumentagao ética - e
dos direitos civis e humanos dos cidadaos - que se observa a mobilizacdo que da origem
ao movimento social de tuberculose. Mais uma vez: a sua prépria vulnerabilidade
mobiliza o ator que se agrupa com seus pares e por sua vez constitui um movimento
mais amplo.

Por outro lado, esses movimentos ético-praticos, carregados de discurso ético,
ndo compdem uma unanimidade de posi¢des politicopartidarias, ideoldgicas ou
religiosas. Nem necessariamente compartilham de uma utopia ou tém como agenda a
mudanca estrutural da sociedade. Ao contrario, querem uma sociedade e um estado
funcional, que responda satisfatoriamente aos problemas postos.

Retoma-se aqui a discussao antes feita na tese de Silva (1999, p.79), agora acerca
dos grupos de ajuda mutua, tdo presentes nos grupos de pessoas vivendo com HIV e aids
e que abracaram a causa da tuberculose. “Muitos individuos que participam destes
grupos nao acompanham todo o processo, alguns vao apenas utilizar os servigos
disponiveis, mas outros se identificam com o grupo e passam a fazer parte dele. Um dos
tracos caracteristicos dos grupos de ajuda mutua é a auséncia de rupturas entre quem

presta servicos e quem os recebe, assim como ha uma recusa da superioridade que a
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competéncia profissional poderia conferir (Godboult, 1999).” Nesses grupos “privilegia-
se a participacao voluntaria e a trajetoéria individual, visando o [sic] reconhecimento da
autonomia e da responsabilidade consigo e com a coletividade.” (SILVA, 1999, p.80)

Nos grupos que atuam contra a aids, a ajuda mutua passa a ser
mais do que um encontro entre pares, a valorizacdo da auto-
estima, as trocas de experiéncias ou o espa¢o para depoimentos.
Ha trocas de informacgdes e interlocugdes constantes entre as
pessoas vivendo com HIV ou aids e profissionais, entre saberes
constituidos, pesquisadores da area médica e advogados, entre
outros. Ao mesmo tempo que se enfatiza a ajuda mutua e o apoio
emocional as pessoas soropositivas ou com aids, cria-se a
expectativa de que os grupos acolham demandas que os servicos
publicos de saide ndo tém condi¢cbes da acolher. Ha ainda a
constru¢do de uma expertise, seja na relacdo com os médicos, seja
na observacdo sobre si mesmo, gerando um processo reflexivo
que cria poder de barganha, individual e coletivo. Esta expertise é
socialmente construida e reconhecida (Epstein, 1996). Diferente
da no¢do de auto-ajuda que prioriza, ainda que nao
exclusivamente, o bem-estar individual, o auto-conhecimento, a
auto-estima e o cuidado de si, a ajuda mutua prioriza o espaco
relacional e a acdo coletiva. (SILVA, 1999, p.83)3>

Aqui se fala do que caracteriza o espago de ajuda mutua criado nas organizacoes
comunitarias da aids e da construcdo das expertises, mais uma vez do saber. Para além
de favorecer um espaco de apoio coletivo e mutuo, ele busca estabelecer uma relacao
entre os saberes profissionais e o saber daqueles diretamente afetados pelo problema,
permitindo a elabora¢do de a¢des em prol da causa pela qual militam. Uma vez que
grande parte dos ativistas em tuberculose vém do movimento de aids, ou melhor, dele
participam simultaneamente, o mesmo principio opera.

E importante aqui frisar esse elemento de nio-ruptura também se observa na
abordagem pela ciéncia politica e das relagdes internacionais. O movimento social ndo
parece preocupado em romper com o Estado, substitui-lo ou oferecer uma nova via
politica. (Esse aspecto sera retomado no item 4.2.)

Finalmente, hd& um componente ainda relevante a ressaltar: os preceitos legais,

constitucionais: no Brasil ndo se prescinde da participacao social na discussdo e na

35 Este pesquisador quer ressaltar que as transcricdes dos originais refletem eventualmente regras
ortograficas anteriores e os eventuais erros de grafia ou concordancia. O “sic” serd usado apenas onde
puder parecer que o erro se deu na transcri¢do. Mais adiante, no capitulo 5, nas transcri¢cdes de fala, ndo
se usara o “sic” em funcdo de tratar-se de transcrigio de fala corrente e contendo intimeros erros
gramaticais, buscando-se evitar poluicdo desnecessaria no texto da tese.
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definicdo das politicas de saude; ela é requisito constitucional e prevista pela legislacdao
do SUS, numa caracteristica muito particular do Brasil.

A Lei 8.080/90, que criou o Sistema Unico de Satide, segundo
previsto na Constituicdo de 1988, prevé o controle social por meio
da participacdo de representantes dos usudrios nos conselhos de
saude. A Lei 8.142/90 criou os Conselhos e Conferéncias
Nacionais de Saude, prevendo a paridade nos conselhos e
conferéncias entre representantes dos usuarios (ver explicacdao
abaixo), gestores (governos), prestadores de servicos e
profissionais de saude. Restou o problema de como indicar os
representantes dos usudrios para compor a representacdo no
Conselho. Criou-se entdo o Féorum de Entidades Nacional de
Defesa dos Portadores de Patologias e Deficiéncias, cujas algumas
representagdes nacionais sao bastante mais antigas do que o
inicio da epidemia de aids no Brasil, ou seja, primeiros anos da
década de 1980. Um exemplo é o movimento de portadores de
hanseniase, dentre tantos outros (renais cronicos, deficientes
visuais, representantes de portadores de sindrome de Dawn, etc.).
(SANTOS FILHO, 2002, p. 75)

Dai decorre que, no Brasil, ao contrario de grande parte dos paises, ha uma prerrogativa
legal de participacdo comunitaria, de representantes dos usuarios, que sdo os ativistas
de quem falamos. Certamente, nem todos os ativistas sdo membros de conselhos ou
participam diretamente dele, mas compdem esse complexo movimento social que age

em diversas frentes.

2.5. O estudo PROVE IT

0 estudo “Validacdo de resultados relevantes do impacto do Line Probe Assay
(PROVE IT) e teste MTB/RIF para diagndstico presuntivo de TB resistente no Brasil”3¢,
foi concebido em 2009 dentro da iniciativa TREAT TB37 (Technology, Research,
Education and Technical Assistance for Tuberculosis) da UNION, da qual participou a
REDE TB enquanto parceiro regional das Américas. Essa iniciativa foi financiada pela

USAID entre 2008 e 2013 (cinco anos) e renovada em 2013 por outro periodo. O estudo

36 0 grupo de pesquisadores do nucleo do estudo PROVE IT foi composto por: Afranio Kritski
(Pesquisador Principal), Martha Oliveira (Coordenadora Laboratorial e Gerente do projeto), Monica
Kramer e Moénica Carvalho (Coordenadoras Clinicas), Claudia Vater (Coordenadora dos Estudos
Econdmicos), Fatima Scarparo (Coordenadora de Transferéncia de Politicas) e Ezio Tavora (Coordenador
dos CCAP).

37 http://www.theunion.org/what-we-do/technical-assistance/tuberculosis-and-mdr-tb /treat-tb
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PROVE IT (Policy Relevant Outcomes from Validating Evidence on Impact) foi concebido
inicialmente como um estudo operacional multicéntrico - com sitios também na Africa
do Sul38 e na Russia3? - para avaliar os custos associados com a implementagdo da entdo
nova ferramenta diagndstica molecular, o Line Probe Assay (LPA), mais conhecida no
Brasil como Fita Hain (ver referéncia TREAT TB).

Nos ultimos anos, alguns novos métodos diagnoésticos para o MTB
destacaram-se por receber a recomendacdo do Grupo Assessor
Técnico e Estratégico para a TB (STAG-TB) da OMS, a partir da
adocdo do grau de recomendacdo, desenvolvimento e avaliacao
pelas evidéncias de beneficios (sistema GRADE), em nivel de
laboratérios de referéncia. O primeiro foi o exame
(bacteriologico) de cultura em meio liquido, o MGIT960®
Bactec®, em 2007, e o método molecular Line Probe Assay (LPA)
GenoType® MTBDRplus Assay, também conhecido como Fita
Hain, em 2008.! Esses métodos, por exigirem laboratérios de
média ou alta complexidade (niveis 2 ou 3), foram indicados para
a deteccdo da MTB resistente. (TAVORA & SANCHEZ, 2014,
p.18)40
A proposta da REDE TB do estudo PROVE IT no Brasil, que foi realizado no Programa
Académico de Tuberculose da Faculdade de Medicina da UFR] entre 2011 e 2013,
atendia a uma das prioridades do PNCT. O estudo brasileiro foi bastante mais ousado
que seus congéneres internacionais: previu uma compara¢do entre os métodos
recomendados pela OMS para detec¢do da TBMR, de forma prospectiva, num estudo
pragmatico em condi¢coes de rotina no SUS, em unidades de referéncia da TB em
diferentes estados do pais. A proposta foi, além de oferecer a analise de custo-
efetividade visando a implementacao, fazer uma complexa avaliacio com componentes
econdmicos (custo para o paciente, dentre outros aspectos), avaliacdo do desempenho
dos métodos na rotina clinica e laboratorial, avaliacdo de transferéncia de politicas e
estabelecer um componente de engajamento comunitario no acompanhamento da
pesquisa, por meio do CCAP.
Além disso, como em 2009 ja havia diversas negociagdes em curso para o0s

estudos de validagdo e implementagdo do Xpert MTB/Rif no Brasil como substituto da

baciloscopia para o diagndstico da TB sensivel, caberia incluir esse método, uma vez que

38 Centro de Tuberculose Desmond Tutu, ligado a Universidade Stellenbosch
(tbsouthafrica.org/content/desmond-tutu-tb-centre-stellenbosch), na Cidade do Cabo.

39 Northern State Medical University (www.nsmu.ru),em Arkhangelsk.

40 WHO. STAG-TB Report 2008 [Internet]. [citado 20 de novembro de 2013]. Recuperado de:
http://www.who.int/tb/events/stag report 2008.pdf



http://www.nsmu.ru/
http://www.who.int/tb/events/stag_report_2008.pdf

36

ele d4 a indicacdo de resisténcia a rifampicina, o que é um marcador provavel de
multiresisténcia.#! Portanto, o estudo no Brasil dedicou-se a comparacao entre os trés
métodos (MGIT, LPA e Xpert MTB/Rif) em situa¢do de rotina nas referéncias, buscando
oferecer as indicagdes de tempo entre o primeiro atendimento e o inicio do tratamento
adequado e o custo associado aos diferentes métodos para a escolha e definicao, pelos
gestores, dos algoritmos para o diagnéstico da TBMR nas diferentes regides do pais.

O estudo definiu o MGIT como o método (bioldgico rapido, por meio liquido)
comum a todos os sitios como método padrao. Foi feito um sorteio para a definicdo de
quais sitios comparariam o LPA com o MGIT e quais o comparariam o Xpert MTB/Rif
(ambos métodos moleculares).

No estudo PROVE IT, a novidade mais “visivel” era o Xpert MTB/Rif, Isso em
funcdo das informagdes que circularam tanto pela grande midia quanto pelas redes de
informacao dentre as pessoas que se dedicam ao combate a TB, em particular devido a
énfase dada pela OMS ao método, cuja recomendacdo foi adotada por alguns paises,
dentre eles o Brasil, em maio de 2012 (TAVORA & NISKIER, 2014). O MGIT era o método
comum a todos os sitios, e o LPA, o menos conhecido. Nem todos os sitios fizeram a
comparacao entre o MGIT e o Xpert MTB Rif. Os que fizeram, tinham uma expectativa
potencializada em func¢ao do anuncio da implementac¢do daquele método molecular para
o diagnostico de TB sensivel. E gerou-se certa expectativa que o PROVE IT também
contribuiria para essa implementacao.

Inicialmente foi feito um calculo amostral para garantir a relevancia do estudo
num pais de baixa prevaléncia de TBMR. Esse calculo amostral considerou os resultados
dos dois inquéritos nacionais e as estimativas para a multidrogarresisténcia no pais (ver
item 2.3, p. 18).

Em principio, ainda durante as negociacdes de 2009 e 2010 foram propostos
diversos sitios no pais aos parceiros do estudo, em particular a UNION e o PNCT. Depois
de uma longa negociagdo com os parceiros locais e internacionais,*? buscando a
complementacdo de apoio financeiro e a viabilidade do estudo,*3 foram escolhidos

quatro sitios de pesquisa: em Niter6i*4, Fortaleza,*> Sao Paulo*® e Rio de Janeiro.4’

41 TBMR se caracteriza pela bi resisténcia: a rifampicina e a isoniazida.

42 UNION, PNCT, MSH.

43 Tamanho da amostra, divisdo proporcional entre os sitios a serem sorteados para a fase de intervengao.
44 Instituto Estadual de Doencas do Térax Ary Parreiras (IETAP), SESDC-R], em Niteroi, R].

45 Hospital Dr. Carlos Alberto Studart Gomes (Hospital de Messejana) - SESA-CE, em Fortaleza, CE.

46 [nstituto Clemente Ferreira (ICF), Coordenadoria de Controle de Doengas, CCD/SES-SP, Sao Paulo, SP.
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Outros sitios foram colocados em compasso de espera para se verificar o seu
desempenho dos demais durante o periodo do baseline (entre 2011 e 2012). Em 2011,
depois que o estudo ja havia come¢ado em outros sitios, foi incluido o sitio em Porto
Alegre.48

A escolha dos sitios deu-se primeiramente por serem unidades de referéncia para
o tratamento da TBMR, e também por disporem do equipamento MGIT em seus
respectivos laboratoérios ou no seu fluxo diagnostico com os Laboratdrios Centrais de
Referéncia (LACEN) dos respectivos estados.

A negociacdo entre o Programa Académico de Tuberculose da Faculdade de
Medicina da Universidade Federal do Rio de Janeiro, onde foi realizado o estudo, e os
sitios coparticipantes deu-se de diferentes formas. Em alguns casos, a escolha foi feita
por intermediacao do programa de tuberculose do respectivo estado, e em outros casos
a negociacao foi feita diretamente com a unidade de referéncia ou mesmo com o
pesquisador local. Também variou o contato inicial, se foi diretamente com os
pesquisadores ou com a gestdao da unidade.

Pactuaram-se e definiram-se os grupos de profissionais de saude participantes da
pesquisa de cada sitio, compostos por clinicos/as, enfermeiros/as, técnicos/as de
laboratdrio, assistentes sociais, com suas respectivas coordenac¢des locais (clinica,
laboratorial e CCAP), em concordancia com os pesquisadores do nucleo de pesquisa.
Formalizou-se a participagdo no estudo por meio de declaracdes das instituicdes
coparticipantes, com aprovacao inicial pelo CEP-HUCFF-FM-UFR] e posteriormente do
CONEP e dos CEP locais as parcerias institucionais regionais do estudo, para a coleta de
dados, que foram analisados exclusivamente no CPT da UFR].#° Ressalte-se que esse
processo ndo foi uniforme, simultdneo ou muito coordenado, mas antes atendeu as
necessidades de ajuste de cada instituicao para a realizacdo do estudo.

Cabe notar que entre 2009 e 2011 (e mesmo depois), diversas mudancgas
estruturais no Manual de Normas do Ministério da Saude (BRASIL, 2011) foram feitas
quanto as recomendagdes para o diagnostico e tratamento da TBMR. Em varios estados,
como o Rio de Janeiro e Sdo Paulo, houve a efetivacdo de uma descentralizacdo nas agdes

de controle de TB resistente que estava em curso nesse periodo para diversas outras

47 Centro de Referéncia Professor Hélio Fraga (CRPHF), ENSP-FIOCRUZ, no Rio de Janeiro, R].
48 Hospital Sanatério Partenon, SES-RS.
49 Apesar de contar com sitios estabelecidos em outros estados, o estudo PROVE IT foi uni céntrico.
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unidades; no caso do Estado de Sao Paulo foram designadas dezessete unidades>% para
diagndstico e tratamento, enquanto cinco unidades foram indicadas no Estado do Rio de

Janeiro.51

2.6. Os CCAP

Via de regra os CCAP sdo criados em torno de ensaios clinicos explanatorios
(realizados em centros de pesquisa) para avaliar a acuracia e eficicia de novos
medicamentos antirretrovirais e de vacinas anti-aids.

0 acrénimo CCAP deriva da traducao livre do termo community advisory board,
ou CAB em inglés>2. O termo na lingua inglesa significa “conselho comunitario
consultivo” e tem diversas outros usos, que ndo apenas na saude.>3 Entretanto, é um
conceito de governanca participativa por exceléncia, onde se pressupde um grupo de
representantes de diferentes setores para discutir a governanca de algum tema, que
pode ser o andamento de uma pesquisa (ver nota de pé de pagina n? 52).

No inicio dos anos 1990 quando comecgou a se formatar comités regulares de
acompanhamento em pesquisa em torno dos ensaios clinicos para os antiretrovirais. O
termo “community” podia ser entendido por alguns como designando meramente a
comunidade cientifica, de pesquisadores e profissionais de saude, ja que o termo
preexistia. Entretanto, conforme diz Mark Harrington, que participou dos primeiros
CAB, ha exatos 25 anos, perguntado se houve uma mudanc¢a na concep¢ao do termo

“comunitario”:

50 http://www.cve.saude.sp.gov.br/tuberculose/ ver link para documento em Excel contendo a lista das
unidades de referéncia para tratamento da TBMR em: Estado de Sdo Paulo - referéncia ambulatorial para
resisténcia atualizadas abril/15” Acessado em 17.6.2015 as 17:19.

51 Pagina 18 do Diario Oficial do Estado do Rio de Janeiro de 29.5.2013, que trata da repactuagdo do
tratamento da tuberculose no Estado, apenas diz em seu item 7 que cabe as Secretarias Municipais de
Sadde “Organizar a rede de Referéncia Tercidria de tuberculose no Estado e a Vigilancia da Tuberculose
resistente as drogas,” sem definir claramente os centros de referencia para diagndstico e tratamento da
TBMR, apesar de ser sabido que alem do CRPHF-ENSP e o IETAP, e o HESM, foram considerados o HSE e o
INI-FIOCRUZ; o projeto de ter uma referencia no norte do Estado do Rio e outra na Baixada Fluminense
(esta inclusive citado no referido documento) nao foi ainda posto em pratica.

disponivel em http://www.jusbrasil.com.br/diarios/54955429/doerj-poder-executivo-29-05-2013-pg-
18/pdfView

52 https://en.wikipedia.org/wiki/Community advisory board

53 Por exemplo: em certos estados dos EUA, radios publicas ou outros meios de radio e teledifusdo devem
ter comités de governan¢a chamados CAB (community advisory board) que devem dar algumas diretrizes
ao Conselho Diretivo da empresa. O sitio da Empresa de Radiodifusao do Estado do Colorado explica bem
esse caso. http://www.cpr.org/about/community-advisory-board



http://www.cve.saude.sp.gov.br/tuberculose/
http://www.cve.saude.sp.gov.br/htm/tb/unidade/tb15_unid_resistencia.xls
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https://en.wikipedia.org/wiki/Community_advisory_board

39

There was never a shift because the concept of a grassroots
community in the English language goes back to before the AIDS
movement.

‘The black community,” ‘the gay community,” ‘the lesbian
community,” ‘the S&M community’ were all in use in the 70s!

In the 80s ‘community’ without a modifying adjective always meant
‘the [people's] community.’

To be an ‘industry community’ came later in the 90s.
‘Scientific community’ also predates AIDS.

In the 80s ‘community’ groups set up the ‘Community Research
Initiative’ [CRI] in NYC and the ‘Community Consortium’in SF to do
‘community-based clinical trials.”

On the verge of ACT UP's ‘Storm the NIH’ action in May 1990 -- 25
years ago darling! -- the NIAID set up the ‘Community Constituency
Group’ (CCG) to represent activists and people with AIDS on the
various AIDS Clinical Trials Group scientific committees -- and later
in 1990 set up ‘Community Advisory Boards’ (CABs) at all the ACTG
sites.

The CCG witnessed many conflicts among the ‘hemophilia
community,’ the ‘black community,’ the ‘Latino/Latina/Hispanic
community,” ‘the gay community,” and the ‘women's community.’

Later everyone got tired of identify politics and started working
together -- and we still do!
(HARRINGTON, 2015)

Foi por iniciativa ou exigéncia comunitaria - na acep¢do de grupo social comum,
associacdo de pessoas com o mesmo fim ou vivendo em condi¢des comuns - que se
iniciaram reunides de discussdo técnica cientifica e administrativa sobre o andamento
das pesquisas clinicas dos ARV, que passaram a envolver ndo s6 os pesquisadores e
profissionais de saide, mas também os ativistas, pessoas afetadas (pessoas vivendo com
HIV e aids). Estes buscaram capacitar-se buscando colegas pesquisadores, profissionais
de saude e principalmente como autodidatas (ver referéncia 43 adiante) para entender
os ensaios clinicos explanatdérios, sugerir alternativas e rumos de seu desenvolvimento,
buscando acelerar as evidéncias e criar advocacy em torno dos resultados. Na época, em
funcao da gravidade da epidemia de aids, mesmo que os resultados desses estudos ainda
fossem preliminares, mas que fossem promissores e tivessem cumprido com alguma

avaliacdo de seguranca, partia-se para a luta pela aprovacao antecipada das drogas pelo
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Food and Drug Administration (FDA), e outros 6rgdos reguladores e instituicoes de
saude e pesquisa dos EUA, como o CDC e o NIH.>*

O conceito de CAB, ou CCAP como este estudo utiliza, se consolidou rapidamente
na aids ainda nos anos 1990 (KAGAN et al,, 2012) nao s para estudos de fArmacos ou
diagnoésticos, mas também para diferentes estudos de prevencao (HPTN, 2008)55 e
vacinas®® 57 (AVAC, 2011; IAVI, 2012) se transferiu para outras doencas, como a
tuberculose>8 59 60 (TB ALLIANCE, 2011, p.88) e as hepatites virais.®! Desde ha pelo
menos duas décadas dificilmente um estudo clinico de HIV e aids pode prescindir de um
comité comunitario: o Instituto Nacional de Alergias e Doencas Infecciosas (NIAID), dos

Institutos Nacionais de Sadde (NIH) dos EUA tem como recomendagdo o

54 Um documentario recente, “How to survive a plague”
https://www.youtube.com/watch?v=haEPLCA H2Y feito em 2012 na celebragdo dos 25 anos de fundagio
da AIDS Coalition to Unleash Power (ACT UP), explica bem esse periodo e como se deram os primeiros
CAB. Foi do ACT UP em Nova lorque que um pequeno grupo passou a dedicar-se primordialmente ao
acompanhamento cientifico dos estudos com o objetivo de promover ativismo em torno deles. Esse grupo
acabou por formar o Treatment Action Group (TAG).

55 0 HIV Prevention Trials Network, tradicional rede de pesquisas em prevencdo ao HIV, tem em seu
manual de operagdes as indicacdes de procedimento para fomentar e organizar CCAP (CAB).
http://www.hptn.org/web%20documents/CIPDocs/HPTN_Cmty_FactSheets/HPTN_Community_Advisor
y_Board_%28CAB%29_Fact_Sheet.pdf

56 A AVAC (AIDS Vaccine Advocacy Coalition, http://www.avac.org/), hoje dedicada a diversas frentes de
prevencio a aids, colabora com a Rede de Estudos em Vacinas anti-HIV (HIV Vaccines Trials Network,
HVTN) (MENEZES, 2015), assim como ha coopera¢do com as demais iniciativas em vacinas, como o [AV],
(International AIDS Vaccines Initiative, www.iavi.org). Todas essas organiza¢des tém politicas e
recomendagdes préprias para o estabelecimento de CCAP em seus sitios de pesquisa (ver
http://www.hvtn.org/en/community /community-advisory-board.html).

51 0 desenvolvimento de vacinas anti-HIV, a principio preventivas, como uma das areas mais consolidadas
na organizacdo de CCAP internacionalmente, conforme as referencias anteriores, também produziu efeitos
e se transferiu como politica para o Brasil. Aqui, os precursores dessas iniciativas internacionais
inspiraram o Comité Nacional de Vacinas, que existe formalmente desde 1992 (SANTOS FILHO, 2002, p.
88). Esse comité funciona por principio como um CCAP que se dedica até a presente data a acompanhar os
estudos com produtos vacinais no Brasil e divulga-los, mantendo um ambiente politico favoravel para os
estudos de vacinas anti-HIV desde o inicio dos anos 1990, mesmo que nunca tenha havido um produto
vacinal promissor nos ultimos 25 anos.

58 A TB Alliance estabeleceu CCAP em seus sitios de pesquisa globais praticamente desde o inicio de suas
operagdes (TB ALLIANCE, 2011). Este pesquisador participou das consultas que planejaram esses CCAP.

59 0 CRAG (Community Research Advisory Group), que é o CCAP para os estudos do TBTC (TB Trials
Consortium), que realiza pesquisas em tuberculose e TB-HIV pelo CDC (Centers for Disease Control) dos
EUA existe desde 1997, apesar de ter tido alguns anos de interrup¢do na década passada. Ele foi
reestruturado e coordenado pelo TAG no final dos anos 2000. Este pesquisador foi membro do CRAG até
2013. Ver http://www.treatmentactiongroup.org/tb/community-engagement/crag

60 O Global TB CAB, um CCAP com ativistas independentes e representantes de varias organizagoes
comunitarias, é coordenado pelo TAG desde 2011. Este pesquisador é membro do Global TB CAB desde o
inicio de 2012. Ver http://www.treatmentactiongroup.org/tb/advocacy/2012/global-tb-community-
advisory-board-advocacy-campaigns

61 0 TAG também coordena o Hepatitis C Virus World Community Advisory Board. Ver
http://www.treatmentactiongroup.org/hcv/publications/wcab-report-2014
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estabelecimento de CCAP para todos seus ensaios clinicos explanatérios®? (NIAID,
2009). Todos os estudos do Grupo de Ensaios Clinicos em Aids (AIDS Clinical Trials
Group, ACTG) do NIH tém CCAP desde meados dos anos 1990 (HARRINGTON, 2015).

O conceito de CCAP foi criado no ambito das pesquisas de aids, para garantir a
legitimidade dos estudos (GREEN & MERCER, 2001) e a observancia de padroes éticos
(QUINN, 2004; STRAUSS et al, 2001), bem como assegurar os interesses diretos dos
sujeitos das pesquisas (Ibid.).

Cabe sublinhar que os CCAP nao tém formato pré-estabelecido. Por principio, um
deve ser composto por ativistas comunitarios interessados em acompanhar
determinadas pesquisas ou pesquisas de um modo geral, sobre o tema a que se dedica.
Ha CCAP que sdo coordenados por profissionais e técnicos de governo, como é o caso do
CCA da SMSDC-Rio, que se vera a seguir. Ha aqueles coordenados por ONG comunitarias
ou internacionais como é o caso dos CCAP coordenados pelo TAG referidos
anteriormente, ou como o European AIDS Treatment Group, EATG
(http://www.eatg.org/). Ha outros CCAP com outros modelos, conduzidos pelos
proprios pesquisadores, normalmente ligados a centros de pesquisa, que designam
coordenadores vinculados a esses centros, como é o caso dos CCAP do HVTN, TB
Alliance e outros. Poder haver sempre discussdo sobre a autonomia, a agenda e as
prioridades do CCAP sendo definidas pelas agendas dos pesquisadores e nao pelas
prioridades dos ativistas. 63

No cenario internacional da incorporacao de tecnologias em tuberculose, dentre
os CCAP destaca-se o Global TB CAB que tem se envolvido desde 2011 nas discussdes
em pesquisa, tanto de diagnosticos quanto de tratamento. Este pesquisador participou
como co-autor, durante a elaboragdo desta pesquisa, de uma publicagdo na revista

Lancet que traz uma perspectiva comunitaria acerca da incorporac¢do da bedaquilina nos

62 0 NIH recomenda o estabelecimento de CCAP em seu sitio web, na pagina de Coordenacdo de Rede
(Network Coordination); ver CP (community partners ou parceiros comunitarios) em
http://www.niaid.nih.gov/about/organization/daids/networks/pages/daidsnetcoord.aspx . Acessado em
18.6.2015 as 00:51.

63 Essa discussdo é tema constante dentro dos CCAP, sobre sua autonomia financeira e a nao dependéncia
dos financiadores ou patrocinadores dos estudos, o que eventualmente pode gerar conflitos de interesse.
Ha poucos financiadores privados ou publicos que financiem diretamente os CCAP sem vinculo direto com
o patrocinio do estudo, mas o que também é sempre questionavel. Este é o caso da FBMG financiando o
TAG (ver http://www.treatmentactiongroup.org/annual-reports), assim como a industria farmacéutica,
que também financia o EATG (ver http://www.eatg.org/aboutus/Partners) juntamente com O6rgaos
publicos europeus, como a Comissdo Européia e a fundagdes daquele e de outros continentes. Entretanto,
na inexisténcia de fundos publicos para custear as atividades dos CCAP, deve-se recorrer a diversas fontes,
inclusive dos patrocinadores, buscando sempre guardar a autonomia e observar uma politica interna de
conflitos de interesses.
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regimes para tratar a tuberculose resistente e a tuberculose sensivel (MINGOTE et al,
2014).

Este pesquisador entende que idealmente os CCAP devem ser locais, fisicamente
junto aos sitios de pesquisa, de modo a facilitar o acompanhamento do estudo, ser
composto por membros comunitarios de diversas organizagdes. Os CCAP, para favorecer
uma discussao sobre o desenvolvimento da pesquisa com quem responde por ela, deve
contar com a participacao dos profissionais e técnicos de saude diretamente envolvidos
no estudo. Além disso, 0 CCAP deve ter também uma participacdo multisetorial, ou seja,
membros dos governos ou programas locais, ou representantes da gestdao da unidade,
que garantam uma interlocu¢do com os gestores do sistema onde ocorre a pesquisa,
para identificar gargalos e ajudar na superacdo dos problemas operacionais para o
estudo. Para garantir uma participacdo ativa dos membros comunitarios, ¢é
recomendavel, na perspectiva deste pesquisador, que os coordenadores dos CCAP sejam
ativistas comunitarios. Certamente, a agenda do CCAP deve priorizar o
acompanhamento regular das atividades e do desenvolvimento da pesquisa, ja que essa
€ sua missdo, conforme relatam todos os manuais e recomendagdes para a criagao de
CCAP referidos anteriormente. Entretanto, ndo ha modelo fixo nem “certo e errado”
para compor um CCAP. Estes sdo formados conforme o contexto, as condi¢des e o0s
interesses e disponibilidades dos atores locais.

No Brasil os CCAP também sdo conhecidos por outras denominag¢des em
portugués, como por exemplo o CCA - Comité Comunitario de Acompanhamento - da
Secretaria Muncipal de Saude e Defesa Civil do Rio de Janeiro (SMSDC-Rio), que foi
formado a partir do estudo THRio (ver nota de rodapé n? 64, adiante), um estudo de
quimioprofilaxia para tuberculose para pessoas vivendo com HIV e aids, e hoje se dedica
a todos os estudos de tuberculose e de HIV e aids conduzidos no ambito da SMSDC-Rio.

Os CCAP criados pelo PROVE IT foram as primeiras experiéncias da participagdo
direta de ativistas no acompanhamento de um ensaio clinicos pragmatico (realizado em
condi¢des de rotina) para a incorporacdo de uma nova tecnologia diagndstica em
tuberculose, onde foi avaliada a acurdcia, eficicia, efetividade, equidade e impacto no
sistema de satide. Na tuberculose e no Brasil tratou-se de fato inovador, uma vez que as
experiéncias envolvendo CCAP anteriormente tinham sido em estudos de TB-HIV, como

no sobre o tratamento da tuberculose latente ou quimioprofilaxia para tuberculose (IPT)
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do THRio®* e pelos ensaios clinicos explanatérios em HIV e aids e TB conduzidos pelo
hoje Instituto Nacional de Infectologia (INI) Evandro Chagas, antigo IPEC (Instituto de
Pesquisas Evandro Chagas), da FIOCRUZ, conduzidos pelo grupo comunitario do seu

CEP.65

2.7. Defini¢ao de termos

Neste subitem faz-se uma definicio dos termos atribuidos aos sujeitos com os
quais este estudo trabalhou. Essa defini¢cdo auxiliard o entendimento do leitor acerca da
perspectiva do pesquisador, principalmente no agrupamento de sujeitos realizado para
a andlise do material do estudo, apresentada no capitulo 5. Sdo:

- os “ativistas”: membros ou atores do movimento social em tuberculose,
pertencentes a organizacdes de base comunitaria da sociedade civil, de
redes de pessoas afetadas pelas doencgas; sdo representantes de ou
propriamente pessoas afetadas pela tuberculose e/ou aids, ou
pertencentes as populacdes particularmente vulneraveis a elas, e/ou
trabalham com elas.

- Os “pesquisadores”: profissionais de saude diretamente envolvidos no
estudo PROVE IT. Esses profissionais de saude sdo em sua maioria
clinicos/as, enfermeiros/as, e biomédicos profissionais de laboratorio
que coordenaram os respectivos componentes do estudo, seja nos
diversos sitios da pesquisa (sujeitos desta pesquisa), seja no nucleo do
estudo, na UFR]. Ao longo deste estudo, procurou-se diferenciar os
“pesquisadores da ponta” — aqueles nos sitios de pesquisa, unidades de
referéncia para a TBMR - dos “pesquisadores do nucleo”.

- Os “gestores”: aqueles dos programas de tuberculose dos diferentes
estados e municipios, e gestores das unidades de saide envolvidas no
estudo PROVE IT, tendo colaborado com sua implementagdo e

acompanhado diretamente ou ndo a atividade dos CCAP. Os gestores

64 Estudo THRio do Consorcio CREATE foi conduzido pela Dra. Betina Durovni, da SMSDC-Rio, que contou
com o CCA da SMSDC-Rio conduzido por Giselle Israel e pela Dra. Vitéria Vellozo. Ver: http://www.tbhiv-
create.org/thrio.html

65 http://www.ini.fiocruz.br/come%C3%A7ou-hoje-segunda-semana-do-viii-ciclo-de-palestras-sobre-

%C3%A9tica-em-pesquisa-em-seres-humanos-do
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também podem ser os/as responsaveis pelos programas de tuberculose
ou aids nos trés niveis da administracdo publica, técnicos ou chefes de
setores, departamentos ou secretarias da saude, também nos trés niveis.
Em sua grande maioria, tanto os pesquisadores quanto os gestores sdo profissionais de
saude. Entretanto, este estudo também se refere eventualmente a outros profissionais
de saude de diferentes unidades de saide, bem como assistentes sociais e técnicos de
saude envolvidos nos diversos momentos do manejo de pacientes e amostras para a
identificacao de casos suspeitos de TBMR, o diagndstico e o tratamento dos sujeitos do

estudo PROVE IT.
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3. Materiais e métodos

3.1. Modelo e local do estudo

Trata-se de um estudo descritivo-analitico, de abordagem qualitativa, em politica
de saude. O estudo foi realizado no ambito do Programa Académico de Tuberculose da
FM, no Centro de Pesquisas em Tuberculose (CPT), no HUCFF, UFR] entre julho de 2011
e junho de 2015.

0 estudo dedicou-se inicialmente a revisao da literatura buscando a defini¢do do
marco tedrico e conceitual para a analise do material.

Foi elaborada uma pesquisa de campo que permitisse realizar entrevistas com
sujeitos que pudessem contribuir, por meio de seu conhecimento, pratica e percepgoes,
para gerar evidéncias da contribuicdo de membros do movimento social em tuberculose
no Brasil nos processos para as mudangas nas politicas de enfrentamento da doenc¢a no
pais.

A pesquisa de campo (entrevistas, ver item 3.6 a seguir) deu-se entre janeiro e
agosto de 2013 em seis diferentes cidades do Brasil: Brasilia, Fortaleza, Manaus, Porto
Alegre, Sao Paulo e Campo Grande, aproveitando oportunidades de reunides relativas ao
estudo PROVE IT e do estudo de caso sobre a Implementagdo do teste molecular de
diagnostico da tuberculose pulmonar no Brasil.

O material do estudo possibilitou realizar um estudo de caso com os sujeitos
participantes dos CCAP do estudo PROVE IT, sobre o qual se dedica este trabalho (ver
item 3.4) .

A parte analitica desta tese corresponde a andlise do material coletado com
sujeitos participantes dos CCAP em trés dos cinco sitios do estudo PROVE IT (capitulo
5).

Além disso, a pesquisa para a tese recolheu material junto a atores nao

participantes dos CCAP, cuja futura analise servira para cruzar com os resultados do
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estudo de caso. Esse cruzamento possibilitard compreender outras perspectivas da
contribuicdo comunitaria para a mudanga de politicas de tuberculose no Brasil.

Para avaliar inicialmente o material das entrevistas (transcri¢coes), utilizou-se o
campo teérico e metodolégico (TFOUNI, 2008) da Analise de Discurso (PECHEUX e
ORLANDI)®%¢ . Com o produto dessa analise o pesquisador procedeu a uma Analise de
Politicas em satide (WALT e outros autores) dentro do marco tedrico da Ciéncia Politica
(BOBBIO e outros) e das Rela¢des Internacionais (ONUF e KRATOCHWIL entre outros)
(item 4.2), dialogando com os autores correlatos na Sociologia (TOURAINE entre outros)
e na Filosofia Politica (FOUCAULT, BOURDIEU entre outros), conforme antecipado na
introducao.

0 estudo termina, conforme objetivos secundarios descritos no primeiro capitulo,

oferecendo algumas recomendacdes.

3.2. Hipoteses

Duas hipdteses foram testadas:

A primeira é que (i) os atores comunitarios envolvidos no enfrentamento da
tuberculose cumprem apenas um papel formal nos espacos técnicos e politicos, de mera
legitimacao das politicas governamentais e das agéncias internacionais, e portanto de
menor relevancia para a defini¢ao das politicas nacionais de tuberculose.

A segunda hipdtese é que (ii) ha em curso um processo de afirmacdo do
protagonismo dos atores do movimento social em tuberculose, com relevante

participacdo na defini¢cdo das politicas publicas.

3.3. InstituicOes e organizagdes coparticipantes: aprovacao pelos CEP, CONEP

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo CEP-HUCFF-FM-UFR] (parecer n®
187.101) conforme Parecer Consubstanciado datado de 20.1.2013, disponivel na
Plataforma Brasil (CAAE n? 03351612.9.0000.5257), anexo 1.

66 Foram também consultados os trabalhos de Rita CAREGNATO (2006), MACEDO et al. (2008) que
trabalham com outros métodos, de contetdo e de discurso.
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Foram previamente consultadas as chefias responsaveis por todas as instituicoes
e organizacdes das quais os membros seriam convidados a participar das entrevistas
deste estudo. Nenhuma instituicdo recusou-se a colaborar. Consta na Plataforma Brasil
sob o acima referido CAAE, as Declara¢des de Coparticipantes de todas as 19 institui¢des
e organizacoes deste estudo, listadas no Anexo II. As declaragdes originais encontram-se
arquivadas com o pesquisador.

Quatro institui¢des Coparticipantes que requereram analise pelo respectivo CEP,
ou CONEP emitiram os Pareceres Consubstanciados de aprovacao, todos disponiveis na
Plataforma Brasil; sdo elas:67
- Secretaria Municipal da Sadde de Sdo Paulo (CAAE n? 03351612.2.3002.0086),
parecer n? 594.562-0.

- Fundagdo Estadual de Producdo e Pesquisa em Sadde, FEPPS (CAAE n®
03351612.2.3005.5320), parecer n? 594.570-0

- Hospital de Messejana Dr. Carlos Alberto Studart Gomes (CAAE n¢®
03351612.2.3003.5039), parecer n? 594.565-0

- As entrevistas feitas junto a SVS e seu Gabinete, PNCT e Departamento de Aids, DST e
Hepatites Virais geraram analise pelo CONEP (CAAE n? 03351612.2.3001.0008),
parecer n? 594.560-2.

3.3.1. TCLE

Por solicitacdo do CEP-HUCFF-FM-UFR] foram elaborados dois TCLE (anexos VIII
e XIX): um para gestores e pesquisadores e outro para os ativistas. Os TCLE foram lidos e
assinados pelo entrevistador a cada entrevistado previamente a respectiva entrevista, e
por cada entrevistado; uma copia do mesmo ficou em posse do entrevistado.

Todos os originais dos TCLE assinados de todos entrevistados estdo arquivados

com o pesquisador.

67 Os nimeros de CAAE e dos pareceres estdo atualizados, pois foram reemitidos devido a mudangas na
Plataforma Brasil.
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3.4. Critérios de elegibilidade e exclusao dos participantes

No projeto de pesquisa desta tese foi prevista uma amostra de até 70 sujeitos,
mesmo numero de pessoas entrevistadas ou consultadas em 2005, 2006 para o
Relatério Politica de TB no Brasil (SANTOS FILHO, 2006), sendo que foi previsto que
alguns dos mesmos sujeitos daquela ocasido voltassem a ser entrevistados.

O recorte do estudo de caso buscou uma amostra intencional primordialmente
dentre os participantes diretos dos CCAP do estudo PROVE-IT, quais foram, os ativistas,
pesquisadores locais (profissionais de saide da clinica, de laboratério, de enfermagem
e/ou de assisténcia social) e os gestores dos programas.

Para o estudo nacional foram escolhidos gestores de diferentes niveis e regioes
do pais, bem como pesquisadores, atores do movimento social de tuberculose no Brasil.

Portanto, usou-se o critério de elegibilidade, estabelecido no projeto da pesquisa
aprovado e disponivel na Plataforma Brasil, que valeu tanto para o estudo de caso

quanto para o estudo nacional, para convidar um sujeito a participar do estudo:

(i) ter participado das entrevistas ou consultas para o Relatério "Politica
de TB no Brasil";
(ii) ser membro ou participante de organizagdes, associacdes, redes de

pessoas ou outras entidades de base comunitaria que participem dos
Foéruns estaduais de ONG de luta contra a tuberculose;

(iii) ser representante de organizagdes, associacdes, redes de pessoas e
outras entidades de base comunitaria com participacdo nos Comités
Metropolitanos para o Projeto Brasileiro de Tuberculose para o Fundo
Global;

(iv) ser representante de organizacdes, associagcOes, redes de pessoas e
outras entidades de base comunitaria com participacdo na Parceria
Brasileira contra a Tuberculose;

(v) ser gestor de servico ou programa de tuberculose em unidade ou
programa publico (pertencente ao SUS);

(vi) ser profissional de saide em tuberculose em unidade pertencente ao

Sus;



49

(vii) ser membro da academia em atividade relacionada a tuberculose ou a
saude publica ou a satude coletiva ou qualquer area afim com o objeto
da pesquisa;

Todos os sujeitos convidados a participar de entrevistas para este estudo

aceitaram participar.

O critério de exclusdo previsto no projeto de pesquisa foi de quaisquer individuos
apresentando sinais evidentes de desconforto, fadiga ou fragilidade em func¢do de
doenca ou duvida sobre a inten¢do da pesquisa; qualquer individuo que ndo queira ter o
seu depoimento registrado por meio eletrénico de gravacao ou anotado; qualquer
individuo que se recusasse a assinar o TCLE mesmo depois do entrevistador(a) ter feito
todos os esclarecimentos solicitados pelo(a) convidado(a) a ser entrevistado(a).

Nenhum sujeito convidado e entrevistado foi excluido. Alguns sujeitos ndo
quiseram responder a algumas perguntas, o que foi registrado e respeitado.

Foi necessario realizar um corte na selecdo dos participantes. No projeto de
pesquisa havia mais dois grupos potenciais previstos: dos académicos e dos politicos
(parlamentares estaduais ou federais, das componentes das frentes parlamentares
contra a tuberculose). A amostragem deu-se por saturacdo (FONTANELLA et al., 2008)
(ver item 3.6. adiante), e ficou decidido pelo pesquisador, em concordancia com os seus

orientadores, em ndo mais entrevistar académicos, politicos ou outros atores.

3.5. Financiamento

Para a realizacdo deste estudo, o pesquisador contou com recursos proprios, com
as bolsas de doutorado da CAPES e do CNPq e com a taxa de bancada do CNPq.

Para a realizacdo das entrevistas necessdarias para esta tese o pesquisador contou
com diferentes oportunidades de participacdo em conferéncias e reunides fora do Rio de
Janeiro, custeadas por projetos paralelos, em particular pelo estudo PROVE IT e do
estudo de caso da implementag¢do do Xpert MTB/Rif no Brasil (InCo.TB).

O custeio das transcrigdes do material de pesquisa foi feito pelo Programa

Académico de Pés Graduacdo da Faculdade de Medicina da UFR].
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3.6. Entrevistas: caracteristicas e tamanho da amostra

As entrevistas seguiram um roteiro basico (anexo V), semiestruturado (ROSA e
ARNOLDI, 2006, p.30), comum a todos entrevistados. Esse roteiro contém 18 perguntas,
com alguns subitens como alternativas para buscar eventuais respostas quando nao
houvessem sido respondidas. O nimero de perguntas variou conforme o entrevistado,
sua filiacao institucional (ativista, gestor, profissional de satde participante do estudo).

Um total de 37 entrevistas, entre coletivas e individuais, foram realizadas em
cinco cidades nas cinco macrorregides do Brasil, em quatro estados e no Distrito Federal
As entrevistas foram realizadas com ativistas, pesquisadores e gestores participantes de
trés dos cinco CCAP para o estudo de caso, e com atores relevantes nas politicas de
tuberculose mas nao participantes dos CCAP, estes para possibilitar uma futura analise
nacional.

Um grupo focal (Ibid., p.34) com os participantes dos CCAP do estudo PROVE IT
foi realizado em Campo Grande (MS), em agosto de 2013, por ocasido da apresentacdo
dos resultados preliminares daquele estudo, em seminario do estudo durante a XLIX
Congresso da Sociedade Brasileira de Medicina Tropical.

Todas as entrevistas com os participantes deste estudo aconteceram entre
28.1.2013 e 9.8.2013, inclusive, com um total de 58 sujeitos entrevistados (ver Anexo
[II). Essas entrevistas foram feitas ainda no decorrer da fase de recrutamento de sujeitos
de pesquisa para o estudo PROVE IT. As entrevistas se dividiram em 34 entrevistas
individuais, 3 entrevistas coletivas (com 4, 5 e 6 sujeitos cada) e 1 grupo focal com 9
participantes.

Todas as entrevistas foram realizadas pelo proprio pesquisador. As mesmas
foram gravadas para posterior transcri¢cdo, em dois gravadores diferentes, por razdes de
seguran¢a (em caso de algum defeito técnico da gravacao). Notas foram tomadas pelo
pesquisador durante a entrevista.

Foram utilizadas diversas taticas de entrevista, dentre as quais a do siléncio, da
animacao e elaboracdo, da reafirmagcdo e repeticdo, da recapitulacdo, de

esclarecimentos, de alteragdo do tema e da pés-entrevista (Ibid., p.48).
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Utilizou-se a técnica da saturagdo (FONTANELLA et al.) como visto no item 3.4. A
amostra de 38 entrevistas foi considerada suficiente pelo pesquisador para responder as
perguntas de pesquisa, uma vez que depois das referidas entrevistas ja ndo era

acrescentado dado novo relevante para este estudo.

3.7. Procedimentos com o material de pesquisa e com o instrumento para analise

As 38 entrevistas (Anexo IIl) para este estudo resultaram num total de 411
paginas de transcricdo. As transcricbes foram feitas por profissional habilitada
especialista na técnica da transcricdo.®® Todas as transcricdes foram feitas em
documentos formato Word, identificadas nominalmente para eventual devolucao aos
entrevistados.

Todas as transcri¢des foram verificadas com as grava¢des durante processo
inicial de analise, agrupamento e organizacdo do material, realizado durante estagio no
NIHI-SPH-UoA.

Para serem inseridas no programa Atlas.TI 6.2 (instrumento para analise
qualitativa) os arquivos das transcri¢oes foram transformados em documentos PDF e
atribuido a cada um deles uma nova identificacao alfanumérica de quatro combinacdes,
conforme o item “Classificagdo alfanumérica” do Anexo IV. Desta forma ficou preservado
o anonimato dos sujeitos entrevistados. Por exemplo: para 06-P-14-C; “06” indica a
ordem cronoldgica em que este sujeito foi entrevistado: a sexta entrevista das 38; “P”
indica que se trata de um pesquisador local de um dos sitios do estudo PROVE IT; “14”
significa que é um clinico de nivel estadual (Anexo III, localizacao especifica do sujeito);
“C” significa que é membro dos CCAP.

O produto desses relatérios produzidos pelo programa Atlas.TI corresponde ao
material selecionado para citagcdo na tese. Os trechos passam por andlise secundaria e
reagrupamento, conforme descrito no item 3.8 a seguir.

Além dos cédigos alfanuméricos (ver Anexo IV) dos respectivos sujeitos, os
trechos selecionados das transcri¢cdoes de falas originais receberam também um cédigo
complementar gerado automaticamente pelo proprio Atlas.TI, conforme se vé no texto

da tese (capitulo 5): trata-se do localizador interno do programa que da o caminho para

68 Sra. Suzana Silva.
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identificar o documento no sistema. Por exemplo, no cédigo P44: 06-P-14-C.pdf - 44:3, a
sigla “P44” é uma numeracdo gerada pelo Atlas.TI quando se introduz um documento no
programa e “44:3” é o trecho destacado sobre o qual se faz o comentario (analise
preliminar) feitos sobre aquele documento; assim, esse numero localiza o exato trecho
no documento.

Desta forma, ao extrair uma citagdo, garantiu-se o anonimato da fonte, mas

permitindo apenas ao pesquisador e aos orientadores identifica-la.

3.8. Métodos para a andlise: passo a passo

A andlise preliminar foi feita no préprio instrumento Atlas.TI (caixas de dialogo,
ou memos), utilizando os parametros metodolégicos da Andlise do Discurso, por meio
dos cédigos de analise, escolhidos em fun¢do do marco tedrico, descritos no item 4.4
desta tese. Feitas as andlises de cada sitio ou grupos do estudo nacional, foram feitas
associa¢oes (“familias”) de sujeitos e o seu cruzamento com a desejada associacdo dos
codigos (as “colunas”) conforme o item 3.9. Dessa associacdo foram extraidos os
relatéorios do Atlas.TI contendo as citacbes com a identidade alfanumérica e com a
respectiva analise.

Ja no corpo da tese, foi feita um agrupamento das citagcdes dos sujeitos. Esses
sujeitos foram agrupados em seus respectivos sitios, e conforme sua identidade:
ativistas (A), pesquisadores (P), gestores (G). Sdo as “linhas” no modelo de analise

proposto neste estudo (ponto 3.9, a seguir).

3.8.1. Como foi analisado o material

A andlise foi feita a partir da argiiicao ou interrogacao de cada grupo de sujeitos

(A, P ou G), separadamente dentro de cada sitio, pelas questdes mais relevantes para o

estudo, contidas em quatro “colunas.” Essas colunas contém os cddigos de politica e de
andlise do discurso selecionados (item 4.4).
As quatro colunas perguntam sobre:

e coluna 1 - percepgao do estudo e de sua participacdo no CCAP (cédigos tratam de

identidade, motivacao, interesses, compreensao e papéis);
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e coluna 2 - percepg¢do da participacdo comunitaria no estudo por meio do CCAP
(cédigos tratam de compreensao, condicoes de producdo, identidade, interesse,
papel e poder);

e coluna 3 - meios de participacdo ou a contribuicdo comunitaria para o estudo
(cédigos sdo comunicagdo, decisdo, condigdes de produgdo, estrutura e nivel de
governo);

e coluna 4 - percep¢do da relevancia dessa participagdo para a mudanca de
politicas (c6digos sdo poder, saber, condi¢des de producao, decisao).

Esses codigos remetem a literatura apresentada ao longo deste estudo, em

particular do marco tedrico no capitulo 4, com o qual foi feita a analise.

3.8.2. Organizagao do material na tese para apresentacao da andlise

A separacgao do produto da analise foi feita da seguinte forma:

2 - os sujeitos foram separados por sitio;

2 - os sujeitos foram separados por grupo (A, P, G);

2 - cada grupo de sujeitos foi interrogado por cada coluna de cédigos;

2 - foi feito o cruzamento de dados, e identificadas recorréncias e contradi¢des,
em cada sitio.

2 - foi feita uma analise dos sitios em geral, contando com o grupo focal.

Inicialmente procurou-se fazer uma descricdo sitio a sitio, grupo a grupo, segundo a
coluna, que entretanto ficou por demais extenso. Em funcdo de haver recorréncia de
percepcoes e sentidos, dado que as perspectivas dentre os sujeitos de um mesmo grupo
muitas vezes pareceram alinhar-se, e também em funcao de evitar a identificacdo dos
sitios e dos sujeitos, resolveu-se dividir, como sera visto no capitulo 5, o estudo de caso
por colunas e grupos de sujeito, com todos os sitios.

0 material do estudo nacional, a ser apresentado futuramente, é composto por
entrevistas com sujeitos que ndo participaram do estudo PROVE IT. Trata-se portanto de
um grupo mais heterogéneo, composto por gestores e técnicos de nivel federal, estadual
e municipal, bem como ativistas de quatro macrorregioes do Brasil: N, NE, S, SE. Na

analise inicial do material do estudo nacional, os sujeitos foram agrupados da mesma
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forma que para o estudo de caso, para permitir futuramente identificar a recorréncia ou
ndo dos entendimentos verificados neste estudo de caso.

O pesquisador “masculinizou” todos os sujeitos de pesquisa. Chama todos,
ativistas, pesquisadores e gestores de “ele.” Como em grande parte os trés grupos sao

compostos de mulheres, essa forma contribui para nao identificar os sujeitos no cap.5.

3.9. Proposta de modelo de analise

Diversos modelos de andlise foram visitados e considerados. O pesquisador
inspirou-se no modelo de andlise proposto por Karen Bissell (2004, p.12), adaptado dos
modelos propostos por Rogers (1995) e Dolowitz & Marsh (1998). O pesquisador
também considerou as abordagens de Gill Walt (2001), Buse et al. (2005), Glenn Laverac
(2009) assim como os passos propostos por Eugene Bardach (2011) para o oferecer um
modelo simplificado, buscando responder as perguntas desta pesquisa, por meio de
quatro questdes basicas, onde a fala de cada sujeito é analisada:

1. percepcdo do desenvolvimento o estudo e da propria participacdo nele; o sujeito de
pesquisa fala de si;

2. percepcao da participacao comunitaria no estudo por meio do CCAP: o sujeito de
pesquisa fala do outro (quando ndo é o proprio ativista);

3. percepc¢do dos meios de contribuicdo comunitaria ao estudo, como ela se d3, tanto na
visdo dos ativistas quanto dos gestores e dos pesquisadores;

4. A percepcao da relevancia da participagdo comunitaria para a mudanca de politicas

por cada grupo (ativistas, gestores ou pesquisadores, A, P, G, respectivamente).
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Coluna Coluna 1 Coluna 2 Coluna 3 Coluna 4
Grupo | Percepcio do Percepcao da Pergunta sobre os Percepcao da
estudo participacio meios de relevancia dessa
- desenvolvimento comunitaria no participacao ou participacao para a
- sua participagio no estudo por meio do contribuicao mudanga de
CCAP. CCAP. comunitaria ao politicas (que pode
Nesta coluna aplicam- | Nesta coluna aplicam- | estudo, ou como ela ser inclusdo de uma
se os codigos se os codigos se da. nova tecnologia)
identidade, compreensao, Aqui aplicam-se os Pergunta: faz
motivacdo, interesses, | condi¢des de cédigos de diferenca ter A?
compreensio, e producio, identidade, | comunicagio (CD, Usam-se os codigos
papéis. Faz-se aqui a interesse, papel, e CP), estrutura de poder, saber,
analise da perspectiva | poder. Faz-se aqui a governo, e nivel. condi¢bes de
de cada grupo sobre | analise da perspectiva producio, decisio.
si proprio: A/A, G/G, | de cada grupo sobre
P/P. o outro: A/G; A/P;
G/A; G/P; P/A; P/G.

A Interrogacdo 1 Interrogacao 4 Interrogacao 7 Interrogacdo 10

P Interrogacdo 2 Interrogacdo 5 Interrogacao 8 Interrogacdo 11

G Interrogacdo 3 Interrogacao 6 Interrogacdo 9 Interrogacdo 12

capitulo 5.

Esse modelo foi utilizado para desenvolver a analise do material, apresentado no

Ali o material (transcricdo das entrevistas) de cada grupos de sujeitos é

interrogado separadamente conforme os coédigos de andlise apresentados nas

respectivas colunas. O produto dessa andlise permite entdo dialogar com os referenciais

tedricos e compreender os sentidos e percep¢des apresentados no processo de trabalho.

Dai foi feito um cruzamento entre o que foi verificado no estudo de caso e no estudo

nacional buscando conclusdes para elaborar recomendacoes.
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3.10. O pesquisador, entrevistador

Este trabalho teve origem no envolvimento do pesquisador nas primeiras
atividades de mobilizagdo comunitaria em tuberculose desde 2002. O pesquisador é
uma pessoa afetada pela aids e pela tuberculose, e ativista da aids desde o fim dos anos
1980 (NUNN, 2009, p.1). Na sua dissertacdo de mestrado, buscou evidenciar o papel-
chave de membros do movimento social da aids na negociacdo entre o Governo
Brasileiro e o Banco Mundial para financiar o Programa (hoje Departamento) de Aids da
Secretaria de Vigilancia em Satde do Ministério da Satide (SANTOS FILHO, 2002). Esteve
diretamente envolvido desde os primeiros esfor¢cos de mobilizacdo comunitaria em TB
no Brasil em 2002, resultando na criagdo do Férum de ONG de luta contra a tuberculose
no Estado do Rio de Janeiro, em agosto de 2003. Participou dos esforcos de negociacdo
para a aprovacao do projeto de tuberculose do Brasil junto ao Fundo Global contra a
Aids, Tuberculose e Maladria (GFATM) como Vice-Presidente do Mecanismo Coordenador
de Pais (MCP) de 2005 a 2007; foi responsavel pela realizacio do Seminario
Comunidade e Pesquisa (2007) que reuniu 35 ativistas em TB e HIV e aids e 35
pesquisadores chave no pais para discutir oportunidades no desenvolvimento da
participacdo comunitaria em pesquisa em TB e TB-HIV. Serviu como Ponto Focal para a
realizacdo do Forum de Parceiros do Stop TB Partnership no Brasil (2009); desenvolveu
o conceito dos CCAP para o estudo PROVE-IT (2010-13) e produziu, junto com Mauro
Niskier Sanchez, estudo de caso da implantacdo do GeneXpert para diagnostico de
tuberculose sensivel no Brasil (2011-13) (TAVORA e NISKIER, 2014).

Participou de iniciativas internacionais de engajamento comunitdrio em
tuberculose, também a partir de 2002, e em workshops e semindrios internacionais de
mobilizacdo comunitaria em TB e TB-HIV, educagdo comunitdria em tratamento e
pesquisa promovidos pelo TAG e pela Open Society Foundations (OSF), antes OSI
(Institute). Entre 2005 e 2007 fez parte tanto da Delegacdo das Comunidades Afetadas
junto ao Conselho Diretivo do GFATM e de 2006 a 2009 do Conselho Diretivo da Stop TB
Partnership, ambos com sede em Genebra. Paralelamente, entre 2005 e 2007 foi o Vice-
Presidente do MCP Brasil. Nos ultimos anos participou do CRAG (primeira iniciativa

global de CCAP em tuberculose) e do Global TB CAB (2011), que se dedicam ao
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acompanhamento comunitdrio das pesquisas e desenvolvimento de novos farmacos,
diagnosticos e politicas de tuberculose.

O pesquisador trabalha como consultor independente em governanga e politicas
de saude e no envolvimento de popula¢des-chave afetadas pela aids, tuberculose e
malaria (key affected populations, KAP) para o fortalecimento dos MCP dentro dos seus
paises e junto ao Fundo Global por meio de projetos da organizacdo Management
Sciences for Health (MSH): o Grant Management Solutions (GMS) e o Leadership,
Management and Governance (LMG) financiados pela Agéncia dos Estados Unidos para o
Desenvolvimento Internacional (United States Agency for International Development,
USAID), ou pelo préprio GFATM.

Também trabalha coordenando, pela REDE TB, o componente de engajamento
comunitario no estudo Standardized Treatment Regimen of Anti-Tuberculosis Drugs for
Patients with MDR-TB (STREAM), da Unido Internacional contra a Tuberculose e
Doengas Pulmonares (IUATLD), a UNION.

3.10.1. LimitagOes para a analise: viés

Uma vez que o pesquisador trabalhou diretamente com os proéprios sujeitos de
pesquisa - foi o mentor e o coordenador dos CCAP que fazem parte do estudo de caso -,
tem inegavel viés ao dedicar-se a descricdo e a andlise do processo da participacao
comunitaria nas politicas de tuberculose. Entretanto, ainda que o pesquisador esteja
imbricado, de diversas formas, com os sujeitos, as organizacdes e as instituicoes que
fazem parte desta pesquisa, buscou-se estabelecer um ponto razoavel de distanciamento
para o desenvolvimento da andlise. Dentre uma das estratégias utilizadas para favorecer
esse distanciamento, escolheu priorizar as entrevistas com os membros dos CCAP,

ativistas, pesquisadores e gestores de fora do Rio de Janeiro.
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4. Marco teorico e conceitual para analise

A proposta deste estudo é conjugar uma série de abordagens, conceitos e
definicdes que melhor esclarecam os papéis, os interesses e os métodos dos atores
envolvidos no contexto analisado. Assim sendo, este estudo foi desenvolvido sem um
alinhamento estrito com uma corrente de pensamento das Ciéncias Sociais seja da
Sociologia, da Filosofia Politica, da Ciéncia Politica ou das Rela¢des Internacionais (RI).

Inicialmente faz-se uma apresentacdo de Analise de Politica em Saude que
norteia a concepg¢ao deste estudo.

Faz-se a seguir uma abordagem das correntes teodricas nas Rl que tém interface
com os diferentes saberes afins a proposta deste estudo e que demonstram a
intercomunicacdo entre os varios niveis, ajudando a compreender os acontecimentos e
processos em nivel local e nacional dentro de um contexto de referéncias globais.

Na sequéncia, procura-se situar os atores deste estudo com os referenciais
tedricos apresentados, contextualizando os grupos de sujeitos sobre os quais a pesquisa
se debrucou.

Ainda neste capitulo, faz-se uma conceituacdo dos cédigos que sdo utilizados no
modelo de andlise desenvolvido para este estudo, proposto no item 3.9. Os cddigos
escolhidos, baseados no arcabougo tedrico da Analise do Discurso (AD) de matriz
francesa (PECHEUX e ORLANDI), e referenciados nos marcos teéricos apresentados, tém
por finalidade sustentar a argumentacao da analise, favorecendo o entendimento do

processo e de suas variaveis. 67

69 Os autores doravante referenciados dialogam ou tém coeréncia com a discussao tedrica em sociologia
que se fez no item 2.4. para analisar o movimento social no Brasil.
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4.1. Andlise de Politicas em Saude

A Analise de Politicas em Saude é uma disciplina consolidada que, segundo Walt e
Gilson, emergiu como subdisciplina nos EUA ainda nos anos 1960, trazendo elementos
da Economia, Ciéncia Politica, Sociologia, Administracdo Publica e Historia (WALT &
GILSON, 1994, p.358). Ela trata fundamentalmente de andlise de processos de definicdo
de politicas de saude, tanto para o entendimento de determinado contexto, como para
melhora-los (Ibid.). Segundo Buse et al. (2007) a Andlise de Politicas auxilia na
compreensao do funcionamento dos sistemas, dos atores e de seu papel no processo
decisorio de politicas, e na mudanca de politicas (Ibid., p.3).

Para Walt e Gilson (1994, p. 354) impera o foco no conteddo, quando se analisa
reformas nas Politicas de Saude. Para as autoras, essa abordagem provoca uma distracao
ou uma negligéncia dos fatores ou elementos que sdo, para elas, determinantes para as
mudancas: os atores, o contexto e o processo. Dai que sua abordagem na Analise de
Politicas em saude prioriza esses fatores e elementos, conjugando-os com o contetido
(legislacdo, norma, diretriz).

A disciplina da Analise de Politicas em Satude tem algumas abordagens, com seus
modelos e teorias, as quais buscam facilitar a identificacdo dos elementos necessarios
para a analise e ajudam a organiza-la (WALT et al., 2008). O primeiro modelo de andlise
seria o dos “estagios heuristicos” (stages heuristic),’® o qual divide o processo de
politicas publicas em quatro etapas: planejamento, formulacdo, implementagdo e
avaliagdo. O modelo triangular de politicas (policy triangle framework) apresentado por
Walt e Gilson em 1994 (p.354) parece ser o mais difundido - e no qual também se
apoiou este estudo -, por sua simplicidade e objetividade e por considerar os elementos
essenciais: o contexto, o contetudo, o processo e os atores (Ibid., p.355 e seguintes). (Ver
modelo para analise de politicas em saidde proposto pelas autoras, ao fim deste
subitem.) Finalmente, o modelo de redes (network frameworks), que é utilizado para
descrever os sistemas de interacdo e interconexao entre grupos de atores.’! Ha ainda

outros modelos, como o modelo Kingdom de definicdo de agendas, a abordagem

70 Formulado por H. Lasswell (1956) e desenvolvido por Brewer e de Leén (1983).
71 Considera as redes de politicas como agrupamentos de sujeitos com interesses nas politicas de
determinado setor (Marsh e Rhodes, 1992 e Marsh, 1998 ).
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desenvolvida por Paul Sabatier (1998) para avaliar fatores externos determinantes nas
mudangas de politicas, e o modelo de Michael Lipsky chamado “Burocratas da base”72
que avalia a implementagdo de novas politicas (ou a transferéncia delas) em instituicoes
publicas como escolas, servicos de satde ou previdenciarios (BUSE et al., 2007, p.4).

Ha algumas teorias associadas ao estudo especifico de andlise de politicas em
saude, como a das multiplas correntes, a do equilibrio pontual, e a da implementacao, os
quais entretanto funcionam melhor para outros tipos de analise, com o foco no sistema
(Ibid).

No caso desta tese, cujo foco é o papel de um ator especifico (0 membro do
movimento social em tuberculose), ndo se trabalhou com nenhuma delas. Simplesmente
utilizou-se o desenho de um estudo de caso principal, como sugere Walt et al. (2008,
p.312), entretanto dialogando com outros marcos teéricos e diferentes areas de
conhecimento.

Conforme visto no capitulo de introducao desta tese, o eixo deste estudo esta na
relacdo entre saber e poder, que se reflete na participacdo do processo decisério e
consequentemente na mudanca de politicas em tuberculose no Brasil. Para Buse et al.
(2007), a definicao de politicas € menos uma decisdao tomada em dado momento do que
conseqiiéncia de uma continua interagdo entre as instituicdes — entenda-se estruturas e
regras que definem como sao tomadas as decisdes -, os interesses - grupos e individuos
que lutam por mudancas -, e as ideias - que incluem argumentos e evidéncias. Assim
sendo, o estudo de politicas em sauide deve levar em consideracgdo o papel do estado, os
interesses dos diversos atores, a forma como estes impdem sua forga, a natureza dos
sistemas politicos, os mecanismos de participacdo e as regras para essa participa¢do. A
andlise politica deve também considerar a cultura e o sistema de valores - e como estes
sdo expressos como crencas, ideias e argumentos - tanto quanto os fatores
internacionais. Segundo os autores, esses fatores sdo cada vez mais interdependentes e
afetam a soberania dos estados no processo decisoério (Ibid.). Em outras palavras: nao
sdo apenas a estrutura e o conjunto de regras definidas pelo estado que determinam as
decisoOes politicas em satde.

Trazendo esse raciocinio para o contexto brasileiro: hd no SUS a premissa da
participacdo comunitaria - leia-se dos usudrios dos servigos publicos de saude, dos

afetados pelas doencas e seus representantes - nos foros de politicas publicas como as

72 Tradugdo livre deste pesquisador.
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comissdes, os conselhos e as conferéncias de saude (CORTES 2002, 2007, 2009).
Entretanto, esses foros, sendo deliberativos e/ou consultivos, sdo compostos por
representantes de diferentes grupos ou setores, cada qual buscando, no embate da
discussao politica, colocar e aprovar sua pauta de prioridades. Nao se trata portanto de
um jogo onde quem ganha e quem perde esta previamente determinado. Ainda que haja
disparidade entre as forcas e pesos dessas participacdes, as decisdes sdo tomadas a
partir de discussdes, defesas de pontos de vista e argumenta¢des. Nesse cenario, como
levantam os autores de Andlise de Politicas em Saude, valores, crencas, e ideias tém
relevancia e amparam os argumentos usados por cada ator.

No entender deste pesquisador, o mesmo se dd em ambito mais restrito. Quando
se procura perceber, no contexto do estudo de caso, como se da o jogo de forcas entre
gestores e pesquisadores, entre pesquisadores do nucleo e pesquisadores da ponta, e
entre todos esses e os ativistas, e mesmo entre os ativistas, pesam os valores e crengas
de forma particular. Estes vdo ajudar a estabelecer a motivagdo ou a justificativa para
cada nova posicdo que os atores tomem no jogo de forgas. Dai que entendimentos ou
pressupostos, como por exemplo de “saber,” a partir do nivel de escolaridade ou
condi¢do social, conformam expectativas e determinam como se da a relacao entre os
atores.

Dentre os diversos aspectos importantes descritos na literatura de Analise de
Politicas, vale destacar (ndo na ordem que a autora apresenta) trés que Walt trata em
seu livro “Health Policy: an introduction to process and power” (1994, pgs. 185, 153 e
segs.) , que tém a ver com este estudo. O primeiro é como a pesquisa e a avaliacdo
afetam as politicas; esse tema, que Walt mais tarde desenvolveu em artigo (1994,
Editorial) defende que a analise das politicas em saude ajuda a garantir que o resultado
das pesquisas penetre nas politicas e nas praticas em saide na medida em que (i)
identifica barreiras, (ii) minimiza (ou esclarece) confusdes conceituais, (iii) favorece
uma melhor administracdo do tempo (conforme o modelo de pesquisa que se escolha), e
(iv) permite uma melhoria da comunica¢do, quando promove uma “traducdo” dos
resultados da politica para os tomadores de decisdo (Ibid., p.4). Ainda sob esse tema,
quando a autora trata da influéncia da pesquisa em politica, ela pondera sobre a
autonomia ou a independéncia dos pesquisadores, a quem chama de “cientistas
objetivos,” os quais defenderiam a manutencao de certa distancia do governo e estariam

meramente interessados no resultado da pesquisa, baseados nas no¢des de hipdteses,
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testagem ou verificacdo, desinteresse em outra agenda e confiang¢a nas institui¢des. Isso
pressuporia auséncia de conflito de interesses. O que a autora faz ver é que, tanto
quanto outros atores - politicos ou tomadores de decisdes no ambito governamental,
membros da industria ou do setor privado, da imprensa, ou doadores (de agéncias
financiadoras) -, os pesquisadores sao sempre partes interessadas, de uma forma ou de
outra, e também tém seus vieses (WALT, 1994, p.185 e segs.). Em outras palavras, ndo
ha parte desinteressada, nem investimento desinteressado, seja de que ordem for.

Outro aspecto ou questionamento levantado por Walt, a considerar neste estudo,
¢ se quem implementa uma nova politica influencia na sua formulacao, ou seja, se quem
implementa também decide, e se depois de fato aplica as novas politicas, ou tecnologias
(Ibid., pags. 153 e segs). Segundo a autora, a Andlise de Politicas favorece essa avaliagdo
por meio das abordagens que chama de top-down ou bottom-up (de cima para baixo ou
de baixo para cima, respectivamente). Nessas abordagens certamente ela prioriza a
relacdo entre a tomada de decisdes politicas e a implementacdo no ambito nacional -
onde considera que variaveis exogenas (dentre outras) podem contribuir nesse
processo —; considera também o ambito interno do pais, onde as decisdes em um nivel
de governo reflete em outros ou nas pontas, nos servicos. Essa reflexdo leva ao cerne da
proposta deste estudo: verificar se os usuarios participam, ou se tém condi¢des de virem
a participar, de forma relevante, no processo de tomadas de decisdao em politicas de
tuberculose. Portanto neste estudo se usam as duas abordagens ou perspectivas.

O terceiro aspecto que este pesquisador deseja destacar encontra-se no capitulo
6 (WALT, 1994, p. 97), onde a autora se dedica a explorar se grupos de interesse
influenciam nas politicas governamentais, quando se debruca sobre a prépria concepgao
desses grupos. Separados entre objetivos e nomes, os grupos de interesse seriam:

(a) aqueles cujo objetivo é proteger os interesses de seus membros, onde os esforgos de
exercer pressao politica é um objetivo secundario, e onde a filiacdo (ou participacdo) é
restrita, ela chama principalmente de seccional, de parcial, de lucro ou de producao.

(b) Aqueles cujo objetivo principal é promover uma questdo ou uma causa em
particular, onde a filiagdo ou participacdo é aberta a qualquer um que apdie a causa,
Walt chama de cause groups ou grupos de causa. E dentre esses grupos de interesse que
a autora situa os ativistas em saude, que ela ndo denomina como tal, mas exemplifica
como grupos de pessoas com deficiéncias ou “aqueles que sofrem de doenca especifica,

como a aids.” Este pesquisador se alinha com essa categorizacao, ja que entende que os
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ativistas atuam como grupos de interesse de uma causa. Note que a prépria autora
aponta que outros estudiosos do tema ndo utilizam essa denominacao. O fato é que a
autora mostra que, assim como outros atores, os grupos de causa (ativistas, membros
dos movimentos sociais em saude) sdo grupos de interesses formados por atores que

compdem o cendrio de tomadas de decisdes em politicas publicas.

Figura 1

Modelo triangular de politicas proposto por Walt e Gilson.

Contexto

Atores:
- individuos

- grupos
- organizagoes

Conteudo Processo

Fonte: WALT e GILSON, 1994
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Figura 2

Aplicando o modelo triangular de politicas a concepg¢ao desta tese:

unidades basicas ou
secundarias que
referenciam seus casos de
MDR confirmados ou

potenciais aquelas unidades

Atores:
Contetido: - gestores, Processo:
diretrizes e normas - pesquisadores, Protocolo do estudo
para a TBMR; - ativistas. PROVE IT: funcionamento
praticas e de novos métodos
funcionamento das diagnésticos p/ TBMR

unidades e sistema. em situacio de rotina

Baseado em Walt e Gilson, 1994.

Por fim, cabe ressaltar que h4, na literatura de Analise de Politicas em Saude,
diversas publicacdes que se dedicaram a explorar a capacidade das organiza¢des da
sociedade civil’3 em modelar ou influenciar as politicas publicas em saude. Aqui se
destacam algumas consideracdes de Court et al. (2006), Pollard & Court (2005) e Court,
Hovland e Young (2005).

Segundo Court et al (2006, p.87) ha diversas formas de engajamento
comunitario (ou de organiza¢cdes da sociedade civil, conforme preferem aqueles
autores) no processo de definicdo de politicas. Eles defendem o que chamam de
conhecimento baseado em pesquisa (research-based knowledge), portanto um
levantamento das condi¢des politicas que envolvem o contexto em que se trabalha, por
meio da andlise das politicas. Os autores afirmam também que o uso de evidéncia bem
fundamentada “aumenta a legitimidade técnica de uma organizacdo” (Ibid.). Eles

entendem que as OSC podem:

73 Essa terminologia é empregada pela grande maioria dos autores, que nio é a mais adequada para este
pesquisador. Entretanto ela inclui as organizagdes de carater comunitario, que interessam a este estudo.
Court et al. (2006) listam o grande espectro de organizagdes e entidades que a terminologia abarca.
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Identificar os obstaculos e oportunidades e desenvolverem uma
estratégia para o engajamento;

promover apoio para uma questiao ou uma a¢ao; propor novas
ideias e questionar as antigas; criar novas formas de enquadrar um
problema ou um entendimento da politica;

informar [por meio de representacdo] a perspectiva de outros;
dividir conhecimentos e experiéncias; promover novas abordagens.
Aperfeicoar, acrescentar, corrigir, ou mudar questdes politicas;
atribuir responsabilidade aos formuladores de politicas; avaliar e
aperfeicoar suas proprias atividades, particularmente no tocante a
prestacdo de servicos” [referem-se obviamente a ONG com essa
caracteristica].”4 (Ibid.)

Para Pollard e Court (2005), citando Anderson (1975), entendem que politica

pode ser definida como “o curso de uma agdo intencional perseguido por um ator ou um

conjunto de atores.”’> Politicas, segundo os autores, ndo estdo restritas aos governos,

mas também as organizagdes, agéncias, instituicoes (Ibid., p.2). Além disso, entendem

que sdo os estagios de processo politico: 76

programacao (agenda setting);

formulacgao politica;

decisdo (ou defini¢do dos meios);

implementacdo de politicas;

avaliacdo de politicas. (POLLARD & COURT, 2005, p.2)

Como bem lembram os autores, esses estagios ndo ocorrem necessariamente de forma

escalonada e nem a elaboracgao de politicas é linear.

Finalmente, para Court, Hovland e Young (2005) relacdo entre evidéncia e

influéncia politica dependem de questdes chave:

disponibilidade de boa evidéncia;

credibilidade da forma em que a evidéncia foi gerada;
generalizacdo: se a informacdo nao reflete apenas situacdes
isoladas;

realidade das condicGes (se as evidéncias ndo foram geradas em
situagdo ideal);

relevancia;

acessibilidade aos dados.

74 Traducdo livre deste pesquisador.

75 [dem.

76 Ja descritos anteriormente por outros autores: Hill, 1997; Sabatier, 1999; Sutton, 1999.
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4.2. O marco tedrico das Rl e o dialogo com diferentes correntes do pensamento

Como visto no item 2.4. ha uma indubitavel relacdo entre o movimento social em
tuberculose e o da aids no Brasil e destes com diferentes organizacdes e instituicdes
internacionais. As ac¢des de ambito comunitario locais relacionam-se a iniciativas
internacionais diretas - de outras organiza¢des nao-governamentais (ex. o TAG; a TB
Alliance) - ou indiretas, promovidas por meio de projetos financiados por agencias de
cooperacao privadas (ex. OSF ou a FBMG), bilaterais (ex. USAID) ou multilaterais (p. ex. a
UNION; o GFATM; o Stop TB Department da OMS ou a Stop TB Partnership).

Se ha uma interacdo permanente, intrinseca entre o que ocorre em nivel local, as
acOes e as politicas de ambito regional ou nacional, e as instituicdes e as diretrizes
internacionais, cabe situar o processo de mudancas de politicas dentro do cenario de
andlise mais amplo e dialogar com diferentes correntes tedricas das Relagdes
Internacionais (RI). Faz-se isso certamente com os autores que sustentam um dialogo
multidisciplinar, sem entretanto estabelecer uma filiacdo a uma corrente ou debate
especifico na disciplina.

0 debate sobre a prépria autonomia cientifica das RI com relacdo a CP parece ndo
ter terminado, e tampouco interessa a este estudo. O fato é que diversos pesquisadores -
tedricos ou empiricos - usam referenciais tedricos de autores que ora consideram das RI
ou da CP. A prépria Analise de Politicas faz isso: bebe em diversas fontes. Muitos dos
tedricos jamais se auto-definiram ou rotularam, mas tém pensamentos que se alinham
nas diferentes correntes. Cabe conhecer os que tém interface com a Analise Politica e as
abordagens de Analise do Discurso, assim como a Sociologia e a Filosofia Politica.

Para tanto, utilizou-se a didatica apresentacdo das correntes e debates feitas por
Jodo Pontes Nogueira’’ e Nizar Messari (2005).

Objetivamente, a andlise da relevancia dos papéis dos atores (ou agentes)
domésticos nas RI acontecem a partir dos anos 1980 e 90, particularmente em duas das
grandes correntes: o construtivismo e o pés-modernismo (ou pds-estruturalismo). No

construtivismo hd uma premissa comum que o mundo é uma construcdo social. “E a

77 O Prof. Dr. Jodo Pontes Nogueira foi Orientador de Mestrado do pesquisador no Instituto de Rela¢des
Internacionais (IRI) da Pontificia Universidade Catdlica do Rio de Janeiro (PUC-R])
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interacdo entre os atores, isto é, os processos de comunicagdo entre os agentes, que
constroi os interesses e as preferéncias desses agentes”78 (NOGUEIRA & MESSARI, 2005,
p.166). Trés autores que se alinham nessa corrente: Friedrich V. Kratochwil, Nicholas G.
Onuf e Karl M. Fierke. Para eles, segundo Nogueira e Messari (Ibid.), “a
intersubjetividade da linguagem e o conseqiiente partilhamento de discursos,
significados e valores é uma premissa comum na discussao dos desafios metodolégicos
para a producdo de pesquisas empiricas.” Kratochwil e Onuf em particular sdo os
responsaveis pelo que se chamou da “virada lingiiistica,” que

poOe a andlise do discurso’? - e mais especificamente das regras e
normas que organizam e regem o discurso - como central na
andlise dos eventos sociais em geral, e das Relagdes Internacionais
em particular. Desse ponto de vista, o que interessa aos
construtivistas que aderiram a virada lingiiistica sdo as normas e
regras que constroem o discurso que acaba se referindo ao mundo
social. E nesse sentido que esses construtivistas consideram que a
realidade é socialmente construida. (Ibid., p.168-169)

Essa ideia se fundamenta no conhecimento das regras que regem o discurso para se
entender as regras que regem a propria realidade. “O mundo ao qual nos referimos é
produto dos discursos que nos permitem nos referir a ele.”80 Ele quer com isso dizer que
ndo importa como é a realidade é de fato, pois o que permite entendé-la é a linguagem
que se usa para se referir a ela. (Ibid., p. 170.)

Conforme Nogueira & Messari, Kratochwil entende que “os processos de
comunicacao social e de intersubjetividade sdo centrais para o entendimento do
processo por meio do qual as decisdes e as acdes dos atores sdo analisadas.” Dai a
necessidade de entender as normas que moldam o discurso da tomada de decisdo. Por
fim, Kratochwil propde uma teoria da analise da tomada de decisdo baseada no discurso
que a estabeleca a propria decisao.

Para os autores, Onuf ndo diverge desse principio e acrescenta a ideia de que

“discurso e ato sdo total e solidamente ligados: os atos sdo a expressdo [materializagao]

78 Esta ndo é a Unica premissa comum da corrente construtivista: a corrente ainda trata, no seu debate
com o realismo, da anarquia ou da auséncia desta como constituinte da disciplina das RI e o conceito de
anarquia internacional como socialmente construida -, mas este pesquisador vai se servir daqueles
aspectos das mencionadas correntes que se comunicam com outros saberes na construgio da légica deste
estudo.

79 Importante ressaltar que a abordagem da andlise do discurso que a muitos dos internacionalistas de
lingua inglesa usa é de matriz inglesa, diferentemente da matriz francesa da AD que se utiliza neste
estudo.

80 [talicos dos autores.
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dos discursos e dos significados, e ndo podem ser entendidos fora ou independente
deles. “Dizer é fazer.”81 (NOGUEIRA & MESSARI, 2005, p. 173)82

Essa ideia se alinha perfeitamente com os principios da Analise de Discurso de
matriz francesa. as falas na AD correspondem aos dados das pesquisas com métodos
quantitativos. Como lembra Scarparo Cunha,

[..] as falas ndo exemplificam as discussdes teodricas. As falas
constituem os dados a serem interpretados e analisados a partir
do estoque de conhecimentos do analista que é composto por
leituras e conceitos e visées de mundo. Nao ha neutralidade em
pesquisas cientificas. Seja qual for estdo -carregadas de
intencionalidade. (SCARPARO CUNHA, 2015)

Apesar de uma primeira ponte com uma corrente internacionalista (a
construtivista), é com o pés-modernismo (ou poés-estruturalismo) nas RI que se da uma
maior sintonia entre as diferentes abordagens propostas nesta tese. Os tedricos pds-
modernos dialogam com Anthony Giddens, Jiirgen Habermas, Michel Foucault, Jacques
Derrida, dentre outros, numa busca por superar as limitacdes das teorias dominantes
em explicar os fendmenos e a conjuntura atual.

Os autores pés-modernos se caracterizam por uma “critica a epistemologia

e wgs “ - : ~
positivista. Nesta, “o0 sujeito deve estar firmemente ancorado em uma fundagdo
racional solida que lhe garanta a estabilidade dessa separacao [entre sujeito e objeto]
que, por sua vez, torna possivel formular afirmac¢des “verdadeiras”. Para os pds-
modernos, toda “verdade” é uma afirmacdao de poder, e reflete em si “estruturas de
dominagdo que pretendem, por meio do discurso cientifico, apresentar-se como neutras
e naturais.” (Ibid., p.188) Em outras palavras, como se sempre estivessem estado 13 e
fossem imutaveis. Entretanto, os pds-modernos sugerem uma relativizacio e uma
constante abertura a discussdo dos pressupostos sobre os quais se funda qualquer
analise; propdem uma perspectiva relativista. Eles sdo contra o que Nogueira e Messari
chamam de “ansiedade cartesiana,”8* (p.189) ou seja, uma busca por certezas, um desejo

de naturalizar e transformar em dados certos pressupostos, como da propria natureza

81 [talico dos autores.

82 O pesquisador mais uma vez deseja reafirmar que esta se servindo de aspectos do pensamento dos
referidos autores e de forma alguma estaria resumindo e muito menos esgotando a abordagem dos
mesmos.

83 [talico dos autores.

84 [talico dos autores.
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humana. “Para o positivismo, a teoria deve refletir uma realidade objetiva, que existe 'la
fora', independente do sujeito que a observa.” (Ibid., p.204).

Ao contrario, para os pds-modernos, necessitamos de ferramentas para
interpretar a realidade. Nao ha uma realidade objetiva, mas “representacées do real que
aspiram o status de verdade, mobilizando simbolos e discursos para produzir um efeito
de realidade que, no mundo moderno, se legitima por meio do poder / conhecimento
[saber]. [...] Nesse sentido, nenhuma descri¢do ou analise da realidade pode reivindicar
um selo de autenticidade ou um carater inquestionavel e absoluto.” (Ibid., p.205)

Em sintese, ndo ha verdades, mas perspectivas da realidade, ou dos fatos, feitas a
partir de certos instrumentos; tampouco ha neutralidade: toda descricdo ou opinido
remete a uma posicao e também a uma perspectiva. Vale a pena estabelecer um didlogo
do que trazem Nogueira e Messari com as fontes em filosofia politica.

Para Pierre Bourdieu (2012, p.142), as relacdes de forca objetiva tendem a
reproduzir-se nas visdes do mundo social. Por sua vez, estas contribuem para manter
essas relacoes, num circulo vicioso. Isso por que, segundo Bourdieu, “as relacdes de
forca estdo sempre presentes nas consciéncias em formas de categorias de percepgao
dessas relacdes.” (ibid.) Segundo o pensador, o que estd em jogo na luta politica é
exatamente a forma de ver o mundo ou o “conhecimento do mundo social” conforme diz.
A luta politica se da para conservar ou transformar o mundo social “conservando ou
transformando as categorias de percep¢do desse mundo” (Ibid.).

Nessa luta simbdlica pela producdao do senso comum “os agentes investem o
capital simbdlico que adquiriram nas lutas anteriores e sobretudo todo o poder que
detém sobre as taxinomias®> instituidas, como os titulos” (Ibid., p.146). Os atores (ou
agentes) buscam impor sua visdo das divisées do mundo e da propria posicdo por meio
de “estratégias simbolicas” ao nomear alguém. Seria uma forma de estabelecer a
diferenciacdo entre os atores para o embate, e com isso faz-se indiretamente uma
atribuicdo de papéis, funcdes e responsabilidades. Ele cita a “nomeacdo oficial” [italico
do autor] como forma de imposicdo simbdlica “que tem a seu favor toda a for¢a do
coletivo, do consenso, do senso comum, porque ela é operada por um mandatario do

Estado, detentor do monopdlio da violéncia simbdlica legitima” [itdlico do autor] (Ibid.).

85 Como usou o tradutor, ao invés de taxonomia.
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0 universo dos agentes singulares também produzem nomeagdes, a partir do seu ponto
de vista. Assim, os atores se localizam na sociedade, se localizam no embate. 86

Para Bourdieu, o poder simbolico é um poder de construcdo da realidade “que
tende a estabelecer uma ordem gnoseoldgica: o sentido imediato do mundo (e, em
particular, do mundo social) supdes aquilo a que Durkheim chama o conformismo
logico, quer dizer, ‘uma concep¢dao homogénea do tempo, do espaco, do numero, da

»m

causa, que torna Possivel a concordancia entre as inteligéncias.” Para ele, o poder
simbolico também é um poder invisivel que sé pode ser exercido “com a cumplicidade
daqueles que ndo querem saber que lhe estdo sujeitos ou mesmo que o exercem.” (Ibid.,
p.7-9)

Foucault trabalha com o conceito de poder e saber em sua esséncia. Esse bindmio
¢ para ele interdependente: o poder requer conhecimento para operar, e o
conhecimento é gerado por circulos de poder. Assim, “dizer que a ciéncia é neutra serve
a necessidade do poder de esconder suas origens, ocultar a ilegitimidade que ronda sua
funda¢do” (NOGUEIRA & MESSARI, 2005, p.205). Para Foucault nenhum saber consegue
abranger a totalidade das relagdes sociais. Por isso ele entende que o nexo poder-saber
ocorre em uma multiplicidade de espacos e relacdes que se institucionalizam, se
reproduzem e terminam por produzir a um efeito de verdade (FOUCAULT, 2010, p.229),
dando uma aparéncia de naturalidade “a uma sociedade organizada de acordo com uma
racionalidade, um sentido.”

Quando Foucault se dedica a genealogia do saber/poder ele busca desconstruir
“as praticas que deram origem a representacoes dominantes da sociedade, bem como as
formas de producdo de um sujeito obediente, disciplinado e racional como o prototipo
do individuo livre.” Para o filésofo francés, a modernidade produz mecanismos
extremamente sofisticados e sutis que induzem o individuo a internalizar as normas e os
c6digos morais, enquadrando-os, tornado-os “funcionais” (NOGUEIRA & MESSARI, 2005,
195). Dai o seu esforco em decifrar os coédigos e entender os mecanismos causais,
buscando esclarecer os mecanismos pelos quais se da o poder.

0 vinculo da Analise do Discurso com Foucault se da pela busca de sentidos por

meio da desconstrucao da fala, onde trabalha a psicanalise.

86 Para Bourdieu, o porta-voz é aquele que “ao falar de um grupo, ao falar em lugar de um grupo, pde, sub-
repticiamente, a existéncia do grupo em questdo, institui este grupo, pela operacdo de magia que é
inerente a todo ato de nomeacdo.” (2012, p. 159).
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A concepcao de parresia8” para Foucault é a coragem da verdade naquele que fala
e assume o risco de dizer, a despeito de tudo, toda a verdade que pensa, mas é também a
coragem do interlocutor que aceita receber como verdadeira a verdade ferina que
ouve”(FOUCAULT, 2011, p.13). Para que haja a parresia deve haver “uma manifestacao
de um vinculo fundamental entre a verdade dita e o pensamento de quem a disse,” mas
também “um questionamento do vinculo entre os dois interlocutores (o que diz a
verdade e aquele a quem essa verdade é enderecada).” (Ibid., p.12) Para Foucault, o que
vale é “a analise das estruturas proprias dos diferentes discursos que se propdem e sao
recebidos como verdadeiros,” o que elas podem ter de especifico, e as condicoes e
formas em que o sujeito se manifesta “dizendo a verdade.” (Ibid.p.6) Seria, como ele
mesmo diz ali, “grosso modo”, “uma analise epistemolégica” por meio do discurso.

A nocao de parresia é fundamentalmente politica, “arraigada originariamente na
pratica politica e na problematizacdo da democracia, derivada depois para a esfera da
ética pessoal e da constituicdo do sujeito moral.” Dai “a possibilidade de colocar a
questdo do sujeito e da verdade do ponto de vista da pratica do que se pode chamar de
governo de si mesmo e dos outros” (Ibid., p.9).

O que busca Foucault em ultima instancia é uma valorizacdo do sujeito; busca

resgatar os processos e a sua constitui¢cdo; busca evitar reduzir o saber ao poder:

Trata-se, ao contrario, da analise das relagdes complexas entre
trés elementos distintos, que ndo se reduzem uns aos outros, que
ndo se absorvem uns aos outros, mas cujas relacdes sao
constitutivas umas das outras. Esses trés elementos sao: os
saberes, estudados na especificidade de sua veridiccdo; as
relacdes de poder, estudadas ndo como uma emana¢ao de um
poder substancial e invasivo, mas nos procedimentos pelos quais
a conduta dos homens é governada; e enfim os modos de
constituicdo do sujeito através das praticas de si. E realizando esse
triplice deslocamento teorico — do tema do conhecimento para o
tema da veridiccdo, do tema da dominagdo para o tema da
governamentalidade, do tema do individuo para o tema das
praticas de si — que se pode, assim me parece, estudar as relacdes
entre verdade, poder e sujeito, sem nunca reduzi-las umas as
outras. (FOUCAULT, 2012, p.10)

87 0 termo grego “parrhesia” (mappnoia) significa franqueza ou liberdade de expressédo. Segundo Foucault,
o0 oposto da retorica.
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“Ndo ha nada fora do texto.” Para Derrida, “a realidade deve ser entendida como
um texto produzido por meio de praticas textuais e discursivas interessadas em criar
sistemas de significados e valores que orientem a agdo politica.” E pela linguagem que
sao feitos os modos de representacdo, a mediacdo entre os atores sociais e o real. A
linguagem permite a producdo de textos e narrativas que buscam traduzir a realidade,
“da forma mais transparente possivel.” (NOGUEIRA & MESSARI, 2005, p.206)

Apesar de trabalhar especificamente sobre as questdes do Estado, da soberania
estatal e da intervencao,® Cynthia Weber, relevante autora do pds-modernismo, traz
conceitos que servem a uma analogia. Ela afirma que a premissa moderna do Estado,
como representante de uma comunidade politica homogénea, governada por autoridade
legitima e circunscrita em territério bem delimitado da soberania estatal, esta
constantemente questionada (Ibid.). Dai ela sugere verificar como a intervencao®8? é
usada para reafirmar a autoridade ou a integridade do Estado. Pela intervencao, se
afirma e confirma que a soberania de quem sofreu a invasdo esta fragilizada; entretanto
“ndo ha interesse em destruir aquele Estado ou eliminar sua condicao soberana.” Ao
contrario, a interveng¢do busca restabelecer uma ordem, reconstrui-lo e a sua soberania,
em bases mais soélidas, legitimas e duradoras. Essa reconstruc¢do sé é possivel por uma
certa mobilizacao de discursos e simbolos que produzam um novo conjunto de sentidos
e gerando assim os fundamentos antes ausentes naquele Estado.

Na arena nacional, os movimentos sociais em saude no Brasil ndo questionam a
existéncia Estado nem buscam sua eliminacdo. Ao contrario, reclamam seu bom
funcionamento.

Diversamente da negacdo do Estado, ou da intencdo de anula-lo ou de fazé-lo
paralisar, buscam forc¢ar a reestruturacao de sua ordem, dos seus principios, valores e
sentidos. Dentre esses, a propria observacdo de principios éticos sdo levantados. Dessa
forma parece que buscam o fortalecimento da soberania de suas institui¢des, compondo

um Estado “satisfatério”, que favoreca o bem estar dos seus cidadaos. Segundo Walt, os

88 Como bem lembram os autores, a andlise produzida pela autora acerca da reacdo aos atentados de 11 de
setembro de 2001, feita a partir da analise dos textos e discursos de autoridades governamentais norte-
americanas, da imprensa e dos especialistas em relagdes internacionais. Enquadrando o ataque terrorista
daquele ano ao mesmo carater insidioso e covarde dos ataques japoneses a Pearl Harbour na 22 Grande
Guerra, e legitimava assim o contra-ataque dirigido ao Afeganistdo. Da mesma forma, os EUA fundaram a
justificativa a guerra contra o Iraque mais na interpretacao dos textos do Conselho de Seguranga da ONU,
nos relatérios de inteligéncia e imagens de satélites que em fatos precisos.

89 Aqui se trata de intervencdo politica internacional, ou seja, de um estado hegemdnico ou de um
organismo multilateral em outro pais.
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grupos de interesse, dentre os quais se situam as organizacdes do movimento social,
“ndo estdo interessados em tomar o poder politico formal” (WALT, 1994, p.100).

Os atores que compdem esses movimento exercem pressao por meio de seus
instrumentos, forcando gestores e técnicos a reagirem as suas demandas, e a
reestruturarem a maquina do Estado para funcionar da forma que consideram mais
justa e adequada.

Utilizam-se de intervencdes pela midia e de manifestacdes populares buscando
mobilizar a opinido publica. Utilizam-se também dos meios legais, juridicos e/ou

administrativos, com o mesmo fim.

4.3. Os sujeitos de pesquisa e 0 marco tedrico

4.3.1. A comunidade epistémica: os pesquisadores

Passa-se agora a analisar um grupo que foi aparentemente desprezado ou
descartado enquanto sujeito desta pesquisa: os académicos. Este pesquisador identifica,
no que Peter Haas (1992, p.3) descreve como “comunidade epistémica,”?® o grupo de
pesquisadores do estudo PROVE IT.

A comunidade epistémica é, segundo Haas, formada por um grupo de sujeitos,
detentores de saber (leia-se conhecimento cientifico), que reivindicam autoridade sobre
o conhecimento numa determinada drea.?! Haas entende que apesar dessa comunidade
epistémica estar formada por profissionais de diferentes disciplinas, eles:

(1) compartilham das crengas em uma série de normas e principios, que
provém uma légica baseada em valores para a sua atuagao;

(2) tém as mesmas crencas causais, derivadas da analise de praticas;

(3) compartilham noc¢bées de validade, por critérios de validacao e
mensuracdo acordados internamente;

(4) se dedicam a uma iniciativa politica comum.

90 “An epistemic community is a network of professionals with recognized expertise and competence in a
particular domain and an authoritative claim to policy-relevant knowledge within that domain or issue-
area.” (HAAS, 1992, p.3)

91 O referido autor esté avaliando o papel ou a contribui¢io dessas comunidades na coordenacio da
politica internacional, o que tem correlagdo com o que se estuda, uma vez que se aplica uma transferéncia
de politicas ao estudar a implementacgio de novas tecnologias no pais.
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Haas entende que comunidades epistémicas sdo grupos heterogéneos e ndo
necessariamente se confundem com a “comunidade cientifica” propriamente dita, mas
antes grupos (sociolégicos) que compartilham um “pensamento coletivo”. Essa
comunidade epistémica se assemelha a definicdo de Kuhn (1970, pp.175 e 180 apud
HAAS, 1992 p.3) sobre “uma inteira constelagdo de crencas, valores, técnicas, etc.
compartilhadas por membros de uma dada comunidade” [leia-se aqui comunidade como
“grupo” ou conjunto de pessoas].

A comunidade epistémica proposta que concebe HAAS tem uma funcdo: a de
contribuir (com o seu saber) no jogo de poder do Estado. Ademais, essa comunidade
ndo tem por objetivo identificar-se ou comunicar-se como grupo com os outros atores
da formacdo de politicas; ela simplesmente compartilha crengas, entendimentos e
fungdes. (Ibid.).

Resgatando o item 2.7 desta tese: no estudo de caso, foi feito um agrupamento
dos profissionais de saude responsaveis pela pesquisa nos sitios participantes
(coordenadores clinicos e laboratoriais do estudo). Esses profissionais, de diferentes
disciplinas, compartilham uma série de normas e principios: da existéncia do SUS, das
diretrizes para o manejo de pacientes com suspeita de TBMR, e de um suposto fluxo
estabelecido para a referencia e a contra-referencia entre unidades de sadde. Eles tém
tacitamente acordado entre si que cada pesquisador servir-se-a dos correspondentes
conhecimentos, técnicas e métodos para alcancar seus objetivos. Esses profissionais
compartilham o método de um estudo principal, proposto por pesquisadores do ntcleo.
Ha o estabelecimento de papéis e fungdes no estudo e os pesquisadores da ponta
passam a buscar as evidéncias para os diferentes componentes da pesquisa: geram
dados para os estudos clinico, laboratorial, de custo-efetividade, de transferéncia de
politicas e para os CCAP.

Quando esse grupo de pesquisadores da ponta, localizados nos sitios do estudo
PROVE IT, assumem essa funcdo, passam a ter a corresponsabilidade de prover - ainda
que indiretamente - o Estado de alguns dados que vao consubstanciar as decisoes
(técnicas e/ou politicas) sobre a incorporacao das tecnologias estudadas. Eles o fazem
indiretamente na medida que auxiliam outro grupo, de pesquisadores do nucleo da

pesquisa, com os dados que geram. Porém também geram conhecimento proéprio.
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0 grupo de pesquisadores do ntcleo, por sua vez, é composto pelo pesquisador
principal e pelos coordenadores/as de cada componente, e seus/suas assistentes; eles
tém como base uma instituicdo académica, de educacao e pesquisa, a UFR].92

Ha portanto aqui mais um ponto de transferéncia de politicas. Ao delegar aos
coordenadores locais a responsabilidade da coleta dos dados em seus respectivos sitios,
os coordenadores do nucleo transferem, em principio, sua légica e valores, como vistos
acima. H4 um certo compartilhamento ndo s6 dos conceitos, légicas e valores, mas da
responsabilidade pelo proprio desempenho do estudo. Caracteriza-se portanto, nessa
“descentralizacdo,” uma comunidade epistémica ampliada.

Pesquisadores do nucleo e pesquisadores da ponta, ainda que com agendas e
perspectivas um pouco diferentes, compartilham de formacgao profissional semelhante;
guardam conhecimento das caracteristicas institucionais e de seus contextos especificos,
assim como de suas referencias. Eles tém em comum (novamente, em principio), uma
certa concordancia com relacdo a pesquisa, suas caracteristicas e seus objetivos, e usam
métodos comuns. E ainda que haja discordancias em ambos os lados, compartilham
também sua visao sobre os atores que compdem aquele cenario: os ativistas, os gestores
(representantes do Estado, membros de governos municipais ou estaduais), e deles
proprios: profissionais de saude e pesquisadores.

Assim sendo, este pesquisador entende que o grupo de pesquisadores da ponta
no estudo PROVE IT, que foram sujeitos desta tese, carregam uma representacao
académica, e portanto expressam uma perspectiva afim, ainda que com devidas
ressalvas: ndo sao, em sua maioria, formalmente vinculados a academia, apesar de

realizarem pesquisa.

4.3.2. Os atores do movimento social em tuberculose: os ativistas

Os atores que compdem o movimento social em tuberculose no Brasil sdo
preponderantemente pessoas vivendo com HIV e aids ou afetadas pela epidemia; em
muitos casos pessoas que ja tiveram tuberculose e foram diagnosticados com HIV a
partir do diagnostico de tuberculose. Sdo muitas vezes pessoas pertencentes as ou que
trabalham com as chamadas populagdes mais vulneraveis a doenga - populagdes em

situacao de rua, pessoas vivendo com HIV e aids, populagdes privadas da liberdade e

92 0 pesquisador responsavel por esta tese comp0os esse nucleo.
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populagdes indigenas (BRASIL, Apresentacdo Padrao 2015, slide 62). Via de regra os
ativistas em tuberculose no Brasil sdo pessoas de renda media ou baixa, que se dedicam
em carater prioritariamente voluntario as questdes de saude das populagdes
marginalizadas (criancas e adolescentes em situacao de rua), a hanseniase e a seguranca
alimentar, além do HIV e aids.®3

No exterior nao é diferente. Nos trabalhos de mobilizagdo social dos quais
participou este pesquisador nos ultimos anos, pode-se verificar uma semelhanca entre
as populagdes afetadas pela tuberculose em paises de todas as regides, como pode se
verificar no relatdrio Civil Society Perspectives on TB Policy (OS], 2006, p.18 e segs.). As
populagdes afetadas ou vulneraveis ndo se diferenciam muito mesmo em paises tdo
diferentes quanto Bangladesh, Brasil, Nigéria, Tanzania e Tailandia, como descreve o
relatério (Ibid.). Uma vez que boa parte dos ativistas da tuberculose em nivel
internacional vém dessas populagdes mais vulneraveis, refletem esse perfil
socioecondmico.?* E tampouco se diferenciam muito das caracteristicas de exclusdo das
populagdes mais vulneraveis para o HIV e aids, como ja foi visto nesta tese.

0 estudo realizado por Spicer et al. (Ibid.) na Geérgia, Quirguistao e na Ucrania
dedicou-se a avaliar o ativismo em HIV e aids como agente de mudangas de politicas. Seu
estudo concentrou-se nas organizacdes que representam ou que trabalham com as
populagdes usuarias de drogas, cenario particularmente prevalente na Europa Oriental e
Asia Central. Como informa o titulo do trabalho,% pesquisou em ambientes politicos
adversos nos referidos paises, os quais, ndo por coincidéncia, estdo dentre os paises de
mais alta carga para a tuberculose multirresistente.?® Portanto, trata-se de contextos
que, apesar de tao diferentes®” daqueles mencionados no relatério de TB (OSI, 2006),
guardam muita semelhanca no tocante a vulnerabilidade e composicdo: pobreza,

exclusao, estigma e discriminagao.?8

93 Esse é o perfil da maioria dos ativistas que foram sujeitos de pesquisa deste estudo.

94 http://gctacommunity.org/index.php/members

95 “Circus monkeys or change agents? Civil society advocacy for HIV/AIDS in adverse policy environments.”

96 http: //www.tbfacts.org/th-statistics/

97 A questdo do apoio as populagdes usudrias de drogas, particularmente as injetaveis, esbarra em
questdes tanto legais (ilegalidade do uso, consumo), quanto culturais (preconceito acerca dessas
populagdes, devido ao medo que descrevem Spicer et al.

98 Ao final de uma reuniio do TREAT TB para os diferentes estudos PROVE IT (Brasil, Russia e Africa do
Sul) com os parceiros da UNION, em novembro de 2013 em Paris, este pesquisador informalmente
questionou os pesquisadores russos se havia algum elemento de mobilizagdo comunitaria em tuberculose
em sua regido ou pais. Os pesquisadores responderam que engajamento comunitdrio em pesquisa no seu
pais seria impossivel ja que as pessoas afetadas eram “a escéria” de sua sociedade (literalmente “the scum
of our society”). Eles se referiam as pessoas vivendo com HIV e aids, usudrios de drogas, presidiarios,



http://gctacommunity.org/index.php/members
http://www.tbfacts.org/tb-statistics/
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0 estudo de Spicer et al. (Ibid.) foi util para tracar alguns paralelos com as
condig¢oes verificadas neste estudo. Por ser um estudo empirico, observacional, ele traz
semelhancas por vezes muito significativas. Cabe ponderar que se o cenario politico em
que os autores pesquisaram é particularmente adverso, onde ha uma clara confrontacao
ou restricdo por parte de representantes do estado, ou membros dos governos dos
paises estudados com as organiza¢des comunitarias,’® no Brasil ha uma retoérica oficial
de acolhimento das populagdes afetadas ou que trabalham com tuberculose ou HIV e
aids. Basta dizer que nos programas nacionais de aids e de tuberculose, existem pessoas
dedicadas a interface com a chamada sociedade civil.100 101 102 [sso se deve ja a cultura
de participacdo desde a criacdo do SUS e dos foros de participagdo comunitdria nas
politicas publicas de saude (VARGAS, 2002, 2009, 2010), que é uma particularidade do
Brasil.

Dentre os pontos de similaridade entre o referido estudo e este, os autores
trazem uma percepc¢ao, reiterada por diferentes sujeitos entrevistados, de que a relacao
com o governo é percebida como conflituosa e quando ha parcerias se da de forma
principalmente simbélica, formal (tokenistic): as organizagdes ndo-governamentais,
comunitarias ou de grande porte, parecem ser concebidas como prestadoras de servigos
mais do que atores para definicio ou elaboracdo de politicas. “Non-governmental
organizations aren’t partners, they're like helpers,” de acordo com o relato de um gestor
de um dos paises sitios da pesquisa. Entre as OSC de diferentes matizes havia uma forte
percepcdo de que enquanto as atividades de advocacy eram “toleradas” pelos governos
para as respectivas populacdes chave, e com relativo sucesso quanto a adog¢ao, nos

servicos, de algumas tecnologias leves. Entretanto os entrevistados ressaltaram que a

dentre outras populagdes particularmente vulneraveis em seu pais. Considerando o trabalho de Spicer et
al. (2011) exatamente com ativistas dessas populacdes, parece que o argumento dos pesquisadores em
tuberculose russos nio procede. Ainda que Spicer et al. demonstrem os obstaculos que se encontram em
paises da Europa Oriental e Asia Central (antiga Unido Soviética) para o efetivo engajamento nos
processos decisérios em politicas de satde, a percepcao dos pesquisadores russos parece tratar-se da
mesma visao elitista da formagdo médica que impera na tuberculose, incluindo o Brasil. Ver adiante a
perspectiva de pesquisadores e gestores sobre o engajamento comunitario, no capitulo 5.

99 Compostas em particular por pessoas vivendo com HIV e aids e/ou por usuarios ou ex-usuarios de
drogas, ja que as organizacdes ndo-governamentais de prestacdo de servico parecem enfrentar menos
confrontagio, conforme declaram os autores.

100 http://blogdatuberculose.blogspot.com.br/

101 http: //www.aids.gov.br/organizacoes-da-sociedade-civil

102 Coordenacgdo Geral de Prevencdo e Articulagdo Social do Departamento de DST, Aids e Hepatites Virais.
http://www.aids.gov.br/pagina/2010/38332
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participacdo no processo decisorio das politicas publicas era no maximo formal, como
uma figuracdo ou uma legitimacao dos referidos processos.103

Os ativistas entrevistados naquela pesquisa afirmaram também que as
populagdes mais vulneraveis ou afetadas sdo vistas como objeto de interesse por parte
dos governos, pois sao “geradores” de recursos, na medida em que recursos vém para
beneficia-los,104 além de serem “geradores de dados” (Ibid., p.4) por serem “objeto” de
estudos (ultimas aspas deste pesquisador). Por sua vez, os ativistas sdo fonte de
informacdo, e sdo uteis na medida em que funcionam como ponte com essas as
populagdes, as quais os servigos, do Estado ou privados, ndo alcancam. “..E melhor que
esse documento seja preparado pela ONG por que nds ndo temos acesso aos grupos
vulneraveis e ndo sabemos as verdadeiras necessidades dos grupos vulneraveis,”105
conforme um parceiro de cooperacdo na Ucrania (Ibid., p. 6). Pode-se adiantar que frase
quase idéntica foi coletada de um gestor e esta presente no estudo de caso desta tese.

Dentre tantos outros aspectos relevantes que se podem enumerar, ha (i) a
dependéncia financeira ou legall%, levando algumas organizacdes a evitarem o
confronto com autoridades governamentais ou representantes de organismos de
cooperacao (Ibid., p.4); (ii) a percepcdo que os conhecimentos ou relacdes pessoais sao
determinantes para garantir a interlocu¢do entre diferentes setores (gestdo, servigos e
comunidade) e por que nao dizer certo favorecimento; (iii) a percep¢do por parte dos
ativistas de falta de transparéncia governamental na definicao de politicas (p.3); (iv) a
percepcdo que os funcionarios dos servigos publicos sdo relapsos ou ndo cumprem com
suas fungdes e desinteressados em empenhar-se melhor; (v) a impressdo por parte dos
formuladores das politicas de que “a comunidade [ou os ativistas] ndo produz
evidéncia,” ou seja, ndo aporta saber (p.5).

0 estudo de Spicer et al. mostrou que ha interesse das organiza¢cdes comunitarias
em engajar-se de forma mais significativa, e que verificam beneficios nesse engajamento.
Para tanto elencaram uma série de requisitos, que vdo ao encontro do que
anteriormente citado nesta tese: existe a legitimidade dos atores comunitarios, e

portanto credibilidade que favorece a interlocug¢do com atores governamentais e dos

103 Daf o0 uso do termo “mico de circo” utilizado por um entrevistado, que comp0s o titulo do artigo.

104 Principalmente por que esses paises recebem grande aporte internacional de inimeras agencias de
cooperacao, dentre elas o Fundo Global.

105 Traducdo livre deste pesquisador.

106 Algumas organizacdes temem que o confronto com o governo leve a retaliacées quanto a legalidade das
organizacdes, seus registros formais ou aprovacgio das contas.
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servicos; existe interesse, motivacdo; ha interesse na capacitacdo e no fortalecimento
das organizagdes. Entretanto o estudo também mostra que prevalece a percepg¢ao, por
parte de todas as partes entrevistadas (ativistas, membros do governo, de agencias de
cooperacao e de servicos), da capacidade de influenciar as politicas estar diretamente
ligada ao nivel educacional: “OSC com pessoal educado, treinado, foram mais fortes na
advocacy, e os advogados foram vistos como bens particularmente valiosos” pois se
antes “apenas gritavamos e faziamos lobby, agora entendemos melhor a legislacao...”
(p-5). Cabe ponderar que essa percepc¢dao parece desvalorizar ou depreciar os
conhecimentos e saberes daqueles que tém menor educacdo formal, o que é
questionavel, quando todo esforgo foi exatamente de incluir a participagdo, o olhar e a
perspectiva do afetado para quem as politicas publicas sdo desenvolvidas. O estudo
também menciona como relevantes a capacidade de lideranca, de carisma e de oratdria,
para o estabelecimento de relacdes que contribuem para a inclusdao no processo de
influencia da tomada de decisdes politicas (p.6).

Os achados de Spicer et al. se somam ao de outros estudos; Nathan, Rotem e
Ritchie (2002), realizado na Australia, ddo particular énfase ao modo por vezes ambiguo
de relacdo entre os ativistas e o governo: a parceira e o confronto. Nathan et al.
concluiram que “flexibilidade e senso de oportunidade” (p.72) foram condi¢coes centrais
nos esfor¢os de advocacy para a mudanca de politicas. Os pesquisadores entenderam
que taticas como o confronto publico e a possibilidade de parcerias podem ser melhor
dosadas na media em que as organiza¢gdes conhecem melhor suas proprias condi¢cdes
(Ibid.). Se o confronto é util para chamar atencdo publica para o tema, a parceria € util
para a gestdo na medida em que os usuarios provém informacdes chave, e tém

capilaridade nos servigos.

4.3.3. Os membros de governo, representantes do Estado: os gestores

Estes sdo os representantes do Estado nos trés niveis: sdo secretdrios ou
subsecretarios de saude, coordenadores de programa, coordenadores de unidades de
saude, ou técnicos de secretarias de saude dos trés niveis, membros do governo que
cumprem a funcao de gestores.

Conforme Laverack (2009, p.6) a estrutura de saude é por definigdo burocratica.

Em tal espaco as posi¢des (ou cargos) sdo estabelecidas por regras especificas e geram
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uma atribuicdo de legitimidade de profissional e de status. O poder é hierarquicamente
definido de cima para baixo e espera-se que os titulares das posi¢cdes nao desafiem ou
questionem as instrugoes superiores.

Na estrutura da tuberculose, nos trés niveis de governo, por delegacao a chefia
(ou coordenacdo) de programas tém uma representacdo intrinseca do Estado: o
coordenador de programa responde ao (sub-)secretario, normalmente de vigilancia
epidemioldgica, que por sua vez responde ao Secretario de Saude (nos municipios ou
estados) ou ao Ministro. Assim sendo, o coordenador de programa, nesse cenario,
incorpora a gestao do Estado.

A gestdo de programas ou unidades de referencia de tuberculose estao bastante
delimitados dentro da estrutura de sadde. Eles estdo vinculados aos respectivos
governos, tém diretrizes a observar e contam com recursos via de regra bastante
escassos, num pais de dimensdes continentais e de renda media. Além disso estdo
sempre subordinados(as) a secretarias ou divisdes que via de regra tem indicacbes
politicas.

Conforme lembra o Instrumento de Gestao em Saudde do SUS (2002),

[..] a Constituicao Federal de 1988 determinou que o SUS
funcione por meio de uma rede descentralizada, regionalizada e
hierarquizada, de acordo com as seguintes diretrizes:

- descentralizagdo, com direcdo Unica em cada esfera de governo;

- atendimento integral, com prioridade para as atividades
preventivas,

sem prejuizo dos servicos assistenciais; e

- participacao da comunidade. (p.5)

Os gestores no SUS tém como balizadores do seu planejamento, os seguintes
instrumentos: as Agendas de Saude; os Planos de Saude; os Relatorios de Gestdo; o Plano
Diretor de Regionalizacao (PDR); e a Programacao Pactuada e Integrada (PPI). (p.6)
Portanto, eles tém um enquadramento administrativo e gerencial indiscutivel, conforme
apontou Laverack.

Cabe lembrar que via de regra, na saude no Brasil, as chefias de programas e de
unidades de referencia estdo a cargo de médicos. Este pelo menos é o cenario com que
este estudo se deparou. Ha portanto que ressaltar que dentre os gestores, as relacdes

sdo estabelecidas a partir da perspectiva da formacdo médica e do seu saber

hegemonico para a saude.
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4.4. Codigos de analise

A partir agrupamento dos participantes desta pesquisa (entrevistados) e levando
em conta a identidade institucional de cada um(a), sdo verificadas nas falas a ocorréncia
dos conceitos de politica (que geram o que chamo de codigos de politica ou CP), ou a
ocorréncia dos conceitos da Analise de Discurso, que geram o que chamo de cédigos de

discurso (CD).

CP- RI - Codigos de Politica: (fora de ordem de importancia)
e Papéis:

0 Papel do Estado: o que interessa aqui é a sua representagdo nas estruturas
decisodrias oficiais, formais (WALT, 1994, p.15); os membros de governo e
gestores tém o mandato para administrar o estado, o representam, falam
em nome do seu governo (governacao do Estado nos trés niveis) mas nao
se confundem com ele. O Estado também esta nas estruturas como o SUS.

0 Papel do(s) membros ou atores dos movimento(s) sociais: os ativistas,
conforme anteriormente definido.

e Interesses:

O o que é almejado pelo sujeito: uma posicao, um ganho, um beneficio, uma

vantagem, que pode ser individual, pode ser coletiva.

e Motivagdes: E a justificativa do interesse. A fundamentacéo do interesse.
0 Pessoais;
O Institucionais.

e Compreensao:

o Eaincorporacio de uma ideia de processo cognitivo vivenciado que se
adota. Confunde-se eventualmente com entendimento ou percepgao:
compreensao/entendimento/percep¢ao dos processos politicos.

e Comunicacao (pode confundir-se com os CD):

0 A comunicagao é feita a partir da compreensao: como ela se da por
determinados meios ou canais de comunicagdo, que se remetem aos
papéis.

e Poder:

0 Poder do Estado

0 Poder das organizagdes comunitarias

0 Poder simbélico: aquilo que ndo é formal mas produz efeito, baseado nas
concepgdes de Bourdieu (2012)

0 Lideranca (o que é e quem exerce)

e Saber (FOUCAULT 2011, BOURDIEU 2012)
e (Governanca
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e Estrutura de governo:
0 Autoridade

0
0]

Hierarquia
Responsabilidade

e Decisdo:

0]

Existéncia ou definicdo de norma, regulamento ou diretriz.

e Nivel: Relagdes e direcdo da transferéncia

o

0
0]
0]

Global
Internacional
Nacional
Local

Codigos de Discurso, CD (baseados nos conceitos da Analise do Discurso, matriz

francesa):

e Identidade
e Condigdes de producao:

0
0]
0]

condicdes contextuais
Historia
Papéis institucionais

e Linguagem: Ndo tem apenas um sentido, mas passa um percurso social,
ideolégico e psiquico e por isso admite varios sentidos. Ha tensdo no processo de
sedimentacdo dos sentidos e que as instituicdes tém a funcdo de impor um
sentido dominante (TFOUNI 1992, 2005), (PECHEUX 1998)

0
0]
0]

(@]

Intradiscurso

Interdiscurso

Retorica: Conjunto de regras relativas a eloquencia, arte de bem falar.
Figura de retodrica: artificio de linguagem que modifica a expressai do
pensamento, para a tomar mais viva, mais enérgica ou mais
compreensivel. Modos de apresentar a linguagem para torna-la mais
enérgica ou compreensiva. A retorica tem relacao com o simbdlico: criar
uma imagem. Para Foucault (2011, p.14) na retérica ndo ha vinculo entre
aquele que fala e o que ele diz, mas a retorica tem por efeito estabelecer
um vinculo obrigatdrio entre a coisa dita e aquele ou aqueles a quem ela é
enderecada. E o oposto da parresia.

Enunciacao

Apagamento

Comunicag¢do/ndo-comunicac¢do Processo de signos e significados: as
mesmas palavras tém diferentes sentidos e significados. Ela nao é
transparente; a lingua € opaca, e a comunica¢do e ndo-comunicagao €
como os sujeitos compreendem os signos (PECHEUX, ORLANDI).
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sye 107
5. Resultados da analise: o estudo de caso

Neste capitulo os resultados da analise sdo apresentados agrupando as respostas
as colunas: os sentidos e percep¢des produzidos pelos entrevistados. Desta forma, no
estudo de caso, cada subitem traz alguns dos trechos mais significativos dos trés sitios
mais o grupo focal.

Devido a grande recorréncia de pontos de vista verificados em diferentes sitios e
por diversos atores, procura-se, em cada subitem deste capitulo, associar as falas por
“temas” ou assuntos dos quais tratam os participantes da pesquisa ao responderem a
este pesquisador.

O pesquisador gostaria de lembrar que “masculinizou” todos os sujeitos de
pesquisa. Chama todos, ativistas, pesquisadores e gestores de “ele.” Como em grande
parte os trés grupos sao compostos de mulheres, essa forma contribui para nao
identificar os sujeitos.

Para facilitar a localizacdo das interrogacdes feitas a cada grupo de atores,
remete-se a um algarismo atribuido a uma das 12 interrogacdes que se vé na tabela no

item 3.9.1, modelo de analise.

5.1. Coluna 1

Responde a duas perguntas: percepc¢ao do estudo, percep¢ao da sua participagdo
no estudo (fala de si).

Nesta coluna buscou-se associar os trechos que tratam de beneficio pessoal,
beneficio para a sociedade, como sdo vistos os ativistas enquanto participantes do

estudo, acompanhamento e desenvolvimento do estudo e o funcionamento dos CCAP.

107 0 pesquisador gostaria de esclarecer que neste capitulo, em seus diversos itens, a grande maioria dos
paragrafos € iniciada por citagdes, com o recuo conforme as normas de redagdo desta Universidade, com o
espacamento menor. Em razdo disso, o texto que se segue, com espacamento maior, ndo é um novo
paragrafo, mas a analise daquela citacao. Dai ndo haver recuo.
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5.1.a. Coluna 1, Grupo A (Interrogagéio 1)

O estudo sobre... Eu ndo ‘t6 entendendo...
P41: 03-A-18-C.pdf - 41:1
Inquirido sobre o estudo pelo nome, o ativista nao o identifica, denotando falta de

familiaridade com a sigla em inglés. Esse fato serve para demonstrar que ao longo do
envolvimento com o referido estudo a sigla em lingua estrangeira ndo favoreceu a
familiaridade ou identidade para o participante comunitario.

Note-se que nem mesmo a responsavel pelas transcri¢cdes identificou claramente a
palavra (ou acronimo) "PROVE IT" (prove-se) contra "PROVED" (comprovado, em
inglés) o que revela que ndo ha incorporagao do seu objetivo.

Esse fato também revela a conexao e dependéncia de pesquisas que tem origem no
exterior com respectivo financiamento o que implica em adotar nomenclatura com o
idioma comumente usado no mundo da Ciéncia, ainda que estudo seja desenvolvido no

pais e para atender requisitos de avaliacdo no sistema de satide brasileiro.

Beneficio pessoal da participagdo no estudo.

Pra nos, pessoas vivendo com HIV, eu acho que isso vai ser show de
bola.
P47:09-A-19-C.pdf - 47:7

Eu aprendi muito. A minha experiéncia com o CCAP. Porque cada
setor, cada 6rgdo trabalha de um jeito, e por estar dentro do CCAP a
minha experiéncia foi bem... Foi bem... enriquecedora para mim.
(...) O CCAP, ele trabalha com movimento ndo s6 nacional como
internacional. Entdo isso dai me chamou muito atencdo. Falando
das necessidades, das dificuldades... Cada um de nds temos,
principalmente o usuario.

P41: 03-A-18-C.pdf - 41:7

O ativista fala de suas motivagdes, do reconhecimento da limitagdo dos papéis dos
pesquisadores, dos gestores, mas destaca sua identidade. Esse discurso se apédia no
trabalho de Cristina Camara Silva (1999) que aponta o interesse do individuo em saber,
sua motivacdo pessoal por entender o funcionamento do sistema buscando garantir o
acesso aos servigos, como usuario.

Participamos (..) Querendo ou nao, eu tinha alguma ligacdo com
pessoas que desenvolveram a TB ou que até mesmo estavam com
tuberculose. Mas foi a partir desse estudo que, assim, veio um
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interesse maior de ver como é que as pessoas com tuberculose
seriam tratadas. Eram tratadas no geral aqui.
P47:09-A-19-C.pdf - 47:4

Porque quem vive com HIV/Aids, se ndo teve tuberculose morre de
medo de ter, né? E eu vi um grande médico infectologista aqui, que
cuida da questdo da tuberculose, dizer que quem tem HIV um dia
ainda vai ter a infeliz experiéncia de ter esse contato com a
tuberculose. Tudo isso fez com que eu me aproximasse dessas
discussoes, de ‘ta conhecendo essa luta. Né?
P54: 16-A-19-C.pdf - 54:2
0 medo da doenga, verbalizado, materializado, como justificativa para se engajar no

ativismo em tuberculose.

Mas eu tenho a vivéncia das pessoas que foram afetadas, eu sei da
triste realidade no Brasil, hoje em dia ainda, das pessoas que sdo
afetadas com a tuberculose e principalmente com a coinfeccdo
TB/HIV. O CCAP trouxe pra mim esse aprendizado que nenhuma
academia ia me dar. De presenciar e vivenciar questoes...

P54: 16-A-19-C.pdf - 54:3

Beneficio eu tenho, sim, porque s6 o fato de eu estar participando,
eu estou tendo conhecimento. Esse é o meu beneficio. O
conhecimento.

P41: 03-A-18-C.pdf - 41:12

Ha um vinculo entre o poder e o saber. Sua condicdo de participante do CCAP
potencializa seu conhecimento sobre a doenca, diagndstico e tratamento; aumenta sua
capacidade de articular, de estabelecer ou aperfeicoar as relagdes com a gestdo e com os

servicos publicos.

Bem, o estudo. Pra gente, aqui, foi uma novidade, como também eu
acho que, assim, uma... Nao s6 uma novidade, mas uma coisa boa,
que eu acho que vai acontecer no estado [..] 0o que vem
acontecendo no Estado [..], apesar de que a gente ndo ta.. nao
desenvolveu da maneira que teria que ter sido desenvolvido, né?
P47:09-A-19-C.pdf - 47:1

7

O discurso positivo é marcado pela sensacao de frustragdo, incorporando uma
corresponsabilidade com os pesquisadores pelo baixo desempenho do recrutamento de

sujeitos.

O beneficio é vocé ver a coisa melhorar. E vocé ver a pesquisa
andar e progredir a medida que vocé intervém, a medida que vocé
interfere. E significativo vocé saber que ta contribuindo pra
melhorar a qualidade de uma pesquisa.
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P50: 12-A-28-C.pdf - 50:8
O ativista aqui estd falando de relevancia, de poder, ndo somente de motivacdo ou

interesse. Ele se sente recompensado por "estar contribuindo pra melhorar a qualidade
de uma pesquisa." Com isso esta dizendo: (i) que o estudo precisava de ajustes, e que o
ativismo pode contribuir com isso; (ii) que o estudo ndo é perfeito, e portanto o
pesquisador ndo detém todo o saber; (iii) os profissionais responsaveis pelo estudo nao
estavam desempenhando sua funcdo, j& que a pesquisa precisa "melhorar sua
qualidade,” ou seja, seu desempenho.

Ha também um elemento de poder no entendimento de estar contribuindo,

“intervindo” num trabalho académico a partir de seus conhecimentos e capacidades.

Beneficio social do estudo.

Nao sé na tuberculose, mas tudo que vier de novo pra que seja pra
agilizar, que seja pra diagnosticar com mais rapidez e com
exatiddo, né?

P54: 16-A-19-C.pdf - 54:5

E a sociedade, puxa, era uma pesquisa que tinha um fundo pra
beneficio!, né? Tem uma preocupacdo na sociedade: custo e
beneficio. Ta? E a gente 'tava tendo essa oportunidade. Entao a
gente da sociedade, mesmo sem saber muito bem, sem ter nenhum
aparato cientifico, o importante é que as pessoas saibam que nao
'td investindo dinheiro... Que é o dinheiro dela, o imposto dela, que
ela paga, entdo esse valor tem que ser bem aproveitado, e hoje a
mentalidade da sociedade, a gente 'ta fazendo mais cobranca. A
gente quer um servico de qualidade, a gente quer melhoria de
tempo, melhor atendimento e todos esses aspectos. Com esse
didlogo que comegou a ocorrer, o CCAP ficou mais entrosado,
porque a gente chegava, teve um contato melhor...

P43: 05-A-18-C.pdf - 43:3

O ativista percebe na pesquisa uma oportunidade de exercer seu papel de controle
social; se vé na funcdo de representar os interesses da sociedade. Assume o papel de
representacdo da sociedade civil que procura entender onde os recursos publicos,
advindos de sua contribuicdo fiscal, é aplicada. Entende que sua presenca teve impacto

naquele cendrio.

Entdo, quando falou do CCAP, que essa maquina melhoraria, que
viria mais rapido esse... o teste sairia em menos tempo, acho... O
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pensamento é o qué? Um coletivo, de vocé ajudar as pessoas que
estdo precisando. E a gente pensa muito em pessoas que vivem
com HIV. Nos, que vivemos com HIV. Povo que vocé ja tem HIV,
vocé vem a ter uma coinfeccdo, tuberculose, se o resultado sai
rapidinho, se iniciar logo um tratamento, eu acho que isso melhora
muito a qualidade de vida da gente.

P47:09-A-19-C.pdf - 47:13

Porque essa pesquisa é fundamental, é importante, ndo s6 por
testar a maquina, mas por a gente ter a.. A possibilidade de
encontrar nossos MR, que ‘tdo perdidos ai pelas ruas e essa
pesquisa instigou a procura desses pacientes, porque eles existem
e a gente ndo ta encontrando. Com a pesquisa a gente ta tendo
dificuldade de encontrar, imagine se nao tivesse esse estimulo, né?
P50: 12-A-28-C.pdf - 50:2
Sobre a validade da pesquisa: a oportunidade de identificar os casos de TBMR que nao

sdo identificados no ou pelo sistema de saude.

Para os ativistas, como visto em diversas outras entrevistas, o esfor¢o de suprir
as lacunas na identificacdo e monitoramento dos pacientes abandonados pelo sistema de
saude, adotar novas politicas e praticas, é mais importante que a incorporagdo de uma
tecnologia dura.

Isso denota o interesse pela mudancas das tecnologias leves, ou seja, dos
métodos de trabalho, do modo de funcionamento no sistema - formas de acolhimento,
identificacao, atencdo, busca ativa etc. A introducdo de uma tecnologia dura parece um
estimulo ou uma oportunidade para a mudanca nas politicas que mais interessam aos

ativistas.

Bom, primeiro, ndo olhando sé pra pesquisa, mas pro processo...
Nao o finalmente, né? O processo foi muito enriquecedor. Ele
evidenciou muitos nés de relacionamentos dentro dos servicos.
Muitos nds! As pessoas nao se conhecem, ndo se falam...

P42: 04-A-8-C.pdf - 42:20

Efeito revelador do estudo PROVE IT: ele proporcionou contato com os profissionais de
saude de diversas unidades, permitiu conhecer melhor os fluxos ou seus impedimentos,
ou os "nds" do processo. O ativista ressalta que participar da pesquisa é mais relevante
que o proprio resultado dela. Mais adiante desse mesmo trecho, o ativista reitera seu
papel para contribuir diretamente em desatar esses nds, ou fazer as pontes, favorecer o
fluxo. "...a gente vai, desata os nos e faz a ponte. Porque a ponte ‘ta interrompida. Nao

cruza, ndo é? E a gente tem muito feito isso.”
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Entdo, o fato do Gene nos dar uma resposta em duas horas vai
quebrar aquela cadeia de transmissdo muito rapidamente. E isso é
muito importante. Nao s6 pra nos, né?, como pra toda a
comunidade.
P50: 12-A-28-C.pdf - 50:5
A novidade mais “visivel” que trazia o estudo era usar o Xpert. A fala acima denota uma

expectativa potencializada em fun¢do do anuncio da implementacdo daquele método
molecular para o diagnoéstico de TB sensivel, estendendo ao PROVE IT a ideia de que

este contribuiria para aquela implementacao.

Entdo, as novas tecnologias... Por exemplo: se ndo fosse o CCAP,
nds, ativistas, ndo iamos saber que essas maquinas tavam sendo
testadas! Viu a importancia do CCAP? Se nao fosse nds
participarmos do Comité de Acompanhamento de Pesquisa,
ninguém ia saber! Ela daqui a pouco ia ta no mercado, sem que a
populagdo, sem que noés, usudrios, tivéssemos tido conhecimentos.
Pior: nds iamos ser usados pra ser testados, ser testados, sem a
gente saber que ‘tava sendo usado. Usado, que eu falo ai, no bom
sentido.

P54: 16-A-19-C.pdf - 54:17

O ativista na pesquisa.

E uma coisa absolutamente nova em tuberculose, a gente sabe
disso.. Ndo os técnicos, né?, os pesquisadores nao estdo
acostumados... gestores... com sociedade civil participando, muito
menos participando de pesquisa. Entdo, na maioria das vezes, eles
esquecem da gente. Esquecem de chamar, esquecem de
comunicar.. Eu acredito que uma parte esquece porque apaga,
mesmo. E outra parte é que eles acham, alguns acham que nao
deve, que nao faz parte, que ndo deveria, que nao poderia.

P42: 04-A-8-C.pdf - 42:2

"Ndo pode" por que o ativista ndo sabe, ndo tem conhecimento de pesquisa. "Apaga
mesmo" - o ativista é invisivel, inexistente para o gestor e o pesquisador, como sujeito de
pesquisa. No cendrio de discutir pesquisa, o elemento "ativista" ndo é visto como sujeito

que deva ser consultado, ouvido.

Teve uma reunido que a prépria pesquisadora [..] desse projeto,
ela veio pra reunido em [..] e ndo chamou. Eu soube que ia ter, eu
fui. Ela ficou meio constrangida, mas disse que nao pensou naquele
momento, que teria que agregar, nao sei o qué. A gente sempre que
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pode, [...], comecgou o [...], depois inseriu a [...] e eu...
P42: 04-A-8-C.pdf - 42:4
Conota sua motivacdo e interesse de pertencimento, adesdo a proposta de participagao

comunitaria no estudo. O sujeito afirma que na gestdo da pesquisa ha o apagamento da
figura do ativista, da compreensdo do papel do CCAP enquanto componente do estudo,
quando a gestdo do estudo vai ao sitio e ndo convida os ativistas para participar das
discussdes sobre o desenvolvimento do mesmo. Remete a questdo do saber dos seus
membros.

A percepcao de estar sendo utilizado parece constante e presente em varias falas:
Porque o tempo todo é um chega pra 14, entendeu? “Chega pra 13,
agora ndo. Quando eu precisar vocés vém pra fazer nimero, pra
vocés entrarem no relatério que tinha sociedade civil. Agora ndo.”

P42: 04-A-8-C.pdf - 42:41

Estavamos juntos, levamos pessoas pra discutir, mas aquele
problema: as pessoas precisavam de recursos pra ir até la.
Precisavam sentir que ‘tavam sendo uteis e quando vocé vé que
ndo é tao util assim, por que vocé vai? Escutam, ndo escutam, tem
retorno, nao tem retorno... Entao, tudo isso foi um problema no
desenvolvimento da pesquisa, da nossa parte.
P42: 04-A-8-C.pdf - 42:5
Justifica a desisténcia de outros participantes comunitdrios: a falta de apoio e o

desestimulo pela descontinuidade dos trabalhos. Justifica uma alegada pouca
participacdo comunitaria por uma falta de reconhecimento dos pesquisadores. Por vezes
os pesquisadores chamam, conversam, por vezes nao. Ha uma inconstancia na
compreensao ou no reconhecimento dos papéis. Dai o desestimulo, ja que os ativistas
investem recursos proprios. Hd uma incorporacdo do discurso utilitarista: o principal
seria “ter uma funcao”, desempenhar tarefas no estudo, que é a discussao que aconteceu

em outros sitios: qual o papel do ativista?

Tem uma parte que eles ndo falam. A gente sabe disso. Tem uma
parte que ndo fala, ndo abre... (...) Eu pedi varias vezes pra [...] pra
gente fazer uma reunido com as pessoas do [...], pra falar um pouco
da sociedade civil, a nossa tarefa, e a pesquisa do nosso ponto de
vista. Ela ndo abriu nunca! Ela ndo abriu nunca, ela ndo chamou. (...)
Agora, com os outros também a gente fala e eles ndo abrem tudo...
P42: 04-A-8-C.pdf - 42:19
O ativista se queixa da falta de disponibilidade da unidade de saude para discutir o

andamento da pesquisa e a administracdo das atividades (governanca do estudo).

Destaca a autoridade do gestor, mas que ndo quer discutir.
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Entende que poderia contribuir, a partir do seu ponto de vista e conhecimento,
mas ndo encontra espago para a interlocug¢do na pesquisa. Ainda que seu poder funcione
relativamente quando reivindica que os servigos de saide respondam aos problemas
dos usuarios.

Essa afirmacdo denota algumas interpretagdes. Uma "tolerancia" pelo
pesquisador e do gestor com o papel do ativista: ele pode estar ali, mas ndo deve
questionar nem procurar opinar. O fato que o ativista cumpriu com fung¢des que cabiam
ao servico denota uma postura utilitarista por parte dos pesquisadores. E reitera o

desnivel da relacdo, que reproduz a relacdo médico-paciente: uma relacao assimétrica.

Tem aqueles especialistas que sao muito elitizado... Al vocé vé o
preconceito, vocé vé a discriminacdo... E por outro lado vocé vé
aqueles que sdo extremamente acolhedores e fazem um trabalho
brilhante, ndo sao muito racionais, outros ja sao facilitadores...

P43: 05-A-18-C.pdf - 43:11

O ativista fala da sua sensacdo de rejeicdo ou do acolhimento pelos diferentes

pesquisadores no estudo PROVE-IT.

A tuberculose ainda tem muito preconceito e discriminag¢do. Muito!
P42: 04-A-8-C.pdf - 42:45

O ativista repete um jargdo - da existéncia de preconceito e discrimina¢cdo para quem
tem tuberculose, num interdiscurso que garante a aceitabilidade da afirmagdo. Adiante
na mesma fala, o sujeito justifica que essa menos-valia ocorre também para os
profissionais, parecendo estender a compreensdao de que o preconceito com a doenga,
materializada no paciente, também se reflete nele (ativista) e nos profissionais. O
ativista entende que outras doenc¢as parecem mais nobres, como o cancer, e portanto

com mais prestigio, recursos e atencao.

A principio, curiosidade. Curiosidade, ampliar os horizontes pra
que eu pudesse concretamente... Porque ha cerca de oito anos
atras, eu fiz parte de um estudo chamado Comité de Etica e
Pesquisa. Entdo, pra mim, quando fala de pesquisa é sempre bom a
gente ndo se negar a fazer parte do processo.
P57:19-A-9-C.pdf - 57:4
Ativista confirma assertiva de outros sujeitos ao dizer que participar de pesquisa é

funcdo do ativista, é seu papel: "é sempre bom a gente nao se negar a fazer parte do

processo."
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Creio ndo ser necessario notar que o ativista entendeu a sua participagdo em um
CEP como sendo em uma pesquisa. Isso pode demonstrar mera utilizacdo equivocada da
linguagem (confundir um comité como sendo uma pesquisa em si) feita pelo ativista ou
pode demonstrar a falta de capacitagdo e a falta de atencdo dos coordenadores desses
comités em esclarecer, pacientemente, aos voluntarios comunitarios que se dispdem
compor aqueles comités, a entenderem melhor o seu papel, o que é o comité etc. E com
isso favorecer que esse possa distinguir bem os espacos, o que a linguagem demonstra
ndo estar. Esse pequeno escorregdo pode demonstrar como muitas vezes os ativistas
com baixa escolaridade nao recebem a devida atencdo, mas sdo requeridos para cumprir
com as exigéncias de composicao dos comités.

Isso reforca a percepcdo que tém pesquisadores, técnicos e profissionais de
saude, que os ativistas tém disponibilidade de tempo e condi¢des para arcar com parte

de suas fungdes em comités, cumprindo cotas, e precisando de pouco ou nenhum apoio.

Acompanhamento e desenvolvimento do estudo.

Né6s [..] na unidade, essa pesquisa, nds encontramos varias
dificuldade. Em ambas as parte. Quais sao elas? Seria o profissional
e seria o proprio pessoal do [...]. (...) O trabalho poderia ser melhor
se todo mundo se reunisse e trabalhasse em equipe. Na realidade,
na minha visdo, foi o que eu entendi 14 dentro que ndo teve uma
equipe: cada um queria fazer o seu trabalho da sua maneira.
P41: 03-A-18-C.pdf - 41:2
Denuncia a limitacdo das condi¢des de producao da participacdo comunitaria em funcdo

do contexto disfuncional: o estudo se desenvolve sem a devida lideranga ou clareza na

divisao dos papéis, o que ndo favorece as relagoes.

Entdo quando elas tinham alguém pra se reportar ou pelo menos
alguém quer dar uma orientagdo, isso facilitou bastante. Tanto é
que depois que o grupo clinico chegou, que foi o Ultimo momen... Ja
foi uma segunda fase, que primeiro correu sem nenhuma avaliacao
mais supervisionada. A gente ndao conseguiu nada, ndo conseguia
alterar os nimeros de paciente, ai quando chegou o corpo clinico
que a gente teve ja todo um processo mais elaborado, trabalhado,
né? Que foi a equipe, inclusive eu sai uma semana. Isso com
autorizacao do estado e do municipio! Porque foi muito importante
ter essa cumplicidade. Porque a gente sozinha a gente ndo tinha
autorizacgao pra ir! Entao, foi trabalhoso chegar nessa posicao. (...)
A rotina se modificou.

P43: 05-A-18-C.pdf - 43:5



92

O ativista se remete a falta de orientacdo inicial no estudo para os participantes do
estudo, na fase do baseline, contra uma "segunda fase", da intervencdo, quando houve
maior interacdo com os profissionais. Relata que para desempenhar fung¢des de
intervencao, a relacdo proxima com os gestores de programa (ndo da unidade) foi o que
permitiu ter acesso a unidades e a diversos servicos. Coube aos ativistas boa parte da
explicacdo de como se dariam os fluxos de amostras, documentos a preencher para
inclusdo no estudo e a propria logistica. Entretanto, tais atividades estavam sob

responsabilidade dos pesquisadores.

Entdo a gente ‘td acompanhando, percebemos a importancia que é
a sociedade estar junto dos pesquisadores, dos gestores, daqueles
que estdo lad na ponta da pesquisa, funciondrios responsaveis,
porque a gente percebe que existe muito problema de
relacionamento entre eles. Entdo, ndo é uma equipe que esta toda
voltada pra fazer aquela pesquisa, nem todos estdo sensibilizados
praquilo... (...) Entao a gente passou toda sorte de problemas.
P42: 04-A-8-C.pdf - 42:3
Percepcao do ativista acerca da governanga do estudo: como se deram as relacdes entre

pesquisadores do nucleo com os pesquisadores locais ou com os gestores - e desses
todos com os ativistas. Mostra que no jogo de forcas entre pesquisadores, profissionais
de saude, gestores, as propostas do nucleo de pesquisadores sao eventualmente
rechacadas ou ignoradas pelos diretamente envolvidos na pesquisa nas unidades de
saude selecionadas. Mostra que além dos problemas de comunicagdo e compreensao, ha

conflito de poder entre pesquisadores do nucleo e da ponta, e com os gestores.

E lamentavel que quando a equipe vem aqui pra identificar e
monitorar, ha uma mobilizacdo muito mais afinco; mas quando a
equipe vai embora, fica muito disperso! A integracdo. De nés, da
sociedade civil com a equipe profissional. Essa intensificagdo nao
se da! A gente, é necessario a gente ‘ta correndo atras, ‘ta cobrando,
‘td exigindo de que haja vista de respeito mutuo, entre nds,
usuarios, entre nos ativistas militantes, com a equipe profissional.
A equipe profissional ndo nos informa! A ndo ser através do
proprio comité. Que o comité, ele.. Ha um.. O comité
metropolitano que na verdade ndo é mais metropolitano: é um
comité estadual de controle da tuberculose, ou de combate, ele
acaba publicizando e integrando mais essas informacoes.
P57:19-A-9-C.pdf - 57:2
0 mesmo relato € feito de forma inversa por gestores e pesquisadores. Em comum, que a

mobilizacdo se da quando os pesquisadores do nucleo estdo presentes.
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[O sitio] ...ele travou um pouco a gente de ta participando mais, que
eu acho que se [...] tivesse entrado no inicio com [...], como a gente
gostaria, uma ativista mais proxima, eu acho que isso também teria
ajudado mais o desenrolar das coisas. E eu acho que faltou, assim,
eu acho que mais empenho de algumas pessoas... A gente também
teve um pouquinho de culpa, porque assim: o movimento social
quando ele abre a boca pra falar e ir 14 e pegar e buscar, eu acho
que ele consegue muitas coisas.
P47:09-A-19-C.pdf - 47:2
Na percepc¢do deste pesquisador, o ativista se refere a uma falta de empenho dos

pesquisadores locais, dado que em sua entrevista se refere as dificuldades nesse sentido.
Indica também que se o estudo ndo desenvolveu da forma esperada; mais uma vez
aparece no discurso a corresponsabilidade: poderiam ter empenhado-se mais,
denunciado mais as condig¢des, jA que reconhece em si a capacidade para imprimir

mudanga, ou seja, tem os meios e tem poder.

Tinha pessoas que efetivamente contribuiram, foi uma fala muito
bonita, a gente até acreditava que aquelas pessoas iam desenvolver
um grande trabalho e realmente ndo apresentou absolutamente

nada! Isso foi frustrante, 'ta?
P43: 05-A-18-C.pdf - 43:8

Percepc¢do do ativista sobre o engajamento dos profissionais de satide no estudo.

Ai, no decorrer passou basicamente um ano e a pesquisa nao
andava, ndo andava, ndo... ndo tomava proporgoes... Ai quando [...]
colocou uma reunido do [..], né. Comegou a participar, a gente
entrou pro comité [Metropolitano], comecou a ter um dialogo.
P43: 05-A-18-C.pdf - 43:2
O ativista faz uma associa¢do direta a sua participagdo em outro espaco, o do Comité

Metropolitano, que ndo é o do CCAP dentro da pesquisa, favorecendo a possibilidade de
“um didlogo” por maior proximidade com a gestdo dos programas, buscando evidenciar
as limitagdes na unidade de pesquisa, do sistema de satide, buscando sua intervengao

para a corre¢ao dos problemas.

Um ponto negativo. Foi lidar com a realidade! [Ri.] A realidade do
projeto, porque vocé vé em muitos momentos que o projeto foi...
Assim... Como é que eu posso dizer?! A gente enfrentou desde... A
pesquisa foi projetada de uma forma, né?, na concretizacdo dela
aquilo que foi embasado ndo condizia a realidade, 'ta?. Entdo vocé
tem que ter outras alternativas, outras solucdes, né?, pra atingir a
sua meta, no caso. E sdo fatos que... sdo fatos que vocé ndo tem
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controle, né?
P43: 05-A-18-C.pdf - 43:21

O ativista reflete sobre sua situacdo no contexto da pesquisa: como esta nao conseguia
realizar a captacao da forma esperada, ele se vé compelido a buscar saidas: “tem que

ter.” Em condi¢Oes que ele nao controla.

O GeneXpert. Eu acho importante, porque até hoje a tuberculose
ndo tinha tido muitos olhares pra diagndstico... varias doengas tém
pesquisa, tém equipamentos sofisticados, mas pra tuberculose
ainda é bem pobre, como... E como uma doenga, né?

P42: 04-A-8-C.pdf - 42:23

Destaca o método mais visivel, mais divulgado, presente no estudo. Percepcdo da
importancia da tecnologia; inovagao finalmente chegando para a doenga pobre.

A gente achava que o estudo era pra testar a maquina. Mas na
realidade a gente ta percebendo que o estudo é pra ver a utilizacao
dessa maquina. Se vai valer a pena implementar ou nao essa forma
de detecc¢ao, de diagnostico com o GeneXpert.

P50: 12-A-28-C.pdf - 50:4

Tecnicamente eu ndo tenho muito conhecimento. Mas a gente ja
teve explicagcdes das equipes que vieram aqui, o préprio [..], que
trouxe, explicando pra nés, (..). Mas nos deixa esperancosos de
ser... que a maquina desenvolva agilidade nos resultados, e isso vai
fazer com que a pessoa se restabeleca mais rapido, e inclusive
deixe de ‘ta transmitindo a tuberculose no periodo mais rapido.
P54:16-A-19-C.pdf - 54:4
Apesar de se esquivar de dar detalhes do estudo, alegando desconhecimento técnico,

sublinha que o engajamento se da pela esperanca de participar de um processo de
incorporacao de uma maquina que va dar "agilidade" aos resultados.
A motivacdo fica clara, mas materializa na aquisicio da maquina o alcance dos

objetivos.

E porque terceiriza, né? Ai é terceirizagio, né? Que a maioria, pelo
menos em [..], dos agentes de saude, sdo geridos por organizacdes
conveniadas. E af... gira muito. Ndao tem concurso publico, vai
contratando em carater precario, troca, troca... Nao fixa. Entao... E
direto, é uma capacitacao infinita, né?

P42: 04-A-8-C.pdf - 42:34
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Percepcdo dos problemas observados no estudo junto a atencao basica em diferentes
municipios: o ativista da seu diagnostico acerca da falta de compromisso dos

profissionais de saude na ponta.

As pessoas se preocupa, como os gestores, os coordenadores, ele se
preocupa em ‘ta ali trabalhando na ponta pra ver ndmeros. O
numeros de usuarios como eles ‘tdo sendo atendido dentro das
UBSs, e aquela preocupag¢do como ‘ta sendo o estado e o municipio
em atender a populacdo.

P41: 03-A-18-C.pdf - 41:10

O ativista identifica o interesse primordial do gestor e do pesquisador nos indicadores.

Com isso marca o seu lugar, diferencia-se.

5.1.p. Coluna 1, Grupo P (Interrogagéio 2)

Este subitem traz as percepg¢des do grupo de pesquisadores de cada sitio ou seja
os profissionais da area clinica e laboratorial sobre o estudo, seu funcionamento e o
relacionamento entre os diversos participantes dos CCAP (ativistas, pesquisadores e
gestores). As falas podem expressar diferencas intrinsecas as suas areas. Como no
subitem anterior, buscou-se agrupar as falas que trazem sentidos e percep¢des relativos
aos beneficios pessoais, sociais, a propria percepcdo no estudo e o desenvolvimento do

estudo.

Beneficio pessoal da participagdo no estudo.

0 que eu penso é o seguinte: apos o término do trabalho, o que que
eu vou utilizar af seria a experiéncia que eu adquiri durante esse
tempo todo, entendeu? [...] Com a implantacao do GeneXpert, tanto
que eu ja até comentei com os colegas de laboratério que
participaram, ta entendendo?, eu... A gente se sente assim... Existe
uma gratificacdo do nosso ponto de vista, de nds sermos os
pioneiros, ta entendendo? [..] No6s vamos, imagina assim: nds
somos divulgadores desse trabalho, que é o GeneXpert, dentro do
Programa de Tuberculose a nivel de Brasil.

P46: 08-P-16-C.pdf - 46:8
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0 pesquisador fala do prestigio enquanto motivacdo - a nova tecnologia sendo posta em
pratica pioneiramente dentro do seu setor -, conhecer o método, utilizd-lo antes de
outros colegas; fala também do interesse, do desejo em pertencer a um pequeno grupo
que detém conhecimento, fato que possibilita o reconhecimento do seu trabalho e do
lugar de onde fala.

Essa fala remete ao que verificou em outros estudos (TAVORA & NISKIER, 2014)
e de certo consenso: muitos profissionais de saide dedicados a tuberculose sentem-se
isolados, esquecidos, desprestigiados. Isso se verifica também na fala dos ativistas e dos

gestores entrevistados para este estudo.

Percepgdo de sua participagdo no estudo.

Mas pra gente, eu achei interessante o GeneXpert, porque eles tém
uma maneira rapida de pelo menos ver se ele tem ou ndo alguma
resisténcia a rifampicina e ja nos direcionar um pouquinho o seu
tratamento juntando com a parte clinica, né? E sabe?, eu fico em
muita divida que, assim: a gente 'ta testando um teste pra ver se o
Ministério vai comprar, e o Ministério ja comprou, né? [Ri.]

P44: 06-P-14-C.pdf - 44:2

0 pesquisador reforca o distanciamento do estudo, que ndo participa do objetivo
primordial de oferecer evidéncias para tomada de decisdo. Alega que o resultado do
Xpert traria beneficio a clinica quando ndo houve qualquer alteragdo no tempo de
entrega (resposta) ao paciente, nao parece ter havido qualquer impacto durante sua
intervencdo. Parece um nao-saber dos propdsitos do estudo, quando a entrevista foi
feita no fim da segunda fase da intervencao.

A ironia do pesquisador sobre a relevancia do estudo revela também uma
descrenca em seus propositos. Ha uma curiosidade acerca do novo método, mas nao
sobre o que o estudo pode proporcionar: o conhecimento do método e de um algoritmo
para o diagnostico e tratamento das pessoas com TBMR que trara mais beneficios a

populagdo e ao sistema de saude.

Desenvolvimento do estudo

Olha, n6s sempre tivemos um bom relacionamento, tanto que a
nivel local, no inicio foram varias reunides de sensibilizacdo, pra
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levar toda a... Como era a dinamica da pesquisa, pra estabelecer os
fluxos, pra sensibilizar, mesmo as pessoas, né?, que fizemos varias
e varias reunides com as representantes das seis regionais de
saude, na secretaria de saude do estado a gente teve muito... Duas
ou trés reunides em que foi discutida toda... toda... Qual seria a
estratégia que a gente ia utilizar...
P51: 13-P-14-C.pdf- 51:13
A boa relagao descrita pelo pesquisador com outras instituicdes ndo explica por que isso

ndo se traduziu em boa performance do estudo. O pesquisador cita a comunica¢do
havida com diversas unidades de diferentes instituicdes de satide, onde eram trocadas
informacgdes sobre o desenvolvimento da pesquisa.

Tal afirmacdo parece denotar que as boas relacdes institucionais ndo consistem
em garantia de um sistema que funcione adequadamente.

Foi visto em outro sitio como a relacdo institucional conturbada entre a
referéncia e programas e unidades de satde dos diferentes niveis foi um entrave para o
desenvolvimento do estudo. Entretanto, num cenario onde ha uma tranquilidade nas
relacdes, tampouco se verifica uma performance adequada do sistema.

As instituicGes de saude parecem ainda estar isoladas e funcionando em fungao

propria, e ndo dentro de um sistema complementar, universal.

Olha, o PROVE-IT, como 'ta.. Eu acho assim: agora, olhando pra
tras, eu acho que noés aqui no [..] tivemos um monte de
contratempos, né? Entdo eu acho um projeto interessante, e eu
fiquei com duvidas no baseline, porque eu ndo sei se o pessoal
conseguiu entender como é o funcionamento daquilo, de tanta
atrapalhada que a gente teve aqui. De tantas alteragdes, tantas
mudangas, enfim.

P44: 06-P-14-C.pdf - 44:1

Perspectiva do estudo: “interessante”, mas teve “muitos contratempos”... Na perspectiva
pessoal, ficou "com duvidas no baseline". Importante notar que este é um periodo
meramente observacional, portanto, ndo ha qualquer intervenc¢do. Nessa fase deve-se
perceber os proprios procedimentos de rotina e entender as fases da pesquisa para a
fase posterior, de intervencdo. Usando de uma linguagem truncada, ndo explicita, o
pesquisador mostra que ndo parece, ao fim da pesquisa, entender do que ela tratava.
Pode conotar que nao a entendeu desde o principio. Vale observar a distancia do
pesquisador do estudo, revelada no discurso. Ndao ha pertencimento. Fala de algo

distante, que nao lhe toca.
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Pra mim, eu acho que ela ainda é muito falha. Tem muito caminho
ainda pra percorrer porque existe... Vamos supor: muitas regras
diferentes em varias esferas, ta entendendo? Uma que nao pode...
Tem um... Eu acho que precisa é concentrar a comunica¢do de uma
forma aonde eu aqui nas esfera estadual pudesse me entender
muito bem com o pessoal da esfera municipal, ‘t4 entendendo?
Ainda tem muito caminho. Nao existe ainda pra mim, do meu ponto
de vista, ainda ndo existe uma... um caminho pra poder... Que a
gente possa falar a mesma linguagem em qualquer local, ‘ta
entendendo? E a gente poder saber, entender o que que ‘ta
acontecendo numa outra esfera ou hoje... Mesmo com a informatica
ai em expansdo, ainda ‘ta faltando muita coisa pra que nds, de
laboratério, possamos nos comunicar com outras entidades. Outras
unidades também.

P46: 08-P-16-C.pdf - 46:12

Fala de poder, hierarquia, estrutura do sistema de saide que nao favorece o

conhecimento mutuo, a comunicacdo, o entendimento das diretrizes. Ainda que num

discurso velado, no qual o pesquisador escolhe as palavras, reconhece as deficiéncias e

suas proéprias limitagdes. A proépria estrutura de informacdo, ou o sistema de

informagdes “com a informdtica ai em expansdao” ainda parece longe de suprir as

necessidades de comunicagdo entre os profissionais, as unidades de satude, conforme

identificou Kenneth Camargo em seu relatério sobre a implementacdao do GeneXpert

(CAMARGO, 2013). O mesmo se vé em outro sitio:

O projeto ‘ta andando bem, 6timo, ‘t6 gostando de trabalhar no
projeto... O pessoal muito dedicado, é um projeto que eu vejo que
vai melhorar a situacdo dos resultados dos pacientes... Ou os
métodos... ‘T6 vendo que tem métodos mais rapidos agora, como
esse... a segunda intervencao, ai, esse, o GeneXpert ta excelente. Eu
vejo que tem tudo pra melhorar, tem tudo pra o resultado chegar
mais rapido no paciente e diagnosticar mais rapido e finalizar o
tratamento. Mais... mais rapido.

P55:17-P-16-C.pdf - 55:1

O interdiscurso: todos satdam o estudo. Tudo vai bem, todos muito dedicados.

Entretanto,

O que precisaria melhorar mais era... era captar mais pessoas que
sejam... que tenham o indicativo que a pesquisa pede. Eu acho que
ta tendo uma falha, assim, muito negativo... Muito... resistente tem
pouco, mas eu acho que também precisa melhorar mais essa parte
de pegar a parte de coleta do material... O material ta muito... Nao
tdo bem coletados... Ndo sei se é a informacao, que que ta faltando,
mas precisava melhorar isso. Filtrar melhor.

P55:17-P-16-C.pdf - 55:11

Trata-se de um discurso todo "freado," silenciado, liberado aos poucos. Duvida no que

pode revelar. Ao falar dos problemas da coleta, revela os problemas da estrutura, da
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comunicacdo interna, da relacdo da rede de saude, dos fluxos, do entendimento dos
procedimentos. Revela a precariedade das relacdes e da comunicagdo no sistema de

saude quando antes afirmava "serem boas as relagoes."

Entdo, eu fico perguntando assim, se isso é valido ou nao? Porque
esti se investindo muito dinheiro nisso, né? NoOs tivemos muito
problema aqui de entendimento, de entrosamento de equipe, até
porque eu ndo era [..], vocé sabe disso, né? Eu nao sei se isso
aconteceu nos outros lugares, mas eu expliquei quinhentas vezes
como fazer e como encaminhar os pacientes e a enfermagem
encaminhar pra [..]. Agora, que 'ta com a [...], agora nés ja 'tamos
no fim [...]. Entao é complicado, porque tudo sozinha é...

P44: 06-P-14-C.pdf - 44:3

O pesquisador reitera seu nao-pertencimento ao estudo. Parece todo o tempo justificar o
seu desempenho. A insisténcia em questionar o investimento nessa pesquisa por algo ja
decidido, parece querer encobrir o ndo entendimento acerca do objetivo do estudo: a
comparacao de métodos na rotina e a criagdo de um novo algoritmo. “Tudo sozinha”
revela como é o funcionamento da unidade: os profissionais trabalham isoladamente,
ndo se comunicam, ndo tém o haibito de consultar, de conhecer o desenvolvimento do
trabalho do outro, da unidade em geral. E a ideia de que cada um ja sabe o que tem que

fazer.

No primeiro momento realmente teve uma certa preocupacao de
envolvimento, né?, um certo envolvimento. Mas posteriormente,
assim: acho que nao aconteceu nada de... Nem da nossa parte nem
deles... Apenas acho que... Ndo sei se omissdo, ndo sei se diria a
palavra ‘omissdo’, mas ndo houve realmente uma participacdo
efetiva, né?, no desenvolvimento aqui do estudo.
P51: 13-P-14-C.pdf- 51:4
Alguns CCAP tiveram coordenag¢des modificadas ao longo do estudo, e foi impresso um

ritmo ou um modo de operagdo distinto em alguns casos. Segundo o pesquisador, houve
comunicacao no principio, mas que se desestruturou. Ha um ato falho ao dizer que nao
houve empenho; entretanto nao estd claro se no desenvolvimento do estudo ou na
comunicacdo. Se ndo houve "uma participacdo efetiva” nem dos ativistas nem dos
pesquisadores (em qualquer opg¢do) falta clareza aos mesmos sobre o seu papel ou

funcao.
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Nem plantando bananeira, nem fazendo reza brava: ele nao
conseguiu! Eu falei.. E ai as pessoas acham que na [..] 'tavam de
férias. Entdo a gente fica de maos atadas, né?, [..]. O que teve um
fluxo que foi feito, vocé sabe... Nao deu nada. E eu vi, mesmo, esses
resultados foram todos negativos, ai.
P44: 06-P-14-C.pdf - 44:4
No contexto dessa fala o pesquisador o denota dupla frustracdo da iniciativa de realizar

uma busca ativa e um esfor¢o de coleta em unidades basicas, feita durante a fase de
intervencdo do estudo. Fala antes da auséncia ou da comunica¢do repleta de ruidos
entre o laboratério e as unidades e a frustracao com o diagndstico de potenciais casos de
resisténcia. Vale ressaltar que nesse esfor¢o, grande parte das amostras sequer tinha
TBMR.

Eu atendi um monte de pacientes que as pessoas falavam aqui que
tinham elegibilidade que nao tinham elegibilidade nenhuma. Quer
dizer, tem um papel simples que foi feito, que na minha cabeca, se
vocé tem, leu um programa de tuberculose, vocé tem obrigacdo de
saber o que esta escrito ali. Sem perguntar. Mas eu... Nés tivemos
muita mudanga aqui. Entdo... De verdade eu nao sei quantas dessas
pessoas leram o programa ou nao... [Ri.]

P44: 06-P-14-C.pdf - 44:7

E importante ressaltar aqui que tanto esta passagem como as demais falas dos
pesquisadores da unidade é um discurso interditado, que revela, numa aparente
confusdo, o que é permitido falar, o que ndo deve ser falado. Além disso o seu raciocinio
acelerado atropela a fala; ele fala a0 mesmo tempo de coisas diferentes quando trata da
informacao, do “programa”. Acrescente-se que o pesquisador notou uma dubiedade do
pesquisador em querer revelar, mas conter-se; um desconforto em ser interpretado,
talvez uma vontade de nado estar ali sob a condicdo de entrevistado, mas vendo-se
impelido a colaborar, em fungao de seu papel no estudo. Estava porém motivado a tomar
parte da pesquisa e oferecer sua perspectiva, como o fez também no grupo focal.

Revela que, numa unidade de referencia, ndo pode afirmar que os procedimentos,
as normas e as diretrizes sobre o diagnostico e tratamento da tuberculose sejam
conhecidos de todos profissionais.

Nessa parte da entrevista, o pesquisador serve-se de termos imprecisos: ora usa
"programa" para referir-se ora a as diretrizes (do programa), ora ao protocolo do
projeto da pesquisa. Além disso refere-se ao material impresso em linguagem simples
explicando o estudo, o qual foi produzido e distribuido pelos participantes comunitarios

nas unidades de saude, para profissionais e usudrios. O pesquisador revela sua
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insatisfacdo com a fungdo de triar casos que ndo caberiam ser referenciados ao estudo.
Seria uma perda de tempo ou trabalho extra inutil. Mais uma vez, ao levantar essa
questdo, o profissional revela que ndao ha um entendimento entre os pesquisadores
locais e os pesquisadores centrais do estudo. O método do trabalho aparentemente nao
foi discutido a contento, o que justifica o seu ndo-pertencimento ao estudo.

Usa a retérica confusa e apressada para esquivar-se de qualquer
comprometimento. Na sequéncia, evita entrar em conflito com os outros pesquisadores,
ainda que antes (e depois disso) afirme que ndao houve entendimento ou o devido
envolvimento com o estudo.

Ah, o didlogo!... Como pessoa... E eu nao tive nenhum problema com
a coordenacdo [...] do projeto no [..] , nem com a coordenacao [...],
muito ao contrario. Nem com [..], com [..] .. Sempre que eu
precisei, eu fui muito bem atendida, eu fui assessorada, quando eu
precisei daquele ombro amigo de trabalho, de davida, eu nao tive
problema nenhum. Com a equipe, assim, que coordenou no Rio eu
nao tive problema nenhum.

P44: 06-P-14-C.pdf - 44:8

Parece contraditdrio dizer que nao houve problemas - talvez nao pessoais, com a equipe
central - quando todo o tempo o estudo enfrentou inimeras dificuldades. O discurso do
pesquisador é crivado de contradi¢oes, porém demonstra diversas facetas do mesmo
problema: a ma comunicagdo entre pesquisadores na ponta e os pesquisadores centrais;
os problemas de gestdo e divisdo de tarefas na unidade; a relacdo precaria com as
unidades de saude que atende; um protocolo de pesquisa que parece jamais ter sido
esclarecido e que apresenta diversas alteragdes no fluxo de trabalho do profissional da

ponta.

E pra mim ficou muito solto. As coisas. Pra mim! Muito solto. Muito
solto. Eu sei fazer a planilha porque eu fui atrds e quando [...] saiu
de férias, [..] me passou. Eu também ndo tinha muita dificuldade,
né? Pra mim. Mas eu 't6 na area.

P44: 06-P-14-C.pdf - 44:9

Neste caso, aparentemente o saber do profissional ndo o auxiliou. A alegada falta de
dificuldade nao se verificou ao longo de todo o estudo, que revelou uma continuada falta
de compreensdo sobre os instrumentos da pesquisa. “Ficou muito solto” como metafora

do ndo esclarecido, do nao dito. Os pesquisadores da ponta sentindo-se desamparados.
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5.1.g. Coluna 1, Grupo G (Interrogagdo 3)

Relembrando: este subitem traz as percepg¢oes do grupo de gestores. Na
totalidade deste estudo, os gestores sdo, por formacao, profissionais de saude. Nesta
coluna os gestores falam de sua percepc¢dao sobre o estudo, seu funcionamento e o
relacionamento entre os diversos participantes dos CCAP (ativistas, pesquisadores e
gestores).

Como nos subitens anteriores, buscou-se aqui agrupar as falas que trazem
sentidos e percepg¢des relativos aos beneficios pessoais, sociais, a propria percepg¢ao no

estudo e o desenvolvimento do estudo.

Percepgdo de sua participagdo no estudo.

Como foi que eu soube, meu Deus?! Eu ndo lembro! [Ri.] Eu
lembro... Como foi?! Eu ndo me lembro mais. Eu sei que me
chamaram pra uma reunido, que a pessoa da equipe parece que
ndo poderia ir, acho que da Atencao Basica ... Af fui olhar e pelos
dados do SINAN, que é onde tem o banco de dados de todos os
pacientes que deram entrada, entdo foi a hora que eu me coloquei a
disposicdo da pesquisa e achei uma coisa muito interessante, né?
P49: 11-G-22-C.pdf - 49:1
0 gestor apaga da memoria a articulagdo que os ativistas fizeram para sua participacdo

no estudo. Cabe ressaltar que é que o gestor levanta os dados dos casos de pacientes
candidatos a TBMR na sua area, demonstrando interesse no tema, a releviancia da
proposta. Essa fala responde a coluna 3: os ativistas vao buscar um gestor de outra area

e outro nivel para participar do CCAP.

Ficou confusa aquela discussdo pra mim, que vieram os
estrangeiros e que depois entrou o pessoal da sociedade civil,
naquele dia me embaralhou, eu fiquei confusa com a pesqui ... Tem
muitas orientagdes se superpondo, sdo muitas informagdes ao
mesmo tempo, e a gente ndo tem so isso pra se dedicar. Entado ficou
uma coisa que um escuta de um jeito, outro interpreta de outro...
Um pouco assim, eu achei.
P49: 11-G-22-C.pdf - 49:4
O gestor confirma as dificuldades de comunicacao entre os pesquisadores e os gestores

nos sitios; receberam informacgdes confusas e orientagdes sobrepostas.
0 estudo buscava avaliar como os métodos funcionavam em condi¢des normais

rotina. Como diversas falhas administrativas, gerenciais e técnicas ficaram evidenciadas
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na observacdo da rotina durante o estudo, em particular a ndo observancia das
diretrizes, gerou a impressao que "os profissionais deveria dar as respostas,” (trecho

ndo transcrito aqui, mas parte da fala) no sentido de produzir respostas, criar respostas.

Desenvolvimento do estudo.

Essa pesquisa foi um pouco dificil, né?, [...], porque... Acho que teve-
se muita resisténcia da equipe, vamos dizer, principal. Da unidade
que tocava o projeto. Entdo, o que eu percebo e que acho que
aconteceu também comigo [Ri.]: a gente cansou!

P39: 01-G-22-C.pdf - 39:21

Percepcao do gestor sobre o estudo. “Resisténcia da equipe ... principal. Da unidade que
tocava o projeto”; Gestor parece identificar uma “resisténcia” mais difusa: além do sitio,
dos pesquisadores da ponta, estaria dentre os pesquisadores do nucleo, “principais.”

Resisténcia em ouvir, em negociar condi¢gdes mais favoraveis.

No comecgo foi muito complicado porque na verdade o [..], que
assumiu a discussao, porque era na unidade dele, a unidade dele
sempre foi muito complicada, o laboratério de referéncia com
graves problemas interpessoais entre os profissionais que la
trabalham...

P45: 07-G-12-C.pdf - 45:5

“Na unidade dele.” Mais do que um vicio de linguagem no portugués, esse dado é
revelador da apropriacao do publico pelo privado, tdo comum em nosso pais. O gestor é
“dono” da unidade. Ele determina o seu modo de funcionamento e o que nela se faz,
independente das recomendagdes do sistema de sadde, de diretrizes do programa. Essa
fala denuncia a existéncia de unidades de referéncia com funcionamento feudal, que se
pode verificar em diferentes partes do pais, com seus senhores acastelados em seu
proprio saber, em territorios quase impenetraveis, dentro do préprio sistema de saude.
La sequer os programas tém ingeréncia; isso aponta para a gravidade desse problema, e
a diversidade de limitacdes com a qual outros setores - seja o setor académico, seja o
setor comunitario, seja o setor privado - terdo que lidar, caso queiram com elas
interagir.

Eu acho mais facil a comunicacdo entre a gestdo do que entre a
academia e a gestao. Sempre achei. Continuo achando. As vezes fica
uma coisa muito hermética.
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P49:11-G-22-C.pdf - 49:15

Com gestor [...] acho que a gente se da super bem. A gente trabalha
harmoniosamente, né? [..] ajudando [..], acho que a gente..
Estimulando, né?, dessa forma. Em termos gerais. Agora, com a
unidade em si, a gente também procura envolvé-los em tudo que se
faz. Mas é uma unidade, né?, como falamos no inicio, ele 'ta sendo...
Teve a troca da gerente, teve toda uma alteragdo, ali no quadro de
profissionais da unidade...

P39: 01-G-22-C.pdf - 39:25

Gestor fala dos limites da relacdo com outros niveis. Mesmo que haja estreita
colaboragdo entre a gestdo nos niveis estadual e municipal, ndo se pode garantir que a
mesma relagdo va se reproduzir com uma unidade de saude, principalmente quando é
subordinada a um outro nivel de gestdo (estado, municipio). Ha limites na estrutura
organizacional do sistema de sadde que requer negociagdes, pactos, principalmente

quando se trata de intervencao na rotina entre unidades de niveis distintos.

A gente procura escrever... sempre mandar de forma escrita, mas
muitas vezes é dificil. As vezes vocé quer dizer uma coisa e chega
completamente diferente as notas, mesmo técnicas, as vezes chega
errado, né? A informacao chega errada na ponta!

P39: 01-G-22-C.pdf - 39:39

Gestor reitera as dificuldades de comunicacao no sistema de satde: o baixo nivel de
atencdo ou de observancia as instrucoes, informagdes ou até mesmo as diretrizes dentre
os profissionais de saide. No ambito do estudo PROVE IT, isso se estende aos
pesquisadores, uma vez que estes sdo profissionais de saude, além daqueles da
assisténcia primaria.

Ressalte-se que foi inicialmente a dificuldade dos profissionais de saiude - e
mesmo os pesquisadores locais - em compreender os objetivos do estudo PROVE IT, os
seus critérios de inclusao e exclusao que levou a iniciativa dos ativistas em produzir um
material escrito (folder) que auxiliasse tanto profissionais de saude quanto ao
esclarecimento acerca do estudo a pessoas com possiveis casos de TBMR.

Existe uma dificuldade muito grande, acho, ndo sei se vocé quer
que eu fale isso agora, se vocé vai perguntar... De conseguir os
casos, né? Porque eu credito toda essa dificuldade pela
descentralizagdo. Quando o paciente vem pra c3, ele jA vem
diagnosticado. O que ninguém consegue tratar o MR, ele é mais que
MR, e acaba sendo dificil vocé incluir no projeto, né? Porque ele ja
vem com o diagnostico feito da UBS.

P40: 02-G-11-C.pdf - 40:5
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As diretrizes (Manual de Normas: BRASIL, 2011) indicaram a descentralizagdo do
diagnostico para as UBS. Em alguns estados isso se deu. O gestor aponta que o
planejamento do estudo ndo observou a rotina, uma vez que o estudo pressupde o
diagnostico de TBMR na referéncia, enquanto as diretrizes requerem que o diagndstico
seja feito na UBS. O paciente que chegasse na referencia com o diagndstico ndo seria
elegivel para o estudo.

Com essa fala, o gestor expde a precariedade da comunicag¢do, do entendimento
entre os pesquisadores do nucleo e eles: aqueles nao atentaram as diretrizes vigentes,
denotando que ndo ouviram atentamente o programa ou ndo consultaram a gestdo da
unidade de referencia, e portanto nao conhecia o fluxo da rotina, propondo uma
alteracdo na mesma. O que seria incompativel com a proposta de um estudo pragmatico
em condicdes de rotina. Tal entendimento se confirma com a fala de outro gestor:

Eu tinha muitas duvidas em relagao ao [...] participar, porque como
0 objetivo do projeto era vocé identificar um MR, um
multirresistente, antes de ele iniciar o tratamento, eu achava que o
[..] ndo seria capaz disso, porque o [..], como as outras [..]
referéncias do Estado [...], ja recebe o caso triado!

P45: 07-G-12-C.pdf - 45:1

Parece que ndo houve negociacdo: os pesquisadores centrais fizeram uma proposta
fechada conforme seu desenho de estudo e expectativas de captacdao, sem atencao a
rotina que pretendia ser revelada pela fase de baseline. Esse relato expde um desnivel
entre o pesquisador central e a gestao, denotando um conflito entre o saber hegemdnico
da academia contra a pratica da gestdo e o contexto das unidades de saude.

Entdo isso a gente discutiu muito, ai eu queria colocar, eu achava
que talvez devesse colocar outros locais... Enfim. A duvida
permaneceu e a vida mostrou que ndo necessariamente era o [...] o
melhor lugar.

P45: 07-G-12-C.pdf - 45:2

Essa fala parece denotar uma imposicao de agenda pelos pesquisadores do nucleo, sem
se aperceber das condi¢cdes vigentes, fundamentais para o sucesso do estudo. Se nado
houve troca e reconhecimento dos saberes, ndo houve aprendizado. Isso resultou na
sensacao de frustracdo que permeia o discurso de todos gestores, pesquisadores locais e

ativistas, pelo ndo alcance das metas do nimero de sujeitos esperados para o estudo.

Bom, vocé é da tuberculose, e a pessoa da tuberculose ainda nao
consegue ver o laboratério como importante! E ai, é o que a gente
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tem dito ao longo dessas reunides: “Gente, tuberculose comega e
termina em laboratério”.
P48: 10-G-12-C.pdf - 48:18
Nesse trecho o gestor analisa as diferentes percepcdes entre os profissionais de saude, e

afirma haver uma desvalorizagdo do elemento diagndstico, da funcao laboratorial. Cabe
analisar o sentido que "a tuberculose comeca e termina em laboratério," denotando a
distancia que os profissionais de saide e gestores tém do sujeito, do individuo
acometido pela doenca. Ele é menos relevante. Relevante seria a doenca, que precisa ser
corretamente diagnosticada, materializada.

Nessa passagem parece que o gestor desmaterializa o sujeito e materializa a

doenga.

Em dois anos... Provavelmente nés trocamos algo em torno de 50%
dos funcionarios. Todos a beira da aposentadoria. Entdo, tem uns
aqui que vocé sai e pergunta: Olha, o senhor precisava fazer isso,
por que o senhor nao fez? ‘Eu estou aqui esperando o meu tempo
pra ir embora. Eu nao vou aprender mais nada, eu ndao quero
aprender mais nada.” Entdo, talvez por isso eu nao sinta tanto a
participacdo, porque se nem o Programa entrava aqui, que dira
[Ri.] a participacdo popular!

P40: 02-G-11-C.pdf - 40:14

Percepcdo das limitacdes do estudo numa unidade de referencia: (i) resisténcia dos
profissionais com mudancgas ou incorporacao de novas tecnologias, novos métodos ou
procedimentos; remete a acomodagdo que o servidor publico parece ter na funcao que
lhe é garantida; (ii) o isolamento da unidade de saide de referencia, que se distanciava
até mesmo com a interlocu¢do com o respectivo programa e finalmente (iii) descrenca
ou desconhecimento dos funcionarios da unidade quanto a possibilidade de interlocucdo

com a “participacdo popular”, comunitaria.

A gente usa uma palavra: negligenciada, que uns gostam, outros
ndo gostam, mas no fundo, no fundo, quer a gente queira ou nao,
ela na verdade ela foi negligenciada! ... E essa pesquisa, ela vem
melhorar... Vem mostrar que a tecnologia nao é s6 pros agravos
que tém recursos. Que eu acho assim, essa uma grande diferenca.
P48: 10-G-12-C.pdf - 48:3
Perspectiva do gestor sobre o engajamento do profissional de saide que se dedica ao

enfrentamento da doenga. O trecho é retirado de uma extensa fala de retérica
marcadamente "politica,” na seguran¢a do intradiscurso (anunciando o que ja é

consenso), que busca agradar os pesquisadores (e leitores). Apesar de refletir
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sinceridade da posicdo pessoal e da perspectiva profissional é contraditéria quando fala

da paixdo e do abandono ou frouxiddo do combate a doenca.

Houve um desgaste pelas regionais, de conseguirem chegar...
Houve até quem dissesse: ‘Ah, ndo t6 aguentando essa pesquisa,
porque o pessoal fica botando banca!’ Nao sei o qué e tal... Eu digo:
“Ndo, vamos tentar, vamos ver!”
P49: 11-G-22-C.pdf - 49:8
Apesar do gestor alegar que as relacdes sdo "boas" entre os diferentes niveis de governo

e entre as unidades de saude do municipio e as do estado, ele destaca que houve uma
certa imposicdo de autoridade ("o pessoal fica botando banca") provavelmente
referindo-se as dificuldades de comunicacao entre unidades de vigilancia municipais,

unidades de saude da atenc¢do primaria e a referéncia, sitio do estudo.

O préprio [..], que la dentro mesmo a coisa ficou.. A gente
conseguiu ver um dia muito claramente que eram coisas
totalmente dicotomizadas, né? Ninguém sabia onde era a sala de
digitacdo, de notificagdo de casos do proprio hospital! A equipe nao
sabia! Nao sabia, assim, estruturalmente, onde se situava! Entdo
nesse dia a gente foi 14 e descobriu como era! Né? Que a coisa era
desse jeito.
P49: 11-G-22-C.pdf - 49:9
Gestor cita episodio que demonstra os problemas de comunicac¢ao internas no proprio

sitio da pesquisa, onde os pesquisadores locais ndo se apropriavam - ou ndo se
interessavam - sequer pelo registro das informagdes de vigilancia (notificacdo dos
casos). Atribui reiteradamente a responsabilidade do desempenho do estudo aos

profissionais da unidade.

Centro de Estudos ... ele age de maneira nuclear, porque antes era
fragmentada. Nao se articulavam. Hoje o [..] é o centro de tudo, e
ele ta vendo se a gente consegue paralelamente fazer um instituto
para que a gente possa receber pesquisa de natureza também
particular.
P56: 18-G-11-N.pdf - 56:2
A gestao afirma que as pesquisas se dao de forma "fragmentada” (entenda-se talvez por

pesquisas ocorrendo aleatoriamente, sem maior controle da gestdo), e passariam a ser
geridas de forma "nuclear” (talvez em nucleos isolados de pesquisa), dentro do Centro

de Estudos. Esse estudo também passaria a receber estudos do setor privado.
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Parece que essa afirmagdo corrobora com o entendimento de um certo
isolamento das unidades de referéncia do sistema de salde, onde as pesquisas e as
iniciativas se dao de forma fragmentada, sem supervisdao ou participacao da gestdao da

unidade.

Todo residente que a gente forma aqui que vai para o interior, é
como se fosse uma célula nossa no interior. Mas essa célula nao
pode td dando conta dessas quatro doengas de politica nas quatro
doencas, ndo é? ... Entao tudo se concentra muito aqui no hospital e
a gente fica sobrecarregada. N6s temos uma demanda reprimida de
TBMR, nés temos uma demanda reprimida de DPOC, porque a
gente absorve o estado todo. Entdo, de maneira nenhuma foi
pensado numa descentralizagdo disso. A gente tem muita
dificuldade.
P56: 18-G-11-N.pdf - 56:4
O relato do gestor retrata atividades ainda bastante centralizadas, ao contrario da

situacdo diversa em alguns outros estados. A unidade de referéncia concentra a atencao
especializada do estado, provavelmente sem dar conta da demanda: "... a gente absorve

o estado todo ... a gente tem muita dificuldade.”

5.2. Coluna 2

Responde a percepc¢do da participagdo comunitaria no estudo PROVE IT. Nesta
coluna fala-se mais do outro, menos de si. Aqui buscou-se agrupar as respostas pelos
diversos sentidos e percepgoes trazidos pelos sujeitos: impulsdo (ou nao) do estudo; a
forma da participacdo comunitaria: entre o mero acompanhamento e a intervengao; as
condi¢des dadas; a identidade multifacetada: quando se incorpora o discurso do outro

(setor, ator).

5.2.a. Coluna 2 - Grupo A (Interrogagdo 4)
Este subitem pode ter uma certa similaridade com a coluna 1, grupo A
(interrogacdo 1), ja que fala do ativismo, que pode ser percebido como o préprio. Mas

aqui buscou-se falar mais da percepc¢ao geral do engajamento comunitario em pesquisa.

..E como uma chama, né? Vocé acende uma fogueira, ai vocé vai
pondo combustivel, ela vai... ou se mantendo, ou, se vocé puser
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mais combustivel, mais lenha pra queimar, vai alastrando. Se vocé
parar de colocar combustivel, aquilo vai apagando, apagando, vocé
vai tirando uma lenha, um pau de lenha, outro, outro, outro, vai
acabar. Vai apagar.

P42: 04-A-8-C.pdf - 42:38

0 ativista usa uma metafora sobre o estimulo da criagdo da mobilizacao social em torno

do estudo e de seu posterior esvaziamento de condig¢des.

Sabe, [..], é completamente... E diferente do movimento Aids. E
diferente do movimento hanseniase. Tipo assim: trabalhar nesse
segmento da tuberculose em si, ela nos faz acreditar que a gente
precisa muito saber que as dificuldades...
P57:19-A-9-C.pdf- 57:11
O ativista conota as dificuldades extras que encontra na TB, area ainda de certa forma

desconhecida, onde ndo tem pleno conhecimento do funcionamento e das relacdes. Fala

de seu estranhamento.

Impulsionando o estudo.

.. E nés percebemos que quando a gente entrou, andou, né? O
projeto andou.
P42: 04-A-8-C.pdf - 42:6
Aqui o ativista demonstra que se apropriou do estudo, contrariamente ao que disse

anteriormente na sua entrevista; a contradicdo seria a polissemia da Analise de
Discurso: ele esta transformando, fazendo uma ruptura na significacao de seu papel.
Antes o estudo nao lhe pertencia. Quando o ativista entra, o estudo anda. Ele entao é

parte, torna-se parte.

Teve muita divergéncia no comeco, porque o CCAP teve uma hora
que ficou que era mais uma... Eu até me afastei um pouco, vocé
percebeu que eu fiquei um pouco afastada do CCAP? Porque tinha
mais briga do que tomada de decisdes. (..). Agora ndo, agora a
gente ta vendo as coisas andarem, as pessoas interessadas em fazer
com que acontega, né?

P50: 12-A-28-C.pdf - 50:1

Uma das vezes que eu fui ao Rio de Janeiro, eu vi eles interessado.
Os ativistas interessado no movimento. Em querer ‘ta ouvindo
informacao pra ‘t4 passando informagdo. Entdo se for do jeito que
eu vi la no Rio de Janeiro, uma das ultimas reunides que eu fui, eu
vi os ativistas interessado ali, preocupado em obter as informacgdes.
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Os ativistas, eles ‘tdo aprendendo para ‘td repassando pra
populacao no seu estado de origem.
P41: 03-A-18-C.pdf - 41:21

Perspectiva do engajamento de outros ativistas nos respectivos CCAP do estudo PROVE
IT: a composi¢cdo de um movimento comum, de uma partilha de interesses entre pessoas

de diferentes partes do pais.

E af nesse.. O CCPA, por exemplo, a gente ndo teve.. NoOs
deveriamos ter incluido o doente. O doente. Ele tem que falar. Nos
estamos falando do doente mas nao com o doente. Mesmo a gente,
que é sociedade civil, que vocé vé, que vocé vé relato, tudo, ndo é a
mesma coisa! Entao eu acho que o CCAP tem que ter representante
das pessoas que estdo participando daquele processo. Daquela
pesquisa.

P42: 04-A-8-C.pdf - 42:12

Entende o ativista que além da participacdo de seus representantes, os estudos
deveriam envolver, consultar diretamente os afetados pela doenca: legitimidade dos

papéis, da legitimidade dos saberes de que fala Paulo Freire enaltece (FREIRE, 1999).

O CCAP, na verdade, nosso CCAP... A gente s6 tem se encontrado
quando vocé ta aqui. E eu reclamo com o [..], com [..]: “Gente,
vamos nos encontrar? Vamos ver o que que a gente pode fazer?”
“Olhe, ta acontecendo isso!” Eu fui no [...], o [...] me pediu cartazes.
“Vamos ver se a gente consegue resgatar esses cartazes, ou entao
pedir mais cartazes pro [..]!” “Depois a gente conversa! Depois a
gente vai.” E depois, e depois e depois... [...] eu ndo encontrei ainda
um caminho de fazer com que as pessoas se rednam. As pessoas do
CCAP se retnam sem vocé estar aqui. Isso é um pouco
constrangedor, porque eu acho que o movimento, ele tem que
funcionar independente...
P50: 12-A-28-C.pdf - 50:6
O ativista denuncia a falta de coordenacdo local do CCAP, falta de regularidade ou de

agilidade nas suas atividades. Note-se que sdo os proprios ativistas os responsaveis pela
coordenacdo e conducdo das atividades que definirem. A fala denota que ha diferentes
percepcdes dentre os ativistas sobre o andamento do estudo e da necessidade de ajuste
de funcionamento do proprio CCAP. Isso denota também uma precariedade na
comunicacao entre os pesquisadores e a coordenacdo local do CCAP, o que é expressa
em outras falas, em diferentes sitios. Ha aparentemente um elemento de desmotivagao.
Cabe se questionar o que desmotiva ou desinteressa na participagdo mais

regular, mais organizada dos membros comunitarios na pesquisa: recursos financeiros
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limitados, a relacdo insatisfatéria com os pesquisadores locais, dificuldade de

articulacao politica?

As condig¢bes para a participagdo dos ativistas: financiamento.

O pesquisador vai fazer pesquisa sem dinheiro? [..] Nado vai!l A
gente sabe que nao vai! Nao vai. Entdo, o pesquisador tem todos os
recursos e essa sociedade civil... “Ah, esse pouquinho da pra eles.”
E isso que tem que mudar.
P42: 04-A-8-C.pdf - 42:47
O ativista reclama recursos para desempenhar sua fung¢do. Se ha recursos para a

pesquisa, tem que haver para a mobilizacao social em torno dela. O pesquisador nao
pode agir sem recursos. O ativista tampouco. Segundo o ativista, o que tem que mudar é
a percepcdo dos pesquisadores, de que eles, ativistas, podem ou devem trabalhar com
nada ou quase nada, em termos de recursos.

Essa fala convida a aprofundar a discussdo sobre a (ndo) remunera¢do para
participacdo (dedicagdo) a comités e conselhos, como por exemplo os CEP, CONEP. Para
varios 6rgdos que se servem do trabalho voluntario se pressupde que a participacao se
dd com anuéncia da instituicdo ou organizacdo que “cede” seu funciondrio ou
empregado, que continua sendo remunerado por suas atividades das quais esta ausente.
Entretanto para os ativistas, que vém de organizacdes de base comunitaria, esses ja se
dedicam em carater voluntario, ou tém remuneracdo em atividade especifica, por
exemplo, a coordenacao de um projeto. As organizacdes comunitarias ndo contam, na
maioria das vezes, com recursos para financiar seus ativistas. Dai ser a participa¢gdo em

acompanhamento de pesquisa ser visto como “trabalho extra.”

Papel dos membros comunitdrios: acompanhar ou intervir?

Pra acompanhar a pesquisa, né? (..) Eu me sentia no papel de
fiscalizador do tratamento que iam ser dados a essas pessoas. Pra
que elas nao fossem s6 usadas como cobaias, pra que elas fossem
usadas, também, mas que tivesse um retorno pra elas, entendeu?
Nossa maior preocupacdo era essa: ta encaminhando as pessoas e
saber que as pessoas nao iam soO ser estudadas. Elas ndo iam sé
fazer parte de uma estatistica! Elas iam estar, acima de tudo,
contribuindo pra melhoria do servicol Mas que elas também
seriam beneficiadas por isso! Elas ndo iriam receber nada por isso,
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mas que elas iam ser beneficiada, porque elas iam ter o tratamento
que elas ‘tavam necessitando naquela hora, dentro de um prazo
mais rapido, e uma atencdo mais... focada na propria pessoa. A
nossa preocupacdo era essa: ‘ta fiscalizando se realmente ‘tava
acontecendo isso!
P54: 16-A-19-C.pdf - 54:9
Talvez esse trecho revele o sentimento do ativista quando se engaja numa iniciativa de

acompanhamento do estudo. Vale lembrar que varios ativistas na tuberculose vém da
aids, e portanto estao imbuidos da expectativa do tratamento adequado, mais do que do
diagnostico, portanto dao énfase a ele - e que em ultima instancia é o objetivo: tratar
adequadamente e no menor tempo possivel.

Essa postura do ativista, buscando monitorar, ou seja, fiscalizar em minucias se
houve o acolhimento e se a pessoa recebeu o tratamento adequado para a sua condi¢ao,
gera certamente a resisténcia por parte dos profissionais de saude. Trata-se de
"fiscaliza¢do," o que deixa o fiscalizado sempre em situacao de desconforto de ter "seu"
espaco "invadido," seus métodos e processos questionados, e seu desempenho posto a

prova.

Eu entendo que é um comité externo pra acompanhar e auxiliar os
pesquisadores em como conduzir de uma forma mais rapida e mais
efetiva os resultados de uma pesquisa. Infelizmente, nem todas as
pessoas que compdem o CCAP tém essa visdo. Mas pra mim € essa a
concepg¢ao de um CCAP.
P52: 14-A-19-C.pdf - 52:3
Esse entendimento se alinha com o observado em outro sitio, porém destoa do

entendimento da maioria dos ativistas.

Ao usar as palavras "comité externo” para definir o CCAP, o ativista denota uma
percepcdo de que o acompanhamento a pesquisa deve ser feito de forma a
supervisionar, mas nao participar das atividades do estudo, ou das fun¢des da pesquisa.

Essa diferenca de entendimento é bastante relevante e ajuda a entender as
diferentes concepg¢des dos CCAP que se observam no mundo. Conforme o item 2.6, nao
se trata de considerar certo ou errado que os ativistas que compdem um CCAP optem
por participar diretamente das atividades de intervencdao como se viu no PROVE IT. Sao
formas diferentes de organizar um CCAP, com formas diferentes de participar do
processo de desenvolvimento de um estudo. Com consequéncias e resultados sempre
diversos, conforme suas particularidades, composicdo, contexto.

Assim. Eu acredito que [..] primeiro, operacionalizar, criar uma
rotina pra que o CCAP ele funcionasse de acordo com as demandas
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da pesquisa, mas sem perder de vista qual era o papel dele, e ao
mesmo tempo [...] fazer com que os demais membros que, assim, as
pessoas que sdo do movimento social puro... O que eu percebo é
que as pessoas do movimento social puro, elas ainda tém um viés
sobre... de percepcdo do que é o CCAP. Muitos acham e lidam e
tentam fazer com que o CCAP seja um espaco de estruturacdo de
politicas!, e ndo é.
P52: 14-A-19-C.pdf - 52:5
Esse raciocinio remete a aspectos de identidade e compreensdo, bem como reflete as

relacdes entre pares. A dupla - ou tripla - identidade que alguns atores, sujeitos deste
estudo apresentam (por vezes sdao simultaneamente gestores, académicos ou
pesquisadores, profissionais de saude e ativistas) faz com que diminua a paridade do
pensamento dentre os sujeitos do mesmo grupo: ha sempre divergéncias conceituais
segundo cada caso, conforme sua formacdo, seus interesses, seu conhecimento.
(FOUCAULT, TOURRAINE).

O ativista define os atores do movimento social "puro” como aqueles que ndo tém
essa identidade composta, portanto ndo gozam de uma perspectiva plural; segundo ele,
os ativistas puros teriam uma motivacdo genuina, jd que sao membros de grupos
afetados ou vulneraveis as doencas, e uma agenda politica relativa a esses interesses.
Nessa logica, este pesquisador se questiona se os ativistas “hibridos,” ou seja, aqueles
que tém diferentes perspectivas profissionais, técnicas ou mesmo cientificas,
necessariamente tém uma Unica perspectiva ou se detém o privilégio da verdade, ou
pelo menos uma opinido mais acertada do que o ativista “puro.” Parece que ndao. Como
se viu acima, a perspectiva de cada individuo dependera de sua bagagem (FOUCAULT,
2011). Observou-se em diferentes sitios que ativistas comunitarios tém formacao
técnica ou mesmo superior em saude. Entretanto estes também tomaram a decisao por
intervir. Outro aspecto a ser lembrado é que os pesquisadores locais ou do nucleo nao
recusaram a iniciativa comunitaria; ao contrario, a acolheram, ainda que eventualmente
com alguma desconfianga ou reserva.

A discussao sobre o espaco do CCAP configurar-se ou nao num foro politico, mais
que um foro técnico, permite varias abordagens.

No caso especifico dos CCAP do estudo PROVE IT, notou-se dentre os diversos
ativistas dois entendimentos: um, a de que o comité comunitario de acompanhamento
ndo devesse se envolver em atividades diretas de intervencao, portanto mantivesse
distancia do desenvolvimento do estudo. Um outro entendimento, que preponderou,

considerou que os ativistas, como colaboradores interessados no éxito do estudo,
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devessem colaborar para criar, potencializar ou aumentar as a¢coes de recrutamento de
pacientes elegiveis para o estudo, no que este pesquisador chama de “intervenc¢ao” (que
ndo se confunde com a fase do estudo). Como ja foi visto anteriormente, iniciativas de
recrutamento fora da rotina das unidades foram necessarias, do contrario o estudo nao
atingiria um numero suficiente gerar evidéncia. Essa foi uma decisdo técnica dos
pesquisadores do nucleo.

Deve-se lembrar que ndo estd em questdo se as atividades promovidas pelos
ativistas foram ou nao eficazes em aumentar o numero de recrutados. O que esta em
questdo sao os sentidos que levaram a uma decisao ou a outra.

Havia um objetivo de carater técnico e cientifico no estudo PROVE IT: oferecer
evidéncias do funcionamento e da performance de diferentes métodos diagndsticos para
TBMR em situacdo de rotina no SUS, para auxiliar na decisdo (politica) para uma questao
técnica: adotar um ou mais métodos, e respectivos logaritmos. Entretanto, como ja foi
visto, toda defini¢do de diretrizes em sadde publica no Brasil, ainda que tenham carater
eminentemente técnico, dependem de determinacao politica: faz-se necessario a decisdo
(por meio de edicao de norma, diretriz, lei), por parte do Poder Executivo, de adotar um
meétodo, incorporar uma tecnologia (BRASIL, Lei 12.401/11). Além disso, a defini¢do de
incorporacado tecnologica, e consequente mudanca na politica de saude, tem repercussao
nao so de carater administrativo ou gerencial no sistema de saude, mas produz um
efeito de "jurisprudéncia” nas politicas de saude, ou seja, é em si definidora da pratica
politica. Em outras palavras, a forma como se fez é representativa de como se da o
processo de tomada de decisdo, ou seja, como se faz. Quando o Ministro da Saude
anunciou a decisdo pela adocao de um método diagndstico molecular antes que fosse
gerada evidéncia pelos estudos em andamento no pais (TAVORA & NISKIER, 2014) ele
definiu que hd uma ascendéncia ou um predominio da definicdo de carater politico
sobre o técnico, ao arrepio da acima referida lei. Ainda que se justifique que o Ministro
tomou uma decisdo que mais tarde foi confirmada enquanto acertada, em func¢do das
evidencias apresentadas posteriormente ou que tenha baseado sua decisdo em
evidéncias produzidas internacionalmente (Ibid.).

H4 portanto uma linha ténue, ou talvez mesmo uma interse¢do - mais que uma
divisdo - entre o que é técnico e o que é politico, na decisdo pela incorporacdo de
tecnologias. Ha interesses de carater politico da gestdo (deixar sua marca, ou seu legado

historico), ha interesses politicos de estado (por exemplo, alinhar-se com a politica
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internacional, como ja foi visto no capitulo 2), ha interesses financeiros diretos ou
indiretos da industria que fornece os insumos e quem ap6ia ou promove as politicas -

que podem ser organizagdes internacionais, grupos de interesse ou outros .

O ativista incorporando identidade oposta.

Entdo eu ja tive discussao, dentro do Hospital [...], com o0 médico, eu
perguntei como é que era o tratamento... Eu ‘tava, fui me tratar
com problema respiratério que.. rinite, e perguntei sobre
tuberculose, ele disse que ndo fazia tratamento supervisionado la.
Que ele entregava. Dai eu fiz uma discussdo com ele sobre a
necessidade, sobre a importancia, e ele falou que nao, que 1a no
Hospital [..] as pessoas eram todas responsaveis, que tomavam
direitinho, quer dizer: ele ndo estava sensivel. Portanto, ndo manda
fazer [tratamento supervisionado].

P42: 04-A-8-C.pdf - 42:30

O ativista parece assumir o discurso ou o papel do gestor ao reclamar o TDO para os
usuarios daquela unidade visitada. O ativista repete a fun¢do normatizadora,
caracteristica dos profissionais da tuberculose, quando nao aceita o argumento do
médico que seus pacientes sdo "responsaveis” e tomam seus medicamentos. Repete o
paradigma universal do TDO sem discussao, num intradiscurso consolidado pela

abordagem medica, quando o tema é controverso dentre os ativistas.

Assim: eu percebi a relagdo, vamos chamar de profissionais e
movimento. Eu percebi a relacdo dos profissionais com o
movimento social, uma relacdo muito horizontal, né? Porque,
embora as pessoas do movimento social ndo entendessem alguns
aspectos técnicos, mas os profissionais eles entendiam,
valorizavam e buscavam essa visdo que o movimento social tinha
de como captar os pacientes. Como facilitar esse acesso. Porque
como a pesquisa era no nivel de alta complexidade e referéncia,
eles nao conseguiam entender direito como € que a coisa acontecia
em grande escala, que é o que acontece na atenc¢do basica, por
exemplo.

P52: 14-A-19-C.pdf - 52:10

O ativista incorpora a perspectiva do profissional de saide e usa o interdiscurso:
entende que os outros ativistas ndo compreendem a complexidade do estudo. Afirma

que a relacdo entre os pesquisadores (profissionais de sauide) e os ativistas é horizontal
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- ao contrario do que entendem outros ativistas -, ao mesmo tempo que sublinha o

desnivel entre os sujeitos, numa incongruéncia de papéis e de entendimentos.

Que que eu pretendo fazer com os achados da pesquisa: perai. Nao
tinha pensado nisso ai, ndo. [Os dois riem.] Os pacientes tém que
tratar, né? E ver, tipo assim, uma interven¢do pra reduzir a
tuberculose multirresistente. Diminuir o abandono dos
tratamentos... Ver uma forma de diminuir o indice de abandono e
consequentemente de resisténcia, né?
P50: 12-A-28-C.pdf - 50:11
Para o ativista o processo de intervenc¢ao pratica e o alcance das metas do estudo parece

bastar, pois interessa que "os pacientes tém que tratar." O ativista apaga o papel de

reivindicacao e assume a fung¢do ou o papel do profissional de satde.

Assim, eu acho que uma grande contribuicdo social no que diz
respeito a sobrevida dos pacientes a melhoria da qualidade de vida
e também em termos de reducdo de custos para execucdo das
politicas.
P52: 14-A-19-C.pdf- 52:1
O discurso do ativista, que neste caso é também um profissional de saude,

incorpora o sentido que se verifica no discurso dos pesquisadores: de satde publica. Ele
destaca o tema da avaliacdo econdmica, das vantagens técnicas de um novo método
diagnostico e os reflexos na melhoria dos dados epidemiolégicos da TBMR. Apaga o
discurso acerca dos direitos individuais, da garantia de acesso, de aspectos de beneficios
pessoais para as pessoas afetadas:

Eu sou profissional da saude, ndo é? Entdo, assim: pra mim eles sao
um reflexo de como a tecnologia evoluiu nos ultimos anos. E como
a tuberculose era tratada, como ela cresceu nos ultimos anos e
esses pacotes, 116E?, vamos chamar assim, o potencial que eles
tém de dar um impacto nos dados epidemiolégicos. Principalmente
no que diz respeito a multirresisténcia...

(Ibid.)

Essa preocupacao parece que, direta ou indiretamente, faz parte do rol das
preocupacdes dos ativistas de maneira geral, assim como dos pesquisadores e dos
gestores. Apenas os ativistas nao costumam dar énfase as preocupagoes
epidemioldgicas, salientando a preocupacdo com a melhoria de vida das pessoas
afetadas pela tuberculose. Isso fala da identidade do sujeito: se os profissionais de saude
(gestores e pesquisadores) preocupam-se com a epidemiologia ou com aspectos da

saude publica, da-se por sua formacdo e de seu lugar de trabalho, portanto de sua
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perspectiva. Os ativistas reiteram sempre seu lugar: de usuario do sistema, de quem
conhece as condi¢des sociais das populagdes vulneraveis e para as quais buscam

melhoria.

5.2.p. Coluna 2, Grupo P (Interrogagdo 5)

A coluna 2 responde sobre o engajamento comunitario no estudo.

Olha, [..], é o seguinte: nas reunides... E que eu... Imagina assim:
quando se fala o que é a nivel de laboratério, é que o laboratério,
ele tem uma visdo mais especifica na realizagdo do exame e a
transmissdo do resultado desse exame para o clinico, né? E o
canal... E o CCAP nesse laboratdrio (é) apenas um canal, um elo de
ligagcdo, né? Agora, eu acredito que o CCAP numa outra area, até
numa darea clinica, ai, sim, eu acredito que ele tenha mais... ele
tenha mais participagdo do que praticamente a nivel de
laboratério. Porque o pessoal de laboratério, ele esta
especificamente ligado naquele momento de realizacdo do exame,
verificar se ndo ‘ta faltando, se o material, ele ‘ta adequado, se na
transmissdo, também, dos resultados...

P46: 08-P-16-C.pdf - 46:5

Ha af uma forma de atribui¢do de valor ao setor comunitario a partir de sua perspectiva:
para o laboratério, ele é “apenas um elo de ligacao”, ou seja, cuida da sua comunicagao
com outros setores dentro da instituicdo e com outras unidades de sadde. Cumpre o
papel que caberia aquela area. O pesquisador ainda conjectura que, para a clinica, talvez
aquela participacdo tenha uma importancia aumentada. Expressa sua resisténcia em
dialogar com o outro (seja outro profissional de satde, seja o ativista), pois seu trabalho
é muito marcado por procedimentos técnicos, é muito especializado; os outros nao
entenderiam do que ele quer tratar. Com esta fala o pesquisador ndo sé atribui funcao
secundaria aos ativistas comunitarios na pesquisa, quanto confirma sua visao de que a

unica forma cabivel de participar na pesquisa é ter uma finalidade no fluxo de trabalho.

Inquestionavelmente uma visao utilitarista e vertical da participagcdo comunitaria.

Olha, [...], assim: a principio, quando [...] colocou qual era o objetivo
do CCAP, entdo ndés achamos muito interessante, achamos que o
CCAP realmente poderia nos ajudar bastante, né? ja que sao
pessoas que tém interesse em relacdo a patologia em si, né?, a
tuberculose... Alguns pessoas que ja foram... tiveram o problema,
mas, assim: aqui no nosso centro, aqui no [...], eu achei que, assim,
ficou muito a desejar a participacdo, né? Poderia ter contribuido
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muito mais, né?, dentro de tudo que foi repassado [..] e todo o

esforgo que foi feito, e assim: quando [...] se afastou, por motivos ai

que ndo sei... Nao interessa no momento... Se afastou no sentido

que vocé passou algum tempo sem vir aqui, entdo, assim: ficou... As

reunioes nao aconteceram mais, entdo, assim: houve uma
desarticulacao total do CCAP local.

P51:13-P-14-C.pdf- 51:3

Essa fala do pesquisador local remete a uma transferéncia de responsabilidade

do desempenho do estudo para o ativismo. Segundo ele, os problemas enfrentados pelo
estudo, notadamente no recrutamento, ndo sofreram "nenhum impacto"” com a presenca

dos ativistas.

Pois é, na verdade... Ah, a finalidade dele é que ele é a populacdo
civil ajudando a fazer o trabalho. Eu nunca me lembro qual é a
sigla...

P44: 06-P-14-C.pdf - 44:5

“Populacgao civil ajudando a fazer o trabalho” dos profissionais de satude, pesquisadores?
Refor¢a-se o entendimento utilitarista dos ativistas. A “finalidade” que deve ter cada
participante do estudo (pesquisador, ativista) parece ignorar a fun¢do de supervisao que
o controle social deve desempenhar em satde.

0 CCAP, enquanto espago para discutir o desenvolvimento do estudo, nao parece
fazer parte do contexto ou do cenario do pesquisador local, mesmo ao fim de quase trés

anos de estudo.

Porque aquela coisa: o governo quer que o povo faga o trabalho da
academia, mas ndo paga. E eles querem ser pagos. Tem que ser
pagos! Eles vao 'ta dispondo de um tempo.
P44: 06-P-14-C.pdf - 44:11
O pesquisador local parece solidarizar-se com os ativistas no discurso de aparente

vitimizacao, exploragdo sofrida pela “academia”, aqui representado pelo pesquisador do
nucleo, com a condescendéncia da gestdo. Nao entende que a pesquisa — apesar de ser
um coordenador - seja parte das suas fungdes, ou de uma instituicao de referéncia (e
teoricamente de pesquisa). “Como nés estamos dispondo do nosso, né?”, continuou

naquela fala.

[sso sim, isso eu acho interessante e importante, porque a pesquisa
¢ pra populacao, visando a melhora do diagnéstico e a rapidez pra
populagdo! Populacdo doente, enfim.. E eu acho que foi
importante, e eu acho que a [..], que foi com quem eu tive mais
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contato aqui, ela se portou muito bem nas reunides. Ela sabe das
dificuldades, até porque a gente conversou e [...] também colocou.
P44: 06-P-14-C.pdf - 44:6
Apesar de falar do beneficio social do estudo, que caberia na coluna 1, aqui o

pesquisador usa um termo paternalista ao se referir a participacdo do ativista: "se
portou bem", conotando ai diferencas de saber, de hierarquia, poder. A relevancia da
presengca comunitdria estava no ativista testemunhar as dificuldades que os

profissionais da unidade enfrentaram.

Houve um esfor¢co, mas houve esforgo [..], mas [..] também teve
problemas ai, que eu sei que teve. Entdo [..] se sentiu meia
emperrado e entendo que [...] tenha se sentido, porque uma coisa é
lindamente se falar numa reunido “Vamos fazer” e na pratica
ninguém se mexe, né? Eu falei pra [..]: “O neg6cio é o seguinte: a
radio corredor me falou que a prefeitura 'tava de férias, entdo
como é que a gente vai fazer as coisas?

P44: 06-P-14-C.pdf - 44:10

O pesquisador local, nesse trecho da entrevista, reconhece o “esfor¢co” do ativista num
contexto dificil, com reduzida cooperacdo. Discute com pesquisador central como a
pesquisa se desenvolvera em dada situacao. O papel ou a inser¢do do ativista nesse
cenario parece ser rapidamente apagado, ja que é secundario (ele meramente tem uma
“funcao” na execucdo da pesquisa): a prioridade entre os pesquisadores, parece ser
garantir as condicdes para a producdo dos resultados da pesquisa, que foram definidas
porém “teve problemas” e “na pratica ninguém se mexe;” denotando que ndo houve

mudanca de comportamento ou atitude.

Eu vou falar pra vocé, francamente. [Ri.] Até o trabalho eu nunca
tinha escutado falar em CCAP. Até o projeto. Ta? Escutei alguma
coisa aqui ou alj, [...] Ponto. Eu acho que falta muito mais, viu? [Ri.]
Falta. Eu acho que a populacdo precisa se mobilizar muito mais.
Porque é pra populagdo, isso tudo é em ultima instancia, pra
populagdo, e ndo é de graca, ndo, porque todo mundo 'td pagando
os impostos! [...] O dinheiro que vocé 'ta pagando é pra reverter em
beneficios pra vocé.
P44: 06-P-14-C.pdf - 44:13
Aqui, apesar do pesquisador se referir aos beneficios do estudo para a sociedade,

destaca-se um certo tom de ironia acerca do papel comunitario e do CCAP, como falando
de algo em que ndo acredita. Assim como o préprio estudo, que chama de projeto,

parece desconhecer o papel ou a fun¢do do CCAP. Entende que os ativistas sdo os
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representantes da “populacao”, dos contribuintes, como se o profissional de saude
também nado o fosse. Parece que isso revela o fosso social entre uma elite capacitada,
educada, profissional que eventualmente tem contato com a populacdo pobre, expondo
o que Lilia Schwarcz e Heloisa Starling (2015, p.19) chamam da ambivaléncia do pais.
Darcy Ribeiro (1995, p.210) dizia que “no Brasil, as classes ricas e as pobres se separam
umas das outras por distancias sociais e culturais quase tdo grandes quanto as que

medeiam entre povos distintos.”

Ela cobra, ela é bastante atuante, né? [..]. E [..] eu vejo... Acho que
[..] ‘td aprendendo, [..] ‘ta crescendo ai, pelo que pude perceber.
Mas nio encontrei mais, nem o outro menino. Como é o nome dele?

P40: 02-G-11-C.pdf - 40:11

Aparentemente num inadvertido vicio da linguagem, o gestor usa a palavra "menino"
para referir-se a um homem maduro. Essa fala denota a desigualdade nas relagdes que
se falou acima. "Eles estdo aprendendo”, ou "estdo crescendo”, ou seja, estdo buscando
meios de participar, de colaborar, mas sdo débeis ainda; quase infantis. Note-se que o
gestor faz uma descricdo hierdrquica dos ativistas, comecando com uma pessoa mais
visivel do movimento, aparentemente mais madura, passa por um aprendiz, e termina
com um menino. Demonstra assim o desnivel das relagcdes entre o gestor e os ativistas, e

entre estes.

5.2.g. Coluna 2, Grupo G (Interrogagdo 6)

Percepcao do gestor sobre a participacdo comunitaria no estudo.

Eu acho que eles foram pouco ouvidos.
P39: 01-G-22-C.pdf - 39:27

Gestor se referindo aos ativistas. Foram pouco ouvidos pelos pesquisadores, pelos
gestores? O contexto da pergunta na entrevista se referia aos ativistas sendo pouco
ouvidos pelos pesquisadores, pela gestdo da unidade, sitio do estudo. Porém a fala revela

que ha um isolamento do ativista, cuja opiniao ou perspectiva nao é relevante.

Ail... [Ri.] Eu acho acomodados, sabe, meu filho?! E ai...
P48: 10-G-12-C.pdf - 48:6
Perspectiva de outro gestor em diferente estado.
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Bom, eu nunca tinha acompanhado um projeto com CCAP. Achei
até.. no inicio fiquei surpresa, né? [..] Achei bom porque eles
ajudam vocé a entender, quer dizer: é a outra parte que falta, quer
dizer... Que as vezes, se vocé diz ‘a unidade as vezes ndo enxerga o
todo’, a gente também, enquanto gestor, também ndo percebe a
necessidade do outro ou a necessidade do paciente ou da
populagdo. Muitas vezes, por mais que vocé queira entender. E
acho interessante.
P39: 01-G-22-C.pdf - 39:16
A construcdo da linguagem denota que ha um esfor¢o em justificar a presenca do ativista

na pesquisa. "Foi bom" ou “interessante”. Ou seja, parece produzir sentidos
contraditérios (dizer que foi toleravel). Parece revelador que o CCPA tenha contribuido
para que o gestor, que ndo percebe “a necessidade do outro [gestor, profissional de
saude] a necessidade do paciente ou da populagdo." E também que o CCAP tenha
revelado "varias dificuldades ... que as unidades tinham:” os gargalos do sistema, os
problemas de comunicacdo ou de entendimento; e no acolhimento “conversar com o
doente, levar esse..." fazer chegar o paciente ao servico e a pesquisa. E ao longo do
discurso aumenta o grau de satisfacdo com essa participa¢do. "Achei bastante, muito

interessante," como num refletir sobre o assunto.

Eu vejo isso. Por qué? Se tem fluxo definido, tem uma clientela
definida, né?, tem todos os critérios de inclusdo... Ou seja: a
pesquisa ‘td toda desenhada! T4 ali. Era fazer o qué? Acontecer! E
por que que nao foi mais? Porque as pessoas ndo assumiram...
P48: 10-G-12-C.pdf - 48:8
Gestor transfere para os ativistas a responsabilidade do controle dos fluxos e

recrutamento da pesquisa. Note que os pesquisadores siao eximidos de qualquer

responsabilidade nesse sentido, sequer sdo mencionados.

Porque curar tuberculose é facil, curar o doente tuberculoso é que
é dificil!
P39: 01-G-22-C.pdf - 39:23
O gestor fala ai do ativista enquanto elemento que pode contribuir com melhor
entendimento do sujeito do cuidado. Trazer um melhor entendimento sobre o doente.

Tratar a MTB é facil, objetivo, ha medicamentos e normas. Cuidar do sujeito é complexo,

subjetivo, dificil. HA um contexto a ser considerado.
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No inicio chocou muito com a questdo do comité. As duas... Os dois
momentos pareciam as vezes se chocar e muitas vezes também
confundia. Tanto confundia a cabeca de alguns gestores ali naquele
momento, né?, de executores, como também da proépria
participacdo que ndo se via em nem um nem outro. Mas, assim: foi
delineando ... A formag¢ao do MCP.
P48: 10-G-12-C.pdf - 48:1
Num pequeno lapso, o gestor confunde troca o acronimo do CCAP pelo MCP. O gestor -

assim como rigorosamente todos gestores, profissionais de saude, pesquisadores, e
ativistas entrevistados - exalta a oportunidade de participar da pesquisa, de té-la em seu
estado, na sua cidade ou em sua instituicdo. Entretanto faz algumas consideracoes que
devem ser esclarecidas, ja que sdo muito confusas em seu discurso. Os gestores
encabecam - ou coordenam - as atividades dos Comité Metropolitanos contra a
Tuberculose em seus estados, que passam a ser uma entidade abrigada pelo governo,
buscando manter a sua sustentabilidade desde o fim do projeto do Fundo Global em
2012, o qual promoveu a criagdo dos diversos comités metropolitanos e financiava
grande parte de suas atividades. Com o fim do projeto do Fundo Global, diversos
Comités Metropolitanos passaram a chamar-se Comités Estaduais contra a Tuberculose.

Assim como o CCAP, que é um comité de acompanhamento em pesquisa, o
Comité Metropolitano é composto por representantes de diversos setores: gestores
estaduais, municipais, coordenadores de programas e de unidades de saude,
profissionais de saude, ativistas em saude. Entretanto ambos comités tém missao,
objetivos e identidades diferentes. 0 CCAP acompanha um estudo em especial, e se atém
ao que esta a ele relacionado, ainda que sejam questdes amplas que afetem o estudo de
forma direta ou indireta (como por exemplo a estrutura e o funcionamento dos servigos
de saude). O Comité Metropolitano é um espaco multisetorial para discussdo das
questdes mais amplas relativas a tuberculose naquele estado. Entretanto, diversos
membros do CCAP (ativistas, pesquisadores, além obviamente dos gestores) participam
tanto deste quanto daquele, como citado anteriormente. Segundo os relatos,
frequentemente os membros do CCAP levaram demandas e discussdes relativas a ele
para o espaco do Comité Metropolitano. Isso deveria ser esperavel, uma vez dentre as
funcbes do CCAP esta promover a socializacdo de informacdes relativas ao
desenvolvimento da pesquisa. Os comités também serviram, em diversos estados, para
facilitar a interlocucdo ou a mobilizagdo de diferentes atores com os temas que tocam ao

enfrentamento da doencga.
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Ha aparente contradicdo nessa situacdo. Alguns gestores, que foram de
importancia estratégica no estabelecimento dos CCAP em seus estados, parecem por
vezes incomodar-se com o que seria um conflito ou uma confusdo: "os dois momentos
pareciam as vezes se chocar e muitas vezes também se confundia," conforme diz o
gestor.

Como visto acima, a proposta do CCAP seria buscar e estabelecer a interlocugdo
com diferentes atores (mesmo fora do proprio CCAP) para promover o conhecimento
acerca do estudo e do funcionamento real do sistema de satde para o tema da
tuberculose. Portanto, uma vez que os problemas verificados pelos membros do CCAP
no decorrer do estudo tocavam o préprio desempenho do sistema de satide no estado e
nos diferentes municipio, deveriam, supostamente ser da agenda da discussdo dos
comités metropolitanos.

A queixa de alguns ativistas, observados em diferentes entrevistas em diferentes
estados, é que os comités por vezes se reverteram em espagos meramente burocraticos,
de divulgacdo de informacgdes oficiais, e ndo de articulagdo para o enfrentamento
coletivo de obstaculos sentidos pelos que lutam pelo combate a tuberculose. "O Estado
acha que a tuberculose ‘ta mais controlada. Nao sei aonde, mas eles acham. Toda reuniao
do Comité de Tuberculose a gente escuta eles dizerem isso. E uma confusio." Segundo
trecho de entrevista do mesmo ativista, analisado anteriormente:

Tem uma menina do [...] que ela ta sempre nas reunides do Comité
de Tuberculose. E isso é uma dificuldade muito grande. Nao s6 pra
elas, que ‘tao 1a com as pacientes que tém tuberculose, trazer esses
pacientes como pra chegar pra gestdo e dizer como é que ta
aqueles pacientes! E muito dificil. Entdio, assim: a gestdo tinha que
‘td mais junto com a gente pra poder a gente conseguir fazer com
que o CCAP tivesse funcionado um pouquinho mais “tranca”, aqui
[..]- Que nao foi falta de a gente ir 13, falar, porque foi: foi avisado...
Até o secretdario ‘tava sabendo disso.
P47:09-A-19-C.pdf {28}
Ou seja: ndo parece haver espaco no comité para a divulgacao dos obstaculos

enfrentados pelos usuarios dos servigos (como no caso da egressa do sistema
penitenciario), pelos problemas do sistema de saude no estado, observados a partir das
atividades do estudo PROVE IT. Em outro trecho, o mesmo ativista expde:

Tem uma pessoa que eu acho, assim, fundamental, ... do municipio,
€ uma pessoa que ela fala muito, ela bate muito nessa tecla, né? De
vim, das pessoas participar, de ‘ta todo mundo unido. Essa dltima
reuniao do coisa do Comité de Tuberculose, [...] tentou passar pros
membros que estavam la: foi barrada, literalmente ela foi barrada,
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né?, pela [..]... Foi barrada pela [...], porque o comité ndo tinha sido
convidado pro CCAP, quando na realidade isso ndo é verdade, né?
(Ibid.)
A afirmacdo parece carecer de respaldo, jaA que havendo membros ativistas, gestores e

profissionais de saude comuns nos dois comités, desde seus respectivos inicios, ha uma
intersecdo claramente estabelecida entre os dois grupos. Mas ha mesmo entre os
gestores evidentes obstaculos para discutir os problemas no sistema, o que terminou

por refletir no estudo.

Uma coisa, meu filho, é vocé mandar fazer o folder e eu pregar;
outra coisa € o leito. Outra coisa é eu ‘ta ali. E eu querer. Entao eu
acho que faltou isso. Faltou esse... esse querer fazer e acontecer.

Pra melhorar.
P48: 10-G-12-C.pdf - 48:11
Visdo do gestor: os ativistas deveriam cobrir os horarios descobertos no sistema de
saude. Desdenha do material informativo produzido pelos ativistas, mas reclama a falta
de empenho em conseguir mais leitos. Seria uma responsabilidade dos ativistas "esse

querer fazer e acontecer."

Contrariamente, os ativistas lembram que ndo sé buscaram suprir as caréncias de
horario descoberto pelos profissionais, como de fato um ativista chegou a ser

oficialmente lotado no setor de atendimento as pessoas com tuberculose exatamente

para auxiliar na triagem para o estudo.

Ainda acho... Ainda acho que é muito de cima pra baixo. Ainda acho
que a base, ndo é?, os usuarios ainda ndo sao ouvidos como
deveriam. E esquecem muito o operacional. Assim, por a tecnologia
estar muito ligada com a academia... E eu falo isso sem problema
porque eu sou da academia, entao eu nao tenho nenhum prurido de
‘ta falando isso, eu acho que falta escutar mais.
P48: 10-G-12-C.pdf - 48:14
Sobre a incorporacado de tecnologias no sistema de satde e sobre o processo de decisdo.

Admite que é autoritaria, defende interesses que ndo necessariamente sao os do campo
ou do usuario. Reconhece que este ndo é ouvido, numa aparente contradicdo com o
entendimento anteriormente expresso de incapacidade ou de desinteresse do

movimento social, que representa esse usuario.

Eu acho que eles tém boa vontade, mas eu acho que é uma questao
mais do servico! Né? O servico... Ele conseguiria, junto ao servico,
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muito mais respostas do que com essas outras alternativas que
foram langadas, né?
P49:11-G-22-C.pdf - 49:6
(Responde também a coluna 1G) Entende que os ativistas tiveram "boa vontade," ou

foram esforgados, mas que o estudo cabia ao servico, aos profissionais da unidade.

Essa entrevista parece ter provocado uma reflexdo acerca dos papéis e das
dindmicas entre os diversos atores, mas que permanece algo turvo, nao muito bem
delineado. Antes, esse gestor entendia que os profissionais deveriam providenciar as
respostas no sistema; agora sugere que o foco do projeto deveria ter sido dado ao
desempenho do servico (entende-se do sitio da pesquisa) mais respostas teriam sido
encontradas, ou mais resultados produzidos. Entretanto isso nao se verificou ainda que

o estudo tenha se dedicado a analisar os métodos diagnosticos em condigdes de rotina.

5.3. Coluna 3

Responde sobre os meios de participagdo ou contribuicdo comunitaria ao estudo
ou as politicas de saude. Neste subitem foi feito um agrupamento com os aspectos que
emergiram de forma mais recorrentes dentro das respostas dos participantes deste
estudo: o papel de representar o usuario do sistema; a funcdo de supervisdo que
desempenha, que leva a exposicao ou a denuncia dos entraves no sistema de saude; a
ponte que os ativistas caracterizam ao facilitar a comunica¢do entre as unidades de
saude, entre os participantes do estudo, e do estudo com a sociedade; e finalmente,

cumprindo parte das tarefas que caberiam aos profissionais e técnicos de saude.

5.3.a. Coluna 3, Grupo A (Interrogagéo 7)

Representar os usudrios.

A finalidade do CCAP é trabalhar com o usuario. Saber cada
dificuldade que eles tém junto com o estado e o municipio. Entdo,
essa é a necessidade do CCAP em meu ponto de vista. E a minha
visdo que eu tenho.
P41: 03-A-18-C.pdf - 41:9
O ativista fala da “missao” do CCAP no estudo: conhecer a perspectiva do usuario do
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servico, em mindcias as suas limitacdes, para bem representa-lo. E por conseguinte
difundir ou fazer conhecer aos demais membros do estudo as condigdes em que o

usuario acessa o servico.

Servindo de ponte para a comunicag¢do da unidade com o sistema, com a sociedade

E eu acompanhei todo o processo, porque a gente discutia aqui, a
[..] ligava e a pessoa ndo estava no laboratério, a pessoa nao
atendia o telefone no laboratorio... (...) Entdo, as pessoas que nao se
falavam das UBS com o pessoal que nao se conheciam... O
tratamento... O tratamento, a referéncia... Uma das referéncias é o
[...], e as pessoas desconheciam quem trabalhava l1a! As pessoas das
UBS responsaveis. Entao havia... nem se falava! Inclusive, até hoje
quando eles precisam saber, quando eles precisavam saber de uma
resposta, eles usavam a intermediacdo da [...], ligavam pra c4, pra
[...] ligar e poder trazer a resposta.
P42: 04-A-8-C.pdf - 42:7
Os ativistas passam a realizar uma mediacdo entre as unidades da atencao primaria e a

unidade de referéncia para TBMR nesse sitio. Além de informar as unidades basicas
sobre o projeto e instruir sobre os procedimentos para a adesdao ao estudo
(instrumentos a preencher, TCLE, etc) e para o envio das amostras para o laboratério da
unidade de referencia, cumpre a fungdo desta em comunicar aquelas seus resultados.
“Ligavam pra c, pra poder trazer [ter] a resposta.” O ativista vai até a referéncia buscar
pessoalmente, dentro do laboratério, o resultado que a unidade de referéncia deveria
automaticamente prover ao sistema de registro de informagdes laboratoriais. Evidencia
com isso a antitese do que deveria ser todo o ordenamento de procedimentos e de

informacdo dentro do sistema de satude: fluxos continuos, ordenados, retorno seguro.

Vocé chega na ponta, quando vocé vé o doente relatar, quando vocé
vé o que acontece de fato nas UBS, nas unidades que atendem
tuberculose, ndo é bem isso que se fala. Ndo é bem isso que se faz.
Entdo as pessoas muitas das vezes ndo ficam sabendo do que se
passa de fato. E a gente faz essa ponte. E quando a gente faz essa
ponte e faz uma denuncia, imediatamente n6s somos atendidos.
P42: 04-A-8-C.pdf - 42:17

Funcdo e poder: o ativista se apropria do papel do representante, da voz da pessoa
afetada. Ele se identifica como a ponte entre o usuario do servigo e o gestor, que na

maioria das vezes desconhece a realidade da ponta, ou como o sistema funciona.
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Ha expressamente um reconhecimento do préprio poder, quando diz que suas

demandas repercutem nos governos locais.

Nao s6 14 no hospital, mas no [...], ficar uma pessoa: “como é que ta
o estudo”.. Nao sei. A [..] deu uma relacdo dos que tinham
mandado pro [..]. Tirou copia dos que tinham mandado 1a no
caderninho e entregou pro [...].
P47:09-A-19-C.pdf - 47:21
Articula também com outros municipios. Em funcdo da precariedade da comunicagdo

entre outras unidades (sentinelas) e a referéncia, e a falta de retorno de informacdes
acerca dos pacientes encaminhados, o ativista se incumbe ou é incumbido (por outro
municipio) de monitorar os encaminhamentos: passa a acompanhar nominalmente os
casos referenciados e garantir o retorno dos resultados as unidades. Em diferente regidao

do pais, descreve a mesma condi¢do vista em outro sitio.

Pedir pra mandarem pra capital mais paciente e tudo, mas ele nao
me convidou pra participar desse evento. Nao sei, talvez tivesse
uma pessoa, ja tivesse sei 14, a lotacao do carro completa, uma coisa
assim, né?, que... Mas ele foi. Ele foi. A equipe foi. Eu soube que eles
fizeram umas outras atividades.
P50: 12-A-28-C.pdf - 50:10
Assim como em outros sitios, os ativistas vdo a outros municipios da sua regido

metropolitana para buscar otimizar o fluxo entre unidades dos pacientes (ou amostras)
com provavel TBMR. Organizaram semindrios para profissionais de satide e usudrios nas

diferentes unidades de satde.

Servindo de ponte para a comunicag¢@o com outros niveis da gestédo, outros setores

[O] Secretario do estado. Foi na reuniao que [...] foi 13, que ele falou
que ndo sabia o que que era, o que que era o CCAP!
P47:09-A-19-C.pdf - 47:11
Aqui o ativista aponta mais uma forma de contribuicdo: a articulacdo direta com o

Secretario Estadual de Saude, pde o estudo na agenda, além de estabelecer o contato
com a gestdo do Municipio. Discute a pesquisa, levanta seus obstaculos. Faz um papel
que caberia aos pesquisadores. Se apropria da responsabilidade pelo sucesso do

desenvolvimento do estudo. Demonstra interesse, motivacdo. Tem identidade com o
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CCAP, se apresenta como membro. Denota poder ao romper a barreira de comunicagao

com as instancias mais altas da gestao.

Inclusive, eu ja conversei com os meninos pra gente sentar e ver
qual seria o caminho que a gente ia ter que seguir. A Cimara dos
Vereadores? O Conselho Municipal de Saide? O Conselho Estadual
de Saude? O Comité da Tuberculose? Agora a gente convidou o
pessoal da Promotoria Publica.
P50: 12-A-28-C.pdf - 50:15
Lista as alternativas de advocacy, possibilidades de interlocucdo. Entende que apesar

das condigdes precarias de produgdo, tem alternativas viaveis de buscar apoio.

Denuncia, expde as condigoes do sistema de saude: seu papel de supervisdo

Quer dizer que se eu chegar aqui com tuberculose, morrendo, eu
vou continuar na fila de espera. Se vocés soubessem que eu, [...],
que faco parte do CCAP, vocés tinham me atendido imediato.” E
eles confundiram o nome de um outro, de um paciente com meu
nome, [..] eles achava que era o paciente. Eles até me pediram
desculpa. E falou pra mim: “[...], me desculpa. Eu achei que era o
paciente.” Foi ai onde eu cheguei pra eles: “Quer dizer que o
paciente pode ficar 1a fora enquanto vocés ‘tdo aqui dentro?!
Conversando! Jogando conversa fora!” Foi bem! Foi do meu jeito
que eu falei. Eles me pediram desculpa...

P41: 03-A-18-C.pdf - 41:4

Na passagem descrita, o ativista exemplifica um dos meios que ja se tratou
anteriormente neste estudo: como a participagdo comunitaria acaba por expor as
condi¢des do funcionamento do sistema. O ativista é confundido pelos profissionais de
saude como um mero usuario - ja que se parece com um, fala como um, é identificado
como um. E atribuido poder ao ativista quando ele é reverenciado com um pedido de
desculpas, apos ser identificado na condicdo privilegiada de participante - ndo como

sujeito - de um estudo em desenvolvimento no sistema.

Entdo, é assim: falta de vontade. Eles deixam perder, eles ndo tém
nocao de responsabilidade. Entdo, a questado é do outro, o problema
é do outro, né? E isso que a gente sentiu que depois foi melhorando,
porque, se nao fizesse, a gente ia falar! Nés iamos falar, tanto pro
Programa Estadual quanto pro Municipal quanto pra Coordenacado
de Programas. N6s famos falar, porque essa era a nossa tarefa. Nao
queriamos nem saber. (...) Tinha um propdsito. Tinha uma pesquisa
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em andamento!
P42: 04-A-8-C.pdf - 42:9

“Nossa tarefa.” Funcao, identidade. Poder simbdlico: o papel que se espera do ativista;
aquele que denuncia, aquele que pode evidenciar, jaA que rompe com 0s compromissos
corporativistas entre os profissionais de saude, entre os pesquisadores, e entre os
gestores. O ativista aponta essas incongruéncias - e sua insatisfacdo com o
funcionamento inadequado dos componentes do sistema de saude. A sua presenca é
marcada pelo compromisso ético (publico) que tem o ativista com a causa - sua e de
quem representa: o usuario -, (SILVA, 1999) e antes com o interesse individual

(FOUCAULT, 2006)

Geralmente tem alguns gestores, raras sdo as exce¢des, que eles se
deslumbram no poder e que as vezes querem transmitir uma coisa
que na realidade ndo ‘ta acontecendo. Ai a gente precisa nao brigar,
mas tentar conversar... A principio, um dialogo, uma conversa e a
gente espera ser compreendido. Por qué? Porque vocé ndo ‘ta
tentando passar praquela situacdo de embate uma coisa que ndo
seja verdadeira. Vocé ‘ta lutando por uma verdade, por uma coisa
que vocé vivencia. Entdo vocé tem que mostrar praquele gestor a
sua posic¢ao. Quer ele ache bom ou nado. Depois vocé pede desculpas
e diz: ‘Vocé me desculpe, mas era isso que eu tinha que dizer... Eu
sou ativista e tinha que dizer isso pra defender a minha... as
pessoas que confiam no meu trabalho e me permitem eu ‘ta aqui as
representando.
P54:16-A-19-C.pdf - 54:13
Essa é a parresia de que fala Foucault (2011, p.63). A persecucdo da verdade, sob risco.

Lutar por uma verdade. A convic¢do da experiéncia, do saber que ela contém, na
expressao dessa verdade. "para defender minha.." légica, coeréncia, identidade, até

mesmo no sentido de sua “reputacdo,” honra. Isso é feito no embate.

O Estado acha que a tuberculose ‘ta mais controlada. Nao sei aonde,
mas eles acham. Toda reunido do Comité de Tuberculose a gente
escuta eles dizerem isso. E uma confusio.
P47:09-A-19-C.pdf - 47:22
O ativista denuncia que ha embates sobre os entendimentos da acdo do estado:

questiona a retorica de avancos e do "controle" da tuberculose, em espacos coletivos;

demonstra assim que conhece o contexto e enfrenta a gestao.
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Cumprindo fungdes de técnicos e profissionais de saude

...Al foi aonde eu entreguei a geladeirinha pra o escarro ser
entregue 1a pro [...].
P41: 03-A-18-C.pdf - 41:4

Em outro momento, a gente percebeu também, com o fato da [..]
estar incluida pra cuidar da logistica dos motoboys pra colher,
buscar o escarro onde tinha que ir...
P42: 04-A-8-C.pdf - 42:6
Dentre as diversas fun¢des simultaneas, cumpre a funcao de facilitacdo do fluxo das

amostras para envio entre a unidade basica de saude e a referéncia.

Eu avalio através da populacdo. Através do nimero, do indice de
atendimento, vendo se ele esta.. Se o paciente, na verdade o
usudrio ‘ta sendo cuidado ou ndo. Entdo a minha avaliacdo seria
isso dai. Eu chegaria em torno de uma UBS, puxar o prontuario dos
pacientes e saber que eles ‘tdo sendo atendido. Entdo essa seria a
minha avaliacdo. Eu teria que ver niimeros e dados ali.

P41: 03-A-18-C.pdf - 41:19

O ativista revela que o CCAP acompanhou a revisao dos registros dos casos
presumidos ou potenciais TBMR nas unidades de saude. Diz que o movimento
precisa conhecer os nimeros, saber "se o usuario 'ta sendo cuidado". Isso é feito pela
proximidade com a gestdo dos programas, que abrem portas, ou melhor, os “livros” -
registros de caso, prontuarios, chamados “livros verdes”, na sua presenca, ao lado
deles. Continua dizendo:

Sim, tem como a gente conseguir. No meu caso, eu teria como,
porque como eu tenho conhecimento com [gestor], posso ‘ta
entrando em contato com [gestores]... Eles entram em contato na
UBS, porque eu, como cidadao, chegando 1a na UBS, eles ndo vao
me atender. Eles ndo vdo puxar os numero especifico e passar pra
mim. Jamais eles vao fazer isso. S6 através, sendo intermediado
através de pessoas responsavel daquele setor. No meu caso, eu, se
eu pedir pra saber ndmeros e dado, eu tenho como saber.
(Ibid.)
O préprio pesquisador presenciou algumas visitas a unidades basicas de satide onde isso

era feito pelos gestores juntamente com os ativistas e profissionais da unidade. Em
ocasides posteriores, os profissionais sentiram-se a vontade para reclamar aos ativistas
as respostas aos casos encaminhados a referencia, havendo ai troca de informacao e

acompanhamento direto dos casos.
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..As pessoas tém medo que uma pessoa com tuberculose chegue
perto. Tém medo de atender! Se é um usuario de droga que ta, que
vai pra fazer, ainda piora mais a situacao desse paciente. Pra
conseguir trazer essas pessoas pra fazer o tratamento, no [..]
existem varios pacientes perdidos, que vao la fazer consulta,
abandonam o tratamento, voltam pras ruas, voltam pro uso de
alcool e drogas, [...]. Fica muito dificil. Eu ndo sei como captar esses
pacientes...
P47:09-A-19-C.pdf - 47:5
O ativista elenca dificuldades correntes que observa nas unidades de saude: por medo

ou despreparo, os profissionais nao sabem acolher e perdem os pacientes, ja que estes
ndo voltam. Traz a perspectiva de seu conhecimento de lidar com populagées chave, que
ndo lhe causam espanto, estranheza ou repulsa, como aparentemente ao profissional.
Paradoxalmente afirma que em dadas condi¢des ndo sabe “como captar esses pacientes,”
em fungdo do sentido comum que foi dado aos ativistas de contribuir diretamente com o
recrutamento. Isso parece demonstrar as limitagdes para agir pelos profissionais, ou
pelas unidades de sadde. Ativista demonstra, entretanto, estar articulado, pensando
estratégias com a gestdo: a introducao das unidades de referéncia municipais, com apoio
da Vigilancia do Municipio, como ja se observou em outro sitio. Passa a articular para o
monitoramento da busca ativa dos casos, de recuperagdo dos pacientes que
descontinuaram ou ndo iniciaram tratamento:

A ideia que [...] deu seria as regionais estar entrando... O posto de
saude das regionais estar entrando pra ver se o paciente é da
regional ndo vé o posto de saude com a assistente social naquele
posto de saude pra ver o endereco, o telefone daquele paciente pra
ir atras dele... Acho que captar, mesmo, o paciente na residéncia pra
ver o que que aconteceu. Mas é dificil, muito dificil!

5.3.p. Coluna 3, Grupo P (Interrogagdo 8)

Ativistas cumprindo fun¢des de técnicos e profissionais de satde

... a populacao civil ajudando a fazer o trabalho.
P44: 06-P-14-C.pdf - 44:5
O pesquisador reitera que cabe aos ativistas desempenhar parte do trabalho dos

proprios pesquisadores, profissionais e técnicos de saude, relativamente a pesquisa.
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Servindo de ponte para a comunicagdo da unidade com o sistema, com a sociedade

Ela sabe das dificuldades... Ela viu os obstaculos que a gente tinha.
P44: 06-P-14-C.pdf - 44:6

Os ativistas participam e conhecem as condigdes da producao da pesquisa. Entretanto o
pesquisador ndo diz o que os ativistas fazem com essa informacdo ou esse
conhecimento. Pode-se subentender que ha o reconhecimento por parte do pesquisador

de um poder reivindicatério, ao menos potencial, por parte dos ativistas.

0 CCAP, pra mim, durante todo esse periodo... Como é que eu posso
explicar? Ele contribuiu muito. [..] Isso assim: na comunica¢do
entre noés...Quando eu digo nds é o [..], junto com as unidades
solicitantes. Porque é claro: tivemos a participacdo de outras
unidades de municipios aqui [..], e o CCAP, nesse ponto, ele foi
nosso intercambio entre esse pessoal e o [...].

P46: 08-P-16-C.pdf - 46:3

Responde igualmente as colunas 3 e 4: para o pesquisador os membros comunitarios

cumprem a funcao de ponte de interlocucdo dentro do sistema de saide, sem o qual,

aparentemente ndo seria possivel desenvolver a captacdo proposta pelo estudo.

Bem, em relagdo, assim... Por exemplo, a [...], eu acho que houve,
né?... Eu ndo participei diretamente, mas eu acho que foi agendado
reuniao com o secretario de [..] com a coordenadora do programa
de tuberculose do municipio de [...], né? Foi feito contato também
com o Hospital [...], com as pessoas responsaveis pelo ambulatorio
de TB/HIV... Entdo foram momentos importantes. Agora, eu, assim:
eu fiz o que poderia ter sido mais importante, se nao tivesse havido
essa quebra de continuidade.
P51: 13-P-14-C.pdf - 51:8
0 pesquisador que de inicio afirmou categoricamente a falta de empenho comunitario

segue listando as atividades de mobilizacdo ou de informacdo desempenhadas pelos
ativistas, entre os quais os trabalhos de intervencao em duas unidades de referéncia que
serviram como sentinelas. A estruturacdo da relacdo do fluxo e a negociagdo com os
chefes das unidades foi desempenhada na verdade pelos ativistas. Entretanto o
pesquisador entendeu que essas atividades foram descontinuadas, ou seja, ndo tiveram
repercussdo, "impacto no estudo,” como disse antes nessa fala.

Parece haver uma expectativa, como dito anteriormente, tanto por parte dos
pesquisadores, quanto dos gestores, e mesmo dos proprios ativistas, que esse elemento

novo na pesquisa, o ativista, viria ndo s6 estabelecer a ponte de comunica¢do com outras
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unidades no sistema de saude, mas viesse a cobrir as lacunas de pessoal no sistema de

saude.

Af eu acho que tem problema em conjunto, né? E acho que tem que
trabalhar em conjunto, porque eu acho assim: a gente, sabe vendo
os trabalhos, que o Brasil é 0 222 em tuberculose, enfim.

P44: 06-P-14-C.pdf - 44:14

Ao tratar do tema dos meios de contribuicdo comunitaria, o pesquisador entende que
ndo ha uma autonomia de uma parte, mas ha reconhecimento de uma concertacdo de
atores no exercicio do enfrentamento da doenga. Porém reserva aos pesquisadores,

aqueles que detém o conhecimento, o saber: “a gente sabe, vendo os trabalhos” .

..ele contribuiu muito... Isso assim: na comunicacdo entre
nos...Quando eu digo nés é o laboratério, junto com as unidades
solicitantes.

P46: 08-P-16-C.pdf - 46:3

E o CCAP, no caso, especificamente nesse trabalho, ele foi nosso elo
de ligacao.
P46: 08-P-16-C.pdf - 46:5
Parece ndo haver estranhamento por parte do profissional que alguém que nao tenha

formacao profissional, ou mesmo técnica, em saude, de outro setor na sociedade, venha
a desempenhar sua funcao. Talvez por dar como lugar comum que trabalha em
condi¢des pouco adequadas (sem profissionais suficientes, sem recursos técnicos
suficientes).

.. aonde cada um, tanto a nivel de pesquisador, pessoal do CCAP,
cada um tentando se empenhar, né? (..) contribuir com a sua
presenca ali dentro do trabalho. E fora isso dai, eu ndo sei te
informar direito, mesmo, como era o canal, o elo de ligacao, saber o
que que tinha, comunica¢do, canal.. Saber o que que ‘tava se
passando... Nao tenho.
P46: 08-P-16-C.pdf - 46:6
Apés afirmar que os ativistas serviram como “elo de ligacao ... ali dentro do trabalho”, o

mesmo pesquisador declara ndo saber de que outra forma os ativistas participaram ou
contribuiram. A associa¢do entre ativismo e advocacy parece estar apagada, ou seja, o
papel que se pressupde definidor do ativismo enquanto defensor de interesses ou é

ignorada ou é na verdade desconhecida pelo pesquisador.
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5.3.g. Coluna 3, Grupo G (Interrogag¢do 9)

Cumprindo fungdes de técnicos e profissionais de saude

..Eu acho que eles tentaram. Eles se colocaram a disposicao pra
irem falar com as pessoas que estavam na unidade... Ou irem nas
unidades bdasicas do municipio pra tentarem conversar com o0s
doentes... Pra tentar fazé-los... Mostrar o que é o projeto, o que nao
é, né?
P39: 01-G-22-C.pdf - 39:28
Apesar do gestor elencar alguns dos meios de contribuicdo comunitaria, ele sugere que o

engajamento comunitario pode ter sido em vao. Denuncia novamente seu entendimento
de que o papel do CCAP é o de captar participantes para o estudo e de estabelecer o elo
de comunicacdo inexistente entre pesquisadores, profissionais de saude e
~ « 7 . ~ 0 .. ~
populacdo.“Mostrar o que é o projeto, o que ndo é”: o ativista na fungao de esclarecer e
sensibilizar profissionais de sadde, sejam na unidade de referencia, seja nas unidades
sentinela de captacdo de sujeitos, além da propria sensibilizacdo dos pacientes, que

poderiam potencialmente participar do estudo.

A gente tem... Tem uma ativista aqui que eu acho ela muito boa, [...].
Ela vestiu a camisa. [...], ela, a meu ver foi a Unica... Nao ‘t6 jogando
confete nem tirando o mérito de outras pessoas, nao, mas vocé vé o
envolvimento dela em relacdo a essa pesquisa! Se todos os outros
membros do comité tivessem o envolvimento da [...], os resultados
com certeza seriam outros. Nao tenho duvida.
P48: 10-G-12-C.pdf - 48:17
O gestor refere-se a um profissional de saide do sistema, que também é um ativista, que

a partir das iniciativas comunitarias, inclusive dentro da unidade de referéncia, foi
alocada de um nivel para outro para auxiliar no recrutamento do estudo, o qual nao
estava sendo desempenhado a contento pelos profissionais do sitio. O ativista é um
profissional de saude, funcionario publico, e portanto tem valor diferenciado.

Houve um apagamento das outras ofertas feitas pelos ativistas que se dispuseram
anteriormente a ajudar diretamente no sitio, com outro ativista, para ajudar no registro

de casos nas planilhas do estudo.
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5.4. Coluna 4

Percepcdo da relevancia da participagdo comunitaria para a mudang¢a de
politicas. Esta coluna inclui as percepg¢des ou expectativas pela conclusao do estudo
PROVE IT, de seus resultados. Esse fator relaciona-se ao processo de participacdo dos

atores comunitarios e o entendimento de sua relevancia.

5.4.a. Coluna 4, Grupo A (Interrogagdo 10)

Percepgdo de relevdncia indefinida

Esse resultado, eu gostaria de saber a finalidade do resultado. Se foi
concluido ou nao.
P41: 03-A-18-C.pdf - 41:15
Ao ser perguntado sobre o método diagnéstico, o ativista emenda essa fala com o

pensamento anterior: “a gente comega a fazer um trabalho, como eu falei antes, ele tem
que ter comeco, meio e fim. Entdo isso ja é uma meta." Conhecer os resultados de seus
esforcos é a sua gratificacdo, conforme afirma em sua entrevista. O anseio em conhecer
esses resultados sugere dudvida sobre a relevancia de sua participagdo em todo o

processo.

Mas interferir nessa politica, nesse poder, é muito complicado!
Tanto é que nds estavamos no Congresso, fazendo a reunido do
CCAP, ta?, pra apresentar e o ministro declara la que vai comprar as
maquinas do GeneXpert. E a gente 'tava fazendo um estudo, né?
P43: 05-A-18-C.pdf - 43:16

Ativista se refere ao V Encontro Nacional de Tuberculose, ou II Férum da Parceria
Brasileira contra a Tuberculose, que aconteceu em 30.05.2012, em Brasilia, quando
houve o anuncio da compra dos equipamentos diagndsticos, o que gerou desconforto a
varios participantes do evento, os quais entenderam que a as pesquisas diagndsticas que
aconteciam naquele momento, encomendadas pelo préoprio PNCT, eram atropeladas
pela decisdao ministerial pela incorporacao da tecnologia, antes da criagdo das evidéncias

por meio dos resultados dos estudos.

Entdo eu acho que isso acaba emperrando, né? E acaba que o
pessoal que é do servigo, o profissional, eles ndo entendem por que
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que tem tanta confusdo por uma coisa que aparentemente é tao
6bvia! Porque o que é técnico é técnico. O que é politico é politico.
Simples assim. E que tem espaco pra discutir o técnico e tem
espaco pra discutir o politico. E que o politico, no CCAP, ele vai ser
discutido, mas ndo durante a execucdo, e sim quando a gente tiver
os resultados em maos, e que a gente va barganhar uma alteracao
de politica! Entao cada coisa a seu tempo.
P52: 14-A-19-C.pdf - 52:12
A reflexdo desse ativista parece apontar para uma limitacdo do alcance das agdes

comunitarias, dadas suas caracteristicas, e portanto da propria relevancia para a
mudanca de politicas. O movimento social se enfraqueceria por conta da propria forma
aparentemente equivocada de funcionamento, antes de lograr impacto num momento

de incidéncia politica direta, de barganha numa negociagao.

Percepgdo de relevdncia potencial

Eu acho que a gente ndo teve organizacao, ndo teve tanta gente a
ponto de interferir diretamente junto a secretdrios de saude,
entendeu? Nao tivemos... Faltam pessoas. Falta financiamento, né?,
pra gente poder organizar, fazer uma acdo organizada, né? E exigir
mais.

P42: 04-A-8-C.pdf - 42:35
O ativista parece dizer que ha relevancia potencial para contribuir ou influenciar nas
politicas junto aos gestores. Entretanto ressalta que a limitacdo de recursos é impeditiva

para um maior escopo e eficacia de a¢des.

Ela s6 é implantada através das dificuldades. Porque um exemplo:
se ‘ta faltando uma maquina pra um diagnostico, entdo precisa ser
implantado. Através de movimento, de ‘ta falando em reunides
assim aberta... Em varios estado...

P41: 03-A-18-C.pdf - 41:17

Destaca a relevancia (potencial) do envolvimento comunitario para gerar argumento,
em varios estados, criar notoriedade para uma demanda. "Pra chegar até as pessoas
responsavel que precisa desse desenvolvimento para ser implantado um aparelho...", ou

seja, fazer chegar aos que decidem as evidéncias sobre a incorporacgado da tecnologia.
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Percepgdo de relevdncia

A importancia de ter pensamento diferente. Saberes diferentes, né?
Paulo Freire, o grande educador nordestino, ele ja dizia que nao
existem saberes... Deixa eu ver se eu me lembro da frase... “Nao
existem saberes iguais, existem saberes diferentes.” E alguma coisa
assim nesse sentido. O que ele quis dizer mesmo é que todo saber é
importante, né? Que mesmo que tenha aquela pessoa mais
humilde, né?, pra ele também tinha uma importancia.
P54:16-A-19-C.pdf - 54:6

Acho que a gente avangou nos ultimos anos, né? Porque ndo se
falava... Hoje se fala. Tem gente que, por exemplo: onde a gente vai,
passa e leva a discussao, né? Eu ‘t6 dizendo “nds”, mas eu penso em
quantos ativistas de outros estados também, a discussao
permanece ali. Vem o interesse...
P42: 04-A-8-C.pdf - 42:42
O ativista se identifica como "nos", algo maior, que também esta em outros lugares do

pais: conota um movimento maior, uma mobilizacdo maior do qual faz parte. Identifica-
se enquanto portador de saberes sobre a tuberculose e com o poder de informar e
ensinar, por onde passa. Parece que o proprio estudo proporciona essa funcdo de
divulgar que ha uma nova tecnologia na praga, promove a circulacio de alguma

informacao acerca dele.

O que muda é que vocé comeca concretamente a ter um
conhecimento de coisas que vocé desconhece. O que muda é que
vocé comeca a saber lidar com seus processos de multiplicidade de
coisas que nos acontecem no dia a dia, do que propriamente
quando vocé ndo participa vocé ndo avanca vocé ndo consegue
trabalhar contigo e nem com os demais. Vocé ndao consegue dar
resposta praquilo que vocé representa.
P57:19-A-9-C.pdf - 57:8
0 ativista fala do papel - de representante comunitario - que tem que dar conta: ha uma

responsabilidade institucional contida ai; portanto ha relevancia. O conhecimento que a
pesquisa favorece amplia as habilidades para fazer essa representacao.

Esse raciocinio, ou logica, também explica o que outros ativistas também
declararam: o espac¢o de participacdo em pesquisa tem que ser ocupado, é um espago

politico, de capacitagdo técnica.

Porque o ativista, ele tem muita for¢a. Quando ele realmente ele se
envolve com o trabalho e levanta aquela bandeira, ele tem a
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possibilidade de mudar muita coisa: de fazer uma emenda, de
quem sabe até ajudar numa... fazer parte de uma lei, né? Agora, é
necessario estimular mais pessoas pra trabalharem com ONGs...
P50: 12-A-28-C.pdf - 50:14
A relevancia do ativista parece inquestionavel. Questionavel porém parecem ser as

condi¢des de producdo do mesmo ativista, pois precisam de estimulo, apoio.

Percepg¢do de auséncia ou pouca relevdncia

[...] mas que a gente ndo consegue sair pela importancia, né?, e pela
relevancia que isso tem socialmente. Vocé ta fazendo aquele
controle social, vocé tad querendo que aqueles dinheiros pra que sao
destinados cheguem na ponta, realmente! Que os gestores
destinem ele pra que as fungdes dele sairam pra ser efetivado. E
esse trabalho é que a gente faz com amor, mesmo, em troca de
nada. Em troca do bom atendimento as pessoas que sdo atendidas
como usuarios no servico no Brasil.

P54: 16-A-19-C.pdf - 54:7

E um movimento fragil, a gente mal comegou a organizar, teve um
apoio que deu sustentabilidade... Pequeno que fosse o projeto do
Fundo Global, que saiu em abril, a partir dai a gente ndo teve mais
nada.. Enquanto a Aids tem alguns financiamentos... Ainda tem.
Tem pouco, mas ainda tem. A tuberculose ndo tem! Agora mesmo
tem uma chamada pra questdo das paradas LGBT, mas é... Aids...
Deixa lembrar... Hepatites e doencgas sexualmente transmissiveis.
Nao entra tuberculose pra essas acdes que eles estao propondo,
que o Ministério ‘td propondo no campo dessa populacdo mais
vulneravel. Ndo tem abertura.

P42: 04-A-8-C.pdf - 42:39

Percepcdo do ativista sobre a fragilidade do préprio movimento. O contraditério se
apresenta a todo tempo no cruzamento dos discursos ou na propria retérica de cada
sujeito: ambos ativistas acima tem percep¢des mistas. O mesmo afirma percepg¢do de
relevancia e auséncia dela, ou baixa relevancia.

[...] teve uma abertura no Programa da Tuberculose pra se discutir
isso. Mas enquanto [membro da] parceria brasileira (...) Primeiro,
que ndo senti muito a receptividade dos outros pesquisadores,
outros técnicos, né?, que eles sdo todos... Eles sdo todos saber, todo
poder, né? Entao eles ouvirem o outro lado da tuberculose foi uma
coisa até bem simples que foi discutido... Tem gente que ficou com
a mesma postura, de comeco a fim. Vocé vé que ndo tem uma
reacao nem no semblante! Aqui ele fica imével, intocavel.

P42: 04-A-8-C.pdf - 42:43
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Percepcdo do ativista acerca de sua imagem para pesquisadores e gestores: pouco saber,
pouco poder, pouca relevancia. A agenda comunitaria ainda parece nao ter espaco nos

foros técnicos de discussao de politicas publicas.

Nao sei se a questdo da gestao, do governo... Entdo, pra eles, ndao
sao repassadas pra gente. Sao adotadas... (...) Quando a gente vem
saber ja ‘ta com um tempo que isso acontece e a gente nao sabe. E
assim: e sdo muito lentas...
P47:09-A-19-C.pdf - 47:24
Sente-se afastado do processo de adog¢do das politicas, do processo decisorio. Esta

falando de algo distante, que nao é de sua algada. Desconhece o processo: nao detém
esse saber. Paradoxalmente, em outro momento, o mesmo ativista afirma
categoricamente seu entendimento da capacidade de reivindicar, e poder, com isso,

influenciar.

5.4.p. Coluna 4, Grupo P (Interrogagdo 11)

Percepgdo de auséncia ou pouca relevdncia

[...] n6és ndo sentimos nenhum impacto no estudo com... Pela falta
de atividade de acao do CCAP local.
P51: 13-P-14-C.pdf- 51:3

Percepgdo de relevéncia indefinida

De que forma ele pode ajudar? Se ele fizer... tiver fazendo um
trabalho com a determinada, com determinado meio de politica de
transferéncia, que seja GeneXpert. Que seja ele. Ou Fita Hain. Que o
governo permita que o médico faca, que ele pague, que seja
patrocinado pelo governo!, eu acho... Que nem é feito na Inglaterra,
né?

P44: 06-P-14-C.pdf - 44:12

0 pesquisador reconhece que ha uma potencial fung¢do de demanda por parte da
sociedade civil, influindo no processo politico da transferéncia de tecnologia. Porém nao
sabe explicar bem como isso pode acontecer. Num discurso confuso, tenta tracar um
paralelo com processo de incorporagdo de tecnologias pelo National Health Service, NHS,

o equivalente ao SUS no Reino Unido. Cabe resgatar que pelo menos em uma
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oportunidade nos workshops anuais do estudo PROVE IT, a comparacdo de como se
dava o processo de transferéncia de tecnologia acontecia em outros paises, e o caso do
Reino Unido foi citado, ja que o NHS se assemelha ao SUS, em funcdo de se tratar de

sistema de acesso universal a saude.

Olha, que toda decisdo... Olha... [Ri.] Eu vou deixar de responder a
pergunta, [...]. Vou deixar de responder.
P46: 08-P-16-C.pdf - 46:10

O profissional se esquiva em comprometer-se quando diretamente perguntado a quem
cabe as decisbes em politicas de saude no Brasil, refletindo o discurso contido,
silenciado. Entretanto escorrega logo a seguir, declarando entender que ha relevancia da
sociedade civil em “tomar a linha de frente”, certamente na demanda pelo objetivo de
incorporar uma nova tecnologia:

Eu acredito que sim. A participa¢do da sociedade em si é muito
importante. Muito importante na decisdo. [Italico do pesquisador]
Porque se deixar apenas para (..) determinadas pessoas tomar
conta disso, acho que a gente vai ficar parado muito tempo. E se
ndo houver, claro, a participa¢do da sociedade civil (...) Como pode
falar pra vocé?... Tomar a linha de frente, ‘ta entendendo?, em
relacdo a isso dai, a gente fica sem ver coisas... boas melhorias.
Entdo a participagdo dos ativistas eu acredito que é muito
importante, sim.

P46: 08-P-16-C.pdf - 46:11

O pesquisador reconhece que o mecanismo decisorio das politicas publicas é lento e tem
a frente “determinadas pessoas” que aparentemente nao tém comprometimento com a
presteza da mudancga de politicas. Seriam esses os gestores ou os responsaveis pelas
agencias ou comités que adotam ou recomendam, respectivamente, a ado¢do de uma

nova tecnologia?

Relevéncia potencial

Apesar da gente trabalhar, na questdo da tuberculose, que era,
assim, muito fechada, né? Era, assim, um programa muito
verticalizado e que, eu acho, com a questdao da Aids veio mostrar
que a participacdo social realmente pode transformar, pode
modificar o panorama ... Entdo, assim: eu acho que quanto mais
pessoas envolvidas e comprometidas, maior vai ser a forca de
pressdo pra que essa situacdo possa mudar, né? Possa interferir na
politica de saude.
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P51: 13-P-14-C.pdf - 51:10
Fala de uma relevancia potencial, mas nao efetiva para os ativistas da tuberculose.

Assim: eu acho que se ‘tiver bem organizado, se tiver conhecimento
da estrutura e tiver reivindicagdes que sejam plausiveis e que
realmente se identifiquem com a questdo da mudang¢a, ndo no
sentido sé de querer mudar por mudar, mas bem fundamentada, eu
acredito que sim.
P51: 13-P-14-C.pdf- 51:11
A resposta do pesquisador parece burocratica, ainda que razoavel. H4 uma avaliagdo

subliminar que as reivindicacdes comunitarias carecem de embasamento ("mudar por
mudar"”) desconhecem os caminhos que levam a mudan¢a de politica, ou o
"conhecimento da estrutura,” entende-se que de governo.

Diferentes varidveis podem incidir sobre um processo decisorio, as quais ndo sdo
necessariamente predeterminadas. Por vezes pressdes exodgenas, e inesperadas,
produzem efeitos na estrutura de um sistema e acaba por modifica-lo. Parece que
conhecer o sistema pode ser uma vantagem para quem busca modifica-lo ou incidir em
suas politicas, porém nado é condicao limitante para a acdo. As politicas de aids sado
exemplos de como se foram formando os marcos legais a partir das necessidades das
pessoas afetadas pela epidemia e a partir, e principalmente das reivindicagdes sociais.
Amy Nunn (2009, p.75 e segs.) mostra como foi se dando as reformas legislativas e se
formatando o marco juridico para a garantia do acesso ao tratamento ao longo dos anos
1990.

Soraya Maria Vargas Cortes (2002, p. 18-49) demonstra a inconsisténcia de
afirmacgdes alguns autores como Grindle & Tomas (1991) que classificam como
"sociedades civis fracas" que se verificam na América Latina, as quais se pautariam por
"processos informais, ao invés de formas publicas de pressao.” (p.23) A autora descreve
como os féruns de saide e mais tarde os conselhos de saldde se caracterizam por
estruturas formais, as quais vém moldando as politicas de saude no pais desde os anos
1980.

Cabe ressaltar que os espacos de discussdo de politicas publicas sdo compostos
em grande parte por ativistas que sdo usudrios do sistema de satude, por vezes membros
de movimentos de alguma patologia ou deficiéncia. Sio com frequéncia pessoas de baixa
renda, pouca escolaridade e pouca erudicdo. Como lembra Vargas Cortes (Ibid., p.24),
ativistas, com essas mesmas caracteristicas, influenciaram nos processos de tomada de

decisdo no periodo da reforma do sistema brasileiro de sadde, e seguem participando
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dos foros de politicas publicas em satude, portanto estdo organizados, tém espagos
formais e logram fundamentar suas demandas.
Portanto parece que os ativistas tém as condi¢des para incidir nas mudancgas de

politicas.

5.4.g. Coluna 4, Grupo G (Interrogagdo 12)

Percepgdo de auséncia ou pouca relevdncia

Entdo, me parece bastante dificil a implantacao de, vamos dizer,
tecnologias que custem um pouquinho mais, né? Acho que se a
gente tivesse movimento social importante, acho que isso com
certeza teria vindo mais rapido. Na verdade, como nos
conseguimos o nosso meio liquido, foi através do movimento da
Aids mesmo. Quer dizer, veio do Programa de Aids, [..] e a partir
dai é que a gente conseguiu estender pra outros laboratérios e

manter, ai sim, pelo programa. Pelo Programa de Tuberculose.
P39: 01-G-22-C.pdf - 39:34

Ha uma comparagdo explicita entre o movimento de aids e o movimento de
tuberculose. Aquele tem forga, pressionou e conseguiu a melhoria dos laboratérios;
importante. Este é fraco, desimportante: consegue mobilizar pouco; ainda tem pouco
poder.

A gente tem um apoio aqui da nossa assessoria de imprensa. ...
Entdo, mas assim: eu acho que nds somos privilegiados porque a
gente trabalha desde o profissional que ‘ta ali na assisténcia até a
questdo do secretdrio e passando por toda a organizacdo da
sociedade, com o apoio nosso do [...].
P48: 10-G-12-C.pdf - 48:10
Apesar da alegada caréncia de pessoal, o gestor faz um longo detalhamento da conquista

dos espacos politicos que a luta contra a tuberculose logrou dentro das prioridades
estaduais. Elenca as capacitacdes regulares feitas a todas secretarias municipais do
respectivo estado; fala das intervengdes ludicas para visibilidade do problema, que vai a
escolas, universidades e espacos publicos; fala da prioridade lograda para recursos para
pesquisa sobre a tuberculose, e de uma antiga relagdo com a academia. Fala dos espagos
privilegiados dentro da secretaria e com o secretario, onde consegue priorizar o tema
TB; tem apoio da assessoria de imprensa. Demonstra o saber, a autoridade, o poder.

O que o gestor parece sublinhar em sua retérica é a capacidade produtiva e a

ampliddo de suas acgOes, contra a inércia ou a incapacidade das organizacdes
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comunitarias. Destaca essas conquistas como um contraponto da relevancia e eficiéncia
da gestdo contra a pouca relevancia e limitagdes do setor comunitario.

Ha um entendimento de pouca relevancia politica do movimento social,
comparado com o poder da gestao.

Como ja dito, todo o discurso expressa a autoridade do estado, da gestdo, do
saber. Cumpre eficientemente seu papel no poder. Entretanto apresenta uma retoérica
fechada, que vé os demais atores - sejam profissionais de satude, sejam ativistas - como
sujeitos em outro patamar hierarquico, em outro nivel, com o qual nao ha troca.

Isso expde o distanciamento que tem o gestor das diferentes perspectivas, seja do

profissional, seja do usuario.

Acho que vocé tem que mostrar que aquilo funciona. Entdo tem que
ser através da avaliacdo, através do dado e isso, l6gico, junto com
uma pressdo, né? Seja por parte do préprio gestor, mesmo, mas
tendo uma sociedade, um ativismo junto, acho que isso s6 pode dar
mais forga. Acredito que deva trabalhar junto. Acho que é a melhor
forma de, né?

P39: 01-G-22-C.pdf - 39:37

Reclama o seu papel do detentor de conhecimento do funcionamento do sistema, e de
autoridade: pode influenciar no processo de tomada de decisbes. Reafirma a
importancia da pesquisa, de avaliar, ter dados e poder com eles pressionar. Porém
reclama que esse trabalho deva ser "junto", ou seja, coordenado, legitimado pelas

organiza¢des comunitarias, que representam os usuarios.

E acho que foi importante, por exemplo o projeto Fundo Global,
que deu... O comeco foi bem [Ri.] confuso, mas acho que deu uma...
plantou uma semente, né? E acho que ajudou aqui a fortalecer
alguns movimentos. E principalmente acho que aproximou o
movimento de TB e de Aids, que acho que é importante, isso. As
duas doencas tém que trabalhar juntas, mesmo. (..) Acho que o
ativismo da Aids conta com pessoas melhor preparadas, me parece.
Do ponto de vista geral, né? E entdo o da tuberculose, acho que pela
populagdo-alvo, né?, ser de risco, ser um pessoal menos favorecido,
as vezes vocé tem um ativista que ndo tem tanta... tanto preparo,
né?, e tem dificuldade, muitas vezes, em entender as coisas que sao
faladas. E isso as vezes eu acho que dificulta, tanto a... Acho que
dificulta o trabalho dele... Ele pode ter a boa vontade, mas as vezes

ele ndo consegue entender o problema, levar isso, discutir isso, né?
P39: 01-G-22-C.pdf - 39:38

0 gestor lembrou na sua fala que até alguns anos antes, o movimento em TB ndo existia.
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Cabe ressaltar a observacao feita pelo gestor acerca da uma aproxima¢ao do movimento
de tuberculose com o movimento de aids, no contexto do comité.

Parece acertada a afirmacao, ja que segundo se observou em relatos ao longo do
estudo, o espaco dos comités metropolitanos favoreceu um entrosamento entre ativistas
de tuberculose e HIV e aids, que em alguns estados compdem movimentos distintos,
ainda que com tenham membros comuns. houve maior contato entre organizacdes
comunitarias de TB e aids em funcdo disso, ainda que o movimento de aids tenha
tentado manter em alguns estados uma certa distancia do movimento de TB, em fungdo
de suas especificidades e prioridades. Cabe ainda lembrar que em alguns estados, o
respectivo movimento comunitario de TB nao foi formado exclusivamente por ativistas
da aids, ou ndo foi liderado por ele, como é o caso de Sao Paulo.

O discurso do gestor traz mais uma vez uma certa depreciacao do ativista em
tuberculose em relacdo ao da aids, como se aquele “pudesse menos” que este. Nao
parece a este pesquisador que o ativista em tuberculose seja via de regra menos
qualificado que o da aids. Os ativistas comunitarios tém um perfil sécio-econémico
bastante semelhante, e sdao, em sua grande maioria, pessoas de menor grau de
escolaridade (SANTOS FILHO, 2006). Nao ha mais "preparo” no movimento da aids; ha
uma estrutura de organiza¢des mais complexa, mais robusta e com mais de trés décadas
de experiéncia, de pratica como movimento, como coletividade. Entretanto, nota-se em
ambos movimentos caréncias muito semelhantes, para ndo dizer as mesmas: recursos
extremamente limitados, visibilidade razoavelmente restrita para o resto da sociedade,
evidentes apenas em grandes datas ou situa¢des de desabastecimentos ou crises. As
limitacdes de recursos, de saber e de poder podem ocorrer de formas diferentes (ou

semelhantes) em qualquer movimento.

Nao preciso dizer pra vocé que o gestor ndo tem liberdade de
escolha seria uma mentira: eu acho que tem, sim, liberdade de
escolha. Mas tem muita coisa que interfere em volta, envolvida
nisso, pra vocé dizer que escolhe um ou outro, né? Tem muita
variavel nisso. Vocé acaba, baseado nas evidéncias que vocé tem,
que alguém que usou, como voce...

P40: 02-G-11-C.pdf - 40:17

O gestor aponta seu lugar ou papel privilegiado na definicao das politicas, incorporacao
de tecnologia incluido, porém influenciado por variaveis, que podem ser evidéncias

cientificas, mas podem ser agendas ou interesses de individuos, grupos ou setores
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especificos. Continua confirmando:
Perguntado se a evidéncia cientifica influencia na decisdo pela incorporacao tecnoldgica:

Pra mim ele influencia quando ele demonstra claramente as
vantagens e as desvantagens de alguma coisa! Vocé ter um trabalho
consistente, uma apresentacdo de resultado consistente, que
convenga. E volto a dizer aquilo que eu ja disse: depende de como
ele apresenta o resultado, se é convincente ou nao e vocé ter
recurso pra incorporar isso ou ndo. E a politica envolvida, enfim.
Todas essas varidveis que nés sabemos que ‘tao envolvidas.

P40: 02-G-11-C.pdf - 40:21

0 poder da gestdo é reafirmado. O discurso parece confirmar um embate entre a técnica,
aliada da administragdo dos recursos contra o saber cientifico.

Questionado se o ativista poderia influenciar nas politicas de incorporacao de
tecnologia, o gestor afirma: "Eu acho que pode. Tudo depende de como... Das
possibilidades e do que esteja... O que que vocé esteja querendo mudar." Adiante
clarifica, num discurso longo e complexo, que sobre questdes operacionais,
administrativas. Parece acreditar que a sociedade civil possa contribuir ou influenciar
mais acerca da incorpora¢do de um método, do que por exemplo, trocar um meédico
numa unidade de saude.

Essa afirmagdo parece paradoxal. Ao longo dos anos este pesquisador observou
que as demandas dos usuarios ou queixas das organiza¢des dos movimentos sociais em
saude provocaram diversas mudangas no ambito da micropolitica nos servicos de satude:
na organizagdo interna, administrativa, de pessoal e métodos em unidades de saude. A
realocacdo de profissionais parece uma tarefa bem menos penosa que o processo de
incorporacao de uma nova tecnologia, dado o investimento, tempo e processo que ela
exige. Portanto ndo parece ser isso que o gestor diz.

A fala do gestor conota a maior resisténcia dos profissionais de saide em
alterarem sua pratica, seu modo de funcionar. Haveria menor resisténcia da gestdo - ou
dos que definem as politicas publicas -, e mesmo dos proprios profissionais de satde,
em incorporar uma tecnologia dura (MERHY & FEUERWERKER) - ou seja, um aparelho
- do que incorporar uma tecnologia leve, um novo método de trabalho, um novo modo
de funcionamento no sistema. Aquele seria um desafio menor para os ativistas do que
este. E continua exemplificando com uma iniciativa que adotou na respectiva unidade de
referencia, devido a sua proximidade com a area de maior incidéncia de tuberculose da

cidade: o oferecimento a populacdo circulante da area da unidade do teste rapido para o
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HIV, com aconselhamento e subsequente triagem dos individuos que apresentassem
sintomas respiratdrios. Relata:

Agora, esse trabalho que nds estamos fazendo de rua agora, é junto
com a aids, e nisso a gente faz uma busca ativa, que é a grande
discussao do pessoal aqui dentro, que ‘esta instituicio ndo se
presta a busca ativa’. Eu acho isso ridiculo! (..) Eles ndo querem!
Pra eu colocar esse livro aqui na porta e pegar sintomatico
respiratorio aqui na porta, vocé ndo imagina o que ja ouvi! Esta
pesquisa, este teste rapido, aqui, pros 350, o povo do corredor aqui
falou que eu ‘t6 ficando € louca, que eu ‘t6 me importando com aids
e ndo com tuberculose. Entdo por af se tira uma ideia da coisa aqui,
né?

P40: 02-G-11-C.pdf - 40:24

A descrita resisténcia dos profissionais residiria em mudar a sua pratica na unidade,
alegando desvio de missdo institucional. Nao seria um problema com o método, a
tecnologia usada (o teste rapido). Entretanto, essa justificativa do gestor quanto aos
niveis de dificuldade de incorporacao de tecnologia parece ser um viés da gestao de
olhar as limitacdes por seus préprios obstaculos.

A criacdo do comité. Pra mim, é uma... Eu acho que é um rumo em
relacdo a participacdo da sociedade. Agora, eu acho que o CCAP
aqui [...]... Eu acho que ele nao trabalhou como deveria, sabe, [...]?
Lamentavelmente. Eu achei assim: no inicio o envolvimento das
pessoas, mesmo sem entender muito o que é que iria fazer, mas
depois ficou limitado a duas ou trés pessoas que eu acho que nao
assumiram como deveriam assumir... E muitas vezes a gente queria
envolver, mas a gente sabia que era a mobilizacdo social que
deveria fazer esse papel, e ndo a gestdo... Ficou naquele sé6 de “Vou
ali na reunido” e ndo pegaram a massa: “Vamo la! O que que a gente
pode fazer? Vamo numa regional. Vamo numa unidade de satde!
Vamo fazer um trabalho! Vamo chamar os usudrios! Vamos
trabalhar com os conselhos! Vamos trabalhar com as associacdes
de moradores!” Ou seja, essa visao de mobilizagdo social, eu acho
que falhou nesse processo.
P48: 10-G-12-C.pdf - 48:4
Esta fala é iniciada mais uma vez com um aparente conflito entre o Comité

Metropolitano e o CCAP. Segundo o gestor, a participagdo comunitaria no estudo
merecia "um puxdo de orelha" (termo usado na fala), uma repreensao. Foi fraca, passiva
"ficou naquele s6 de 'vou ali na reunido..."" A declarada assimetria de poder e autoridade
contidas no discurso contradiz o principio ou proposta do préprio CCAP que é a de
reunir os interessados no estudo para conhecerem as condi¢cdes evidenciadas e
eventualmente corrigir rumos. Entende, num discurso contraditério, que a gestdo ndo

podia se envolver mais no recrutamento do estudo, em funcao da limitacao de pessoal,



147

"duas ou trés pessoas”, mas que "a captacdo ficou muito mais a nivel de gestdo." Elenca
uma série de acdes supostamente ignoradas pelos ativistas, que segundo seus relatos
ocorreram, tanto nesse quanto em outros sitios.

Entende que "a diretriz ... do CCAP ... [é] pra que se trabalhe"; ou seja, o gestor
nesse sitio repete o entendimento de outros sitios que a func¢ao de recrutar os sujeitos
para o estudo em condi¢des de rotina no sistema de satde nao é tarefa dos profissionais
e técnicos de saude; pelo menos ndo exclusivamente. Resgate-se que o engajamento dos
ativistas em ac¢des de intervencdo para potencializar o recrutamento deveu-se
exatamente a incapacidade (ou impossibilidade) dos profissionais no sistema, os quais
respondem a uma geréncia, em desempenhar suas func¢des satisfatoriamente. A
proposta do CCAP era de "supervisdao" do estudo, "acompanhamento” como o proéprio
acronimo relembra, ndo necessariamente de interven¢cdo na rotina do fluxo de
atendimento e referéncia dos usudrios do sistema, os quais foram os sujeitos do estudo

PROVE IT.

Eu acho que é uma questao que tem que ser instalada a nivel de
pais, mas que tem que ser muito bem trabalhada com a sociedade
civil pra que elas ndo achem, vamos dizer assim, entre aspas, a
incapacidade ou ache que nao sao capazes, né?, de ‘ta contribuindo.
E podem contribuir muito! A gente sabe que pode! Mas eu acho que
foi... Precisa ser melhor trabalhado!
P48: 10-G-12-C.pdf - 48:5
O desconhecimento do método cientifico é a justificativa dada pelo gestor para

"explicar" ou justificar a "incapacidade" dos membros comunitidrios em "estar
contribuindo". Mas reconhece que ha potencial, que entretanto requer educagdo ou
capacitagdo, num esfor¢o mais amplo, para todo pais.

Cabe questionar qual é a expectativa do gestor do papel que deveriam os ativistas
desempenhar: como os ativistas deveriam estar contribuindo. Anteriormente o mesmo
sujeito entendeu que os ativistas deveriam ter se engajado mais, e agora acrescenta que
falta conhecimento cientifico. Ha claramente um reconhecimento que as condi¢cdes para
a participagdo comunitaria ndo estdo dadas e que o resultado, segundo seu
entendimento, foi fraco, sofrivel, incompetente.

Esse desconhecimento do outro, do sujeito que é o usuario do servico, e o
desinteresse do gestor em aproximar-se dele, demarca claramente os territdrios tanto
do saber quanto do poder, que ndo quer ser questionado. O gestor, com experiéncia

académica e longo exercicio da funcdo detém a autoridade.
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A mesma situagdo se observa em outras entrevistas de gestores, em outros
estados.

O discurso de conhecimento e valorizagdio do movimento social, em trecho
anterior a esta parte da entrevista, ndo parece refletir no entendimento que tem dessa
experiéncia. Aqui, para o gestor, o ativista ndo teve garra, ndo teve empenho, ndo se

dedicou o suficiente, e tampouco tem saber que o qualifique.

Percepgdo de relevdncia indefinida.

Numa mesma entrevista, pode-se colher percep¢oes de varios matizes: relevancia
potencial, de relevancia, de auséncia, e mesmo de irrelevancia.

Eu acho que faz parte da minha crenca que todas as atividades que
a gente tem que fazer, tem que fazer com o movimento social!
Porque se a gente conseguisse captar recursos pra eles poderem
trabalhar, nossa: isso seria maravilha.
P45: 07-G-12-C.pdf - 45:10
Ainda que o gestor afirme veementemente seu entendimento da relevincia da

participacdo comunitaria para as a¢des de enfrentamento da tuberculose, essa afirmacao
traz o sentido de algo potencial, do que essa participagdo pode aportar. Mas nao parece
dizer que aporta. Ele ndo deixa escapar a proposta de uma tutela, de um funcionamento
combinado, entre o setor governamental e o setor comunitario. Devem agir em conjunto.
Com a garantia de financiamento, ou patrocinio, haveria também a garantia de
subordinacdo e hierarquia. Porém, na contradicdo que se encontra em tantas falas, o
mesmo sujeito afirma:

A participagdo de vocés junto ao Fundo Global foi, embora que a
proposta do Fundo Global era que fosse um projeto ndo gerenciado
pela instituicdo governamental, mas sim pelo movimento social, eu
acho que o papel do movimento social teve no Fundo Global foi
primordial pra dar a cara que ele ganhou! ... A criacdo dos comités
metropolitanos foi absolutamente inovador... Englobando o
movimento social... Porque a criacdo do Comité Metropolitano foi
uma inveng¢do do movimento social.
P45: 07-G-12-C.pdf - 45:23
Primeiro, cabe ressaltar que o gestor identifica este pesquisador enquanto membro do

movimento social. Ha algumas questdes que cabem esclarecer: o projeto do MCP
brasileiro junto ao Fundo Global nao foi gerenciado pelo movimento social, mas pelos
receptores principais (RP) do recurso do Fundo, a FAP e a FIOTEC, duas fundag¢des, uma
privada e a outra publica. A autoria do projeto e a supervisao dele coube ao MCP;

entretanto tampouco este foi oficialmente liderado pelo movimento social. O Presidente
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do MCP Brasil foi sempre o Secretario de Vigilancia em Saude, acordo feito entre os
membros do MCP. O Vice-Presidente sim, foi representante das pessoas afetadas ou
representantes comunitarios, cumprindo um requisito do Fundo, de envolver o setor
comunitario e dar visibilidade a este. O outro ponto a esclarecer é que o conceito de
Comités Metropolitanos na verdade foi sugerido ao MCP em 2006108 pelo Presidente da
FAP, como alternativa para a criagdo de MCP locais, em todas as onze regides
metropolitanas onde o projeto foi executado.

A afirmacdo do gestor concorda com o que, ja foi visto anteriormente neste
estudo, houve significativo crescimento da visibilidade das organiza¢cdes comunitarias
executando agdes de enfrentamento da doencga.

Sobre uma experiéncia prévia, pratica, da incorporacao de tecnologia ja adotada
no ambito do seu estado, o gestor relata que ndo houve participagdio do movimento
social:

[..] se a gente for falar um pouquinho da questdo da incorporacao
tecnoldgica, talvez valha a pena eu falar como o Estado [..]
conseguiu adotar o meio liquido. Na verdade, esta ai uma questao
que foi adotada pela via técnica. Como que o Programa de
Tuberculose do estado, do municipio e o [..] conseguiram
impressionar os gestores pra que houvesse a compra. Foi com
questdes técnicas, né? Nesse aspecto, o movimento social ndo... Na
verdade nao esteve presente...
P45: 07-G-12-C.pdf - 45:24
A auséncia da participacdo ai relatado justifica-se pelo fato do engajamento comunitario

nas politicas ter se dado nos ultimos anos. O gestor entende que até agora isso nao se
verificou na tuberculose, apesar de ter ocorrido por meio do movimento de aids, como
visto anteriormente, beneficiando por decorréncia as condi¢cdes daqueles laboratorios
de tuberculose.

0 gestor entende que a limitagdo do poder comunitario em tuberculose se da em
funcdo da ndo-vinculacdo a gestdo governamental ou a academia:

Nao! Eu acho que nao trabalha junto, nao. Por isso que da com os
burro n’agua. Por isso que acaba nao tendo for¢a. Primeiro porque
a pesquisa, ela ndo é discutida com quem na verdade ‘ta
necessitado de resposta naquele campo, né? Por outro lado, o
gestor, ele também nao se abre pra que o pesquisador tenha
interesse em querer responder as perguntas dele, né? E o
movimento social, no meio dessa loucura ai, ele fica mais é perdido,
dando cabegada ora no pesquisador ora no gestor.

108 Este pesquisador, como Vice-Presidente do MCP Brasil na ocasido, coordenou as atividades de
detalhamento do projeto de tuberculose junto ao Fundo Global entre abril de 2005 e setembro de 2007.
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P45: 07-G-12-C.pdf - 45:29
Contrariamente a afirmacao do gestor, foram as “cabecadas” ora no gestor ora no

pesquisador que provocaram o aceleramento e a expansdao das politicas de
enfrentamento da aids, assim como de outras enfermidades e deficiéncias. O que se
observou nos ultimos quinze anos foi que o alinhamento das ag¢des e da retérica do
movimento de aids com as diretrizes nacionais levaram ao seu enfraquecimento,
esvaziamento e caréncia de recursos. Atualmente, o movimento de aids esta claramente
num processo de afastamento ou distanciamento do Departamento de Aids, buscando
recuperar sua identidade, sua agenda e sua missao.

0 apadrinhamento governamental que se verifica em alguns sitios nao parece
que va garantir o fortalecimento e certamente ndo favorecera a autonomia das
organizagdes comunitarias.

Ja para a mudanca de politicas, o gestor entende que ha contribui¢coes diretas do
movimento social, nas politicas nacionais de tuberculose:

[..] o que que inovou? De repente o comité técnico assessor do
Programa Nacional tem componentes que o movimento social... O
que mais?... Porque basicamente, né?, os movimentos sociais, eles
tinham mais forga no Rio e depois em Sao Paulo, e com a chegada
do Fundo Global, ele acabou criando for¢a no pais como um todo!
Nao é? Entdo, hoje a gente pode dizer que existe um movimento
social da tuberculose no pais como um todo, né?
P45: 07-G-12-C.pdf - 45:25
Este pesquisador concorda com a afirmacao do gestor: ndo ha um movimento

absolutamente uniforme no pais, que age igual, funciona igual e toma as mesmas
iniciativas em todos os lugares, mas ha membros do movimento social em tuberculose
no pais, que se expressam e se posicionam acerca de politicas publicas e servicos, em
todas as macrorregioes, para o qual os comités metropolitanos foram fundamentais. Ha
semelhancas e diferengas, como esta tese quer demonstrar: sdo os contextos, os
componentes do movimento em seus diferentes loci, assim como outras variaveis, que
concorrem para determinar as condi¢des de produgdo, ou seja, como eles funcionam e se
tém relevancia.

Portanto, este pesquisador entende que ndo ha diferenca entre contribuir ou
influir diretamente na incorporacgao de tecnologia dura (uma maquina ou equipamento)
e tecnologia leve e leve-dura (mudancas de métodos de trabalho, de esquemas

terapéuticos, de diretrizes de tratamento, de fluxos de tratamento).
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Porque a criagao, por exemplo, da parceria, ela s6 surgiu por um
cutuco internacional. E eu posso dizer isso porque eu fui uma das
primeiras que foi nas reunides da parceria. Se ndo tivesse tido o
cutuco internacional [Ri.], ndo teria surgido. (..) Agora, o cutuco
internacional serviu, porque o Brasil tinha que mostrar servico
nesse aspecto, né?
P45: 07-G-12-C.pdf - 45:26
0 gestor aponta outro espaco onde a participagdo comunitaria se destaca na discussao e

definicdo de politicas publicas em tuberculose: a Parceria Brasileira contra a
Tuberculose. Ressalta, entretanto, que tal iniciativa deveu-se a uma transferéncia de
politicas do ambito internacional para o ambito nacional, e de um alinhamento
governamental com as politicas globais, como ja foi visto anteriormente. Sublinha que ha
uma influéncia direta da agenda das agencias internacionais, como foi a prépria
mobilizacao social em tuberculose no Brasil, como visto anteriormente.

Este pesquisador entende que nao parece haver uma caréncia de iniciativas
comunitarias, nem de em funcdo de uma série de respostas que foram dadas a
problemas que se apresentaram no pais nos ultimos anos: a busca de formagdo de
atividades de intervencdo direta do enfrentamento da doenga, a criagdo de espagos de
discussao das politicas publicas (os féruns),10° as iniciativas no campo do legislativo
federal e de diversos estados com a criacdo das Frentes Parlamentares contra a
Tuberculose.110

O que parece haver por parte de gestores e pesquisadores, e de certa forma essa
foi a motivagdo desta pesquisa, foi avaliar a relevancia das diferentes formas de
contribuicdo que se observaram nos ultimos anos. A fala do gestor expressa a sensacdo
de “pouco,” de “vazio,” de “oco” ou sem substiancia do movimento social. H4 sempre a
comparag¢dao com o movimento de aids, que tem uma histéria marcadamente diferente
da recente histéria do movimento de tuberculose no Brasil. E paradoxalmente muitos

dos mesmos componentes.

109 https://www.youtube.com/watch?v=iiX4DQj2Dz4
110 https://www.youtube.com/watch?v=Q99s170k1Bs
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5.5. Cruzamento dos dados do estudo de caso

O que se observou nas interrogacdes feitas em cada coluna apresenta uma série

de recorréncias que podem assim resumir-se:

Coluna 1

Ativistas, pesquisadores e gestores sdo unanimes em expressar,
inicialmente em suas falas, a satisfacio em participar do estudo e
ressaltar as oportunidades e beneficios que o mesmo proporciona.
Observa-se que grande parte dos ativistas entrevistados sao membros
principalmente do movimento de aids como de outros movimentos,
como da seguranca alimentar e da hanseniase. Ha diversos ativistas que
também atuam na assisténcia as populacdes marginalizadas, em especial
populagdo em situacao de rua e populagdo privada de liberdade. Muitos
dos ativistas entrevistados declararam-se pessoas vivendo com HIV e
aids, ja tendo sofrido com a tuberculose, sentirem-se vulneraveis a ela
(ou as suas consequéncias).

Dentre os pesquisadores locais, responsaveis pelo componente clinico ou
laboratorial de cada sitio, assim como dentre os gestores, em sua maioria
sao pessoas ja dedicadas a tuberculose ha muitos anos (varios ha muitas
décadas). Esses profissionais tém formacao em medicina, enfermagem
ou biomedicina.

Dentre os beneficios pessoais elencados pelos ativistas, observa-se
frequentemente mengao aos conhecimentos sobre a doenca e o
funcionamento detalhado dos servicos de saude. Também é frequente a
afirmacdo de que o estudo promove uma aproximac¢dao tanto com
gestores e com os profissionais de saude das unidades, o que permite
aperfeicoar as relagdes e gerar favorecer situagdes futuras.

Dentre os beneficios pessoais elencados pelos pesquisadores observou-
se as vantagens de conhecer de antemdo os diferentes métodos

moleculares em cada sitio (ou Xpert MTB/Rif ou LPA) e um certo
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prestigio associado ao dominio das novas técnicas antes da
implementag¢do dos métodos a serem escolhidos.

Dentre os gestores frequentemente verificou-se mengdo ao prestigio e a
valorizacdo que a realizacao de estudos proporciona a seus respectivos
estados, municipios, programas e unidades de saude.

Pode-se dizer que transversalmente observou-se dentre os participantes
o entendimento do beneficio social do estudo, pelo objetivo de buscar
reduzir o tempo de inicio do tratamento adequado para TBMR, e como
bonus, conhecer o funcionamento real do sistema, com seus gargalos e
entraves, que ndo refletem as recomendacgoes e diretrizes para a TBMR.
Os elementos de novidade para quase todos os entrevistados foi a
criacdo de um CCAP e principalmente da participacdo do ativista na
pesquisa em tuberculose. Nenhum pesquisador ou gestor local tinha
antes trabalhado com pessoas afetadas ou vulnerdveis a tuberculose
como participantes de um componente de pesquisa, que ndo fossem
como sujeitos dela. Para os ativistas (normalmente vindos da aids) que
tinham experiéncia prévia com pesquisas (em boa parte com CEP ou
outros CCAP), a novidade era trabalhar com tuberculose e com métodos
diagnosticos.

Um aspecto transversal a todos os relatos dos entrevistados foi a
precariedade da comunicacdo, em todos os sentidos. Todos os
entrevistados queixaram-se da falta de clareza na comunicagdo por parte
dos pesquisadores do nucleo nas instrucbes e orientacdes que
frequentemente se sobrepunham e modificaram suas rotinas. Por parte
dos gestores e pesquisadores locais, em particular, a queixa foi que o
estudo ndo observou as condigdes locais quanto ao fluxo e
procedimentos, o que exigiu diversas adaptag¢des na rotina de trabalho e
gerou diversos desgastes.

Ainda sobre a comunicacgdo, verificou-se queixas quanto ao empenho e
dedicacdao entre os participantes: ativistas, pesquisadores e gestores
expressaram suas percepc¢des de como o outro grupo nao colaborou para

que o proprio tivesse uma melhor participacdao ou desempenho.
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Os participantes comunitarios expressaram um sentimento de utilizacdo
ou apropriacdo de sua participacdo como forga de trabalho gratuita e
voluntaria para auxiliar os profissionais e técnicos de saude no
desempenho de fung¢des de sua responsabilidade. Por sua vez, tanto
pesquisadores locais quanto gestores, atores tradicionais na pesquisa em
saude publica, expressaram claramente seu estranhamento (de forma
vez positiva, vez negativa). Isso levou ao entendimento que a
participacdo comunitaria no estudo deveria ser enquadrada como
funcao, o que justificava a mencionada apropriacdo ou uso dos ativistas.
Registrou-se desconfortos e tensdes entre os grupos.

Em funcdo do acima exposto, notou-se que ha um apagamento da fun¢do
de supervisao que o controle social deve exercer sobre as atividades em
saude.

Ficou evidente logo a principio a todos os participantes, porém com
maior surpresa para os comunitarios, que o estudo revelava bastante
mais que os objetivos aos quais se propunha (conhecer os métodos
diagnosticos em condi¢des de rotina): desvelou o real funcionamento das
unidades, a dedicacdo (ou falta dela) dos profissionais e técnicos de
saude, o isolamento das unidades de saude no SUS, e o isolamento dos
profissionais e dos gestores dentro das respectivas unidades e
programas. Revelou a precariedade da comunicacdo como marca
indelével no sistema de saide e documentou de forma inequivoca a
verticalidade e a autoridade que caracteriza as relacoes dentro da
tuberculose.

Essa marca da autoridade presente nas relacdes foi evidenciada pelo
discurso contido, frequentemente silenciado, e hesitante dos
profissionais de saide. Em todos os sitios notou-se a preocupacao dos
clinicos e biomédicos em medir em principio suas palavras durante as
entrevistas, mas que aos poucos escorregavam em atos falhos ou falas
contraditérias que revelavam sua perspectiva. Por outro lado, a sensacdo
era de conforto por parte dos gestores, mesmo quando expressavam
algum descontentamento ou desaprova¢do, mesmo quando se referiam

aos pesquisadores do nucleo, revelando a autoridade da qual estao
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imbuidos. A hierarquia e a estrutura do poder no sistema de satude é
marcado todo o tempo.

Por fim, o elemento expresso por todos os participantes que marcou
definitivamente o estudo foi uma sensacao de frustracdo pela persecucao
do impossivel: atingir o “n” proposto pelo estudo. Um numero
superestimado de casos de TBMR potencialmente elegiveis, que nao
pode ser verificado com as unidades ou com a gestao antes do inicio do
estudo pelos pesquisadores do nucleo - tanto pela inexisténcia de um
sistema de informacdo de suspeitos quanto pela precariedade na
comunicacdo entre os pesquisadores para confirmar esses nimeros -,
levou ja de inicio - no periodo do baseline - a diversos rearranjos que se
sucederam e marcaram negativamente todo o estudo. Vale lembrar que a
identificacdo dos sitios da pesquisa e do modelo de estudo foram
estabelecidos antes da descentralizacdo do atendimento da pessoa com
possivel caso de TBMR, definido pelo Manual de Normas do MS (2011).
Essa situagdo serve como exemplo de como as estimativas feitas pelo
governo e pela OPAS-OMS (seguindo diferentes indicadores, conforme
visto no inicio desta tese) podem estar equivocadas e levar a erro. Como
relatado pelos participantes, era evidente que, diante da capta¢do de
participantes para o PROVE IT na fase inicial, ndo se atingiria na fase de
intervencdo o numero necessario para gerar dados robustos para a boa
completude do estudo. Isso levou os ativistas a engajarem-se em
atividades de intervencdo buscando potencializar o recrutamento de
sujeitos para a pesquisa. Tal decisdo foi percebida de diferentes
maneiras: alguns membros comunitarios dos CCAP entenderam que era
necessario ajudar a “salvar” o estudo (ja que o sistema ndo detectava ou
acolhia da forma esperada), e outros que sua funciao deveria ser de
acompanhar seu desenrolar e contribuir com seus entendimentos.
Dentre os pesquisadores, havia uma velada angustia de nao atender ao
desempenho esperado e uma dessintonia ou uma dissonancia nos seus
discursos: apesar dos responsaveis locais na época da entrevistas
estarem na instituicdo desde longa data e a maioria coordenando desde o

inicio, apresentaram uma retorica de distanciamento da
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responsabilidade e um ndo pertencimento ao estudo, como se o
desconhecessem. Em um sitio houve uma sucessdo de trocas de
responsaveis pelas areas clinica e laboratorial, mas nado se tratavam de
elementos novos (ou estranhos) nesse sitio. E finalmente por parte dos
gestores havia um certo desconforto com a imposicdo de agenda dos
pesquisadores principais e a constante necessidade de ajuste de
unidades sentinela que auxiliassem na captacao de participantes, que

nunca chegou a ser satisfatorio.

Os ativistas descrevem razodes tanto do estimulo quanto do desestimulo a
sua participacao em tal iniciativa. H4 certamente diversas motivagdes
como foram vistas que os mantiveram numa empreitada voluntaria por
alguns anos (interesse em beneficiar-se com os conhecimentos, dos
contatos, das experiéncias). Entretanto, todos foram unanimes em
relatar as mas condi¢ées de producdo do seu trabalho sob diversos
angulos.

Dentre as condigdes de produgdo de trabalho do ativismo a questdao mais
regular (mas ndo unanime) é a da falta de compreensao do seu papel por
parte dos pesquisadores, no caso do estudo PROVE IT, mas dos
profissionais de satude e gestores de uma forma geral. Como foi visto na
coluna 1, os pesquisadores e gestores entendem que os ativistas sdo
pessoas disponiveis — ou por que sdo aposentadas pela doenga, ou se
dedicam a uma causa de forma regular ou sdo desempregadas - e
portanto estdo disponiveis para o trabalho ndo remunerado.

A outra questao mais relevante é o certo desprezo ou descaso sentido
pelos ativistas por parte de pesquisadores e gestores. Note-se mais uma
vez que essas questdes ndo sdao unanimidade, como foi visto na analise
no subitem anterior, porém bastante recorrentes, indicando relevancia

desse sentido.
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A falta de apoio financeiro regular para que os ativistas tivessem
melhores condi¢des de executar atividades basicas foi outra das questdes
centrais na percepg¢ao da participacdo comunitaria no estudo.

Certa questao, que teve variacao de sitio a sitio, refere-se a uma certa
volatilidade na participacao das atividades do CCAP, pelas questdes
enumeradas acima. Enquanto ativistas regularmente relatavam que o
projeto se acelerava com as visitas dos pesquisadores do nucleo,
pesquisadores e gestores faziam os mesmos comentarios sobre os
ativistas. Esse antagonismo parece anular-ser mutuamente e
provavelmente indica correcgao.

Um outro aspecto relevante que ja foi inicialmente levantado na coluna 1
porém aprofundado na coluna 2 foi a discussdo se a participacao
comunitaria em pesquisa deve prevalecer como acompanhamento e
supervisao, mantendo distancia do monitoramento de atividades ou de
intervencoes diretas, ou se deve compreender também as intervencgdes
diretas como participacdo na pesquisa. Isso colocou a discussdo entre a
participacdo técnica e politica do ativista.

Finalmente dentre os ativistas um aspecto significativo a ressaltar, e
presente em diversas ocasides foi a incorporacdo do discurso alheio, seja
do profissional de satide ou do gestor. Esse dado parece refletir nao sé o
império dos saberes médicos mas uma certa caréncia de autonomia de
seus conhecimentos ou mesmo do seu reconhecimento. Parece nao haver
ainda respaldo para discutir questdes em pé de igualdade com os
profissionais da tuberculose, como os ativistas tém habito de fazer no
campo da aids.

Para os pesquisadores locais, a percep¢ao da participacdo comunitaria
teve dois aspectos mais recorrentes: o primeiro e mais importante ja foi
visto, que se trata de sua percepcdo de que é “natural” ou cabivel que os
ativistas cumpram funcbes de profissionais e técnicos de satde. “E a

)

populagdo ajudando a fazer o trabalho.” O outro aspecto refere-se
também a algo que ja foi ventilado: um certo desdém ou desprezo pela
participagdo comunitaria, que julgam ignorante e despreparada. “Nao

entendem o que estdo fazendo.” Porém num sentido comum de
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paternalismo ou de superioridade ponderaram frequentemente que
“estdo crescendo e aprendendo.”

Por sua vez, os gestores tiveram percep¢des bastante variadas acerca da
participacdo comunitaria. Elas variaram entre “eles sdo acomodados” e
“eles sdo pouco ouvidos,” ou compreendidos ou respeitados. Ha
entendimentos de participagdo comunitaria sem nenhuma significancia a

que tiveram significante relevancia no processo.

Conforme o agrupamento das respostas feito para as interrogacdes dessa
coluna, hd uma consideravel recorréncia de afirmacgdes entre os sujeitos
de cada grupo acerca dos meios de participacdo ou de contribuicdo
comunitaria para o estudo:
representacdo dos usuarios: esse aparece como 0 aspecto mais recorrente
tanto no entendimento dos participantes comunitarios quanto dos demais
grupos (pesquisadores e gestores). Seria tanto uma questdo de identidade
porém um meio de contribuicdo, participacdo; ou seja, aportam
legitimidade aos processos de discussao de politicas.
estabelecimento de ponte entre as unidades (ou seus funcionarios,
profissionais e técnicos) e o sistema de satide (demais unidades, gestores);
e
ponte com outros servicos e niveis da sadde. Tanto os ativistas
entenderam que essa fun¢do de “ponte” era necessdria, ja que a falta de
interlocucdo e de iniciativa nesse sentido por parte dos profissionais e as
das unidades no sistema impedia o avanco dos trabalhos; por sua vez os
profissionais assumiram que aquela era uma funcdo cabivel aos ativistas,
ja que sua pratica ndo incorporava grande interlocu¢ao. Como visto, as
unidades mantém um consideravel isolamento e os profissionais dentro
delas isolados em suas fungoes.
executando tarefas que deveriam estar a cargo de técnicos e profissionais
de saude. Esse aspecto destacou-se ja que ndo s6é na comunicagdo, sobre os

qual referem-se os pontos acima, mas questdes sobre o manejo do fluxo de
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amostras, de encaminhamento de pacientes, instru¢des a técnicos e
profissionais de diferentes unidades sobre o coleta, condicionamento e
transporte de material (amostras), os ativistas cumpriram fung¢des que
cabem ao sistema de saude. Entretanto tanto profissionais quanto
gestores “naturalizaram” essas atividades; mais uma vez “a populacdo
ajudando a fazer o trabalho.”

Importante notar que nesse sentido ha um entendimento que perpassou os grupos:

havia uma auséncia de comunica¢do e de cumprimento de atividades que foi suprida

pelos ativistas. Os demais grupos absorveram e naturalizaram essa relacao.

Coluna 4

O cruzamento das respostas a esta coluna traz o principal achado deste estudo:
como entenderam os ativistas sua participacdo e como entenderam os demais acerca de
sua relevancia.

Conforme foi visto claramente ha discursos e afirmag¢des que vao da auséncia de
relevancia a afirmacdes de forca e poder dos ativistas. Entretanto, dentre os ativistas ha
um entendimento preponderante que suas questdes ou sua agenda ndo prevalece frente
as demais e portanto ndo tém espaco relevante na defini¢do das politicas publicas em
tuberculose.

Para os pesquisadores, apesar da retdrica favoravel ou do reconhecimento dos
esforcos, entendem que para a defini¢cdo de politicas, a relevancia comunitaria aparece
como nula ou indefinida. Note-se que esse grupo era particularmente estranho as
atividades comunitdrias: na sua grande maioria, desconheciam a interlocu¢do com
ativistas em saude; sua primeira experiéncia foi por meio dos CCAP.

Finalmente para os gestores o entendimento variou entre a irrelevancia e a
indefinicdo, mas trazendo elementos de potencial capacidade de influir nas politicas.
Dentre os gestores destacaram-se as comparagdes com o movimento da aids, as
diferencas no empenho ou dedicacdo (os ativistas da tuberculose seriam menos
dedicados ou menos empenhados, como foi visto), mas com as justificativas de ser um
movimento recente. Por outro lado, na retdrica dos gestores, nota-se uma afirmacdo da
sua propria relevancia, ou seja, do entendimento que sdo os membros da gestdo e do

executivo que ddo o rumo e a palavra final na definicdao das politicas em tuberculose.
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6. Conclusoes e recomendacoes

Os achados do estudo de caso levam a conclusio que nenhuma das duas
hipéteses formuladas no item 3.2. se confirma integralmente; ambas estdo parcialmente
corretas.

A primeira hipétese formulada foi que os atores comunitarios envolvidos no
enfrentamento da tuberculose cumpririam apenas um papel formal nos espacgos técnicos
e politicos, de mera legitimacdo das politicas governamentais e das agéncias
internacionais, portanto com menor relevancia para a definicdo das politicas nacionais
de tuberculose.

Como foi respondido pelos entrevistados em ambos estudos, verificou-se que ha
de fato uma expectativa da parte de gestores e pesquisadores que os ativistas
desempenhem um papel de legitimacdo das politicas publicas de tuberculose ao
participarem dos diversos foros, liderados pela gestao, na funcdo de representantes dos
usuarios dos servigos do SUS, sem maior capacidade de influéncia.

Entretanto, os ativistas cumprem mais do que um mero papel formal nos
processos de politica em geral, bem como em situagdes técnicas especificas como no
caso de um estudo como o PROVE IT. H4 uma participagdo mais ou menos vigorosa
conforme o tempo e lugar, mas que traz inquestionavelmente contribuicdes e provoca
mudancas nos processos; portanto altera politicas. Registrou-se, como verificado em
ambos estudos, um embate em diversos Ambitos - Parceria Brasileira, comités
metropolitanos, comités assessores, foruns de ONG, e conselhos de saude - sobre as
prioridades e agendas, onde os ativistas da tuberculose vém participando de forma cada
mais proativa e vigorosa.

Registrou-se que a participacdo do movimento social em tuberculose ainda nao
tem a robustez ou a relevancia necessaria para lograr impor modificagdes nas agendas
publicas ou diretamente nas politicas publicas, mas os ativistas tém papel cada vez mais
significativo em diferentes foros e participam ativamente dos processos, como foi

amplamente verificado. Assim sendo a primeira hipétese é parcialmente verdadeira.
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Quanto a segunda hipétese, ela considerou que haveria em curso um processo de
afirmacdo do protagonismo dos atores do movimento social em tuberculose, com
relevante participacdo na definicdo das politicas publicas .

Seguindo o mesmo raciocinio, e considerando os resultados da analise, ha
inquestionavelmente um processo de afirmacdo do protagonismo do movimento social
em tuberculose em varias frentes, em diferentes iniciativas como a Parceria Brasileira
contra a Tuberculose, as diferentes Frentes Parlamentares nos estados e municipios e no
Congresso Nacional, onde ha visibilidade, e contribuicdo para as politicas, mas sem
ainda apresentar a necessaria relevancia para definir propriamente as politicas, mas
sim trazendo diferentes contribui¢cdes as mesmas.

Desta forma concluiu-se que o movimento social em tuberculose é um fato, e que
ha inequivocamente uma contribuicdo para a mudanca nas politicas de tuberculose no
Brasil. Essa contribuicao pode ser mais ou menos expressiva dependendo das condigdes
de producgao que disponham os ativistas e das condi¢des de politica em cada contexto.

Certamente, quanto ao estudo de caso, trabalhou-se sob condi¢des especificas, de
contexto, tempo, lugar e composicio dos diferentes membros. Essas condi¢cdes
dependerao sempre de variaveis especificas e irdo sempre apresentar resultados
diferentes. Entretanto, registraram-se sentidos e percep¢des que também se verificaram
dentre os entrevistados no estudo nacional.

As condicoes da tuberculose aparecem como constantes sdo: a centralizacado, a
personalizacdo e a autoridade. As relacdes, como visto em ambos estudos, estao
diretamente ligados a essas condi¢cdes. Em um cenario tdo fortemente demarcado e
apropriado é certamente mais dificil lograr uma rearrumacao de forcas.

Porém o elemento comunitario, o ator, ativista, ou o movimento como um
fendmeno maior, que adquire contornos préprios em cada contexto, aparece como
novidade na tuberculose e nitidamente detém grande poder simbdlico.

Certamente em funcdo do movimento da tuberculose ser em grande parte
composta por ativistas da aids, a transferéncia do poder simbélico é inevitavel: o ativista
em TB detém todo o potencial de capacidade de mudanca que foi observado e
materializado na aids.

Parece que a simples presen¢a ou a participa¢do de atores num espago técnico-
politico, ou a simples existéncia de um movimento de tuberculose no jogo de forcas

politicas, materializa esse poder simbdlico. Essa significagdo de poder, ainda que
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potencial, favorece todo o processo de legitimacdo de politicas que interessa a quem
detém o poder, que no caso deste estudo sdo gestores e pesquisadores.

Assim sendo, hd uma relevincia. A existéncia do ativismo em tuberculose
interessa ndo s6 aos ativistas. Por mais que o ativismo represente necessariamente
interesses diversos daqueles que governam e definem as politicas, e portanto conflito
potencial, o processo democratico parece ndao poder prescindir dessa legitimacao. No
caso especifico do Brasil é um requerimento legal, como foi visto. No ambito
internacional, é também uma tendéncia e uma crescente recomenda¢do, para também

favorecer a legitimag¢do ou o reconhecimento das politicas naquele nivel.

6.1. Recomendagoes

Se ha duas recomendacgdes centrais que se deduzem deste trabalho é que deve
haver continuidade nos esforgos (i) de inclusdo comunitdria em pesquisa e (ii) de
andlise das politicas em satude. Todas as outras recomendacdes sao derivadas destas.

O envolvimento e capacitagdo dos ativistas em pesquisa habilita-os a discutirem
com maior propriedade tanto aspectos técnicos quanto politicos de incorporac¢do de
tecnologia e de mudangas de politicas, o que, em ultima interessa aos diferentes atores.

A andlise de politicas favorece o entendimento de como se ddo os processos e
permite planejar passos a seguir. Portanto, trata-se de instrumento do qual nao se deve
prescindir, se de fato mudancas sdo desejadas.

Nao se pode esperar que as praticas e perspectivas dos profissionais de satde -
pesquisadores e gestores em particular - vdo mudar repentinamente. H4 uma cultura
cristalizada pela educacdo médica da superioridade desse saber sobre os demais.
Romper com o isolamento do saber e da falsa impressao de estabilidade do poder - por
mais que os indicadores denunciem a pouca efetividade das politicas - é um processo
continuo.

Entretanto, cabe aos pesquisadores, toda vez que liderar uma iniciativa cientifica,
articular e negociar com a devida atenc¢do as condi¢gdes em que procuram desempenhar
suas atividades. Boa geréncia, comunicacao e articulacao tanto técnica quanto politica,

caso menosprezadas, podem trazer sérios prejuizos a realizacao dos trabalhos.
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Cabe também aos pesquisadores prever as condicdes adequadas de participagdo
ndo s6 dos técnicos, mas também daqueles que podem contribuir para o alcance de seus
objetivos: os ativistas. Eles trazem o oxigénio que a tuberculose precisa, novos saberes e
novos conhecimentos a um setor que carece tanto de mudancas de abordagens.

Nao se pode esperar que os ativistas em TB venham a ser numerosos e
totalmente dedicados a causa, ja que se trata de doenga que ndo cria vinculos ou
pertencimento. O ativismo em TB sera portanto dependente de elementos de outros
movimentos que priorizem essa vulnerabilidade. Além disso, ao que tudo indica, uma
vez que ndo se prevé a venda ou prestacao de servicos, o ativismo em TB também
dependera de incentivos e financiamento que ele ndo tem condi¢des proprias de gerar.

Pode-se dizer que ndo ha um claro limite onde comeca e onde termina o que é
técnico e o que é politico. Exercer fungdes técnicas tem repercussdes politicas e vice-
versa. Assim sendo, as habilidades técnicas que sejam desenvolvidas pela educacdo em
tratamento e pesquisa proporcionara necessariamente impacto positivo na participacao
politica.

Portanto, a iniciativa de formatar e apoiar as atividades dos CCAP em tuberculose
aparece como uma oportunidade. Essa participa¢do portanto deve planejada, prevista e
mantida ao longo da realizagdo dos estudos e mesmo apds o seu termino, para avaliar

seu impacto.
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Consideracgoes finais

Esta tese foi privilegiada por uma série de circunstancias que favoreceram sua
execucdo. Apesar de todas as limitacdes reveladas pelos estudos, a iniciativa da criacao
de CCAP na tuberculose favoreceu a reflexdo de como mudangas podem ocorrer na
tuberculose.

As praticas no sistema de saude, o modo de operar da tuberculose e a pratica da
(ndo) comunicacdo entre unidades e profissionais do sistema, e entre a academia e os
servicos e programas, quanto com os “novos” elementos comunitarios, sdo todas
condicdes em rearranjo.

Nao ha garantias que o movimento de tuberculose esteja fadado ao sucesso. O
embate sera longo e duro, provavelmente com revezes, como se viu na aids. Ha praticas
cristalizadas, interesses bem estabelecidos e um certo loteamento dos espacos.

A tuberculose parece querer manter o estado de coisas como se conhece. Numa
acomodacdo confortavel que mantém a impressdo de “controle” e “naturalidade” das
condig¢des, que ndo estdo nem sob controle nem sao naturais.

O futuro vai depender de como cada ator se posicione no jogo de poder e na
defesa de seus interesses. E um futuro por construir onde todos sdo responsaveis pelos

seus resultados. Seja no ambito local, nacional, internacional ou global.
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Grafico 1.

Comparison of leading causes of death over
the past decade, 2000 and 2012
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Nota: O grafico interativo disponivel no link abaixo mostra que em 2000 o numero
estimado de mortes em todo o mundo por tuberculose foi de 1,3 milhdes, enquanto em
2012 foi de 0,9 milhoes.

Fonte: OMS (WHO) Comparison of leading causes of death over the past decade, 2000
and 2012. Grafico disponivel em
http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs310/en/
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- Aprovacao pelo CEP-HUCFF-FM-UFR] (Anexo 1)
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- TCLE para gestores e pesquisadores (anexo VII)
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Movimento social e mudancas das politicas publicas de tuberculose no Brasil
Pesquisador: EZIO TAVORA DOS SANTOS FILHO

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 03351612.9.0000.5257

Instituicdo Proponente: FACULDADE DE MEDICINA - UFRJ ((FM/UFRJ))

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 187.101
Data da Relatoria: 10/01/2013

Apresentacio do Projeto:
Protocolo 148-12 do grupo lll. Respostas recebidas em 7.12

Objetivo da Pesquisa:
Vide Parecer 152.933 protocolo 148-12 exarado em 22/11/2012.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Vide Parecer 152.933 protocolo 148-12 exarado em 22/11/2012.
Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Vide Parecer 152.933 protocolo 148-12 exarado em 22/11/2012.

Consideragoes sobre os Termos de apresentacgio obrigatéria:
Vide Parecer 152.933 protocolo 148-12 exarado em 22/11/2012.

Recomendacgoes:

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgodes:
As seguintes pendéncias e suas respostas foram apresentadas:

1) TCLE
- ndo emprega linguagem acessivel. atores, analise do discurso, grupos focais, referenciais teéricos,
transferéncia de politicas. Solicita-se adequacéo.

Resposta: As mudangas no TCLE solicitadas foram realizadas. Foram suprimidos
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termos que possam ser desconhecidos de eventuais membros do movimento
social, ndo apenas os citados pelo parecerista como outros.

Anélise: pendéncia atendida.

2) Titulo publico da pesquisa: precisa ser comprendido por qualquer usuario da Plataforma Brasil. Solicita-se
adequacdo.

Resposta: O titulo publico foi mudado (inclusive no TCLE), tendo sido suprimido o
termo ¢atoresy, por solicitagdo do CEP-HUCFF-FM-UFRJ.

Andlise: pendéncia atendida
3) Cronograma nao apresentado

Resposta: O cronograma foi apresentado no corpo do documento anexo entitulado
"Projeto Dout EZIO segundo Plataforma Brasil.doc", bem como no corpo do
preenchimento eletrénico da Plataforma Brasil. Agora estd também anexado

como documento isolado entitulado "CronogramaExecucao.doc”. O

cronograma, em ambos os documentos estédo adaptados para iniciar a coleta

de dados apenas apo6s aprovacgéo do CEP.

Analise: pendéncia atendida

4) A solicitagao de isengédo de anuéncia de instituicdes e/ou organizagdes de origem dos sujeitos de
pesquisa ndo se baseia somente no grande nimero das mesmas e de diferentes partes do pais; segundo o
pesquisador, ha questées metodoldgicas implicadas. E necessario esclarecer quais sdo as razées de ambito
metodolagico, uma vez que é imprescindivel que o CEP analise o método da pesquisa para que se
garantam respeito aos seus participantes e a eticidade desta pesquisa (Resolugdo CNS 196/96).

Resposta:

No item "Metodologia Proposta”, no corpo do formulario eletrénico da
Plataforma Brasil (também copiado no documento acima mencionado
contendo todo o corpo do projeto), consta a explicagao solicitada, a frente
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mais detalhada... "Em se tratando de analise com ahordagem qualitativa,
essa pesquisa utilizara uma amostra intencional ou proposital, isto é, o
pesquisador (em concordancia com seus orientadores) indica os sujeitos que
sdo capazes de aportar informacgdes significativas para o objeto de analise.
Seguindo-se a isso, com a técnica snowball ou bola de neve, cada sujeito
entrevistado & convidado a indicar outro ou outros que poderiam falar sobre o
objeto." Ou seja: ndo posso apresentar a totalidade de anuéncias
antecipadas quando n&o tenho 100% dos sujeitos potencialmente
participantes previamente definidos. Foram anexadas algumas cartas de
anuéncia, de instituigdes cujos membros ja sabemos antecipadamente que
serdo convidados a participar.

Analise: dadas as consideragdes do pesquisador sou de opinido que a pendéncia encontra-se atendida,
sendo, no entanto, implicito que caso haja a necessidade de coleta de sujeitos em instituigdes que ndo as
previstas, anuéncia previa da instituicao respectiva devera ser, naturalmente, obtida

Pendéncia atendida.

Situacdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:
Nao

Consideracgoes Finais a critério do CEP:

RIO DE JANEIRO, 20 de Janeiro de 2013

Assinador por:

Carlos Alberto Guimaraes
(Coordenador)
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Anexo Il

Lista de organizacgoes e instituicoes coparticipantes e colaboradoras
deste estudo

Instituicdes, organizacoes e entidades coparticipantes:

1. Secretaria da Saude do Estado do Ceara (SESA- CE) / Nucleo de Prevencao e Controle
de Doengas (NUPREV) / Coordenadoria de Promogao e Protecdo a Saidde (COPROM);

2. Hospital Dr. Carlos Alberto Studart Gomes (Hospital de Messejana) - SESA-CE;

3. Secretaria Municipal de Satude de Fortaleza (SMS-FOR) - Célula de Atengao Basica;
4. Rede Nacional de Pessoas Vivendo com HIV/Aids - Nucleo Cearda (RNP+/CE);

5. Grupo de Apoio a Prevencao a Aids do Ceara (GAPA-CE);

6. Secretaria de Estado de Saude do Estado do Rio de Janeiro (SES-R]) / Subsecretaria de
Vigilancia em Sadde / Superintendéncia de Vigilancia Epidemiol6gica e Ambiental;

7. Grupo Pela Valorizagao Integracao e Dignidade do Doente de Aids do Rio de Janeiro
(Grupo Pela VIDDA-R], GPV-R]);

8. Grupo Pela Valorizacao Integracao e Dignidade do Doente de Aids de Niterdéi (Grupo
Pela VIDDA-Niter6i, GPV-NIT);

9. Instituto Brasileiro de Inovag¢des em Saude Social (IBISS) - RJ;

10. Fundagdo Estadual de Producdo e Pesquisa em Saude (FEPPS) / Instituto de
Pesquisas Biologicas (IPB) - Laboratoério Central de Satide Publica (LACEN-RS);

11. Secretaria da Saude do Estado do Rio Grande do Sul (SES-RS) - SC/DST/AIDS -
DAS/SES-RS;

12. Hospital Sanatoério Partenon - SES-RS;
13. Grupo de Apoio a Prevencado da Aids no Estado do Rio Grande do Sul (GAPA-RS)

14. Secretaria de Estado da Saude de Sao Paulo (SES-SP) - Centro de Vigilancia
Epidemiolégica (CVE) - Coordenadoria de Controle de Doengas (CCD);

15. Secretaria do Governo Municipal de Sdo Paulo - Secretaria Municipal de Saide (SMS)
- Coordenacdo de Vigilancia em Saude (COVISA);

16. Instituto Clemente Ferreira (ICF) - Coordenadoria de Controle de Doengas -
CCD/SES-SP;
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17. Rede Paulista de Controle Social da Tuberculose;

18. Centro de Referéncia em Pneumologia Sanitaria (Policlinica) Cardoso Fontes -
Secretaria de Estado da Saide do Amazonas (SUSAM);

19. Secretaria de Vigilancia em Saude (SVS), Ministério da Satde.

Instituicao Colaboradora:

20. Secretaria de Secretaria de Ciéncia, Tecnologia e Insumos Estratégicos (SCTIE),
Ministério da Saude.

Obs.:

Todas as declaragdes originais de coparticipantes, assinadas pelos respectivos
responsaveis, aprovadas pelo CEP-HUCFF-FM-UFR]J, estao devidamente arquivadas com
o pesquisador, foram carregadas e estdo disponiveis na Plataforma Brasil. A declaracdo
da instituicdo colaboradora (SCTIE) foi feita por meio de mensagem eletronica (email).
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Anexo Il

Lista de entrevistados

A lista abaixo foi concebida pelo pesquisador para

- ordenar o material de pesquisa (411 paginas de transcricdo de entrevistas);
- facilitar a localizacdo e identificagdo dos sujeitos durante o processo de agrupamento e analise.

A primeira coluna indica a ordem cronoldgica em que aconteceram as 38 entrevistas.

A segunda coluna atribui um c6digo ao sujeito identificando-o como ativista (A), gestor (G) ou pesquisador (P); para a segunda coluna,
verificar anexo III.

A terceira coluna indica se foi entrevista individual (EI), entrevista coletiva (EC) ou grupo focal (GF).

Nas quarta e quinta colunas, os nomes e respectiva filiacado dos entrevistados foram suprimidos para garantir anonimato dos sujeitos.
A sexta coluna indica o local da entrevista: Brasilia (BSB), Fortaleza (FOR), Manaus (MAO), Porto Alegre (POA), Sao Paulo (SAO) ou
Campo Grande (CGR). Apenas um entrevistado do Rio de Janeiro (RIO) foi entrevistado em SAO.

A sétima coluna indica a data da entrevista e a oitava coluna o numero de paginas transcritas, assim como o numero de entrevistados
nas entrevistas coletivas ou grupo focal, para controle de participantes, sujeitos de pesquisa.

. ENTR. INDIV. .
CODIGO P ’ NOME FILIACAO NR PGS
# ~ COLETIVA ou LOCAL ENTR. DATA ENTR.
LOCALIZACAO GRUPO FOCAL ENTREVISTADO ENTREVISTADO TRANSCRITAS
1 G.22.C El (Suprimido) (Suprimido) (Supr.) 28.01.13 8p.
2 G.11.C El (Suprimido) (Suprimido) (Supr.) 28.01.13 15p.
3 A.18.C El (Suprimido) (Suprimido) (Supr.) 29.01.13 9p.

4 A.8.C El (Suprimido) (Suprimido) (Supr.) 29.01.13 12p.



10

11

12

13

14

15

16

17

18

19

A.18.C

P.14.C

G.12.C

P.16.C

A.19.C

G.12.C

G.22.C

A.28.C

P.14.C

A.19.C

A.19.C

A.19.C

P.16.C

G.11.N

A.9.C

El

El

El

El

El

El

El

El

El

El

El

El

El

El

El

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Supr.)

(Supr.)

(Supr.)

(Supr.)

(Supr.)

(Supr.)

(Supr.)

(Supr.)

(Supr.)

(Supr.)

(Supr.)

(Supr.)

(Supr.)

(Supr.)

(Supr.)

29.01.13

29.01.13

29.01.13

30.01.13

19.02.13

20.02.13

22.02.13

22.02.13

23.02.13

25.02.13

25.02.13

25.02.13

25.02.13

26.02.13

26.02.13

9p.

7p.

18p.

6p.

10p.

13p.

9p.

10p.

6p.

10p.

.

10p.

5p.

4p.

16p.
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20

21

22

23

24

25

26

27

28

29

30

31

32

34

A.9.N

G.13.N

P.16.C

P.12.C

P.14.C

G.23.N

A.8.N

A.19.C

A.19.C

G.1.N

G.1.N

G.1.N

G.3.N

G.2.N

El

El

El

El

El

El

El

El

El

EC

El

El

El

El

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Suprimido)

(Supr.)

(Supr.)

(Supr.)

(Supr.)

(Supr.)

(Supr.)

(Supr.)

(Supr.)

(Supr.)

(Supr.)

(Supr.)

(Supr.)

(Supr.)

(Supr.)

09.03.13

12.03.13

12.03.13

12.03.13

12.03.13

12.03.13

01.05.13

03.05.13

03.05.13

07.05.13

07.05.13

08.05.13

08.05.13

08.05.13

188

11p.

10p.

12p.

8p.

6p.

Ip.

43p.

16p.

11p.

15p. — 4 sujeitos

9p.

13p.

6p.

9p.
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35 (11.12.22.15) EC (Suprimido) (Suprimido) (Supr.) 09.05.13 30p. - 5 sujeitos
36 EC.A.N (19.29) EC (Suprimido) (Suprimido) (Supr.) 09.05.13 9p. — 6 sujeitos
37 P.14.N El (Suprimido) (Suprimido) (Supr.) 10.05.13 5p.
GF.A.P.G.C
38 (14.15.16.9.18.1 GF Membros 5 CCAP Diversos A, P e G CGR 09.08.13 8p. — 9 sujeitos
9.29)

TOTAL: 38 entrevistas com 58 sujeitos, material de 411 p. transcritas
34 entrevistas individuais, 3 entrevistas coletivas (com 4, 5 e 6 sujeitos cada) e 1 grupo focal com 9 participantes. Total 58 entrevistados



190

Anexo IV

Agrupamento dos Sujeitos

OBSERVAGAO 1: AS LETRAS E NUMERO ABAIXO SAO CODIGOS UTILIZADOS PELO PESQUISADOR PARA A SEPARAGAO E IDENTIFICAGAO/LOCALIZAGAO DOS SUJEITOS NO
MOMENTO DA ANALISE.
OBSERVAGAO 2: OS NUMEROS ABAIXO NAO REPRESENTAM O NUMERO DE SUJEITOS, MAS SAO PARTE DO CODIGO ALFANUMERICO DE IDENTIFICAGAO DE SUJEITOS.

A ativistas: afetados, ou representantes deles. Atuam em trés niveis (classificacdo segundo atuacdo principal); atuam prioritariamente em TB ou néao.
P profissionais da salde/pesquisadores: médicos, enferm., laborat. atuando em unidades de salde dos trés niveis.
(serv. Social suprimidos (col. 7) por auséncia de entrevistados)
G (gestores: gerentes de secretarias gov., programas ou servi¢cos de salde publica, nos trés niveis. Gerais, TB ou aids.
L parlamentares: politicos profissionais atuando nos trés niveis: (col. 10: entrevistas suprimidas; nao realizadas)
(ii) Agrupamento dos Sujeitos Il (ASII), para efeito de anélise do estudo de caso:
C membros dos CCAP

N n&do membros dos CCAP

(iii) Localizacdo Especifica dos Sujeitos (LES), descricdo detalhada, para fins de analise tematica

Localizagéo GESTORES PROFISSIONAIS DA SAUDE ATIVISTAS
Especifica do Gestor, Secr. Gestor Gestor Prioritariamente da B é
Sujeito ou Progr. Gov. B aids Clinicos Enfermagem Laboratorio B secundaria
Nivel Federal 1 2 3 4 5 6 8 9
Nivel Estadual 11 12 13 14 15 16 18 19

Nivel Municipal 21 22 23 24 25 26 28 29
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CLASSIFICACAO
ALFANUMERICA

Arquivos

Esta classificacdo é a encontrada no corpo da tese para identificar o sujeito para o pesquisador, mantendo seu anonimato para os
demais leitores. A classificacdo alfanumérica tem quatro combinaces, comecando com a ordem em que o sujeito foi entrevistado.

4 combinacdes:

# i i ii
ordem A nr C/N Obs. _
16qi P .- C/N i é ativista, pesquisador ou gestor
crono gglca ii corresponde aos nimeros acima (Localizagdo especifica dos sujeitos)
entrevistas G nr C/N iii corresponde a sujeito membro de CCAP (C) ou nao pertencente a um dos CCAP do PROVE IT

classificacdo nominal/especifica dos documentos para identificacdo dos sujeitos nos arquivos

Transcricdes:

nome
do
classificacao sujeito filiacdo entrevistado/a local data entrevista

As transcri¢cdes foram feitas em Word e foi mantidas com a identidade para devolucéo aos entrevistados.

Para serem inseridas no programa Atlas.Tl 6.2 os arquivos das transcri¢ées foram transformados em documentos PDF e
atribuido a cada um deles a respectiva classificagdo alfanumérica de quatro combinagfes, como vista acima. A analise foi
feita no préprio instrumento (programa de analise qualitativa Atlas.TI) utilizando os cédigos de analise descritos no 4.4 da
tese. Dai sdo feitas associacdes (“familias™) de sujeitos e o cruzamento desejado da associacao dos cédigos (as “colunas”™)
conforme o item 3.8 da tese e entdo sao extraidos os relatérios do Atlas.Tl contendo as citagfes e com a respectiva
analise preliminar. O produto desses relatérios corresponde ao material selecionado para citacdo na tese, com respectiva
andlise. E feita uma associacido ou agrupamento das falas conforme item 3.8, e refinada e aprofundada a analise. Os
trechos selecionados das transcricfes de falas originais vém com os codigos alfanuméricos de identificacdo (ver Anexo Il11)
dos respectivos sujeitos, e recebem um cdédigo complementar que produz o préprio Atlas.Tl, conforme se vé no texto da
tese (item 3.9). Assim é possivel localizar os trechos citados no texto original inserido no programa. Assim, ao extrair uma
citacdo, mantém-se o anonimato da fonte, mas permite apenas ao pesquisador e equipe de pesquisa (Orientadores)
identifica-la.
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ROTEIRO SEMI-ESTRUTURADO DE ENTREVISTAS
Para ativistas, pesquisadores e gestores.

Anexo V

1. Fale sobre o estudo PROVE IT.

a. Quando ele comecou

b. Por que vc se envolveu nele?

c. Qual o objetivo do estudo?
2. 0 que vcacha dos métodos diagndsticos que estdo sendo estudados na
pesquisa?

a. Qual a seria a vantagem de introduzir uma tecnologia nova?

0 que é para vc um CCAP?
Qual é sua experiéncia sobre o CCAP
Qual é a finalidade de um CCAP?
Qual é o seu papel?
No que isso acrescenta a sua vida? (motivac¢ado)
Quais sdo os beneficios para vc dessa participagio?
0 que muda a vida de um individuo participar de um CCAP?
g. Vc é membro de algum outro CCAP ou ja conhecia a proposta?
4. Havantagens para a sociedade para se envolver num CCAP?
Como vc percebe a participacao dos demais membros do CCAP nessa
pesquisa? (seus pares e demais componentes do CCAP)

6. Como é a sua relagdo com os outros pesquisadores, gestores,

elaboradores de politicas?
a. E forado estudo?

7. 0 que os ativistas fizeram para dialogar com os pesquisadores locais e
com os gestores?

8. 0 que vc pretende fazer com os achados desta pesquisa?

9. Qual é o seu papel e como vc vé a sua atuacdo no movimento social em
tuberculose em geral, mesmo sem relacdo com esse estudo PROVE IT

10. Como vc avalia (ou qual sua opinido) sobre o movimento social em
tuberculose no Brasil?

11. Como ou de que forma vc entende/acredita que (ativista, gestor,
pesquisador) pode influenciar na tomada de decisdes ou no processo
de tomada de decisdes?

a. Sozinho ou coletivamente pode-se alterar esse contexto?

12. Na sua opinido, como sdo adotadas as novas tecnologias em saude no
Brasil?

13. Quem toma as decis6es sobre a saide no Brasil?

14. Como é a comunicac¢ao na tuberculose?

a. Vctem informagdes suficientes sobre o que acontece em termos
politicos, cientificos, epidemioldgicos, dos servicos?

15. Se vc falou por parte do que outro setor (ex. Governo, unidade de
saude), como vc entende que o setor comunitario se comunica, informa,
divulga informacgdes?

16. 0 que acontece na tuberculose é diferente de outras areas ou servigos
da saude no Brasil?

17. quais pontos positivos e negativos da pesquisa?

“Atores do movimento social e as mudancas das politicas publicas de
tuberculose no Brasil”
Pesquisador: Ezio Tavora dos Santos Filho

w

o Qa0 o

o1
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18. 0 que pode ser feito para melhorar o desempenho comunitario num
CCAP, considerando o estudo PROVE IT e qualquer outra experiéncia
sua?

“Atores do movimento social e as mudancas das politicas publicas de
tuberculose no Brasil”
Pesquisador: Ezio Tavora dos Santos Filho
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Projeto de Pesquisa
Processo CEP-HUCFF/FM/UFRJ n° 148/12

TCLE
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(PARA ATIVISTAS E MEMBROS DO MOVIMENTO SOCIAL EM TB)

Estamos realizando uma pesquisa de doutorado pelo Programa de Poés-
Graduacdo da Faculdade de Medicina da Universidade Federal do Rio de
Janeiro feito por Ezio Tavora dos Santos Filho. O nome da pesquisa é
“Movimento social e mudancas das politicas publicas de tuberculose no
Brasil”.
O objetivo geral da pesquisa é conhecer o papel dos varios membros do
movimento social em tuberculose no Brasil para a mudanca das politicas de
tuberculose no pais.
Esta pesquisa quer entender de que forma os varios ativistas e membros do
movimento social em tuberculose contribuem para que se mudem as
atitudes, as formas e os meios de atuar no enfrentamento da tuberculose no
Brasil. Esta pesquisa quer por fim entender como os ativistas atuam nas
mudancas das politicas publicas de tuberculose em ambito nacional, dos
estados e dos municipios.
Queremos convida-lo/a a participar dessa pesquisa respondendo a algumas
perguntas. Este termo de consentimento explica as véarias etapas do estudo.
Pedimos que o/a Sr./Sra. leia este documento e faca todas as perguntas
necessarias antes de concordar em ser entrevistado(a).
Procedimento: Se o Sr./Sra. concordar em participar desta pesquisa,
gueremos fazer uma entrevista sobre como o Sr./Sra. percebe a atuacéo dos
membros comunitarios (ativistas, pessoas afetadas pela tuberculose,
membros de organiza¢cdes comunitérias, ONG ou redes) nas acbes para o
enfrentamento da tuberculose. Pedimos sua concordancia para gravar a
entrevista que sera transcrita, posteriormente, para analise na pesquisa.
Riscos: Ha riscos minimos diretamente relacionados a esta entrevista. Suas
opinides e observacdes serdo mantidas em sigilo, e ser4 sempre garantida a
confidencialidade e a privacidade dos entrevistados. Os riscos que podem ser
atribuidos a sua participacdo na pesquisa referem-se a um possivel
desconforto ou vontade de nao tratar de algum assunto especifico proposto
pelo roteiro de entrevistas. Entretanto, a qualquer momento o/a Sr./Sra.
podera interromper a entrevista como um todo ou n&o responder a algumas
questdes especificas do roteiro de entrevistas. Sua decisdo em participar ou
nao da pesquisa nao afetara em nada as suas relacdes com a Instituicdo
onde é feita esta pesquisa (a Faculdade de Medicina da UFRJ) ou com os
pesquisadores nela envolvidos. Ndo sera dado conhecimento a sua
instituicdo ou organizagao das informagdes ou opinides de sua autoria. Isso
visa a garantir que nao haja qualquer constrangimento para o/a
entrevistado/a.
Natureza voluntaria e beneficios da pesquisa: A participacdo nesta
pesquisa é de carater voluntario. Nao havera qualquer beneficio financeiro
para o/a Sr./Sra. participar deste estudo. Pretendemos tomar apenas o tempo
previsto no agendamento desta entrevista, em lugar da sua conveniéncia,
para evitar qualquer despesa da sua parte. O beneficio em participar desta

TCLE — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido PARA ATIVISTAS E MEMBROS DO MOVIMENTO
SOCIAL EM TUBERCULOSE) — versao de 06.12.2012 conforme exigéncias do CEP/HUCFF/FM/UFRJ
Projeto “Atores do movimento social e as mudancas de politicas de tuberculose no Brasil”

Anexo VI
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entrevista da-se pela sua contribuicdo para gerar (ou ndo) evidéncias da
participacdo comunitaria na mudanca das politicas de TB no Brasil.
Métodos: A pesquisa “Movimento social e mudancas das politicas
publicas de tuberculose no Brasil” utiliza diferentes métodos de
investigacao (p.ex. analise de documentos, entrevista individuais e em grupo)
dentro do que se chama “abordagem qualitativa” (onde os nimeros nao sao
tdo importantes).
Confidencialidade dos sujeitos de pesquisa:
As informacdes fornecidas serdao confidenciais, quer sejam gravadas ou nao.
As informacdes serdo guardadas em arquivos para uso de um programa de
computador para analise qualitativa de dados e o sigilo sera garantido. Nos
relatérios de pesquisa, citaremos sua fala sem identificar o seu nome. Os
resultados serdo apresentados mostrando as diferencas entre tipos de
organizacgédo ou instituicdo.Todas as anotacdes e gravacgdes serdo guardadas
em local seguro e com acesso sO aos pesquisadores desta equipe.
Autorizagdo: CONSENTIMENTO DO/A ENTREVISTADO/A
O pesquisador Ezio Tavora dos Santos Filho e sua equipe discutiram as
informacdes e responderam as minhas perguntas. Declaro ter recebido uma
copia deste TCLE assinado pelo pesquisador Ezio Tavora dos Santos Filho e
estou ciente que a outra via assinada ficara arquivada com o pesquisador.
Estou ciente de que eu e o pesquisador responsavel por esta pesquisa
deveremos rubricar todas as folhas deste Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE). Estou também ciente que poderei contatar o
pesquisador principal, se houver alguma davida, nos seguintes telefones: (21)
2285 2029 (residencial) ou (21) 8824 4490 (celular) ou trabalho (21) 2562
2426 ou 2562 2431 ou pessoalmente no Centro de Pesquisas em
Tuberculose no 6° andar do HUCFF - “Hospital do Fundao” - na Universidade
Federal do Rio de Janeiro. Estou ciente que caso deseje tirar qualquer davida
guanto a conducdao ética desta pesquisa posso contatar de segunda a sexta-
feira, das 08:00 as 15:00h, o Comité de Etica e Pesquisa (CEP) do Hospital
Universitario Clementino Fraga Filho (HUCFF) da Universidade Federal do
Rio de Janeiro (UFRJ) na Rua Prof. Rodolpho Paulo Rocco n° 255 (Cidade
Universitaria, llha do Fund&o, Rio de Janeiro, RJ) sala 01D-46 - 1° andar
(térreo). O telefone do CEP/HUCFF/UFRJ é (21) 2562-2480, fax (21) 2562
2481 ou posso enviar mensagem para o email: cep@hucff.ufrj.br
Data:

Nome do(a) Entrevistado(a):

Assinatura do(a) Entrevistado(a):

Data:

Nome do(a) Pesquisador(a):

Assinatura do(a) Pesquisador(a):

TCLE — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido PARA ATIVISTAS E MEMBROS DO MOVIMENTO
SOCIAL EM TUBERCULOSE) — versao de 06.12.2012 conforme exigéncias do CEP/HUCFF/FM/UFRJ
Projeto “Atores do movimento social e as mudancas de politicas de tuberculose no Brasil”
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TCLE
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(PARA POLITICOS, GESTORES, PESQUISADORES, E PROFISSIONAIS
DE SAUDE)
Estamos realizando uma pesquisa de doutorado no ambito do Programa de
Pos-Graduacao da Faculdade de Medicina da Universidade Federal do Rio
de Janeiro conduzido por Ezio Tavora dos Santos Filho. A pesquisa é
intitulada “Movimento social e mudancas das politicas publicas de
tuberculose no Brasil”.
O objetivo geral da pesquisa é conhecer o papel que desempenham os varios
atores do movimento social em tuberculose no Brasil para o processo de
mudancas de politicas no controle da doenca no pais.
O objetivo especifico desta pesquisa é analisar de que forma os varios atores
de carater comunitario contribuem para a incorporacdo de novas atitudes,
abordagens e métodos nas politicas publicas de tuberculose em ambito
nacional, estaduais e municipais.
Gostariamos de convida-lo a participar dessa pesquisa respondendo a
algumas perguntas. Este termo de consentimento explica as varias etapas do
estudo. Solicitamos que leia este documento e faca todas as perguntas
necessarias antes de concordar em ser entrevistado(a).
Procedimento: Se o Sr./Sra. concordar em participar desta pesquisa,
gueremos fazer uma entrevista sobre como o Sr./Sra. percebe a atuacéo dos
membros comunitarios (ativistas, pessoas afetadas, membros de
organizacbes comunitarias, ONG ou redes) nas acdes para o enfrentamento
da tuberculose. Pedimos sua concordancia para gravar a entrevista que sera
transcrita, posteriormente, para analise na pesquisa.
Riscos: Ha riscos minimos diretamente relacionados a esta entrevista, uma
vez que sera mantida em sigilo a autoria de suas opinides e observacoes, e
sera sempre garantida a confidencialidade e respeitada sua privacidade. Os
riscos que podem ser atribuidos a sua participacado na pesquisa referem-se a
uma indisposicdo ou reservas a tratar de algum tema especifico proposto
pelo roteiro de entrevistas. Entretanto, a qualquer momento o/a Sr./Sra.
podera interromper a entrevista como um todo ou ndo responder a algumas
guestdes especificas do roteiro de entrevistas. Sua decisdo em participar ou
ndo da pesquisa ndo afetarq suas relagbes com a Instituicdo que sedia a
pesquisa (Faculdade de Medicina da UFRJ) ou com os pesquisadores nela
envolvidos. Tampouco sera dado conhecimento a sua instituicdo ou
organizacdo das informacdes ou opinides de sua autoria. I1sso visa garantir
gue nao haja qualquer constrangimento para o/a entrevistado/a.
Natureza voluntaria e beneficios da pesquisa: A participacdo nesta
pesquisa é de carater voluntéario. Nao havera qualquer beneficio financeiro
para o/a Sr./Sra. participar deste estudo. Pretendemos tomar apenas o tempo
previsto no agendamento desta entrevista, em lugar da sua conveniéncia,
para evitar qualquer despesa da sua parte. O beneficio em participar desta
entrevista da-se pela sua contribuicdo para gerar (ou ndo) evidéncias da
participacdo comunitaria na mudanca das politicas de TB no Brasil.
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UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO DE JANEIRO
Faculdade de Medicina

et Programa de Pos-Graduacdo em Clinica Médica
Métodos: A pesquisa “Movimento social e mudancas das politicas
publicas de tuberculose no Brasil” utiliza diferentes métodos de
investigacdo (p.ex. analise de documentos, entrevistas e grupos focais)
dentro dos parametros da abordagem qualitativa.
Confidencialidade dos sujeitos de pesquisa:
As informacgdes fornecidas serdo confidenciais, quer sejam gravadas ou n&o.
As informacfes serdo armazenadas em um banco de dados com uso de
software para analise qualitativa de dados e o sigilo ser4 assegurado. Nas
citacbes em relatorios redigidos, seu nome nao sera mencionado. Os
resultados serdo apresentados mostrando as diferencas entre tipos de
organizacdo ou instituicdo e, se for o caso, dos niveis de gestdo. Todas as
anotacdes e as gravacles serdo armazenadas em local seguro e acessivel
unicamente pelos pesquisadores desta equipe.
Autorizagdo: CONSENTIMENTO DO/A ENTREVISTADO/A
O pesquisador Ezio Tavora dos Santos Filho e sua equipe discutiram as
informacdes e responderam as minhas perguntas. Declaro ter recebido uma
via deste TCLE assinado pelo pesquisador Ezio Tavora dos Santos Filho e
estou ciente que a outra via assinada ficara arquivada com o pesquisador.
Estou ciente de que eu e o pesquisador responsavel por esta pesquisa
deveremos rubricar todas as folhas deste Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE). Estou também ciente que poderei contatar o
pesquisador principal, se houver alguma davida, nos seguintes telefones: (21)
2285 2029 (residencial) ou (21) 8824 4490 (celular) ou trabalho (21) 2562
2426 ou 2562 2431 ou pessoalmente no Centro de Pesquisas em
Tuberculose no 6° andar do HUCFF - “Hospital do Fundao” - na Universidade
Federal do Rio de Janeiro. Estou ciente que caso deseje dirimir qualquer
duvida quanto a conducao ética desta pesquisa posso contatar de segunda a
sexta-feira, das 08:00 as 15:00h, o Comité de Etica e Pesquisa (CEP) do
Hospital Universitario Clementino Fraga Filho (HUCFF) da Universidade
Federal do Rio de Janeiro (UFRJ) na Rua Prof. Rodolpho Paulo Rocco n° 255
(Cidade Universitaria, llha do Fundao, Rio de Janeiro, RJ) sala 01D-46 - 1°
andar (térreo). O telefone do CEP/HUCFF/UFRJ é (21) 2562-2480, fax (21)
2562 2481 ou posso enviar mensagem para o email: cep@hucff.ufrj.br.
Data:

Nome do(a) Entrevistado(a):

Assinatura do(a) Entrevistado(a):

Data:

Nome do(a) Pesquisador(a):

Assinatura do(a) Pesquisador(a):
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Anexo VI

The use of bedaquiline in regimens to treat drug-resistant
and drug-susceptible tuberculosis: a perspective from
tuberculosis-affected communities

Laia Ruiz Mingote, Dorothy Namutamba, Francis Apina, Nomampondo Barnabas, Carmen Contreras, Taharqa Elnour, Mike Watson Frick,
Cynthia Lee, Barbara Seaworth, Debra Shelly, Natalie Skipper, Ezio Tavora dos Santos Filho

In December, 2012, the US Food and Drug Administration
(FDA) approved bedaquiline for the treatment of
pulmonary drug-resistant tuberculosis.! WHO has issued
normative guidance on bedaquiline,” which is available
on the market in the USA and through compassionate
use in other countries. As the first new drug from a novel
class approved to treat tuberculosis in more than 40 years,
bedaquiline’s implications for improving treatment of
drug-resistant tuberculosis and possible application to
create shorter first-line regimens for treatment of drug-
susceptible tuberculosis is still unclear. Existing drugs
must be taken for months (drug-susceptible tuberculosis)
or years (drug-resistant tuberculosis), burdening patients
and health systems; even then, cure rates for drug-
resistant disease range from 11% to 79% dependent on
the extent of resistance.** However, community voices on
bedaquiline’s use to treat drug-resistant tuberculosis and
future development as a potential treatment for drug-
susceptible disease have been largely unheard. We
provide a community perspective on this issue and list
seven questions concerning bedaquiline’s safety that
researchers should answer before the launch of clinical
trials of bedaquiline for drug-susceptible tuberculosis.

Developed by Janssen, bedaquiline (Sirturo) received
accelerated approval from the FDA based on two phase 2b
studies of 440 people with multidrug-resistant
tuberculosis.”® More patients who received bedaquiline,
rather than placebo, in combination with other drugs for
drug-resistant tuberculosis converted their sputum
cultures from positive to negative after 8 and 24 weeks of
treatment. The proportion of culture conversion at
week 8 was 47-6% in the bedaquiline group and 8-7% in
the placebo group, whereas the proportion at week 24
was 81% for the bedaquiline group versus 65-2% for the
placebo group.*® Culture conversion at 2 months is a
common surrogate measure of treatment success.

The approval of bedaquiline came with several caveats.
Drug side-effects linked to bedaquiline include an
increased number of adverse events tied to liver toxicity;
QT prolongation, a potentially serious disturbance in the
heart’s electrical rhythm; and an accumulation of
phospholipids in cells.” Bedaquiline’s long half-life means
that these and other side-effects could pose risk to patients
even after discontinuation of therapy. Most concerning,
patients taking bedaquiline with a background regimen
of other second-line drugs had a higher risk of mortality
than did those taking placebo with background
regimen. In a randomised, placebo-controlled trial,* ten

of 79 patients in the bedaquiline-containing group died
(13%) versus two of 81 patients in the placebo group (2%).
In a separate, single-group, open-label trial’ 16 of
233 patients (7%) receiving bedaquiline died. Most of
these deaths occurred months after patients received
their last bedaquiline dose, but bedaquiline’s long half-
life means that the drug’s possible contribution to the
patient deaths cannot be excluded.®

Safety when using bedaquiline to treat drug-resistant
tuberculosis remains an important concern; however, we
believe that this consideration needs to be placed in the
context of the shortcomings and toxic effects of present
regimens for drug-resistant tuberculosis. Even in the
absence of data from phase 3 trials, the existing safety and
efficacy data for bedaquiline are supported by more high-
quality clinical investigations (11 phase 1 trials and three
phase 2 trials) than exist for any other drug used to treat
drug-resistant disease. Most of the existing second-line
drugs were developed decades ago and have insufficient
robust efficacy and safety data from randomised clinical
trials. Bedaquiline is entering a suite of second-line drugs
that carry severe toxic effects requiring careful monitoring.
If submitted to stringent regulatory authorities today,
many of the second-line drugs used to treat drug-resistant
tuberculosis might not receive approval. Bedaquiline
offers an important addition to existing second-line
regimens and, in our view, merited accelerated approval
by the US FDA. Yet countries have been slow to approve
bedaquiline, leaving many patients with drug-resistant
tuberculosis either without access to this potentially life-
saving treatment, or reliant on unsustainable
compassionate use mechanisms. We urge countries to
expedite the review and approval of bedaquiline for the
treatment of drug-resistant tuberculosis, as indicated by
the US FDA, and to work with WHO and national
tuberculosis programmes to prepare for the rollout of this
new drug.

Although bedaquiline offers an important new treatment
for patients with multidrug-resistant tuberculosis with
extensive resistance or toxicities to other second-line drugs,
the increased risk of mortality raises a serious question
about the ethics of studying bedaquiline as a component of
experimental therapies for drug-susceptible tuberculosis,
an idea being considered by several tuberculosis research
consortia. Answering this question requires weighing the
potential benefits of incorporating bedaquiline into first-
line treatment—namely, the opportunity to shorten
treatment timelines—against the risks to patients
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suggested by the available mortality and toxicity data. As
elected members of the Community Research Advisors
Group (CRAG), an international, community-based
advisory body to the US Centers for Disease Control and
Prevention’s Tuberculosis Trials Consortium (IBTC), the
decision about whether to study bedaquiline as a
component of first-line therapy stands to directly affect the
communities with which we work.

Tuberculosis drug developers and research consortia
such as the TB Alliance, the TBTC, the AIDS Clinical
Trials Group, and the European and Developing
Countries Clinical Trials Partnership are seeking ways to
shorten treatment for drug-susceptible tuberculosis from
6 months to 4 or fewer months with use of new drug
combinations. Data from Janssen's phase 2b trial
indicated that regimens containing five drug-resistant
tuberculosis drugs plus bedaquiline resulted in faster
sputum conversion than did regimens without
bedaquiline, which suggests that bedaquiline could
enable shorter first-line therapies. The TB Alliance has
completed a phase 2a study assessing bedaquiline’s early
bactericidal activity in several drug combinations.®

CRAG members discussed whether bedaquiline
should be given to a broader patient population under
first-line therapy after a review of the briefing document
that Janssen submitted to the FDA’ and completing a
thought exercise in which members wrote informed
consent forms as if enrolling patients with drug-
susceptible tuberculosis into a hypothetical bedaquiline-
containing first-line regimen. In reviewing the briefing
document, CRAG members took special note of the two
patient deaths in Janssen’s phase 2D trial related to liver
toxicities. WHO guidance indicates that bedaquiline can
be given to patients with mild to moderate hepatic
impairment together with appropriate monitoring.”
Hepatitis B and C and heavy alcohol use are common in
many of the regions most heavily affected by tuberculosis,
including eastern Europe and southern Africa. Standard
of care and the capacity to monitor toxicities differ widely
worldwide, which means that drugs with poorly defined
risks of liver toxicity might not be appropriate for first-
line treatment for tuberculosis in all communities.
Bedaquiline’s long half-life might require extending
toxicity monitoring beyond duration of treatment, which
could prove untenable in resource-limited environments.

Clinical research ethics require that investigators begin
their studies in a state of equipoise, or hold genuine
uncertainty about the relative therapeutic merits of each
study group.’ After completion of the informed consent
exercise, the CRAG questions whether investigators
would truly be in equipoise when giving bedaquiline to
patients with drug-susceptible tuberculosis in view of the
higher potential risk of mortality and the wealth of safety
data and experience with existing first-line drugs. Patients
with tuberculosis already have access to first-line drugs
that are safe, effective (capable of cure when taken
faithfully), affordable, and well integrated into the WHO

Essential Medicines List and country-specific lists of
essential medicines. Although the long duration of first-
line therapy complicates adherence, safety and
affordability should not be sacrificed for speed when new
drugs under question might carry risks to patient survival.

At the same time, we acknowledge that clinicians
treating patients with tuberculosis have few drugs with
which to work, and that use of bedaquiline as part of first-
line therapy might produce a unified treatment pathway
for drug-susceptible and drug-resistant tuberculosis,
simplifying treatment for millions of patients.

In view of these concerns, the CRAG believes that the
following questions should be answered before the
inclusion of bedaquiline in trials to shorten treatment for
drug-susceptible tuberculosis. Do the occurrences and
causes of deaths captured by the registries of patients
receiving bedaquiline or by future clinical trials differ from
those observed in the phase 2 studies or in patients in the
same setting not taking bedaquiline? Do the occurrences
and nature of adverse events captured by the patient
registries or by future clinical trials differ from those
observed in the phase 2 studies or in patients in the same
setting not taking bedaquiline? What is the ideal dose and
dosing schedule to achieve minimal risk to the patient
while still offering the potential to shorten treatment? How
much of the risk associated with bedaquiline is related to
its long halflife? In view of bedaquiline’s long halflife,
how long should patients be monitored after completion of
treatment? Can we establish a specific threshold for liver
function that constitutes an exclusion criterion for patients
with liver toxicity concerns? In view of bedaquiline’s effect
on the QT interval, should some patient populations be
excluded from initial studies?

In enumerating these questions, we do not intend to
hamper research, but instead to protect the interests of
patients with drug-susceptible tuberculosis in the face of
incomplete safety information. Research consortia wishing
to assess bedaquiline in experimental regimens for drug-
susceptible tuberculosis need to carefully monitor patient
safety data as they become available through patient
registries, the drug’s wider use outside the USA, and
future clinical trials. This monitoring should occur in close
collaboration with tuberculosis-affected communities and
civil society to ensure that the communities asked to
participate in drug trials are well informed of the potential
risks and benefits. The carefulness of this monitoring
should be reflected in the inclusion and exclusion criteria
for future trials, all of which must develop robust systems
for collection of patient information before, during, and
after bedaquiline administration.

As the beneficiary of FDA-accelerated approval, Janssen
has an obligation to inform the ongoing debate. Many
civil society organisations representing tuberculosis-
affected communities supported Janssen’s application to
the FDA on the basis of data from the phase 2b trials. We
now call on Janssen to make safety information from the
patient registries immediately available to public research
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consortia and to expeditiously begin studies informing
bedaquiline’s use in people with hepatitis B and C, and
in people who misuse drugs and alcohol. Janssen should
also present mortality and toxicity data from the cohort
of patients who have received bedaquiline under
compassionate use and commit to finishing the phase 3
study of bedaquiline for treatment of drug-resistant
tuberculosis before the 2022 deadline set by the FDA.

The CRAG urges researchers to answer the above
questions about bedaquiline’s safety before beginning
trials of bedaquiline as a component of first-line therapy.
Without answering these questions, we do not believe
that researchers can approach the study of bedaquiline as
a potential treatment for drug-susceptible tuberculosis
from a position of true equipoise.
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