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RESUMO

Objetivos: Investigar a trajetoria das ONGs na luta contra a TB, no Rio de Janeiro e seus reflexos sobre seus
representados; Analisar as barreiras socio-economicas que dificultam o controle da tuberculose, na
percepcao de representantes das ONGs e; Avaliar de que forma essas barreiras, durante a formulacao e
implementacao de um projeto politico, influenciam no retardo do diagndstico da TB. Método: Pesquisa com
abordagem qualitativa. Resultados parciais: Mostram que no RJ existe uma vulnerabilidade social
justamente porque as condicoes de vida, o ambiente e o0 acesso aos servicos nao asseguram o diagnostico
precoce da doenca, o seguimento do tratamento até a cura e a protecao dos contatos. Conclusao parcial:
Foi observado através de gestos e demonstracoes, de forma subjetiva, que todos os entrevistados trazem a
marca do desejo de militar por essa causa que “corre nas veias”. Descritores: Sociedade civil organizada,
Politicas puablicas de saude, Enfermagem.
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[ INTRODUCAO ]

Esta pesquisa faz parte do Projeto
Multicéntrico, financiado pelo CNPq, cujo titulo é
"Retardo no Diagndstico da Tuberculose: Analise
das Causas em diferentes regides do Brasil" -
Projeto Edital Mct/CNPq/Ct-Salde/Ms/Sctie/Decit
N° 034/2008. Esse subprojeto é um recorte do
projeto “MOVIMENTOS SOCIAIS E TUBERCULOSE:
ANALISE DO RETARDO NO DIAGNOSTICO, RIO DE
JANEIRO, BRASIL”, que integra o projeto CNPq em
parceria com a Escola de Enfermagem de Ribeirao
Preto, e que tem como objetivo identificar e
analisar as causas de retardo no diagnostico da
tuberculose na percepcao dos representantes da
sociedade civil organizada (Organizacoes Nao-
Governamentais - ONGs).

A tuberculose (TB) é uma doenca infecto-
contagiosa que, embora antiga na historia da
humanidade, constitui ainda um importante
problema de saude publica e atinge,
principalmente, os paises em desenvolvimento,
como o Brasil. O pais ocupa hoje o ranking dos
vinte e dois (22) paises com maior nimero de
casos de tuberculose. Estreitando ainda mais a
geografia do Brasil, o Estado do Rio de Janeiro
(ERJ) apresenta uma situacao preocupante em
relacdo aos coeficientes de incidéncia com
83,4/100.000 habitantes.

A sociedade civil é particularmente
definida pelas organizacbes comunitarias com
caracteristicas humanitarias, associadas as areas
de baixa renda, delegando grupos minoritarios e
carentes, entre outros (SANTOS FILHO e GOMES,
2007). E o Forum de ONGs TB do ERJ articula
atores governamentais e nao governamentais e
atua na garantia dos direitos sociais e humanos

das pessoas afetadas pela TB. Seu trabalho esta
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pautado no Advocacy, Comunicacao e Mobilizacao
Social.

Os objetivos: Investigar a trajetoria das

ONGs na luta contra a TB, no Rio de Janeiro e seus

reflexos sobre seus representados; Analisar as

barreiras sécio-econdmicas que dificultam o

controle da tuberculose, na percepcao de

representantes das ONGs e; Avaliar de que forma

essas barreiras, durante a formulacdao e

politico,

implementacaéo de um  projeto

influenciam no retardo do diagndstico da TB.

METODOLOGIA ]

O cenario abordado é constituido pelas
ONGs, localizadas no Estado do Rio de Janeiro.
Consequientemente, 0s sujeitos sao  os
representantes dessas ONGs na luta contra a TB.
Cada entrevistado somente participou da pesquisa
mediante a aceitacao e assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, sendo
garantido o sigilo e anonimato dos sujeitos
participantes.

Atendendo a Resolucdo CNS 196/96, o
projeto foi submetido ao Comité de Etica (CEP) da
Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro
(UNIRIO). O projeto foi avaliado e posteriormente
aprovado pelo CEP-UNIRIO em 24/09/2009, ata n°.
32/2009.

Pesquisa com abordagem qualitativa que se
refere a estudos de significados, significacoes,
psiquicas,

ressignificacoes, representacoes

representacoes sociais, simbolizacoes,
simbolismos, percepcoes, (...), experiéncias de
vida, analogias. (TURATO, 2003)

A base tedrica permitiu a definicao de
categorias (codes), as quais estao sendo utilizadas

na analise de discurso. E para analise dos dados
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colhidos utilizamos o software atlas-ti 6.0 e suas

ferramentas para codificar as falas segundo as
categorias de analise. Este tem como pano de
fundo a abordagem especifica da codificacao
teodrica, e segundo Fick “os computadores e o
software devem ser vistos como uma ferramenta
pragmatica para auxiliar a pesquisa qualitativa”
(2004, p.270). Este software permite a
organizacao e o tratamento dos indicadores por
meio de codigos, bem como a criacao de redes
conceituais, permitindo ao pesquisador manter o
foco de sua pesquisa com a analise de cada figura.
Assim, agrupou-se de todos os documentos
primarios (Primary Documents) em um Unico
projeto denominado unidade hermenéutica (HU),
no qual é possivel explorar e interpretar as
informacdes. Ele é utilizado estrategicamente,
para que se mantenha focado nos dados pela
visualizacdo das figuras, que propiciam a analise
de forma intuitiva, encontrando, as vezes, até
respostas e questdes consideradas relevantes que

anteriormente passaram despercebidas.

RESULTADOS PARCIAIS ]

As atividades da sociedade civil no controle
da TB se tornam importantes quando inseridas no
ambito da saude, inclusive quando se trata de uma
pesquisa inserida na linha de politicas sociais e
enfermagem. E o que percebemos é que o
movimento conta com pouquissimos
representantes da sociedade civil organizada
(ONGs). Ainda que a TB seja uma doenca existente
desde o século retrasado, seu movimento
enquanto luta social sé se tornou efetivo a partir
de 2003. A trajetdria das ONGs que militam na
luta contra a tuberculose no estado do RJ mostra

suas origens, de que modo se mantém (financeira
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e socialmente), como enfrentam muitas
adversidades e suas conquistas através da
militancia. A luta contra o HIV/AIDS serviu como
modelo e estimulo para a luta contra a TB, uma
vez que o numero de casos de co-infeccao TB-HIV
comecou a crescer indiscriminadamente. E
sensibilizados com aquela situacao e preocupados
com o crescente nUmero de casos da doenca, cada
grupo, na sua realidade, comecou a militar para
que houvesse um controle desta mazela.

Percebe-se, também, que o forum de ONGs
TB do RJ é composto por pessoas do movimento
social voluntario e por entidades juridicas (ONGs).
Percebe-se nas falas, que estas ONGs se dedicam
as causas e problemas sociais em TB e tem como
objetivo o atendimento das necessidades daqueles
grupos voluntarios de base popular e dos grupos da
populacao que estao vulneraveis a doenca.

A interpretacao de Assis e Villa (2003) nos
ajuda a entender melhor esse processo no qual o
controle/participacao social é entendido como um
espaco de representacao da sociedade, onde se
articulam diferentes sujeitos, com suas diversas
representacoes: movimentos populares, entidades
de classe, sindicatos, governo, entidades
juridicas, prestadores de servico, entre outros, e
uma populacao com suas necessidades e interesses
que envolvem o individuo, familia e grupos da
comunidade. Um dos desafios permanentes para a
manutencao dessa dinamica de
controle/participacao social estda em ampliar a
participacdo da sociedade civil e a busca do
consenso e da pactuacao com todos os parceiros
para que possam defender a causa.

a atuacao dos grupos € continua, mas
alguns entrevistados relataram que o longo do

tempo de militancia leva ao esgotamento frente
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as muitas dificuldades e desafios. A falta de
garantia do direito a salde e as condicoes socio-
econdmicas iniquas dificultam o controle da
doenca. Os relatos se repetem, nesse contexto,
com falas de “apesar de todas as capacitacées, os
servicos continuam ruins”, “a populacdo ndo sabe
para onde vai. NGo tem recurso para diagnostico,
para exame”, “had falta de informac@o de todos,
ndo s6 de quem adoece. Ha muita falta de
informac@o sobre tuberculose na drea da saude”.
E discursos como estes mostram que no rj existe
uma vulnerabilidade social justamente porque as
condicoes de vida, o ambiente e 0 acesso aos
servicos nao asseguram o diagnostico precoce da
doenca, o seguimento do tratamento até a cura e
a protecao dos contatos.

Nesse contexto, torna-se dificil formular e
implementar um projeto politico de sociedade

menos desigual.

CONCLUSAO PARCIAL ]

A permanéncia dos casos de tuberculose
desde o século retrasado nao motivou a sociedade
civil organizada a atuar na mudanca do cenario
caotico da doenca no Brasil. As acdes das ONGs no
controle da TB s se tornaram efetivas a partir de
2003. Sendo, entao, notdrio que a participacao
das ONGs é muito recente e ainda faltam espacos
para fortalecimento social.

Outro aspecto, citado pelos
representantes, que responde a um dos nossos
objetivos, é que a barreira socio-economica,
muitas vezes, dificulta o controle da tuberculose.
Conclui-se, portanto, que nao € a condicao destes
individuos afetados que interfere no processo, e
sim como se dao o processo € a maneira em que

eles foram inseridos. Esta situacao busca
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responder ao nosso Ultimo objetivo, pois se existe
um problema que a priori deve ser resolvido,
tornando dificil a formulacao e implementacao de
um projeto politico.

Contudo, foi observado através de gestos e
demonstracoes, de forma subjetiva, que todos os
entrevistados trazem a marca do desejo de militar

por essa causa que ‘“corre nas veias”.
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