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Queiroz EM. As organizagdes da sociedade civil e o Programa de Controle da
Tuberculose — uma andlise das parcerias no Estado de Sao Paulo/ Brasil
[dissertacdo]. Sdo Paulo: Escola de Enfermagem, Universidade de Sao Paulo; 2010.

RESUMO

Este estudo objetivou identificar e caracterizar algumas parcerias, voltadas ao
controle da tuberculose, estabelecidas entre organizagdes nao-governamentais
(ONGs) e o Programa de Controle da Tuberculose (TB) no Estado de Sao Paulo.
Buscou, ainda, analisar as acdes desenvolvidas, de forma a verificar seu potencial
para responder aos determinantes da doenca. A abordagem do estudo foi qualitativa e
utilizou-se a técnica do smowball para a escolha dos sujeitos. Os dados foram
coletados entre Mar¢o e Julho de 2010, por meio de entrevistas semi-estruturadas.
Participaram do estudo, 6 sujeitos de Orgdos governamentais € 13 sujeitos de
organizagdes da sociedade civil. A andlise teve como base a determinacdo social do
processo saude-doenca e os conceitos oriundos de Gramsci, de Estado e sociedade
civil. O projeto foi aprovado por Comité de Etica em Pesquisa e os sujeitos foram
convidados a participar do estudo mediante ciéncia do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido. Os depoimentos foram analisados segundo técnica de andlise de
discurso. Os resultados revelaram que as parcerias se iniciaram por estimulo do
governo estadual; tiveram como populacdo-alvo, a populacdo geral e alguns grupos
especificos (os vulneraveis a doenga); em sua maioria, contaram com financiamento
do Fundo Global; o monitoramento ndo foi sistematizado por parte do Estado, mas
pelos financiadores dos projetos e; a relagdo acordada entre ambos foi mais de
carater informal e baseada no compromisso de cada parte. Sobre as agdes
desenvolvidas, estavam centradas na promog¢ao do controle social, da
intersetorialidade, na difusdo de informagdes sobre a doenga €, em menor escala, na
execucgao de tarefas que caberiam ao Estado. As ONGs, de maneira geral, ndo tinham
doentes portadores de TB como membros, mas como alvos de suas agdes. O papel do
Estado, na parceria, foi de estimulo e apoio, enquanto as ONGs se dedicavam a
operacionalizagdo das acdes. A analise demonstrou que as agdes das parcerias foram
baseadas no entendimento de que a TB se relaciona com a exclusdo social e de que ¢
necessario defender os direitos dos doentes. Ainda, foram capazes de aproximar
certos grupos populacionais e o governo. Dessa maneira, as parcerias parecem
contribuir para diminuir as vulnerabilidades a que estdo expostos alguns doentes com
TB, entretanto, ndo alcangaram revelar a base da exclusao social ¢ as contradi¢des
estruturais da sociedade que determinam a TB.

PALAVRAS-CHAVE: tuberculose, associacdes de combate a tuberculose, sociedade
civil, Estado, organiza¢cdes ndo-governamentais, participagdo cidada, parceria,
politica de satde, enfermagem.



Queiroz EM. The civil society’s organizations and the Tuberculosis Control Program
— an analysis of the partnerships of the State of Sdo Paulo/ Brazil [dissertation]. Sao

Paulo: School of Nursing, University of Sao Paulo; 2010.

ABSTRACT

The objective of this study was to identify and characterize some partnerships
oriented towards tuberculosis control set between non governmental organizations
(NGOs) and the Tuberculosis (TB) Control Program in the State of Sao Paulo. It also
analyzes the actions implemented in order to check their potential responses to the
disease’s determinants. The study had a qualitative approach and used the snowball
technique to select its subjects. Data were collected from March to July 2010 by
means of semi-structured interviews. 6 subjects of governmental agencies and 13
subjects of the civil society’s organizations participated in the study. The analysis
was based on the social determination of the health-disease process and Gramsci’s
concepts of State and civil society. The project was approved by the Committee of
Ethics in Research and the subjects were invited to join the study by signing a Free
and Informed Consent Form. Their statements were analyzed according to the speech
analysis techniques. The results disclosed that the partnerships were stimulated by
the federal government; their target-population were the population in general and
some specific groups (vulnerable to the disease); most of them were financed by the
Global Fund; the State did not systematically monitored the program, the project’s
financers did; and the relationship agreed among the parties was more informal and
based on each party’s commitment. About the actions implemented, they were
focused on promoting social control, cross-sectional actions, divulging information
on the disease and, with less emphasis, on doing tasks that are responsibilities of the
State. Generally speaking, the NGOs did not have sick people with TB among its
members, but they were the target of their actions. The role of the State in the
partnerships was to stimulate and support, while the NGOs implemented the actions.
The analysis showed that the partnerships’ actions were based on the understanding
that TB is related to social exclusion and that it is necessary to defend the rights of
the sick. They were also able to make the government come closer to certain groups
of population. So, partnerships seem to contribute to decrease the vulnerabilities to
which TB carriers are exposed; however, they failed to disclose the base of social
exclusion and structural contradictions of the society which determine TB.

KEYWORDS: tuberculosis, associations to fight against tuberculosis, civil society,
State, non-governmental organizations, citizens’ participation, partnership, health
policy, nursing.
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APRESENTACAO

Este estudo ¢ fruto de indagacdes que se iniciaram durante a graduacao,
periodo em que fui apresentada a pesquisa e realizei dois estudos sobre a adesdo do

doente ao tratamento supervisionado em TB.

Os achados revelaram que a adesdo ao tratamento transcende o ambito
biologico e individual, e apontou ser fundamental que os trabalhadores de saude
reconhecessem os pacientes como portadores de necessidades, que ndo se restringem
ao tratamento da tuberculose. Mostraram, ainda, a débil participagao da coletividade
diante das dificuldades que se relacionavam ndo somente ao doente, mas a

organizacao do servigo de satde e aos profissionais.

Entre as recomendacdes do estudo estava a busca pelo incremento da
participacdo da comunidade e a promocao da intersetorialidade, como ferramentas
importantes para o fortalecimento do doente, no enfrentamento da enfermidade, e dos

servicos de saude.

Acrescentando, o trabalho em uma unidade basica de saude, como enfermeira
de saude da familia, fez saltar aos olhos a problematica que havia estudado na teoria,
s6 que de forma mais concreta. De modo geral, o cotidiano mostrava que os doentes,
socialmente excluidos, e a comunidade, se comportavam de forma passiva perante os

impactos negativos que a doenca trazia.

O incomodo perante tais achados fez buscar experiéncias que pudessem

modificar essa realidade e assim, nasceu o presente estudo.
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1 INTRODUCAO

O objeto do presente estudo refere-se as parcerias entre as organizagdes da
sociedade civil, representadas pelas organizacdes ndo-governamentais (ONGs) e
instituicdes governamentais de Controle da Tuberculose (TB) no Estado de Sao
Paulo, representadas pelos Programas de Controle da TB (PCT), estadual e
municipais. Justifica-se a necessidade de compreender mais profundamente essa
articulagcdo, na medida em que ¢ fortemente recomendada pela Organizagdo Mundial
da Satde (OMS), a qual parte do pressuposto de que a participacdo de outros atores,
além do Estado, pode contribuir para o controle da doenga que, como exposto a
seguir, ¢ importante causa de morte e de sofrimento, comprometendo a vida de

milhdes de pessoas.

Para melhor compreender sua magnitude e prejuizos nos grupos acometidos e
justificar a necessidade de acdes que visem seu controle, tracar-se-a, inicialmente,
um panorama sobre o problema da TB no mundo e no Brasil.

1.1 O panorama da TB no mundo

A TB ¢ a doenga infecciosa, ao lado da aids, que mais causa vitimas no
mundo, ainda que sua incidéncia esteja, de modo geral, em declinio, desde 2004.
Segundo as ultimas estimativas da OMS, em 2007, cerca de 9,3 milhdes de pessoas
adoeceram (139 por 100.000 habitantes), 1,3 milhdes morreram (19 por 100.000
habitantes) e, no mundo, a cada 100.000 pessoas, 206 encontravam-se acometidas

pela doenga (WHO, 2009).
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Como agravantes dessa situacdo, pode-se identificar a estreita relacdo entre a
TB e o HIV (Virus da Imunodeficiéncia Humana) e a multirresisténcia (MR).
Segundo a OMS, estima-se que a chance de uma pessoa HIV-positivo desenvolver
TB, ¢ vinte vezes maior do que de uma pessoa HIV-negativo. Com relagdao a MR,
que ¢, sobretudo, decorréncia de tratamentos inadequados e do abandono, dados
estimam que 19% dos pacientes em retratamento em 2007, possuiam alguma
resisténcia aos medicamentos (WHO, 2009). Tal situagdo, além do importante
sofrimento humano, causa conseqiiéncias econdmicas, pois o tratamento da TB MR ¢

bastante mais caro do que o esquema medicamentoso regular.

A doenca acomete, principalmente, populacdes em situagdes vulneraveis, que
tem precarias condigdes de vida e trabalho. Dessa forma, apesar de se concentrar nos
paises em desenvolvimento (principalmente em paises da Africa e Asia, que
integravam, aproximadamente, 86% dos casos novos no mundo em 2007) (WHO,
2009), esta presente, também, em paises desenvolvidos, fazendo vitimas, nesse caso,
as pessoas privadas de liberdade e imigrantes, entre outros grupos. Estimativas do
escritorio da Europa da OMS mostram que a incidéncia nas prisdes da regido pode
ser até¢ 30 vezes maior se comparada com a populagdo geral; a mortalidade, cinco
vezes maior; ¢ a TB MR, até dez vezes maior (WHO Europe, 2010). Em
penitencidrias federais dos Estados Unidos, foi realizada busca de casos de TB e teste
tuberculinico em presos e verificou-se que a infec¢do pelo Micobacterium
tuberculosis e os casos de TB eram maiores entre os estrangeiros na mesma situagao

de encarceramento (Sauders et al., 2007).

Na regido das Américas, de maneira geral, observa-se melhora no controle da

TB. Segundo estimativas da OMS, em 1990, a incidéncia era de 57, a prevaléncia era
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de 82 e a mortalidade era de 8/100.000 pessoas, ao passo que, em 2007, estas taxas
diminuiram para 32, 38 e 4, respectivamente. Ainda assim, as desigualdades internas
sdao importantes. As Américas do Sul e Central sdo as regides mais acometidas pela
doencga: cerca de 88% dos casos novos, estimados em 2007, estavam ai localizados.
Com um olhar mais minucioso, pode-se perceber que Bolivia, Equador, Guiana,
Haiti, Peru e Suriname, tém as maiores taxas de incidéncia, prevaléncia e
mortalidade, estimadas, no minimo, trés vezes maiores que as da regiao (WHO,

2009).

Com relagdo a co-infecgdo TB-HIV, preocupa a expressiva porcentagem
estimada de pessoas com HIV entre os casos novos com TB no Haiti, Guiana,
Bahamas, Jamaica e Suriname, onde as taxas sdo maiores que o dobro das
estimativas para a regido (WHO, 2009). Ainda, devido a importante prevaléncia do
HIV, em muitos paises da América Central e Caribe, e a tendéncia de crescimento,
em paises como Panamd e em metrdpoles do Brasil, Argentina e Uruguai, estima-se
que, a cada ano, nesses paises, cerca de 12.000 casos de TB sejam atribuiveis a

infeccdo pelo HIV (OPS, 2006).

Outro problema refere-se 8 TB MR que, segundo estimativas, correspondia a
porcentagem de 2,1%, entre os casos novos na regido das Américas, em 2007,
enquanto na Republica Dominicana, era 6,6; no Equador 4,9; e, no Peru, 5,3 (WHO,
2009).

1.2 A TB no Brasil
Apesar do panorama nao apresentar-se como no Haiti, a situacdo do Brasil

ndo ¢ confortavel. Mesmo com queda anual da incidéncia de 1,6% (entre 1990 e
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2006) e da mortalidade de 2% (entre 1990 ¢ 2005) ', o Pais ocupa o 14° lugar no
ranking de paises que mais concentram novos casos (baciliferos) da doenca no
mundo, com numero absoluto estimado de, aproximadamente, 49 mil pessoas,

segundo o Informe Global da TB 2009 da OMS (WHO, 2009).

Dados de 2009 revelam estimativa de que a incidéncia de todas as formas de
TB naquele ano foi de 38 por 100.000 habitantes, o que correspondeu a,
aproximadamente, 72 mil novos doentes no ano’. Segundo estimativas da OMS, no
mesmo ano, 96 mil pessoas tinham TB, o que equivale a taxa de 50 por 100.000
habitantes, j4 menor que o limite estipulado pela OMS para o ano de 2015: de

62/100.000 (WHO, 2010).

Com relacdo a estimativa de mortalidade, foram vitimas da doenca, 4.000
pessoas nesse mesmo ano, com taxa de 2,1 mortes por 100.000 pessoas. Segundo
estimativa, a taxa de detec¢ao de casos, em 2009, foi de 86% e, de cura, em 2007, de

73%, esta ultima, abaixo do esperado pela OMS: de 85% (WHO, 2009, 2010).

A presenga da MR e do HIV/aids também sdo ameagas no Pais. Em 2007,
entre os novos casos, 0,9% eram multidrogarresistentes e, entre os retratamentos,
5,4%, sendo que a taxa de cura destes ultimos, ndo passou de 50% (47%). A co-
infec¢do pelo HIV atingia 14% dos portadores de TB (WHO, 2009). Além disso,
outros grupos populacionais sdo considerados vulneraveis: os privados de liberdade

(incidéncia 40 vezes maior), aqueles em situacdo de rua (incidéncia 60 vezes maior),

" Brasil. Ministério da Saude. Secretaria de Vigilancia em Saude. Controle da Tuberculose (PNCT).
Situagdo epidemiologica [homepage na Internet]. Sao Paulo; [citado 2010 nov. 5]. Disponivel em:
http://portal.saude.gov.br/portal/arquivos/pdf/apresentacao_padrao_pnct 2010.pdf.
2.

idem.
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a populacao indigena (incidéncia quatro vezes maior) € os consumidores de drogas

(16 a 20 vezes maior) °.

Assim como nas Américas, a distribuicdo da doenca ndo ¢ homogénea no
Pais. Estimativas de 2009 mostram que as regides com maiores coeficientes de
incidéncia eram a Norte, com aproximadamente 48/100.000, seguida da Sudeste,
com aproximadamente 40/100.000 e da Nordeste, com 39/100.000. Quando se
verifica a taxa por Unidade Federada, o Rio de Janeiro ocupa o primeiro lugar, com
cerca de 73/100.000, seguido da Amazonia, com cerca de 68/ 100.000*. O Estado de
Sao Paulo, ainda que nao tenha taxas de incidéncia altas, possui grande nimero
absoluto de casos novos notificados. Segundo dados da Divisao de Controle da TB,

verificou-se uma média de 16.373, entre 2005 e 2009°.

Ainda, dados dessa Divisdo mostram que o Estado de Sao Paulo teve, em
2009, 15.768 casos novos ¢ que a média anual de casos novos correspondia a
incidéncia que variava entre 45 e 47/100.000 habitantes. Dos 9.138 pacientes que
terminaram o tratamento em 2009, a taxa de cura foi de 78% e a de abandono, 11%°.
Sobre a cobertura do Tratamento Diretamente Supervisionado (DOTS/TS),

especialmente recomendado pela OMS para aumentar a taxa de ades@o ao tratamento

3 Parceria Brasileira contra a Tuberculose [homepage na internet]. Sdo Paulo;[citado 2009 ago. 16].
Disponivel em: http://www.parceriatb.org.br/apresentacao/index.php.

* Brasil. Ministério da Saade. Secretaria de Vigilancia em Saude. Controle da Tuberculose (PNCT).
Situagdo epidemiologica [homepage na Internet]. Sao Paulo; [citado 2010 nov. 5]. Disponivel em:
http://portal.saude.gov.br/portal/arquivos/pdf/apresentacao_padrao_pnct 2010.pdf.

> Sdo Paulo (Estado). Secretaria de Estado da Satde. Centro de Vigilancia Epidemiolégica do Estado
de Sdo Paulo. Divisdo de Tuberculose. Distribuigdo de casos de tuberculose segundo faixa etaria e
forma clinica [homepage na internet]. Sdo Paulo; [citado 2010 nov. 10]. Disponivel em:
http://www.cve.saude.sp.gov.br/htm/TB/tb_num/tb_cn09.htm.

% Dados cedidos pela Divisdo de Tuberculose da Secretaria de Estado da Saude de Sao Paulo, retirados
do banco de dados interno, TBWEB, em outubro de 2010.
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e, portanto, as taxas de cura, pode-se verificar cobertura de 60% no estado’ e,
aumento entre 1998 e 2004, em quase 70% dos 36 municipios prioritarios do Estado
(Villa et al., 2008). Apesar disso, as diferencas regionais, nas taxas de cura, sdo
importantes: elas diferem muito nos Grupos de Vigilancia Epidemiolégica (GVE): de
70% em Marilia, 72% na capital e em Bauru; até 94% em Jales, e de 90% em Itapeva

¢ Presidente Prudente®:.

Devido a magnitude da doenca e necessidade de seu controle, algumas
estratégias foram desenhadas e pactuadas entre a OMS e os paises que mais
concentram casos, entre elas, a recomendagdao da DOTS, em 1993, em lugar do
tratamento auto-administrado e, em 2000, a ampliacdo da DOTS. A estratégia Stop
TB reitera a necessidade de um enfoque integral e multissetorial para o controle da
doenca e recomenda, entre outras acgdes, 0 maior incentivo a participacdo da
sociedade civil organizada, representada, em grande medida, por organizagdes nao-
governamentais (OMS, 2002; Ruffino-Netto, 2002).

1.3 As parcerias entre a Sociedade Civil e o Estado no controle da TB

1.3.1 De 1899 até 1970: do predominio da Sociedade Civil ao predominio do
Estado no controle da TB

O inicio desse periodo, entre 1899 a 1919, conta com forte influéncia do que
ocorria no cenario europeu. No final do século XIX, ganham for¢ga movimentos
oficiais de médicos e leigos, que cobravam acdes oficiais de combate a Peste Branca,

sendo a Franca e a Alemanha importantes exemplos. No Congresso para a Luta

’ Dados cedidos pela Divisdo de Tuberculose da Secretaria de Estado da Saude de Sio Paulo, retirados
do banco de dados interno, TBWEB em outubro de 2010.
8 -

idem.
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contra a TB, realizado em Berlim, em 1899, foi estabelecido o dever social do Estado
no controle da doenga; em 1900, no X Congresso Internacional de Higiene e
Demografia, afirmou-se a auséncia do Estado e a importancia das agdes da iniciativa
particular, que deveriam ter carater de instruir o publico para promover um

movimento de opinido publica que pressionasse o Estado (Nascimento, 2005).

Com um Estado ainda incipiente, as acdes eram particulares: em 1854, o
médico portador de TB, Herman Brehmer, inaugura o primeiro sanatério na Silésia.
Logo ap6s, outro médico, o alemao Peter Dettweiler, também portador da
enfermidade, instalou uma casa de saude em Falkstein, nas montanhas. Na
Alemanha, a atuagdo do governo se da com a constru¢ao de uma rede sanatorial, em
1892, com dinheiro dos trabalhadores, dado que, nesse periodo, reconhece-se a TB
como uma patologia social, ligada as condigdes de vida e trabalho e prejudicial a

economia (Bertolli Filho, 2001; Nascimento, 2005).

No Brasil, a TB ndo era considerada problema importante para o poder
publico, ainda que se reconhecesse que ceifava muitas vidas nas cidades. Nao se
dispunha de estratégias preventivas e curativas aceitas pela corporagdo médica em
geral e a preocupagdo estava mais voltada a outras doengas como a variola e a febre
amarela, que ameagavam as politicas de incentivo a migragdo e o desenvolvimento
agrario (Antunes, Waldman, Moraes, 2000; Bertolli Filho, 2001). Assim, a exemplo
do que ocorria na Europa, a sociedade assume a tarefa de criagdo e patrocinio de
instituigdes que objetivavam dar algum suporte aos doentes e prevenir a transmissao
da Peste Branca. Era a pratica da caridade: tutela dos ricos sobre os pobres e
assisténcia moral; e da filantropia: assisténcia como direito (Nascimento, 2005).

Surgem, para tanto, as Ligas, associacdes fundadas por médicos e intelectuais, que
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consideravam urgente atuar perante a TB e que discutiam o tema da enfermidade em
congressos, na imprensa ¢ na academia. As Ligas atuavam na prevengdao € no
tratamento da TB e exerciam pressao para que o Estado implementasse politicas

(Bertolli Filho, 2001).

Segundo Santos Filho e Gomes (2007), a participacao da sociedade civil no
combate a doenca, foi iniciada no final do século XIX, com carater filantropico e de
caridade e realizada, principalmente, por iniciativa de pesquisadores, profissionais de
saude e estudantes de medicina. Destacam-se a Liga Paulista contra a TB, fundada
em 1899 e a Liga Brasileira contra a TB (atual Fundacdo Atualpho de Paiva),
fundada em 1990, no Rio de Janeiro. Essas duas Ligas atuavam na divulgacdo da
doenca, na construgao de dispensarios e sanatorios e pressionavam o Estado, que até
1907 nao possuia politica especifica voltada ao controle da enfermidade. Havia,
ainda, outras instituicdes que distribuiam medicamentos, roupas e alimentos aos
doentes como, por exemplo, a Cruzada Nacional contra a TB, fundada em 1921 e a
Associagdo de Socorro aos Tuberculosos, fundada em 1925 (Antunes, Waldman,

Moraes, 2000).

Segundo Bertolli Filho (2001), coube ao Estado de Sao Paulo inaugurar o
movimento social de combate a TB. O Dr. Emilio Ribas, entdo diretor do Servigo
Sanitario estadual, convida o médico Clemente Ferreira para iniciar uma campanha
nacional contra a doenga. Este, que havia estudado no Rio de Janeiro, se interessava
pelas possibilidades de organizagdo da luta contra a TB e recebeu a tarefa de atuar
junto aos seus pares € membros da elite, sensibilizando-os para a constru¢cdo de uma
entidade filantropica. Assim, foi criada, em 1899, a Associacdo Paulista dos

Sanatorios Populares, que depois veio chamar-se Liga Paulista Contra a TB. O
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proposito da Associagdo era a criagdo de um sanatério popular em Campos do
Jordao: defendia-se a idéia do isolamento, entretanto, devido a pequena quantidade
de doagdes, os trabalhos foram voltados a constru¢do de um dispensario

especializado na cidade de Sao Paulo, voltado aos pobres.

Segundo o que relata Bertolli Filho (2001), por motivos pouco claros, quica
pelo desentendimento gerado pelo fato da Liga ndo construir o sanatorio, e este ficar
a cargo do Governo (sendo Ribas, entre outros, acionista da empresa que iria
construir a linha férrea que levaria ao Sanatorio), Clemente Ferreira rompe com
Emilio Ribas, e trata de ndo reconhecer inteiramente o apoio dado pelo Servigo
Sanitario estadual a Associagdo. A Liga ficou isolada mas, mesmo assim, promovia
acoes de denuncia e cobranca de medidas oficiais na luta contra a TB: tinha uma
revista, a “Defesa contra a Tisica”, na qual eram publicados os documentos enviados
ao Governo solicitando instalagdo de sanatdrios e pavilhdes para doentes nas Santas

Casas.

Além disso, a Liga promovia a divulgacdo de medidas de prevencdo a TB,
com panfletos e cartazes para a populagdo. Em 1904, construiu o primeiro
dispensario para os pobres que, mais tarde, veio a constituir o Instituto Clemente
Ferreira; levou a cabo um movimento para a constru¢do do preventdrio infantil em
Braganca Paulista, um albergue para filhos de doentes; criou e manteve o Sanatdrio
Sao Luis, em Piracicaba; realizava vigilancia aos considerados em risco, fazia testes
de drogas; formava tisiologistas; oferecia cirurgia toracica, assisténcia clinica e
amparo social. Entretanto, a escassez de recursos fez Ferreira acusar a negligéncia do
governo, que segundo ele, tinha atuacdo quase nula diante do grande problema da

TB, que necessitava investimento financeiro (Bertolli Filho, 2001).
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Outra associagdo importante, nesse periodo, foi a Liga Brasileira contra a TB,
fundada em 1900, no Rio de Janeiro, como resposta das elites médicas, a auséncia do
Estado no controle da TB. O movimento de sua criacdo surge na academia, e
Cypriano de Freitas € o professor que incita os médicos a criarem a organizacao, que
teria como objetivo, implantar no Brasil, com apoio da ciéncia moderna, a profilaxia
e a cura da doenca. Apesar de seguir os ideais da colaboragdo entre o setor privado e
o publico e incitar este ultimo, foi ela quem dirigiu e executou a¢des de controle da

TB até a década de 1920 no Rio de Janeiro (Nascimento, 2005).

A Liga produziu pareceres técnicos; divulgou a necessidade de combater a TB
para mobilizar a opinido publica, por meio de conferéncias populares, comunicagdes
em jornais, producdo de circulares e folhetos explicativos e; manteve alguns
dispensarios no Rio de Janeiro, como o Azevedo Lima e o Sao Cristovao, gragas as
contribui¢des de sécios, organizacao de atividades sociais, recursos de associagdes
beneficentes, igrejas, fabricas, escolas e algumas subvengdes oficiais. Estes
estabelecimentos realizavam o tratamento (inclusive o pneumotorax), educagdo em
higiene, assisténcia médica, atendimento domiciliar e o diagnodstico da TB. A
Associacdo defendia o tratamento sanatorial e hospitalar e, apesar de ndo ter
conseguido criar um sanatério, fundou uma coldnia de férias para criangas, como
medida de prevengdo a enfermidade e o Preventorio Dona Amélia (Nascimento,

2005; Antunes, Waldman, Moraes, 2000).

Assim como a Liga Paulista, a Liga Brasileira tinha uma revista e publicava
os pedidos realizados ao governo, como forma de denuncia de sua inatividade
perante a questdo da TB (Nascimento, 2005). Outras associacdes como essas foram

criadas na primeira década do século XX, também nos estados de Minas Gerais,
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Bahia e Pernambuco (Barreira, 1992) e, mesmo apds maior intervengdo do Estado,
em relacdo a situagcdo da TB, como a enfermidade ndo se dava de forma homogénea
no Pais, verifica-se a criagdo de Ligas, como a Liga Rio-Grandina Contra a TB em
1945, que construiu o Preventério dos Carreiros e distribuia leite com aveia aos

doentes (Vaghetti, 1999); e, a Liga Espiritossantense Contra a TB, em 1940.

Entretanto, como salientam Santos Filho e Gomes (2007), o componente
“comunitario”, formado por pessoas afetadas pela doenca, associagdes de moradores,
grupos de representacao de minorias, organizacoes de assisténcia, entre outros, pouco
se evidenciava. Ainda que a TB tenha afetado indistintamente a populacao, ou seja,
também vitimava aqueles pertencentes a classe mais rica, com maior poder de
articulacdo para lutar contra a doenca, afetava os excluidos € com menor acesso as

ferramentas que lhes possibilitassem a participacao.

No inicio do século XX, os doentes brasileiros da elite iam para os sanatorios
da Europa para tratarem-se: muitos eram médicos, que aproveitavam a estadia para
aprimorarem seus estudos. Aqueles pertencentes a classe média e ao proletariado
eram os mais prejudicados, pois enfrentavam a morte social. Os primeiros gastavam
todos os seus recursos com o tratamento, indo muitas vezes a faléncia; os segundos
vagavam de cidade em cidade para fugir de outros doentes e dos conhecidos. lam em
busca de uma vaga nos sanatorios filantropicos, o que ndo era tarefa facil, so
conseguida, muitas vezes, por indicacdo de algum médico, politico ou religioso ou,

na base da forca (Bertolli Filho, 2001).

O doente era considerado um peso morto para a familia, a qual, aos poucos,

dele tomava distancia, assim como os amigos. Conscientes dessa carga da doenga, os
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enfermos evitavam encontros publicos, isolavam-se € mantinham o tratamento em

segredo (Bertolli Filho, 2001; Nogueira, 1950).

Diante desse contexto, ¢ possivel compreender a quase impossivel agregacao
entre os doentes mais pobres, dado que eles nem sequer queriam ser vistos como
portadores de TB. Alguns trabalhadores, que faziam parte do movimento operario do
inicio do século, principalmente os tipdgrafos e graficos, reivindicavam melhores
condi¢gdes de trabalho e a intervencao do Estado, chegando a publicar criticas e
denuncias das péssimas condigdes de trabalho as quais estavam expostos, em jornais
(Almeida, 2006). Ja aqueles mais ricos, muitos médicos, organizavam-se em

associacdes de classe e criavam as citadas Ligas.

A primeira tentativa de interven¢do do Estado, na questdo da TB, se da em
1907, quando Oswaldo Cruz propds, no Congresso Nacional, uma lei que
estabeleceria a obrigatoriedade da notificagdo pelos médicos, a implantacdo de
medidas profilaticas no Regulamento Sanitario (Hijjar et al., 2007) e a criagdo de
servigos especializados em TB, como sanatdrios e hospitais; seria um plano de
combate a doenca que nao foi aprovado por falta de verbas (Gongalves, 2000) e
porque a Peste Branca ndo ameacava a estrutura do Estado ou da economia (Barreira,

1992; Luz, 1982 apud Gongalves, 2000; Bertolli Filho, 2001).

Somente em 1920, com a Reforma Carlos Chagas, foi criado o Departamento
Nacional de Satude Publica e a Inspetoria de Profilaxia da TB, inaugurando a era de
interven¢do do Estado na doenga. No contexto nacional, temos a Primeira Guerra
Mundial, que gerou recessdo econdmica no Pais e, como resposta, greves e passeatas
contra a fome e o desemprego, ocasido em que se inicia a discussdo sobre os

problemas sociais € a necessaria atuacao do Estado (Barreira, 1992).
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Tal Inspetoria estava sediada no Rio de Janeiro e seu dirigente era Placido
Barbosa; ela tinha carater centralizador, visao restrita ao bioldgico e, como objetivos,
construir dispensarios com assisténcia aos doentes, buscar os enfermos, realizar a
notificacdo, promover a profilaxia dos susceptiveis ¢ medidas educacionais para
prevenir a transmissdo, isolar os doentes e realizar a desinfec¢ao dos espagos.
Expande, ainda, sua ac¢do, com a formagdo das enfermeiras visitadoras, que
realizavam atividades de educacao sobre a TB e visitas domiciliarias em busca da
adesdo do doente ao tratamento, com um teor de fiscalizagdo (Barreira, 1992;

Antunes, Waldman, Moraes, 2000; Gongalves, 2000; Hijjar et al., 2007).

Na década de 1930, com Getulio Vargas, inicia-se um periodo de maior
centralizacdo e de Estado intervencionista e paternalista. O lema seguido era o de que
a saude era um dos direitos basicos dos cidaddos brasileiros e, assim, em 1931, ¢é
criado o Ministério da Educacao e Satde Publica com um Departamento Nacional de
Saude Publica (DNSP). No que se referia a TB, foram construidos sanatorios, nao
mais pavilionares, mas em monobloco, por serem mais baratos, e os centros de
satde, que passam a integrar os equipamentos nos quais o doente era acompanhado

(Barreira, 1992).

Segundo Bertolli Filho (2001), as intervengdes de Vargas se deram
principalmente na capital do Pais, o que resultou em piora no quadro epidemioldgico
e, na pratica, na assisténcia prestada pelas associagdes filantropicas. Somente a partir
de 1938, buscando melhorar a imagem do Brasil perante o exterior, modernizar a
nagdo e preparar homens “sadios” para explorar o interior, Vargas assume um projeto

federal e encomenda a Jodo de Barros Barreto, diretor do DNSP, um plano nacional.
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A sociedade civil organizada, nesse momento, era representada pelas
Sociedades de TB espalhadas pelo Pais, compostas, aqui também, pela elite médica.
Em 1939, com o apoio de Vargas, ¢ criada a Federacao Brasileira das Sociedades de
TB, que tinha o objetivo de promover Congressos Nacionais de TB, onde seriam
discutidas as principais questdes sobre a doenga e orientadas medidas ao governo

(Bertolli Filho, 2001).

Por outro lado, a populagdo pobre, mais concentradamente acometida pela
tisica, deveria, de acordo com a politica centralizadora de Vargas, receber assisténcia
médica e previdenciaria dos Institutos de Aposentadoria ¢ Pensdao (IAP), o que de
fato, ndo ocorria integralmente, pois os doentes acabavam sendo tratados por

servicos filantropicos (Bertolli Filho, 2001).

Em 1940, a reforma Barros Barreto cria o Servigo Nacional de TB (SNT),
constréi sanatorios, dispensarios e centros de saude. Em 1945, a TB ¢ incluida no
programa de governo e, em 1946, ¢ criada a Campanha Nacional Contra a TB
(CNCT), que tem como superintendente, Raphael de Paula Souza. Nesse momento,
as entidades filantropicas passam a receber ajuda econdmica do Governo (Barreira,

1992).

Entre esse periodo e a década de 1970, a participacdo da sociedade civil, em
relacdo a TB, foi limitada. Uma das diretrizes do CNCT era a promogdo do controle
democratico das acdes, que deveria ser exercido por diversas camadas sociais,
mediadas por conselhos assessores, “‘compostos por “elementos exponenciais” e
“classes representativas”, dirigidas pelo representante local da Campanha” (Barreira,
1992, p. 65), o que nos leva a imaginar que ndo havia representantes de doentes, a

ndo ser que estes fossem médicos acometidos pela TB.
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Em Pernambuco, jovens tisiologistas iniciaram um movimento que visava
formar uma opinido publica em torno da TB e criar a Divisdo de TB na Unidade
Federada. Para isso, foram feitos cartazes, ganhou-se o espaco das ruas e das radios,
para a divulgagdo da doencga. Nas ruas verificam-se exposi¢des e panfletos. Na
capital desse Estado, profissionais solicitavam, aos bares e padarias, alimento aos
pacientes que vinham do interior; e, as assistentes sociais, buscavam locais para os
mesmos se abrigarem, o que, por vezes, ocorria nos conventos. No Rio de Janeiro,
estudantes promoveram as Semanas Antituberculosas, para divulgar a doenca

(Barreira, 1992).

Na luta contra a TB, do governo de Janio Quadros, conclama-se a
participacdo de autoridades, médicos, enfermeiras, professores e a mobilizagdo da
ciéncia para enfrentar a doenga, entretanto, sem a participacdo da populagdo geral

(Barreira, 1992).

Talvez a mais expressiva participacao da sociedade civil, nesse periodo, tenha
sido a luta do movimento sindical, mesmo que este tenha se enfraquecido apods os
beneficios da Previdéncia Social (Frias Junior, 1999). No governo Goulart foi
marcante a atuacao sindical no interior dos sanatorios, principalmente no de Curicica,
onde iam lideres sindicais conversar com a diretoria, com os médicos e participar de
discussdes com os doentes internados. Em certo momento, os trabalhadores
sindicalizados cumpriam fun¢des da enfermagem, verificavam o cumprimento dos
regulamentos, assumiam certo controle sobre a qualidade da atencdo oferecida e,
caso verificassem irregularidades, promoviam o encontro entre o diretor do Sanatério
e o sindicato. Ainda, exigiam dos médicos de plantdo que permanecessem despertos

e que ndo prescrevessem por telefone (Barreira, 1992).
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Este periodo se finaliza com o golpe militar de 1964, que instaura a ditadura,
na qual os recursos para o Ministério da Saude (MS) e para a TB foram diminuidos.
Nessa época houve a Reforma Universitdria, com a extingdo de catedras de
tisiologistas, o que determinou a perda de poder politico e social que tinham até
entdo. Como consequéncia, o Pais chegou a década de 1970 com uma crise sanitaria,
que nao se restringia a TB, mas a outras doengas infecto-contagiosas, acompanhadas

do aumento das enfermidades cronico-degenerativas.

1.3.2 Poés 1970: O final da Ditadura e as novas formas de participacio — o

surgimento das parcerias

No final do periodo ditatorial surgem movimentos de varios setores, buscando
a redemocratizacdo do Pais, destacando-se a participagdo das universidades e dos
trabalhadores da saude, no Movimento Sanitario. Também ¢ a partir da Conferéncia
Internacional sobre Atenc¢do Primaria em Saude, em 1978, em Alma-Ata, que a
participagdo da sociedade civil na satde ganha forca, uma vez que coloca-se em
pauta o direito e o dever da populacdo em participar daquilo que se refere a saude,
assim como exalta-se o papel do Governo quanto ao estimulo nesse processo
(Macedo, 2005). Dessa forma, o nascimento do SUS traz a participagdo social como

um dos seus principios.

O movimento da Reforma Sanitaria reconhece a satide como direito universal
e defende a universalizagdo de seu acesso, provida pelo Estado: visa, portanto, a
ampliacdo dos direitos de cidadania a todos os brasileiros. Assim, a Reforma
Sanitaria ndo lutou somente pela satde, mas pela transformagao social, por sujeitos

que desenvolvessem a consciéncia social, a partir da consciéncia sanitaria. Sob essa
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ideologia, a satde entra na Constituicdo como um direito e a VIII Conferéncia
Nacional de Saude defende a criagdo do SUS, contando com a participagdo social,
entendida como essencial na gestdo publica, para o acompanhamento e fiscalizagao
das politicas publicas. A Lei 8.142/90 institucionaliza essa participacdo, ao criar os
Conselhos de Saude em ambito nacional, os estaduais € os municipais, de carater
deliberativo e as Conferéncias Nacionais de Satde, de carater consultivo (Martins et

al.,2008).

Constata-se, em relagdo a TB e conforme verificaremos a seguir, que a
participacdo da sociedade civil se dd no interior desse contexto nacional, mas
principalmente, por recomendagdes internacionais, resultando na inclusdo, no
Programa Nacional de Controle da TB (PNCT) brasileiro, da necessidade do
envolvimento de organizagdes ndo-governamentais para o estabelecimento de

parcerias que multipliquem o impacto das a¢des governamentais (Hijjar et al., 2007).

As parcerias entre o governo e a sociedade civil para o controle da TB (re)
surgem no mundo, num movimento iniciado na virada do século XX para o XXI,
como uma recomendagdo e comprometimento da OMS e dos paises com maior carga
da doenga. Elas sdo resultado do entendimento de que a TB ¢ doenca que tem relagdo
com a estrutura socioecondmica e, por isso, demanda a colaboracdo entre o governo,
o setor privado de saude, as organizagdes ndo-governamentais € a comunidade, para

o seu enfrentamento (Stop TB Partnership, 2010).

No contexto internacional, a Iniciativa Stop TB foi langcada pela OMS em
1998. Em decorréncia, produziu-se, em 2000, a “Declaracio de Amsterda para
Combater a TB”, durante a Conferéncia de TB e Desenvolvimento Sustentavel

(Santos Filho e Gomes, 2007; Stop TB Partnership, 2010). Essa Declaragdo teve
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como objetivo, reestruturar os esforgos globais de controle da TB e foi pactuada entre
0s vinte paises que mais concentram a enfermidade no mundo. Entre seus acordos,
estava o incentivo a colaboragdo de outros atores, além do governo, em agdes de
controle da TB e a criagdo de um Fundo Global (FG) para a enfermidade, que
mobilizasse recursos a serem investidos nas atividades recomendadas. Em 2000, a
Assembléia Mundial da Satde estabeleceu algumas metas da Stop TB para 2005:
detecgao de pelo menos 70% de doentes e 85% de cura. Ademais, endossou o
estabelecimento de uma Parceria Global de Controle da TB, que foi criada em 2001

(Stop TB Partnership, 2010).

Esta parceria, a “Stop TB Partnership”, ¢ um movimento que conta com mais
de 400 parceiros (organizagdes internacionais, paises, doadores do setor publico e
privado, organiza¢des ndo-governamentais e privadas), € tem como objetivo, acelerar
a agdo social e politica para deter a TB. Est4 sediada na OMS, uma das organizagdes
lideres de seu conselho, que tem representacdo permanente € que se constitui como
referéncia para suas politicas. Tem, ainda, como parceiro, o Banco Mundial (Stop TB

Partnership, 2010).

No primeiro encontro entre os parceiros, realizado em Washington - Estados
Unidos da América, em 2001, foram endossadas as recomendagoes da Declaracao de
Amsterda e as metas de deteccdo de casos, cura ¢ de combate da TB nos 50 meses
seguintes, além de ter sido criado o “Plano Global de Combate a TB 2001-2005”.

Este Plano teve quatro objetivos:

e ecxpandir a estratégia DOTS;

e adaptar a estratégia DOTS para os desafios da co-infecgao TB-HIV e TB
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MR;

e melhorar as ferramentas existentes para desenvolver novos diagndsticos,

novas drogas e uma vacina ¢;

o fortalecer a “Global Stop TB Partnership” para testar/provar estratégias de

controle da TB que poderiam ser efetivamente aplicadas.

Em 2004, foi realizado novo encontro entre os parceiros, em Nova Delhi-
India, onde foi moldado o segundo Plano Global, langado dois anos depois no Forum
Economico Mundial, em Davos-Suiga, o qual se voltou para o planejamento de acdes
para o periodo de 2006-2015. Outras metas foram incluidas nesse momento: reduzir,
at¢ 2015, 50% da carga da TB (prevaléncia diminuida para 155/100.000 e
mortalidade para 14/100.000) e, até¢ 2050, eliminar a doenca, ou seja, ter incidéncia
menor que um por milhdo. Estas metas seguiram também os Objetivos do Milénio,
em que a incidéncia da TB deve ser diminuida até 2015 (Alianza Alto a la

Tuberculosis e OMS, 2006).

Em sintese, verificamos que a OMS estimulou a criagdo de uma parceria para
poder trabalhar e concretizar as metas da Estratégia Stop TB, que incluem, além
daquelas citadas anteriormente, contribuir para o fortalecimento dos servigos de
saude, engajar provedores de assisténcia global, contar com o apoio de portadores da

TB, bem como das comunidades e, permitir e promover a pesquisa (OMS, 2006).

Para a consecucao de tais metas, a Stop TB Partnership criou sete grupos de
trabalho: expansdao da DOTS, TB MR, TB-HIV, novos diagnésticos, novas drogas,
novas vacinas e Advocacy, comunicagdo ¢ mobilizagdo social (Alianza Alto a la

Tuberculosis, 2006).
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Como o objeto do presente estudo sdo as parcerias entre o governo € a
sociedade civil, faz-se necessario identificar onde elas se inscrevem nesse contexto e
explica-las, uma vez que o Brasil compunha, em 2006, o grupo de 22 paises com

maior carga de TB e que, essas metas foram voltadas, principalmente, para estes.

As parcerias estdo presentes na proposta de Comunicagdo, Advocacy e
Mobilizagao Social (CAMS) e em um dos subgrupos do grupo Expansao da DOTS: o

de Parcerias Publico-Privadas.

Advocacy significa a defesa de causas, busca assegurar que o governo
continue comprometido com o controle da TB; a Comunicacdo busca o
conhecimento que promove a mudanca de comportamento, abordando aspectos além
do bioldgico, que podem estar relacionados as normas sociais e as atitudes pessoais;
a Mobilizagdo Social busca a participacdo de varios atores (doentes, ex-doentes,
familias de doentes, comunidade, politicos, ONGs, midia, setor privado, entidades de
profissionais, grupos religiosos, entre outros) em torno de um objetivo comum (Toro,
Werneck, 2004), neste caso, apoiar no controle da TB, principalmente no que se

refere ao diagnostico e tratamento corretos (WHO, 2007).

Sobre o subgrupo Parcerias Publico-Privadas, a idéia é que haja colaboracao
entre todos aqueles que assistem na satde, sendo eles publicos ou privados. O
conceito de “privado” adotado ¢ aquele da ONU, que ndo se restringe as instituigcdes
econdmicas, mas abrange, também, organizagdes civis, de classe ou comunitarias, ou
seja, todas “ndo-estatais” (Vieira, 2001). Sendo assim, sdo considerados parceiros
privados: médicos particulares, pessoas sem habilitagdo especifica na area da saude e
que provém da comunidade, clinicas, hospitais e laboratorios privados, farmacias e

ONGs, estas ultimas, objeto do presente estudo (WHO, 2006).
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A necessidade de criacdo desse grupo adveio da constatagdo de que, em
muitos paises com alta incidéncia da doenga, o principal servigo procurado pela
populagdo ¢ o privado; além do fato de que o tratamento ofertado por essa
modalidade de servigo, nem sempre condiz com as normas estabelecidas pela OMS
ou pela politica nacional e, ainda, pelo fato da DOTS nao ocorrer regularmente

(WHO, 2001; Newell et al., 2004).

1.3.3 As parcerias no controle da TB: breve revisiao da literatura

Analisar as parcerias entre organizagdes da sociedade civil e o Governo, no
Estado de Sao Paulo, no controle da TB, ¢ o objetivo da presente investigagao.
Assim, no sentido de verificar como se apresenta essa questdo no ambito
internacional e nacional, apresentam-se, a seguir, alguns estudos que se dedicaram a
mesma tematica em outros paises € que podem contribuir para a aproximagao ao
objeto da presente investigagdo. Tais estudos foram localizados através de revisdo
bibliografica na base de dados BIREME (Biblioteca Virtual em Satde), em julho de

2009, com o par de descritores “TB” e ‘“organizagdes nao-governamentais”,

“participacdo comunitaria”, “sociedade civil”, “terceiro setor”, “organizacdo
comunitaria”, “organizacdo social”’, mobilizagdo social’ e “planejamento
participativo”.

De um lado, alguns estudos descrevem a constru¢ao das parcerias € as ligoes
aprendidas. Um deles foi desenvolvido no Nepal, entre 1998 e 2001. Trata-se de uma
comparagdo entre as taxas de cura, abandono, notificagdo de casos novos,

participacdo de médicos privados que referenciavam pacientes para o setor publico e
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de farmacias que comercializavam medicamentos antes € apos o estabelecimento da
parceria. A parceria foi construida a partir de uma iniciativa do governo local.
Primeiramente foram identificados os parceiros, discutidas as diretrizes do
tratamento (que deveria ser seguido segundo o que determinava o governo local), o
fluxo e a funcdo de cada um. ONGs participaram do programa de controle, ao
analisar os exames de escarro, ao realizar a supervisdo a tomada da medicagdo e ao
coordenar um grupo de voluntarios que se encarregava de buscar pacientes que
faltavam a supervisao do tratamento. Os resultados demonstraram aumento nas taxas
de cura e notificacdo e diminuicao da participagao de médicos privados, uma vez que
os pacientes recorriam diretamente aos centros publicos de satde (onde o tratamento
era gratuito); além de menor nimero de farmécias que comercializavam as drogas. A
participacdo das ONGs foi elemento considerado muito importante por atuarem
diretamente com os pacientes e, principalmente, por seu potencial para dar suporte ao
governo para a continuidade da parceria, uma vez que, a longo prazo, realizariam o
advocacy e a busca de pacientes faltantes ao tratamento. Entretanto, os autores
ressaltam que, se ha um débil governo local e pouco comprometido, dificilmente a
parceria pode ser bem sucedida, dado que isto faz aumentar o papel dos profissionais
médicos do setor privado que, em geral, ndo tratavam os doentes corretamente

(Newell et al., 2004).

Outro estudo, que também descreve a constru¢do de uma parceria, identifica
como problema, a fraca participagdo e comprometimento do governo local em sua
manutencio. O projeto foi desenvolvido em uma regido rural da India, entre 2001 e
2002, e descreve a parceria entre o governo e médicos privados. A atuacdo de uma

ONG circunscreveu-se a facilitar a articulacdo entre médicos privados e o servigo
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publico, monitorando as referéncias realizadas pelos primeiros ao segundo e foi
considerada fundamental para “manter viva” a parceria ja que, apos sua saida, houve
diminui¢do na participagdo, tanto de médicos quanto do governo local (Rangan et al.,

2004).

Outra analise apresenta a comparacao entre quatro parcerias, realizadas em
Nova Delhi (India), Ho Chi Minh (Vietnam), Nairébi (Kenya) ¢ Pune (India), em
2002, com o objetivo de compara-las quanto a estruturacao e resultados. Os achados
indicam a importancia de: orientar todos os participantes da parceria sobre o seu
funcionamento, melhorar os sistemas de referéncia e de informagdes, que a
supervisao e monitoramento dos parceiros devem ser feitos pelo governo local e, que
¢ necessaria a provisao gratuita de medicamentos aos doentes. Além disso, ressaltam
que a participagdo de uma ONG, como mediadora da parceria, pode facilitar a

colaboragao entre o governo e os provedores privados (Lonnroth et al., 2004).

Em estudo de 1999, foi realizada revisao sobre a participagdo da comunidade
no combate a TB, nas décadas de 1980 e 1990, em diferentes paises. Os
“trabalhadores de saude comunitéarios” sdo definidos como membros da comunidade
que realizavam alguma atividade relacionada a saude, ndo eram funcionérios do
governo e podiam ou ndo receber remuneragdo. Para que a participacdo ocorra, 0s
autores julgam ser necessaria a mobilizagdo e a motivagdo continua da comunidade,
que pode ser feita por organizagdes que ja existem na localidade e que ndo precisam

ser, necessariamente, ligadas a TB (Mabher et al., 1999).

No mesmo estudo, efetiva-se a revisdo de nove artigos publicados na década
de 1990, que descrevem diferentes formas de participagdo da comunidade em paises

asiaticos, na Africa do Sul e no Haiti. S3o na maioria projetos-piloto, com pequeno
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numero de participantes e que estabelecem os resultados dos programas com
participagdo da comunidade, em relagdo ao alcance das metas para o controle da TB.
A comunidade atua, principalmente, na supervisao e ¢ composta por voluntarios,
leigos, membros de grupos religiosos, trabalhadores rurais e organizagdes sem fins
lucrativos. Os resultados da maioria dos estudos sao focados na porcentagem de cura:
maiores que 85%. Conclui-se, nesse estudo, que o processo de estabelecimento de
parcerias, inclui educacdo em saude, treinamento e continua motivacdo dos
participantes (doentes, comunidade, trabalhadores de saude), garantia de
medicamentos e sistematizacao dos registros. Ressalta-se, ainda, que a énfase das
parcerias deve estar centrada na promog¢do da adesdo para se alcangar sucesso no
tratamento; e que a participacdo das ONGs ¢ importante, uma vez que tais

organizagdes estdo mais proximas da comunidade (Mabher et al., 1999).

Outro exemplo ¢ a atuacdo de uma ONG em Bagda, Iraque, em 2001. Uma
organizacdo ndo-governamental realizou treinamento e recrutou membros para
supervisionar os doentes em seus domicilios, desenvolveu atividades educativas com
pacientes, suas familias e comunidade; e apoiou o governo local na coleta e registro
padronizado de informagdes. A experiéncia ¢ descrita num estudo de caso-controle,
que dividiu os pacientes em dois grupos: um recebia supervisdo didria por um
membro da ONG, nos dois primeiros meses de tratamento; e, outro, ia diariamente a
unidade de saide. Comparam-se, entdo, as taxas de cura, conversdao da baciloscopia,
falha do tratamento, mortalidade, abandono e adesdo, entre os dois grupos. Os
resultados mostram que as taxas de cura, adesdo e baciloscopia negativa, no segundo

més de tratamento, sdo mais altas entre aqueles que foram assistidos pela ONG
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Revelam, ainda, que sua atuacdo ajudou no alcance das metas estabelecidas pela

OMS (Al-Delaimi, Niazi, 2003).

Em uma provincia da Africa do Sul, uma parceria foi estabelecida em 2002,
entre o programa nacional, a comunidade e uma ONG, para promover o tratamento
supervisionado a 769 pacientes, classificados como casos novos ou re-tratamentos. A
ONG teve a fungdo de treinar voluntarios (para realizar a supervisao da tomada do
medicamento) e profissionais de saude. O estudo demonstrou que a porcentagem de
sucesso do tratamento aumentou significativamente entre os casos de re-tratamento,
que eram supervisionados por voluntdrios, quando comparados com aqueles sob
esquema auto-administrado. Entretanto, dado que a maioria de voluntarios era de
desempregados, na medida em que encontravam emprego, deixavam de
supervisionar os doentes. Dessa maneira, discute-se o que seria necessario para que
tais pessoas continuassem motivadas a participar da parceria (Kahimirimbanyi,

Kironde, 2002).

Outro estudo de revisdo sobre as parcerias desenvolvidas em paises asiaticos
pesquisou 11 artigos publicados entre 1991 e 2004 e analisou a capacidade das
parcerias para contribuir com a detec¢ao de casos entre as populacdes mais pobres e
vulneraveis, entendidas como aquelas que tém menor renda, fraco poder e
capacidade de vocalizacdo. Os autores identificaram que a maioria das parcerias era
firmada entre os governos locais e o setor privado com fins lucrativos, como
hospitais, laboratorios, farmdcias, médicos particulares ¢ com ONGs voltadas a
assisténcia direta a saude, ou seja, que tém como fun¢ao, prestar servigos. Ressalta-se
a importancia destas ultimas, pelo fato de estarem, na maioria das vezes, voltadas as

acdes para a populagdo pobre e excluida e, portanto, mais acometida por TB. Além
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disso, dos estudos analisados, varios sugerem que a atuagao das ONGs deve abranger
a mediagdo entre o governo e outros provedores, como facilitadoras das parcerias e

na assisténcia propriamente dita aos doentes (Malmborg et al., 2006).

As ONGs atuam também na América Latina, entretanto, poucos estudos
tratam de descrever e avaliar tais parcerias. Uma andlise feita em duas cidades da
Bolivia ¢ em trés cidades da Colombia revela as contribuigdes da comunidade no
controle da TB na implantagdo da DOTS comunitaria. Nesse caso, as ONGs
atuavam, principalmente, na formagdo de membros da comunidade que,
voluntariamente, identificavam sintomaticos, realizavam a supervisao da tomada dos
medicamentos, € buscavam os ndo aderentes ao tratamento, entre outras atividades.
Nas cidades bolivianas predominam ONGs internacionais que atuam com o
programa nacional, focando as a¢des na prestacdo de servigos de saude. Na
Colombia, onde ha extensa histéria de mobilizagao social, h4 ONGs nacionais, ¢ a
atuacdo da comunidade ¢ mais voltada para a luta politica, visando manter a TB
como prioridade nas agendas governamentais e, no apoio social ao doente, sua
familia e pessoas mais vulneraveis a desenvolverem a doenga. A andlise aponta que
nenhuma parceria tinha registro de suas agdes, o que dificultou a avaliacdo de
impacto das mesmas. Ademais, enfatiza a necessidade dos governos terem papel

ativo na educagdo e na motivagdo da participagao (OMS, 2002).

No Peru, uma ONG que trabalha com pessoas vulneraveis, com humanizacao
na saude, desenvolvimento comunitdrio e participagdo cidada na saude, desenvolve
acOes relacionadas a TB, promovendo a articulagdo entre atores sociais, afetados ou
ndo pela TB, e entre estes e o governo, na luta contra a doenca. Entre suas atividades

estdo a participacdo em comités de avaliagdo do PCT nacional, na constru¢dao de



Introducdo 43

materiais educativos, cursos e sensibilizagcdes sobre TB; apoiando a organizacao de
doentes com TB, a Pastoral da Saude, as organizacdes de base comunitaria, de
mulheres, entre outras, promovendo seu encontro e discussao sobre TB (Atapona et

al., 2008).

Um manual, produzido pelo Escritorio Regional da OMS do Sudoeste da
Asia, demonstra claramente o quio versatil pode ser uma ONG, no que diz respeito a
sua atuacdo no controle da TB (WHO, 1999). Segundo o documento, as ONGs
podem atuar na (0): a) assisténcia (diagnostico e tratamento); b) suporte aos governos
(treinamento, supervisdo, controle de qualidade da baciloscopia); ¢) desenvolvimento
de atividades de educagdo em satude sobre TB; d) oferecimento de suporte ao cuidado
baseado na comunidade; ) mobilizagao e divulgacao da TB e; f) condugao e suporte

a pesquisa.

Em cada uma dessas frentes, o Manual traz exemplo de experiéncia exitosa e
ressalta a importancia da ONG em seguir as diretrizes locais do tratamento da TB, ou
seja, ser parte do programa nacional de controle da doenca. O mesmo Manual
reconhece que o papel das organizacdes ¢ dar suporte e ajuda aos governos e
comunidades, no desenvolvimento e na manutengdo de servigos ¢ nas agdes
essenciais ao controle da TB, conforme verificado nas experiéncias descritas

anteriormente (WHO, 1999).

Todas essas experiéncias parecem ter um aspecto comum: sdo iniciativas
desenvolvidas em paises nos quais o programa nacional ¢ insuficiente e/ou
ineficiente para controlar o avango da TB. Em alguns deles, sdo os membros da
comunidade que realizam a busca ativa, supervisionam, buscam os faltosos, entre

outras atividades, sem receber remuneracdo: o que parece tratar-se de acdes
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voluntérias. Esse aspecto merece destaque, porque ¢ o que diferencia o Brasil nesse
rol de paises. O PNCT desenvolvido no Brasil ¢ “horizontalizado”, ou seja, conta
com a expansao das atividades para todos os servicos de satde e integracdo com a
Atenc¢do Basica (ainda que, de fato, isso ndo ocorra integralmente); e a DOTS ¢
operacionalizada sob a responsabilidade dos municipios, incorporando a estratégia
Programa de Satde da Familia (PSF) e o Programa de Agentes Comunitarios de
Satude (PACS). Os Agentes Comunitarios de Saude tém como atribui¢do, o que nos
outros paises ¢ realizado por voluntirios e, da mesma forma, sdo parte da

comunidade que atendem, isto ¢, devem residir no local (Maciel et al., 2008).

Estas caracteristicas do PNCT podem, de alguma forma, influenciar as agdes
da sociedade civil brasileira, ndo voltadas a assisténcia, mas a mobilizacdo.
Exemplificando, podemos citar a articulacdo de ONGs em torno da TB: o Férum de
ONGs Lutando Contra a TB do Estado do Rio de Janeiro, criado em 2003; a ONG
TB, criada em 2005, no Estado de Sao Paulo; e o Forum Baiano contra a TB, criado
mais recentemente, em 2007. A maioria dos integrantes ndo atua na assisténcia e sim

na divulgacao da doenca e no controle social.

No ambito nacional, como iniciativa do MS, foi criada, em 2004, a Parceria
Brasileira contra a TB, como representante da Stop TB Partnership, com o objetivo

de:

dar sustentacdo politico-social na luta contra a TB no Brasil, pactuando a
mobilizacdo das organizagdes governamentais e ndo governamentais, sociedade civil
organizada, fortalecendo o controle social das agdes do PNCT; fomentar a expansio

da estratégia de tratamento supervisionado — DOTS em todo o territorio nacional,
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garantindo a integragdo com a rede basica do SUS; apoiar a implementagdo das
politicas do PNCT em todas as suas atribui¢des, a todos os grupos especiais ou de alta
vulnerabilidade, na vigilancia e assisténcia as pessoas vivendo com TB/HIV; integrar
as agdes da parceria em comunicagdo, advocacy, mobilizacdo social, educagdo e

pesquisa, nas agdes do PNCT (Parceria Brasileira Contra a Tuberculose”).

A Parceria ¢ um forum composto por representantes do governo, setor
privado e sociedade civil e, atualmente, conta com cerca de 84 parceiros, divididos
em oito grupos: governo, organizagdes de categoria ou de classe, academia, setor
privado, organizagdes de cooperacao (como a OMS), ONGs de ativismo, ONGs de
assisténcia técnica ou assistenciais e, instituigdes confessionais ou religiosas. Esse
forum reconhece que certos grupos tém diferentes vulnerabilidades a TB e defende
que, através da mobilizagdo social, pode-se melhorar o diagndstico, a adesdo e as

taxas de cura da doenga'’.

E importante enfatizar que tal estimulo, por parte do Estado, ¢ fruto de um
contexto, nacional e internacional, no qual se discute e se reconhece a importancia da

participagao.

Outra iniciativa, que veio promover a participacdo da sociedade civil e
incentivar os governos para combater a TB, foi a criagdo do Fundo Global contra
aids, TB e Malaria, em 2000. Como proposta do G8 (grupo dos oito paises mais
desenvolvidos e industrializados do mundo: Estado Unidos da América, Reino
Unido, Franca, Alemanha, Italia, Canad4, Russia e Japao), este Fundo objetiva apoiar

e financiar acdes de controle destas doengas em paises onde sua incidéncia ¢

? Parceria Brasileira contra a Tuberculose [homepage na internet]. Sdo Paulo; [citado 2009 ago. 16].
Disponivel em: http://www.parceriatb.org.br/apresentacao/index.php.
19 Parceria Brasileira contra a Tuberculose [homepage na internet]. Sdo Paulo; [citado 2009 ago. 16].
Disponivel em: http://www.parceriatb.org.br/apresentacao/index.php.
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importante. A inovacdo ¢ o modelo adotado: os recursos do Fundo somente podem
ser usufruidos pelos paises, através da criagdo de um Mecanismo Coordenador do
Pais (MCP), que consiste em um grupo que deve gerir os projetos e ser formado,
obrigatoriamente, pelo governo e por organiza¢des da sociedade civil''. Dessa

maneira, parece tornar-se formal o espacgo da participacao na questao da TB.

A expansao do Fundo Global chegou ao Brasil em setembro de 2005, tendo
sido estabelecido o projeto Fundo Global TB Brasil, organizado e articulado com
recurso financeiro de 27 milhdes de dodlares para o desenvolvimento de ag¢des no

periodo de 2007-2012"2.

Considerando todos esses incentivos e recomendagdes, a participacao da
sociedade civil foi introduzida na Politica Nacional de Controle da TB". A
participagdo esta prevista em trés principais frentes: a mobilizag¢do, voltada para a
divulgacdo da doenca e para o desenvolvimento de agdes (como as acdes do Dia
Mundial de Luta contra a TB); a participacdo na discussdo, formulacdo e avaliagdo
das politicas (o controle social) e; a criacdo de parcerias com organizagdes nao-

governamentais para o controle da TB.

Tendo em vista que a participagdo das ONGs tem sido destacada como
importante instancia para consubstanciar a parceria para o controle da TB, o que se
coloca em questdo, neste estudo, ¢ identificar como se operacionalizam as parcerias

entre estas e o Programa Estadual de Combate a TB no Estado de Sdo Paulo.

" Fundo Global Tuberculose Brasil. [homepage da internet]. Sdo Paulo;[citado 2010 out. 11].

Disponivel em:

%ttp ://www.fundoglobaltb.org.br/site/projeto_brasileiro/apresentacao.php?Section=1&SubSection=1.
idem.

'3 Brasil. Ministério da Saude. Secretaria de Vigilancia em Satide. Departamento de Vigilancia

Epidemiologica. Coordenagio Geral de doengas endémicas. Area Técnica de Pneumologia Sanitéaria.

Programa Nacional de Controle da Tuberculose [homepage na Internet]. Sdo Paulo; sd. [citado 2009

nov 15]. Disponivel em: http://www.opas.org.br/prevencao/site/UploadArg/ProgramaTB.pdf.
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2 JUSTIFICATIVA

O estudo dessa tematica ¢ importante, pois, apesar do incentivo as parcerias,
promovido no ambito nacional e internacional, inclusive com destinacdo de recursos
financeiros, ndo ha estudos que se proponham a realizar um mapeamento, descri¢ao e
andlise sobre como se organizam as parcerias € seus resultados. Ainda, trata-se de
estudo que toma como questdo central, a participacdo, um dos principios do SUS,
entendida como um importante pilar no controle de enfermidade, a qual, em
decorréncia de sua magnitude, ¢ uma das prioridades do Pacto pela Vida (Brasil,

2006).
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3 PROBLEMA DE ESTUDO

As diferentes formas de participacdo da sociedade civil estdo articuladas ao
contexto social, politico e econdmico da histéria das sociedades. No Brasil, a
participagdo, no periodo ditatorial e de redemocratizagdo, traduzia uma agao coletiva
que visava a mudanga social, a busca por um pais democratico que reconhecesse 0s
direitos dos cidaddos e, se expressava por meio de protestos, mobilizagdes e
organizagdo politica. O que surge apos, parece ser uma modalidade de participagdo
institucionalizada, que coloca a sociedade civil como co-responsavel pelas demandas
e respostas € que, na atualidade, ¢ bastante expressa pelas parcerias, principalmente

em virtude das politicas implementadas no Estado de Sdo Paulo.

Considerando essa forma de participagdo que conta com as ONGs e, o
estimulo e recomendagdo das parcerias, o que se questiona ¢é: como se
operacionalizam as parcerias entre Estado e sociedade civil no controle da TB na
atualidade e, como suas ac¢des respondem aos determinantes dessa doenga, de forma

a alterar a situagao de ocorréncia da enfermidade.
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4 PRESSUPOSTOS

Tendo em conta que a TB ¢ determinada pelas condi¢des sociais, que
decorrem da inser¢do dos sujeitos nos processos de produ¢do e reproducdo social,
admite-se que o sucesso do tratamento e o controle da enfermidade requerem ter em
conta as vulnerabilidades dos doentes, decorrentes de contextos vulneraveis, € o

quanto estes influenciam no tratamento e na consecugao da cura (Bertolozzi, 1998).

Dessa forma, o pressuposto levantado ¢ o de que as parcerias sao
principalmente voltadas ao fomento do controle social e mobilizacdo e que, pelo fato
das ONGs atuarem com populacdes que apresentam diferentes graus de exclusdo
social, teriam principios, que se refletiriam em suas agdes, voltadas para a
diminui¢cdo das vulnerabilidades a que os sujeitos portadores da TB estariam

expostos.

Este pressuposto estd baseado na concep¢do de participacdo cidadad, que
promove o empowerment e visa fortalecer a sociedade civil para a construgdo de
caminhos que apontem para uma nova realidade social, sem injustigas, exclusdes,
desigualdades, discriminagdo. Isto, sem negar a necessidade da atuacdo do Estado,
enquanto provedor das necessidades basicas da populacgdo, incluindo o provimento

da saude.
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S OBJETIVO

5.1 Geral

Conhecer e analisar a operacionalizagao das parcerias entre organizagdes nao-
governamentais € o governo do Estado de Sao Paulo no controle da TB, no periodo
de 2004 a 2009.

5.2 Especificos
e Identificar e caracterizar as parcerias atuantes no Estado de Sao Paulo,
com relacdo ao historico de formacdo, agdes desenvolvidas, populagdo-
alvo, financiamento, monitoramento e natureza do acordo (formal ou

informal);

e Analisar as a¢des desenvolvidas e seus resultados, em termos do que se
propunha na formulagdo da parceria e a luz do conceito de participagao,

como diretriz do SUS.
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6 FINALIDADE

Ao buscar compreender como se desenvolvem tais parcerias no Estado de Sao
Paulo objetiva-se entender como podem contribuir para o desencadeamento de agdes
que considerem os determinantes da doenca e, outras dimensdes envolvidas no seu

controle, além das tradicionais e legitimas: biologica e clinica.
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7 METODO

7.1 Tipo de estudo

Este estudo buscou caracterizar e analisar, a partir da otica de sujeitos sociais,
as parcerias entre a sociedade civil e o Estado, no que tange a TB. Dessa forma, a
abordagem escolhida foi a qualitativa, pois permite estudar a complexidade deste
fendmeno, a partir do mundo dos significados, das percep¢des, das interpretacdes, da
subjetividade e da intencionalidade dos sujeitos. Justifica-se também o uso dessa
abordagem porque ela se aplica a investigacdes de grupos e segmentos localizados e
possibilita proceder a sistematiza¢do do conhecimento até a compreensdo da logica

interna do grupo ou do processo em estudo (Minayo, 2008).

E estudo exploratorio, pois busca levantar informagdes sobre o objeto (as
parcerias), delimitando um campo de trabalho e mapeando suas condi¢des de
manifestagdo e; estudo explicativo, na medida em que, além de registrar e analisar os
fenomenos estudados busca-se identificar seus determinantes (Severino, 2007).

7.2 Cenario de estudo
O cenario escolhido foi o Estado de Sao Paulo, dada a magnitude da TB no

mesmo ¢ a inexisténcia deste tipo de estudo nesse territorio.

O Estado de Sao Paulo est4 localizado na regido Sudeste do Brasil e ocupa

uma extensdo territorial de 248 Km?, que ¢ dividida entre seus 645 municipios.
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Abriga mais de 40 milhdes de habitantes, dentre os quais, muitos (cerca de 23%) s@o

brasileiros vindos de outras regides e imigrantes de diferentes nacionalidades'®.

E o estado mais rico da Federacdo e tem um dos mais altos Indices de
Desenvolvimento Humano, ficando atras somente de Santa Catarina e do Distrito
Federal. Na economia, ¢ o responsavel por mais de 31% do PIB (Produto Interno

Bruto) do Pais, o que o caracteriza como o "motor econdmico" do Brasil"’.

Ainda que, de maneira geral, seja desenvolvido, com um olhar mais acurado
podemos perceber as desigualdades desse Estado, que mantém grupos populacionais

vivendo como em paises ricos € outros, como em paises extremamente pobres.

O Indice Paulista de Vulnerabilidade Social (IPVS), construido pela
Fundagao Sistema Estadual de Andlise de Dados do Estado (SEADE), a partir de
dados do censo de 2000, demonstra que cerca de 30% dos distritos estaduais foram
classificados como de alta ou muito alta vulnerabilidade, ou seja, eram compostos
por familias com as piores condigdes socioecondmicas e baixa renda e escolaridade.
A andlise mostrou também que as maiores vulnerabilidades sdo encontradas em

municipios de grande porte (SEADE, 2007).

Outro indicador, o Indice Paulista de Responsabilidade Social (IPRS), mede a
estrutura de oportunidades oferecida pelos municipios e, quando relacionado com o
IPVS, pode diminuir ou potencializar a vulnerabilidade das familias. Esse Indice
divide o Estado em seis grupos, o grupo dois ¢ aquele composto por municipios

economicamente dindmicos, mas isso ndo se reflete nas condi¢des de vida da maior

14 Sdo Paulo (Estado). Governo do Estado de Sdo Paulo. Conheca Séo Paulo. [homepage na internet].
Sao Paulo; [citado 2010 nov. 22]. Disponivel em:

http://www.saopaulo.sp.gov.br/conhecasp/principal _conheca.

'3 idem.
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parte de sua populagdo. Nesse grupo estdo municipios da regido metropolitana de

Sao Paulo, de Campinas e da Baixada Santista (SEADE, 2007).

Ao verificar os nimeros absolutos de casos de TB, que terminaram o
tratamento em 2009, podemos atestar que cerca de 68% estavam nessas regiéesl6.
Isso demonstra a necessidade de que haja estratégias no Estado que visem controlar a
TB, considerando sua desigual distribuicdo no territério e sua associagdo as
condicdes sociais.

7.3 Coleta dos dados

A busca pela compreensdao desse complexo fendmeno, as parcerias,
demandou estratégia que permitisse a emergéncia de elementos que auxiliassem uma
analise abrangente. Dessa maneira, optou-se por captar os depoimentos dos sujeitos
que, segundo Minayo (2008), revelam condi¢des estruturais, de sistemas de valores,
normas € simbolos e, a0 mesmo tempo, transmitem as representagdes grupais, em
condigdes historicas, socioecondmicas e culturais especificas. Assim, ¢ possivel
captar as representagdes sociais dos sujeitos, entendidas como “(...) categorias de
pensamento, de agdo e de sentimento que expressam a realidade, explicam-na,

justificando-a ou questionando-a” (Minayo, 2008, p.219).

A técnica eleita foi a entrevista semi-estruturada, uma conversa com
finalidade, que permite ao sujeito discorrer sobre o tema em questdo e, ao
entrevistador, estimular o aprofundamento de aspectos importantes ao estudo. As
entrevistas foram guiadas por roteiro previamente testado com sujeitos com
caracteristicas semelhantes aos do presente estudo para os ajustes necessarios, €

gravadas mediante autorizacao (Apéndices 1 e 2).

' Dados cedidos pela Divisido de Tuberculose da Secretaria de Estado da Satde de Séo Paulo,
retirados do banco de dados interno, TBWEB, em outubro de 2010.
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Um roteiro adaptado foi utilizado para entrevistar um dos sujeitos que, apesar
de nao pertencer a ONG de Sao Paulo, contribuiu com o governo paulista na
constituicdo de uma ONG que se dedica a TB, dado que j& possuia experiéncia por

promover semelhante acdo no Rio de Janeiro (Apéndice 3).

Os roteiros foram construidos de maneira que fosse possivel captar as
caracteristicas dos sujeitos e das parcerias. Portanto, ha questdes que se referem aos
sujeitos, a ONG e/ou ao o6rgdo do governo que representavam e ao trabalho em
parceria. Foi solicitado aos sujeitos que discorressem sobre experiéncias realizadas
entre 2005 e 2009, dado que este periodo inclui a época anterior e posterior ao

estabelecimento do Projeto Fundo Global TB Brasil.

A escolha dos sujeitos foi delineada por meio da técnica de bola de neve
(snowball), segundo a qual, cada sujeito entrevistado ¢ solicitado a indicar o (0s)
sujeito (os) seguintes. A coleta termina quando todos os sujeitos indicados ja foram

entrevistados e/ou quando comega a haver reincidéncia de informagdes.

Assim, na fase exploratoria do estudo foi realizada busca em site de
instituicdo governamental e participacdo em evento que divulgava parcerias entre
governo ¢ ONGs no controle da TB. Dessa maneira foram definidos os primeiros

sete sujeitos da pesquisa: cinco de ONGs e dois do Governo.

Os procedimentos para a coleta de dados foram os seguintes: foi realizado
contato telefonico ou por e-mail para informar sobre a pesquisa e solicitar a
participagdo e, apds o aceite, foi marcada data, hora e local, escolhidos pelos
participantes. As entrevistas tiveram duracdo variada, entre 25 e 90 minutos e

ocorreram entre marco e julho de 2010.
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Alguns sujeitos indicados ndo participaram do estudo, totalizando trés. Com o
primeiro, membro de uma ONG, apesar de diversas tentativas, ndo foi possivel
realizar a entrevista devido, primeiramente, a impossibilidade da pesquisadora ir até
o local acordado por problema de saude e, posteriormente, pelo fato do sujeito estar
desenvolvendo atividades fora do Estado de Sao Paulo. Com outros dois sujeitos, que
atuavam junto ao governo, também nao foi possivel realizar as entrevistas. Com um,
foi realizado contato telefonico e por e-mail e encaminhados os documentos
solicitados, entretanto, a resposta do aceite foi dada apos a data limite estipulada para
a coleta de dados, momento em que as informagdes captadas ja estavam em fase de
analise. O outro indicado era representante de uma Unidade Basica de Saude (UBS)
de Municipio paulista, entretanto, para realizar a entrevista seria necessario submeter
o projeto a0 Comité de Etica da Prefeitura do Municipio, o que foi inviavel também
devido ao cronograma do estudo.

7.4 Sujeitos do estudo

Participaram do estudo seis sujeitos que atuavam em Orgdos governamentais ¢ 13
sujeitos de organizagdes da sociedade civil. Todos eram responsaveis pelo
desenvolvimento de parcerias. A Figura 1 mostra as organizag¢des ou 6rgaos dos quais
os sujeitos faziam parte, bem como suas indicagdes. As instituicdes governamentais
sdao identificadas como IG seguidas de vogais e as ONG, de acordo com sua

populagdo-alvo e objetivos.

Os sujeitos identificados na cor rosa claro sao os que, primeiramente foram
identificados, ainda na fase exploratéria do estudo, e entrevistados. Os sujeitos
identificados na cor azul sdo aqueles que foram indicados pelos primeiros e, também

entrevistados. Estes dois grupos compdem a amostra do estudo. Os sujeitos
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identificados em branco foram aqueles com os quais nao foi possivel realizar a

entrevista. As setas indicam a (as) indicagdes dos sujeitos entrevistados.

Figura 1 - Local e fluxo da coleta de dados. Estado de Sao Paulo - 2010.
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Governamental
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IG: Instituigdo Governamental

Em duas ONGs houve contribuicdo espontinea de outro sujeito, no momento
em que eram realizadas as entrevistas. Conforme anteriormente mencionado, por
indicacdo de um sujeito que atuava junto ao governo, foi entrevistado sujeito de
ONG do Rio de Janeiro, dada sua contribuicdo para a constru¢cdo de uma ONG que

se dedicasse a TB no Estado de Sao Paulo.

Duas organizagdes religiosas ndo se identificaram como ONGs, entretanto,

considerando a historia de formagdo das organizagdes nao-governamentais, que se
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originaram de sujeitos de trés segmentos, as Universidades, os Partidos Politicos e as
Igrejas e pelo fato de que tais organizacdes mantém caracteristicas semelhantes as
nao-religiosas, principalmente no que se refere ao fato de serem abertas a elementos
de outras religides que ndo a catdlica, além da forma como vem atuando, como sera

verificado a seguir, foram consideradas neste estudo.

7.5 Aspectos éticos

O projeto foi apresentado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do

Instituto de Saude da Secretaria de Estado da Saude de Sao Paulo (Anexo 1).

Todos os sujeitos foram convidados a participar do estudo, mediante ciéncia
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e foram resguardadas as

recomendacdes da Resolucao 196/96 do Conselho Nacional de Saude (Apéndice 4).

Conforme anteriormente explicitado, durante a realizagdo de duas entrevistas
houve contribuicdo voluntaria de outros sujeitos, que, a priori, ndo seriam
entrevistados e, portanto, ndo havia Termo de Responsabilidade. Perante as
contribuic¢des, consideradas importantes para o estudo e para resguardar os aspectos
¢éticos da pesquisa, os dois sujeitos foram contatados posteriormente e foi solicitada
autorizagdo para utilizar as informacdes fornecidas. Os sujeitos autorizaram e
procederam a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice
5).

7.6 Analise dos dados

Os depoimentos foram transcritos na integra e utilizou-se da técnica de

analise do discurso, preconizada por Fiorin (1989), posta na Teoria da Geragao de

Sentido — Teoria de Greimas, a qual foi readequada por Bertolozzi (1998). Segundo
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esta Teoria, a analise de texto requer que identifiquemos suas figuras que formam
uma rede. O encadeamento das figuras forma o tecido figurativo, ou seja, a trama,
que ¢ chamado de percurso figurativo. O sentido desse grupo de figuras ¢
concretizado por um tema, que ¢ revestido pelos enunciados narrativos. Assim, ao

identificar o percurso narrativo, identificamos o tema do discurso.

Seguindo esta técnica, as entrevistas foram alvo de sucessivas leituras que
permitiram a construcao de frases, as quais foram agrupadas segundo as seguintes

categorias de analise:

e As parcerias entre a Sociedade Civil e o Estado

e Participacdo: A relagdo entre a Sociedade Civil e Estado no controle da

B

Na descricao dos resultados, segue-se o padrdo: a letra maitscula diz respeito
a identificacao do sujeito e esta seguida por um niimero que se refere a frase tematica
correspondente. Os numeros sdo separados por virgula, quando pertencem a um
mesmo sujeito e, as letras, por ponto e virgula. Exemplo: A55,56; C4 — Frases
tematicas 55 e 56 do sujeito A e frase tematica 4 do sujeito C.
7.7 Referencial tedrico-metodoldégico

As categorias construidas foram analisadas tendo como referencial tedrico, a
visao de mundo pautada no materialismo historico-dialético. Este referencial toma o
mundo como material, existente fora da consciéncia humana e que dela independe. A
visdo que pauta a leitura do objeto de estudo visa ndo somente a interpretacdo da

realidade, mas também, sua transformacao, feita pelo Homem, entendido como ser
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politico e ndo mero receptor de influéncias sociais (Fonseca, Egry e Bertolozzi,

2005).

No materialismo historico-dialético, 0 Homem € considerado ser histoérico,
constrdi e se constrdi no seu proprio percurso histérico. O modo de producao vigente
possibilita a compreensao dos processos historicos. Ademais, tudo que tem
propriedade fundamental de existir independentemente da consciéncia humana ¢
matéria e, sendo assim, a sociedade e os fendmenos sociais, também o sdao (Fonseca,

Egry e Bertolzzi, 2005).

Sendo a satide e a doenga fendmenos sociais, segundo o materialismo
histérico-dialético, nao podem ser entendidos sendo como um processo de ir e vir, €
determinado pela maneira como a sociedade se estrutura. E isso o que fundamenta a
Teoria da Determinacdo do Processo Saude-Doenca. Entende-se entdo que, a
depender da inser¢ao dos sujeitos no sistema de producao, os mesmos tém diferentes
perfis de producdo e consumo e, consequentemente, diferentes desgastes e

potencialidades para a doenga, a morte, a saude e a vida (Fonseca, Bertolozzi, 1997).

O processo saude-doenca estd posto numa totalidade composta por niveis: o
estrutural, determinado pela estrutura social e seus perfis de morbimortalidade; o
particular ou de grupos sociais que compartilham de condi¢cdes de vida e trabalho
semelhantes e; o individual, que compreende pessoas, pequenos grupos, familias, que
se diferenciam entre si por atributos individuais (Fonseca, Bertolozzi, 1997). Em
cada um deles encontram-se as contradi¢des da reproducdo social, ou seja, processos
saudaveis, que protegem, fortalecem; e processos destrutivos, que vulnerabilizam o

ser humano.
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Assim, compreende-se que a TB nao ¢ resultado linear da associagdo entre o
bacilo e as condi¢des bioldgicas do ser humano, mas coloca-se como um produto de
uma dada situagdo historica, social e economica, que determina as condigdes de

reprodugdo social, e que acabam por gerar contextos vulneraveis as pessoas.

Por outro lado, estudar a forma como ocorrem as parcerias no Estado de Sao
Paulo, em relacdo a TB, exige referencial tedrico que proporcione compreendé-la
como parte dessa totalidade, ou seja, apreendé-la como produto de mediagdes e
correlagdes, que ocorrem nas esferas da estrutura da sociedade. Exige, portanto, sua
compreensdo situada, contextualizada e articulada ao momento historico (Minayo,

2008).

Dessa maneira, a parceria, entendida como uma totalidade-parte deve ser
sempre relacionada as demais partes do todo e as totalidades superiores e inferiores a
ela. Dessa forma, tanto pode trazer em si, processos potencialmente fortalecedores,
nos quais hé formas de organizagdo e poder construtivas e que permitem o exercicio
da cidadania; como potencialmente limitantes e, por vezes, destrutivos, nos quais ha
debilidade de organizagdo ou organizacdo alienante e falta de poder da sociedade
civil. Dessa maneira, o desenvolvimento de tais parcerias pode exercer ou nao
protecdo na vida de pessoas com TB e na instauracdo de politicas de controle da

doenga.

Além do referencial teérico da Determinagdo Social do Processo Saude-
Doenga, a analise dos dados foi baseada nos seguintes conceitos essenciais: Estado,
Sociedade Civil, Participacdo, além da definigdo de ONG e Parcerias, que serdo

expostos adiante.
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7.7.1 Estado e Sociedade civil

Hé intenso debate em torno do que se constitui Estado e Sociedade Civil.
Montafio (2008) e Bobbio (2009) discutem o desenvolvimento histérico e tedrico
destes conceitos, trazendo o que concebiam Aristoteles; os jusnaturalistas: Hobbes,

Rousseau, Locke e Kant; além de Hegel, Marx, Engels ¢ Gramsci.

No modelo aristotélico, a Sociedade Civil é a sociedade natural ou a familia.
E a natureza social do homem e o Estado ¢ seu prosseguimento natural, formado a
partir de aglomerados que originam as cidades, comunidades independentes e auto-

suficientes (Bobbio, 2009).

Ja os jusnaturalistas partem da concepgdo que contrapde a sociedade pré-
estatal ou antiestatal ao Estado. H4 oposi¢do entre o estado de natureza e o estado
civil. A sociedade civil é ndo-natural, é a antitese do estado de natureza, sendo
constituida a partir de acordos entre os individuos que decidem sair de tal estado e,
dessa forma, criam uma sociedade artificial, politica: o Estado. Entre os defensores
dessa corrente, temos Hobbes e Rousseau, que entendem o Estado como eliminagao
do tenso estado de natureza (onde ha guerra de todos contra todos) e a instauragdo da
paz, enquanto Locke e Kant entendem o Estado como conservagao e regulamentagao

do estado natural (Bobbio, 2009; Montaiio, 2008).

De acordo com Hegel, a sociedade civil ¢ a sociedade pré-estatal, pré-politica,
das relagdes econdmicas, juridicas e administrativas (Montafio, 2008). Diferente das
outras concepgdes, a sociedade civil ndo precede a formagdo do Estado, ¢ seu
primeiro momento de formacao, ou seja, ¢ o Estado inferior, juridico-administrativo

que regula as relagdes exteriores, enquanto o Estado (propriamente dito) ¢ o
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momento ético-politico, que tem como tarefa “realizar a adesdo intima do cidadao a

totalidade de que faz parte”, também chamado de Estado superior (Bobbio, 2009).

O contraste entre a sociedade civil e o Estado estd posto na concepcgao de
Marx e Engels. A partir da compreensao de que a sociedade ¢ nao-natural,
historicamente determinada e marcada pelas relagdes de producao, a sociedade civil
passa a ter centralidade econdmica, ¢ o “conjunto de relagdes de producao e de forcas
produtivas, historicamente determinadas” e representa a estrutura (as relagdes
econdmicas). O Estado, por sua vez, representa a superestrutura, ¢ um produto da

sociedade civil e subordinado a ela (Montafo, 2008).

Gramsci teve como substrato para o desenvolvimento de suas idéias sobre a
sociedade civil e o Estado, o final do século XIX e o inicio do século XX, periodo de
grandes marcos historicos como a Primeira Guerra Mundial, a Revolu¢do Russa,
levantes de operarios europeus, formagao de grandes partidos politicos, regimes
totalitarios, a crise de 1929 e o posicionamento dos Estados Unidos da América
como poténcia mundial (Semeraro, 1999). Diante do crescimento de uma sociedade
contraria aos ideais da burguesia - que colocam o Estado como um ente que poderia
defender seus interesses - esta busca uma nova forma de recompor sua hegemonia,
por meio da “politizacdo” da sociedade civil, com o deslocamento da politica para
outros espacos, antes considerados “privados” (Acanda, 2006, p.171), o que acaba
por aumentar as associagdes e complexificar a estrutura social e politica (Acanda,
2006). O pensador italiano, ao conceber a participacdo das massas nas decisdes
politicas, busca desenvolver uma teoria que interprete esse processo, desenvolvendo

o conceito ampliado de Estado.
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Na concepcao de Gramsci, a sociedade civil ¢ parte do Estado, ndo mais esta
na estrutura, como em Marx e Engels, mas na superestrutura. Segundo este pensador,
o Estado ¢ composto pela sociedade politica e pela sociedade civil, sendo a primeira,
o Estado-coercdo, que domina e tenta manter a hegemonia por meio da ditadura e da
forca e, a segunda, o Estado-¢€tico, as institui¢des que produzem e difundem valores e

ideologias (Montafio, 2008), os aparelhos privados de hegemonia (Coutinho, 1999).

Segundo Duriguetto, Souza e Silva (2009), a sociedade civil de Gramsci

¢ 0 espaco em que as classes organizam ¢ defendem seus interesses (através
de associagdes e organizagdes, sindicatos, partidos etc.), ¢ a esfera da elaboragdo e/ou
difusdo de valores, cultura e ideologias que tornam, ou ndo, conscientes os conflitos e
as contradicdes sociais. Portanto, é nela em que se confrontam projetos societarios, em
que se desenvolve a luta pela constru¢ao de projetos hegemonicos de classe que tém

fungdo de hegemonia, consenso e dire¢ao (Duriguetto, Souza e Silva, 2009, p. 14).

A participacao das massas seria uma alternativa ao que propunham as teorias
economicistas, que defendiam a criagdo do homem-maquina, despolitizado e, as
estatistas, nas quais os Estados totalitarios fundiriam a sociedade civil no Estado e

controlariam a vida popular ditatorialmente (Semeraro, 1999).

Para Montafio (2008), o Estado de Gramsci mantém a caracteristica classista
e coercitiva de Marx e permite a continuidade da divisdo da sociedade em classes.
Entretanto, os conceitos de hegemonia e revolucdo, centrais para o pensador,
permitiriam superar o status quo. Por hegemonia, entende-se a “(...) capacidade de
uma classe estabelecer e preservar sua lideranga intelectual e moral mais para dirigir

do que para obrigar” (Acanda, 2006, p. 173). Segundo Gramsci, as classes
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subalternas organizadas devem disputar a hegemonia com a classe dominante
(econdmica e ético-politica) e lutar pela conquista do poder. Para isso, devem valer-
se da “guerra de posicdo” (que embasa a “revolu¢ao gramsciana”), uma conquista
progressiva e processual, a partir da articulacdio dos multiplos interesses dos
subalternos e da criagdo de um espago publico onde haja hegemonia e pluralismo e,
consequentemente, permita a criacdo de um Estado mais democratico (Coutinho,

1999).

Sendo assim, a sociedade civil ¢ lugar onde as classes subalternas
desenvolvem suas convicgdes e lutam por um projeto hegemonico que busca a gestao
popular do poder. Gramsci aponta como importantes para esse€ processo, O
desenvolvimento, nas classes subalternas, da consciéncia e da subjetividade, partindo
da filosofia da praxis, segundo a qual, as transformagdes da realidade estdo
associadas a tomada de consciéncia, que nunca estd separada dos condicionamentos
sociais e dos conflitos de classe. A subjetividade permite a elaboragdo da estrutura, a
qual pode anular o sujeito, tornando-o passivo, mas também pode fazer emergir a
possibilidade de liberdade. A elaboragdo da estrutura culmina na superestrutura,

como uma vontade de ruptura. (Semeraro, 1999).

Para Montafio (2008), ha

necessidade de que, no ambito da sociedade civil, inclusive desde a sua
cotidianidade, as pessoas, os movimentos sociais, as ONGs, as associagdes
comunitarias, os grupos de interesse ou categorias, participem ativamente do processo
de lutas sociais. Pensar numa sociedade civil desarticulada, apatica, desmobilizada, ¢
deixar este espago para o controle hegemonico dos setores sociais que exercem

diregcdo hegemdnica na sociedade como um todo (Montaiio, 2008, p.262).
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Além dos integrantes da sociedade civil, identificados acima, para Bobbio

(2009), esta também ¢ composta por:

classes sociais, ou mais amplamente os grupos, as associagdes, as
organizagdes que as representam ou se declaram seus representantes; ao lado das
organizagoes de classe, os grupos de interesse, as associagdes de varios géneros com
fins sociais e indiretamente politicos, os movimentos de emancipacdo de grupos
étnicos, de defesa dos direitos civis, de libertagdo da mulher, os movimentos de

jovens, etc. (Bobbio, 2009, p. 36).

As concepgdes de Estado e Sociedade civil dos autores cléssicos, citados
anteriormente, estdo postas sob a égide da totalidade e da historicidade, seguindo a
concep¢do da “integralidade do social” (Montafio, 2008). Esta constatagdo ¢
importante, dado o debate sobre a equivaléncia dos conceitos “sociedade civil” e
“terceiro setor”, fazendo-se necessaria sua compreensdao para justificar o uso, no

presente estudo, da expressao “sociedade civil”.

Os defensores do “Terceiro Setor”, o definem como um conjunto de
organizagdes sem fins lucrativos, mantidas pela participacdo voluntaria, num ambito
ndo-governamental. S3o entidades que dao continuidade as praticas tradicionais de
caridade, filantropia e mecenato (Fernandes, 2005). Alegam que atuam pela defesa
dos direitos dos cidaddos, constituindo “a” sociedade civil; fazem contraponto ao
Estado e ao mercado; devem executar servigos publicos, uma vez que o Estado ndo ¢

capaz, sozinho e; defendem as “vitimas das injusticas do mundo”, gragas ao

sentimento de misericordia (Ioschpe, 2005).



Método 67

Alguns autores (Montafio, 2008; Duriguetto, Souza, Silva, 2009) defendem
que “terceiro setor” ¢ um conceito ideoldgico, neopositivista, que ¢ apreendido
isoladamente (assim como o primeiro e segundo setores), desgarrado da totalidade
social e desistoricizado. Para eles, esse “setor” tem carater funcional ao projeto
neoliberal, na medida em que ¢ considerado neutro, a-politico e a-classista, podendo
atuar além do Estado e do mercado, por meio da filantropia, da solidariedade e do

voluntariado, como agente do bem-estar-social, em lugar do Estado.

Importante, também, ¢ conceituar o que ¢ Governo, uma vez que muitos o
concebem como o proprio Estado. Montaifio (2008) traz o conceito de Petras (2000),
segundo o qual o Estado ¢ compreendido como as organizagdes de certa permanéncia
estrutural, enquanto o Governo ¢ o regime adotado, sdo instituigdes temporais, a
politica, que depende de opgdes de classe, aliancas politicas partidarias, acordos e
compromissos; ¢ a gestdo ou administragdo de determinado periodo. No presente
estudo, ¢ imprescindivel esclarecer a diferenca entre Estado e Governo, dado que as
parcerias entre o Estado e a sociedade civil seguem a politica governamental,
podendo configurar-se de maneiras diferentes a depender do Governo - neoliberal,
trabalhista, progressista, popular - ainda que este opere dentro de um marco

preestabelecido pelo Estado.

Expostos os conceitos acima, os adotados neste estudo serdo os de Gramsci,
ou seja, a sociedade civil como o Estado-ético e Estado, como Estado-coer¢do ou
sociedade politica. Optou-se por esse paradigma teodrico, pelo seu potencial de
empoderar a sociedade civil e contribuir para a constru¢do de um Estado

democratico, que permita ao cidaddo, ser governante.
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7.7.2 Participacdo, ONG e Parceria

Nesta se¢do, busca-se conceituar diferentes tipos de participacdo, adotados
pela sociedade civil, expor como esta se organizou no Brasil do século XX e, nessa
esteira, identificar o nascimento de outros conceitos-chave para o estudo, o de ONG

Organizagao Nao-Governamental e o de Parceria.

A participagdo deve ser constituinte da pratica cotidiana da sociedade civil e
esta pratica tem origem na Grécia, onde se constituia, idealmente, no encontro de
cidadaos livres que debatiam e votavam sobre decisdes dos governos. Segundo Gohn
(2007a), o estudo a respeito das praticas de participagdo ocorrem a partir do século

XVIII, com Rousseau (Gohn, 2007a).

Rousseau apreende a participagdo direta de cada cidadao como a forma de
proteger seus interesses privados e assegurar um bom governo. Para ele, a
participacdo deve ter carater educativo, podendo aumentar o grau de liberdade do

individuo, capacitando-o a ser e permanecer seu proprio senhor.

Segundo Gohn (2007a), outros autores discorrem sobre a participagao,
incluindo alguns teoricos do liberalismo, que discutem sobre a necessidade de
atuacao local. Estes propdem varios instrumentos de participagdo como: cooperativas
de consumidores, conselhos, associacdes civicas e formulam propostas para
desenvolver processos participativos que abranjam desde o nivel local até o nacional.
A autora ainda faz referéncia a Aléxis de Tocqueville, que reitera a soberania do

povo, através da formagao de homens independentes e capazes de autogoverno.
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Marx amplia o conceito de participagao, ao articula-lo as lutas e movimentos
sociais. Estes ultimos sdo concebidos como lutas sociais voltadas a “transformacao
das condigdes existentes na realidade social, de caréncias econdmicas e/ou opresssao
sociopolitica e cultural”; para vencer a subordinacdo e a dominagdo. As correntes
européias contemporaneas sobre participacao, lideradas por Eric Hobsbawn, entre
outros, seguem a abordagem segundo a qual a politica tem centralidade, sendo

enfocada do ponto de vista de uma cultura politica, resultante das inovacgdes

democraticas, relacionadas as experiéncias nos movimentos sociais (Gohn, 2007a).

Hobsbawn classifica os movimentos sociais em revolucionarios (quando ha
insisténcia na necessidade de que a estrutura geral de uma instituicdo ou de um
sistema social deve ser transformada ou substituida) e reformistas (quando se aceita a
estrutura ou quando se considera que ela ¢ passivel de aperfeicoamento ou reforma
onde os abusos se manifestaram). O mesmo cientista aborda o surgimento de novos
movimentos sociais, no final da década de 1970, caracterizados por identidade grupal
(politica de identidade) e ndo universalistas, lutando, por exemplo, por direitos
humanos, questdes de género, raga, qualidade de vida e meio ambiente (Gohn,

2007b).

Para Gohn (2007a), a participagdo ainda pode ser concebida de diferentes
formas, de acordo com o paradigma que se adota. A autora destaca cinco principais

paradigmas:

e O liberal, no qual a participacdo ¢ entendida como um movimento
espontaneo do individuo e que tem como objetivo, fortalecer a sociedade
civil para que se evitem as ingeréncias do Estado (controle, tirania e

interferéncia na vida dos individuos). Neste caso, a participagdao ¢
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ferramenta para a busca de necessidades da sociedade. Segundo este
paradigma, as agdes visam evitar obstaculos burocraticos a participacao e
ampliar canais de informagdo aos cidaddos para que estes possam se

manifestar antes da tomada de decisoes.

e O autoritario, no qual a participacdo ¢ cooptativa e a arena de participagao
sdo as politicas publicas, cuja estrutura esta posta “de cima para baixo”.

Neste caso, visa diluir os conflitos sociais.

e O democratico, no qual a participagdo se desenvolve na sociedade civil
(por meio de movimentos sociais ¢ de organizagdes autdnomas) € nas

institui¢des formais politicas (por meio do voto).

e O revoluciondrio, em que a participagdo se da por meio dos coletivos
organizados, que lutam contra as relacdes de dominagao e pela divisao do
poder politico. As arenas sdo o sistema politico (o parlamento) e os

aparelhos burocraticos administrativos.

e O democratico-radical, no qual a participagdo tem como objetivo,
fortalecer a sociedade civil para a constru¢do de caminhos que apontem
para uma nova realidade social, sem injustigas, exclusdes, desigualdades e

discriminacgao.

Neste ultimo paradigma, a participagdo tem o pluralismo como marca: os
agentes, 0s sujeitos sociais, sao multiplos e ndo representam uma classe social. Os
individuos sao considerados cidadados e participar ¢ dividir as responsabilidades com
a comunidade, que ¢ concebida como parceira, co-responsavel permanente, nao

apenas como ator coadjuvante (Gohn, 2007a).
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No Brasil, este conceito de participagdo ¢ condizente com o que se
desenvolveu na década de 1990, no processo de implementagdo do Sistema Unico de
Saude (SUS), entretanto, antes de debrugar-se um pouco mais sobre tal processo,
vejamos como se pensava € concretizava-se a participacdo um pouco antes, na
década de 1980, periodo rico quanto a atuacao da sociedade civil, que lutou contra a

ditadura militar e a favor da redemocratizacao do Pais.

Na década de 1980, no contexto de luta pelo reconhecimento dos direitos
sociais, politicos e econdmicos, o termo utilizado, via de regra, era “participacdo
popular”, ou seja, estd posta a categoria central: o povo - que dizia respeito aos
esforcos da sociedade civil para aumentar o controle sobre instituicdes que
controlavam a vida da comunidade. Segundo Gohn (2007a), tal concepgdo tem
carater mecanicista, pois compreendia a participagdo como presenga fisica dos
representantes e era formada por diferentes atores que, por meio da pressao direta e
mobilizagdo, praticavam a participa¢do. Nessa década, foram canais de participacao,
integrar os 6rgdos publicos e negociar, verificando-se a participagdo direta (por meio
dos conselhos populares dos movimentos sociais, por exemplo) e a indireta (por meio

dos conselhos comunitarios de saude e de educagao, entre outros).

A institucionalizagdo da participa¢do somente ocorreu na década de 1990, a
exemplo dos conselhos gestores, constatando-se um novo espago de participagdo: o
publico ndo-estatal. Ainda segundo Gohn (2007a), dois novos conceitos sdo adotados

nesse periodo:

e a “participagdo cidada”, cuja categoria central ¢ a sociedade. Tem como
orientagdo, a universaliza¢ao dos direitos sociais e considera legitimos os

interesses dos diversos grupos sociais. A atuagdo se da em debates
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publicos para a discussdo das prioridades. Os atores sao: movimentos
sociais, ONGs, entidades de classe, universidades, entre outros, que atuam
visando a capacitacdo politica e organizacional e o “empowerment” da

sociedade.

e ‘“participagdo social” ou a mobilizacdo social ressignificada. Esta, que
antes se remetia a aglutinagdo de pessoas, passa a ser concebida como a
canalizacdo de energias para um bem comum. A autora critica esse
conceito por julgar que esvazia o conteudo politico da mobilizacao social

e se restringe a processos que visam certos resultados.

Podemos verificar que cada conceito de participacdo carrega uma forma da
sociedade civil se articular com o Estado, e que ¢ influenciada pelo contexto. Dessa
maneira, ao proceder a um recorte de andlise ao final da década de 1970 e inicio da
de 1980, verificam-se movimentos sociais contra o governo ditatorial, passando-se
pela redemocratizagdo e pela institucionalizacdo de tais movimentos, em meio a
globalizacdo e a transi¢cdo de um Estado de Bem Estar Social, ainda que ndo pleno,
para um Estado Minimo, como fruto da implementacdo do Neoliberalismo, quando
se evidencia o surgimento de um espago publico ndo-estatal e de parcerias entre a

sociedade civil e o governo, objeto deste estudo.

Parceria ¢ concebida aqui, como uma nova relacdo da sociedade civil com o
governo, pautada no conceito de cidadania, que toma papel central no periodo pos-
ditadura e incorpora a participagdo como responsabilidade social dos cidadaos

(Gohn, 2004).
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Cabe destacar que este conceito ¢ bem diferente e ndo deve ser confundido

com o de parceria publico-privada, definido como:

uma modalidade de gestdo descentralizada da agdo publica, pela qual a agdo
estatal delegavel ¢ desenvolvida em espago eminentemente publico situado, contudo,
fora do ambito do Estado; este espaco ¢ o resultado da conjugacdo de diferentes
elementos publicos e privados que visa ao atendimento do interesse publico; €

possivel criar, nesse espago, alternativas flexiveis de gestdo (FUNDAP, 1997, p. 35).

No presente estudo nao se adota o conceito de parceria publico-privada de
que trata a Lei 11.079 de 30/12/2004, que a define como um contrato administrativo
de concessao de servigos publicos ou obras publicas e de prestagao de servigos a
administracao publica que deve, necessariamente, ter o valor minimo de 20 milhdes

de reais e periodo de prestagao de servigos superior a cinco anos.

Uma vez que o foco esta posto nas parcerias entre ONGs e o Programa

Estadual de Controle da TB de Sao Paulo, exploremos o que sdo essas organizagdes.

O termo ONG foi cunhado na década de 1940 pela Organizacdo das Nagoes
Unidas (ONU), para designar entidades ou institui¢cdes civis sem fins lucrativos, de
direito privado, que realizavam trabalhos em beneficio da coletividade (Posada,
1998). No Brasil, se expandiu de forma progressiva nas décadas de 70 e 80, em apoio
aos movimentos sociais, no sentido de ajudar a melhorar sua organizacdo e na
articulacdo de demandas, reivindicacdes ¢ lutas, no contexto da Ditadura Militar

(Montaio, 2008).
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O novo panorama da participagdo, a partir da década de 1990, coloca essas
organizacdes como gestoras € executoras da implantacao de servicos reivindicados,
sendo suas caracteristicas, a organizacao, a articulagdo e a institucionalidade (Gohn,

2007b).

Assim como sobre a sociedade civil, ha importante discussdo em torno do
papel das ONGs: alguns autores condenam sua atuagdo, por considerarem que sao
“menos politizadas”, “mais empresariais”, voltadas a busca por fundos e a maior
eficiéncia; que “profissionalizam” o exercicio da cidadania e reduzem a capacidade
de acdo autébnoma da populacdao. Ainda ha outros que advogam que elas ajudam a
consolidar os ideais do Estado minimo, ao atuar onde o Governo deveria atuar
(Duriguetto, 2007; Gohn, 2007b; Montafio, 2008). Do outro lado, ha aqueles que
acreditam que elas podem ocupar, com eficiéncia, as lacunas deixadas pelo Estado -
incapaz - e¢ atuarem no fortalecimento dos movimentos sociais (FUNDAP, 1997;

Junqueira, 2004; loschpe, 2005; Mattos ¢ Drummond, 2005).

Vieira (2001), ao analisar a expansdo de ONGs no cenario internacional,
discute algumas questdes importantes. Para ele, o poder que estas organizacdes
detém ¢ importante e tende a crescer cada vez mais: hd ndo somente a expansdo das
ONGs, mas também a expansdo de redes que as articulam, das menos as mais
influentes, que oferecem aos grupos civis, canais fortes de pressdo sobre os governos,
uma vez que seus membros trabalham em delegagdes oficiais e penetram em
instancias oficiais de tomada de decisdo. Entretanto, o autor ressalta que elas podem
enfraquecer o Estado em seu poder de decisdo e gerar conflitos, pois defendem
interesses especiais que podem diminuir o senso de identidade e fragmentar a

sociedade civil.



Método 75

Levantamento da Fundagdo Getlilio Vargas estimou que havia, em 2008,
cerca de 400 mil ONGs registradas no Brasil (Montafio, 2008). Mas, apesar de

grande crescimento nos ultimos anos, aquelas que se dedicam a TB sao poucas.

Dessa maneira, além do referencial teorico da Determinagdo Social do
Processo Saude-Doenca, a analise dos dados sera baseada nos conceitos de Estado e
Sociedade Civil, pautados na concepgao de Gramsci; de Participagdo, no contexto da
valoriza¢ao da cidadania; de Parceria, como uma forma de relagdo entre a sociedade
civil e o Estado, que pressupde a responsabilidade dos cidaddos perante as politicas
publicas do Estado e; de ONGs, como uma forma de organizacao da sociedade civil

(ainda que tenha sofrido muitas modifica¢des desde sua emergéncia até a atualidade).
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8 RESULTADOS

8.1 Os sujeitos do estudo

As tabelas a seguir mostram a caracterizagao dos sujeitos do estudo. Seus
nomes, assim como os das instituicdes e organizacdes nao serdo divulgados, de
forma a assegurar o sigilo. Os sujeitos e as institui¢des governamentais (IG) sdo
identificados com letras do alfabeto; as organizacdes da sociedade civil, de acordo

com sua populagdo-alvo e objetivos.

Tabela 1 - Caracterizagdo dos sujeitos que atuavam junto a Orgios
governamentais, segundo cargo, institui¢do governamental e tempo

de atuacdo em TB. Estado de Sao Paulo - 2010.

Sujeito Tipo de cargo Govelrfi;[luefi(i (IG) Tempo de atuagao em TB
A Dire¢ao IGA 33 anos
B Coordenagdo IGB 20 anos
C Enfermagem IGC 26 anos
D Direcao IGA 21 anos
E Interlocucao IGD 28 anos
F Direcao IGE 37 anos
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Tabela 2 - Caracterizagdo dos sujeitos pertencentes a organizacdes da
sociedade civil, segundo cargo, local e tempo de atuagdo em TB.
Estado de Sao Paulo - 2010.
Tempo de
Sujeito Cargo Local de atuagdo trabalho com
TB
G Coordenagdo ONGTB 6 anos
Geral
H Coordenacgdo ONG Educagio e Desigualdades Raciais 6 anos
I Coordenacao ONG aids 3 anos
Vice- ~
J A ONG Drogas e Redugdo de Danos 2 anos
presidéncia
K Coordenacao ONG Saude 1 ano
ONG Saude, Educagao, Assisténcia
L Gestdo ) ) ] 3 anos
Social e Desenvolvimento Cientifico
Organizacdo Religiosa/ Populacdo
M Coordenacao 8 g P 5 anos
Privada de Liberdade**
N Coordenacao ONG LGBT 3 anos
(0] Coordenacao ONG Pessoas em Situacdo de Rua 2 anos
Organizagdo Religiosa/
P Coordenacdo ) 3 anos
Criangas e Gestantes**
] ONG Saude, Educagao, Assisténcia
Q* Dire¢éo ) ) ) -
Social e Desenvolvimento Cientifico
R* Viee ONG TB -
coordenagdo
Nglol Coordenacao ONG aids/ ONG TB 8 anos

*sujeitos ndo entrevistados, que contribuiram espontaneamente com depoimentos

**organizacdes que ndo se identificaram como ONG
***sujeito pertencente a ONG do Rio de Janeiro
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A seguir sao descritas as ONGs e os Orgdos governamentais aos quais

pertenciam os sujeitos.

ONG TB

Organizagdo nao-governamental formada em 2005, a pedido do PCT estadual
e com financiamento do Fundo Global. Tem como missdo dar visibilidade a TB,
defender os direitos dos doentes e realizar controle social. Atua na defesa do SUS e
pela universalizacao dos direitos, na disseminacao de informagdes sobre TB, para o
fortalecimento da sociedade civil para o controle da doenga, na busca pela
articulacdo intersetorial, na luta contra o preconceito, na producdo de estudos e
pesquisas, sugerindo projetos e propostas de lei e, na discussdo sobre a assisténcia
social, juridica e psicologica aos doentes. A ONG tem carater de rede e agrega outras
organizacdes nao-governamentais e pessoas. Conta com 10 membros e tem como
campo de trabalho, o Estado de S3o Paulo. Os recursos sdao provenientes,
principalmente, de organizagdes internacionais e 6rgdos governamentais. Tem como

populagao-alvo, a populagdo em geral.

ONG Educacgdo e Desigualdade Racial

ONG nacional, fundada na Baixada Santista, em 2000, plurirreligiosa e
pluripartidéria, tem como missdo, promover o acesso de negros e pobres as
universidades publicas e, formar cidadaos. Atua provendo curso pré-vestibular a
negros e pobres, discutindo questdes relacionadas a opressdo de género, racismo,
preconceito geracional, intolerancia religiosa e a homofobia, de forma transversal, ou
seja, incluindo-as em debates, nos campos da satde, educacgdo, trabalho e meio

ambiente. Desenvolve agdes nos municipios de Cubatdo, Santos, Sdo Vicente, Praia
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Grande e Guarujad. Conta com, aproximadamente, 600 membros por ano, que
contribuem mensalmente com determinada quantidade de dinheiro, ao pagarem o

curso pré-vestibular, o que gera a renda da organizagao.

ONG aids

Organizagdo nao-governamental fundada em 1985, com a missao de lutar
pelos direitos humanos das pessoas vivendo com HIV/aids. Atua na luta por agdes de
prevengao, acesso a informacao, assisténcia, educagdo, lazer, cultura e moradia para
as pessoas afetadas pelo HIV. Desenvolve a¢des, principalmente, na cidade de Sao
Paulo e, eventualmente, em outros locais do Brasil e em outros paises. Possui cerca
de 20 membros e recebe recursos de organizagdes internacionais, Orgaos

governamentais e doa¢des. Tem como populacao-alvo, a populagdo em geral.

ONG Drogas e Reducgdo de Danos

Organizagdo fundada em 1998, com a missdo de promover a redugdo de
danos sociais e a saude, associados ao uso de drogas. Pauta-se nos ideais de
cidadania e de defesa dos direitos humanos, considerando importante a rede de
interagdo social dos usudrios de drogas e seus contextos de vulnerabilidade. Promove
espaco de convivéncia para os usuarios de drogas, onde sdo discutidos, dentre outras
questdes, o uso de drogas e o auto-cuidado. Ademais, desenvolve insumos (objetos
de uso pessoal, para usudrios de crack, que previnem maiores danos aos usuarios e
evitam a transmissdo de doencas) e realiza agdes para a reducao de danos, em regides
com concentragdo de usuarios de drogas. Além disso, busca criar vinculo com estes e
informé-los sobre questdes relacionadas a saude (a respeito de doengas sexualmente

transmissiveis (DSTs), HIV, TB, hepatites e satide mental), realizando ac¢des culturais
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e recreativas com os mesmos. Também desenvolve capacitagcdes sobre drogas e
redugdo de danos a profissionais de saide. Atua na cidade de Sao Paulo e junto ao
Conselho Municipal de Saude, contando com cerca de 10 membros. Os recursos sao
provenientes de 6rgdos governamentais e das capacitagdes. Tem como populagao-

alvo, usuarios de drogas e profissionais de saude.

ONG Saude

Fundada em 1996, tem como missdo, atuar na prevencao de DST/aids,
Hepatites, TB, gravidez inesperada e, promover a responsabilidade sexual. Realiza
palestras e capacitacdes na cidade de Sao Paulo e conta com nove membros. Tem
como fonte de recursos, a venda de produtos, capacitagdes, financiamentos de
organizacdes internacionais ¢ doagdes. A populacdo-alvo ¢ diversa e depende do

local onde a ONG desenvolve as atividades.

ONG Saude, Educacdo, Assisténcia Social e Desenvolvimento Cientifico

Fundada em 1956, estd voltada aos doentes com TB, que apresentam
caréncias em relagdo as necessidades basicas. Tinha carater assistencialista, doando
itens de primeira necessidade aos doentes com TB. Atualmente, tem como missao,
apoiar acdes desenvolvidas por instituicdo estadual que assiste doentes com TB,
promover qualidade de vida e cidadania, priorizando a atua¢do na area da saude e da
assisténcia social, em especial no que se refere a educagdo e aprimoramento pessoal,
com énfase as doengas do aparelho respiratério. Sdo algumas atividades da ONG:
orientacdo sobre saude e higiene com relagdo a TB e atividades de geragdo de renda

(curso de culindria). Conta com 21 membros, funcionarios ou ex-funcionérios de



Resultados 81

orgdo governamental, e voluntarios. Tem como fonte de recursos, principalmente,

doagdes. A populacdo-alvo depende da atividade e do local onde ¢ desenvolvida.

Organizagdo Religiosa/ Populagdo Privada de Liberdade

Organizagdo fundada em 1970, com a missao de representar a Igreja Catolica
no carcere e constituir voz pela humanizagao dos presidios contra a exclusao social.
Atua buscando levar esperanca e solidariedade as pessoas privadas de liberdade. Zela
para que a dignidade e os direitos humanos sejam garantidos no sistema prisional,
através da conscientizacdo da sociedade sobre a situag¢dao deste, motivando a criagao
de politicas publicas que assegurem o respeito aos direitos humanos e a melhoria das
condi¢des dos presidios. Realiza visitas a todas as dependéncias prisionais, oferece
apoio juridico e social as familias de presidiarios, ¢ acompanha denuncias de
violagdo de direitos humanos. Conta com cerca de 1.000 voluntarios que atuam no

Estado de Sao Paulo e tem recursos provenientes de organiza¢des internacionais.

ONG LGBT (Lésbicas, Gays, Bissexuais e Travestis)

Organizagdo fundada em 1999, com a missdo de lutar por uma sociedade
mais justa e inclusiva, que reconheca direitos iguais para todos. Atua com a
comunidade de LGBT, para a qual luta por direitos e cidadania, realiza grupos de
discussdo (para homens, jovens, travestis e transsexuais, lésbicas e pais e maes),
além de realizar trabalho de campo sobre prevencdo de DSTs nas ruas, escolas e
universidades, e emitir declaracdo de convivéncia homoafetiva. Possui cerca de 10
membros e atua na cidade de Sdo Paulo. Os recursos sdo provenientes,
principalmente de doagdes e a populagdo-alvo ¢ a comunidade LGBT e a populagao

em geral.
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ONG Pessoas em Situacio de Rua

Trabalha com a populacdo de rua desde 1993 e visa construir, de forma
responsavel, articulada e solidaria, um processo socioeducativo de fortalecimento e
de desenvolvimento da populagdo adulta de rua, para o seu reconhecimento como
sujeito de direitos e deveres, capazes de promoverem mudangas em suas vidas.
Trabalha na busca pela inclusao social, autonomia, assisténcia a moradia, trabalho e
saude para a populacdo adulta em situacdo de rua. Oferece aos moradores de rua:
almoco, espaco para a lavagem de roupa, banho e oficinas diversas; encaminha e
acompanha alcoolistas, drogaditos, doentes com TB, aids, HIV positivos, entre
outros agravos/doencas, aos servigos de satde. Conta com 17 membros e voluntarios
(dentre os quais, ha ex-moradores de rua), que atuam na cidade de Sao Paulo. Recebe
recursos da Prefeitura de Sdo Paulo e de entidades privadas (entre as quais, uma de

carater religioso), além de doagdes.

Organizacgdo Religiosa/ Criangas e Gestantes

Organizagdo ecuménica e suprapartidaria, fundada em 1983, tem a missdo de
promover a mudanca de valores através da evangelizagdo; oferecer orientagdes sobre
saude, educac¢do, cidadania, nutricdo e acompanhar gestantes e criangas de zero a seis
anos, visando diminuir a mortalidade infantil. Entre suas atividades, capacita pessoas
da comunidade, formando “lideres”, ou seja, voluntarias que visitam e orientam as
familias acompanhadas, desenvolve projetos de alfabetizagdo de adultos,
brincadeiras, saude bucal, alimentacao saudavel e¢ horta caseira. Conta com 2.500
voluntarios na Arquidiocese de Sao Paulo, incluindo as lideres e os articuladores, que
facilitam a comunicag¢do entre unidades de saude, o Conselho Municipal de Satde e a

Organizacdo. Atua no Estado de Sao Paulo, com um total de 12.000 voluntarios, mas
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o foco principal ¢ a cidade de Sao Paulo. Os recursos financeiros sao provenientes de

orgaos publicos (MS), empresas e doagdes.

As Instituicoes Governamentais (IG)

A IGA ¢ responsavel por coordenar atividades de controle da TB no Estado e
atua junto aos municipios. As IG B, C e D tém como fungdo coordenar agdes de
controle da TB em suas cidades e, a IGE ¢ responsavel pelo tratamento ambulatorial

da doenga no Estado de Sao Paulo.

As percepcoes dos sujeitos

A seguir, descrevem-se os resultados, segundo as seguintes categorias e

subcategorias:



Resultados

84

Quadro 1 - As categorias e subcategorias de andlise. Estado de Sao Paulo -

2010.

As Parcerias entre a Sociedade Civil e o
Estado

Participacdo: a relacdo entre a
Sociedade Civil e 0 Estado no
controle da TB

e Concepgoes de Parceria
e O surgimento das parcerias
e Os parceiros
e Objetivos das parcerias
e O trabalho em parceria
- Meios de trabalho
- Ac¢des/ Responsabilidades dos sujeitos
que atuam em Orgdos governamentais
- Ac¢des/ Responsabilidades dos sujeitos
das Organizagdes da Sociedade Civil
e Monitoramento das parcerias
e Resultados das parcerias
e Potencialidades das parcerias
e Limites das parcerias

TB: concepgdes e controle

Papel das ONGs e do Estado
Implicagdes da participagdo do
Fundo Global

A participacdo da comunidade na

ONG

Para cada subcategoria sdo expostas as concepgdes de sujeitos que atuavam

junto as entidades governamentais e as organizagdes da sociedade civil.

8.1.1 As Parcerias entre a Sociedade Civil e 0 Estado

a As concepcoes de Parceria

De maneira geral, os sujeitos pertencentes ao governo concebem a parceria

entre a sociedade civil e o governo como uma conjun¢do de forgas voltadas ao

alcance de um objetivo comum e, no caso da TB, o controle da doenga (Al; B1,2;

C23,28; F17).
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Para eles, a parceria ¢ considerada importante, porque ¢ a maneira pela qual a
sociedade civil atua no controle das ac¢des do governo (A21; F15) e porque o
governo, como entidade Unica, ndo € considerado capaz de controlar a doenga (B3).
Os sujeitos consideram que a sociedade civil pode apoiar a divulgagao da TB (E2;
F17,18) e na construgdo da intersetorialidade, dado que a TB ¢ considerada doenca
social (D58,61). A parceria ¢ considerada fundamental para o controle da TB, a partir

do exemplo das parcerias no campo da aids (D44, 45; E11).

Da mesma forma, entre os sujeitos das organizagdes da sociedade civil, a
parceria com o governo significa colaboragdo, trabalho conjunto, ajuda mutua,
trabalho em unido, que pressupde o pensar conjunto e a troca (J10; L18; M10; N4;
026; P6). Um sujeito acredita que a parceria ¢ um dever em prol dos mais

vulneraveis (M10).

Com relacdo a finalidade, ha aqueles que acreditam que a parceria ¢ uma
relagdo que permite a sociedade civil ser escutada, ter espago para reivindicar, exigir,
realizar o controle social e formular politicas publicas junto ao governo (G13; 18,10).
Esse tipo de parceria ¢ denominado, por um sujeito, como “parceria politica”, que
deve ser realizada ndo somente com o governo, mas com os poderes legislativo,
judiciario e executivo (I11). Por outro lado, h4 aqueles que véem a parceria como um
meio da sociedade civil realizar atividades complementares as do governo, que este
ndo realiza por diferentes motivos: falta de estrutura, tempo ou porque ndo ¢ seu

papel (J13; L6; P20).

As parcerias sdo consideradas importantes porque permitem maior
aproximacgao entre os parceiros, que passam a conhecer o trabalho do outro, discutir

questdes relevantes para ambos, sanar duvidas, buscar orientacdo e solucdes para os
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problemas (P19,20,25,38). Além disso, apontou-se que as ONGs estdo mais proximas

da populagdo que o governo (N7).

b O surgimento das parcerias

Foi possivel identificar, a partir dos discursos dos sujeitos que atuavam junto

ao governo, que as parcerias surgiram, principalmente, por iniciativa deste.

Segundo alguns sujeitos, partiu do PCT estadual a iniciativa de criar parcerias
com organizagdes da sociedade civil. Estas tiveram inicio em 2000, tendo em vista
que ¢ uma recomendacdo de organizagdes internacionais, como a OMS, mas,
também da Stop TB e do PNCT (C4,5; D1,7; F20,23). Ademais, era preocupagao de
alguns profissionais de saude (D7) e percebia-se que nao existiam (A7,14). O papel
do doente também foi abordado e os sujeitos comparam o caso da TB com o da aids:
nesta ultima, os doentes ja estavam acostumados a se organizar, enquanto na TB, a
situacdo de exclusao social do doente ¢ um limitante (A7,18,19), dai, a necessidade

de estimulo a participacao.

Nesse sentido, o PCT estadual fez algumas tentativas: buscou organizacio
que congregava as ligas de combate a TB, atuantes, principalmente, no inicio no
século passado (AS5,6); tentou organizar profissionais e doentes com TB (AlS5) e,
contatou organizagdes que trabalhavam questdes relacionadas a aids (D53). Segundo
os depoentes, o caminho foi dificil, porque o governo ndo tinha experiéncia em
trabalhar com a sociedade civil e priorizava outras atividades como, por exemplo, a
implantacdo da DOTS no Estado (D5,8). Apontou-se que alguns profissionais se

negaram a participar da organizagdo proposta (A60) e as ONG/aids ainda ndo
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estavam preocupadas com a co-infeccao TB-HIV (D4,53). Diante disso, as tentativas

restringiram-se a eventos localizados sem repercussoes (D5).

Ainda, foram estratégias de representantes do PCT para aumentar a
participacdo da sociedade civil: realizar eventos congregando esta ultima e o
governo; buscar em banco de cadastro de outras secretarias (Assisténcia Social,
Educagdao e Cultura), organizagcdes que pudessem se tornar parceiras e realizar
sensibiliza¢des para conselhos municipais e para o conselho estadual de satde (A63;

C7,9,19; E14).

Somente em 2005, a exemplo da organizacao da sociedade civil em relagao a
situagdo da TB no Rio de Janeiro e com assessoria de pessoas atuantes nesse Estado,
a Secretaria de Saude do Estado de Sao Paulo conseguiu formar o que desejava: um
nucleo de organizacdes da sociedade civil voltado a TB. Nasceu, assim, a primeira
ONG TB no Estado, que se estruturou como uma rede, congregando varias
organizagdes, principalmente aquelas que tratavam das populagdes em situagdes
vulneraveis a TB (Q17,18,22). Assim, aponta-se que ela seria um ponto focal de
articulacdo entre diferentes organizagdes (Q23) tendo sido o PCT estadual de Sao

Paulo o catalisador do processo (A8,9,10,14,16; D6,23; Q20,29,36,37).

O PCT Paulista buscou apoio na experiéncia que ja estava sendo
desenvolvida no Rio de Janeiro desde 2002. Neste, a iniciativa partiu do Governo,
entretanto, 0 movimento relacionado a aids foi importante lider, pois seus ativistas
foram aqueles que iniciaram a mobilizacdo social, agregando diferentes organizacdes
e criando o Forum de Amizade do Rio, em 2002 e, o Forum ONG TB em 2003, o

qual conta, atualmente, com cerca de 100 organizagdes (Q2,5,6,7,21,31,50). Um
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sujeito pertencente a uma ONG que participou desse processo disse que o

movimento social em TB ¢ artificial, mas nem por isso ¢ menos legitimo (Q13,52).

Por outro lado, também a sociedade civil estimulou o governo a estabelecer
parcerias. Algumas organizagdes (de amigos de bairro, conselhos da comunidade,
conselho tutelar, igreja) tinham interesse e solicitavam do governo, palestras sobre

TB (B9; E7,20,21).

Sobre a IGE, ha uma historia peculiar, dado que esteve vinculado a uma
ONG, desde sua criagao. A IGE foi construida por uma ONG paulista, que se
dedicava aos problemas de internacdo dos doentes e enterro de vitimas da TB, no
inicio do século XX, tendo sido estatizada algumas décadas depois (F31,33). A ONG
que estabelece parceria atualmente com a IGE foi criada por iniciativa de seus
profissionais, em 1956, para auxiliar doentes e seus familiares, bem como apoiar
acoes da IGE, como aquelas de carater cientifico. Tem explicitado em seu estatuto
que, todo funciondrio da IGE, seria membro da ONG (F37). Esta ONG ¢ considerada

herdeira daqueles que criaram o 6rgdo, atualmente, governamental (F32,50).

Finalmente, o Fundo Global também incentivou a constru¢cdo de parcerias,
por meio de seus Comités Metropolitanos, considerados uma organizacdo da
sociedade civil (A45), que possibilita espaco de maior interagdo entre as ONGs e o
governo, além de realizar o financiamento de projetos (A24, Q40). Tais Comités (de

Sao Paulo e da Mata Atlantica) atuam no Estado de Sao Paulo desde 2008 (A4,22).

Independentemente de quem teve a iniciativa, os sujeitos que pertenciam as

instituigdes governamentais consideraram importante que a organiza¢do parceira
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fosse legitimada e reconhecida perante a sociedade, que tivesse pessoas solidarias e

que se interessassem pela TB (B9; C18; D10).

Concordando com o que disseram os sujeitos das instituicdes governamentais,
que estimularam a participacao da sociedade civil, os sujeitos das ONGs iniciaram as
parcerias quando convidados. Os convites vieram de diferentes locais e, apos a ONG
TB ser estabelecida, acabou por convidar outras ONGs para se agregarem. O FG
convidou ONGs para participarem do Comité Metropolitano e também, PCT de

municipio paulista (G21;H22,23; M13; N9; 033,37; P28).

Como explicitado anteriormente, no caso da IGE, a parceria foi estabelecida
ja na criagdo da ONG, que foi idealizada para apoiar atividades do orgao

governamental (L25,31).

Um sujeito disse que a ONG que representava se interessou pela questdo da
TB, pois, ha outras dimensdes por tras da doenga, o que requer abordagem plural,
com a qual a organizag¢do poderia contribuir. O sujeito disse que a ONG trabalha com
populacdo que ¢ a mais atingida pela TB: negros e pobres, e luta contra o

preconceito, problema que também afeta doentes com TB (HS5,17,18,20,21).

c Os parceiros

Segundo os depoimentos dos sujeitos foi possivel verificar que as parcerias

podem realizar-se entre:

e governo e sociedade civil nacional (A2; B7; C17; D2; ES; F41; G8,14;

H12;113; J15; L1; O21,22; O34; P2; M1,12;25).

e governo e sociedade civil internacional (A2,4,49; B34).
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e governo nacional e governos de outros paises (A2; P35).

e governo e governo (parcerias institucionais) (A2; B22; E5,22,24; F43,90).

e sociedade civil nacional e sociedade civil nacional (G3,12; H11; M13;

NO).

e sociedade civil nacional e sociedade civil internacional (G3; M25; N8§.,9).

e sociedade civil e empresas privadas (B22; F42; H11; 021,22).

O presente estudo buscou, preliminarmente, caracterizar as parcerias entre o
governo e organizagdes da sociedade civil de carater comunitario, no Estado de Sao
Paulo, entretanto, a partir dos depoimentos, verificou-se que havia uma parceria entre
duas ONGs. Dada sua vinculagdo ao objeto de estudo, serdo também apresentados

dados relativos dessa parceria.

No quadro a seguir verifica-se a caracterizagdo das parcerias descritas pelos

sujeitos.



Resultados 91

Quadro 2 - Caracterizagdo das parcerias segundo parceiro (0s), tipo de acordo,
publico-alvo e procedéncia dos recursos. Estado de Sao Paulo -
2010.
Parceiro(s) Acordo | Populagdo-alvo Recursos’
Parceiros,
IGA-ONGTB Informal | Geral FG, OPAS e
MS
IGB — ONG Educacio e Informal | Geral Parceiros e
Desigualdades Raciais FG
Familias acompanhadas pela
IGC — Organizagdo Religiosa Organizagdo, entre as quais, de
Criancas o Gestantes Informal | etnia boliviana e indigena, Parceiros
¢ especialmente, suas criangas e
gestantes
IGD — ONG TB/aids. ONG Doentes com TB, doentes com
criancas e adolescen t’es aids, criancas, adolescentes,
Cons(élhos comuni tério,s Informal | trabalhadores de empresa Parceiros
Oreanizacio relisiosa ’ petroquimica, freqiientadores de
& ¢ g organizacdo religiosa
IGE — ONG Saude, Educaciao, Formal e Doentes com TB, seus familiares, ONG
Assisténcia Social e Informal profissionais do IGE, populagio arceira
Desenvolvimento Cientifico do entorno da ONG P
2 L .. Mulheres privadas de liberdade, .
IG” — organizac@o religiosa, o L Parceiros e
ONG aids. ONG TB Informal | seus familiares, profissionais da FG
’ penitenciaria.
ii('fl(ljagﬁ(o)lc\lle(}rﬁzssoas em Informal | Adultos em situacao de rua Parceiros
IG?, IGA— ONG usuarios de Formal Usuarios de drogas, profissionais | Parceiros e
drogas de satde FG
Populagao geral da regido de Parceiros e
IG?, IGC — ONG Saude Formal Sapopemba ¢ Modca, populagdo FG
boliviana
Comunidade geral e comunidade | Parceiros e
ONG TB e ONG LGBT Informal de LGBT FG

IG: Institui¢do Governamental

! materiais, humanos e financeiros
2. . ~ ..
instituigdes governamentais que ndo participaram do estudo

Segundo os depoimentos, os Programas de Controle da TB (estadual e
municipais) ndo dispdoem de recursos financeiros para as parcerias com ONGs.

Entretanto, no planejamento de suas atividades, ha verba destinada a eventos que
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envolvem mobilizagdo social e que englobam: confeccdo e impressdo de materiais,
contratagdo de hotel e fornecimento de lanche para participantes (ASI;
D20,28,33,34; E30). Colocou-se que a participagao da sociedade civil, nas atividades
de controle da TB, ¢ uma recomendacdo e ndo integra estrutura formal, como o

Conselho de Saude, e que por esse motivo nao ha recursos (D35).

d Objetivos das parcerias

Segundo os depoimentos dos sujeitos pertencentes as instituicoes
governamentais, o estabelecimento de parcerias tem como objetivos: consolidar uma
estrutura ligada a populagao, que realize o controle das agdes do PCT, uma vez que,
até entdo, as mesmas eram realizadas somente pelo governo (A20; B14); exigir a¢des
do Estado, quando este ¢ falho (F12); divulgar informagdes sobre a TB para a
populagdo em geral, a respeito da importancia da prevencdo e do tratamento, para
diminuir o preconceito, o estigma com relacio a doenca e, a resisténcia de
profissionais de saude com relagdo ao TS (B14; C12; D11,15; E12; F17,24); facilitar
a aquisicdo de recursos financeiros para realizar atividades, uma vez que solicitar ao
Estado ¢ mais dificil (dada a necessidade de contrapartida) (F27, 29); estabelecer um
canal de comunicacdo com a populag@o pouco atingida pelas acdes do governo (D42;
E12); informar e capacitar conselheiros de satide sobre a TB e sobre busca de casos
(D15) e; incentivar a sociedade civil a discutir e buscar solucdes para a TB, que
extrapolem a esfera biologica, envolvendo outros elementos, como a alimentagdo e a

moradia (D15).

Os depoimentos dos sujeitos das organizagdes da sociedade civil
trazem aspectos semelhantes aos dos sujeitos pertencentes as instituicdes

governamentais. Apontou-se que as parcerias t€ém o objetivo de exercer o controle
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social, levar informagdes sobre a TB a populagdo geral e a populagao-alvo da ONG,
com vistas a diminuir o preconceito sobre a doenca e sensibilizar sobre a importancia
do tratamento correto (G2; H6; 110,20; K18; L22; N8&,10,15,20; O15). Ademais, foi

dito que as parcerias visam expandir a ONG TB para outros locais do Estado (G31).

Foi citado ainda, que foi objetivo apoiar doentes, capacitar profissionais sobre
TB, detectar casos suspeitos, coletar escarro de sintomaticos respiratorios e apoiar a
organizacao do fluxo de exame baciloscopico em penitencidria feminina (120; J18;

K18; L22; 015,40).

Para um sujeito, as parcerias t€m o objetivo de viabilizar as a¢des da ONG,
por meio dos parceiros (e sua rede de contatos) e de apoio financeiro por eles
oferecido (G35). Outro sujeito de ONG, que ainda ndo havia desenvolvido atividades
relacionadas a TB, disse que o objetivo da parceria era qualificar a ONG no que diz
respeito a TB, aprimorando o nivel de conhecimento para, futuramente, desenvolver
alguma atividade com o publico-alvo, LGBT, em decorréncia da co-infec¢do com o

HIV (N10,11,15,20).

e O trabalho em parceria

Meios de trabalho

A partir dos discursos de ambos os grupos de sujeitos (A29,36,37; B24,26,28;
C1,3,6,7,16,19,20; D24; E28,30; G44; H25,33; 123,30; K19,26,29; N12; 030,36;
P3,32), foi possivel identificar que o trabalho em parceria ¢ desenvolvido por meio

de:

e cventos sobre TB (cursos, palestras, semindrios), promovidos por cada
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parceiro individualmente ou em conjunto. Em tais eventos, os sujeitos
consideram importante qualificar o discurso sobre alguns conceitos como:
mobilizagdo social, participacdo social e parceria; promover o encontro
entre a sociedade civil e o governo; compartilhar exemplos de agdes que
possam ser desdobrados em outros locais e, no caso dos sujeitos das

ONGs, receber informagdes sobre a TB e compartilhar experiéncias;

e comunicagao direta, relacdo face a face entre parceiros; visitas e
telefonemas, modos pelos quais as ONGs podem fazer alguma solicitacao
(sanar duvidas, solicitar orientagdo sobre algum problema) e, por parte do

governo, manter a parceira sensibilizada e ativa;

e cstabelecimento de “bracos” da ONG TB (agregar pessoas ou outras

organizagdes), onde esta ainda nao esteja presente;

e apoio técnico do governo, ao fornecer informacdes sobre a TB para o
parceiro e orientar a constru¢do de materiais educativos e, logistico
(disponibilizar funciondrios para apoiar as atividades da ONG, orientar
sobre a viabilidade de projetos, fornecer autorizagdo para que a ONG

utilize o espaco publico em suas agdes);

e reunides: do Comité Metropolitano, realizadas mensalmente, além de

outras.

Acgoes/ Responsabilidades dos sujeitos que atuam em Orgdos

governamentais
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Segundo os depoimentos de ambos os grupos de sujeitos, foram acdes

desenvolvidas pelo governo nas parcerias (A37; B17,23,26; E15; F58; G16; H27,32;

J16; K13,14,15,16; L14; M18; 034,35,36,38; P26,27,29,39):

Estar presente nos eventos promovidos pela parceira;

Realizar busca ativa de casos, coleta de material para exame
baciloscopico de escarro, atendimento nas ONG, disponibilizar laboratdrio

e funcionarios em dia de acdo em parceria;

Fornecer capacitacao sobre TB (o que ¢ a TB, os sinais e sintomas e a
importancia de encaminhamento e tratamento corretos) para a parceira e
sua populacdo-alvo, por meio de palestras, fornecer materiais educativos e

acompanhar algumas atividades da ONG para sanar eventuais dividas;

Orientar os parceiros na confec¢do de material educativo sobre TB e sobre
a viabilidade de algumas a¢des (aproximar a parceira da realidade do local

onde esta iria atuar);

Financiar a confecc¢ao de alguns materiais e oficinas;

Possibilitar o encontro de ONGs de diferentes partes da Unidade Federada
com a ONG TB, para formar “bragos” desta ultima e, entre as ONGs e

alguns servigos de saude;

Solicitar a ONG parceira, apoio (financeiro e de recursos humanos e
materiais) para suas atividades, a exemplo de realizagdo de cursos e ceder

espacgo fisico a mesma.
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Acgoes/ Responsabilidades dos sujeitos das Organizagoes da Sociedade Civil

Segundo os depoimentos dos sujeitos do governo, o trabalho desenvolvido
pelas organizagdes da sociedade civil deve ser de cunho educativo, de sensibilizacao,
com vistas a informar a populagao sobre a TB, seu tratamento, podendo até mesmo
identificar casos suspeitos (A32; C13,14; F57). Além disso, os sujeitos disseram
esperar que as ONGs atuem na reivindicagdo de melhores condi¢des de moradia e
alimentagdo para os doentes, dada a sua influéncia no tratamento da TB (D12). A
partir dos depoimentos dos sujeitos das organizagdes da sociedade civil, foi possivel
perceber que ha correspondéncia com o que colocaram os sujeitos pertencentes a
orgdos governamentais, ja que muitas de suas atividades sdo relacionadas a
informacao sobre a TB, destacando-se que realizam muito mais, como se verifica a

seguir.

Foram ag¢des desenvolvidas pelas organizagdes da sociedade civil nas
parcerias (A30,31,38; BI11,18,24; F34,38,40,49,57; G7,19,37, 38,41,47,50,60,77;
H38,39,40,41,57; 119,22; J21,22,25,28; K12,21; 1.9,11,12,13,14,16,21,23; M15,16;

N13,16; 039,42,43,44,46,47,48,55; P24,36,37; R1,2,3,4):

e Atividade educativa, de multiplicacdo e sensibilizagdo sobre a TB
(sintomas, identificacdo da doenga, exames, tratamento) para a populagao
em geral e para grupos especificos, populagdo-alvo das ONGs, entre os
quais: usuarios de drogas, detentas e seus familiares, profissionais da
penitencidria feminina do Municipio de Sdo Paulo, populacdo indigena,
boliviana e de regides periféricas da cidade de Sao Paulo (Sapopemba,

Parelheiros, Brasilandia);
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Oficina/ evento para discutir a problematica da TB (questdes juridicas,
alimentagdo, moradia, situagdes de vulnerabilidade), com a participacio
de representantes do governo e da sociedade civil, o que permite a todos

saber “quem ¢ quem”;

Busca de legislagao que possa proteger o doente com TB;

Avaliacao de pesquisas sobre TB, a fim de saber sua importancia e

relevancia;

Manter caminhos de comunica¢do com doentes para receber e encaminhar
demandas relacionadas a TB ao PCT correspondente, como por exemplo,

site de rede social na Internet;

Integrar o Conselho de Saude para discutir a situacdo da TB;

Exposicdes sobre TB em salas de espera de servicos publicos (para

portadores do HIV) e eventos comunitarios (festa junina, bingo);

Realizar capacitagdo para profissionais de satide sobre TB: uma ONG, em
especial, sobre quimioprofilaxia para profissionais de saude de nivel

superior;

Abordagens, em vias publicas com grande circulagdo de pessoas, sobre a
TB (sinais, sintomas, importancia do tratamento adequado) e divulgacao a

imprensa na Baixada Santista;

Confeccdo de material grafico educativo sobre TB (em uma ONG,

construido coletivamente com usudrios de drogas para que os mesmos se
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apropriassem das idéias de cuidado e prevengao);

e Buscar sintomaticos respiratorios e encaminha-los a UBS e fazer coleta de

escarro;

e Atuar com a populagdo boliviana que reside ilegalmente na cidade de Sao

Paulo, criando vinculo e acompanhando o TS;

e Oferecer apoio aos pacientes em tratamento: possibilitar transporte para o
doente e para sua familia até o local de tratamento, buscar locais para
alberga-los, caso estejam em situacdo de rua, fornecer alimentos e
presentes as criangas em datas festivas, oferecer cursos de geracdo de
renda, acompanha-los a UBS para realizar TS, buscar faltosos a
supervisdo, contatar outros servicos de saide quando o doente muda de
endereco, para dar continuidade ao TS; promover atividades esportivas e

culturais;

e Divulgacao de atividades realizadas pelo Governo;

e Apoiar atividades do parceiro com recursos financeiros e materiais, como

deslocamento de profissionais e emprestar equipamentos de informatica;

e Contratar profissionais (fisioterapeuta e pesquisador) para trabalharem na

institui¢ao governamental.

As oficinas na periferia da cidade de Sao Paulo foram realizadas mediante
comunicagdo com o servico de saude ou com a comunidade, € nem sempre contavam

com os profissionais de saude, devido a dificuldade de conciliacdo de horario. Os
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locais escolhidos foram variados: terreiro de candomblé, igrejas evangélicas,

albergues, entre outros (G39).

Os sujeitos disseram que o acompanhamento de doentes que realizam o TS ¢
feito no inicio do tratamento, momento em que o doente pode nao se importar com o
tratamento. Colocou-se que o objetivo do trabalho das ONGs ¢ que o doente

conquiste autonomia e saiba da importancia de cuidar da prépria saude (J25;055).

Os sujeitos das ONGs dizem que buscam se capacitar em eventos do governo
para poder compartilhar informagdes sobre TB com sua populagao-alvo, (H27; N10;
046), e que contam com materiais do governo, os quais, segundo eles, “(...) ajudam
muito”. Além disso, buscam técnicos dessa esfera para proferirem palestras, dado

que estes t€ém mais propriedade em relagdao ao tema (046).

f Monitoramento das parcerias

Segundo os depoimentos dos sujeitos procedentes de drgaos governamentais
e das organizacdes da sociedade civil, o monitoramento das parcerias ¢ realizado por
meio de reunides e eventos entre os parceiros e financiadores. Nestas ocasides, sao
expostas informacdes e os resultados das atividades desenvolvidas, além de entrega
de documentos (relatérios) (AS52; B27,28; C26,27; G52; H44; 129). Apontou-se,
ainda, que o agente financiador dos projetos monitora as agdes, por meio dos

relatorios e de visitas a ONG (J27; K23).

As ONGs avaliam suas a¢des de formas diferentes: uma verifica, no momento
em que determinada atividade ¢ desenvolvida, o numero de pessoas presentes € 0s
entrevista para saber como avaliam a atividade (L26). Em outra organizagao,

distribuiu-se filipetas aos participantes, que deveriam ser entregues na UBS parceira
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para serem trocadas por preservativo, de maneira a verificar o nimero de pessoas que
receberam informagdes sobre TB (K22). Em uma terceira ONG, os membros

conferiam o cartdo do doente, a fim de verificar se foram ao TS e as consultas (052).

Um sujeito de institui¢ao governamental disse que mais importante ¢ verificar
se a atividade acordada foi realizada e se houve participagdo, do que quantificar as

acoes (D29). Outro, disse que ndo had monitoramento da parceria (F59).

g Resultados das parcerias

Para os sujeitos das instituigdes governamentais, ¢ dificil medir os resultados
da mobilizacdo social em torno da TB, porque esta € uma agdo processual e que nao
pode ser considerada isoladamente (C29;D30). Foi apontado, ainda, que o
voluntariado ¢ caracterizado pela descontinuidade de acgodes, devido a mudanca de
membros (C10; D38). Nesse sentido, os sujeitos disseram ser um resultado
importante, a continuidade das agdes em parceria ¢ saber que pode-se dispor da

parceira em caso de necessidade (C9,10; D39; F61).

Ainda que com estas ressalvas, de acordo com os sujeitos de instituigdes
governamentais, os resultados alcangados foram: maior divulgacao sobre a TB para a
populacdo, maior procura e notificacdo de casos, maior numero de pessoas capazes
de identificar sinais da doencga e sensibilizadas sobre a TB e seus problemas/desafios,
além de maior participacdo da sociedade civil em eventos sobre TB (B29; C30,31;

D40; E37).

Por outro lado, um sujeito, da IGA, disse que ainda ndo foi possivel verificar

os resultados das parcerias (A53).
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Concordando com os primeiros, os sujeitos das ONGs disseram que mais
informacdes sobre TB foram difundidas entre a populagao (I31; K34;L28), entre
profissionais de satde (que foram capacitados pelas ONGs) (J19) e na propria ONG,
como resultado das capacitagdes oferecidas pelo governo (G23; H26;J17;
P27,33,34,39). Como exemplo, foi citado o material educativo sobre TB, produzido
por uma ONG e por usuarios de drogas, que foi distribuido para servigos de saude da

cidade de Sao Paulo, outras cidades e estados do Brasil (J38).

Ainda, para esses sujeitos, o conhecimento sobre TB passa a ser incorporado
no discurso de seus membros e a fazer parte de outras atividades que ndo tratam de
TB, como por exemplo, palestras sobre DSTs em escolas (H49; K4; O50). Um
sujeito de uma ONG disse que, ao divulgar informagdes sobre TB, para organizagdes

de sua rede de contatos, as estimulou a trabalharem com a doenga (N19).

Foi colocado ainda que, apdés o estabelecimento das parcerias, o
relacionamento entre o governo € as ONGs mudou (H65). Antes, o gestor acreditava
que as organizagdes da sociedade civil lhe “davam trabalho™ e, apods, percebeu-se
aumentar o conhecimento sobre as responsabilidades do outro, além da proximidade

e do incremento do respeito entre as partes (H59,60; K9).

A presenca das organizagdes da sociedade civil provoca avangos; sua
participagdo e o conhecimento a respeito do que deve ser feito, pelos trabalhadores
do governo, os fazem trabalhar melhor, dado que ha alguém de “fora” que sabe o que
deve ser feito (H66,67). Ainda, em eventos, a sociedade civil ¢ “mais sensivel aos
fatos que ficam diluidos dentro do governo” e os monitora, como por exemplo, se o

gasto corresponde a qualidade do que foi realizado (H68).
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Por outro lado, resultados ndo satisfatorios também foram expostos pelos
sujeitos das ONGs: eles disseram ser dificil quantificar os resultados de algumas
acoes realizadas, como palestra sobre TB em escolas e saber se as pessoas orientadas
e encaminhadas foram a UBS. Entretanto, mesmo assim, acreditam que as atividades
tenham aumentado o conhecimento sobre a doenga (K22; L28; P45). Um
representante de ONG disse que, de acordo com o projeto realizado em parceria com
governo, deveria identificar e coletar escarro de 10 pessoas sintomaticas
respiratorias, entretanto, conseguiu somente dois, ndo alcancando a meta por ter
dificuldade para encontrar as pessoas, dado que viviam na rua e nao se fixavam em

um local (J29).

Sobre projeto desenvolvido em penitencidria feminina, na cidade de Sao
Paulo, apontou-se que ajudou a construir a intersetorialidade entre a Secretaria da
Administragdo Penitenciaria (SAP) e a Secretaria de Estado da Satde (SES) de Sao
Paulo. Referiu-se que tal projeto aumentou o conhecimento das detentas e agentes
penitenciarios sobre TB, melhorou a comunica¢do entre as unidades prisionais, 0

fluxo de exames de escarro e 0 acompanhamento dos doentes (131,41; M26).

Outra populagdo abordada por duas ONGs foi a boliviana e, como resultados,
houve aproximag¢do e encaminhamento ao servigo de satde, algo que era considerado

dificil, devido a situacdo predominante de ilegalidade dos estrangeiros (P4; K28).

h Potencialidades das parcerias

Segundo os sujeitos procedentes de instituicdes governamentais, ¢
potencialidade da parceria, o fato da parceira estar mais acostumada a lidar

diretamente com a populagdo e ter uma linguagem mais proxima a ela, na medida em
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que seus membros sdo da comunidade, o que facilita a transmissdo das mensagens
sobre TB (B30; D13,41). Ainda, citou-se como potencialidade, as ONGs trabalharem

em rede (E39).

Entretanto, mesmo considerando as contribui¢des das organizagdes da
sociedade civil, um sujeito de instituicdo governamental questionou se o Estado ndo
poderia atuar mais em relagdo ao tratamento: “(...) jd que a cura de um paciente é
considerada a melhor propaganda sobre a doenca”, e se nao teria capacidade de
profissionalizar pessoas para divulgar a TB, ndo tendo que “contratar” ONGs para

tal fun¢ao (F24,99).

Para os sujeitos da sociedade civil, ¢ potencialidade a ONG ter mais
experiéncia em mobiliza¢do social, em fazer parcerias (promover, at¢ mesmo as
institucionais) e estar mais proxima da comunidade que o governo (H37; 140,42),
além de haver muitos gestores e servicos de saude abertos, dispostos a trabalhar com
organizagdes da sociedade civil, ainda que se perceba que esse comportamento pode
se dar porque os primeiros ndo tém profissionais que poderiam promover as acdes

promovidas pelas ONG (G70; 138,39; K36).

E potencialidade ainda, o comprometimento e suporte oferecido pelo governo
as ONGs, a exemplo de materiais educativos e a facil comunica¢do frente as
demandas (que permite até mesmo encaminhar outras necessidades que ndo se
referem a TB) (H51; 140; M29; N23; P42,40). Percebe-se maior abertura do governo
as questdes que acometem a populagdo usuaria de drogas, uma vez que, antes, as

acdes se restringiam ao HIV e as DSTs ( J28,31).
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Sobre a parceria desenvolvida entre ONGs, apontou-se que ¢ potencialidade
atuar com organizagdes que trabalham com pessoas vulneraveis, em busca da
diminui¢do da TB e que ¢ um grande ganho verificar que, diante das adversidades, o
doente consegue terminar o tratamento (e quer viver), gracas a contribui¢ao da ONG

(M28; 054,56).

Colocou-se que ¢ importante a maior divulgacdo da TB, dado que isto ¢
conhecimento que chega a populagdo, fundamental para diminuir a exclusdo social

(J52,61).

i Limites das parcerias

Para os sujeitos de instituigdes governamentais, sao limitantes da parceria, o
fato da ONG TB nao estar presente em todo o Estado de Sao Paulo e nao ter pessoas
e recursos suficientes para atingir tal meta (A47,57, C22; D25); haver pouca
articulacdo entre a sociedade civil e o governo, no Brasil como um todo (B4,5); pelo
fato de que os profissionais de satde e os doentes sdo pouco mobilizados com
relacdo a TB: os primeiros, por ndo quererem se expor (no caso de ja terem tido TB)
ou por terem outras demandas e, os ultimos, por ndo quererem sequer fazer o
tratamento (A59,60); a linguagem utilizada pelo governo (de cunho técnico), que
limita a compreensao da sociedade civil (B12; F109); buscar voluntarios que queiram
trabalhar com TB, dado seu estigma (F47); a ocupacdo, pela ONG parceira, do
espaco publico (F63); a dependéncia do governo; a profissionalizagdo das ONGs
parceiras, na medida em que confundem questdes sociais e técnicas TB, o que
dificulta a comunicacdo (F105) e; a constante mudanca de membros das

organizacgdes da sociedade civil, que dificulta a continuidade das a¢des (C9,10).
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Apontou-se, ainda, que uma das ONGs parceiras do governo, passa por crise

financeira, o que dificulta a continuidade da parceria (F39).

Um sujeito disse que o doente com TB nao se mobiliza por ser humilde e por
querer somente terminar o tratamento e ndo mais pensar na doenga, e que isso nao ¢

limitante, mas uma condi¢ao intrinseca da doenga (D46).

Os sujeitos procedentes de instituigdes governamentais colocaram, ainda,
algumas questdes que devem ser levadas em conta, ao estabelecer a parceria com
ONG, como: delimitar o papel de cada um e verificar quais os interesses da parceira,
na medida em que hé organizagdes que ndo renovam sua dire¢do € nao se preocupam

com o doente, mas sim com a arrecadagao de verbas (F11,25,26,113,117,118).

Sao sugestdoes apontadas pelos sujeitos de instituigdes governamentais, para
superar os limites das parcerias: seguir o modelo da aids, no qual o governo repassa
recursos as ONGs (A34); estabelecer parcerias com outras organizagdes como as
ONGs aids (A54; C22); além de convidar a ONG TB para participar de eventos no
interior do Estado de Sao Paulo visando a formagao de “bragos” da ONG (A36). Os
sujeitos do estudo mostram-se preocupados com o futuro da ONG TB com relacdo a

aquisi¢ao de recursos, considerando-a dependente do FG (D28,36).

Os depoimentos dos sujeitos das ONGs remetem a limites relacionados as

ONGs, ao governo e na realizagdo das atividades em parceria.

Como limites das ONG que dificultam a parceria foram elencados:

e a restri¢do de recursos humanos para atuar em outros locais (como nos

Conselhos de Saude) além da cidade de Sao Paulo, e entender como
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funciona o or¢amento dos PCT para exercer melhor controle (P44);

e a conscientizacao de seus membros/voluntarios sobre a importancia de
inserir a TB no seu trabalho, dado que este ndo €, a priori, o objetivo da

organizagao (P44,48);

e a restricdo dos recursos financeiros oferecidos pelo governo em seus
projetos, que impede a ONG de contratar profissionais que se dediquem

aos projetos desenvolvidos em parceria (G6,76; J36; L37);

e anecessidade de buscar outros parceiros, dada a limitagao de recursos do

PCTe,

e maior conhecimento sobre TB (G46, H53).

Assim como os sujeitos de instituigdes do governo, os sujeitos das ONGs
consideram que nas ONGs nao ha estabilidade dos recursos humanos, o que dificulta
a continuidade das acdes. Entretanto, isto ¢ apreendido como da natureza das

organizagdes, que passam por momentos de avanco e retracao (G28,29; L.32).

Foi citado, ainda, que ONGs que nao trabalham com TB exclusivamente tém
mais dificuldades para estabelecer parcerias, dado que ndo querem perder seu foco de

trabalho (H14).

Os aspectos limitantes relacionados ao governo foram os seguintes: haver, em
municipios pequenos, somente um responsavel por varios programas de controle,
além do da TB, dado que isso restringiria sua atuacao na TB e a criagdo de “bracos”
da ONG TB; restrito conhecimento sobre como articular-se com a sociedade civil

(H33); baixa vontade politica para trabalhar com a sociedade civil, o que se reflete
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em empecilhos burocraticos; diferencas nas prioridades com relagdo a TB, que
dificulta a liberacao de recursos; o controle da TB estar atrelado a questdes politicas;
dificuldades no relacionamento entre gestores e sociedade civil, quer seja porque os
primeiros pensam saber o que ¢ bom e ruim para a coletividade, sem consulta-la,
quer seja pela linguagem utilizada, académica, e de dificil compreensao para os

representantes da sociedade civil (G32,65,68,73,75; H34; N22).

Com relagdo as atividades realizadas, os sujeitos identificaram como
limitantes: as respostas negativas de UBS quando foi proposta a atividade a ser
realizada em parceria; a falta de interesse de profissionais, em divulgar informagdes
sobre TB; a dificuldade de encontrar os doentes, quando estes encontram-se em
situagdo de rua, ja que ndo tem local fixo e o cadastro de albergues nao ¢ atualizado;
a dificuldade de pessoas, que moram na periferia, para participarem de atividades da
ONG (por falta de recursos financeiros ou devido ao esforco para se deslocarem),
dado que estas sdo realizadas em regides mais centrais da cidade de Sdo Paulo; a
deficiente comunicagdo entre as Secretarias de Estado da Saude e da Administragdo
Penitenciaria e entre esta e as unidades de satde; além da insuficiente infraestrutura

da saude na penitencidria feminina (H44,45, 47; 134,35; J36; K35; M32, 33; O58).

Para superar os limites apontados, os sujeitos da sociedade civil acreditam
que deve haver vontade politica para que as parcerias ocorram, além de respeito entre
os parceiros (“amadurecer a relagdo”), uma vez que cada um detém um
conhecimento que deve ser valorizado pelo outro, independentemente das diferencas
de linguagem (G73; H35,36). Com relagdo a ONG, acreditam que seus membros
devem ter mais conhecimento sobre como “funciona a maquina” do governo,

principalmente no que se refere aos recursos financeiros (G74).
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Sobre o sistema penitencidrio, as sugestdes vao além da parceria e da saude:
alguns sujeitos acreditam que deve ser repensado (também quanto ao lazer,
educagdo, reintegragdo a sociedade), ja que ha superlotagao e numero inadequado de

profissionais de satde para atendé-los (I135,43).

8.1.2 Participacio: a relacdo entre a Sociedade Civil e 0 Estado no controle da
TB

a. TB: concepc¢oes e controle

Para os sujeitos de instituigdes governamentais, a TB mantém algumas
caracteristicas mesmo com o passar do tempo, pois ainda provoca medo e ¢
estigmatizante — no passado, os doentes eram isolados em sanatdrios e seus filhos
nos “preventorios” e, atualmente, eles preferem ser considerados homossexuais ou
portadores de HIV, e ndo como portadores da TB, e ndo divulgam que estdo doentes -
(F8,96,102,107). Ainda. consideram que a doenca estd relacionada a desigualdade

social, afetando mais os excluidos (A3,17; F93).

Sendo assim, para os mesmos, as propostas relacionadas ao controle da
doenca nao devem se restringir ao tratamento, mas também apontar a importancia da
melhora das condigdes socioecondmicas (D59,60; F92) e, discutir os direitos - em
relacdo a moradia adequada, ao transporte para realizar o TS e a alimentagdo - e
deveres dos doentes: em relacdo ao tratamento, por exemplo (A39, 40, 41, 42), dado

que a exclusao social os impossibilita de fazé-lo.

Ainda que o setor saide deva se preocupar com estas questdes e envolver a

sociedade (F16), alguns sujeitos de instituigdes governamentais colocaram que sua



Resultados 109

competéncia deve ser delimitada, e que ela ndo abarca fornecer alimentos aos

doentes (ainda que alguns PCTs fagam isso como podem) (D19).

No caso do Brasil, foi referida faléncia no controle da doenga porque, apesar
do conhecimento (“inteligéncia nacional sobre a doenga”), ndo ha decisdo e
investimento, evidenciado, por exemplo, pelo baixo salario dos profissionais, o que
compromete a assisténcia adequada (F76, 97,98). Ademais ha restri¢ao e dificuldade
para obter verbas do MS para pesquisa, sendo necessario ter que pedi-las com muita
antecedéncia e ter que dar porcentagem de contrapartida. Foi dito, ainda, que ha
grande investimento em pesquisas sofisticadas, em detrimento daquelas destinadas a

supervisao do tratamento, por exemplo (F44,45, 87,94).

No cenario mundial, foi referido que a TB ainda nao foi controlada devido as
deficiéncias no planejamento da OMS e dos paises ricos, € porque o controle
demanda conhecimento sobre a doenca, e ndo somente financiamento (F72, 74).
Colocou-se que o maior investimento em TB ocorreu com a criagdo da Stop TB pela
OMS, quando a doenca comegou a atingir os paises ricos e, portanto, tal estratégia

significaria uma faléncia dessas na¢des em controlar a doenca (F67,68,70,75).

Conforme apontado anteriormente, referiu-se que, apesar do aumento de
recursos, estes estdo voltados principalmente a pesquisas sofisticadas, que envolvem

genética, por exemplo, e a TB MR, no lugar da prevengdo de casos novos (F85).

Com relagdo as percepgdes dos sujeitos das ONGs, € possivel perceber que
tém certa visdo sobre alguns potenciais de desgaste que levam a TB, ao considerarem
importante que o doente tenha renda, alimentacdo adequada, associando a doenga a

pobreza e a cor da pele do individuo: ser preto. Ademais, reconhecem a importancia
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da coinfec¢ao com o HIV e de grupos vulneraveis (como os privados de liberdade e

pessoas em situacao de rua) (G58,59; H19; 137; M30).

Concebem ainda, a TB como doenga que gera preconceito e estigmatiza,
assim como os sujeitos de instituigdes governamentais e, que € necessario aumentar a
divulgacdo sobre a enfermidade, além de atuar nos seus determinantes (G4,5,40; H6;
M30). Dentre as atividades de uma das ONGs, por exemplo, estdo a discussao sobre
os direitos e deveres dos doentes e a assisténcia social, juridica e psicoldgica aos

mesmos (G2).

O deficiente controle da doenga, no sistema prisional do Estado, ¢
considerado ameaga para a sociedade, uma vez que hé o risco de contaminacao dos
presos, seus familiares e a populagdo em geral, caso o tratamento nao seja realizado

corretamente nessas instituigoes (M3).

b. Papel das ONGs e do Estado

Segundo os sujeitos de instituicdes governamentais, as organizacdes da
sociedade civil surgiram para responder a uma deficiéncia do Estado (F28,111). Para
os sujeitos das ONGs, ¢ papel de tais organizagdes, intervir para ajudar o governo,

compartilhar responsabilidades, mas ndo resolver seus problemas (H10,62; 136; N6).

Segundo um sujeito, a TB foi pioneira no estabelecimento de relagdo com
ONGs, ja que era combatida por algumas ONGs, como a Liga Paulista Contra a TB,
porque o Estado ndo cumpria esse papel (S1,2,3). Segundo ele, quando o Estado
comecou a controlar a TB, essas ONGs passaram a ser tuteladas e a viver a custa de

verbas governamentais, enfraquecendo-se e sucumbindo (S4,6,7). Segundo o mesmo
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sujeito, as remanescentes desse periodo, ndo mantiveram a mesma proposta, estao

distorcidas e contam com importante patriménio (S5).

Para os sujeitos de instituigdes governamentais, as ONGs podem ser
compostas por diferentes grupos: moradores de bairro, doentes, patroes, empregados,
ou seja, podem agregar tanto os menos desfavorecidos quanto os setores mais ricos
da sociedade (F6,14), podem ser institucionalizadas (ter CNPJ — Cadastro Nacional
de Pessoa Juridica - e receber financiamentos do FG, por exemplo) ou ndo (A26). No
caso da TB, diferentemente do que ocorria no passado, referiu-se que ndo ha muitas

organizacdes como no campo da aids (B6; F10).

Foi dito que, na parceria, ¢ importante que cada parte assuma sua
responsabilidade para que a ONG nao fique sobrecarregada, a exemplo do que ocorre

em alguns casos (N5,6).

Para os sujeitos de instituicdes governamentais, nao ha correspondéncia entre
parceria e terceirizagdo, pois a primeira ¢ entendida como trabalho conjunto,
enquanto a segunda, como repasse de responsabilidades do Estado para a Sociedade
Civil. (A62; C34; D56; E42). Ainda assim, alguns sujeitos disseram acreditar que tal
correspondéncia pode efetivar-se na pratica cotidiana (B38), quando uma
organizagdo da sociedade civil recebe pagamento do governo para exercer alguma
acdo. A terceirizagdo descaracterizaria a organizagdo da sociedade civil, que passaria
a ser uma empresa privada, ao invés de atuar perante a deficiéncia do Estado (F112)
ou, poderia se tornar parte do aparelho estatal e por ele controlada (F54,56). Ainda
assim, os sujeitos ndo identificaram seu trabalho com as organizag¢des da sociedade

civil como terceirizagao.
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As concepgdes dos sujeitos das organizagdes da sociedade civil nao diferem
daquelas dos sujeitos de instituigdes governamentais. Para eles, parceria ¢ o trabalho
realizado em conjunto com o governo, ao passo que, na terceirizagdo, 0 governo
contrataria € pagaria uma organizagdo para que certa atividade fosse realizada,

delegando responsabilidades (G78; H59; 146; M36; N25; P52).

Um sujeito disse que ha terceirizacdo porque algumas organizagdes se
mostraram mais competentes que o Estado para realizar algumas atividades. Ja outro,
se preocupa com a possibilidade das parcerias se transformarem em terceirizagao,
uma vez que o Estado, aos poucos, se isenta de seu papel (L37; O63). Dois sujeitos
de ONGs referiram questionar-se sobre o trabalho que realizam, se ¢ parceria ou
terceirizagdo. Em um dos casos, a organizagdo trabalha (trabalho que nao se refere a
TB diretamente) com a Secretaria de Assisténcia Social Municipal, que ¢ a mesma
que toma as decisdes sobre a “parceria” (H58; P61). Outro sujeito de ONG disse que,
apesar da relacdo ser chamada de “parceria”, ndo vé a organizacao ser respeitada pelo
governo, pois os recursos que financiam os projetos sdo baixos e insuficientes

(J11,12).

De maneira geral, assim como os sujeitos de instituigdes governamentais, os
sujeitos das ONGs ndo identificam a parceria com o governo como terceirizacao

(G79; H58; K38; L37; 062).

c. Implicagdes da participa¢do do Fundo Global

Segundo sujeito da IGA, o FG atua no Estado de Sdo Paulo desde 2008, por
meio de 2 Comités Metropolitanos, o de Sdo Paulo, com 13 municipios ¢ o da Mata

Atlantica, com 5 municipios (A4). Estes Comités sdo considerados instancias de
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parceria entre a sociedade civil e o governo, que possibilitam a interacdo e a
aproximacao entre ambos, além da capacitagao da sociedade civil com relacao ao

PCT e a TB (A23,24,45).

Os sujeitos das ONGs também citaram o Comité como uma instancia
semelhante ao Conselho de Saude, por promover o encontro entre as duas partes e
reconheceram que, por meio dele, aprenderam mais sobre TB e inseriram a discussao
sobre a doenca na organizacao da qual fazem parte (H36,54; J37; K37; M31;

N21,22).

O FG também ¢ considerado financiador das atividades realizadas em
parceria, tanto por sujeitos de instituigdes governamentais quanto das ONGs (C15;
G18; 117,44). De fato, das 10 parcerias citadas, seis tinham recurso da organizacao
internacional. Os sujeitos de instituicdes governamentais disseram que, com o FG,
aumentaram os recursos para atividades, eventos e articulagdes (C32; B49); a ONG
TB pode ser consolidada, adquirindo CNPJ (o que ¢ condi¢do para poder receber
verba do FG) (A25,27); assim como passou a haver obrigatoriedade de reunido

mensal, o que ajudou na integracdo entre os parceiros (A56).

Sobre a atuagdo do FG, ha posi¢des diferentes entre os sujeitos de instituicdes
governamentais. Um deles disse que o Fundo veio para somar e contribuiu para
repensar a TB e que a relag@o entre o governo e a sociedade civil melhorou (B34,39).
Por outro lado, um sujeito disse acreditar que a organiza¢do internacional ¢ um
aglomerado de interesses de ONGs e universidades que buscam verbas, que sdo
“loteadas” (F78, 79), e que, no caso das universidades, nem sempre financiam
pesquisas que correspondam a realidade brasileira e sejam voltadas ao PCT, mas sim,

aplicadas em estudos sofisticados, ndo necessariamente apropriados a realidade
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(F80,83,91). Ainda, apontou-se que suas agdes sdo pré-planejadas, nao
correspondendo as necessidades dos municipios, o que dificulta a avaliacdo (D50).
Entre os sujeitos das ONGs, um afirmou que, no planejamento de uma agdo, o FG
estipulou o niumero de participantes, o que nao foi aceito pela ONG, que exigiu mais
e foi atendida (G20). Por tltimo, para um sujeito da sociedade civil, se o Conselho de

Satude funcionasse como deveria, ndo seria necessario o estimulo do FG (H55).

Contudo, um sujeito afirmou que o PCT do Estado de Sao Paulo foi
“inteligente” ao utilizar os recursos financeiros do FG, ja que os aplicou na melhora
da supervisao e em acgdes que aumentaram o conhecimento sobre os problemas da

TB no Estado (F81).

De maneira geral, os sujeitos das ONGs acreditam que o FG chamou a
atencao da sociedade para a TB, foi responsavel pela difusdo de mais informagao
sobre a doenca, € por agdes com pessoas mais vulneraveis (privados de liberdade e
em situacdo de rua). Além disso, promoveu a advocacy, o controle social e a

mobilizagdo social (H29,60,63; 144).

Dois sujeitos de organizacdes da sociedade civil disseram que o FG ndo
alterou suas atividades ja estabelecidas (L34; P51), e um disse desconhecer a

organizagdo internacional (059).

d. A participacio da comunidade na ONG

Segundo os sujeitos de instituicdes governamentais, a ONG ndo representa a
comunidade como um todo, pois ¢ composta por pessoas que, por algum motivo, se
dedicam a lutar contra a TB, seja porque ja estiveram doentes, principalmente por

serem HIV positivos, por serem idealistas ou mais solidarias que a populagdo em
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geral (A58; D54; F115). Para eles, a comunidade tem medo da TB (F96) e o trabalho
de controle da doenga, ¢ predominantemente realizado pelo governo, sendo restrita a

participacao dos doentes (C33).

Semelhante percepcao ¢ a dos sujeitos das organizacdes da sociedade civil.
Para eles, a comunidade e o doente com TB pouco conhecem e participam das acdes
da ONG, e quando isto ocorre se deve ao fato de que estdo doentes ou tem alguma
pessoa na familia nessa condigao (H34; I145; L35,36). Os representantes da
comunidade que vao as ONG sdo os voluntérios, outras pessoas sdo atingidas pela

ONG em suas agoes (H43; M34; N24; P46).
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9 DISCUSSAO

No cenario atual, a relacio que as organizacdes da sociedade -civil
estabelecem com o Estado e com a sociedade dependem de um equilibrio entre
sustentar seu compromisso politico e desenvolver capacidade técnica e eficiéncia
(Cavalheiro, 1999) ou, ainda, entre travar uma luta institucional ou a mobilizagdo
social (Dagnino, 2002). Impde-se o desafio de estar entre o que se denominaria

“empresa de interesse social” e entidade promotora do empowerment.

Trataremos de discutir aqui as caracteristicas das organizagdes estudadas e
como elas se relacionam com o Estado, considerando o contexto descrito
anteriormente, de modo a mapear as parcerias, para compreender como tém
contribuido para o controle da TB, principalmente no que se refere a diminuicao de
vulnerabilidades.

9.1 As Parcerias entre a Sociedade Civil e o Estado
De acordo com os objetivos do estudo, discutir-se-4 primeiramente a

caracterizagdo dos sujeitos entrevistados e das parcerias.

Conforme exposto no capitulo de resultados, verificou-se que o tempo de
trabalho com TB ¢ bastante diferente nos dois grupos. A média de anos para os
sujeitos das organizagdes da sociedade civil ¢ de 3,4, enquanto a dos sujeitos de
instituicdes governamentais ¢ de 27,5. Isso confirma a predominancia do Estado
como provedor de agdes de controle da TB e a recente (re) emergéncia da atuacdo da
sociedade civil nessa questdo. O tempo de trabalho das organizacdes da sociedade

civil no campo da TB ¢ condizente com o inicio do Projeto Fundo Global TB
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Brasil”, em 2007, e com o estimulo do PCT do Estado de Sao Paulo, que culminou,
em 2005, com a criacdo da ONG TB. O periodo de tempo de atuacdo das ONGs
reflete entdo, as recomendacdes internacionais, da Stop TB de estimulo as parcerias e
do PNCT, que reconhece a importancia das ONGs nesse processo (Hijjar et al.,

2007).

Os suyjeitos de instituigdes governamentais tinham, em sua maioria, cargo de
direcdo. Nao ha uma relacdo linear e direta sobre esse dado, mas ¢ importante
levantar a questdo da verticalizacao do estimulo dado pelo governo, que se inicia no
PNCT, chega as Unidades Federadas e a alguns municipios, de acordo com os
depoimentos. Ainda pouco se percebe em relagdo as agdes de estimulo a participagao
da comunidade pelos profissionais de saide que atuam nos servigos, principalmente
os de atencao basica, o que limita o controle da doenga (Queiroz e Bertolozzi, 2010).
Este ¢ um problema que, segundo Dias (1998), esta presente no controle das
principais endemias no Brasil, devido ao historico de programas centralizadores, que
tétm como experiéncia, medidas paliativas que ndo discutem as estruturas de
produgdo e poder na sociedade. Entretanto, o mesmo autor aponta que, aos poucos,

sob os principios do SUS, inicia-se o estimulo a participagdo da comunidade.

Os sujeitos das organizacdes da sociedade civil advém de diferentes
entidades, que tém missdes e objetivos diferentes, relacionados ao apoio a populagdo
geral e a grupos especificos: pessoas privadas de liberdade, gays, lésbicas,
bissexuais, travestis, criancas, gestantes, indigenas, estrangeiros, pessoas vivendo

com HIV/aids, negros, pobres e usudrios de drogas.

"7 Fundo Global Tuberculose Brasil. [homepage da internet]. Sdo Paulo; [citado 2010 out. 11].
Disponivel em:
http://www.fundoglobaltb.org.br/site/projeto_brasileiro/apresentacao.php?Section=1&SubSection=1.




Discussao 118

A maioria das ONGs foi criada apos 1980; seis, apds 1990, e seu trabalho ¢
desenvolvido principalmente por voluntarios, ainda que coordenadores de projetos
possam receber pagamento de acordo com o projeto desenvolvido. Os recursos
financeiros sdo provenientes de oOrgdos governamentais (por projetos ou nao),

organizagdes internacionais, doagdes, capacitacdes e contribui¢cdes dos membros.

Algumas caracteristicas homogeneizam as ONGs, como o ideal que as move,
de defesa da cidadania e dos direitos humanos e a busca pelo empoderamento;
também, o fato de serem organizadas, terem carater profissional e a maioria trabalhar
por projetos. Foi possivel verificar que, além de cada organizacao lutar por um grupo
especifico, atuam majoritariamente na cidade de Sao Paulo e no litoral do Estado,
regides que, de fato, concentram grande carga da doenca na Unidade Federada.
Segundo dados da SES de Sao Paulo, de encerramento de casos baciliferos, em 2009,
os Grupos de Vigilancia Epidemiologica de Sao Paulo e Santos foram o que mais
tiveram casos, o primeiro com 3.207 e, o segundo, com 842 — excluindo-se os

privados de liberdade'.

Importante também € que, entre seus principais objetivos, esta a difusdo de
conhecimento para a diminui¢do do preconceito e a realizagdo de agdes que visam

fortalecer o publico-alvo, almejando melhora em sua condigdo de vida.

A participagdo do Fundo Global como financiador parece ser realmente
determinante de alguns achados. No estudo, houve somente uma ONG que tratava de
TB exclusivamente, a qual foi instituida com recursos do FG; entre as outras,

podemos identificar correspondéncia entre seu publico-alvo e as populacdes eleitas

'8 Dados cedidos pela Divisido de Tuberculose da Secretaria de Estado da Satde de Séo Paulo,
retirados do banco de dados interno, TBWEB, em outubro de 2010.
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pela OMS e pelo FG, como aquelas em situagdes vulneraveis e nas quais a incidéncia
da doenga ¢ bastante maior que na populagdo em geral, sendo, portanto as prioritarias
no que se refere ao estabelecimento de parcerias com a sociedade civil para o

controle da TB".

Essas sdao caracteristicas das ONGs do periodo da década de 1990, pois
representam uma nova forma de associativismo, diferente dos movimentos
populares, que tiveram espago no periodo militar. S3o plurais e parecem defender

interesses de diferentes grupos sob a égide da cidadania (Gohn, 2005).

A diversidade de atores, sob a denominacao ONG, ¢ imensa, assim como as
tentativas em classifica-las. De acordo com Pinto (2006), elas podem ser divididas de
acordo com a populacdo que defendem, havendo aquelas que defendem a causa de
seus membros e aquelas que defendem a causa de outros, que estdo fora da
Organizagdo. Dentre as ONGs estudadas, aquelas que defendem a causa de seus

membros sao:

e a ONG aids;

¢ a ONG Educagao e Desigualdade Racial e;

e aONGLGBT.

Aquelas que defendem a causa de outros sao:

e aONGTB;

' Fundo Global Tuberculose Brasil. [homepage da internet]. Sdo Paulo; [citado 2010 out. 11].
Disponivel em:
http://www.fundoglobaltb.org.br/site/projeto_brasileiro/apresentacao.php?Section=1&SubSection=1.
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e a ONG Drogas e Reducdo de Danos;

e a ONG Saude;

e a ONG Saude, Educagdo, Assisténcia Social ¢ Desenvolvimento

Cientifico;

e as Organizagdes Religiosas de Populacdo Privada de Liberdade e de

Criancas e Gestantes ¢;

e a ONG Pessoas em Situagao de Rua.

Cabe mencionar aqui que, entre as que defendem as causas de seus membros,
a ONG aids foi uma das primeiras a ser criada no Brasil no campo da aids, um
modelo para as demais, principalmente, por defender a bandeira da advocacy e ser
responsavel por grandes conquistas politicas para os portadores do virus. A ONG
Educacido e Discriminag¢ao Racial € fruto do movimento negro brasileiro e ¢ uma das
filiais de uma organizacdo nacional que luta pela inclusdo de jovens negros nas
universidades. A ONG LGBT ¢ responsavel pela organiza¢do de um evento nacional
que mobiliza milhdes de pessoas por maior visibilidade dos problemas enfrentados
pela comunidade LGBT e luta por politicas publicas. Sdo organizagdes pioneiras em
seus temas e congregam muita experi€éncia € uma base (pessoas que as apdiam) mais

consolidada que as demais.

No outro grupo, as organizacdes religiosas, criadas por cristdos laicos, a partir
das Comunidades Eclesiais de Base, apesar de defenderem as causas de outros,
congregam um grande contingente de voluntarios e marcam mudangas na atuacdo da

Igreja Catolica que, antes, era voltada principalmente ao assistencialismo e caridade
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e que, a partir da década de 1970, se volta também para agdes de defesa da justica
social e dos direitos humanos, articulando-se, ainda que nao em sua totalidade, com
outras doutrinas religiosas e diversos movimentos sociais pela transformagao social.
Tem, como as organizagdes citadas anteriormente, uma base de apoio consolidada,
assim como sao articuladas com outras organizagdes que tem o mesmo carater e

atuam, inclusive, internacionalmente (CNBB, 2008).

Ainda nesse segundo grupo estd a ONG TB, que ndo possui uma grande base,
mas estd na vanguarda no que se refere ao controle social na TB. Além disso, essa
Organizagdao tem carater de rede, ndo foi pensada inicialmente para ser uma
organizacdo, mas sim congregar varias organizacdes, com diversos interesses
(populagdes vulneraveis, seguranga alimentar, entre outros), de modo a expandir o

olhar para a complexidade que envolve a questdo da TB.

;e

Tal classificacdo, ainda que com ressalvas, ¢ importante, porque uma das
criticas feitas as ONG, criadas a partir de 1990, ¢ a de que vivem um dilema, o de
estarem cada vez mais profissionalizadas, eficientes e especializadas, ou mais
proximas aos movimentos populares, apoiando-os, como ocorria nas décadas de 70 e
80 do século passado (Ramos, 2004). Ainda que a representatividade ndo seja
almejada por todas as ONGs e elas se preocupem mais com o ambito local (e
estabelecam redes para suprir a necessidade de representar) (Ramos, 2008), ¢
importante que estejam proximas da populagdo que defendem, conhecendo suas
caracteristicas e dificuldades, pois, caso contrario, correm o risco de serem

representativas somente formalmente (Pinto, 2006).

Este dilema, que enfrentam as ONGs, estd presente nas concepcdes dos

sujeitos sobre a parceria e conseqiientemente, nas suas agoes.
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O conceito de “parceria”, exposto pelos sujeitos do estudo, tanto aqueles de
institui¢des governamentais quanto de organizagdes da sociedade civil foi o mesmo:
o trabalho em conjunto em prol de um objetivo, neste caso, o controle da TB. Fica
claro tratar-se de uma relagdo de colaboragdo entre as partes, entretanto, com
diferentes propdsitos: para alguns sujeitos, a parceria ¢ meio de exercer o controle
social, reivindicar e formular politicas publicas; para outros, uma forma de ajudar o
Estado no que nao ¢ capaz de fazer. Isso revela a heterogeneidade das ONGs, que
créem que devem desempenhar determinado papel na sociedade, com base em suas

visdes de mundo (Gallegos, 2010).

A primeira representacao reflete a sociedade civil como arena de lutas sociais
por hegemonia, pela defesa daquilo que ¢ para todos; corresponde, portanto, a
concepgido gramsciana (Montafio, 2008). E possivel identificar aqui a luta por espago
e poder da sociedade civil e um Estado mais receptivo, este que, principalmente na
América Latina do século XX, vinha sendo o detentor do poder de decidir e controlar
suas agoes, trata de incorporar outra cultura politica apoés transicdo de periodos
ditatoriais e autoritarios para a democracia (Dagnino, 2002; Gallegos, 2010). O
grande exemplo de parceria para os sujeitos ¢ aquela estabelecida no campo da aids,
que resultou em politicas publicas para a doenca e dispensacdo de medicamentos
gratuitamente (Ramos, 2004). Entretanto, aquele era um contexto de intensa
mobilizagdo social pela democracia, diferente dos dias atuais; além do fato de que as
pessoas acometidas pela doenga pertenciam a um grupo social detentor de

capacidade de vocalizagdo, ja que detinha maior poder econémico.

A reforma de cunho neoliberal (chamada por alguns de “modernizacao

econdmica do Estado”) estd por trds da outra concepg¢do, pois entender a parceria
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como uma forma de atuar nas falhas do Estado ¢ assumir que este ndo ¢ capaz de
executar aquilo que ¢ de sua responsabilidade, ou seja, a garantia dos direitos
assegurados na nossa Constitui¢io, minimizando, pois, sua atuagdo. E trazer para as
organizacdes da sociedade civil, o papel de executoras de algumas agdes, sob a égide
da filantropia - o amor a humanidade — como ag¢ao altruista e voluntaria (Junqueira,
2004; Cardoso, 2005), descontextualizando a garantia de direitos e, portanto,
despolitizando as organizagdes da sociedade civil (Montafio, 2008). Este ¢ o
pensamento do crescente Terceiro Setor, de que suas organizagdes tenham como
responsabilidade, complementar as agdes do Estado, principalmente nas questdes

sociais, como a saude, de modo a fugir da burocratizagao estatal (Junqueira, 2004).

Defende-se que, dessa maneira, a populacdo poderia participar mais das
decisdes sobre as politicas publicas. Entretanto, uma questdo que se coloca ¢ a da
representatividade. Que populagdo esta sendo representada por estas organizagoes?
Qual seria sua legitimidade? Este ¢ um dos problemas das ONGs na atualidade
(Gallegos, 2010) e, entre as estudadas, verificou-se que sdo formadas por um grupo
de pessoas que defendem interesses, ainda que importantes, dos outros, € ndo tem

(talvez ainda) uma base de apoio sélida.

Mesmo percebendo aqui certa homogeneidade nos objetivos, nota-se que a
visdo de mundo dessas organizacdes passa por uma luta entre o passado, de
reivindicagdo, e o presente, de cooperacdo “neutra e a-politica”. O crescimento do
Terceiro Setor pende essa luta para o presente, pois ignora que “todas as atividades,
de individuos, de grupos ou de institui¢des, que influem sobre o comportamento das
pessoas (...) sdo atividades politicas” (Dallari, 1984, p.83) e tém influéncia no social.

Essa falta de consciéncia, o manter-se alheio €, na verdade, apoio antecipado e
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incondicional a todas as decisdes tomadas por aqueles que dettm o poder

hegemonico e mantém o status quo (Dallari, 1984).

Acreditar que o papel das organizagdes da sociedade civil ¢ complementar ao
do Estado ¢ apoiar as reformas neoliberais e aprovar a auséncia daquele na defesa

dos direitos sociais.

Discutido o que esta na base do conceito de parceria, discutiremos agora,
aspectos mais praticos das mesmas: sua origem, objetivos, agdes desenvolvidas,

limites e potencialidades.

Como um dos entrevistados afirmou, a origem das parcerias entre ONGs e o
Estado, em relacdo a TB foi artificial, dado que houve grande estimulo deste para que
elas ocorressem. Em poucos casos, as Organizagdes buscaram o governo para agoes
pontuais, como palestras sobre a doencga, por exemplo, o que posteriormente pdde ser

transformado em uma relacao mais forte.

A exclusdo social dos doentes com TB ¢ uma das justificativas para que o
Estado fosse o catalisador de um movimento pelo controle social, uma vez que as
precarias condi¢cdes de vida dos sujeitos seriam impeditivas para que busquem algum
tipo de participacdo. Esta ¢ uma das caracteristicas da sociedade capitalista, onde
impera a alienagdo. A alienacdo econdmica, segundo Chaui (2003), pautada nas
idéias de Marx, ¢ a situag¢@o na qual os produtores nio se reconhecem como tais, nem
nos objetos produzidos por seu trabalho. Isso decorre da transformacdo dos serem
humanos em coisas, da transformacdo da classe social em mercadoria. O ser
alienado, ao receber seu saldrio e tentar comprar aquilo que produz ou que outros

trabalhadores produzem, percebe que seu dinheiro ndo ¢ o suficiente e, encara essa
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situagdo como natural, pois o produto (por ele produzido) ¢ visto separado, ¢ um
outro. No caso das institui¢des politicas isso também ocorre, a pessoa nao se vé
como produtora delas. A expoliagdo e a exclusdo, que emergem do capitalismo,
produzem uma visdo de que a situagdo ¢ natural e de que ndo pode ser mudada, ou

seja, aliena os seres humanos e impede uma resposta por transformagao da realidade.

Se por um lado ¢ pequena ou quase inexistente a cultura do doente com TB
exercer o controle sobre as acdes da sociedade politica, por outro, ainda ¢ incipiente
a cultura da sociedade politica estar permeada pela sociedade civil. Como foi dito, as
diversas tentativas de criar um nuacleo de organizagdes voltadas a TB ndo tiveram
sucesso, por falta de experiéncia do Estado na relacdo com a sociedade civil e por

nao considera-la prioridade.

Dagnino (2002), ao analisar diferentes experiéncias de articulacdo entre o
Estado e a sociedade civil, afirma que o primeiro permanece estruturado de maneira
autoritaria, intocado e resistente aos impulsos participativos, € que sua Visdo
hierarquica e excludente da sociedade e da politica, sdo obstadculos para o
funcionamento dos espagos publicos. No caso da TB, apesar disso, parece constatar-
se uma tentativa de mudancga, uma vez que admitir a participagdo da sociedade civil
no processo de constru¢do de politicas exige que se reconheca sua legitimidade

(Dagnino, 2002).

Foi possivel observar que, na busca por ONGs, o governo tinha alguns
critérios, principalmente o de que a organizagdo fosse reconhecida e legitimada pela
sociedade e, no caso da ONG TB, que congregasse outras organizagdes que se

interessassem pela TB. Além disso, podemos verificar a influéncia das
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recomendacdes internacionais € nacionais, uma vez que O governo buscou

organizacdes que respondessem as necessidades das populagdes vulneraveis a TB.

Segundo dados do Ministério da Saude, referentes a primeira década de 2000
(que, todavia ainda podem ser revistos), apresentados no IV Encontro Nacional de
TB em 2010, as populacdes vulnerdveis sdo: a populacdo amarela/indigena, cuja
incidéncia de novos casos ¢ de cerca de 90/100.000 habitantes e a taxa de
mortalidade, cerca de 4,5/100.000, ainda que, proporcionalmente, representem
menos de 5% do total de casos novos; a populacdo co-infectada com TB/HIV, que
representa cerca de 10% dos casos novos de TB, por apresentar risco anual de 10%
de desenvolver TB ativa e apresentar baixa taxa de cura (50% em 2007), maior
percentual de 6bito e quase o dobro do abandono, em relacdo aos doentes nao
portadores de HIV; a populacdo institucionalizada em presidios, que somou 2.711
casos notificados em 2007, mesmo ano em que seu percentual de cura foi de 60% e;
aqueles em situacdo de rua, cuja chance de adquirir TB ¢ 60 vezes maior que na

populagdo geral®’.

Ha, ainda, varios dados que demonstram ser a populagdo negra também
vulneravel, pois representa cerca de 60% dos casos novos, incidéncia de 20/100.000
(para pardos) e de 70/100.000 (para pretos) e mortalidade de 3/100.000 em 2009*'
Ainda que os dados para essa populacdo merecam aten¢do e ndo haja estudos que
tratem de explicar o fendmeno, pode-se, inicialmente, tracar um paralelo entre a

condi¢do de exclusdo social dos negros no Pais e o racismo, que evidencia um perfil

%% Brasil. Ministério da Satde. Secretaria de Vigilancia em Saude. Controle da Tuberculose (PNCT).
Situagdo epidemiologica [homepage na Internet]. Sao Paulo; [citado 2010 nov. 5]. Disponivel em:
http://portal.saude.gov.br/portal/arquivos/pdf/apresentacao_padrao_pnct 2010.pdf.
21 .

idem.
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epidemiologico bastante pior quando comparado ao da populagdo branca (Batista,

2002).

Priorizar certos grupos, no interior da sociedade, tem gerado grande debate
sobre a universalizagdo versus a focaliza¢ao das politicas de satide do Estado (Senna,
2002; Cohn, 2006) e, os grupos citados anteriormente, podem ser considerados alvo

de politicas focais.

Em uma perspectiva, um sistema de saude universal ¢ defendido por aqueles
que acreditam que as conquistas dos direitos sociais devem ser respeitadas e que ¢
necessario garantir a solidariedade social, ou seja, que as politicas sociais, entre elas
as de saude, devem compensar, em certa medida, as desigualdades sociais geradas
pelo processo de acumulagao capitalista. Defende-se que as politicas de satde sejam
financiadas com recursos advindos da arrecadacdo de impostos, tendo carater
redistributivo e que se promova a justica social (Whitehead, 1992 apud Senna, 2002,
p. 206). Contrariamente, ha aqueles que defendem que o Estado ndo tem condigdes
de prover politicas sociais a todos, devendo assim ser responsavel somente pelos

mais necessitados (Cohn, 2006).

Concordam com essa ultima posicdo, muitas agéncias financeiras
multilaterais ¢ esse tém sido o modo como a saude vem sendo colocada em muitos
paises da América Latina, estando o SUS, felizmente, na contramio desse processo

(Cohn, 2006).

No Brasil, o SUS tem como principio a universalidade e busca-se, desde sua
criagdo, ampliar o acesso aos servigos de saude a toda a populagdo. Mesmo assim, ha

grupos que sdo prioridade, o que ndo significa que, agdes a eles destinadas,
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diminuam a cobertura dos demais. Dito de outra maneira, isso ndo significa
focalizacao porque, além de preocupar-se com a populacao geral, € necessario voltar-
se aqueles que encontram-se em contextos vulneraveis, e que tem menor

disponibilidade de recursos de protegao (Ayres et al., 2003).

Ainda sobre as dificuldades encontradas no estabelecimento de parcerias,
somando-se a falta de experiéncia do Estado e a limitada participagdo do doente, o
governo defrontou-se com outros problemas, como o desinteresse dos profissionais
(alguns que ja& haviam sido acometidos pela doenga e outros, que estavam nos
servicos de saude e se preocupavam mais com a assisténcia). Isso revela o carater
ainda estigmatizante da doenga (Porto, 2007), que limita a exposi¢do do sujeito,
mesmo que seja profissional de satde, detentor de mais informacdes sobre a
problematica da TB. Tal achado contraria o que muitos estudos afirmam, que quanto
maior a inser¢do social do doente, mais recursos tera para o enfrentamento da TB

(Lima et al., 2001).

Em estudo realizado em um municipio de Santa Catarina, com profissionais
de Equipes de Saude da Familia (ESF), objetivou-se descrever as concepgdes e
praticas de participacdo dos trabalhadores, bem como proceder a reflexdo sobre estas
questdes. Verificou-se que os profissionais entendiam por participacdo, participar de
reunides, que concebiam que o paciente e a comunidade apresentavam comodidade e
que eram incapazes de se associarem, além de serem responsaveis pelo insucesso do
tratamento. Apds reunides com os pesquisadores, nas quais a tematica foi discutida,
passaram a conceber seu papel de mediadores do desenvolvimento da criticidade dos
usuarios e consideraram importante a educagdo para a participacdo. Na medida em

que a equipe de satde compreendeu a importancia da participagdo, deixou de
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considera-la apenas como mais uma, dentre as tantas outras atribui¢des que tem,
sentindo-se cada vez mais motivada a busca-la como um dos objetivos de seu

trabalho (Campos, Wendhausen, 2007).

Assim, a resisténcia, por parte dos profissionais, parece ser um desafio a se

enfrentar, uma vez que as parcerias em relacao a TB parecem estar em seu inicio.

Outro desafio que se imp0s para o governo, nas tentativas de estabelecimento
de parcerias, foi buscar organizacdes de enfrentamento da aids, que se
sensibilizassem com a questao da TB. Como um dos entrevistados disse, a TB nao
era um assunto que preocupava o movimento de aids até aproximadamente 2002,
quando iniciou-se a mobilizagdo no Rio de Janeiro. Apds esse momento, que parece
evidenciar tomada de consciéncia sobre a TB, as ONGs aids tiveram papel
fundamental na constru¢ao de um movimento organizado que lutou pelas questoes da
doenga, tendo sido a experiéncia do Rio de Janeiro, exemplo para o que se deu no

Estado de Sao Paulo.

De fato, o movimento pelo controle social na TB tem muito a aprender com a
historia e as conquistas das ONG aids. Ainda que, atualmente, estas estejam mais
institucionalizadas, suas reivindicagdes tiveram como resultado, a universalizagdo do
acesso aos medicamentos para o tratamento da aids, a estruturacdo de um sistema de
satide com servicos especializados na doenga, o acesso a exames de diagndstico com
aconselhamento pré e pos-teste e, até mesmo, a aprovacdo de uma lei que estende
beneficios as pessoas que vivem com aids, como o Fundo de Garantia por Tempo de

Servigo (FGTS), auxilio-doenga, pensdo e aposentadoria (Jimenez, 2010).
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Paralelamente a esse quadro de incentivo do PCT estadual, temos a parceria
na IGE, que iniciou-se na metade do século passado, com carater assistencialista.
Atualmente, a ONG, criada por funcionarios do 6rgdo governamental, ndo trata
somente de auxiliar o doente com TB pontualmente, mas tem uma agao mais ampla,

com carater de inclusdo social.

Foi possivel perceber que o PCT estadual foi o maior responsavel pelo inicio
das parcerias, notando-se limitada iniciativa por parte de organizacdes da sociedade
civil, mas resposta muito positiva aos convites para tal. Esse comportamento nao ¢
dificil de entender. Dois aspectos sdo importantes aqui: um refere-se a questdo
financeira, pois algumas parcerias envolvem a disponibilizagdao de recursos (muitos,
do FG) e um grande problema das ONG, atualmente, ¢ a sustentabilidade. Apesar de
o Estado ser o maior parceiro dessas Organizacdes, financiando entre 30% (nos
Estados Unidos da América) e 60% (na Alemanha) de suas acdes, ainda ha
necessidade de ampliar as fontes de recursos. Outro aspecto, diz respeito aos valores
das ONGs que, por mais diferentes que sejam a fonte de inspiracdo (espiritual,

religiosa, moral ou politica), defendem a responsabilidade cidada e a solidariedade

(Salamon, 2005).

Discutido como tiveram inicio as parcerias, discutiremos agora seus objetivos
gerais. Estes giram em torno do controle social, da difusdo de informagdes sobre a

TB e da construgdo da intersetorialidade.

O controle social ¢ conceito oriundo da Sociologia e significa os mecanismos
de manuten¢do da ordem social para sua integracdo (Alvarez, 2004). Entretanto, no
contexto da redemocratizacdo da saide no Brasil, adquire outro significado, o de

“participacdo da sociedade na formulacdo, acompanhamento e verificagdo das
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politicas publicas” (Stotz, 2006, p. 150), substituindo o conceito de “participacao
popular” da 8° Conferéncia Nacional de Saude (CNS). Foi cunhado em 1992, na 9°
CNS, para fugir da ofensiva contra os movimentos populares no governo de

Fernando Collor de Mello (Stotz, 2006).

Hé algumas criticas a operacionalizacdo do conceito, principalmente nos
Conselhos de Saude e CNS, por ter se voltado mais a fiscaliza¢dao da assisténcia do
que a formulacao das politicas, sendo que esta ultima pressupde identificar e debater
as condi¢des de vida e trabalho, como forma de avaliar a situacdo de saude e elencar
prioridades no planejamento de politicas (Stotz, 2006). No caso das parcerias aqui
estudadas, foi possivel identificar a construcao coletiva do planejamento de acdes da
ONG TB e a tentativa, tanto dos sujeitos das instituigdes governamentais, quanto das
organizacdes da sociedade civil, de agregar representantes de ambos em suas

atividades, para que houvesse a troca e a compartilha de experiéncias.

Apesar disso e do fato do controle social estar no discurso dos sujeitos, a
atuacdo das ONGs, na formulagdo de politicas ¢ incipiente, estando mais presentes,
acOes voltadas a fiscalizacdo e execucdo de agdes, as quais serdo discutidas

detalhadamente adiante.

A difusdo de informagdes sobre a TB foi objetivo citado pelos dois grupos de
sujeitos. Em pesquisa realizada em 2010 (Projeto Fundo Global Tuberculose Brasil e
Instituto Data Universidade Federal Fluminense, 2010) buscou-se verificar o
conhecimento da populagdo brasileira sobre a TB. Foram entrevistadas mais de 3.000
pessoas em 53 municipios, incluindo as capitais e o Distrito Federal. Os resultados
mostram que ainda estd presente o estigma e o preconceito com relagdo a doenca: as

maiores porcentagens, do total de respostas sobre como evitar a transmissao da TB,
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concentraram-se em evitar o uso de objetos utilizados pelo doente e evitar o contato
fisico com o mesmo; e 40% ndo sabiam o periodo de tempo necessario para diminuir
a transmissao da TB apds o inicio do tratamento. O estudo revelou, ainda, que cerca
de 75% dos entrevistados desconheciam a forma de tratamento da doenca, cerca da
metade deles disseram ser a internacdo a forma de tratar os doentes, e que quase 30%
nao sabiam qual o tempo de tratamento da doenga. Ainda que saibam que a TB tem
cura, a maioria desconhece que a vacina BCG (Bacilo de Calmette ¢ Guérin) protege

contra as formas mais graves da enfermidade.

E possivel verificar que informar a populagio sobre a TB ¢ acédo
extremamente necessaria, almejando, principalmente, a diminui¢do do preconceito e
a evidenciacao de sua relagdo com as condigdes de pobreza. Entretanto, hd que
atentar para o fato de que a informagao somente nao ¢ suficiente para a mudanca de
atitudes. A educagdo em satde exige a participagdo comunitaria € o conhecimento
das representacdes e experiéncias das pessoas sobre a doenca, de modo a ajuda-las a
reelabora-las e desnaturaliza-las, para construir um conhecimento compartilhado e
que promova a qualidade de vida. O Estado tem a funcdo de educar em satde,
entretanto, ainda persiste o modo normativo e coercitivo (Gazzinelli et al., 2005).
Nesse sentido, a contribuicdo das ONGs pode trazer outras formas de realizar tal

acao.

Ainda, foi citado por um sujeito, que as parcerias visavam informar e
capacitar conselheiros de satide, o que parece ser uma agdo importante para a
sustentabilidade e o fortalecimento do movimento social em TB, uma vez que os
conselheiros tém, supostamente, uma base que representam e poder instucionalizado

para realizar o controle social.
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Outro objetivo citado foi a construcao da intersetorialidade. Foi dito que as
ONGs podem contribuir com o governo, ao construirem conexdes com outros
setores, que nao a saude, dado que a TB ¢ doenca de carater social. A
intersetorialidade na saude ¢ definida como uma estratégia politica complexa que
busca a superacao da fragmentagao das politicas sociais. Parte do pressuposto de que
¢ necessaria uma gestdo que articule diversos setores para enfrentar problemas
complexos, e trata da constru¢do de um novo modo de fazer politicas sociais,
compartilhado, e que pressupde a construgdo de redes e a participagao da
comunidade (Brasil, 2009). A intersetorialidade coloca o sujeito e o coletivo na sua
totalidade e busca a solu¢ao de problemas de maneira integral, de modo a alcangar o
desenvolvimento social e superar a exclusao social (Junqueira, 2004). As parcerias ja
sdo, de fato, uma expressao da intersetorialidade, pois, por um lado, constituem
articulacdo com organizacdes da sociedade civil que t€ém diversas frentes de atuacgdo
e pertencem a outras redes, sendo essa uma forma de potencializar a acdo estatal no
controle da TB. Por outro lado, as ONGs aumentam ainda mais sua rede, agora, com
representantes do governo, o que pode viabilizar outras parcerias em diferentes

setores. Isso parece evidenciar uma relagdo na qual ambos se fortalecem.

Buscar, por meio de ONGs, financiamento para a¢cdes governamentais, foi um
objetivo citado, ainda que somente por um sujeito. No ambito mais geral, na relagdo
Brasil-FG, isso também se manifesta, mas em maior escala, ja que o projeto da ONG
internacional disponibilizou 27 milhdes de dolares para apoiar o Pais no controle da
TB, durante cinco anos. Admite-se, dessa forma, que o Estado, que deveria responder
as necessidades de seus cidaddos, com recursos dos impostos pagos pelos mesmos,

parece ndo estar cumprindo esse papel. Aqui cabe o questionamento: o recurso
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existe, mas enfrenta muitos caminhos burocraticos até chegar ao ponto em que ¢
necessario e, por isso, torna-se mais facil recorrer a uma ONG ou o recurso ¢
escasso? Ora, os dois casos parecem ter fundamento: segundo dados da OMS, o
governo brasileiro € responsavel por 86% dos custos totais com o controle da TB no
Pais (incluindo empréstimos), tendo gasto em 2009, cerca de 50 milhdes de dolares,
mas a necessidade era de 64 milhdes. Assim, existe um gap que se reflete na
diferenca entre o custo por paciente (cerca de 1400 dodlares) e a despesa efetiva
(cerca de 900 dolares) (WHO, 2009). Percebe-se a insuficiéncia dos recursos para a
TB e para a saude de maneira geral. O Brasil investe pouco de seu PIB em saude,
segundo dados de 2006 - 3,44% - se comparado com outros paises da América
Latina. A Argentina, por exemplo, gasta 4,32%, o Panama 5,05% e a Costa Rica
5,75% (Soares, 2009). Ainda, segundo um sujeito de institui¢do governamental,
quando se apresenta um projeto ao MS, hd necessidade de apresentar também a
contrapartida, que nem sempre 0s servicos possuem, o que torna mais facil a
operacao por meio das ONGs. Essa parece ser uma questdo importante a ser incluida
nas discussdes e agdes do movimento social em TB, pois influencia na eficiéncia do

controle da enfermidade.

Com estes objetivos, podemos verificar que as parcerias, quando visam
fortalecer o controle social, informar a populagdo e promover a intersetorialidade,
estdo buscando o fortalecimento do SUS e do doente com TB, ainda que possam
estar permeadas pela reforma neoliberal. Discutiremos, agora, como o0s sujeitos
buscaram concretizar esses objetivos, se estes foram tomados pelo viés de seu

empoderamento ou de sua instrumentalizagao.
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A forma como se organiza a parceria, por meio de eventos, comunicagao
direta, face a face, apoio técnico do governo e por reunides, revela a importancia que
se atribui a participagdo ativa dos envolvidos. Dagnino (2002), ao analisar parcerias
entre o Estado e a sociedade civil, afirma que, quanto maior compartilhamento de um
projeto politico participativo e democratizante, maiores as chances de sucesso das
parcerias. A autora afirma que elemento decisivo, na implementacdo de agdes bem
sucedidas, ¢ a existéncia de individuos que tém posi¢do-chave no aparato estatal e
que se comprometem individualmente com os projetos junto a sociedade civil. Os
discursos dos integrantes do presente estudo trazem a intencdo dos sujeitos de se
conhecerem, estabelecerem uma relacdo estreita, criarem vinculo, estabelecerem
troca e construirem o conhecimento. Nao se trata, portanto, de um ‘“encontro
pressao”, onde hé oposicdo declarada (Teixeira, 2002). Existem espagos de
discussdo, nos quais, em certos momentos, as reivindicacdes podem ser mais
assertivas, como por exemplo, quando um sujeito de ONG teve que reforgar sua
posicdo com relagdo ao financiamento de participantes de organizacdes da sociedade
civil em um evento, o FG queria financiar uma quantidade considerada insuficiente

pela ONG, que solicitou enfaticamente a participa¢do de maior nimero de pessoas.

Ainda que mais da metade das agdes tivessem sido realizadas a partir de um
projeto, (documento descrevendo a atividade, sua importancia, os objetivos,
resultados esperados), a maioria dos entrevistados disse que a parceria era informal,
o que reflete a tendéncia da relagdo ser mais dependente do compromisso entre a

organizagdo e o governo do que dos financiamentos recebidos.

Segundo Teixeira (2002), esse tipo de relacdo € o “encontro participativo”, no

qual a ONG participa da elaboracdo e da execucdo de projetos e ha divisdo de
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responsabilidades. Dessa maneira, ha fortalecimento da organizacdo da sociedade
civil, sentindo-se mais respeitada e fazendo-se conhecer perante o governo, como um
grupo que possibilita avancos no trabalho de controle da TB. Na contramao, alguns
autores afirmam que esse ¢ um tipo de participagdo que pode desestimular a critica
no movimento social, despolitizando-o (Dagnino, 2002; Gohn, 2005; Duriguetto,

Souza e Silva, 2009; Gallegos 2010).

O papel do governo, nas parcerias estudadas, foi o de capacitar, orientar,
financiar e fomentar o encontro de diferentes ONGs. Tais responsabilidades estdo de
acordo com o historico de formac¢ao do movimento social em TB no Estado de Sao
Paulo. As ONGs foram estimuladas pelo governo e por ser esse um movimento
relativamente novo, se comparado ao da aids ou da hanseniase, e agregar diferentes
organizacdes que nao tratavam da questdo da TB, ¢ coerente que o Estado ndo se
ausente nesse momento, mas proporcione instrumentos para que as ONGs se
fortalecam para continuarem trabalhando com as questdes relativas a enfermidade e,

no futuro, ndo sejam tdo dependentes.

Processo semelhante ¢ o de capacitagdo de conselheiros de saude pelo
governo. Apesar de institucionalizado, percebia-se que os Conselhos de Satde
tinham muitos problemas, entre eles, os de composi¢do, representacdo e
representatividade do Conselho, além disso, os conselheiros eram despreparados e
desconheciam a importancia do Conselho e de seu papel, fator limitante da
participagdo social. O governo realizou inimeras capacitagdes para fortalecer a
dinamica interna dos Conselhos e sua relacdo com a sociedade (Martins et al., 2008)
e uma pesquisa que avaliou essa estratégia, encontrou como resultado, que os

conselheiros capacitados tinham melhor desempenho, realizavam mais intervengdes
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nas reunides e tinham maior articulagdo com sua base (Correia, 2005 apud Martins et
al., 2008, p.114). Dessa maneira, percebe-se o potencial das agdes do governo, ao
fortalecerem o movimento social, de modo a ndo perpetuar sua dependéncia e

instrumentalizagao.

Os objetivos das parcerias — controle social, disseminar informagdo sobre TB
e promover a intersetorialidade — parecem ter sido contemplados, entretanto, quando
analisamos as acoes desenvolvidas pelas ONGs podemos perceber, também, relativa

instrumentalizagao.

As atividades que visavam informar sobre a TB, ndo se restringiram a
divulgacdo, ainda que essa tenha sido prevalente. Focar na informag¢do nao ¢ o que
recomenda a Stop TB. Segundo suas orientagdes, a comunicacdo deve propiciar a
mudanca de comportamento, assim, devem promover a discussdo, o debate e a
expressdo do que a comunidade entende por TB (WHO, 2007). Algumas acdes
realizadas, principalmente pela ONG TB, tiveram como caracteristica, a maior
aproximagdo da comunidade, na medida em que oficinas foram realizadas na
periferia da cidade de Sdo Paulo e buscaram captar as representagdes das pessoas

sobre a TB, de modo a desnaturaliza-las e diminuir o estigma e o preconceito.

Por outro lado, percebe-se que ainda ¢ necessario reforgar a discussdo, nas
parcerias, sobre as diferencas entre educacdo e massificagdo. O homem, quando ndo
tem consciéncia critica, torna-se massa, manobravel, excluida das orbitas de decisao
(Freire, 2006). As informagdes sobre os sintomas da TB, seu tratamento e a
necessidade de ndao abandono, sdo extremamente necessarias, entretanto, devem

permitir, também, a experiéncia de debate e andlise dos problemas que estdo
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relacionados a doenca, como a exclusdo social, deixando de ser meramente

normativa, “palavra oca”, esvaziada de realidade (Freire, 2006).

O fato das parcerias na TB serem um processo relativamente novo nos
permite dizer que, ainda que ndo realizem integralmente a educacdo em saude,
tendem para tal, ja que parece ser essa a visao de mundo pela qual a ONG TB pauta
suas acgoOes e essa parece ser a Organizagdo que liderarda o movimento social em TB

no Estado de Sdo Paulo.

As ONGs tém responsabilidade ao se constituirem como pontes entre o
governo e a sociedade. Foi percebido, neste estudo, que elas foram capazes de se
aproximar de grupos considerados vulneraveis e de dificil acesso para o governo, tais
como a populacdao em situacdo de rua, boliviana e a indigena, residente na cidade de

Sao Paulo, criando vinculo, descobrindo doentes e acompanhando-os no tratamento.

Na populacao geral, tém utilizado sofiwares sociais (redes sociais) na
internet, pelas quais conseguem estabelecer lacos sociais com internautas doentes,
transmitir suas demandas aos responsaveis no governo e, até mesmo, descobrir
irregularidades no funcionamento do tratamento supervisionado. Segundo Recuero
(2005), que estudou o potencial de comunidades do Orkut, para desenvolver o capital
social, entendido como “o contetido das relagdes sociais em uma rede, (...) que pode
ser acumulado, aprofundando um determinado lago e aumentando o sentimento de
grupo” (Recuero, 2005, p. 90), essas comunidades permitem mais a criagdo de lacos
associativos (fracos) do que relacionais (fortes). Entretanto, segundo o ponto de vista
do autor, sdo importantes, porque este ¢ o primeiro nivel para a constru¢do do capital

social, o contato social, fundamental para o inicio de uma relacdo mais sedimentada.
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Em um site de rede social pesquisado foi possivel verificar que hd muitas
comunidades com foruns que tratam da TB, sd3o espagos nos quais o doente troca
experiéncias, expressa suas duvidas, insegurangas, recebe e da apoio aqueles doentes
e ex-doentes (Orkut, 2010). Pelo fato de permitir a exposi¢ao da condi¢cdo de doente,
esse parece Ser um recurso que expressa um avango, no que diz respeito ao

1solamento dos doentes, além de fortalecé-los como grupo.

Dessa maneira, ainda que a representatividade das ONGs nao seja grande,
elas tém grande potencial para aproximar sociedade e governo e, como discutiremos

a seguir, promover a intersetorialidade por meio de suas agoes.

Na medida em que as ONGs, principalmente a ONG TB, atuam promovendo
discussdes sobre controle social, geracdo de renda, assisténcia juridica, moradia e
alimentacdo dos doentes, verifica-se que extrapolam a abordagem biologicista da TB,
assim como a questdo do estigma e do preconceito, ja amplamente estudada (Porto,
2007) e partem para um terreno novo, os elementos disparadores causadores da
doenga. Nesse novo caminho, encontram a necessidade de se articularem com outros
atores, que nao da saude, mas da area do direito, assisténcia social, entre outros. Com
essas atividades, nota-se que as ONGs, em especial a ONG TB, almejam buscar
respostas aos problemas que afetam a vida dos doentes e ndo somente seus corpos

bioldgicos doentes.

Essa atuagdo demonstra o potencial das ONGs para promoverem a discussao
sobre a importancia da exclusdo social na problematica da TB e criar, junto ao
governo, canais para solucionar tal questdo. Por exemplo, a ONG TB tém trabalhado
junto ao governo, na construcao do “Marco Legal da TB”, buscando, em diferentes

documentos oficiais (Constitui¢do Federal, leis sobre habitacdo, alimentagdo,
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trabalho, estatutos, entre outros), direitos que podem se aplicar ao doente com TB.
Ainda, cursos de capacitagdo profissional foram promovidos por outra ONG. Esse ¢
um exemplo do controle social de fato, ou seja, a discussao e formulagdo de politicas

para os doentes de TB.

Entretanto, percebe-se que, ainda que haja percep¢ao de que a exclusado social
seja determinante da doenga, as agdes sdo baseadas na epidemiologia classica, numa
visao de mundo positivista, segundo a qual a doenca ¢ causada por diversos fatores
(mé& alimentacdo, condi¢des insalubres de moradia, desemprego) (Fonseca e
Bertolozzi, 1997). Dessa maneira, as respostas consistem em atuar sobre esses

fatores, de forma isolada, sem impacto sobre os determinantes.

O que destoa desse quadro sdao algumas atividades realizadas pelas
organizacdes que deveriam ser realizadas, prioritariamente, pelo governo, segundo as
diretrizes do PNCT?, como: capacitacdo sobre TB para profissionais, coleta de
escarro e, até mesmo, fornecimento de recursos humanos, materiais e financeiros
para agdes de orgdo governamental. Sobre a capacitacdo de profissionais, nao
podemos ignorar que haja, nas ONGs, profissionais qualificados e com experiéncia
(Pinto, 2006), que podem enriquecer as discussdes sobre a questdo da TB, entretanto,
estes poderiam contribuir mais ao trabalharem com os Poélos de Educagdo
Permanente (PEP), dado que teriam maior capacidade de abrangéncia, o que

permitiria maior difusdo do conhecimento sobre a TB*.

22 Brasil. Ministério da Satde. Secretaria de Vigilancia em Saude. Departamento de Vigilancia
Epidemioldgica. Coordenagio Geral de doengas endémicas. Area Técnica de Pneumologia Sanitéria.
Programa Nacional de Controle da Tuberculose [homepage na Internet]. Sdo Paulo; sd. [citado 2009
gov 15]. Disponivel em: http://www.opas.org.br/prevencao/site/Upload Arq/ProgramaTB.pdf.

idem.
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Sobre esse aspecto, vemos na pratica, aquelas concepcdes de parceria que
admitiam a realizagdo de acdes que o governo nao pudesse realizar e, portanto, a
instrumentalizacdo das organizacoes da sociedade civil estudadas. Por
instrumentalizar, entende-se a conversao, promovida pelo sistema capitalista de
producao, das Organizagdes em instrumentos/ meios de reproducdo do capital, ou
seja, ¢ a transformacdo das organizacdes da sociedade civil, de espaco de lutas
sociais para organizagdes harmonicas, desarticuladas e doceis que, ao acreditarem
que executam algo necessario, compensatorio aquilo que deveria estar a cargo do
governo, mantém os planos da burguesia, de sustentar um modelo neoliberal de

Estado minimo e de perda de direitos (Montafio, 2008).

O monitoramento e a avaliacdo das acdes, de maneira geral, seguem a logica
do trabalho das ONGs, que trabalham por projetos e tem um grande desenvolvimento
no que se denominaria de “prestacao de contas” aos financiadores/ parceiros dos
projetos, sendo essa uma de suas maiores preocupagdes, dado que € o que garante a
credibilidade e a transparéncia da organizagdo, assim como futuros financiamentos
(Salamon, 2005; Thomson, 2005). Ja4 o governo entende ser dificil monitorar, além
de mostrar os resultados, dado que as parcerias s3o novas e ndo sao desarticuladas de
outras agdes. Dessa forma, créem ser mais importante saber se o que foi acordado foi

feito.

Dessa maneira, ndo ¢ surpresa verificar que, para o governo, o melhor
resultado das parcerias ¢ sua continuidade. A profissionalizagdo das ONGs traz
consigo caracteristicas de organiza¢do empresarial, inclusive com planejamento
estratégico, consolidando um novo e grande mercado de trabalho (Marcovitch, 2005;

McCarthy, 2005). Por um lado, isso permite maior compromisso, ja que o trabalho da
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ONG nao ¢ mais totalmente voluntario, por outro lado, permite também que, ao
término do projeto, ainda que se tenha adquirido experiéncia com a TB, poucas
iniciativas sejam tomadas espontaneamente, ou seja, sem que haja um projeto
financiador. Consequentemente hé o risco de que, em algumas ONGs, o trabalho com
TB seja pontual (Vieira, 2001; Pinto, 2006), caso a organizacdo nao esteja

sensibilizada sobre sua importancia.

Apesar da dificuldade de medir os resultados das agdes, os sujeitos acreditam
que as parcerias propiciaram maior difusdo de informagdes sobre a TB e
possibilitariam que gestores pudessem reconhecer, nas organizagdes da sociedade
civil, aliados, que com sua “voz”, muitas vezes, fiscalizadora, contribuem para

aumentar a eficiéncia das politicas publicas (Cortés, 2005) de controle da TB.

Ao discutir os objetivos, agdes desenvolvidas e seus resultados, pdde-se
perceber que, ainda que as organizagdes da sociedade civil ndo sejam homogéneas,
ndo tenham interesses universais (Cortés, 2005; Gallegos, 2010) e estejam permeadas
pela reforma do Estado (Montafio, 2008), de maneira geral, as parcerias defendem o
SUS, na medida em que exercem o controle social, promovem agdes intersetoriais e
buscam empoderar os doentes com TB (e a populacdo geral), diminuindo suas
vulnerabilidades. Ainda que ndo estejam muito articuladas com os Conselhos de
Saude, trata-se de uma tentativa de consolidar a participacdo efetiva em nosso
sistema de saude, criando politicas de forma mais horizontal e democratica (Avritzer,

2010).

A capacidade de capilarizacdo das ONGs foi uma potencialidade das
parcerias identificada pelos sujeitos. Trata-se de como essas organizagdes

conseguiram acessar segmentos da populacdo que o governo, supostamente, ndo foi
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capaz, compreender melhor seu cotidiano e problemas, levar informacdes sobre a TB
e apoiar na diminui¢do das vulnerabilidades. Em estudo que analisou parcerias entre
ONGs e o Programa Nacional de DST/aids, coloca-se como importante o trabalho
das ONGs, porque sua abordagem ¢ direta, segue a “educagdo entre pares”, ou seja,
“fala a mesma lingua” e acessa populagdes vulneraveis em seu meio de interagdo
social. Isso permitiu, aos membros das Organizagdes, se inserirem no cotidiano de
populagdes vulneraveis para poder ampliar sua consciéncia critica, algo muitas vezes
inacessivel para o governo, segundo Campos (2005). E importante mencionar que,
além de exercerem esse papel, as ONGs do presente estudo buscaram aproximar as
populagdes vulneraveis dos servigos publicos. Um exemplo disso foi o que disse um
sujeito de ONG, que acompanhava o doente no tratamento até que ele tivesse

autonomia para fazé-lo sozinho.

Ainda que essa experiéncia das ONGs favorega o contato entre o governo € as
populacdes vulneraveis, ¢ importante destacar que, na cidade de Sdo Paulo, que
concentra grande contingente de populacdo em situacdo de rua, desde 2003, existe o
Programa A Gente na Rua (PAR). O Programa ¢ composto por equipes do PACS,
visa dar assisténcia a saide a populacdo em situacdo de rua e ¢ fruto de
reivindicagdes do movimento social organizado. Ou seja, foi uma resposta do
governo e que, atualmente, se expande e agrega como agentes, ex-moradores de rua
assim como estrangeiros (bolivianos). Entre os resultados desse Programa, esta a
maior adesdo ao tratamento para a TB, de doentes que viviam nas ruas (Candnico et
al., 2007). Ainda, no Estado de Sao Paulo, a porcentagem de cura de TB, das

pessoas privadas de liberdade, chegou a 86%, atingindo a meta da OMS e
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ultrapassando a do Estado®®. Isso vem atestar que o governo pode executar, e com
resolutividade, ag¢des voltadas as populagdes vulneraveis, ndo havendo justificativa
para que essas sejam realizadas, integralmente, por ONGs, ainda que essas
organizacdes possam fornecer algum suporte no que se refere a aproximagao entre

ambos.

Destaca-se aqui, que as ONGs devem valer-se dessa experiéncia € maior
proximidade para captar as necessidades desses grupos sociais e trazé-las a tona, de
modo a denunciar a exclusdo social em que vivem, além de atuar junto ao excluidos,
empoderando-os, pois ¢ por meio do reconhecimento das condi¢des objetivas
(estruturais) que o sujeito historico se torna livre e em condigdes de transformar a

realidade (Bobbio, 1999).

E notavel um achado deste estudo: mesmo que as ONGs ndo representem a
sociedade geral e ndo possam ser chamadas simplesmente de “a” sociedade civil, sdo
vistas como tal por alguns sujeitos entrevistados. A aceitacdo de tal fato pela
sociedade, de maneira geral, pode ser exemplificada pelas palavras que formadores
de opinido do Rio de Janeiro utilizaram para caracterizar as ONGs: ajuda, sociedade,
acdo social, solidariedade, organizagdo, acdo pratica, defesa de interesses,
participagdo e alternativa, o que confirma a legitimidade que ¢ dada a essas
organizagdes (Vergara e Ferreira, 2005). As ONGs passam a ter maior credibilidade
até mesmo que os movimentos sociais, recebendo maiores doagdes e espaco na midia

(Montafio, 2008).

* Dados cedidos pela Divisdo de Tuberculose da Secretaria de Estado da Saude de Sdo Paulo,
retirados do banco de dados interno, TBWEB, em outubro de 2010.



Discussao 145

Reforca-se, entdo, que o potencial das ONGs, no que se refere a
representatividade e sua exponencial multiplicagdo e associacdo em redes (Vieira,
2001), lhes confere um grande poder, que deve ser usado de forma critica,
fortalecedora, de modo a nao permitir que sejam guiadas ou cooptadas, mas sim

autonomas e aptas a exercer o controle social (Ramos, 2008).

Outra potencialidade, apontada por sujeitos das ONGs, foi o
comprometimento de gestores para estabelecer parcerias e apoid-las. A democracia
representativa predomina no Brasil, que vé, recentemente, estimulos a “democracia
participativa”, “governanga’” ou “governanga participativa”, como denominam alguns
autores (Jacobi, 2002, Cortés, 2005, Gallegos, 2010). O reflexo disso, nas politicas
sociais, ¢ a existéncia, lado a lado, de gestores mais tradicionais e gestores abertos a
participagdo da sociedade civil, ainda que esta Gltima em menor escala. Na medida
em que as instituicdes sdo mais permedveis a participagao cidada, garantem sua
legitimidade, a democratizagdo da gestdo e a governabilidade (Jacobi, 2002). O
mesmo autor verifica ser possivel “cidadanizar” a politica, criar politicas com a
participagcdo da sociedade e que isso estd ligado ao projeto politico dos gestores, a
sua vontade politica e ao quanto ¢ forte (ou débil) a capacidade de associativismo da

sociedade civil (que impede sua cooptagdo). Dagnino (2002) acrescenta, ainda, que ¢é

importante o grau de empenho dos envolvidos.

Ainda que o comprometimento dos gestores seja citado como uma
potencialidade, ndo ¢ a regra nas parcerias. O que predomina como limitante, na
relacdo entre as ONGs e os governos municipais, ¢ o “relacionamento imaturo”,
principalmente, citado por um sujeito de ONG. Isso parece traduzir a, ainda, pequena

articulacdo entre o Estado e a sociedade civil. Dagnino (2002), ao analisar diferentes
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formas pelas quais ONGs e Estado se relacionam, aponta como dificuldades, alguns
achados também encontrados no presente estudo como: a burocracia estatal, que
aumenta quando determinada acdo nao ¢ prioridade; e a linguagem utilizada pelo
governo, técnica, que dificulta a comunicacao entre os parceiros. A autora acrescenta
que, diante das dificuldades e desafios nessa relagdo, mais importante que os
resultados € o processo. Por um lado, pelo fato das parcerias na TB serem recentes,
parecem ser importantes o comprometimento, a persisténcia e os resultados das agoes
das ONGs, para que sejam legitimadas perante gestores mais resistentes; por outro
lado, parece ser necessario posicionamento mais articulado com outras ONGs para
aumentar sua capacidade de ‘“direcdo cultural”, ou seja, de transformagdo de
costumes e cultura para a formagdo de uma vontade coletiva, voltada para a
transformagdo da sociedade, ou seja, para a construgdo de hegemonia (Bobbio,

1999).

A construgdo dessa hegemonia aplica-se a atingir também doentes e
profissionais de saude, que, como afirmado pelos sujeitos, ndo se mobilizam. A
respeito dos profissionais, ja foi discutida anteriormente a necessidade de que saibam
a importancia da participacdo e dediquem tempo para estimuld-la. Como exemplo,
uma iniciativa de uma enfermeira de uma unidade de satde, em Lima, no Peru, fez
surgir na cidade, o primeiro grupo de doentes com TB (chamado inicialmente de
“Grupo de Salud”). Isso ocorreu em 1976, quando os doentes, ainda temerosos e
reticentes de falarem abertamente que tinha TB, diziam estar mal dos bronquios, da
pleura ou que tinham resfriado, até que, com o aumento da confianga no grupo, se
sentiram seguros para dizer o que de fato lhes acometia; o grupo se transformou em

uma associagdo e existe até hoje, com renovagdo constante dos integrantes, que se
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reinem uma vez por semana e conta com a ajuda de um assessor. A Associagdo tem a
visao de que os doentes sdo atores fundamentais na construgdo e fiscalizacdo de
politicas publicas para a TB e atua mobilizando a sociedade e pela defesa dos direitos
dos doentes (Associacion de Enfermos de Tuberculosis Victoria Castillo de Canales -

ASET Comas, 2010).

Trata-se de uma experiéncia exitosa, que pode ser inspiradora para o contexto
paulista. Parece tratar-se também daquilo que Gramsci denomina de “guerra de
posi¢do”, € a conquista progressiva (ou processual) de espacos de direcdo politico-

ideoldgica e de formagao do consenso na sociedade civil (Duriguetto, 2007).

Outro limitante das parcerias refere-se a sustentabilidade das ONGs, no que
tange aos recursos financeiros, humanos e expansao da ONG TB, enquanto criagao

de “bracos” no Estado.

A dependéncia das ONGs, de recursos financeiros governamentais e de
agéncias financeiras internacionais, ¢ grande, comprometendo sua autonomia
(Montafio, 2008) e, para evitar a instabilidade na sua aquisi¢do, a Associacio
Brasileira de ONGs incentiva a diversificagdo, ou seja, que haja mais parcerias,

também com empresas privadas (ABONG, 2010).

Entende-se aqui que o financiamento governamental parece ser importante
para essas organizagdes, a exemplo das conquistas na questdo da aids, e contribui
para a democratiza¢do na constru¢do de politicas de controle da TB. Considerando o
posicionamento de Teixeira (2002), que afirma que o movimento de aids se tornou
menos politizado, mais dependente ¢ com menor poder de pressdo, ao receber

financiamento do MS e Banco Mundial, hd que atentar para que isso ndo ocorra no
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caso da TB; que as ONGs ndo sejam instrumentalizadas, ou seja, ndo atuem na
execu¢do daquilo que ¢ papel do Estado por receber fundos deste, mas no
empoderamento dos doentes e da populagdo geral, visando a garantia de direitos e o
exercicio da cidadania. Montafio (2008) salienta que a captagdo de recursos de
entidades privadas pode levar a perda de identidade da organizagdo e a
descaracterizagcdo de sua missdao, uma vez que essa pratica deixou de ser “funcional”
para ser “essencial”, questao de sobrevivéncia das ONGs. Acrescentando, também ¢
preocupante, segundo o autor, o fato das “doacdes” de empresas, serem, na realidade,
uma maneira destas se isentarem de impostos € melhorar seu marketing frente aos
clientes. Dessa forma, as ONGs, novamente, seriam instrumentos, ao favorecem a

acumulagao de capital.

Assim, defende-se aqui que a ONG deve buscar financiamento
governamental, dado que esse pode ser um investimento na democracia participativa,
isto ¢, na participacdo, que promove o controle social, ndo que coloca a ONG como
executora de acgdes; mas deve também buscar a auto-sustentabilidade, pois isso

diminuiria suas chances de ser cooptada.

A falta de recursos humanos e a dificuldade de expansdo da ONG TB sao
limitantes que enfraquecem o alcance das metas da ONG. Esse ¢ o grande desafio do
movimento social de TB no Estado, isto ¢, atingir outras regides. Construir uma rede
e sedimenta-la ¢ imprescindivel para a sobrevivéncia da ONG TB, em particular,
dado que as redes acumulam e transmitem informacao (Pinto, 2006) e, quando bem

articuladas, tem maior poder de pressao (Vieira, 2001).

O limitante de expansdao da ONG parece ja ter sido percebido, dado que

sujeitos do governo disseram que uma das medidas para superd-lo ¢ incentivar, nas
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regides do Estado, encontros entre ONGs locais ¢ a ONG TB para favorecer a

articulacao.

Os dados da caracterizagdo das parcerias entre as ONGs e 0Orgados
governamentais nos permitem apontar que trata-se de uma relacdo em que o Estado
busca fortalecer uma ONG, a ONG TB, para que se exer¢a o controle social nas
politicas de controle da doenca. Nesse sentido, o Estado percebe as parcerias como
indispensaveis para a constru¢do de uma politica mais democratica (Duriguetto,
2007). A ONG TB carrega a responsabilidade de agregar, em sua rede, outras
organizacdes, inclusive no interior do Estado, o que acarreta dispéndio de energia
para convencé-las de que a TB ¢ doenga intimamente relacionada com a exclusao
social, o que demanda o envolvimento de ONGs que tratam dos mais diversos temas.
Caberia a essa ONG promover a sintese de varios sujeitos politicos empenhados na
transformagao social, ou seja, criar uma unidade politica (Duriguetto, 2007), que visa

a superacao das condi¢des que vulnerabilizam os doentes com TB.

Por outro lado, a interface neoliberal estd presente nos achados do presente
estudo, ja que percebe-se o risco de instrumentalizacdo de algumas ONGs.
Entretanto, as agdes de controle social, difusdo de informagdo e construgdao de
intersetorialidade, mostram que existe uma coeréncia entre o que se diz, o que se faz
e entre nossa politica de saude, o SUS, que versa sobre a importancia da participagao

e da integralidade das agdes.

Dessa maneira, evidenciam-se nas parcerias, as contradi¢des que permitem
que com o mesmo discurso - a maior participagdo da sociedade civil nas politicas

publicas - possa haver, a0 mesmo tempo, uma luta social contra-hegemonica e a
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despolitizagdo de grandes contingentes, sob o ideal de ajuda ao proximo (Dagnino,

2002).
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9.2 Participacio: a relacdo entre a Sociedade Civil e o Estado

A finalidade desta investigacdo, ao estudar as parcerias, foi entender como
estas poderiam contribuir para a ampliacao das dimensdes envolvidas na questao da
TB, ou seja, verificar seu potencial para responder as necessidades que extrapolam a
esfera bioldgica. Dessa maneira, discutiremos, nessa sessdo, qual foi o tipo de
participagdo, das ONGs, encontrada nas parcerias e se ela faz emergir os conflitos e

as contradigdes sociais que sao determinantes na problematica do controle da TB.

A participacdo da sociedade civil, na formulacdo de politicas publicas e no
controle das acdes publicas, ¢ garantida pela Constituigao de 1988 (Duriguetto, 2007)
e ¢ pilar do SUS, tendo sido institucionalizada com a criagao dos Conselhos de Saude
e das Conferéncias Nacionais de Saude (Brasil, 2009). Mendes (2001) afirma que um
dos dilemas do SUS ¢ a luta contra a segmentacdo, que cria diferentes sistemas de
acordo com o poder aquisitivo do usudrio e transforma o SUS num sistema de saude
para os pobres. Segundo ele, para superar essa dificuldade, ¢ necessario, entre outras
medidas, melhorar a qualidade do Sistema, de forma que seja percebido como eficaz
por toda a populacdo e, para isso, entre outras agdes, diz ser necessario atrair

segmentos mais organizados e com maior vocalizagdo politica.

Em outras palavras, o que Mendes (2001) afirma ¢ que, para a sustentagao do
SUS, como um sistema universal, ¢ necessario que ele seja legitimado perante a
sociedade, ou seja, que haja a construgdo de consenso, com a elaboracao e difusdao da
idéia de que o SUS ¢ um sistema eficiente, no qual a populacao pode confiar. O autor
diz que isso se da por meio de grupos organizados, portanto, ¢ acdo da sociedade

civil (Coutinho, 1999). Entretanto, ¢ imperativo que o outro grupo, o dos menos
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organizados, também seja capaz de construir consenso, transpor esse limitante e fazer

€coar sua voZz.

Por isso, ¢ importante que haja cada vez mais pessoas capazes de se
organizar, pois € nesse sentido que seus interesses podem ser defendidos e que
direitos garantidos, como a saude, podem ser efetivados. As parcerias estudadas t€ém
o potencial de aproximar o Estado da sociedade, entretanto, ¢ necessario discutir qual

¢ a qualidade dessa aproximacao.

Para analisar que tipo de participagdo estd ocorrendo nas parcerias,
necessitamos, inicialmente, localiza-la dentro de um contexto, o da democracia em

que vivemos.

Uma sociedade ¢ democratica quando:

além de eleigodes, partidos politicos, divisao dos trés poderes da republica, respeito a vontade
da maioria e das minorias, institui algo mais profundo, que ¢ condi¢cdo do proprio regime, ou seja,

quando institui direitos (Chaui, 2003, p. 405).

Entretanto, a depender do modo que a sociedade esta estruturada, a
democracia pode ter o cardter meramente formal, pois os direitos ndo existem
concretamente. Apesar de garantir a participagdo politica a todo cidadao, a sociedade
democratica que tem como modelo econdmico-politico, o neoliberalismo, ¢
permeada por imensos obstaculos para que a participagao de fato ocorra. Segundo
Chaui (2003), o capitalismo produz a ideologia da competéncia técnico-cientifica,
dessa maneira, o direito a representagdo, entre outros, se restringe aos competentes,

com mais estudo e pertencentes a uma classe econdmica dominante; a participacao ¢
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ainda obstacularizada pelos meios de comunicagao em massa, que, servindo as elites,

nao informam, desinformam, ndo incentivando uma cultura participativa.

Apesar dessas dificuldades, uma sociedade democratica tem o conflito como
legitimo e assim, abre espaco para a criagao de contra-poderes, que limitam o poder
do Estado e permite que haja constantes transformagdes na sua estrutura (Chaui,

2003).

As transformacgoes, advindas da participagdo, adquirem caracteres distintos,
podem provocar rupturas profundas (segundo Gramsci, pela “guerra de posi¢ao”),
que modificam as relagdes de poder na sociedade, ou provocar a “revolugao passiva”
que, segundo esse cientista, ¢ a reacao das classes dominantes perante a possibilidade
de uma transformagao efetiva. Ela se operacionaliza por meio de respostas a algumas

demandas, de modo a restaurar o equilibrio (Coutinho, 1999).

As parcerias, como forma de participagdo, podem seguir também esses
caminhos, a depender de sua coesdo. Quanto menor ¢ a articulagdo, maior ¢ a

possibilidade de cooptacao.

Segundo Teixeira (2002), as ONGs tém trés interfaces, a da relagdo com as
agéncias financiadoras, com os movimentos sociais € com o Estado. Tais interfaces
sdo onde se manifesta, se potencializa ou enfraquece o poder de cada um (Kleba e
Wendausen, 2009). Nos resultados deste estudo, emergiram categorias que nos
permitem analisar a concepcdo das ONGs sobre a TB e como se deu a participacao

dessas organizagdes com relagdo a sociedade, ao FG e ao Estado.

Os sujeitos do estudo concebem que a TB ¢ doenca relacionada com as

condi¢des socioecondmicas. Compreendem, dessa forma, que a exclusdo social tem



Discussao 154

papel importante no desenrolar da TB. Considerando que a participagao cidada tem
como um dos seus objetivos, promover a transformacdo das condi¢des da realidade
social (Gohn, 2007a), podemos dizer que os sujeitos entrevistados buscam, nas
parcerias, essa forma de participacdo, ou seja, a necessidade de agdes mais
abrangentes que aquelas focadas no bioldgico. As organizagdes da sociedade civil,
ao defenderem os direitos dos doentes, o fazem tendo como base a cidadania e a
justica social, ou seja, partem do pressuposto de que as vulnerabilidades dos doentes
com TB advém de sua exclusao social e que a garantia de direitos ¢ uma forma para

mudar tal realidade.

Esse tipo de participagdo tem como base a concepcao de saude e doenga
defendida pela teoria da multicausalidade, portanto, ndo apreende que a forma como
a sociedade est4 organizada € o que produz e reproduz a exclusdo social em que vive
o doente com TB, sendo dessa forma, necessarias mudangas na dimensao estrutural
para o controle da doenca (Bertolozzi, 2005). Ainda que as a¢des possam melhorar,
em alguns aspectos, a vida dos doentes (receber cesta basica durante o tratamento,
auxilios trabalhistas, moradia adequada), sua situa¢do marginal dentro do processo
produtivo permanecera, pois tem raizes na acumulacdo do capital, modelo vigente
em nosso Pais que, para produzir riqueza de uns, mantém muitos outros em situagao

de pobreza.

Destaca-se, assim, a necessidade de que as acdes das ONGs estejam voltadas
a inclusdo social do doente e que lhes fornega ferramentas para enfrentar e superar a
reproducdo das desigualdades (Sanchez e Bertolozzi, 2009; Queiroz e Bertolozzi,

2010).



Discussdo 155

Se podemos considerar o que disse um sujeito que atuava em Orgao
governamental, que a ndo participacao do doente ¢ fruto de sua situacao de exclusao,
que o impede de participar, proporcionar aos doentes, enquanto estiverem em
tratamento, condi¢des dignas de vida e retirar isso dele quando estiver curado, ¢
pratica sem sentido politizante (Dallari, 1984). O momento do tratamento deve ser
util para possibilitar ao doente o entendimento de que a TB ¢ apenas um sintoma das
suas condicoes de vida e trabalho. Acanda (2006), ao realizar uma leitura de
Gramsci, afirma que a construcdo da hegemonia ¢ um ato pedagogico, ndo aquele
escolar, instrutivo, mas que permita a universalizacao do pensamento critico. Pensar
o doente como sujeito, participativo, exige desnaturalizar a idéia de que a exclusao

social tem o poder de torna-lo inerte.

Parece necessario, até mesmo antes de discutir a TB como determinada
socialmente, que as ONGs reflitam sobre como suas praticas também sdo
determinadas socialmente. Como aponta Teixeira (2002), muitas ja iniciaram esse
debate e temem ser cooptadas pelo Estado. Isso faz parte da constru¢do que permite
revelar questdes estruturais na base desses processos: de um lado, o avango do
neoliberalismo e, do outro, das politicas democraticas participativas (Montafio,

2008).

Sobre a participagdo na relagdo que as ONGs estabelecem com a sociedade,
podemos dizer que as primeiras ainda estdo distantes dos doentes com TB. Ainda que
as ONGs, as associagdes, entidades, tenham crescido em quantidade, ndo ¢
proporcional o aumento da participacdo da sociedade como um todo e os espagos
existentes sdo utilizados pela elite organizada (Baquero, 2010). Foi citado pelos

sujeitos que, entre seus objetivos, estava a difusdo de informagdo sobre TB e isso, de
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fato, ¢ realizado, como ja discutido. Parece ser necessario que as ONGs apropriem-se
desse espaco construido para poderem empoderar a populagdo, os movimentos
populares e, em especial, os acometidos pela TB. Por empoderamento, entende-se a
mobilizacdo e as praticas destinadas a promover e impulsionar grupos e a
comunidade (Gohn, 2004); ¢ o processo pelo qual as pessoas, organizagdes e
comunidades adquirem controle sobre questdes de seu interesse (Baquero, 2010).
Segundo Kleba e Wendausen (2009), o empoderamento envolve aspectos cognitivos,
afetivos e de conduta e significa aumento de poder e autonomia de individuos e
grupos nas relagdes interpessoais e institucionais; exige mediadores, que tém o papel

de fortalecer as pessoas para que elas encontrem solugdes e as implementem.

O processo de empoderamento, segundo essas autoras, envolve trés niveis da
vida pessoal: o psicolégico, que possibilita o comportamento de autoconfianca e
capacidade de sair da posi¢do de impoténcia e resignagdo; o grupal, no qual as
organizagdes ampliam os recursos de seus membros, que adquirem sentido de
confianca e de comunidade e desenvolvem lagos de pertencimento e identidade para
melhorar a vida comunitaria e; o politico, de redistribuicdo de poder politico, quando
os individuos adquirem habilidades de participagdo democratica e tém acesso a

espacos de tomada de decisdo que afetam seu futuro.

O que pdde ser percebido ¢ que os lagos entre as Organizacdes e entre essas €
o Estado sdo mais fortalecidos que aqueles com a populagdo e o doente.
Compreendemos que as parcerias na TB sdo recentes e a aproximacdo dos doentes ¢
acdo complexa, pois envolve o enfrentamento do estigma e o preconceito pelo

enfermo, assim, entende-se que esta pode se constituir uma proxima etapa de agao,
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que depende de uma rede forte de ONGs e de uma relacao mais solida com o Estado,

0 que, como os resultados demonstram, ainda esta sendo construida.

As concepgdes da maioria dos sujeitos sobre o FG referem-se ao estimulo a
divulgacdo da TB, advocacy e fortalecimento da interacdo entre ONGs e Estado,
ainda que alguns concebam que a organizacdo internacional ndo respeita as
singularidades das regides onde atua, oferecendo agdes pré-plancjadas e

privilegiando o financiamento de agdes que ndo correspondem a realidade brasileira.

E fato que a mobilizagdo social atual em torno da TB foi promovida pelo FG
no Brasil, um dos seus objetivos € incentivar a participacao das organizagdes da
sociedade civil no controle da TB, em articulacdo com o Estado, e isso ndo se refere
a iniciativa somente, mas ao financiamento. Analisando os recursos gastos no
primeiro ano projeto (2006/2007), podemos verificar que aqueles que financiavam
acOes das organizagdes da sociedade civil ou de fortalecimento dessas, estavam
incluidos em dois dos quatro objetivos do projeto e somaram quase 800 mil dolares,
cerca de 15% do total gasto no ano, enquanto cerca de 48 mil dolares foram
direcionados ao ensino e a pesquisa. Segundo o sife da organiza¢do e o depoimento
de um sujeito, o FG diminuird o financiamento no Brasil, de modo a se dedicar mais

hY ~ 14 : 25
as populagdes vulneraveis™.

Todo esse histoérico de investimentos revela certa dependéncia das ONGs com
relacdo a esse Fundo (a ONG TB foi constituida com grande apoio financeiro do
FG), e que a diminuicao de recursos pode significar o enfraquecimento das agdes que

até agora foram construidas. Nesse sentido, ¢ importante ressaltar que ¢ necessaria a

 Fundo Global Tuberculose Brasil. [homepage da internet]. Sdo Paulo; [citado 2010 out. 11].
Disponivel em:
http://www.fundoglobaltb.org.br/site/projeto_brasileiro/apresentacao.php?Section=1&SubSection=1.
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sustentabilidade politica das ONGs, principalmente da ONG TB, ou seja, o

reconhecimento de que suas agdes sao importantes € necessarias para a coletividade.

Como mostram os resultados do estudo, a relagdo das ONGs com a
participagdo institucionalizada no SUS, com os Conselhos de Satde, ainda ¢ pequena
e parece estar posta no fortalecimento dessa relagdo, uma forma de garantir a

sustentabilidade politica.

As ONGs devem buscar ser independentes dos recursos do FG, pois este nao
tem carater permanente no Brasil, além disso, por mais importante que seja sua
contribuicdo ao Pais, no que tange as ONGs que compuseram este estudo, ¢
direcionada principalmente aos grupos mais vulnerdveis, ou seja, representa uma
pequena parte do PNCT. Assim, um dos limitantes ¢ que sua atuagdo, por ser restrita
a uma questdo, ¢ fragmentada, por isso, ha o risco de, ao seguir seus ditames, nao
expandir a discussdo sobre a complexa problematica da TB, que, certamente atinge
mais os grupos vulneraveis, mas, que também pode atingir qualquer pessoa, a
depender de seu estado imunitario e de outras questdes que dizem respeito a

transmissibilidade do bacilo.

Como dito acima, a atuagdo do FG foi importante, na medida em que iniciou
uma a¢do que o governo ndo estava priorizando. Defende-se aqui, que o papel dessas
Organizagdes deve ser o de trazer elementos novos que fortalecam os PCT nacionais

e ndo que ditar o que deve ser feito, pelo fato de serem financiadores.

Nao se restringir aos financiamentos do FG significa ter um olhar mais

abrangente sobre a TB e compreender que ¢ necessaria a participagdo como um
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projeto societario, que vise a constru¢do de hegemonia pelas classes subalternas

(Coutinho, 1999).

A relagao entre o Estado e as organizagdes da sociedade civil, segundo
Dagnino (2002), depende da congruéncia dos projetos politicos e da partilha efetiva
do poder. O projeto politico, percebido neste estudo, foi o estabelecimento de
parceria onde havia a co-responsabilidade; os sujeitos ndo conceberam as parcerias
como terceirizacdo e sim como trabalho conjunto. Dessa maneira, fica explicito que
esse processo ¢ um exemplo de mudanga nas matrizes culturais da politica brasileira,

historicamente autoritaria e hierarquizada.

Sobre a partilha do poder, os achados permitem uma visdo superficial, pois,
para analisar essa dimensao, seria necessario estudar as relagdes que se estabelecem
em espagos onde sdo tomadas as decisdes, o que nao foi objeto desta investigagao e
pode ser alvo de pesquisas posteriores. Ainda assim, a maneira em que sao discutidas
as questdes, sempre em conjunto, parece evidenciar uma relacdo com tendéncia a

horizontalizagdo de poder.

A atuacdo conjunta também ¢ determinada pelo que Dagnino (2002) chama
de “complementaridade instrumental”, ou seja, a estratégia do Estado de implantar o
ajuste liberal, se isentando do papel de provedor de direitos e delegando isso as
ONGs. Neste estudo foi percebida a grande preocupacdo com relagdo a isso, tanto
por parte dos sujeitos de o6rgdo governamentais, quanto das ONGs. Ainda assim,
como descrito nos resultados, algumas ONGs fazem coleta de escarro, contratam
profissionais de saide e sdo pontes para que 6rgdos governamentais recebam verbas

(¢ importante destacar que os recursos que financiam a maioria das parcerias sao
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provenientes do FG, mas as agdes sdo definidas nos Comités Metropolitanos entre

representantes do PCT e das ONGs).

Assim, por um lado, existe compartilhamento de projeto politico democratico,
por outro, o consentimento de que as ONGs podem ser executoras. Isso caracteriza a
participagdo funcional e ¢ o motivo pelo qual Montafio (2008) critica as parcerias.
Segundo ele, as parcerias, entendidas como um relacionamento mais “articulado”
entre ONGs e Estado, despolitiza os conflitos de classe e econdmicos, na medida em
que a ONG ¢ mediadora, representante dos movimentos sociais. Para Dagnino
(2002), esse fendomeno ¢ sustentado por ONGs, governos e agéncias internacionais,
que buscam parceiros “confidveis” e temem a politizacdo da interlocu¢do com os

movimentos sociais.

A relagdo entre o Estado e as ONGs, estudada aqui, demonstra a necessidade
das ONGs praticarem reflexdo, constantemente, sobre suas agdes, nas relagdes com o
Estado, pois, se existe o risco de ser instrumentalizada, existe, no espago ja aberto
pelo proprio Estado, a possibilidade de aumentar o seu poder. Ao avaliar essa

relacdo, devemos considerar que

a desprivatizagdo das estruturas decisérias do Estado e a publicizagdo do
conflito representam, portanto, condi¢des favoraveis ao avanco de construgdes

hegemonicas alternativas (Dagnino, 2002, p. 300).

Isso significa compreender que as parcerias sao fendOmenos sociais € que a

construgdo de politicas publicas reflete distintas conjunturas da composicao de forgas
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sociais e politicas de cada momento histérico Sendo assim, traduz o pacto social que

as distintas partes conseguiram estabelecer (Cohn, 2006).

A participagdo, entendida como uma relagdo que envolve uma tomada de
decisdo e impde o interagir com o outro, busca um maior controle dos individuos ou
grupos sobre as situagdes que afetam sua vida, sobre a sociedade em que vivem

(Escorel, Moreira, 2008) e a transformagado da realidade social (Gohn, 2007a).

Ao analisar as concepgdes sobre a TB e a relagdo das ONGs com a sociedade,
com o FG e com o Estado, podemos dizer que a participacdo cidada estd presente no
ideario dos sujeitos, entretanto, ainda nao se concretizou, no que diz respeito a trazer

a tona as contradig¢des sociais que determinam a TB.

A concep¢dao de que fatores sdao responsaveis pela TB ¢ pensamento
hegemonico na formulacdo de politicas de saude (Fonseca e Bertolozzi, 1997); ao
considerar a exclusdo social como determinante, verificamos um grande avango,
entretanto, € necessario ir mais a fundo, nas bases dessa exclusdo, desenvolvendo

também a consciéncia de classe.

Somando-se a isso, as ONGs necessitam criar lagos fortes com aqueles que
representam, de modo a fortalecerem-se para serem mais autonomas politicamente e

evitar a instrumentalizagao.
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10 CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo teve como objetivos identificar e caracterizar as parcerias entre o
PCT e ONGs atuantes no Estado de Sao Paulo, com relacdo ao historico de
formagdo, agdes desenvolvidas, populacdo-alvo, financiamento, monitoramento e
natureza do acordo. Buscou, também, analisar as agdes desenvolvidas e seus
resultados, de forma a entender se tem potencial para diminuir as vulnerabilidades
dos doentes e expor os conflitos e as contradi¢des sociais, que sdo determinantes na

problematica do controle da TB.

Os resultados revelaram que as parcerias se iniciaram por estimulo do
governo estadual e tiveram grande apoio vindo das experiéncias que ja existiam no
Rio de Janeiro; tiveram como populacdo-alvo a populacdo geral e alguns grupos
especificos (os vulneraveis a TB); em sua maioria, contaram com o financiamento do
FG; o monitoramento ndo foi sistematizado por parte do Estado, mas sim pelos
financiadores dos projetos e; a relagdo acordada entre ambos foi mais informal e

baseada no compromisso de cada parte.

Sobre as acdes desenvolvidas, verificou-se que estavam centradas na
promogao do controle social, da intersetorialidade, na difusdo de informagdes sobre a
doenca e, em menor escala, na execucdo de tarefas que caberiam ao Estado. As
ONGs, de maneira geral, ndo tinham doentes com TB, como membros, € sim como
alvo de suas acdes. O papel do Estado na parceria foi de estimulo e apoio, enquanto

as ONGs se dedicavam as agdes concretas.
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A andlise demonstrou que as agdes das parcerias foram baseadas no
entendimento de que a TB se relaciona com a exclusao social e de que € necessario
defender os direitos dos doentes. Ainda, foram capazes de aproximar certos grupos

populacionais e o governo, mais especificamente, os doentes dos servigos de satude.

Dessa maneira, pode-se dizer que suas acdes contribuiram para diminuir as
vulnerabilidades a que estdo expostos alguns doentes com TB, entretanto, nao
alcangaram revelar a base da exclusdo social, as contradi¢des estruturais da

sociedade que determinam a TB.

A busca por direitos do doente com TB ¢ legitima e extremamente
importante, porque as necessidades do paciente sdo urgentes quando ele se vé afetado
por uma enfermidade que pode mudar drasticamente seu cotidiano, impedindo-o de
trabalhar e isolando-o daqueles que mais ama. Entretanto, os direitos sdao aplicaveis
aqueles que ja estao doentes, ora, o que fazer diante das situagdes que levam a pessoa
a adoecer? O papel das parcerias, especificamente, das ONGs na parceria, ¢ também,
ampliar sua acdo pela busca de uma sociedade mais justa, que ndo perpetue a
exclusdo social. Como um sujeito apontou, a TB diminuiu nos paises ricos, na
mesma propor¢ao que as condi¢des de vida melhoraram, ou seja, “tuberculose ndo se

combate tratando a doenga, se combate com desenvolvimento social” (F).

A participacao da sociedade civil, aqui representada pelas ONGs, no controle
da TB ¢ recente, mas j& se mostra extremamente importante, dado seu carater de
democratizar as politicas, o que ¢ iniciar seu posicionamento na ‘“guerra de
posicdes”. Por isso esse papel, essencialmente politico, deve ser substrato para suas

acdes, de modo a ndo permitir a cooptagao.
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A andlise trouxe a, ainda que pequena, instrumentalizacdo de algumas ONGs,
sendo assim, ¢ importante que as mesmas se fortalegam (com outras ONGs,
movimentos populares, doentes, populacdo geral, conselhos de satde, profissionais
de saude que atuam no tratamento) para adquirirem maior autonomia e poder perante
tentativas de transformd-la em um apéndice do Estado. Ser uma mera executora de

acOes mascara os problemas daqueles que sofrem com a TB e ndo contribuiu para sua

superacao.

Esse fortalecimento parece estar ainda, na garantia de sua autonomia e
continuidade, ou seja, na sua sustentabilidade. A¢des do Estado e das ONGs sdo
necessarias: aquele, ampliando os recursos destinados a essas organizacoes e, estas

com uma posi¢ao critica para ndo permitir que financiamentos dirijam suas agoes.

Isso significa incorporar mais pessoas a ONG TB — a “lider” do movimento
social em TB no Estado — pois, apesar de haver outras ONGs nessa rede, ha o risco
de elas, temendo sair de seu foco principal, sua missdao, ndo se interessarem ou nao
darem continuidade ao trabalho com TB. A presenca de pessoas que reforcem essa
necessidade e tratem de se aproximar da populagdo-alvo da ONG pode diminuir esse

risco.

A ampliacdo de recursos humanos na ONG favoreceria, ainda, ampliar as
oficinas, exemplo de a¢do que empodera os sujeitos e propiciar maior proximidade

com os doentes.

A exemplo do que ocorreu com os Conselhos de Saude, o Estado poderia
oferecer apoio em termos de capacitagdo as ONGs, principalmente no tema de

financiamento das politicas de TB, o que foi considerado o “calcanhar de Aquiles”
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das organizagdes. Esse tipo de capacitagdo ¢ um investimento no seu poder de

controle social.

As parcerias parecem ser uma forma promissora de relagdo entre Estado e
ONGs para o enfrentamento da TB no Estado de Sao Paulo e espera-se que este
estudo possa contribuir para seu aprimoramento, principalmente no que se refere a

trazer instrumentos que evitem sua alienacao ¢ dominagao.
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ANEXO 1

Parecer do Comité de Etica em Pesquisa

@
P
SAG PAULO INSTITUTO
SAORAYLS  SECRETARIA DE ESTADO DASAUDE 0 °F

INSTITUTO DE SAUDE
COMITE DE ETICA
Sé&o Paulo, 11 de fevereiro de 2010
Protocolo n°: 01/2010

| — Identificacao

Titulo:A sociedade civil organizada e o programa de tuberculose — Analise das
parcerias no estado de Sao Paulo

Pesquisador: Elisangela Martins de Queiroz

Instituicdo onde se realizara o campo: Programa de Controle da Tuberculose

— Secretaria de Estado da Satde de S&o Paulo

Instituico responsavel: Programa de Pés Graduacdo da Escola de

Enfermagem da USP

Entrada no CEPIS: 15/01/2010

Il - Descrigao breve do projeto:

Este projeto tem como objetivo identificar, descrever, caracterizar e
analisar as parcerias desenvolvidas entre as ONGs e o Programa Estadual de
Controle da Tuberculose de S&o Paulo no periodo de 2004 a 2009, a partir da
avaliacdo que os préprios atores envolvidos tém sobre os resultados, as
contribuicdes e os limites dessa estratégia tendo em vista seu papel nas acoes
de controle da tuberculose. Para isso se propde a realizar entrevistas semi-

estruturadas com informantes chave envolvidos nessa parceria.
lll - Parecer:

O projeto esta claro e bem formulado, introduz o leitor ao tema, apresenta
justificativa para a sua execucdo, possui objetivos bem definidos e explicita
detalhadamente cada etapa de sua execug&o.

O TCLE esta escrito em linguagem acessivel e inclui todos os principais
elementos necessarios ao esclarecimento dos sujeitos de pesquisa envolvidos. E
importante, contudo lembrar que neste tipo de documento ndo € necessario a

Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de Saiide
Rua Santo Antonio, 590 — Bela Vista — CEP 01314-000 - S&o Paulo/SP

Tel: (11) 3293-2289 - Site:www.isaude.sp.gov.br
E-mail: cepis@i: sp.gov.br - E-mail iva@i sp.gov.br
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N 2
SAO PAULO : INSTTUTO
2OIE2 SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE sSea

INSTITUTO DE SAUDE
COMITE DE ETICA

assinatura do pesquisador (mas somente seu nome e telefone de contato) e nem
de professor orientador da pesquisa. Entretanto € necessario haver um espago
para a assinatura ou impressdo dactiloscopica de cada um dos sujeitos
envolvidos. O TCLE deve ser elaborado em duas vias, ficando uma retida pelo
sujeito da pesquisa e outra deve ser arquivada pelo pesquisador.

Consideramos que em um projeto de pesquisa, o pésquisador
responsavel, tal como nos indica a resolugdo 196/96 parte 1.4 & "a pessoa
responsavel pela coordenacédo e realizacdo da pesquisa e pela integridade e
bem estar dos sujeitos da pesquisa’. Neste caso, o pesquisador que fara este
papel é a propria Elisangela Martins de Queiroz. Assim, na folha de rosto ela
deveria constar como pesquisadora résponsével, uma vez que sera ela, a
responsavel pela execucdo e garantia dos procedimentos éticos envolvidos
nesta pesquisa. ‘ '

Tendo em vista que o projeto atende todos os procedimentos éticos

necessarios, consideramos o mesmo APROVADO.

Atenciosamente

Silvia Regina Dias Médici Saldiva
Coordenador do CEPIS

Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de Saiide
Rua Santo Anténio, 590 — Bela Vista — CEP 01314-000 - S0 Paulo/SP
Tel: (11) 3293-2289 - Siteowww.isaude.sp.gov.br
E-mail: cepis@isaude.sp.gov.br - E-mail jva@isaude.sp.gov.br
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APENDICES

Apéndice 1

Roteiro de entrevista

I — Responsaveis pelos Programas de Controle da TB

Iniciais:

Onde atua?

Qual a sua fung@o?

Ha quanto tempo atua no Combate a TB?

Com base em sua experiéncia, fale a respeito das parcerias voltadas a TB desenvolvidas com ONGs.
Quais sdo essas parcerias? Conte-me como foram estabelecidas.

Quais os objetivos da parceria e como ela se operacionaliza?

Quais as fungdes do governo ¢ das ONGs na parceria?

Quais sdo as agdes desenvolvidas?

Qual a populacdo alvo das parcerias?

Houve (ou ndo) acordo oficial?

Ha financiamento?

Hé monitoramento?

Quais os resultados alcangados?

Quais foram os principais limites e potencialidades no desenvolvimento do trabalho?
Houve alguma diferenga com o estabelecimento do Fundo Global Brasil?

Existe ou ndo alguma correspondéncia entre as parcerias e a terceirizagio?
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Apéndice 2

Iniciais:
Onde atua?
Qual a sua fung@o?

Ha quanto tempo atua no Combate a TB?

Informacdes sobre a ONG
Nome da Institui¢ao:

Data da Fundagao:

Qual a missao e os objetivos:
Frentes de atuagao:

Populacdo alvo e local onde atua:
Numero de membros:

Fonte de recursos:

Roteiro de entrevista

II — Membros de ONGs

Informacdes sobre a parceria

Com base em sua experiéncia, conte como se
operacionaliza o trabalho voltado a TB com o
Programa Estadual de Controle da doenca?

Quais os objetivos desse trabalho e como se
operacionaliza?

Nessa relagdo, quais as fungdes do governo e das
ONGs?

Quais sdo as agdes desenvolvidas?
Qual a populacdo alvo das parcerias?
Houve (ou ndo) acordo oficial?

Ha financiamento?

Ha monitoramento?

Quais os resultados alcangados?

Quais foram os principais limites e potencialidades
no desenvolvimento do trabalho?

Houve alguma diferenca com o estabelecimento do
Fundo Global Brasil?

Existe ou ndo alguma correspondéncia entre as
parcerias e a terceirizagao?
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Apéndice 3
Roteiro de entrevista - Adaptado
Iniciais:
Onde atua?

Qual a sua fung@o?

Ha quanto tempo atua no Controle da TB?

Informacdes sobre a instituicao
Nome da Institui¢do:

Data da Fundagao:

Qual a missao e os objetivos:
Frentes de atuagao:

Populacao alvo e local onde atua:
Numero de membros:

Fonte de recursos:

Informacdes sobre a parceria
Considerando o termo “parceria entre sociedade
civil e governo”, o que ele significa para a (0)

senhora (or)? E ou ndo importante?

Conte-me como surgiu e qual foi a sua
contribui¢do, no que se refere as parcerias entre
governo e sociedade civil, para o estado de Sao

Paulo.
Quais os resultados alcangados?

Quais foram os principais limites e

potencialidades no desenvolvimento do trabalho?

Com relagdo as parcerias, houve alguma diferenga

com o estabelecimento do Fundo Global Brasil?

Existe ou ndo alguma correspondéncia entre as

parcerias e a terceirizagdo?
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Apéndice 4

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Meu nome ¢ Elisangela Martins de Queiroz. Sou estudante de Pos-Graduagao
em Enfermagem em Saude Coletiva e estou desenvolvendo um estudo de mestrado,
sobre as parcerias entre governo € ONGs no combate a TB no Estado de Sao Paulo, o
qual ¢ orientado e coordenado pela Professora Maria Rita Bertolozzi, da Escola de
Enfermagem da Universidade de Sao Paulo. Estou estudando o desenvolvimento e a

caracteriza¢do das parcerias, uma vez que esse tema quase nao tem sido estudado.

Assim, gostaria de contar com sua colaboragdo, participando de uma
entrevista, que deve durar aproximadamente 20 minutos, ¢ que sera gravada. Sera
mantido o sigilo de sua identidade e, caso ndo queira responder alguma questao, ou
ndo participar da entrevista, sinta-se a vontade em recusar. As informacdes serdo
objeto restrito deste estudo e ndo causardo quaisquer prejuizos em relacdo ao seu

trabalho.

Os dados compilados serdo analisados e objeto de divulgagdo junto a
Secretaria de Saude do Estado de Sdo Paulo, além de eventos de carater cientifico e

em publica¢des da area da saude.

Caso tenha alguma duavida, estamos a disposicdo através dos telefones:
70204246 - pesquisadora Elisangela Queiroz, 30617652 — Departamento de Saude
Coletiva da Escola de Enfermagem da USP e 32932270 — Comité de Etica em

Pesquisa do Instituto de Satde da Secretaria de Estado da Satide de Sdo Paulo.

Muito obrigada,

Elisangela Martins de Queiroz Maria Rita Bertolozzi
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Apéndice 5
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - Adaptado

Meu nome ¢ Elisangela Martins de Queiroz. Sou estudante de Pos-Graduagao
em Enfermagem e estou desenvolvendo um estudo de mestrado, sobre as parcerias
entre governo ¢ ONGs no combate a TB no Estado de Sao Paulo, o qual ¢ orientado e
coordenado pela Professora Maria Rita Bertolozzi, da Escola de Enfermagem da
Universidade de Sao Paulo. O projeto tem o objetivo de caracterizar as parcerias e de

identificar como sdo operacionalizadas.

Tendo em vista que, ao entrevistar uma representante desta Organizagao, o(a)
Sr(a). contribuiu com depoimento importante sobre o tema estudado, gostaria de
solicitar sua autorizagao para utilizar estas informagoes no estudo. Eu lhe garanto que
serda mantido o sigilo de sua identidade e as informagdes serdo objeto restrito deste

estudo e ndo causardo quaisquer prejuizos em relagdo ao seu trabalho.

Os dados compilados serdo analisados e objeto de divulgagdo junto a
Secretaria de Saude do Estado de Sdo Paulo, além de eventos de carater cientifico e

em publica¢des da area da saude.

Caso tenha alguma duvida, estamos a disposicdo através dos telefones:
70204246 (Elisangela M. Queiroz e 30617652 (Profa. Maria Rita Bertolozzi), alem
do telefone: 32932270 — Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de Saude da

Secretaria de Estado da Saude de Sao Paulo.

O Sr.(a) ficard com uma copia deste termo e outra serd mantida junto ao

Grupo de Pesquisa.

Muito obrigada,

Elisangela Martins de Queiroz Maria Rita Bertolozzi
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Frases Tematicas

Exerce cargo de direcdo na instituicio governamental A - IGA

Para a diretora, parceria significa integrar esforcos para um bem comum com todo tipo de
institui¢do.

A diretora refere que o 6rgdo governamental possuia parcerias nacionais (com a ONG TB
desde 2005), internacionais (com a USAID, organizagdo americana, desde 2004 e com a
DAHW, organizacdo alemad, entre 2007 ¢ 2009), com o Fundo Global e, parcerias institucionais
(com a secretaria da administragdo penitencidria).

Segundo a diretora, apesar de o Estado de Sao Paulo ser o mais rico do Brasil, a distribui¢do de
renda ndo é equanime e ha desigualdade social, o que favorece a TB.

Segundo a diretora, o 6rgdo governamental trabalha com recursos do Fundo Global desde 2008,
através dos Comités Metropolitanos de Sdo Paulo e¢ Baixada Santista, que agregam 18
municipios (13 de Sao Paulo e cinco da Baixada Santista).

Segundo a diretora, em 2000, o 6rgdo governamental buscou organizagdes para estabelecer
parceria, tais como a FELASP.

Segundo a diretora, foi estabelecida parceria com a FELASP, a qual ndo deu certo porque a
organiza¢do deixou de existir.

A diretora diz que com relagcdo a TB, havia um vazio de parcerias com a sociedade civil de
fundo comunitario, diferentemente do que ocorria com a aids.

Segundo a diretora, o 6rgdo governamental realizou dois eventos que visavam criar um nucleo
minimo de organizagdo da sociedade civil que, em 2005, resultaram na criagdo da ONG TB.
Segundo a diretora, foram convidadas pessoas, do Rio de Janeiro, que tinham experiéncia com
organizagdo da sociedade civil para auxiliar o Estado de SP em tal iniciativa.

Segundo a diretora, a principio, faziam parte da ONG TB: a ABONG, a ONG Alimentagao,
entre outras organizagdes.

Para a diretora, a unica parceria desenvolvida com a sociedade civil foi com a ONG TB.
Segundo a diretora, a ONG de Pesquisa em TB esté voltada para a ciéncia basica e operacional
e atua para responder as questdes dos gestores.

Para a diretora, as institui¢des, desde que preparadas, sdo as que fornecem respostas aos
gestores e ndo as universidades.

Para a diretora, o Estado teve o papel de catalizador na construgdo da ONG TB, uma vez que
ndo houve iniciativa da sociedade civil.

Segundo a diretora, o 6rgdo governamental tentou reunir doentes com TB para representarem a
sociedade civil, sem sucesso.

A diretora diz que as agdes paulistas foram espelhadas naquelas realizadas no Rio de Janeiro,
onde o Estado também foi catalisador.

Segundo a diretora, a tuberculose ¢ o ultimo grau de exclusdo social do doente.

Para a diretora, o doente com TB ndo possui capacidade de se organizar nem para tratar-se nem
para organizar-se e reivindicar seus direitos, tamanha a exclusdo social que vive.

A diretora diz que a organizacdo da sociedade civil, em torno da aids, foi diferente da
tuberculose, devido a populagdo afetada; no caso da aids, a populagdo ja estava acostumada a
se organizar.

Segundo a diretora, o objetivo da institui¢do de parcerias foi consolidar uma estrutura ligada a
populagdo e suscitar sua voz no ambito das ag¢des de controle da TB.

Para a diretora, o controle da sociedade civil na TB possibilita uma estratégia consolidada,
solida e independente das pessoas responsaveis pelo PCT.

Segundo a diretora, os representantes da sociedade civil, no Comité Metropolitano da Grande
Sao Paulo sdo: ONG TB, ONG Religiosa- pessoas privadas de liberdade, duas ONGs aids,
ONG Redu¢io de danos, ONG Satde e Conselho Estadual de Saude.

Segundo a diretora, o Comité Metropolitano ¢ uma instancia de parceria, na qual a sociedade
civil e o0 governo discutem assuntos relacionados a TB.
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Segundo a diretora, o Comité Metropolitano possibilitou a interagdo, reflexdo e capacitagdo da
sociedade civil com relagdo ao programa estadual.

Segundo a diretora, a ONG TB se consolidou, adquirindo CNPJ, gracgas ao apoio do Fundo
Global e para poder receber recursos.

A diretora diz que, entre as ONGs ha uma grande discussdo a respeito de institucionalizar-se ou
ndo, pois em caso negativo, ndo ¢ possivel participar do projeto do Fundo Global e, em caso
positivo, cria-se uma necessidade de sobrevivéncia.

Segundo a diretora, antes de ter CNPJ, a ONG TB nao tinha sede propria e estava alocada em
sedes de outras organizagdes.

A diretora declara ndo saber como a ONG TB sobrevivera sem recursos do Fundo Global.
Segundo a diretora, a ONG TB tem participado das atividades do 6rgdo governamental e
realizado outras, de forma mais independente, como as atividades em Penitenciaria Feminina
de Municipio paulista.

Para a diretora, a atividade realizada sobre a TB pela ONG TB, na penitenciaria feminina, foi
educativa e de sensibilizagdo das presidiarias, seus familiares e profissionais.

A diretora diz que as atividades realizadas pela ONG TB foram: oficinas para informar sobre o
que era TB, quais os sintomas, como identificar a doenc¢a, quais os exames realizados e como ¢
o tratamento.

A diretora diz que o trabalho da ONG ¢ educativo e de sensibiliza¢do, enquanto o do 6rgdo
governamental ¢ identificar sintomaticos respiratorios, coletar escarro e examinar as pessoas.
Segundo a diretora, as agdes da ONG TB se restringiram a regido metropolitana de SP, por falta
de recursos.

A diretora diz que, para que a sociedade civil tenha recursos em relagdo a TB, talvez seja
necessario seguir o modelo da aids, no qual o governo repassa recursos as ONG.

Segundo a diretora, a atuagdo da ONG TB ¢ mais débil no interior do Estado por falta de
recursos.

A diretora diz que, a atuacdo da ONG TB no interior do Estado ¢é: participar em eventos
(regionais, estaduais) do 6rgdo governamental, com o objetivo de estimular a formacdo de
ONG ¢ de “bracos” da ONG TB.

Segundo a diretora, do 6rgdo governamental procura estar presente nos eventos promovidos
pela ONG TB, assim como esta ultima, nos eventos da Divisdo.

Sdo atividades da ONG TB: discutir as questdes juridicas enfrentadas pelos doentes com TB e
verificar como a legislagdo pode proteger o doente.

Segundo a diretora, o doente com aids tem direito a vale-transporte, enquanto o que tem TB
depende da decisdo de cada municipio a respeito do mesmo assim como sobre a cesta basica.
Segundo a diretora, discutir a legislagdo para a TB é importante pois, ¢ preciso mostrar ao
doente seus direitos (uma vez que ele ¢, geralmente, impossibilitado de fazé-lo) e deveres.
Segundo a diretora, o doente com TB ndo pode negar-se a tomar a medicacdo, pois isso viola o
direito de outras pessoas.

Para a diretora, obrigar o doente a tomar a medicagdo s6 pode ser considerado apds esgotar
outras possibilidades.

Segundo a diretora, hd uma discordancia entre o 6rgao governamental e as ONG aids sobre a
necessidade de sigilo no tratamento da TB: para as segundas, o tratamento deveria ser como o
da aids.

Para a diretora, o evento promovido pela ONG TB, apesar de estar aberto a todo Estado, teve a
participacdo de pessoas da regido metropolitana.

Para a diretora, o Comité Metropolitano ¢ uma organizacdo da sociedade civil que agrega o
governo e as ONGs, possibilitando maior integrag@o e aproximagdo entre 0s mesmos.

Segundo a diretora, a populagdo alvo da parceria ¢ a populacdo em geral.

A diretora declara desejo de que as ONGs possam abordar a todos os doentes com TB, o que
nao € possivel, pois a ONG TB ndo esta presente no Estado inteiro.

Para a diretora, a organizacao da sociedade civil ¢ melhor na Baixada Santista e em Jundiai.

A diretoria diz que os municipios que tém recursos do Fundo Global desenvolvem mais
atividades, como Maua, que desenvolve trabalho de reinser¢ao profissional do doente.

Entre o 6rgdo governamental e a ONG TB néo ha acordo formal.

A diretora diz que o 6rgdo governamental ndo repassa recursos para a ONG TB.

A diretora diz que a ONG TB presta contas sobre suas atividades ao 6érgdo governamental e ao
Comiteé.
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Segundo a diretora, ainda ndo ¢ possivel saber se os resultados da parceria foram alcangados,
porque as atividades estdo comegando.

Para a diretora, o limite da parceria com a ONG TB ¢ que esta é composta por poucas pessoas,
que possuem outras atividades e, atuam pontualmente na TB; para superar isso, ela diz que ¢
necessario conversar com as ONGs aids e buscar mais recursos para a ONG TB.

Para a diretora, ¢ uma potencialidade da instituicdo de parcerias o trabalho integrado.

Segundo a diretora, as mudangas apdés o Fundo Global foram: a ONG TB obter CNPJ ¢ a
obrigatoriedade de uma reunido mensal, o que ajudou na integracao.

Para a diretora, o desafio da parceria ¢ expandir a ONG TB para todo o Estado.

Segundo a diretora, algumas das pessoas que representam a sociedade civil na TB, ja estiveram
doentes, ou desenvolveram a doenga por serem HIV positivos.

Segundo a diretora, os profissionais de satide sdo os menos mobilizados com relagdo a TB e os
doentes, ndo se mobilizam, por estarem em situagdo muito ruim, a ponto de nem quererem se
tratar.

A diretora diz que, anteriormente, outras estratégias para envolver a sociedade civil foram
tentadas, como reunir profissionais de saude (médico, enfermeiros e auxiliares de enfermagem)
e doente; as duas, sem sucesso.

Para a diretora, propdem-se a trabalhar com TB, as organiza¢des que, por principios decidem
trabalhar com excluidos.

A diretora diz ndo identificar semelhanga entre terceirizagdo e parceria, pois a primeira trata de
repassar responsabilidades e, a segunda, contar com a sociedade civil para fortalecer agdes de
controle da doenga e consolidar o PCT estadual.

Segundo a diretora, a sociedade civil se envolve pouco com a tuberculose, at¢é mesmo no
Conselho de Saude estadual.

A diretora diz que uma integrante do Comité Metropolitano também faz parte do Conselho
estadual de saude.
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Coordenadora da instituicdo governamental B — IGB.

Para a coordenadora, parceria significa conjuncdo de forgas em prol de um objetivo comum.
Segundo a coordenadora, parceria entre sociedade civil e governo significa ambos trabalharem
juntos buscando um objetivo, o controle da TB.

Segundo a coordenadora, a parceria é importante porque o governo sozinho nio é capaz de
controlar a doenga, necessita da sociedade civil.

Segundo a coordenadora, Cubatio tem pouca articulacdo entre a sociedade civil e o governo,
exceto, com relagdo a aids.

A coordenadora acredita que, a desarticulagdo entre a sociedade civil ¢ o governo ndo ¢
exclusividade da cidade onde trabalha, mas sim uma realidade brasileira.

Para a coordenadora, na cidade onde atua ndo ha ONG que se dedique exclusivamente a
tuberculose.

O programa municipal de controle da tuberculose da cidade onde atua possui parceria com a
ONG Educacdo e Desigualdade racial e busca mobilizar as organizagdes religiosas para futuras
parcerias.

O estabelecimento da parceria ocorreu mediante convite do o6rgdo governamental a
organizagdes da sociedade civil.

As parcerias com ONG se estabelecem quando a tuberculose ¢ assunto de interesse da
organizagao.

O “Dia T” foi uma agdo do Comité Metropolitano da Mata Atlantica, realizada em 5
municipios da Baixada Santista, por governo e sociedade civil.

Uma ONG integrante do Comité Metropolitano realizou projeto em 5 municipios, o qual
incluiu: conversas sobre TB em salas de espera para pacientes HIV positivos e capacitagdo em
quimioprofilaxia para profissionais de saide de nivel superior.

A entrevistada acredita que a sociedade civil, apesar de ter sido convidada, ndo participou de
capacitacdes promovidas por ONG, porque a linguagem era de dificil compreensdo para a
primeira.

O objetivo da parceria realizada para promover o “Dia T” foi dar maior visibilidade a questao
da TB, principalmente no que se refere a busca ativa e ao abandono.

O Dia T teve como finalidades, ndo restringir agdes de controle da TB somente ao governo e
diminuir o estigma e preconceito.

A agdo do Dia T foi acordada entre os 5 municipios do Comité Metropolitano Mata Atlantica e
correspondeu a pedagio realizado pela sociedade civil e busca ativa, realizada pelas prefeituras,
além de entrevistas a midia e divulgagdo no site da prefeitura.

O financiamento da parceria foi proveniente do Fundo Global e os municipios disponibilizaram
profissionais, laboratdrios e planejou a logistica.

Na parceria com a ONG Educacdo e Desigualdade racial, o governo foi responsavel por realizar
a busca ativa casa a casa, informar sobre a TB ¢ coletar o exame de escarro, acdes
desenvolvidas pelas ACS do PSF.

Na parceria, a ONG foi responsavel por permanecer em cruzamento de ruas de grande
movimento e fornecer informagdes sobre a TB, principalmente sobre a busca pela tosse e da
importancia do ndo abandono do tratamento.

Na cidade onde atua, o grupo que realizou o pedagio era composto por membros de uma ONG
e por funcionarios da Prefeitura.

Em todos os municipios houve capacitagdo sobre a TB a membros das ONG, realizada ou pelos
municipios, ou por instituigdes de ensino superior.

A parceria com a ONG Educagio e Desigualdade racial tinha todas as pessoas como populagdo
alvo.

Segundo a entrevistada, em outro municipio houve parceria com o Conselho do Idoso e com
uma universidade; em um terceiro, com uma ONG aids.

Segundo a entrevistada, um gestor acompanhou a ONG em todos os municipios para apoia-los,
caso houvesse duvidas que os mesmos nao pudessem sanar.

O material utilizado no Dia T foi elaborado por uma ONG-aids com o apoio técnico da
Prefeitura.

A entrevistada diz que, sem a participacdo da ONG que confeccionou os materiais, o Dia T ndo
iria ocorrer.

A entrevistada diz que, cabia a Prefeitura do municipio o apoio técnico, apresentando o que
deveria ser feito pela ONG, na elaboracdo de material.
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O monitoramento do Fundo Global corresponde a prestacdo de contas sobre o projeto,
incluindo material que comprove o desenvolvimento da acgdo (fotos, recortes de jornal,
gravacdo de entrevista).

A entrevistada diz que foram realizadas varias reunides entre o governo e a sociedade civil para
planejar a agdo.

A entrevistada considera que os objetivos foram ndo s6 alcancados, mas superaram as
expectativas.

Segundo a entrevistada, a facilidade da parceria refere-se ao fato de que a sociedade civil esta
mais acostumada a lidar diretamente com a populagdo, com a qual articula-se com mais
facilidade.

A entrevistada acredita que, de uma maneira geral, ndo houve dificuldades na parceria.

Para a entrevistada, o Fundo Global possibilitou parcerias entre os municipios e entre
municipios e a sociedade civil, o que antes era realizado de forma isolada na Baixada Santista.
Segundo a entrevistada, o Fundo Global contribuiu para que houvesse maior respeito entre o
governo municipal e a sociedade civil.

Para a entrevistada, antes do Fundo Global, a sociedade civil acreditava que o papel do governo
era impor e mandar.

Para a entrevistada, as ONGs ndo representam totalmente os interesses da comunidade porque,
poucas se predispdem a trabalhar com a saude.

Segundo a entrevistada, o trabalho em TB ¢ predominantemente realizado pelo gestor sendo
pequena a participagdo dos pacientes.

Segundo a entrevistada, a TB vem adquirindo espago em ONG aids devido a co-infecgdo e em
outras ONGs, que tratam de hanseniase.

A entrevistada acredita que pode haver correspondéncia entre parceria e terceirizagdo e
identifica seu trabalho com a sociedade civil, como parceria.

A entrevistada acredita que o Fundo Global tenha vindo para “somar”, fazer com que as
pessoas repensem a TB e que foi um ganho para o governo e para a sociedade civil.

A entrevistada diz ndo saber o que ocorrera quando o projeto do Fundo Global terminar, mas
espera que as agdes iniciadas possam ter continuidade.
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Representante de institui¢cdo governamental C - IGC.

Segundo a enfermeira, as parcerias estabelecidas nas diferentes regides da cidade ocorrem de
acordo com a especificidade de cada uma.

A enfermeira dd exemplos de agdes em parceria: na regido sul, um evento ecuménico; na
central, com igrejas que recebem bolivianos; com o consulado da Bolivia; na sudeste, com
ONG internacional e outras nacionais.

A enfermeira explica que o interlocutor da TB nas regides deve articular-se com organizagdes
da sociedade civil e com outras secretarias da prefeitura como a de Assisténcia e
Desenvolvimento Social ¢ Educagao.

Segundo a enfermeira, o papel do PCT central ¢ estimular parcerias regionais.

A enfermeira diz que a parceria com a sociedade civil ¢ parte das agendas internacional,
nacional, estadual e municipal e que foi estimulada pelo Ministério da Satde a partir de 2006,
com agdes de Comunicagdo, Advocacy e Mobilizagao Social (CAMS).

Para a enfermeira, advocacy significa “vender o peixe”, sensibilizar gestores e parceiros sobre a
TB, uma vez que muitos pensam que a doenga ndo existe mais.

A enfermeira explica que o o6rgdo governamental pesquisa (pela internet e a partir de
indicagdes) e estuda organizagdes que tenham metas condizentes com as do PCT municipal, faz
0 “corpo a corpo” (telefonar, ir até a organizagdo) e trabalha para manter a relagao.

Para a enfermeira, ha entidades com as quais ¢ mais tranquilo estabelecer parceria, porque elas
abrem as portas, entretanto, ha outras, com as quais isto ndo ocorre ¢ ¢ necessario continuar
tentando.

A enfermeira diz que ja foram realizadas sensibiliza¢des sobre a TB para o Conselho Municipal
de Saude, entretanto, ¢ necessario retomar sempre, pois os membros mudam.

A enfermeira enfatiza que ¢ dificil (“uma batalha”) manter a dindmica da articulagdo com as
organizagdes, pois seus membros mudam.

A enfermeira diz que, antes da sistematizacdo da estratégia/diretriz CAMS, o o6rgio
governamental j& realizava parcerias com a comunidade boliviana e com as organizagdes
religiosas.

A enfermeira diz que o objetivo da parceria ¢ divulgar e levar informagao correta sobre a TB
para as organizagdes parceiras, que, por sua vez, as levam para a comunidade.

A enfermeira diz que o papel das liderangas ¢ estarem informadas sobre a TB e perguntarem se
ha tosse e ha quanto tempo.

A enfermeira considera importante que as liderangas estejam sensibilizadas e informadas sobre
a TB para poderem orientar a populagdo e, que isso ndo significa transferéncia de uma
atribui¢@o do Estado.

Segundo a enfermeira, o Fundo Global propicia recursos para agdes do Comité Metropolitano.
Segundo a enfermeira, as a¢gdes desenvolvidas em parceria seguem o seguinte fluxo: identifica-
se a necessidade, trabalha-se junto para organizar a a¢do e, implementa-se a acao.

A enfermeira explica que a parceria com a Organizagdo religiosa/ crianca e gestante ¢
importante porque essa ¢ uma organizacdo legitimada e reconhecida pela sociedade, que pode
entrar na casas das pessoas e levar informagao sobre a TB.

Para a enfermeira, é importante estabelecer parceria com organizagdes que ja sao legitimadas e
reconhecidas pela comunidade, pois isso facilita a aceitagdo das informagdes.

A enfermeira diz que em 2007 foi realizado um encontro com as organizagdes religiosas e 0s
interlocutores de TB do Municipio, para que se conhecessem e iniciassem parcerias.

A enfermeira diz que apos o evento que reune governo e sociedade civil, realizado em nivel
central, recomendou-se que cada regido o reproduzisse.

Para a enfermeira, ¢ importante que o interlocutor regional identifique seus parceiros da
sociedade civil.

Segundo a enfermeira, ndo ha representantes da ONG TB em todas as regides, entretanto, as
parcerias podem ser estabelecidas com outras organizacgoes.

A enfermeira diz-se muito preocupada com a qualifica¢do do discurso sobre parceria,
mobilizagdo social e participagdo social, entendendo que estes vdo além de ser apenas um
evento, mas trabalho conjunto para atingir uma meta.

A enfermeira diz que, ¢ finalidade dos eventos qualificar o discurso e fornecer elementos para a
reflexdo, pois isso € o que empodera ¢ sustenta as pessoas no desenvolvimento das parcerias.

A enfermeira diz que, ndo hd acordo formal nas parcerias, mas sim compromisso maior,
politico e técnico, com a sociedade e com o doente com TB.
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A enfermeira explica que, o monitoramento das agdes ocorre ao repassar o que foi feito para
diversas instincias, como o Ministério da Saude, o Stop TB, o Fundo Global, uma Fundag&o
Internacional.

A enfermeira explica que, toda a¢do realizada com recurso do FG é documentada e entregue ao
Comité Metropolitano.

Para a enfermeira, nas parcerias, existe um compromisso entre o gestor e a organizacdo da
sociedade civil.

A enfermeira enfatiza que, quando se trabalha com articulagdo, os resultados ndo podem ser
visualizados nos indices de incidéncia da doenga, pois ¢ acdo processual.

Para a enfermeira, os resultados das parcerias sdo: nimero de parceiros envolvidos, de eventos
realizados e, de lideres sensibilizados.

Para a enfermeira, um dos resultados das parcerias ¢ a sensibilizagdo das pessoas sobre a TB,
que se reflete em grande participagdo da sociedade civil em eventos sobre o tema.

Para a enfermeira, a mudanga ap6s o Projeto do Fundo Global, foi a disponibilidade de mais
recursos para atividades, eventos e articulagdo.

A enfermeira acredita que, quanto mais proxima a organiza¢do da sociedade civil esta da
comunidade, maior sera sua participagao.

Para a enfermeira, ndo hé correspondéncia entre terceirizagdo e parceria, pois a primeira refere-
se ao repasse do dever do Estado para a sociedade civil e a segunda constitui-se em trabalho
conjunto.

Para a enfermeira, o estudo que estd sendo desenvolvido (presente pesquisa) é importante
porque, o Estado ndo tem tempo e espaco para fazé-lo.
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Atua na direciio de instituicio governamental B - IGB

Segundo a diretora, o PCT Estadual sempre tentou estimular a participagdo da sociedade civil
organizada.

A diretora diz que as parcerias foram estabelecidas com a entdo recém-criada, ONG TB, a
ONG Alimentacao e algumas ONGs aids, por conta da co-infecgao.

A diretora diz que, ainda que a maioria dos casos de TB ndo estejam co-infectados com HIV,
ha muitas parcerias com ONG-aids.

A diretora diz que as primeiras tentativas de parceria ndo deram certo, devido a falta de
experiéncia do o6rgdo governamental e das regionais, que nunca haviam trabalhado com a
sociedade civil.

Segundo a diretora, as primeiras tentativas de parceria se restringiram aos eventos, porque nem
o nivel central, nem as regionais, tinham “bragos” para manter a proposta, pois ha outras
atividades a realizar.

Segundo a diretora, o 6érgdo governamental solicitou assessoria de profissionais do governo
carioca, que ja haviam promovido o férum TB/aids.

Para a diretora, nem no Rio, nem em Sdo Paulo, houve iniciativa da sociedade civil: as
parcerias foram iniciativa dos governos, o que se deve & preocupacgdo dos profissionais e ao
marco mundial que recomenda como estratégia, a mobilizacdo social, além do TS.

A diretora diz que a prioridade do PCT estadual era implementar o TS no Estado, ficando a
mobilizagio para ap6s o langamento do Stop TB.

Segundo a diretora, a implantagdo do TS foi uma prioridade, porque havia grande resisténcia do
MS em relagdo a estratégia.

Segundo a diretora, a aceitagdo de ONG Alimentacdo, para estabelecer parceria, pode ter se
dado porque a mesma tem pessoas solidarias e porque ela considerou a questdo da alimentagao,
sua prioridade, importante na questdo da TB.

Segundo a diretora, o grande objetivo da parceria foi divulgar a situacdo da TB e a importancia
da prevencgdo, através do tratamento, visando conscientizar a populacdo sobre a importancia do
TS e, assim, diminuir a resisténcia dos profissionais de satude.

Para a diretora, € papel da sociedade civil na parceria, atuar, também, em outros espagos além
da saude, para reivindicar por melhores condi¢cdes de moradia e alimentagdo, pois isso
influencia na TB.

Para a diretora, as organizagdes da sociedade civil t€ém maior articulagdo com a sociedade.

Para a diretora, se a populagdo aceita que o tratamento supervisionado ¢ a melhor estratégia, o
profissional, que a principio resiste, também aceita.

Para a diretora, sdo objetivos da parceria: divulgar a situagdo da TB e a importancia da
prevengdo e do tratamento supervisionado; incentivar a sociedade civil a participar de outras
discussdes que extrapolam as causas bioldgicas da TB, tais como moradia e alimentagdo;
informar e capacitar os conselheiros de satde para a busca de casos e; fomentar a busca de
incentivos para os doentes na comunidade.

Para a diretora, a sociedade civil pode ajudar localmente na aquisi¢do de incentivos aos
doentes, articulando-se com sujeitos da comunidade (como supermercados).

Segundo a diretora muitos municipios paulistas ndo conseguem comprar incentivos alimentares
para os doentes.

Segundo a diretora, o governo ndo consegue fornecer alimentos pereciveis aos doentes dada a
dificuldade administrativa, pois pode gerar corrupgao.

Segundo a diretora, o setor satide ndo é responsavel por fornecer incentivos alimentares aos
pacientes, mas o faz como pode.

Segundo a diretora, o 6rgao governamental busca estar presente ¢ ap6ia os eventos da ONG TB
com algum recurso.

Segundo a diretora, a ONG TB deveria ser um forum de ONG, assim, se alguma organizacio
quer trabalhar com TB, ¢ orientada a se integrar a ONG TB.

A diretora diz que havia proposta de a ONG TB ter nucleos em diferentes regides do Estado,
entretanto, desconhece se isso foi levado a cabo.

A diretora diz que, num primeiro momento, o 6rgdo governamental incentivou a criagdo da
ONG TB, mas que apds, espera-se que ela tenha uma independéncia, pois 0 governo ndo pode
interferir no trabalho da ONG.

Segundo a diretora, a ONG TB participa de eventos do governo e vice-versa, na qualidade de
convidada.
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Segundo a diretora, a ONG TB n@o atua em todo o Estado, mas em regides mais proximas a
capital, por falta de recursos.

Segundo a diretora, as parcerias sdo informais, baseadas nas inten¢des e na solidariedade de
quem se propde a fazer algo, e na confianca de quem apdia.

Para a diretora, o modelo de parceria que se evidencia no Brasil ¢ diferente daquele proposto
pela OMS, pois o Pais ¢ flexivel, bastando uma carta de intengdes, com propostas de agdes.

A diretora explica que, ao receber uma proposta, o 6rgdo governamental apo6ia por meio da
contratacdo de hotel e compra de lanche, mas ndo fornece dinheiro.

Com relag@o ao monitoramento, a diretora diz que, quando o 6rgdo governamental apdia um
evento, quer verificar se foi realizado e se havia pessoas representativas no mesmo ¢ nao
quantificar as agdes.

A diretora acredita que os resultados da mobilizagdo sdo dificeis de serem medidos e que ndo
podem ser considerados isoladamente de outras agdes, por isso, ndo considera importante
gastar dinheiro com o monitoramento.

A diretora diz acreditar que o FG tenha indicadores para monitor suas a¢des, por obrigacao.

A diretora considera importante que, havendo mobilizacdo, haja uma rede de satde preparada
para atender a demanda sobre a TB.

Segundo a diretora, os recursos destinados a parceira sdo: contratacdo de hotel e impressao de
material.

Segundo a diretora, o 6rgdo governamental inclui no seu planejamento recursos para eventos de
mobilizagdo social.

Para a diretora, os Conselhos, por serem estrutura formal do SUS, possuem recurso para
alimentagdo e transporte, o que ndo ocorre no caso da TB, onde o que existe ¢ uma
recomendagdo para incentivar a participagdo da sociedade civil.

A diretora diz esperar que a participagdo do 6rgdo governamental seja de apoio técnico e que a
sociedade civil seja responsavel por outros recursos, com ou sem a ajuda do Fundo Global.

A diretora acredita que a maior divulgacdo sobre a TB foi um resultado da parceria, ainda que
nao se consiga mensura-la.

Para a diretora, mais importante que os resultados é a continuidade da parceria, que reflete a
mobilizagdo e a preocupacdo com a questdo da TB, em um contexto de voluntariado,
caracterizado pela descontinuidade de certas agdes.

Para a diretora, continuidade ¢ um indicador dos resultados da parceria.

A diretora acredita que, ainda que a divulga¢do ndo garanta mudanga de comportamento, a
ONG TB esta contribuindo para que a sociedade entenda que a TB ainda existe ¢ ¢ um
problema de satude publica.

Segundo a diretora, na parceria, as facilidades sdo maiores que as dificuldades e, a facilidade ¢
que a ONG ¢ composta por pessoas da populacdo, que t€ém uma linguagem mais proxima para
falar com sua comunidade, o que facilita a aceitacdo da mensagem.

Para a diretora, uma pessoa da comunidade ou um ex-doente que fale sobre TB ¢ mais aceito do
que o profissional de satde por ser parte da comunidade e por ter a mesma linguagem.

A diretora diz ndo ver limitantes na parceria.

A diretora acredita que muitos sdo os beneficios e avancos quando a sociedade civil trabalha
com o governo, tendo como exemplo as conquistas no campo da aids.

Segundo a diretora, o0 modelo de lutas e conquistas da sociedade civil, na questdo da aids, ¢
exemplo a ser seguido no caso da TB.

Segundo a diretora, o paciente com TB ¢ humilde e, assim que termina o tratamento, agradece ¢
ndo que mais saber da doenga.

A diretora diz que o Fundo Global s6 trabalha em areas metropolitanas ¢ que o governo €
responsavel pela totalidade do Estado.

Segundo a diretora o primeiro projeto do Fundo Global ndo foi discutido com os municipios
que receberiam os recursos, assim, estes ndo foram aplicados no que era considerada
necessidade.

Segundo a diretora, o projeto nacional do FG deveria ter sido adequado as necessidades dos
municipios, pois estes sdo muito diferentes.

A diretora diz que o Fundo Global fornece recursos para agdes pré-planejadas por ele mesmo e
que ndo sabe avaliar o quanto isso contribuiu para o controle da TB no Estado de Sao Paulo.

A diretora explica que, com relagdo aos projetos-piloto de 1998, foi escolhida uma regido do
litoral e outra do interior, além disso, a regido de Santos foi escolhida por ter os piores
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coeficientes em TB, e a regido de Campinas, por ser bem organizada, ainda que ndo tivesse
ONG que se dedicasse a TB.

Segundo a diretora, a regido da grande Sado Paulo ndo foi escolhida porque ¢ muito complexa
em termos de organizagdo dos Programas de Controle de TB.

A diretora explica que, nas regides onde foi desenvolvido o piloto, ndo havia organizagdes que
se dedicassem a TB e sim a aids, e que estas ultimas ainda nao estavam preocupadas com a co-
infec¢do, mas eram bem organizadas.

A diretora diz que uma organizagdo nao precisa ser representativa de a sociedade, mas sim de
solidariedade de uma area, uma vez que nem todas as pessoas sao solidarias.

Segundo a diretora, nos eventos, eventualmente, ha pessoas partidarias, mas que, na esséncia,
as pessoas participam por solidariedade.

A diretora diz ndo enxergar a parceria como uma terceirizagao, no caso da TB.

Para a diretora, a parceria pode ocorrer entre o setor publico-ptblico, o publico-privado e entre
pessoas.

Segundo a diretora, ¢ papel do governo investigar, tratar doentes e fornecer medicagdo para TB,
entretanto, por essa ser doenga social, é necessario que haja parcerias que extrapolem a esfera
da saude.

Segundo a diretora, a TB diminuiu em paises do primeiro mundo, devido a melhora das
condi¢des socioeconOmicas.

A diretora atribui a melhora da situagdo da TB no Brasil a melhora (mesmo que lenta) das
condigdes socioecondmicas da populagio.

Para a diretora, a competéncia do setor saude, ¢ cuidar das doengas transmissiveis e ndo da
melhoria das condi¢des socioecondmicas, o que pode ser feito através das parcerias.

Para a diretora, ¢ importante esclarecer qual a competéncia do setor saude para que esse setor
ndo seja considerado incompetente.
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Representante da instituicio governamental D - IGD

Para a interlocutora o PCT Municipal tem 2 focos: assisténcia aos doentes e a¢des de prevengao
e controle, sendo que nestas ultimas sdo desenvolvidas parcerias.

Para a interlocutora, a parceria entre o governo e a sociedade civil ¢ importante, porque através
dela, é possivel informar maior nimero de pessoas sobre a TB.

Para a interlocutora, busca-se parceria com a sociedade civil porque todas as pessoas sdo
suscetiveis a TB.

Para a interlocutora, a parceria entre a sociedade civil e o governo € trabalho em conjunto entre
sociedade e gestor.

Segundo a interlocutora, o 6érgdo governamental realizou parcerias com: o Conselho Municipal
de Saude, ONGs e a Secretaria de Assisténcia Social.

A interlocutora explica que a parceria com ONGs se iniciou através de palestras, onde se
identificavam pessoas sensibilizadas que poderiam repassar informagdes sobre TB.

Segundo a interlocutora as parcerias iniciaram-se a partir de palestras sobre TB e feiras de
saude, realizadas por iniciativa da prefeitura ou a pedido de alguma organizagdo, escola,
sociedade de amigos, empresas.

Segundo a articuladora, no dia de combate a TB ¢ realizada campanha.

Segundo a articuladora, sdo realizadas agdes com o Conselho Municipal e com o Conselho
Gestor, que geralmente sao compostos por liderancas da comunidade.

Segundo a interlocutora, os parceiros sdo com: ONG que trabalha com TB ¢ aids; ONG que
trabalha com criangas e adolescentes; Conselho Consultivo do Pélo Petroquimico; Igrejas;
Conselho Municipal de Satde e Conselhos Gestores.

Para a interlocutora, as parcerias sdo fundamentais para o controle da TB.

A interlocutora diz que o objetivo da parceria ¢ difundir informagdo sobre TB onde o governo
ndo consegue chegar.

A interlocutora diz que a populagdo alvo das parcerias ¢ variada e depende da organizacdo
parceira e da regido onde a atividade ¢ realizada.

Segundo a interlocutora, as organizagdes sdo procuradas pelo Programa Municipal através de
um cadastro de organizagdes da Secretaria de Cultura e Educacdo e das feiras de saude,
realizadas pela prefeitura.

A interlocutora explica que, a pedido de uma ONG, foram realizadas palestras sobre TB e
hepatite para um publico variado.

Segundo a interlocutora, as demandas chegam ao 6rgdo governamental, quando a Organizagdo
toma conhecimento de algum caso de TB.

A interlocutora diz que as demandas podem chegar ao 6rgdo governamental através do Grupo
Técnico, que reune mensalmente representantes do PCT e das unidades de satde.

A interlocutora explica que hd uma ONG no Municipio onde atua que trabalha junto ao PCT
realizando trabalho educativo sobre TB, acompanhando pacientes em TS e realizando a busca
de faltosos.

Segundo a interlocutora, uma ONG realiza anualmente um ciclo de palestras sobre diferentes
doengas, inclusive TB, ocasido em que o 6rgdo governamental ¢ convidado a participar.

A interlocutora diz que o 6rgdo governamental foi convidado a realizar palestras sobre TB para
um conselho da sociedade civil de empresas petroquimicas da regido.

A interlocutora explica que a parceria com a Igreja iniciou-se por meio de uma solicitagdo de
conselheira tutelar, para a realizagdo de palestra e, em outra ocasido, a pedido da Igreja através
de uma solicitagdo formal.

Além de parcerias com organizagdes, o Orgdo governamental solicita que representantes da
Secretaria da Assisténcia Social comparegam as oficinas sobre TB para desenvolverem olhar
critico e encaminhar suspeitos.

Segundo a interlocutora, ¢ responsabilidade da ONG reunir a populagdo e, do orgio
governamental, realizar eventos.

Segundo a interlocutora, foi realizada parceria com o Programa Estadual e com a ONG TB,
para realiza¢do de seminario sobre TB, o qual teve como publico alvo, profissionais de saude,
conselheiros, ACS, associa¢do de bairro, entre outros.

A interlocutora diz que, em evento que reunia governo e sociedade civil, foi nomeado o
“brago” da ONG TB no Municipio onde atua, composto por 3 pessoas.

A interlocutora diz que o “brago” da ONG TB no Municipio onde atua esta iniciando discussdo
sobre direitos dos pacientes, e que, no futuro, ird encaminhar os casos para a sede da ONG TB.
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A interlocutora explica que, o “braco” da ONG TB no municipio conta com representantes da
sociedade civil e do governo e aguarda publicagdo de portaria para ser instituido.

A interlocutora diz esperar portaria que institua a comissdo como integrante da ONG TB.
Segundo a interlocutora, ndo ha acordo oficial com as ONGs, a parceria se da as partir de uma
solicitacdo dos mesmos.

Segundo a interlocutora, materiais utilizados nas parcerias sdo provenientes do PCT estadual
(cartilhas, folhetos e folders), do FG, através da ONG TB e, da Secretaria de Satide Municipal.
A interlocutora explica que no Municipio onde trabalha ha 2 projetos piloto, desenhados pelo
Programa Estadual e financiados pelo Fundo Global, um para a contratagdo de pessoa que
supervisione o tratamento e, outro, de capacitagdo profissional de pacientes para sua inser¢ao
no mercado de trabalho.

A interlocutora explica que todos os pacientes em tratamento participaram de uma reunido na
qual escolheram um curso de capacitagao profissional, que, dentro das possibilidades, foi pago
pelo Fundo Global.

Segundo a interlocutora os pacientes escolheram cursos de pedreiro, eletricista, graduacdo em
quimica, entre outros.

A interlocutora diz que uma avaliagdo demonstrou que, apds tais cursos o abandono diminuiu
de 11% para 5% e a cura aumentou de 78% para 90%.

A interlocutora atribui ao projeto de capacitagdo profissional e a distribui¢do de lanche e vale
transporte, a diminui¢do do abandono e o aumento da cura dos pacientes.

A interlocutora explica que a responsabilidade do paciente participante do projeto era ter no
minimo 80% de presenga no curso e ndo faltar as consultas mensais durante o tratamento.
Segundo a interlocutora, os resultados atingidos com a parceria com ONG referem-se & maior
procura e notificagdo de casos, maior numero de pessoas capazes de identificar os sinais da TB
e preocupadas com a busca do doente.

Para a interlocutora, foi possivel oferecer informagdes sobre TB para, pelo menos, cem pessoas
em cada bairro da cidade.

Segundo a interlocutora, a facilidade de se trabalhar em parceria é que as ONGs trabalham em
rede.

Segundo a interlocutora, a dificuldade de se trabalhar em parceria é que ha um esvaziamento de
pessoas nas ONG, uma vez que elas tém muitas atividades a realizar, o que, as vezes, impede a
aceitac@o de parcerias com o Municipio.

Para a interlocutora as ONG refletem o interesse da comunidade quando a procura pela
Organizagdo ¢ espontinea.

Para a entrevistada ndo ha correspondéncia entre parceria e terceirizagdo, pois a primeira refer-
se ao trabalho em conjunto e, a segunda ao repasse de responsabilidade.
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Diretor de instituicio governamental E - IGE.

O diretor diz que atua com TB ha 37 anos.

Segundo o diretor, seu irmao adoeceu com TB.

O diretor diz que assumiu a dire¢do 6rgdo governamental ha 5 anos.

Segundo o diretor, a sociedade se organiza para defender seus interesses, sejam eles
particulares, geograficos ou valores.

Para o diretor, as organiza¢des do povo sdo fantasticas.

Para o diretor, as organizagcdes podem ser de diferentes formas: de moradores de bairro, de
doentes, de patrdes (federacdo do comércio), de empregados (sindicatos) e beneméritas.
Segundo o diretor, ha mobilizagdo em torno de alguma doenga quando a mesma mata, €
cronica e/ou atinge muitas pessoas e ndo quando ¢ curta e rapida.

Segundo o diretor, a primeira resposta a epidemia de TB foi o isolamento dos doentes em
sanatorios ¢ o desenvolvimento de a¢des de prevengdo para seus filhos, nos preventorios,
assim como aconteceu com pessoas com hanseniase.

Para o diretor, a mobilizacdo em torno de alguma doenga visa defender os doentes e lutar por
direitos.

O diretor diz que no caso da aids, ha grande numero de organizacdes ndo governamentais.
Segundo o diretor, o gerenciamento das ONG ¢ um problema.

Segundo o diretor, a parceria ocorre quando a sociedade civil visa defender seus interesses e
exigir agdes do Estado.

Para o diretor, parceria entre sociedade civil e governo ¢ estabelecida porque uma organizagao
quer defender seus interesses e/ou porque o Estado ¢ falho.

Segundo o diretor, existe organizacdo entre os mais desfavorecidos e entre os setores mais
ricos da sociedade.

Para o diretor a parceria ¢ importante, pois permite colaboragdo entre a sociedade civil e o
Estado em torno de algum objetivo.

Para o diretor, o governo tem que desenvolver programas que envolvam a sociedade.

O diretor diz que, quando o governo vai até algumas organizacdes, cria lagos com a sociedade
para divulgar o PCT e informagdes sobre a TB.

O diretor conta que, contou com a colaboragdo de pastor de igreja para divulgar informagdes
sobre a TB, dado que o religioso tinha um grande publico.

Segundo o diretor, o Estado reconhece a utilidade das ONG na mobilizagdo a ponto de
financiar algumas de suas agdes.

Para o diretor, o Estado deve ser apto para procurar organizagdes que possam contribuir com
seu trabalho, sendo instrumentos de mobilizagao.

Segundo o diretor, o 6rgdo governamental mantém parceria com organizagdo beneficente e
cientifica.

O diretor diz que possui parceria com ONG, que tem sede no 6rgdo governamental, e teve
com sociedade de canto.

Segundo o diretor, € proposta da OMS que haja controle da sociedade civil no PCT.

O diretor se questiona se o Estado ndo teria competéncia para profissionalizar pessoas para a
divulgagdo da TB ao invés de contratar uma ONG.

O diretor diz que, na parceria, ¢ necessario delimitar o papel do Estado e das ONG parceiras
atentando para os interesses das mesmas.

O diretor diz ndo confiar em ONG que ndo tém renovacgéo da diretoria.

O diretor diz que o Estado busca ONG, entre outras coisas, para financiamento de pesquisas.
Segundo o diretor, a sociedade civil se organiza porque ha questdes que o Estado, ainda que
perceba, ndo tem condigdes de abordar.

O diretor explica que a ONG com a qual tem parceria estd registrada em agéncia de fomento,
o que facilita a aquisi¢do de verbas para o 6rgdo governamental, dado que com o Estado ¢
mais dificil, pois 0 mesmo ¢ “engessado”.

Segundo o diretor, o Estado permite que o 6rgdo governamental receba financiamentos via
ONG, mas ndo permite que a mesma esteja alocada em espaco publico.

O diretor diz que o orgdo governamental era propriedade de uma ONG, a qual tinha como
objetivo cuidar de problemas de internagéo e enterro de vitimas da TB.

Segundo o diretor, ha parceria com ONG beneficente desde que a mesma foi criada dado que
o0 orgao governamental e a ONG eram propriedade de uma terceira ONG.

Segundo o diretor, o 6rgdo governamental era propriedade de uma ONG e foi estatizado em
meados do século XX.
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Segundo o diretor o 6rgdo governamental recebe verbas via ONG parceira, pois a mesma
possui CNPJ e ¢ reconhecida pelo MS.

O diretor explica que, até o 6rgdo governamental adquirir CNPJ, havia verbas alocadas via
ONG.

O diretor diz que recursos da ONG (que construiu o 6rgdo governamental), adquiridos com
venda de selos eram utilizados para comprar vale-transporte e alimentagao para doentes com
TB.

O diretor explica que, segundo o estatuto da ONG parceira, todo funcionario o 6rgio
governamental ¢ membro da organizagéo.

Segundo o diretor, na parceria, a ONG: divulgava conferéncias e reunides do orgao
governamental, fornecia alimento e vale-transporte para doentes que necessitassem
permanecer no 6rgao todo o dia, financiava deslocamentos de profissionais da instituicdo
governamental para atividades cientificas, emprestava equipamentos de informatica.

Segundo o diretor, a ONG passa, no momento, por uma crise financeira, o que dificulta a
continuidade das atividades em parceria.

Segundo o diretor, a rede de organizagdes, da qual a ONG parceira faz parte, eventualmente,
apo6ia doentes com TB em situagdo de rua, com locais para alberga-los.

Segundo o diretor, ha parceria com ONG que se dedica a pesquisa operacional na TB.

O diretor diz que o o6rgdo governamental ndo tem relacdo institucional com laboratérios
privados, mas que a ONG parceira sim.

Segundo o diretor, ha a¢des desenvolvidas com uma universidade.

Segundo o diretor, o 6rgdo governamental recebe verba do governo, ainda que restrita, para
financiar pesquisas.

Segundo o diretor, é obrigagcdo do Estado financiar pesquisas, entretanto, ha limitagdes, como
por exemplo, o periodo de antecedéncia para solicitagdo e, do outro lado, a pressdo dos
laboratorios.

Segundo o diretor, a parceria entre o 6rgao governamental e a ONG ocorre no interior do
proprio o 6rgio governamental, dado que os membros da ONG sdo funcionarios do mesmo.
Segundo o diretor, ¢ um problema dispor de voluntarios onde ha pessoas com TB, dado o
estigma da doenga.

Segundo o diretor, o 6rgdo governamental mantém relacdo esporadica com organizacdo
espirita.

Segundo o diretor, a responsabilidade da ONG parceira esta em seu estatuto, que estabelece
como uma de suas diretrizes, ajudar pacientes do 6rgdo governamental.

O diretor explica que, apesar de ndo haver regulamentagdo, o 6rgdo governamental mantém
relagdo com a ONG parceira porque ela ¢ herdeira da ONG, que deu origem ao 6rgdo.
Segundo o diretor, a parceria ¢ informal, ainda que, para algumas atividades, haja contratos
formais.

O diretor diz que a parceria ¢ informal porque nio € obrigatoria.

Segundo o diretor, a ONG parceira nio recebe nenhuma verba do 6rgdo governamental

Para o diretor, o Estado ndo pode financiar a ONG, pois isso a tornaria parte do aparelho
estatal.

Para o diretor, ¢ papel do Estado: normatizar, regulamentar, fiscalizar, estimular, educar.

Para o diretor, na medida em que o Estado financia uma ONG, ele a controla.

Segundo o diretor, o Orgdo governamental aceita colaboragdo de organizagdes, que
transcendem a financeira como, por exemplo: convencer doentes a realizarem o tratamento,
suspeitos a realizarem exame baciloscopico de escarro, transporte de familias, doagdo de
presentes para criangas.

O diretor diz solicitar a organizagdo de medicina que divulgue eventos o 6rgdo governamental
e financie professores convidados.

Segundo o diretor, nao ha monitoramento das parcerias.

O diretor diz que, caso fosse oferecido, poderia aceitar esporadicamente, técnico pago por
ONG para auxiliar o 6rgdo governamental, ainda que desconheca as leis sobre tal
procedimento.

Para o diretor a parceria traz bons resultados, ndo na aten¢do aos doentes, mas no sentido de o
orgdo governamental saber o que a ONG pode lhe oferecer.

Para o diretor, na parceria com a ONG ha um “acordo de cavalheiros” implicito.

Para o diretor, ¢ limite a ocupagdo do espaco do o6rgdo governamental pela ONG parceira.



Apéndices 197

Fo64.

F65.

F66.

F67.

F68.

F69.

F70.

F71.

F72.

F73.

F74.
F75.

F76.

F77.

F78.

F79.
F80.

F81.

F82.

F83.

F84.

F85.

F86.

F87.

F88.

F89.

F90.

Fo1.

F92.

O diretor diz que tenta manter a harmonia, ser cauteloso e conversar, diante dos problemas
com a ONG parceira.

Para o diretor, o FG ¢ o reconhecimento de que as Nag¢des Unidas e seus departamentos nao
tiveram capacidade de erradicar a TB, a malaria e a aids.

Para o diretor, as Na¢des Unidas comecaram a dar atengdo a TB, maléria e aids, quando tais
enfermidades comecaram a atingir e ameagar o primeiro mundo.

Segundo o diretor, a OMS criou o Stop TB porque ndo dispunha de mais verbas para conter a
doenga.

Para o diretor, a criagdo do Stop TB significa a faléncia das nagoes desenvolvidas para conter
aTB.

O diretor diz que, apesar de sua posicéo critica com relagdo ao FG, ele reconhece que houve
investimento em pesquisa, medicamentos e capacitagdo de profissionais de saude.

Segundo o diretor, o profissional que cuida da TB nos Estados Unidos ¢ o médico do terceiro
mundo, dado que os profissionais norte-americanos temem a doenga.

Segundo o diretor, o apoio do FG estd condicionado a dependéncia econdmica dos paises
pobres em relagao aos ricos.

Segundo o diretor, a TB ainda nao foi controlada devido a faléncia de planejamento dos paises
ricos e da OMS frente as endemias.

O diretor atrela a mobilizacdo em torno da gripe asidtica e da TB aos interesses dos paises
ricos: quando a doenga os atinge ha grande e rapida mobilizagao.

Segundo o diretor, ¢ necessario conhecimento para controlar a TB, ndo somente dinheiro.
Segundo o diretor, a maioria das pesquisas sobre TB, atualmente, contam com verbas do
STOP TB.

O diretor diz que o Brasil ndo controla a TB por falta de decisdo e investimento do Estado e
do governo, dado que a “inteligéncia nacional” sobre a doenga ¢ extensa.

O diretor diz que era membro do Comité do Pais do FG no Brasil, mas que atualmente ndo ha
representante do 6rgdo governamental no grupo.

Segundo o diretor, o FG ¢ um aglomerado de interesses de ONG e institutos de pesquisa de
universidades para aquisicao de verba.

Para o diretor, as verbas do FG sdo “loteadas”.

Segundo o diretor, os projetos financiados pelo FG foram mal conduzidos, pois, tinham
objetivos distantes ao invés de serem voltados aos PCT.

Segundo o diretor, o PCT do Estado de SP foi “inteligente” ao aplicar o financiamento do FG
em agdes “periféricas” como: melhorar a supervisdo e conhecer os problemas da TB, fazendo-
se representar junto ao FG.

Para o diretor, no Rio de Janeiro ha confusdo na partilha da verba do FG, dado que cada
integrante quer uma parte desta.

Para o diretor, no FG, as universidades se voltam a agdes que ndo correspondem a realidade
brasileira e as ONGs, buscam verbas.

Segundo o diretor, o 6rgdo governamental ¢ a instituicdo estadual que mais atende doentes
com TB: 300 a 500 doentes por ano, dos quais 60% sdo casos novos.

Para o diretor, o Orgdo governamental tem capacidade para desenvolver pesquisas
operacionais e universaliza-las, entretanto, os critérios para financiamento de pesquisas em TB
sdo formulados pela OMS, que favorece pesquisas sofisticadas (que envolvam genética, por
exemplo).

Segundo o diretor, os pacientes o oOrgdo governamental sdo “cobaias” de pesquisas
sofisticadas.

Segundo o diretor, ¢ dificil a aquisi¢do de verbas do MS, dado que € necessaria contrapartida
de 10% do 6rgdo governamental, que a instituicdo ndo possui.

Segundo o diretor, o 6rgdo governamental desenvolve algumas pesquisas por encomenda do
Stop TB, caso julguem conseguir operacionaliza-las e avaliem que as mesmas sdo de interesse
do PCT.

Segundo o diretor, atualmente, as universidades pesquisam o que lhes da maior visibilidade
internacionalmente e ndo aquilo que traz repercussdes para o tratamento da TB.

O diretor diz que nas parcerias com universidades, a contrapartida do 6rgdo governamental ¢
ceder doentes com TB para serem sujeitos de pesquisa das universidades.

Para o diretor, ¢ dada mais atencdo que o necessario para a TB MR em detrimento da
prevengdo de casos novos.

Segundo o diretor, ndo se combate a TB tratando a doenga e sim com desenvolvimento social.
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Segundo o diretor a TB esta associada a miséria e ao empobrecimento da populagdo e, por
isso, ndo pode ser reduzida a terapéutica medicamentosa.

Segundo o diretor ha muito mais verbas para pesquisas sofisticadas do que voltadas a acdes
simplificadas e que surtem impacto, a exemplo da supervisao do tratamento.

Segundo o diretor, o 6rgdo governamental pode realizar pesquisas sofisticadas desde as
tecnologias sejam universalizadas.

Segundo o diretor, a comunidade tem medo da TB.

Segundo o diretor, os médicos o 6rgdo governamental ndo tém salario adequado, o que
compromete a qualidade da atenc¢do ao doente com TB.

Para o diretor, a atividade terapéutica na TB ¢ importante, mas, desvalorizada, dado que os
salarios dos profissionais sdo baixos.

O diretor diz que o doente com TB curado ¢ maior propaganda que a realizada por qualquer
ONG.

O diretor diz que, muitos doentes, que deveriam ser tratados na UBS, sdo encaminhados para
o Orgdo governamental porque este tem boa fama (bons médicos, medicamentos e
organizagao).

O diretor diz que, seu papel, como produtor de conhecimento e divulgador das agdes do PCT ¢
atuar para que o tratamento seja realizado na periferia, de maneira adequada.

O diretor diz que tamanho ¢ o estigma da TB que os doentes preferem ser considerados
homossexuais, doentes com aids do que serem identificados como doentes com TB.

Segundo o diretor, a TB atingiu a classe dominante “durante a noite”, quando as pessoas, ao
buscarem prazer, adquiriam a doenga dos pobres.

O diretor diz que a, na favela da Rocinha, ha um trabalho fantastico com TB, desenvolvido
por ONG.

Segundo o diretor, quando membros de ONG se profissionalizam, misturam questdes sociais
com técnicas e isso dificulta o debate sobre o problema da TB.

O diretor diz que, nos eventos sobre TB promovidos pelo governo é necessario saber o nivel
dos participantes e ter uma linguagem apropriada para que todos possam acompanhar as
discussdes.

O diretor diz que, ainda hoje, muitas pessoas que t€m TB nao divulgam.

Segundo o diretor, o Estado, muitas vezes, ao querer controlar a doeng¢a, ndo considera que a
enfermidade ¢ propriedade do doente e que somente a ele cabe decidir revela-la aos outros ou
nao.

O diretor diz que o Estado ainda ndo encontrou a linguagem adequada para se comunicar com
a populag@o, mas que esta aprendendo.

O diretor se diz contrario a terceirizagdo ainda que considere que ela seja necessaria no mundo
atual.

Segundo o diretor, as ONGs surgiram para responder a uma deficiéncia do Estado.

O diretor diz sentir medo de que as ONGs sejam terceirizadas, pois, se transformariam em
empresas e perderiam seu foco inicial, atuar perante a deficiéncia estatal.

O diretor diz ndo saber como garantir a pureza da direcdo de ONG de bairro.

Segundo o diretor, a parceria entre o 6rgao governamental e a ONG nao ¢ terceirizagao.

Para o diretor, profissionais se dedicam a TB porque ja estiveram doentes ou por idealismo.
Para o diretor, tratar doentes com TB e verificar a cura, proporciona prazer.

O diretor diz que existem ONG que se dedicam a orientagdo ao doente, com vistas a seguir o
tratamento e, outras, que se preocupam mais o lucro de sua morte.

Segundo o diretor, ONG criada por hospital confere algumas vantagens ao mesmo, como a
reducdo do imposto de renda.

O diretor diz que é um combatente da TB.
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Coordenadora geral da ONG TB.

A coordenadora explica que a ONG TB ¢ uma rede de organizagdes e pessoas, que tem como
objetivos: divulgar a questdo da TB, defender os direitos do paciente, acompanhar os doentes e
o Programa de Controle Estadual de TB.

A coordenadora explica os principios e a¢des da ONG: defesa da universalizagdo do direito a
saude e defesa do SUS, expressos no fortalecimento da sociedade civil para o controle da TB
com agdes junto & comunidade, discutindo o que ¢ a TB e a importancia do controle social;
garantia de articulag@o de politicas publicas, sendo a ONG membro de varias instancias visando
promover a intersetorialidade; defesa do individuo com TB, promovendo ag¢des para diminuir o
preconceito e promover os direitos (com video, eventos e oficinas); e incentivo a produgéo de
estudos e pesquisas e de propostas e projetos de lei.

A ONG tem participagdo na Parceria Brasileira contra a TB, ONG de Pesquisa em TB, Comité
Metropolitano do Fundo Global de Sdo Paulo e Mata Atlantica, Mecanismo Coordenador de
Pais do projeto do Fundo Global, Rede de Escolas de Cidadaos Franca e Américas, Stop TB
Partnership e Rede de Satide Povos de Lingua Portuguesa.

A coordenadora diz que é necessario falar mais sobre como se transmite a TB, pois isso é
desconhecido e gera preconceito.

A coordenadora diz que usa o termo “doente de tuberculose” e ndo “tuberculoso”, pois o
primeiro revela uma condicao transitdria enquanto o segundo, estigmatiza.

A coordenadora diz que nenhum integrante da ONG faz parte do Conselho Municipal de Satde
de Sao Paulo, por ndo ser possivel dada a restricdo de recursos humanos, mas que isso ocorre
em municipio do litoral paulista.

Segundo a coordenadora, até o momento, a ONG tem trabalhado, principalmente, com o
coletivo e que agora pretende-se dar inicio ao acompanhamento individual como assisténcia
social, juridica e psicologica.

Segundo a coordenadora, no caso de dentincias, conta-se com o apoio da Defensoria Publica.
A ONG ¢ composta por 7 coordenadores e 3 conselheiros fiscais.

Segundo a coordenadora, o projeto de criagdo da ONG foi financiado pelo Fundo Global.
Segundo a coordenadora, os recursos da ONG Sao provenientes do Fundo Global, da OPAS
(através do CVE - Centro de Vigilancia Epidemiologica do estado de Sdo Paulo), do CVE
(financiamento de eventos) e do Ministério da Satude (passagens aéreas).

A coordenadora diz que a ONG recebe apoio de outros parceiros como a APEOESP, para
confec¢do de material.

Para a coordenadora, parceria entre a sociedade civil € o governo é uma relacio onde a
sociedade civil tem espaco para falar, pressionar e exigir € o gestor possibilita esse espago de
escuta, ouve e coordena as agdes com a populagao.

A coordenadora diz que o maior parceiro da ONG € o PCT do Estado de SP com apoio a
eventos, impressao de material e confec¢cdo de camisetas.

Segundo a coordenadora, o 6rgdo governamental apdia a ONG por acreditar que a mobilizagao
social é importante no controle da TB, dado que somente a saude ndo da conta.

A coordenadora diz que a ONG possui parceria com o PCT estadual e de alguns municipios, o
que possibilita a confec¢ao de materiais e financiamento de oficinas.

A coordenadora explica que a parceria com o 6rgdo governamental ocorre através de recurso da
USAID e compreende a confeccgdo de cartazes, folhetos e financiamento de oficinas e projetos.
Segundo a coordenadora, a ONG recebe recursos do FG para apoiar projetos.

A coordenadora explica que, na oficina que promove encontro entre governo e sociedade civil,
0 objetivo ¢ usar metodologia participativa que propicia a sociedade civil e ao governo estar no
mesmo espago e saber “quem é quem” para facilitar a interagdo.

A coordenadora relata que, para uma oficina, o Fundo Global sugeriu a participagdo de
quarenta pessoas da sociedade civil, o que ndo foi aceito pela ONG, que exigiu cem,
acreditando que esta ndo pode ser pouco representativa.

A coordenadora diz que as parcerias se iniciaram com a constru¢do da ONG.

Segundo a coordenadora, a ONG TB foi formada a partir da ONG Alimentag¢do de Sao Paulo e
ABONG por solicitagdo do PCT estadual, que pedia uma organizagdo sobre a TB.

A coordenadora diz que, diante da solicitagdo, se perguntou se ainda existia TB.

A diretora diz que a primeira tentativa de organizacdo foi na ABONG, sem sucesso, com 0
argumento de que as ONGs estavam muito enxutas e ndo podiam assumir mais
responsabilidades.
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A diretora diz que, na segunda tentativa de organizag@o obteve mais sucesso, pois a ONG
Alimentacdo cedeu espago, no qual foi realizado evento sobre a TB que reuniu cerca de 100
pessoas.

A diretora diz que a rede de apoio a pacientes com TB, criada na ONG Alimentac¢do, comegou
a ser excluida na organizacdo por pessoas arrogantes, motivo pelo qual ndo foi possivel
continuar com a mesma.

A coordenadora explica que, algumas pessoas que participaram da criagdo da ONG ainda
integram a organizac¢do e que outras mudaram ou morreram.

Para a coordenadora, as ONGs comunitarias ndo tém estabilidade de pessoal, o que dificulta a
continuidade da mobilizagdo e exige sensibiliza¢do constante.

A coordenadora compara o movimento social a uma onda, pois ele avanga e retrai e diz
desconhecer organizagdo que somente tenha crescido.

Segundo a diretora, fazem parte da ONG, atualmente: associagdes ¢ pessoas, entre as quais,
técnicos do governo.

Segundo a coordenadora, a intencdo da ONG ¢ formar “bragos”, principalmente, em
municipios prioritarios.

Para a coordenadora, é complicado o fato de que, em municipios pequenos, ha uma pessoa que
¢ responsavel por varios programas, pois isso restringe a atuagdo na TB e a ampliagdo da ONG.
Para a coordenadora, mobilizar € sensibilizar, conversar € convencer, ndo somente convidar as
pessoas para um evento.

A coordenadora diz que a mobilizac¢do pela TB ¢ dificil, a menos que a pessoa esteja doente ou
tenha algum familiar com TB.

A coordenadora diz que o objetivo das parcerias ¢ viabilizar agdes da ONG, pela influéncia dos
parceiros (networking) e apoio financeiro.

Segundo a coordenadora, o planejamento das agdes da ONG foi realizado em 2007, por um
grupo de aproximadamente cem pessoas, representantes do governo, conselheiros e da
sociedade civil.

Segundo a coordenadora, uma das atividades planejadas, foi verificar pesquisas sobre TB em
desenvolvimento, a fim de constatar se eram importantes para a sociedade ou so para o
pesquisador.

A coordenadora explica que as oficinas “na ponta” sdo realizadas por monitores da ONG.

As oficinas sdo realizadas em terreiro de candomblé, igrejas evangélicas, albergues.

A coordenadora diz que presenciou cena de preconceito de um assistente social contra paciente
com TB em albergue.

A coordenadora diz que as oficinas sdo realizadas nos bairros periféricos, porque a populagio ¢
carente e ndo possui renda para se deslocar ao centro.

Segundo a coordenadora, mesmo oferecendo vale transporte é dificil deslocar a populagdo de
locais mais periféricos.

Segundo a coordenadora, a parceria com o 6rgdo governamental ¢ via comunicacdo direta com
a diretora e com a coordenadora do PCT de municipio paulista.

A coordenadora diz que ndo ha acordo oficial com o 6rgdo governamental, mas que algumas
atividades da ONG sao incluidas no planejamento da parceira.

Para a coordenadora, a ONG necessita, ¢ esta buscando, outras parcerias para poder
desenvolver as atividades, porque o recurso da Divisdo ndo ¢ grande.

A coordenadora diz que as atividades realizadas pela ONG séo: oficinas, atividades de
formacdo e acompanhamento de pacientes.

A coordenadora diz que identificou uma paciente que ndo estava recebendo cesta basica e que,
diante disso, comunicou o PCT municipal e soube que os profissionais da unidade de satide ndo
haviam solicitado o incentivo.

A coordenadora diz que os funciondarios dos servigos de satude nio solicitam as cestas basicas
para os doentes, ainda que o municipio propicie tal apoio.

Segundo a coordenadora, em site de relacionamento, ha uma comunidade de pessoas com TB,
onde surgem algumas demandas que chegam a ONG.

A coordenadora explica que o 6rgdo governamental fornece verba e a ONG executa as agdes
planejadas.

A coordenadora diz que o 6rgdo governamental acompanha o trabalho da ONG, através das
atividades desenvolvidas, dos relatos da ONG, de relatorios e das reunides mensais do Comité
Metropolitano.

A coordenadora diz que, na parceria, cada parceiro acompanha o que o outro faz.
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Segundo a coordenadora, ha reunido mensal com os coordenadores da ONG, entretanto, nem
todos participam sempre, o que ¢ caracteristica normal das ONG.

A coordenadora credita a parceria maior respeito entre o gestor e a sociedade civil.

Para a coordenadora, antes da parceria, os gestores acreditavam que a sociedade civil lhes dava
“mais trabalho”.

A coordenadora diz que a ONG grita pelos pacientes, buscando o respeito aos seus direitos
(medicacdo, lanche).

Para a coordenadora, a distribuicdo de renda no Brasil é uma das mais complicadas do mundo
e, por isso, deve haver compensagdo, com programas sociais eventuais, que déem pelo menos o
minimo necessario a subsisténcia.

A coordenadora conta que a incorporacdo da alimentagdo como direito na Constitui¢ao, foi um
avango que pode ajudar doentes com TB.

A coordenadora diz que a ONG discute a questdo da importancia da alimentagdo na TB, haja
vista que a doenga acomete o individuo e ndo somente seu pulmao.

Segundo a coordenadora, apds a parceria, o relacionamento entre gestores e sociedade mudou.
Para a coordenadora, as pessoas trabalham melhor quando sabem que existe alguém, de fora,
que sabe o que deve ser feito.

A coordenadora acredita que o gestor, ao saber da maior participagdo da sociedade civil,
trabalha melhor.

A coordenadora diz que a sociedade civil faz a diferenca, porque ¢ mais sensivel a certos fatos
que ficam diluidos dentro do governo, como monitorar o gasto de eventos ¢ a qualidade do que
foi adquirido.

Segundo a coordenadora, ¢ dificuldade na parceria, o gestor pensar que sabe o que € bom e
ruim para a coletividade e nao escuté-la.

A coordenadora diz que a ONG briga com a burocracia, por existirem regras que, geralmente,
desfavorecem a sociedade civil e ndo o governo.

Segundo a coordenadora, as agdes da sociedade civil sdo mais rapidas que as do governo,
devido a burocracia.

Para a coordenadora, as a¢des de controle da TB estdo atreladas a questdes politicas que podem
atrapalhar.

A coordenadora diz que é necessario saber o quanto pressionar um parceiro, para nao perder
seu apoio.

Segundo a coordenadora, a potencialidade das parcerias esta no fato de que ha muitos gestores
dispostos a participar.

Para a coordenadora ¢ mais facil para a sociedade civil do que para o governo “bater de frente”.
Segundo a coordenadora, € necessario ter tatica nas parcerias e ndo somente brigar.

Para a coordenadora, a vontade politica deve crescer para que o gestor trabalhe melhor com a
sociedade civil e, ndo coloque empecilhos burocraticos.

Para a coordenadora, ¢ importante que a sociedade civil tenha conhecimento sobre como
“funciona a maquina”.

A coordenadora refere que € entrave na parceria o fato de que as prioridades da ONG nem
sempre sdo as do gestor, o que dificulta o apoio e a liberacdo de recursos.

Para a coordenadora, a ONG necessita de alguém que entenda de orgamento, o “calcanhar de
Aquiles” da mobilizagao, para poder exercer melhor controle.

Segundo a coordenadora, um membro da ONG, de municipio do litoral paulista, faz parte do
Conselho e discute o planejamento.

Segundo a coordenadora, parceria ocorre quando a sociedade civil faz um projeto que o
governo nao pode fazer e a terceirizagdo ocorre quando o governo ndo faz nada e,
sistematicamente, delega para a sociedade.

Para a coordenadora, a relagdo que tem com a Divisdo ¢ de parceria, e ndo de terceirizagao.
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Coordenador da Regional da ONG Educacio e Desigualdade Racial.

O coordenador diz que a missdo da ONG ¢ promover o acesso de negros (pretos e pardos) e
pobres as universidades publicas.

O coordenador diz que sdo objetivos da ONG: discutir questdes que angustiam a sociedade
(como as opressdes de género, o racismo, o preconceito geracional, a intolerancia religiosa e a
homofobia) e ainda, formar e informar cidadaos.

Segundo o coordenador, no curso pré-vestibular oferecido pela ONG, hd uma disciplina de
Cultura e Cidadania, na qual s3o discutidas questdes que, de outra maneira ndo sao discutidas,
devido ao preconceito.

O coordenador explica que a ONG lida de forma transversal com muitas questdes; por
exemplo, o racismo, que pode estar no campo da satide, do trabalho, da educagdo e do meio
ambiente e por isso, tenta estar presente em diversos espagos.

O coordenador diz que o interesse em trabalhar com TB se justifica porque a doenga afeta
principalmente pessoas pobres que, em sua maioria, no Brasil, sdo pretas.

Para o coordenador, o objetivo do trabalho com TB ¢ levar a populacdo alvo da ONG,
informacdes ¢ combater a doenca.

O coordenador diz que a ONG conta, anualmente, com aproximadamente 600 pessoas, entre
alunos (500) e voluntarios (100).

O coordenador explica que, com relagdo aos recursos, a ONG ¢ autossustentavel, pois, 0s
mesmos vem do pagamento mensal dos alunos, coordenadores e professores.

Para o coordenador, a parceria entre a sociedade civil e o governo ¢ uma forma estratégica de
as duas partes alcangarem seus objetivos.

O coordenador acredita que o Estado ¢ insuficiente na formulag@o de politicas publicas para o
bem social e que, por isso, as ONGs prestam servigos que complementam essa deficiéncia, ndo
substituindo-a.

Segundo o coordenador, a ONG estabelece parceria com universidades, considerada sociedade
civil e, com o Estado e prefeituras.

O coordenador explica que a ONG estabelece parceria com a prefeitura de municipio do litoral
paulista, que fornece alimentacdo e livros aos alunos.

Segundo o coordenador, quando a prefeitura planeja uma politica publica, busca especialistas
na sociedade civil.

O coordenador diz que a ONG néo tem muitas parcerias com a Prefeitura porque busca ndo
perder seu foco: capacitar pessoas para o ingresso nas universidades publicas.

Segundo o coordenador, o governo necessita da sociedade civil para disseminar informagdes de
combate a TB e esta, necessita do capital intelectual do governo para melhor informar sua
populagio alvo.

Para o coordenador, ha varias formas de parcerias, as mais formais e as menos formais.
Segundo o coordenador, a parceria com a prefeitura é recente, mas esta dando certo porque a
ONG ¢ um movimento de base.

Segundo o coordenador, a parceria entre a ONG e a prefeitura surgiu da necessidade de luta
contra as opressoes (preconceito), como a vivida por doentes de TB.

O coordenador cita que, uma médica afirmou que ninguém se importava com a TB porque era
doenga de preto e pobre até que ela comegou a acometer pessoas da alta escala social.

O coordenador diz que a parceria surgiu a partir do reconhecimento de que a TB afetava mais
aos pretos e pobres, e da necessidade de considerar essas outras dimensdes da doenga.
Segundo o coordenador, a parceria foi estabelecida, pois o0 Comité precisa da ONG para
combater a TB de forma mais plural ¢ a ONG necessita do governo para melhor capacitar seus
estudantes.

Segundo o coordenador, o Comité fez um convite 8 ONG e, até o0 momento, 2 nticleos
aceitaram ser parceiros.

O coordenador explica que a ONG tem nucleos nos 5 municipios prioritarios para o controle da
TB da Baixada Santista e a inten¢@o é que se estabeleca parceria em todos eles.

Segundo o coordenador, a ONG segue um principio Franciscano, segundo o qual deve-se fazer
o bem, ndo importando a quem e, por isso, busca envolver-se com aquilo que faz bem a
comunidade.

O coordenador diz que a parceria se operacionaliza através de reunides no Comité e atividades
realizadas em conjunto, como por exemplo, o “Dia T”.

Para o coordenador foi, objetivo da parceria, agregar valor ao conhecimento dos alunos da
ONG e da sociedade como um todo.
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O coordenador explica que a atividade realizada na parceria, com relagdo a TB, foi o “Dia T”
(busca ativa e pedagio), mas que ja foi feito convite a prefeitura para ministrar palestras sobre
TB ¢ outras doengas na ONG.

Segundo o coordenador, dos 5 municipios que iriam desenvolver o Dia T, somente um
necessitava de mais representantes da sociedade civil, dado que, atualmente, conta com uma
pessoa que realiza tal representagao.

Segundo o coordenador, o Fundo Global tem uma estratégia para disseminar a idéia de
advocacy, comunicacdo e mobilizacao social em torno da TB.

O coordenador diz que a ONGs passou a integrar o Comité, pois este estava aberto a
participacdo de outras ONGs, que ndo trabalhassem somente com aids e/ou TB.

O coordenador explica que o Dia T compreendeu as atividades de pedagio e busca ativa e que a
responsabilidade da ONG foi realizar o pedagio (distribuir panfletos, dialogar com os
municipes orientando sobre TB), para o qual receberam da prefeitura, treinamento sobre TB.
O coordenador diz que os membros da ONG aprenderam o que ¢ a TB, os sinais e sintomas e a
importancia de encaminhamento e tratamento correto.

Para o coordenador, o setor publico ndo tem nogao sobre como articular a sociedade civil.
Para o coordenador, ¢ um problema nos espagos onde ha governo e sociedade civil, a
linguagem utilizada, no primeiro ela ¢ mais académica e, no segundo, mais préxima a
populagao.

Para o coordenador, a sociedade civil e o governo tém conhecimentos diferentes que tém que se
respeitar e se complementar.

O coordenador diz que no Comité, estdo tentando amadurecer a relagdo para superar o
problema da linguagem e melhorar a comunicagao.

Segundo o coordenador, a ONG preferiu concentrar as atividades no pedagio porque a
articulacdo e mobilizagdo social ¢ algo que a ONG faz bem.

O coordenador explica que, no pedagio, participaram 9 integrantes da ONG e que foi realizado
em local de grande circulagdo de pessoas.

O coordenador explica que, além do pedagio e da busca ativa, foram dadas entrevistas sobre o
“Dia T a imprensa.

O coordenador diz que deu entrevista sobre o “Dia T”, mas que, de maneira geral, a midia
procurou entrevistar pessoas do governo na medida em que busca informagoes técnicas e ndo
sobre articulagdo.

Segundo o coordenador, em entrevista, disse que o “Dia T” tratava-se de estratégia policéntrica,
com publico alvo composto pelas pessoas que passavam pela rua e que visava abordar a
importancia de ndo abandonar o tratamento da TB.

O coordenador diz que ndo houve acordo oficial, mas sim memorandos e oficios para solicitar
autorizacgoes e informar a prefeitura e 8 ONG sobre o projeto.

Segundo o coordenador, os recursos vieram do Fundo Global (financeiro), da prefeitura
(recursos humanos e materiais) e da ONG (recursos humanos).

O coordenador explica que ha monitoramento do Fundo Global e que havia obrigacdo moral da
prefeitura e da ONG, para buscar alcangar os objetivos.

O coordenador diz que o objetivo do “DiaT” foi: pautar a TB nos espacos de poder, mididticos
e no pensamento coletivo da sociedade.

O coordenador acredita que a informagao ¢ importante para a prevengdo da TB.

Para o coordenador, ¢ dificil medir os resultados da articulagdo e de mobilizagdo social,
entretanto, o resultado mais importante da parceria ¢ o fato de que a informagao chegue com
qualidade ao cidaddo comum.

O coordenador diz acreditar que o trabalho de mobilizagdo surta resultados no futuro,
entretanto, ndo sabe como mensura-los.

O coordenador diz que, com o tempo, a ONG vai incorporando a questdo da TB, que passa a
ganhar espaco “natural” em seu discurso.

Para o coordenador, uma dificuldade na parceria, é o ainda restrito conhecimento da ONG
sobre saude publica.

Segundo o coordenador, os integrantes do Comité fazem um bom trabalho ainda que, com
escassez de recursos e ensinam muito sobre TB a ONG.

Para o coordenador, ¢ potencialidade da parceria a maior divulgagdo sobre a TB.

Segundo o coordenador, para superar a dificuldade de pouco conhecimento sobre TB, a ONG
inseriu no Comité uma aluna de enfermagem, pois ela é capaz de compreender melhor as
informagdes e dissemina-las na ONG.
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Segundo o coordenador, a parceria iniciou-se com o Fundo Global ¢ o Comité.

O coordenador diz que, se os conselhos de saude funcionassem adequadamente, ndo seria
necessario o Fundo Global para estimular a participagdo da sociedade civil.

Segundo o coordenador, na parceria, a comunidade ¢ representada pelos voluntarios da ONG e
por suas familias.

Segundo o coordenador, a ONG atua visando inserir pessoas na universidade e levando
informagdes importantes as suas familias, sobre TB, por exemplo.

Para o coordenador, a ONG se questiona: se o trabalho que faz, de maneira geral, é
complemento das a¢des do Estado ou terceirizagdo, mas ndo acredita que seja este tltimo.

Para o coordenador, quem terceiriza, ndo faz.

Segundo o coordenador, o FG atua visando chamar a aten¢@o da sociedade para a TB.

Para o coordenador, ¢ positivo para a ONG, trabalhar em espagos onde o conhecimento ¢ apoio
para a comunidade, pois a informag@o ¢ fundamental para diminuir a excluso.

O coordenador se diz feliz por existirem o FG e organizac¢des que ajudem a combater a TB,
uma vez que ndo ¢ responsabilidade somente do Estado.

O coordenador considera muito importante o trabalho realizado pelo Fundo Global, que € sério
e competente, principalmente com pessoas privadas de liberdade e em situagdo de rua,
geralmente, esquecidas.
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Coordenador da ONG aids.

O coordenador diz que a missdo da ONG ¢ lutar pelos direitos das pessoas que vivem com
hiv/aids, com foco nos direitos humanos.

Segundo o coordenador, o foco principal da ONG ¢ o HIV e os objetivos sdo: lutar pela
prevengdo do HIV, por acesso a informagao, assisténcia, educagdo, lazer, cultura e moradia
para pessoas afetadas pelo HIV.

O coordenador diz que a populag@o alvo da ONG ¢ a populagdo em geral.

A ONG esta alocada na regido central da cidade de SP, entretanto, desenvolve a¢des em
diferentes regides da cidade, do estado, do Brasil e da América Latina, a depender das
demandas.

O coordenador diz que a ONG possui entre 20 ¢ 25 membros.

O coordenador explica que o financiamento das agdes vem do governo, de organizagdes
internacionais e de doagdes esporadicas de pessoas fisicas e juridicas.

Para o coordenador, “parceria” pode ser entendida como parceria politica, de interesse e
parceria de trabalho.

Para o coordenador, a parceria entre a sociedade civil e o governo ¢é parceria politica, na qual a
sociedade civil exerce o controle social sobre as politicas publicas.

Segundo o coordenador, parceria ndo quer dizer “se vender ao governo”, mas, ¢ necessario
cuidado, pois, as vezes, a sociedade civil se torna refém do governo.

O coordenador explica que, parceria politica € atuar na construgdo de politicas publicas,
controle social e advocacy (formar e propor politicas).

Para o coordenador, no ambito da formulagdo de politicas, as parcerias t€ém que ser feitas com o
governo e os poderes executivo, legislativo e judiciario.

O coordenador explica que as parcerias desenvolvidas com o 6rgdo governamental foram feitas
a partir do Fundo Global, no Comité Metropolitano.

O coordenador explica que a ONG estabelece parceria com o 6rgdo governamental, um
Municipio paulista e com o MS.

Segundo o coordenador, o Comité Metropolitano funciona como um Conselho de Saude, ainda
que ndo seja um, pois, conta com a participagdo da sociedade civil, governo e prestadores de
servigo.

De acordo com o coordenador, o MS também desenvolve agdes que contam com a participagdo
da sociedade civil.

O coordenador conta que as parcerias relacionadas a TB iniciaram-se com a ONG TB, com um
convite da Parceria Brasileira Contra a TB e com a entrada no Comité Metropolitano.

Para o coordenador, o objetivo do FG ¢ financiar a¢des/projetos do governo e da sociedade
civil.

O coordenador explica que a parceria da ONG com o Fundo Global se constituiu no
financiamento de projetos que visam disseminar informacdes sobre a TB, de modo a combater
a doenga, 0 preconceito e o estigma e que proporcionam o controle social e o advocacy.
Segundo o coordenador, um projeto foi desenvolvido com a ONG TB em um presidio feminino
do municipio de SP, cujos objetivos foram: informar as presidiarias sobre TB, através de
oficinas, sensibiliza¢des, cartazes e, envolver outros atores governamentais, unidades de satde
e “pessoas”.

Segundo o coordenador, foi objetivo da atividade desenvolvida no presidio feminino, levar
informagao sobre TB e proporcionar o controle da doenga em seu interior.

O coordenador diz que o ptblico alvo do projeto eram as presidiarias, os agentes penitenciarios,
os agentes de satde penitenciarios, os funcionarios e familiares das encarceradas.

O coordenador explica que as atividades foram: realizar oficinas, intervengdes educativas,
expor cartazes, distribuir panfletos e conversar com pessoas antes das visitas.

O coordenador explica que a parceria com o governo (estadual, municipal e administracao
penitenciaria) esteve restrita a reunides para discussao sobre o fluxo e o acesso aos exames ¢
que a parceria se deu predominantemente entre eles e outra ONG (ONG TB).

O coordenador explica que houve acordo formal com o Fundo Global.

O coordenador explica que a parceria com os governos municipal e estadual foi decorréncia de
convite e com a penitenciaria, com a qual eles ja haviam desenvolvido atividades
anteriormente, iniciou-se com a apresentacao do projeto.

Segundo o coordenador, o financiamento foi proveniente do Fundo Global.
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O coordenador diz que, ao final do projeto, foi realizada avaliagdo junto as detentas, & equipe
de satde da penitenciaria, a SAP e as secretarias de saude estadual e do municipio de SP, com
bom resultado.

O coordenador diz que foi feito relatério e apresentado ao Fundo Global, com boa avaliagao.
Segundo o coordenador, o monitoramento foi realizado através de uma representante da
Secretaria de Administragdo Penitenciaria que faz parte do Comité e, frequentemente,
congregava informagdes sobre a TB no presidio durante a realizagdo do projeto.

O coordenador diz que a SAP abriu as portas da penitenciaria e disponibilizou seus
funcionarios (enfermeiro, assistente social e agentes penitenciarios) para auxiliar no projeto.
Segundo o coordenador, os objetivos foram alcancados: foi levada informagao sobre TB para o
presidio, houve melhora no fluxo de exames de escarro e maior disponibilizagdo de kits
(material para coleta de escarro).

O coordenador diz que foi discutido com as detentas e agentes penitenciarios: transmissao da
TB, medicamentos, importancia de realizar o tratamento corretamente, quais os exames para
diagnostico, a quem procurar em caso de suspeita, o que elas poderiam conversar sobre TB
com outras pessoas.

O coordenador salienta que, se fosse dada oportunidade, outros assuntos seriam discutidos a
pedido das mulheres, pois a demanda por informacdo em satude ¢ grande.

Para o coordenador, o problema identificado durante a parceria, foi a deficiente comunicacao
ante as secretarias.

Segundo o coordenador, foram limites da parceria: a infraestrutura do sistema penitenciario,
que ndo conta com um servigo de saude adequado e profissionais de saude e, a falta de
comunicagdo entre o presidio e as unidades de saude.

O coordenador salienta que ndo é papel da ONG resolver os problemas de infraestrutura do
sistema penitenciario, e sim do governo, mas que podem intervir para ajudar a soluciona-los.
Para o coordenador, ndo foi uma dificuldade para a ONG, cujo enfoque ¢ a aids, trabalhar
questdes relativas a TB por conta da co-infec¢do, dado que eles ja dispunham de informagao
sobre a doenca.

O coordenador diz perceber que muitas organizagdes (governamentais) estdo abertas as
parcerias com a sociedade civil.

Para o coordenador, a SAP esteve aberta a parceria porque ndo tem profissionais capacitados
para promover a¢des, como a que foi realizada pela parceria, tratando-se de TB ou nao.

Para o coordenador, foram potencialidades da parceria: perceber que a penitenciaria estava
aberta as agdes desenvolvidas pela ONG e promover o encontro entre representantes da saude,
sociedade civil e o sistema penitenciario.

O coordenador diz que a ONG facilitou a intersetorialidade entre a secretaria da saude e da
administragdo penitenciaria.

Para o coordenador, pelo fato de a sociedade civil estar mais acostumada a fazer parcerias que o
governo, ela facilita o estabelecimento das mesmas entre instituicdes governamentais.

Para o coordenador, seria necessario repensar o sistema prisional brasileiro, com relagdo a
educacdo, saude, integragdo, lazer, reintegracdo, para superar os limites encontrados.

Para o coordenador, o Fundo Global veio trazer mais financiamento para a sociedade civil € é
um meio de exercer a advocacy, construir politicas e exercer o controle social, dado que
congrega muitas organizagoes.

Segundo o coordenador, a participagdo de pessoas com TB, na ONG, ¢é pequena.

Para o coordenador parceria é construir junto e terceirizagdo ¢ delegar e pagar para que algo
seja feito.
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Vice-presidente da ONG Drogas e Reducio de Danos.

O objetivo da organizagao € buscar a reducdo de danos sociais e a saude, associados ao uso de
drogas.

A ONG desenvolve novos insumos ¢ estratégias para diferentes drogas e para lidar com
diferentes doengas: DST, Hepatites virais e TB e com satde mental.

As atividades da ONG sdo pautadas pelos ideais da cidadania e defesa de direitos humanos e
consideram importante a rede de interagdo social dos usuarios de drogas e seu contexto de
vulnerabilidade.

O vice-presidente diz que as a¢des desenvolvidas pela organizagdo sdo: promover um espago de
acolhimento para os usuarios de drogas (muitos em situag@o de rua), realizar conversas e criar
vinculo nos lugares onde os usuarios se encontram, desenvolver e distribuir insumos de
prevengao para promover o auto-cuidado, realizar grupos de discussé@o sobre o uso de drogas e
outros assuntos, expor filmes, realizar passeios culturais, atividades esportivas, atuar a
Conselho Municipal de Satude e capacitar sobre reducao de danos.

O vice-presidente diz que, na ONG, os usudrios de drogas sentem-se respeitados e livres para
trocar experiéncias, falar sobre o uso de drogas, sem temer julgamentos morais e estigma.

O vice-presidente diz que a populacdo alvo € a populacdo em situagdo de rua e os profissionais
da érea da saude.

A organizagao conta, atualmente, com 10 pessoas.

Os recursos da organizagdo vem de projetos selecionados em editais de projetos de programas
governamentais, como o de DST/aids e Hepatites Virais e de capacitagdes realizadas para os
profissionais de saude.

O vice-presidente diz que a organizagdo ¢ pouco valorizada financeiramente nos projetos
selecionados e que as capacitagdes ddo maior retorno.

Para o vice-presidente, parceria significa trabalhar em conjunto.

O vice-presidente diz que, apesar de a organizacgdo ter parceria com o governo, as vezes se
sente esquecida, de lado e ndo respeitada.

O vice-presidente diz que, a relagdo entre o governo e a ONG nao € clara e respeitosa o
bastante para ter o teor de parceria.

Para o vice-presidente, a parceria € importante porque sdo atividades complementares, o
terceiro setor se propoe a fazer algo que o governo ndo faz ( por falta de estrutura, tempo, entre
outros) e, para isso, solicita apoio técnico e financeiro.

Segundo o vice-presidente, pelo fato de a ONG se dispor a realizar atividades que o governo
ndo faz, a relagdo entre os dois deveria ser diferente, mais digna.

O vice—presidente conta que estabeleceu parceria com 6rgdo governamental por desenvolver
projeto do Fundo Global e estar no Comité Metropolitano.

O vice-presidente diz que foram realizadas muitas reunides com o 6rgdo governamental para
articular a capacitagdo, que foi realizada nos servicos de satide do centro de Municipio paulista.
Para o vice-presidente, a ONG aprendeu muito com as capacitacdes realizadas.
vice-presidente diz que o objetivo do projeto foi capacitar profissionais de satde que
trabalhavam com a populacdo em situagdo de rua, coletar escarro de 15 pessoas sintomaticas e
confeccionar material grafico sobre TB e o uso de drogas.

O vice-presidente diz que foram capacitados 26 profissionais de servigos de saude e albergues.

Segundo o vice-presidente, o projeto durou seis meses e contou com verba de 30 mil reais,
considerada pequena.

O vice—presidente diz que o material grafico foi construido coletivamente com os usuarios de
droga, pois assim eles puderam se apropriar da idéia de prevengdo e cuidado.

O vice—presidente coloca que somente conseguiram coletar escarro de 2 pessoas, um dos quais,
teve resultado positivo para TB.

O vice-presidente explica que foi dificil coletar escarro de 25 pessoas porque trata-se de uma
populagdo flutuante.

O vice—presidente diz que a ONG j4 tinha contato com alguns servigos de saude (SAE, USB), o
qual foi fortalecido.

Segundo o vice—presidente, os membros da ONG tiveram inicialmente que acompanhar os
usuarios aos servicos de saude para coletar o escarro, até que criassem autonomia, pois essa € a
proposta da ONG.

O vice-presidente diz que o projeto foi o acordo oficial, pelo qual tiveram que prestar contas.
O vice-presidente diz que houve monitoramento por parte do financiador do projeto e que os
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membros da ONG sempre estavam atentos para os sinais da doenga e para discutir com os
usuarios.

O vice-presidente explica que ndo houve planejamento para a busca de casos, como houve para
a capacitagdo, pois ndo sabiam onde os usuarios de drogas estariam, assim, saiam a procura e
contavam com indicagdes dos proprios usudrios.

O vice-presidente acredita que a ONG nao alcangou os resultados, pois ndo conseguiu realizar
as 10 coletas de escarro, o que havia planejado, entretanto diz que o processo foi positivo.

O vice-presidente considera como potencialidade o fato de a parceria representar maior
abertura do governo para a discussio dos problemas enfrentados pela populagdo usuaria de
drogas.

Segundo o vice-presidente, a parceria com relagdo a TB veio ampliar o apoio a projetos, que
antes era focado em aids e DSTs.

Para o vice-presidente, foi limitante da parceria, o restrito recurso financeiro do projeto, que
ndo permitiu contratacdo/pagamento de mais pessoas.

Segundo o vice-presidente, os projetos deveriam contar com maior verba.

O vice-presidente se diz incomodado pelo fato de que, nos projetos, ha limite de 40% para
gastos com recursos humanos, o que fragiliza a parceria.

O vice-presidente diz que devido a falta de recursos da ONG, tem que ter dois empregos e nao
pode se dedicar totalmente a organizacao.

Para o vice-presidente, a equipe da ONG ¢é pequena e nao valorizada financeiramente, além de
ter que doar parte do seu salario para o pagamento do aluguel da sede.

Para o vice- presidente, a inser¢do da questdo da TB na ONG se deu a partir do projeto do
Fundo Global.

Segundo o vice-presidente, o material confeccionado durante o projeto foi distribuido para:
usuarios de drogas, servigos que trabalham com a populagdo usuaria de drogas em diferentes
regides da cidade, os CAPS e para outros estados brasileiros.
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Coordenadora de projetos da ONG Saude.

A coordenadora diz que a missao da ONG ¢ trabalhar com satide na area de prevencao,
principalmente.

A coordenadora diz que tudo o que esta relacionado a satde interessa 8 ONG e que, por isso,
houve interesse em trabalhar com TB.

A coordenadora explica que sdo frentes de atuagdo da ONG: aids, DST, gravidez indesejada e o
comportamento sexual.

A coordenadora explica que, em atividade sobre gestagdo, acabaram por introduzir, em uma
escola, a discussdo sobre TB.

A coordenadora explica que o publico alvo da ONG ¢ diverso e pode depender do local da
acdo.

A coordenadora explica que, na ONG, ha 4 membros internos e 5 agentes de saude e, alguns
que trabalham eventualmente, em ac¢des e projetos.

Segundo a coordenadora, os trabalhos burocraticos sdo desenvolvidos na sede da ONG,
enquanto as acdes sdo realizadas fora.

As fontes de recursos da ONG sao: doagdes, projetos sobre saude ocupacional com empresas,
projetos financiados pelo FG e venda de preservativos.

A coordenadora diz que, antes da parceria, ndo sabia sobre as responsabilidades dos
profissionais de uma unidade basica de saude.

Segundo a coordenadora, as respostas recebidas das UBS foram diferentes: para algumas, o
trabalho da ONG iria somar e, para outras, iria sobrecarregar.

Segundo a coordenadora, todas as UBS de uma regido da cidade de SP foram contatadas para
participarem das atividades sobre TB, entretanto, somente 6 responderam.

Segundo a coordenadora, a ONG esteve presente com o veiculo proprio e desenvolveu as
atividades em um bingo e numa festa junina.

Para a coordenadora, a ONG precisou de ajuda da UBS para saber em que local e ocasido seria
interessante realizar as atividades do projeto, pois nao conhecia a regido.

A coordenadora diz que o trabalho em parceria ¢ importante porque o parceiro informava a
demanda do local, direcionando o trabalho da ONG.

A coordenadora reconhece que a UBS tem o conhecimento relacionado ao que pode funcionar
ou ndo na area de atuagdo e direcionar o trabalho da ONG.

Para a coordenadora, néo ¢ frutifero chegar a um local sem conhecer sua realidade.

A coordenadora diz que a ONG nunca havia trabalhado com TB antes desse projeto.

Segundo a coordenadora, os objetivos do projeto foram detectar casos suspeitos de TB e
informar sobre a doenga (como ocorre, como € o tratamento).

A coordenadora explica que as atividades dependiam das propostas da UBS, e em uma delas foi
realizada busca ativa.

A coordenadora explica que as atividades eram realizadas com o apoio de veiculo proprio,
estande, uma equipe de quatro agentes de saude da ONG, além dela, a coordenadora.

A coordenadora diz que, de maneira geral, a acdo foi oferecer informacdo sobre TB e indicar
qual unidade de referéncia as pessoas deveriam procurar caso necessitassem.

Segundo a coordenadora, o retorno sobre as atividades foi dificil porque o trabalho ¢ feito na
rua e o método acordado com a UBS néo funcionou (dar preservativo para aqueles que
chegassem com uma filipeta da ONG).

A coordenadora diz que, ainda que seja dificil verificar o retorno das atividades realizadas, isso
¢ importante porque o financiador necessita saber quantas pessoas foram atingidas pelas agdes.
Segundo a coordenadora, na parceria, a ONG disponibilizou sua estrutura e a UBS, uma
equipe de ACS, que aumentou o contingente de pessoas para atender a populagao.

Segundo a coordenadora, a regido leste foi escolhida devido a alta incidéncia de casos.

A coordenadora explica que, para realizar o projeto, contataram a subprefeitura da regido, para
solicitar autorizagdo para estacionar veiculo da ONG e para receber informagdes sobre eventos
na regido.

A coordenadora explica que parte da populagdo alvo foi a populag@o boliviana e que foi
necessario auxilio da UBS para abordar esse grupo devido as suas particularidades,
principalmente relacionadas ao medo de se expor.

Segundo a coordenadora, ndo foi complicado abordar a populagdo boliviana, porque a ONG ja
possui experiéncia com situagdes que exijam anonimato.
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A coordenadora diz que, por desenvolverem atividades em diferentes lugares, nunca sabem o
que poderdo encontrar.

A coordenadora diz que o acordo oficial foi o projeto com o Fundo Global.

Segundo a coordenadora, o monitoramento foi realizado a partir da contabilizag¢do das pessoas
atendidas por dia, nimero de folhetos distribuidos e se as oficinas foram realizadas.

A coordenadora explica que o monitoramento do Fundo Global foi realizado através da entrega
de relatorios.

A coordenadora diz que apresentagdes sobre as atividades, em eventos de carater cientifico,
fazem parte do monitoramento.

A coordenadora avalia que os objetivos do projeto foram alcangados, por considerar que a
populagido foi informada sobre TB e encaminhada aos servigos de saude quando necessario.
Para a coordenadora, foi limitante na parceria, as respostas negativas de algumas UBS, por
estas acreditarem que aceitando o convite, teriam mais trabalho a realizar.

Para a coordenadora, as atividades junto as UBS puderam ser realizadas e até ampliadas gracas
a receptividade e disponibilidade de algumas UBS.

Segundo a coordenadora, o FG inseriu a questdo da TB na ONG.

Para a coordenadora, parceria e terceirizagdo sdo diferentes, ndo entende a agdo realizada com
as UBS como terceirizag¢do, dado que a ONG disponibilizou o que tinha e, ndo estava sendo
contratada pela UBS.
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Atua na gestdo da ONG Satde, Educacdo, Assisténcia Social e Desenvolvimento
Cientifico.

A gerente diz que o objetivo da ONG ¢ trabalhar com educagao e apoiar as acdes desenvolvidas
por 6rgdo governamental.

Segundo a gerente, as atividades de educagdo realizadas pela ONG estdo voltadas a: orientagdo
sobre saude e higiene com relacdo a TB; gerac@o de renda; integracao social e cidadania.

A gerente diz que a populacdo-alvo da ONG depende do projeto desenvolvido, assim podem
ser: pacientes, seus familiares, moradores da regido e os profissionais do 6rgdo governamental.

Segundo a gerente, a organizagao ndo ¢ uma OSCIP (ainda que o estatuto o permita) ¢ conta
com voluntarios (15 funcionarios do 6rgdo governamental e outros eventuais) e, um Conselho
Superior, formado por especialistas reconhecidos na area de TB.

Segundo a gerente, a organizag@o surgiu por uma iniciativa dos funcionarios do 6rgio
governamental, pois havia dificuldades para atender os pacientes carentes, assim, a organizacio
nasceu com carater assistencialista, doando itens de primeira necessidade aos doentes.

A gerente diz que a ONG esteve um tempo desativada e voltou a funcionar parcialmente em

1984, mas, somente em 2000 foi legalizada (documentagdo, registro no conselho de assisténcia
social do Municipio de Sao Paulo, busca por recursos).

Para a gerente, o objetivo da organizacdo ¢ se fazer conhecer fora dos muros do 6rgao
governamental para aumentar a divulgagao e fazer parte da comunidade.

A gerente diz que a organizag@o perdeu a fonte de recursos financeiros em 2009 (aluguel do
estacionamento do orgdo governamental a um 6rgéo de classe de profissionais) e que, no
momento, estd tentando encontrar forma de sustentar-se.

A gerente explica que, muitas vezes, os projetos de geragdo de renda promovidos pela ONG
eram o que possibilitava ao paciente com TB ter alguma renda.

Segundo a gerente, os projetos de apoio ao drgdo governamental estavam relacionados a:
geracdo de renda, cuidados a pessoa com TB, capacitagdo em informatica e formagao de jovens
agentes de saude (em TB e DSTs) e, divulgagdo sobre TB e DSTs em escolas.

Segundo a gerente, a formacdo de agentes de satide tinha o objetivo de formar jovens que
levassem as escolas informagdo sobre TB e DSTs.

A gerente explica que a ONG responsabilizava-se pelo pagamento de uma fisioterapeuta
respiratoria e uma pesquisadora, que trabalhavam no 6rgao governamental, dado que este ndo
tinha possibilidade de fazé-lo.

Segundo a gerente, a ONG ¢ responsavel pela organizacdo/infraestrutura de projeto de
educacdo continuada do 6rgdo governamental, o qual é responsavel pela parte técnica.

A gerente explica que um curso de educagéo continuada, apoiado pela organizagao, ¢ realizado
no 6rgdo governamental e voltado a profissionais de saude (médicos, enfermeiros, entre
outros).

Segundo a gerente, anteriormente havia recurso para a producdo de material de divulgagdo de
curso realizado no 6rgdo governamental, mas, isso ndo mais ocorre.

A gerente explica que a ONG apodia o 6rgdo governamental no tocante ao fornecimento de
alimentag@o aos pacientes que permanecem na institui¢ao longo periodo do dia, para o lanche
daqueles sob tratamento supervisionado, para comprar medicamento que a rede publica ndo
fornece e para auxilio no transporte.

Segundo a gerente, atualmente, a ONG niao tem fonte de recursos, exceto doagdes e verbas de
bazares.

Para a gerente, parceria entre a sociedade civil e governo significa colaboragdo e troca, ocorre
quando o governo nao tem condi¢des ou ndo € seu papel realizar alguma agdo, assim, a
sociedade civil a faz.

Para a gerente, a parceria ¢ importante porque o paciente pode ser atendido de maneira mais
integral.

A gerente diz que foi desenvolvido com o 6rgdo governamental, curso de cozinha e de
artesanato para geragdo de renda de doentes.

Segundo a gerente, a organizag@o contratou profissionais para trabalharem no 6rgéo
governamental, a partir de demanda do mesmo, de forma legal, ndo havendo ingeréncia da
ONG.

A gerente explica que o objetivo das parcerias € apoiar o paciente e a populagdo que vive no
entorno do 6rgdo governamental.
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Segundo a gerente, na parceria, a ONG disponibiliza voluntarios e realiza a divulgagdo de
cursos ¢ atividades educativas e o 6rgdo governamental cede o espago fisico e também realiza a
divulgacao.

A gerente explica que, para cada acdo da ONG, ha solicitacdo formal e um projeto e,
acompanhamento do contador da ONG, e ndo hé ingeréncia no trabalho do 6rgao
governamental.

Segundo a gerente, a parceria por projetos é simples porque os membros da diretoria da
associa¢do trabalham no 6rgdo governamental e sabem da importancia de cada projeto
apresentado.

Segundo a gerente, a ONG faz o monitoramento das atividades no momento em que ocorrem,
através de acompanhamento presencial e entrevistas com os envolvidos.

Segundo a gerente, os resultados da parceria foram restritos.

A gerente diz que ¢ dificil medir os resultados do trabalho educativo nas escolas, mas que, ao
realiza-lo, percebeu maior interesse dos alunos do que esperava; com relagdo aos cursos de
geracdo de renda, recebe o retorno das pessoas que participaram dos mesmos.

A gerente diz que os vizinhos do 6rgdo governamental ndo sabiam em que consistia 0 mesmo.
Segundo a gerente, ¢ facilidade o fato de que os diretores da ONG sdo, ou foram, funciondrios
do 6rgdo governamental, na medida em que saibam da importancia dos projetos.

Segundo a gerente, a diretoria da associacao ¢ formada por pessoas que trabalham ou
trabalharam no 6rgéo governamental.

Segundo a gerente, todas as organizagdes enfrentam um problema: poucas pessoas que
dediquem seu tempo ao trabalho na ONG

Para a gerente ¢ dificuldade ndo poder contratar uma pessoa que se dedique aos projetos, ¢ isto
ocorre por nao haver verba.

Para a gerente, ndo houve nenhuma modificagdo no trabalho da ONG com o Projeto do Fundo
Global, exceto maior divulgacao sobre a doenga.

A gerente diz que a comunidade do entorno do 6rgdo governamental ndo o conhece e que esta
sendo realizado um projeto que visa divulgar a instituicdo, informar sobre o mesmo, a ONG e a
Tuberculose e, buscar colaboradores.

Segundo a gerente, levar as pessoas do entorno 8 ONG ¢ um processo lento.

A gerente acredita ndo haver correspondéncia entre o trabalho que a ONG desenvolve e a
terceirizagdo, ainda que acredite que, com algumas organizagdes, isto ocorra.

A gerente acredita que ha terceirizagdo porque algumas organizagdes se mostraram
competentes ¢ melhores que o Estado.
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Coordenadora estadual da ONG Organizacdo Religiosa/ Populacio Privada de
Liberdade.

Segundo a coordenadora, nas visitas realizadas aos Centros de Detencdo Provisoria,
penitencidrias e cadeias ptblicas, a questio da satude ¢ grave.

A coordenadora diz que a Organizag@o atua no esclarecimento sobre doencas entre a populagao
carceraria, entre elas, a TB e, na busca por uma melhor politica de saude para os detentos.
Segundo a coordenadora, doentes com TB nas penitenciarias representam risco de
contaminagdo para a populagdo prisional, funcionarios, familia dos detentos e toda a sociedade.
A coordenadora diz que ha uma lei sobre a satide nos presidios que esta sendo discutida, pois
ndo ¢ aplicada adequadamente.

A coordenadora diz que a Organizagdo ndo € uma ONG, mas um trabalho da Igreja Catolica.

A coordenadora diz que, formalmente, a Organizagao existe ha 40 anos, mas que ¢ um trabalho
realizado pela igreja hd muito mais tempo.

A coordenadora diz que a missao da Organizacao ¢ lutar pelos direitos e dignidade da pessoa
encarcerada; ser a presenca de Jesus Cristo e da Igreja catdlica no mundo do cércere; ser uma
voz pela humanizacao dos presidios na sociedade contra a exclusdo social; levar esperanca e
solidariedade e; colaborar para que os direitos humanos sejam garantidos através da conciliagao
para a paz, dentincias e propostas de politicas publicas inovadoras.

No Estado de SP, ha aproximadamente 1000 voluntarios da Organizagao.

A coordenadora diz que os recursos da Organizagéo provém de uma organizagdo alema e de
doagdes de pessoas austriacas, além do trabalho dos voluntarios.

Para a coordenadora, a parceria entre a sociedade civil e o governo ¢ uma colaboragdo e um
dever, em prol das pessoas mais vulneraveis.

Segundo a coordenadora, os catdlicos devem priorizar agdes voltadas as pessoas mais
vulneraveis, como 0s presos € presas.

Segundo a coordenadora, a Organizagdo realiza, junto a Prefeitura de municipio paulista,
principalmente, agdes de conscientizagao, busca de suspeitos e participa de eventos sobre TB.
Segundo a coordenadora, a Organizacdo foi convidada para integrar a “sociedade civil” no
Comité Metropolitano e ja fazia parte da ONG TB.

Segundo a coordenadora, a Organizagdo tem contato com presos € presas € com autoridades e,
atua politicamente pela melhoria das condigdes dos presidios, incluido a questdo da
superlotacdo.

Segundo a coordenadora, a Organizagdo realiza orientagdo continua sobre TB aos detentos.

A coordenadora diz que realizou busca de casos ¢ atividade grupal sobre TB com as presas em
conjunto com a ONG TB.

Segundo a coordenadora, o projeto realizado em penitencidria feminina teve apoio da ONG TB
e do FG.

Segundo a coordenadora, o Municipio forneceu materiais sobre TB, pessoal para fazer palestras
e capacitag@o para a Organizacao.

Segundo a coordenadora, deve existir uma equipe de saude na penitenciaria, o que nem sempre
ocorre pelo baixo salario oferecido e, como consequéncia, a penitenciaria recebe menos
recursos.

Para a coordenadora, o governo deveria oferecer melhor salario aos profissionais do sistema
penitenciario, dado que ¢ um trabalho mais dificil.

A coordenadora explica que, na penitenciaria feminina, a equipe de saide esta incompleta, mas,
que um técnico faz a triagem com as detentas ingressantes a fim de verificar sintomaticas
respiratorias.

Segundo a coordenadora, a equipe de satde da penitenciaria facilitou a entrada da Organizacao,
mas nao participou das agdes realizadas pela mesma.

A coordenadora explica que a Organizagao realiza orientacdo sobre TB em grupo, com apoio
de material informativo e que, os presos demonstram interesse.

A coordenadora diz ser dificil realizar orientacdo na CDP, em virtude da grande rotatividade de
presos.

A coordenadora explica que ndo ha acordo formal com o Municipio, apenas verbal, entretanto,
existe o projeto do Fundo Global, que é formal.

A coordenadora acredita que os resultados foram a melhora da comunicag@o entre as unidades
prisionais com relagdo aos doentes e o melhor acompanhamento do tratamento, mas salienta
que isso ndo € o bastante, pois a superlotacdo ¢ um problema importante.
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Para a coordenadora, ¢ necessaria uma ag¢ao mais “agressiva” para enfrentar o problema da
superlotacdo nos presidios.

Para a coordenadora, foi facilidade na parceria com a ONG TB, o fato de a organizacdo
também trabalhar com pessoas vulneraveis e buscar a diminui¢do de casos de TB.

Para a coordenadora foi facilidade na parceria com o Municipio, a disponibilidade de recursos
materiais.

A coordenadora diz que ¢ importante e vem aumentando a conscientizag¢do sobre TB em grupos
vulneraveis (como presos € aqueles em situagao de rua), ainda que faltem recursos e pessoas
capacitadas para o trabalho.

Segundo a coordenadora, com o Fundo Global na Organizagdo houve atengéo especifica para a
TB, sem que a mesma perdesse a visdo geral.

Segundo a coordenadora, a saude na penitenciaria ¢ uma calamidade publica e a equipe de
saude trabalha com muita dificuldade, sem recursos.

A coordenadora diz que deve haver melhor maneira de encaminhar os casos de TB a Secretaria
da Saude, considerando que a equipe de satde ja trabalha com muita dificuldade (falta de vaga,
de transporte).

A coordenadora diz que, na Organizag@o, a comunidade ¢ representada pelos voluntarios.

A Organizagdo oferece apoio ao egresso da penitenciaria e a sua familia, com cestas basicas,
apoio as criangas nas escolas, além de apoio moral.

Para a coordenadora, o trabalho terceirizado ¢ pago, diferente daquele realizado pela
organizagdo, que ¢ voluntario.

Segundo a coordenadora, os voluntarios da Organizagdo recebem treinamento, realizam
reunides, formagao continua a cada 2 meses e, dependem de autorizagdo da SAP para entrar
nos presidios.

A coordenadora defende a necessidade de um olhar mais politico sobre a questio da satde, das
equipes de saude e da superlotagdo no sistema penitenciario, com a participagdo da populacao,
exigindo do governo maior enfrentamento.

A coordenadora diz que é necessario pensar mais na questdo de saude mental nos presidios,
uma vez que esse ¢ um problema que recebe pouca atengao.
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Coordenador da ONG LGBT.

A populagio alvo da ONG ¢ a comunidade LGBT (Lésbicas, gays, bissexuais e transsexuais) e,
a comunidade em geral.

A atuagdo da ONG concentra-se na cidade de SP, mas, também ha atuagdo em outros
municipios paulistas e estados.

As atividades desenvolvidas pela ONG sao: grupos de discussdo (para homens, jovens, travestis
e transsexuais, lésbicas e, pais e maes), trabalho de campo sobre prevengdo de DSTs nas ruas,
escolas e universidades e, emissdo de declaracdo de convivéncia homoafetiva.

Para o coordenador, parceria entre sociedade civil e governo significa trabalho conjunto.

O coordenador diz que, na parceria desenvolvida atualmente, o Estado, apesar de
instrumentalizar as organizagdes, deixa de cumprir suas obrigacdes, deixando-as sob
responsabilidade de ONG.

O coordenador enfatiza que a parceria ¢ importante, desde que cada parte assuma sua
responsabilidade e que toda a carga ndo fique com a ONG.

Para o coordenador, as parcerias sdo importantes porque as ONGs tém maior facilidade que o
governo para chegar na “ponta”.

O coordenador diz que a ONG nunca desenvolveu atividade relacionada a TB, ainda que
pertenga ao Comité Metropolitano de Sao Paulo.

O coordenador explica que foi convidado pela ONG TB a representar a ONG no Comité
Metropolitano, da qual ja era membro.

O coordenador explica que o objetivo da participagdo no comité é se qualificar e adquirir
informagdes sobre TB para desenvolver alguma atividade com o publico alvo da ONG e para a
comunidade em geral.

Segundo o coordenador, pelo fato de a participagdo da ONG no Comité ser recente ¢ ainda
haver duvidas sobre TB, € necessario mais informagao para iniciar alguma atividade
consistente.

O coordenador explica que a parceria ocorre por meio de reunides, cursos e palestras que
qualificam a ONG para trabalhar com TB.

O coordenador diz que a ONG TB participa de manifestagdo popular e da Feira Cultural,
promovidas pela ONG, para fazer divulgag@o sobre a organizag@o e sobre a TB (para a
comunidade LGBT e para a comunidade geral).

Segundo o coordenador, a meta da ONG ¢ garantir direitos e cidadania para a comunidade
LGBT.

O coordenador planeja iniciar atividades sobre TB para a comunidade LGBT e, depois,
expandir para a comunidade geral.

O coordenador enfatiza que, mesmo que ndo haja pessoas infectadas com o bacilo, é necessario
informar sobre a TB para a comunidade LGBT.

O coordenador explica que os projetos da ONG, selecionados pelo Fundo Global, sdo
direcionados para a ONG TB (que os desenvolve com apoio da Associacdo), a qual tem maior
abrangéncia, além de representar o Estado de Sao Paulo.

O coordenador diz que a ONG ndo tem projetos com o FG.

Para o coordenador, a participagdo da ONG no Comité e a divulgag@o sobre a mesma,
estimulou outras organizagdes (pares ¢ maiores), no Pais inteiro, a também participarem.

O coordenador considera importante que organizagdes que atendam a comunidade LGBT
informem sobre TB quando discutem a prevengao do HIV, devido a co-infec¢do TB-HIV.

O coordenador diz que, antes do Fundo Global, a ONG nao possuia nenhuma atividade
relacionada a TB (ainda que, indiretamente).

O coordenador diz que a dificuldade em participar do Comité € ainda ndo ter claro que tipo de
atividade realizar para abordar a TB com a populagdo alvo da ONG, o que pode ser superado a
medida em que se adquiram mais informagdes sobre a enfermidade.

O coordenador diz que a facilidade em participar do Comité€ € ter acesso aos gestores e poder
encaminhar questoes ndo, necessariamente, relativas a TB.

Segundo o coordenador, a comunidade participa da ONG por meio de grupos de discusséo,
trabalho de campo e palestras em escolas e universidades.

Para o coordenador, na parceria se trabalha junto, ao passo que, na terceirizagao, se contrata
alguém para realizar uma atividade.



Apéndices 216

0-
Ol.

02.

03.

04.

0s.

06.

o7.

08.

09.

010.

Ol1.

0O12.

013.

014.

O15.

O1e6.

017.

0O18.

019.

020.

021.

022.

023.

024.
025.

Coordenadora de programa da ONG Pessoas em Situacio de Rua.
A ONG ¢ mantida por uma fraternidade religiosa e trabalha com popula¢@o de rua adulta desde

1978.

Segundo a coordenadora, ex-moradores de rua trabalham na ONG, e compdem o quadro de
RH, zelando pela limpeza e seguranga.

A coordenadora explica que ha parceria com Prefeitura de municipio paulista, desde 1999, para
recebimento de verba destinada ao pagamento de funcionarios da ONG, compra de produtos de
limpeza e pedagogicos e manutengdo do Centro de Convivéncia.

A ONG conta com 17 funcionarios, dentre os quais, 7 sdo ex-moradores de rua.

A ONG oferece a populagdo em situagdo de rua: almogo, espaco para lavar roupas e tomar
banho e oficinas diversas.

Segundo a coordenadora, de acordo com contrato com a Prefeitura municipal, a ONG deve
abrir diariamente.

A coordenadora explica que ha 2 grupos de usuarios da ONG: o dos associados, que possuem
um compromisso pessoal e buscam a transformacao de sua situagdo e daqueles que ainda nao
tem esse comprometimento.

Segundo a coordenadora, o grupo dos associados recebe maior auxilio com relacao a
documentacao, escola e tratamento médico, pois, primeiramente, a pessoa tem que querer
mudar para ser apoiada.

A coordenadora explica que as oficinas, realizadas no periodo da tarde, sdo para que a pessoa
em situagdo de rua crie vinculo com a organizagao.

Segundo a coordenadora, a associag@o iniciou atividades com pessoas em situacao de rua em
1993.

Segundo a coordenadora, a ONG comegou a receber verba municipal a partir de 1999.

A coordenadora diz que o objetivo da organizagao € trabalhar na busca pela inclusao da
populagdo adulta de rua, por sua autonomia e lutar por melhoria da condigo social, através de
assisténcia, moradia, trabalho e saude.

Segundo a coordenadora, a atuagdo da ONG na saude € voltada para o encaminhamento e
acompanhamento de alcoolistas, drogaditos, infectados com HIV, com aids e TB.

A coordenadora explica que o acompanhamento ¢ realizado por funcionarios da ONG e pelos
proprios moradores de rua, usuarios da organizagao.

Para a coordenadora, ¢ necessario sensibilizar os moradores de rua sobre a importincia do
tratamento de saude, para que eles possam olhar para suas vidas.

A missdo da ONG ¢ construir, de forma responsavel, articulada e solidaria, um processo socio-
educativo de fortalecimento ¢ de desenvolvimento com a populac@o adulta de rua, para o seu
reconhecimento como sujeitos de direitos e deveres, capazes de promoverem mudancas em
suas vidas.

Para a coordenadora, a ONG tem uma dificil missdo, porque muitas pessoas em situagao de rua,
ndo se reconhecem como sujeitos de direitos e deveres, ndo lutam organizadamente e ndo se
reconhecem como integrantes desse segmento.

Segundo a coordenadora, o povo da rua ndo luta por ndo se ver como alguém que perdeu tudo.
Segundo a coordenadora, os moradores de rua sdo populagdo sem teto, devendo, por isso,
associarem-se aos segundos.

Segundo a coordenadora, apesar do incentivo da ONG, os moradores de rua nio se associam a
outros movimentos por crerem que estes realizam “invasoes”.

A coordenadora explica que a Secretaria de Assisténcia Social do Municipio destina recursos
ao Centro de Convivéncia e um banco privado destina verba para projeto de incentivo ao
empreendedorismo entre os moradores de rua.

A coordenadora explica que a ONG tem parceria com uma universidade privada, que atua
junto a Prefeitura e 6rgdos privados para viabilizar a venda de produtos confeccionados pelos
moradores de rua, em feiras.

A coordenadora explica que o projeto de empreendedorismo possibilita ao morador de rua ter
poder de compra, praticar a cidadania e resgatar sua auto-estima.

De acordo com a coordenadora, todo recurso da ONG ¢ repassado pela mantenedora.

Segundo a coordenadora, a sociedade vé os moradores de rua como vagabundos, e os
empresarios ndo querem atrelar seus nomes a essa populagdo, o que dificulta o encontro de
parceiros.
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Segundo a coordenadora, parceria entre sociedade civil e governo ¢ pensar junto e cada parte
colaborar com algo.

Para a coordenadora, a parceria estabelecida com a assisténcia social ¢ inflexivel, pois a verba
chega 8 ONG destinada a algo, que ndo pode ser mudado.

A coordenadora considera os moradores de rua, voluntarios da ONG.

A coordenadora acredita que o trabalho em parceria é importante porque promove a discussao e
a acdo do governo e do setor privado sobre temas importantes para a populacdo em situagdo de
rua.

Segundo a coordenadora, a parceria com relagéo a TB realiza-se por meio da participagdo da
ONG em seminarios e eventos para aprender sobre a doenca e falar sobre a experiéncia da
organizagao.

A coordenadora se questiona sobre como adaptar o tratamento da TB para a populagdo em
situagdo de rua e coloca que a assisténcia social, ainda que nao seja da satde, tem que
acompanhar o doente.

Para a coordenadora, é importante que as pessoas aprendam sobre a realidade do morador de
rua.

A coordenadora explica que a parceria surgiu a partir de um convite da Prefeitura 8 ONG para
um evento sobre TB destinado a ONG, entre 2006 e 2007.

A coordenadora diz que hé parceria com algumas UBS, que além de palestras e atendimento na
enfermaria da organizagdo, realizam coleta de escarro e devolvem os resultados & ONG.
Segundo a coordenadora, a Prefeitura promove eventos sobre TB na ONG na “época de
prevengao da TB”.

Segundo a coordenadora, a ONG contata a UBS para ministrar palestra, fazer campanha sobre
TB e para a coleta de escarro.

Segundo a coordenadora, o PCT do Municipio convidou a ONG para palestra sobre TB voltada
a esse tipo de organizagao.

A coordenadora diz que o atendimento na enfermaria da ONG, prestado por profissionais da
UBS, contribui para a formagao de vinculo entre a unidade de saude e a pessoa em situagdo de
rua e, para a identificag@o de casos que necessitam de acompanhamento.

Segundo a coordenadora, quando um doente inicia o tratamento, por meio da ONG, ha intencao
de que haja acompanhamento até o término do mesmo.

A coordenadora diz que o objetivo da parceria com a UBS ¢ a cura do doente com TB.

Para a coordenadora, para que o doente se realize como cidaddo, ¢ importante cuidar de suas
varias “facetas”, entre elas, a social, e a da saude.

A coordenadora diz que, no momento, ha dois doentes em tratamento para TB que estdo sendo
acompanhados pela ONG, um deles em retratamento por abandono, dorme na ONG.

Segundo a coordenadora, a ONG fez contato com UBS de outro estado, para o qual doente com
TB estava se mudando, com a inten¢ao de que o tratamento nao fosse interrompido.

A coordenadora conta que morador de rua sintomatico respiratério foi identificado na ONG, e
acompanhado até a UBS, onde realizou exame que constatou a TB.

A coordenadora conta que paciente com TB, que ainda ndo havia conseguido vaga em
albergue, dormia na frente da ONG, onde recebia as refei¢des.

A coordenadora diz que um membro da ONG compartilha com os usuarios o que aprendeu
sobre TB em um seminario, mas que, ainda assim, convida pessoas externas a institui¢do, que
tém mais propriedade para falar sobre a doenga.

Segundo a coordenadora, o calendario da organizagdo conta com atividades, como palestras
sobre TB, no més da doenga, as quais sao prioridade no calendario da organizagao.

Para a coordenadora promover saude ndo ¢ so6 fazer palestras e acompanhar o tratamento, mas
também possibilitar aos usuarios, outras atividades para que eles saiam do ambiente estressante.
Segundo a coordenadora, as parcerias com as UBS e com a Prefeitura sdo informais.

A coordenadora diz que tem discutido a questdo da saude dos moradores de rua fora do &mbito
da ONG (com suas coordenadoras, professoras ¢ ACS de outra ONG).

A coordenadora refere ndo haver financiamento para as parcerias e, disponibilizar alguns
materias da ONG para os profissionais da UBS, caso necessitem.

Para a coordenadora, o monitoramento da parceria € realizado ao se conferir, no cartdo dos
doentes, se eles foram a UBS para tomar a medicag@o e as consultas.

A coordenadora acredita que as pessoas que viveram na rua e se tornam agentes de saude sdo
mais sensiveis e conseguem convencer um doente a realizar o tratamento.
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A coordenadora diz que o maior ganho da ONG ocorre quando o doente segue o tratamento e o
termina, pois, ja ndo corre mais risco de morrer.

Para a coordenadora, o acompanhamento da ONG no tratamento ¢ importante porque o doente
pode estar em um processo de se deixar levar pela doenca.

Para a coordenadora é um grande ganho perceber que o doente quer se tratar e viver e que o
acolhimento dado pela ONG contribui para isso.

A coordenadora diz que, acima de tudo, a Organizagao valoriza a vida do morador de rua.
Segundo a coordenadora, a dificuldade, na parceria com a UBS ¢ relacionada ao doente que,
por vezes, ndo pode ser encontrado pela ONG, pela unidade de saude e nem pelo cadastro dos
albergues.

A coordenadora diz desconhecer o Fundo Global.

A coordenadora diz que, eventualmente, alguma pessoa da comunidade, que ndo é morador de
rua, vai a ONG para almogar e, que uma igreja coreana e um grupo espirita realizam atividades
na organizag¢do uma vez por semana, voltadas as familias da regido.

A coordenadora diz ndo entender se a ONG ¢ parceira da Secretaria da Assisténcia ou se é
terceirizada, dado que certas decisdes sdo tomadas somente pelo 6rgdo da Prefeitura.

Para a coordenadora, o trabalho realizado com a UBS ¢ parceria e ndo terceirizacdo, pois cada
parte contribui com algo.

A coordenadora diz que ha que atentar para as parcerias ndo se transformem em terceirizagao,
porque o governo, aos poucos, se isenta de seu papel.
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Coordenadora da Organizacio Religiosa/ Criancas e Gestantes.

A coordenadora explica que o foco principal de atuacdo € a cidade de Sao Paulo.

Segundo a coordenadora, a parceria com a Prefeitura surgiu h4, aproximadamente, 3 anos e ¢
muito boa.

A coordenadora diz que, quando a Organizag¢do identifica um caso suspeito de TB, contata a
responsavel, da prefeitura, a qual rapidamente se comunica com a unidade de satde para
encaminhar o caso.

A coordenadora diz que a parceria tem surtido bons resultados com relagdo ao encaminhamento
da populacio boliviana ao servigo de satude, pois até entdo, isso era dificil.

A coordenadora diz que a Organizacao foi fundada em 1983 e que ndo ¢ uma ONG e sim uma
organizagao social da CNBB.

Segundo a coordenadora, as parcerias sdo interessantes porque ha uma ajuda mutua em prol das
familias assistidas.

A coordenadora explica que a missdo da Organizagdo ¢ evangelizar, promover a mudanga de
valores, orientar sobre saude, educagdo, nutricdo e cidadania e, acompanhar gestantes e
criangas de 0 a 6 anos.

A coordenadora diz que o objetivo da Organizacao € diminuir a mortalidade infantil.

A coordenadora explica que a Organizag@o conta com voluntarias, chamadas lideres, que sdo
capacitadas para as atividades da Organizagdo.

Segundo a coordenadora, a capacitacdo muda a vida das lideres, possibilita sua promocao,
autoconhecimento e percepgdo da capacidade para ajudar os demais.

A coordenadora diz que a lider, geralmente, ¢ uma mulher da comunidade, que conhece a
mesma e que tem a fung¢@o de promover sua vida, das maes que acompanha ¢ da comunidade,
por meio de orientagdo.

A coordenadora diz que a Organizag@o conta com articuladores de satide, pessoas que fazem a
articulagdo entre a unidade de satide, o Conselho Municipal de Saude e a Organizagao.

A coordenadora explica que, além de trabalhar com as gestantes e criangas, a Organizagao
desenvolve atividades de alfabetizagdo de adultos, brinquedos e brincadeiras, saude bucal,
alimentag@o saudavel, capacitacao para servigos domésticos e hortas caseiras e, a formagao
continuada da lider com informacgdes sobre cidadania.

A coordenadora diz que, no Estado ha cerca de 120.000 lideres.

A populagdo-alvo da Organizagdo ¢ composta por criangas de 0 a 6 anos e gestantes.

Segundo a coordenadora, os recursos financeiros provém, principalmente, do Ministério da
Saude, mas recebem também recurso de empresas e doagdes, enfatizando que, o maior recurso
¢ 0 humano, o trabalho dos voluntarios.

A coordenadora explica que ha prestacdo de contas para a coordenacao nacional da
Organizacao.

Para a coordenadora, parceria entre sociedade civil e governo ¢ trabalho de unido.

A coordenadora considera importante a parceria entre a sociedade civil e o governo porque as
duas partes passam a conhecer o trabalho da parceira e porque a unido favorece as familias.

A coordenadora diz que a Organizagao auxilia o governo, na medida em que estd mais proxima
das familias, algo que o poder publico diz ndo conseguir fazer; e ¢ auxiliada no que diz respeito
ao encaminhamentos das familias.

A coordenadora avalia que a parceria com o governo ¢ muito boa.

A coordenadora explica que o trabalho das lideres tem a mesma finalidade que o das ACS,
entretanto que as primeiras conseguem estabelecer maior vinculo e fortalecer a auto-estima,
pois s6 acompanham 15 familias.

Segundo a coordenadora, o trabalho das ACS foi baseado no trabalho da Organizagao.
Segundo a coordenadora, a Organizagao faz encaminhamentos para a unidade de saude.

A coordenadora conta que a parceria favorece que a Organizagao apresente as dificuldades
encontradas no dia-a-dia e busquem solugdes junto ao governo.

Segundo a coordenadora, a parceria desenvolvida com Prefeitura municipal, possibilitou
receberem capacitagdo ¢ material educativo sobre TB.

A coordenadora conta que, em uma atividade promovida pela organizagdo, foram identificadas
pessoas doentes que ndo estavam realizando o tratamento para TB corretamente e que isso s6
foi possivel gracas a capacitacdo recebida pela Prefeitura.

A coordenadora conta que a parceria surgiu a partir de uma solicitagdo da coordenagdo nacional
da Organizagao, que ja havia sido contatada pela prefeitura de SP.
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A primeira atividade da parceria foi uma reunido na regido norte da cidade, na qual estavam as
liderangas locais da Organizagdo ¢ o servi¢o de satude, que falou sobre a TB; a partir disso, a
Organizacdo passou a ficar mais atenta aos sinais da doenca.

A coordenadora diz que a Organizagao realiza atividades em uma aldeia indigena na capital
paulista e que 14 identificou um caso de TB.

Para a coordenadora, ¢ dificil trabalhar com higiene na populacao indigena, dada a diferenca
cultural.

A coordenadora diz que, ao identificar uma necessidade em relacdo ao controle da TB, entra em
contato com a responsavel na Prefeitura, a qual prontamente responde com orientagdo ou agao.
A coordenadora diz que ap6s a parceria, as lideres se sentiram mais seguras para acompanhar
pacientes bolivianos com ou suspeitos de terem TB.

Para a coordenadora, a parceria permite ter maior respaldo para orientar as familias quando se
trata de assuntos que a Organizagdo ndo domina.

A Organizagado estabeleceu parceria também com o Consulado da Bolivia, o que a fez ver mais
claramente como ¢ a vida dos bolivianos na cidade e concluir que a Organizag@o deveria atuar
com essa populagio.

Para a coordenadora, as lideres conquistaram a confianga da populacao boliviana lentamente,
pois eles temem procurar o servico de satde por estarem ilegais no Pais.

A coordenadora conta que uma lider acompanhou boliviana, usuaria de drogas e alcoodlatra, em
tratamento para TB até seu final.

A coordenadora explica que parceria significa conversar, pedir orientagdo, ter pessoa de
referéncia na Prefeitura, a quem se procura quando ha necessidade e ¢ atendido prontamente.
A coordenadora explica que o material educativo sobre TB, fornecido pela Prefeitura, foi e
ainda ¢ muito importante, tendo em vista que ¢ usado para a capacitagdo das lideres e em outras
atividades da Organizacgao.

Segundo a coordenadora, ndo houve acordo oficial com a Prefeitura para estabelecer a parceria,
manifestando que o acordo ¢ o trabalho desenvolvido.

A coordenadora refere que o financiamento das atividades € o trabalho da Organizagdo e que os
gastos com eventos ficam sob a responsabilidade de quem os promove (Prefeitura, por
exemplo).

Para a coordenadora, a equipe municipal é muito comprometida com o controle da TB e com a
parceria.

Para a coordenadora, a melhora da TB de maneira geral, pode ser conferida ao trabalho
conjunto da Prefeitura e das parcerias.

A coordenadora diz que, inicialmente, houve resisténcia por parte das lideres em trabalhar com
TB, uma vez que suspeitavam do volume do trabalho, entretanto, apos perceberem a
importancia da atividade, aceitaram.

A coordenadora diz que é resultado da parceria, a mobilizacdo das lideres e os
encaminhamentos de pessoas para as unidades de satde.

A coordenadora diz que é importante que a lider seja da comunidade.

A coordenadora explica que o trabalho da Organizag@o ¢ ecuménico e suprapartidario, com
lideres evangélicas, em centro espirita € com a igreja messianica.

A coordenadora diz que foi dificuldade na parceria, conscientizar a lider sobre a necessidade da
nova atividade.

Para a coordenadora, foi facilidade na parceria, a comunicagao ¢ resposta da Prefeitura
municipal.

A coordenadora diz que o governo sabe que conta com o respaldo da Organizagdo para
acompanhar algumas criangas, caso necessitem.

Para a coordenadora, o servi¢o da Organizag@o ndo foi modificado com a chegada do Fundo
Global, pois suas atividades ja estavam estabelecidas.

A coordenadora diz que, na terceirizagdo se paga para fazer algo e, na parceria, a atividade ¢
realizada conjuntamente, os parceiros vivem o mesmo problema.
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Ativista do movimento de aids de ONG do Rio de Janeiro.

Segundo o ativista, o movimento de aids ndo dispensava atengdo a TB, esta era doenga
invisivel.

Segundo o ativista, a chefe do controle de TB do Estado do Rio de Janeiro a convidou a dar
inicio a mobilizagdo comunitaria em TB em 2002.

Segundo o ativista, quando recebeu o convite era membro de uma ONG que reunia pessoas
vivendo com aids.

Segundo o ativista, quando foi convidado pelo governo carioca, trabalhava em ONG realizando
acompanhamento domiciliar de pessoas com AIDS.

Segundo o ativista, foi realizado planejamento para a atividade de mobilizagao social, realizada
no Rio de Janeiro, momento em que se percebeu que o conhecimento sobre TB entre os
ativistas da AIDS era nulo.

Segundo o ativista, as atividades de mobilizagdo social culminaram no nascimento do Forum de
Amizade do Rio em 2002 e, em 2003 no Forum de ONGs TB.

O ativista diz que no Forum do Rio, inicialmente havia 24 organizagdes e que atualmente, ha
mais de cem.

Segundo o ativista, a responsavel pelo PCT de Sao Paulo iniciou movimento semelhante ao que
estava sendo feito no Rio, de estimulo a mobilizagdo social em TB.

Segundo o ativista, havia grande comunicacao entre as dire¢des dos PCT de Sao Paulo e Rio de
Janeiro porque sdo estados com alta carga de TB.

Segundo o ativista, o movimento de AIDS n3o acompanhou a mudanga das doengas que
levavam as pessoas com HIV a morte, da pneumocistose a tuberculose.

Segundo o ativista, a mobilizagdo do movimento de AIDS em torno da TB iniciou-se
tardiamente e ¢ ainda insuficiente porque a TB ndo era vista como principal causadora de morte
entre as pessoas co HIV.

Segundo o ativista, a mobilizagdo social em torno da TB teve que ser estimulada porque houve
mudanga nos ativistas de aids, ndo eram mais da classe média.

Para o ativista, o movimento social em tuberculose nao foi espontaneo como o da aids,
portanto, ¢ artificial.

Segundo o ativista, 0 movimento de aids teve seu auge na década de 1980, com a proliferagao
de ONGs.

Para o ativista, na década de 1990, houve diminuigdo no financiamento de ONGs-aids ¢ elas
desapareceram, o que diminuiu a qualidade da mobilizagdo e de respostas para a doenga.
Segundo o ativista, Rio de Janeiro e Sdo Paulo foram os estados pioneiros no movimento social
em torno da TB.

O ativista diz que a primeira atividade de mobilizagdo em TB realizada em Sado Paulo ocorreu
em 2003 na cidade de Guarulhos e reuniu chefes de programa de controle da TB, secretarios
municipais de saude, diretores de unidades de saiude e ativistas.

Segundo o ativista, o primeiro evento realizado em Sao Paulo teve o objetivo de expor a
necessidade do envolvimento da sociedade civil nas questdes da TB, principalmente de
organizagdes que trabalhassem com populagdes mais vulneraveis para a doenga.

O ativista diz que, apesar de participar do movimento de TB, o Forum ONG aids de Sio Paulo
ndo se envolveu completamente.

O ativista conta que participou do primeiro encontro realizado em Sao Paulo compartilhando a
experiéncia do Rio de Janeiro.

O ativista conta que, em S8o0 Paulo, o movimento de TB néo foi conduzido pelo movimento de
aids, como ocorreu no Rio de Janeiro.

Segundo o ativista, o PCT de Sao Paulo estimulou o engajamento de organizagdes que tratavam
de questdes como: populacdo de rua, uso de drogas, populacdo prisional, seguranca alimentar,
entre outras.

Segundo o ativista, a criagdo da ONG TB foi importante porque ela representa um ponto focal
que permite a articulacdo com diferentes organizagdes.

Para o ativista, a ONG TB enxerga a TB como questdo social, ndo somente como doenca.
Segundo o ativista, o processo de desenvolvimento do movimento social em TB, em Séo Paulo,
foi mais burocratico, entretanto, suas decisdes foram mais maduras e coletivas.

Segundo o ativista, um ativista do Forum ONG aids de Sdo Paulo iniciou a discussido sobre TB
no Conselho Nacional de Saude em 2004.

Para o ativista, um professor da USP alertou sobre o recrudescimento da TB e da co-infecgdo
TB-HIV no CNS no inicio da década de 1990, mas a resposta foi lenta.
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Segundo o ativista a participa¢do comunitaria na TB tem inicio entre 2002 e 2003.

Segundo o ativista, a criagdo da ONG TB exigiu tempo e dependeu de muitas discussdes.
Segundo o ativista, o movimento de TB no Rio de Janeiro esta equivocado e se perdeu na
retorica.

Segundo o ativista, ainda que o movimento de aids ndo tenha liderado o movimento de TB, foi
importante por introduzir a discussao sobre o tema na “agenda” da saude.

Segundo o ativista, o primeiro encontro sobre mobilizacdo em TB, em Sao Paulo, ndo teve
repercussoes praticas, mas iniciou a discussao.

Segundo o ativista, ndo se cria mobilizag¢ao social, se constrdi e se provoca.

Segundo o ativista, as interven¢des da ONG TB ainda sdo pequenas e tém reduzida
visibilidade, dado que a ONG tem poucas pessoas.

Segundo o ativista, entre as atividades da ONG TB estéo: sensibilizacdo dos conselhos de
saude e de profissionais ligados a assisténcia e, organizar eventos com outras organizagdes.

O ativista atribui ao PCT de Sao Paulo a visibilidade do movimento de TB no estado.

Segundo o ativista, os eventos de mobilizacdo na TB congregaram pessoas vindas de diferentes
regides do estado.

O ativista atribui a ONG TB a visibilidade da TB em outras organizagoes.

Segundo o ativista, diretor de centro de referencia em tratamento de TB de Sdo Paulo se
incomoda com a mobilizacdo comunitaria.

Segundo o ativista, o FG trouxe a possibilidade de financiamento de projetos como o DOTS
comunitario, ampliagdo do DOTS e maior visibilidade a TB.

Segundo o ativista, sua critica ao movimento de TB ¢ seu afastamento das questdes praticas,
como busca ativa e controle nas unidades de satide, por atribuir essa atividade ao Estado.

O ativista diz defender a importancia do aumento da implementagdo da quimioprofilaxia para o
controle da doenga.

Segundo o ativista, suspeitos de terem TB nao voltam ao servi¢o de saiude para verificar o
resultado do PPD por desconhecerem sua importancia.

Segundo o ativista, uma das justificativas, erroneas, de médicos, para ndo oferecerem a
quimioprofilaxia é a possibilidade de desenvolver resisténcia a isoniazida.

Segundo o ativista, 0 movimento de TB ndo atua diretamente na quimioprofilaxia, busca de
casos e na biosseguranga em unidades de satde, o que poderia mudar a situacdo da TB

Para o ativista ¢ importante realizar a quimioprofilaxia em presidios.

Segundo o ativista, o movimento em TB ¢ insuficiente porque faltam recursos humanos e
financeiros, o que enfraquece o planejamento de agdes.

Segundo o ativista, os movimentos sociais de aids e tuberculose tendem a se fundir porque sdo
parecidos e por terem os mesmos representantes.

Segundo o ativista, existem poucas organizagdes que se dedicam exclusivamente a TB.
Segundo o ativista, participam do Féorum de TB no Rio de Janeiro, diferentes organizagdes,
com publicos-alvo diversos como: criangas, presidiarios, profissionais do sexo, gays e 1ésbicas.
Segundo o ativista, as agdes de mobilizacao social no Rio de Janeiro foram financiadas por uma
ONG estrangeira.

Segundo o ativista, ainda que o movimento social em TB tenha sido provocado pelo Estado,
ndo ¢ menos legitimo que o da aids.

O ativista diz ndo acreditar que existirdo organizagdes que se dediquem exclusivamente a TB
caso ndo haja financiamento.

Segundo o ativista, a sustentabilidade das organizagdes de aids e de TB, a longo prazo, ¢
duvidosa.

Segundo o ativista, a TB ¢ doenga social que atinge os mais pobres, que vivem em piores
condicdes, com baixa qualidade de vida.

Segundo o ativista, ¢ um desafio para o movimento social em TB ter que dialogar com as
diferentes necessidades que o doente tem, associadas a pobreza.

Segundo o ativista, a participagdo dos doentes com TB nos movimentos sociais € baixa porque
a doenga ¢é curavel.

Segundo o ativista, o doente ndo se identifica a longo prazo com a TB porque essa ¢ doenca
passageira, assim como aqueles afetados por malaria.
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Vice- coordenadora e oficineira da ONG TB.

Uma oficineira e vice-coordenadora da ONG diz que, nas oficinas, ha pessoas que entendem de
politicas publicas e, outras que ndo.

A oficineira e vice-coordenadora da ONG diz que, nas oficinas, as pessoas que ja lidaram com
a TB nao gostam de falar sobre o assunto, sendo necessario estimula-las.

Uma oficineira e vice-coordenadora da ONG explica que as oficinas sdo realizadas quando ha
um contato prévio com o servigo de satide ou com a comunidade.

Para a oficineira e vice-coordenadora da ONG, algumas oficinas ndo contam com a
participacdo de representantes do servigo de saude, devido a incompatibilidade de horario.

A oficineira e vice-coordenadora da ONG diz que, nas oficinas, surgem duvidas sobre outros
assuntos relacionados a saude, além de TB, pois a populagédo ¢ carente.

Segundo a oficineira e vice-coordenadora, em evento realizado, a ONG utilizou bexiga e cata-
vento, o que tornou a barraca da organizagdo a mais procurada.

Para a oficineira e vice-coordenadora da ONG ha falta de interesse por parte dos profissionais
de saude em divulgar informacdes sobre TB.

A oficineira e vice-coordenadora da ONG diz também fazer parte do orcamento participativo.
Segundo a oficineira e vice-coordenadora, ndo ha interesse das pessoas em ir ao centro da
cidade, dado que, sdo pessoas acomodadas, que ndo se esfor¢am.
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Diretor da ONG Saude, Educacao, Assisténcia Social e Desenvolvimento Cientifico.

O diretor diz que a TB foi pioneira na constru¢do de ONG.

Segundo o diretor, a Liga Paulista Contra a TB, uma ONG, combatia a doenga, porque o
Estado nao cumpria esse papel.

Para o diretor, com relacao ao controle da TB: primeiramente as ONGs atuavam, cumpriam o
papel do Estado, que, posteriormente tornou-se o responsavel pelo mesmo.

O diretor acredita que, apds o Estado assumir o controle da TB, muitas ONG se perderam,
porque passaram a ser por ele tuteladas, vivendo a custa de verba governamental.

Segundo o diretor, algumas ONGs mais antigas se mantém através de distor¢des de sua
finalidade, pois ndo se dedicam mais a TB e tém um grande patrimonio.

Segundo o diretor, Federacdo de Entidades de Luta contra a TB no Estado de Sao Paulo, que
atuava politicamente junto ao governo estadual e federal, sucumbiu por ndo conseguir renovar
sua proposta.

Segundo o diretor, antigas entidades de luta contra a TB se enfraqueceram.



