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Objetivos y/o tema central a abordar

Discutir a questao do direito a informacdo em saude, especialmente com

referéncia ao tema da tuberclose.
Caracterizacion del estudio, experiencia o reflexion tedrica propuesta

Estudo de caso qualitativo

Resumo
Trata-se de um estudo de caso, com abordagem qualitativa, acerca do direito a
informacdo e comunicacdo com respeito a tuberculose, realizado no Centro

Historico de Salvador. O estudo recorta o caso de um membro a comunidade rico



o suficiente para mostrar as dificuldades de acesso a informacéo, os modos de
comunicacdo em servicos de saude e as consequéncias para a saude dos
afetados pela doenca. Remete a necessidade de acbes de informacéao,
comunicacdo e educacdo capazes de desconstruir os saberes do senso comum,
aproximando-os aos saberes técnicos cientificos atualizados; enfrentar o desafio
para a intervencao sobre os determinantes sociais, bem como que sejam capazes
de incidir sobre as formas de reproducdo social de relacdes interpessoais ao
interior dos servigos de salde, e dos regimes de verdade sobre a tuberculose na
sociedade. Propde-se estimular o debate em espacos publicos, onde se possa
falar livremente da doenca e aumentar a visibilidade; contribuir para reduzir o
estigma e 0s preconceitos; ocupar espacos nas midias massivas, com contetdos

atualizados sobre a tuberculose.

Direito a informacéo e comunicacéo sobre a tuberculose

Introducéo

Este texto discute os resultados da pesquisa “Estratégias de Informacéo,
Comunicacao & Saude. Metodologia de comunicagcdo no programa de controle da
tuberculose em Salvador-Bahia”, mediante a qual se desenvolveu uma proposta
metodoldgica de informagdo e comunicacdo para apoiar acdes de controle da
tuberculose em Salvador, em servicos de atengdo basica a saude. A pesquisa foi
desenvolvida no Centro Histérico de Salvador no periodo de 2009 a 2010, com o
objetivo de mapear os saberes sobre a tuberculose e 0s recursos sociais e
comunitarios para acbes de comunicacdo em saude, visando problematizar a
interagdo comunicativa entre profissionais de saude e comunidade, em torno do

controle da doenca, com a proposi¢cao de metodologias interativas e dialégicas.



A pesquisa foi motivada por demandas oriundas de servicos de saude que
requerem a reflexdo critica acerca e modelos biomédicos de interpretacdo da
doenca e intervencdes sustentadas em modelos de comunicagdo informacional,
calcados em teorias da propaganda politica, e teorias da persuasdo, visando
mudancas de comportamento, mediante o convencimento. A problematica inclui o
expressivo investimento financeiro em campanhas e projetos de comunicagao de
alcance massivo e publico, que deixam de considerar as multiplas dimensfes dos
processos de produgéo, difusdo, circulacdo e apropriacdo de saberes, préaticas e

atitudes em saude.

As iniciativas de divulgacdo de informacdes técnico-cientificas dirigidas a
profissionais e a populacdo séo recorrentes, especialmente por parte do Programa
Nacional de Controle da Tuberculose (PNCT), do Ministério da Saude, centradas
nesses modelos na busca para controlar a endemia. De outro modo, o Fundo
Global Tuberculose Brasil tem diversificado e regionalizado suas estratégias de
divulgacéo de informagdes. Assim, mediante a producgédo e distribuicdo de folders,
cartazes cartilhas e videos espera alcangar um maior conhecimento da sociedade

sobre a tuberculose.

Véarios produtos comunicativos circulam na sociedade brasileira, oriundos
principalmente de campanhas, trazendo conteldos técnicos sobre a
sintomatologia e enfatizando a necessidade da busca por servigos de saude para
a realizacdo dos exames para o diagnodstico. As acdes de comunicacdo Ssao
pontuais, com o objetivo de sensibilizar a populacdo, porém desconsiderando os
complexos processos de atribuicdo de sentido as informacdes veiculadas sobre a
doenca; o estigma e preconceito que acompanham a doenca; a distancia entre os
saberes cientificos e 0 senso comum; e as especificidades da tuberculose, doenca
milenar que carrega marcas de sua historicidade. Se as a¢des educomunicativas

em saude se defrontam com barreiras situacionais, cognitivas e culturais, as vezes



intransponiveis, no pais, no caso da tuberculose, estas se agravam, em funcdo de

sua historia.

Esta pesquisa € parte de um estudo que mapeia os saberes circulantes em um
territério de elevada prevaléncia da doenca em Salvador, Bahia, incluindo
diferentes vozes que compdem a polifonia social em torno do tema: profissionais
de saude; membros da comunidade, pessoas afetadas ou néo; veiculadas pelo

jornal impresso de maior circulagéo na cidade e no estado.

Neste texto, sdo apresentados os saberes de um membro da comunidade do
Centro Historico de Salvador cuja narrativa € rica o suficiente para revelar o
problema do descuido com o direito do acesso & informac¢do e comunicacéo entre
pessoas afetada pela tuberculose, observando-se elementos que fundamentam o

estigma e o preconceito em torno da doenca.

Recursos tedrico-metodoldgicos

Boaventura de Sousa Santos (1988) reconhece o carater totalitario do modelo de
producdo do conhecimento cientifico dominante, afirmando que a sua
racionalidade cientifica nega o carater racional a outras formas de conhecimento
gue ndo seguem 0s seus principios epistemoldgicos e suas regras metodoldgicas.
Estas séo definidas em modos especificos nos diferentes momentos da historia,
mas dao lugar a dominacgéo, arrogancia, e prepoténcia que sao atributos utilizados

pelo autor ao desenvolver argumentos em sua critica a ciéncia moderna.

Segundo Sousa Santos (1988), para uma ciéncia que pretende romper com 0
paradigma positivista tradicional, todo o conhecimento cientifico visa constituir-se
em senso comum, pois é mediante o0 conhecimento do senso comum - O

conhecimento vulgar e pratico-, que orientamos as nossas ac¢des e damos sentido



a nossa vida cotidiana. Nesse sentido, a divulgacdo cientifica, seja ela feita
através de campanhas ou outras estratégias de comunicacédo, seria uma forma de
buscar a sensocomunizacdo do conhecimento cientifico. Isto € o que se poderia
esperar em relacdo ao conhecimento cientifico acumulado nas ultimas décadas
sobre a tuberculose, que se configura como objeto deste estudo, no qual se

observa a aproximacéao ou distanciamento desses conhecimentos.

A possibilidade de desconstrugdo de relagbes de hierarquia de saberes entre
técnicos e cientistas, as quais se expressam também entre profissionais de salde
e populacado usuaria dos servicos de saude, também deve ser considerada. O fato
de a ciéncia moderna ter se construido contra 0 senso comum, considerando-o
superficial, ilusério e falso, como ressalta Sousa Santos (1988), é que pode
explicar a ignorancia atribuida por cientistas, técnicos e profissionais de saude as
pessoas da comunidade que ndo se apropriaram dos conhecimentos cientificos.
Santos ressalta que “E certo que o conhecimento do senso comum tende a ser um
conhecimento mistificado e mistificador mas, apesar disso [...], tem uma dimenséao
utdpica e libertadora que pode ser ampliada através do dialogo com o
conhecimento cientifico” (SOUSA SANTOS, 1988, p. 21). Isso porque o
conhecimento do senso comum “[...] faz coincidir causa e intencdo; subjaz-lhe
uma visdo do mundo assente na ac¢do e no principio da criatividade e da
responsabilidade individuais. [...]JO senso comum é transparente e evidente [...]".
Ademais, “[...] O senso comum é superficial porque desdenha das estruturas que
estdo para além da consciéncia, mas, por iSSO mesmo, é eximio em captar a
profundidade horizontal das relagdes conscientes entre pessoas e entre pessoas e
coisas”. (SOUSA SANTOS, 1988. p.21).

Contudo, destaca o autor, se “deixado a si mesmo, 0 senso comum €& conservador
e pode legitimar prepoténcias, mas interpenetrado pelo conhecimento cientifico
pode estar na origem de uma nova racionalidade” (SOUSA SANTOS, 1988, p.21).



Trata-se entdo de orientar-se a uma inversao da ruptura epistemolégica, em um
movimento do conhecimento cientifico para dar um salto qualitativo na dire¢cdo do
senso comum e ndo deste na direcdo daquele. Assim, Souza Santos defende que
a condicdo de realizacdo do conhecimento cientifico é tornar-se senso comum,
tornar-se autoconhecimento e traduzir-se como sabedoria de vida (SOUSA
SANTOS, 1988, p.21).

Portanto, cabe ao conhecimento cientifico divulgar-se, no sentido de tornar-se
vulgar/ comum. Requer, portanto, processos de comunicacdo que se afastem de
uma mera transmissao de informacdes, mas que a tenha como processo interativo

e dialogico.

Rorty (apud RABINOW,2002) afirma que o0 conhecimento ndo é uma
representacdo acurada da realidade, possivel através de processos mentais e
inteligiveis. O autor ressalta que a conversacao entre individuos e culturas se da
em contextos que sao moldados pela histéria, pela cultura, pela politica e praticas
sociais, parcialmente discursivas, que constituem as relacfes sociais. Segundo
Rabinow, Foucault chamou de regime de verdade e falsidade a algo que é ao

mesmo tempo componente e produto de praticas sociais.

Assim, compreende-se que as relacdes de poder sdo subsumidas nas
construcdes sociais e historicas da verdade. Dessa ideia, caberia interrogar qual o
regime de poder e de verdade que circunda a salude e a doenca? E a tuberculose?
Nesse caso, a despeito da ampliacdo da percepcao dos determinantes sociais da
doenca, definidos como precérias condicbes de moradia, habitos alimentares,
acesso a bens e servicos, fome, miséria, o poder é o das ciéncias biomédicas a

ditar o tratamento medicamentoso da doenca, sem o devido tratamento social, as



acOes sobre os determinantes sociais da doenca e a [possivel?] promocdo do

equilibrio entre o agente e o hospedeiro.

Como a tuberculose existe a mais de cinco mil anos, e sua representacdo social
varia ao longo da histéria da humanidade (PORTO, 2007), e acredita-se que ira
permanecer ainda por muito tempo como parte das doencas que acometem a
humanidade; espera-se certa permanéncia das representacdes sociais da doenca
que ja atravessaram séculos. Os avancos cientificos e tecnoldgicos sobre a
doenca ocorridos no século XX levaram a identificacdo do agente etioldgico, o
bacilo de Koch, e ao desenvolvimento de tecnologias especificas para o
tratamento da doenca, a antibioticoterapia, enquanto também se vinculou a
doenca, em sua expressdo na coletividade, a questbes relacionadas as
desigualdades sociais. A despeito disso, estudos sobre as representacdes sociais
identificam que a tuberculose segue estigmatizada, sugerindo o aprisionamento
dos saberes a um mesmo regime de poder e de verdade de um tempo passado,
mas que tendem a se perpetuar, uma vez que se desconsiderem o0s
conhecimentos de outros campos disciplinares, como a antropologia, a sociologia,
a epidemiologia e a historia, muito além do saber biomédico, e que podem
contribuir para intervir sobre fatores sociais e culturais, expandindo-se as a¢des

para a abordagem da doenc¢a no meio socioambiental.

N&o resta duvida de que o processo de estigmatizacdo associado a tuberculose é
um aspecto importante a ser considerado (CLEMENTINO et al, 2011;
WENDLING, MODENA, SCHALL, 2010), e pode encontrar suas raizes na histéria
da doenca. Embora esta tenha sido associada, em seu principio, com um estado
de refinamento do espirito almejado por artistas, a tuberculose passou a ser
associada a desordem social e vida desregrada, de modo que era vista como um
castigo moral aqueles que deveriam se manter afastados da vida social (PORTO,
2007; CLEMENTINO, 2011). O desconhecimento das causas da tuberculose e a



ineficacia do tratamento, antes do advento da terapia medicamentosa,
condenavam a morte os doentes, o que justificava o horror coletivo diante da
doenca nesse tempo (PORTO, 2007; SONTAG, 1984). Entretanto, a despeito de
todos os recursos disponiveis para tratamento e cura desta enfermidade
atualmente, os conhecimentos desses tempos passados ainda permanecem
cristalizados no imaginéario popular, de modo a fundamentar e reforcar o estigma.
Na pratica, isto se traduz em obstaculos na detec¢cédo de novos casos, no exame
de seus familiares e de outras pessoas comunicantes, além de interferir na
decisdo do paciente em buscar o servico de saude e cumprir o tratamento por
completo, o que, em Ultima instancia, pode contribuir para 0 aumento do risco de

transmissao e da morbi-mortalidade da tuberculose, dificultando seu controle.

O desenvolvimento do conceito de estigma € analisado por, que o tracaram a
partir da contribuicdo de varios autores, e mostraram como as definicbes, em

geral, descrevem

O processo de estigmatizacao é relacional, ou seja, o estigma € socialmente
construido e, portanto, ndo esta localizado inteiramente dentro do estigmatizado, e
sim dentro de um contexto social que define um atributo como desvalorizante
(YAN e cols, 2007). Ha também definicbes que consideram a influéncia do poder
na determinacdo da susceptibilidade e possivel resposta ao estigma, e aquelas
que incluem a discriminacdo estrutural, representando um passo critico em
direcdo a visdo do estigma como processo e criacdo de poder estrutural. Um
exemplo disso foi observado em um estudo sobre manifestacbes de estigma
relacionado a tuberculose, dentro de um sistema de saude, o qual mantinha a
unidade para tratamento da tuberculose em um setor mais afastado, com horario
de atendimento especifico e no qual j4 ndo havia tantas pessoas, e cuja alocagao
de um profissional de saude para este setor era vista como um “castigo” (DODOR,

KELLY, 2010). Assim o estigma se manifesta tanto em procedimentos



administrativos, como em comportamentos e atitudes voltadas para os pacientes e
para os profissionais que trabalham no setor de atendimento dos casos de

tuberculose.

Portanto, torna-se imprescindivel que os profissionais e gestores de saude
considerem esse universo de percepcdes da tuberculose, organizando o
atendimento e orientando corretamente o individuo acometido pela doenca e seus
familiares, para ndo estimular o processo de estigmatizacdo da doenca e
isolamento do doente, nos proprios servicos de saude, bem como o abandono do
tratamento, tendo em vista a relacdo encontrada, por alguns estudos, entre
conhecimentos, percepcdes e atitudes da populacédo e a busca de servicos de
saude, cumprimento do tratamento completo e impactos sociais da tuberculose
(BARBERO, HERNANDEZ, 2009; BAYER, 2008).

Métodos e técnicas

Os métodos e técnicas utilizados neste estudo, para a aproximac¢ao aos saberes
circulantes sobre a tuberculose, sdo aqueles tradicionais da pesquisa qualitativa,
combinados com inovacbes metodolégicas que propiciam a participacdo dos
sujeitos na pesquisa, através da ludicidade, para a producdo de dados
qualitativos, de modo a cercar o0 objeto da pesquisa, abrangendo suas diferentes
facetas. Assim, os saberes sobre a tuberculose oriundos de sujeitos da
comunidade, doentes e ndo doentes, foram acessados mediante ambas as

abordagens.

Para este artigo foi selecionada uma entrevista semi-estruturada realizada com
Antbnio (nome ficticio), membro da comunidade do Centro Histérico de Salvador.
Este foi informado dos objetivos da pesquisa, e assinou o Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido. A entrevista foi realizada na Unidade de



Saude do bairro, frequentada pelo entrevistado, videogravada e transcrita para a

andlise, com o devido consentimento do participante.

Foram considerados na entrevista saberes acerca de: causa e transmissao da
doenca; prevencdo; e tratamento/cuidado; meios e fontes utilizados/as para obter
informacédo sobre saude, doenca, e tuberculose em particular; sugestdes sobre o

que deve ser divulgado sobre a mesma.

A luta pelo direito de saber e as contradicdes da informagao médica

O entrevistado Antonio, residente do CHS, prontificou-se a relatar sua experiéncia
de desenvolver a tuberculose associada a infec¢éo pelo HIV. As imagens trazidas
por ele em seu relato, vinculadas a palavra tuberculose, foram a tristeza e a morte.
Ele entende a tuberculose como uma doenca debilitante, que “acaba muito o
corpo da gente (...) parece que ndo vai mais se recuperar”, além de ser carregada
de preconceito, pois “Ninguém quer saber que a pessoa fez o tratamento, ficou

bom, o pessoal quer sair tudo de junto”.

O entrevistado destaca o preconceito com a doenca, pois é vitima do mesmo
dentro da casa da sua mae: “Porque na casa de minha mae mesmo, eu hum bebo
mais agua nos copos de 14, ndo almogo mais no prato de la da casa dela”, pois ela
separa, mesmo sabendo que “o tratamento foi concluido certinho, minha doenca
ndo passa mais pra ninguém, mas ela ndo aceita ndo”. Segundo ele “Ninguém

aceita, as pessoas (...) nao fica mais de junto de mim como ficava antigamente”.

A associacao da tuberculose com o HIV potencializa ndo s6 o risco de 6bito, como
também o estigma, o que é ressaltado na narrativa de Antonio, tanto com relagéo
a familia como com os amigos, pois “Ai muitas pessoas se afastam mais por

causa disso também, mais com medo do HIV e pegar tuberculose (...).”



Avalia sua experiéncia com o servi¢o de saude, para o tratamento da tuberculose,
como Otima, pois contou com 0 apoio da enfermeira e achou que se recuperou
“rapidinho”, tendo cumprido corretamente os seis meses de tratamento, além de
ter recebido cesta basica, remédio, ticket refeicdo, mantendo vinculo com a

enfermeira da Unidade de Saude.

Antdnio mostra-se indignado com o preconceito com a tuberculose, tendo em vista
0 encurtamento do tratamento para seis meses e a possibilidade de cura total,
mas considera ainda pior o preconceito com o HIV, levando-o a esconder sua

condicao de infectado.

A narrativa de Anténio sugere que ele nunca foi bacilifero, portanto ndo transmitia
a doenga, uma vez que tinha pouca tosse e seu diagnostico teria sido feito
mediante ressonancia magnética, constatando-se o diagnostico de HIV associado.
Por esta condicdo, o entrevistado foi também acometido de infec¢des pelo virus
da hepatite e do herpes, e pela bactéria da sifilis, além do bacilo da tuberculose.
Esta condicdo de multinfeccdo o levou a uma experiéncia traumatica e de

indignacao pelo fato de se sentir desinformado sobre a sua doencga.

Antbnio recebeu atendimento em varios servicos, e foi tratado por varios médicos
(infectologista do CREAIDS - Dra. A); pneumologista do Hospital Otéavio
Mangabeira (Dra B); uma enfermeira da unidade de saude, além de outros
médicos do hospital.

A narrativa de Antdnio se presta a constatacdo da urgente necessidade de
assegurar a sociedade o acesso a informacdes atualizadas sobre a enfermidade,
bem como evidencia através do relato de sua luta por uma definicdo diagndstica, o

despreparo dos servicos para lidar com a mesma. Apesar da dificuldade de aceitar



a sua condicao de portador de HIV, Antonio pds-se a querer saber e a questionar
a médica que lhe dera o diagndstico. Esta parece ter reagido com excesso de
informacéo e escassez de cuidado, conforme narrou o entrevistado, uma ver que a
“Dra (A) disse na minha cara, no meu rosto que eu ia morrer do virus do HIV, ia
perder uma perna, ia perder um braco, ia dar derrame, que eu ia ficar cego”, e
“Entdo na hora que eu fui pro hospital procurar ela, ela sumiu, ela nunca ta no

hospital — nem no hospital nem no escritério dela”.

Ai esse dr. (C) pegou e viu, agora meu médico agora, passou
0 coquetel, passou a carga viral, eu peguei fiz tudo direitinho.
Na hora que eu estou em casa, faz uma semana tomando o
remédio, ele me ligou pra l& e mandou suspender... que diz
gue eu estava com suspeita, que eu nao tava com o virus do
HIV, que eu ndo tinha que t4 usando esses remédios

(Antbnio).

O que a narrativa de Antdnio sugere é que 0os médicos ndo entraram em acordo
sobre o diagnéstico da sua doenca, deixando-o ficar de servico em servico,
recebendo explicacbes contraditdrias: “Dra. (B) falou comigo: ‘6i (..), eu sou
médica, acho que desses anos tudo, eu sei... se vocé tivesse o virus do HIV,

remédio nenhum ia te segurar ...)."

Lembra entdo da Dra A (infectologista do Creaids): “porque eu discuti com ela no
hospital chegou me disse isso, ela pegou minha pasta bateu e falou ‘vocé vai

morrer disso, disso e disso™.

A narrativa sugere que a Dra A sentiu-se desautorizada pelos colegas pelo
diagndstico emitido e julgou-se no direito de reafirmar essa autoridade frente ao

doente levando-o a sentir-se acusado, responsabilizado pela propria doenca. A
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autora da acusacdo é a médica infectologista, seguido a linha de discurso

culpabilizante recorrente (Castiel, 2010). Ora, se ambas as doencgas, a AIDS e a

tuberculose, sdo carregadas de preconceito, é aceitavel que o doente se sinta

ofendido e acusado, especialmente se ndo tem a comprovacéo dos fatos. Mas, o

que faz Antdnio sofrer ndo é tanto o fato de ter ou ndo ter a doenca, mas o de ndo

ser informado de sua chance de recuperacdo, de qual tratamento deve seguir.

“Acusar-lhe” sem as provas lhe traz revolta e angustia, pois Anténio ndo entende

porque, se estad curado da tuberculose, da sifilis, da herpes, continua sendo

“acusado” de portar o virus do HIV. Quer encontrar uma explicagéao:

Prossegue:

Ai dr.(C) falou “6i (Antbnio), eu td falando uma coisa com
vocé, nao foi eu que falou que vocé tava com o virus do HIV,
gue vocé tinha AIDS. Dra. (A) que confirmou, a infecta, ela

gue confirmou’.

Eu falei: ‘Dr., e por que eu fui étimo no meu tratamento de
tuberculose, minha médica disse que eu ndo tinha doenca e
eu vou aplicar duas benzentacil que é pra controlar a sifilis —
porque sifilis na hora que a pessoa pega nao tem mais cura’
— mas sO ela s6 que esta acusando. Chega um exame
mesmo do hospital — tem o nome do hospital,(...)—- tem 0o
virus do HIV escrito Ministério da Saude — ligaram pra minha
mae disseram que eu ndo tinha — porque eles que confirmam
la, né? disse que eu néo tinha, mas s6 que Dra A que esta
me acusando porque eu discuti com ela sobre isso.
(Antonio).



Dra. (Enfa) tem um exame meu na mao que eu n&o sou
soropositivo... so ela so... Dr. (C) também agora que ta me
acompanhando falou também que esta estranho, vai repetir
meu exame todo de novo. Agora também quero falar com

Dra. (Enfa) a que eu voltei a tossir. (Antbnio).

Antbnio ja havia ficado internado seis vezes por conta da tuberculose ou outras
co-infecgcbes. Parece que para ele era mais facil aceitar-se com a tuberculose do
gue com o HIV, embora ele sempre visse uma forte associacdo entre HIV e
tuberculose. De fato, ele revela que, quando o médico lhe disse seu diagndstico,

ele falou: “deve ser tuberculose mesmo, junto com o virus do HIV”.

Contudo a evolucdo de sua doenca Ihe causou estranheza e trouxe a suspeita de

gue estavam mentindo para ele

E. mas agora eu sé estou achando um pouco estranho que
eles estdo mentindo muito pra mim... os médicos. Eles estao
mentindo muito. Estdo mentindo, e minha médica de la do...
uma que eu estou agora, Dra. [B, pneumologista], ela falou
comigo: “Anténio, eu so6 trabalho com tuberculose.” Eu falei:
“Dra., por que eles estdo mentindo pra mim direto? Eles ndo

estdo querendo me atender mais... (Antonio).

Para Antdnio os médicos ndo queriam dizer a ele qual a doenca que ele tinha, e
ele ndo sabia por qué. Assumia que fez “muito programa” e que nao seria 0
primeiro a contrair a doenca, mas precisava que falassem com ele para pudesse

fazer o tratamento “direitinho” e viver a vida “até quando Deus permitir”.



Vé-se, desse modo, jogado de um lado a outro no hospital, mas apoiado pela
enfermeira da Unidade de Saulde, e considera a possiblidade de recorrer aos

meios de comunicacao:

Eles estdo jogando, eles estdo mentindo... € porque eles
falaram que eu s6 tinha hepatite. A hepatite, eles curaram a
hepatite, mas agora esse do HIV... que eles ndo estéo ... ai,
por isso que eu estou perguntando, que eu quero perguntar
direitinho, porque eu quero ir também numa radio, numa....
numa reportagem pra falar o nome dos médicos e do hospital

gue eu estou sendo acompanhado.

Porque nédo esta tendo relatério nenhum, eles s6 estdo me
dizendo de boca... porque ela ndo fez assim igual como a
Dra. (pneumologista) fez? “Aqui (Antdnio), seu resultado
aqui, vocé esta com tuberculose”. Me amostrou, “vocé tem
iISSO ISSO iSSO e iss0”, mas eu perguntei a ela: “eu tenho o
virus do HIV?” Ela disse que ndo. E eles estdo mentindo,
saindo de baixo. O médico me disse agora que ele nao
confirmou nada comigo, que eu tinha o virus do HIV
(Antbnio).

Antbnio lida com a proximidade da morte. Perdera um amigo, jovem de 23 anos,
vitima da co-infeccdo tuberculose e HIV. Entende que o amigo morreu porque

usava drogas e ele ndo usa: “eu dava conselho todo dia a ele: pare de usar crack”.

A sua doenca foi enfrentada com coragem e companheirismo pelo parceiro, que
segundo o entrevistado, ndo teve medo, “ficou normal” e criticou a atitude da mée

e outros familiares, que o rejeitaram.



Teve um irmd@o meu mesmo que tem carro, toda vez que eu
pedia pra me levar... pra me dar um socorro da crise de
tuberculose, pra me dar um socorro..., ele disse que nao
podia me levar ndo, porque... pros filhos dele ndo pegar
tuberculose... pra entrar no carro dele... ndo, pra num pegar
tuberculose nos filhos dele. Mas meu marido foi 100%, adorei
ele que ele ficou rente-rente comigo, me levava pra o hospital
(Antbnio, 2011).

Antonio sentiu-se bem informado sobre a doencga, especialmente pela enfermeira
da Unidade de Saude, que o orientou para evitar lugares sem ventilacdo “pra nao
passar a doenca pra ninguém; ndo cuspir em lugares publicos, ndo comer no prato
dos outros para se proteger de contrair outras doencas”, uma vez que seu sistema
imunolégico estava baixo; ndo espirrar em lugares fechados, ndo se expor ao sol,
para evitar hemoptises, colocar a mdo a boca, se for tossir. O entrevistado
recebeu ainda informacdes de que, com quinze dias de tratamento, ndo estaria
mais transmitindo a doenca, e que poderia “beber 4gua do copo de outra pessoa

em casa, na casa de qualquer pessoa (...)".

Passou essa informacdo a outras pessoas, inclusive a familia, mas para ele
ninguém acredita. “E 0i, a senhora vé, na hora que eu vou no vaso sanitario na

casa de minha mée, ela joga g-boa”.

Gostaria que algo fosse feito para acabar com o preconceito e afirma que as
pessoas (familia, amigos, vizinhos) ndo aceitam que a tuberculose tem cura e que
€ necessario ir até as casas conversar com as pessoas sobre isso, especialmente
guando se comeca o tratamento. Ressalta que, durante o tratamento, a vida segue

normal e que depois do tratamento ndo se pega mais tuberculose da pessoa que



teve a doenca, pois jA apds quinze dias fazendo o tratamento ndo se transmite

mais a doenca.

Ressente-se da postura de alguns meédicos e diz que gostaria que eles Ihe
dissessem a verdade, a ele a aos familiares, para que pudessem fazer o

tratamento estando seguro de qual é sua doenca.

Reafirma que a tuberculose tem cura, se o tratamento for feito corretamente,
“direitinho”, e ndo tem porque parar, pois 0s servicos de saude dao suporte, e é
preciso afastar o medo e a ideia de que “vai tomar remédio o dia todo, ndo pode
comer isso, ndo pode comer aquilo... durante o tratamento (...) pode curtir

normalmente, pode brincar, ser uma pessoa feliz, alegre”.

Consideracdes finais

Os saberes circulantes no bairro mais antigo da capital baiana, habitado por
moradores de rua, pessoas humildes que vivem em moradias precarias, e
marcado pelas profundas desigualdades sociais da cidade, evidenciam a distancia
entre os conhecimentos do senso comum e o0 conhecimento cientifico atual, e as
marcas do estigma da tuberculose no imaginario social, oriundas de
conhecimentos do passado, e que permeiam também o senso comum douto,

aquele de profissionais de nivel superior que trabalham no territorio.

Constataram-se assimetrias de acesso a informagdes, que acentuam a
diversidade de representacdes, experiéncias e praticas sociais e fazem da
tuberculose, em pleno século XXI, doenca quase tdo temida quanto no século XIX
e XX.



O problema que se apresenta sobre a dimensdo comunicativa em torno da
tuberculose é que o conhecimento cientifico acumulado sobre a doenga nédo tem
se sensocomunizado, isto €, alcancado o estatuto de senso comum. Percebe-se,
neste estudo, que as raizes do estigma e do preconceito estdo ndo so6 na distancia
observada entre os saberes cientificos e aqueles que persistem no imaginario
social, resistindo no tempo e no espaco, transitando entre 0 senso comum e
conhecimento cientifico, ja identificado por diversos autores (ANTUNES, 2000;
GONCALVES, 2000). Estes sado evidenciados também, e principalmente, nas
condi¢cdes estruturais da sociedade que, em plena era da informacdo e da
crescente aceleracdo das trocas simbodlicas, reafirma a experiéncia da doenca em
condigbes de vida existentes no século XIX. Assim, permanecem ndo sOG 0s
saberes dessa época, mas também as condicbes de sua producdo, ou seja,
aquelas propicias ao desenvolvimento do bacilo que sobrevive longe dos raios

ultravioletas em ambientes sem iluminacdo natural e sem ventilacdo adequada.

Tornam-se evidentes, tanto a inadequacdo quanto os limites das estratégias de
informag&@o e comunicagdo para reduzir a distancia entre saberes cientificos e os
do senso comum, visto que o controle da doenca depende menos do acesso a
informacdo do que da eliminacdo das condicbes de sua producdo. Do mesmo
modo, pode-se considerar os limites das estratégias de educacdo, posto que o0s
conhecimentos ndo derivam apenas da dimensdo cognitiva, mas sobretudo da

experiéncia vivida.

A despeito disso, o estudo se depara com os desafios de buscar a estratégias de
comunicagdo e educagdo e contribuam para desconstruir 0 estigma e o

preconceito em torno da doencga.

Mesmo com todo o aprendizado historicamente acumulado com relacdo a

tuberculose, que conduz a compreensdo da doenca vinculada aos seus



determinantes socais, 0 saber cientifico se moderniza no tratamento
medicamentoso, enquanto permanecem as condi¢cdes que oferecem resisténcia a
sua apropriacdo: a pobreza, o alcoolismo, as mas condi¢cdes de habitacdo, de
alimentacdo, o drama da vida cotidiana nos grandes centros urbanos, onde os
modos de conduzir a vida se tornam a cada dia mais complexos e o agente
bacteriano também se fortalece em ambientes que Ihe sdo propicios. Tais modos

de vida enraizam os antigos saberes e lhes d&o poténcia.

Dai atribuir-se a doenca ao Bacilo de Koch, que acometeria os pobres e mal
educados e propensos a vicios. O individuo afetado acaba por significar uma
ameaca, mesmo a profissionais de saude, os quais buscam a prote¢ao através do
uso de mascaras e até mesmo fugindo de quem tosse, omitindo-se por vezes a
prestar assisténcia a individuos acometidos, contradizendo a prépria ética
profissional e, ironicamente, o papel social dos servicos de saude, quando
pessoas vao aos servicos de saude em busca de tratamento. Esta ameaca € vista
tanto na familia como nos servicos de saude, como mostrou Antonio. Persiste a
pratica de organizar o atendimento a tossidores suspeitos ou afetados, mesmo ja
em tratamento, separando-os em espacos especificos, de modo a proteger 0s
outros doentes da ameaca que representam. Assim, todos temem a enfermidade
e, mesmo médicos fogem de atender individuos com suspeita de tuberculose, com
medo de contrairem a doenca. Enquanto reduzem o proprio medo, contribuem
para aumentar o estigma. Desconsideram que, se a doenca possui alta
prevaléncia, os bacilos circulam nos o6nibus, nas filas de banco e de
supermercados; nas feiras, nas ruas; e que, bem acolher e tratar os individuos
acometidos é a melhor forma de controlar a dispersao do bacilo no ambiente e

assegurar a protecao da coletividade.

Ademais, o transmissionismo comunicativo ndo tem se ocupado de deslocar o

saber do senso comum, na medida em que ndo dialoga com a sociedade, para



além da esperada adesdo ao tratamento, e ndo toca em aspectos da vida intima
da familia com relacdo a tuberculose, a ndo ser para orientar que vao todos aos
servicos de saude fazer os exames, saber-se sdo ou nao tuberculosos, como visto

na narrativa da D. lone.

Diante disso, este estudo remete a necessidade de que acdes de informacéo,
comunicacdo e educacdo se voltem para desconstruir os saberes do senso
comum, aproximando-0s aos saberes técnicos cientificos atualizados; enfrentar o
desafio para a intervencdo sobre os determinantes sociais, bem como que sejam
capazes de incidir sobre as formas de reproducédo social de relacdes interpessoais
ao interior dos servicos de saude, e dos regimes de verdade sobre a tuberculose
na sociedade. Estimular o debate em espacos publicos, onde se possa falar
livremente da doenca e aumentar sua visibilidade; contribuir para reduzir o
estigma e 0s preconceitos; ocupar espagos nas midias massivas, especialmente

televisiva, com conteldos atualizados sobre a tuberculose.
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