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RESUMO

Objetivos: conhecer como pessoas em tratamento para tuberculose exercem seus direitos
no cotidiano da experiéncia de adoecimento. Métodos: estudo qualitativo, desenvolvido
de abril a maio de 2015, com pessoas em tratamento para a tuberculose em ambulatério do
Programa Municipal de Controle da Tuberculose do municipio de Pelotas. Os dados foram
coletados por meio de entrevistas semiestruturadas e verificados por anélise de contetdo,
modalidade temética. Resultados: as pessoas anunciaram aspectos que envolveram os
direitos humanos na vertente de suas experiéncias, tiveram dificuldades para obter direitos a
dignidade, a saude, previdenciarios e sociais. Esses nao foram garantidos pelo Estado e nem
assegurados pela familia. Consideragées Finais: faz-se necessario que profissionais e servicos
de saude informem e instrumentalizem pessoas com tuberculose, direta ou indiretamente,
para o exercicio pleno de seus direitos.

Descritores: Direitos do Paciente; Tuberculose; Pessoas; Enfermagem; Tratamento Farmacoldgico.

ABSTRACT

Objectives: to know how people with tuberculosis undergoing treatment exercise their
rights throughout daily life while experiencing illness. Methods: this qualitative study was
developed from April to May 2015, with people with tuberculosis undergoing treatment in
an outpatient clinic of the Municipal Tuberculosis Control Program in the city of Pelotas. Data
were collected through semi-structured interviews and verified by content analysis, under the
thematic modality. Results: people announced aspects that involved human rights pertaining
to their experiences, and they had difficulties to achieve full rights to dignity, health, social
security, and social services. Such rights were neither guaranteed by the State nor by their
families. Final Considerations: it is necessary for health professionals and services to inform
and equip people with tuberculosis, directly or indirectly, for the full exercise of their rights.
Descriptors: Patient Rights; Tuberculosis; Nursing; Persons; Drug Therapy.

RESUMEN

Objetivos: saber como las personas sometidas a tratamiento para la tuberculosis ejercen sus
derechos en la experiencia diaria de la enfermedad. Métodos: estudio cualitativo, desarrollado
de abril a mayo de 2015, con personas que reciben tratamiento para la tuberculosis en una
clinica ambulatoria del Programa Municipal de Control de la Tuberculosis en la cuidad de
Pelotas. Los datos se recopilaron mediante entrevistas semiestructuradas y se verificaron
mediante analisis de contenido, modalidad temética. Resultados: las personas anunciaron
aspectos que involucraban los derechos humanos en términos de sus experiencias, tuvieron
dificultades para obtener los derechos a la dignidad, la salud, la seguridad social y la seguridad
social. Estos no estaban garantizados por el Estado ni por la familia. Consideraciones Finales:
es necesario que los profesionales y servicios de salud informen e instruyan a las personas
con tuberculosis, directa o indirectamente, para el pleno ejercicio de sus derechos.
Descriptores: Derechos del Paciente; Tuberculosis; Personas; Enfermeria; Tratamiento
Farmacoldgico.
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INTRODUCAO

A tuberculose (TB) é uma doenca reemergente no contexto
mundial de saide, mesmo que seja evitavel e curdvel, permanece
como a infeccdo de agente Unico que causa o maior niUmero de
mortes em todo o mundo, eliminando mais de 4,4 mil vidas por
dia. Diante disso, a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) preo-
cupa-se em acabar com a doenca considerando-a um problema
de satde publica™.

A crescente epidemia de AIDS, o aumento dos casos de TB
resistente aos medicamentos e a concentracdo dos casos em
populagdes vulnerdveis levam a priorizacdo de combater a TB
tanto em nivel global quanto nacional. Os dados apontam que,
em 2017, a estimativa mundial abalizou que 10 milhées de pessoas
adoeceram porTB e cerca de 1,6 milhdes morreram em decorréncia
da doenca, com destaque para o Brasil, que faz parte dos 30 paises
com a maior carga desta enfermidade, ocupaando a 192 posi¢ao!2.

A Estratégia “Stop TB", proposta pela OMS, propde eliminar
a epidemia até 2035, com acdes das Nagdes Unidas a partir dos
Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel (ODS), que incluem a
reducao de 90% das mortes pela doenca até 2030. A agenda dos
ODS promove a eliminacdo da pobreza, a equidade, a justica e os
direitos humanos para que se proporcionem melhores servicos
as populagdes mais vulneraveis?.

A Declaracéo Universal dos Direitos Humanos reafirma que
todos os direitos basicos devem ser assegurados pelo Estado.
Esses direitos também sdo garantidos pela Constituicdo Federal
Brasileira de 1988, que torna a saude direito de todos e dever do
Estado®. Neste sentido, o Programa Nacional de Controle da Tu-
berculose recorre a legislacdo nacional para garantir a populagao
0 acesso oportuno ao diagndstico e tratamento, assegurando a
protecao aos direitos da pessoa com TB“,

O caréter social associado a TB sinaliza para uma populacdo
marcada por necessidades que vao além do adoecimento pro-
priamente. Envolve as condic¢des de vida, trabalho e moradia. De
tal modo, é necessario incentivar estas pessoas para o exercicio
efetivo do controle social e dos demais direitos de cidadania a
participagao nas instancias de decisao das politicas publicas“>.

Estudo qualitativo realizado no Paquistdo, 5° pais com a maior
concentracdo da doenca no mundo, demonstrou que ainda ha
deficiéncia de informacao na perspectiva dos direitos e isto pode
caracterizar barreiras para o seu efetivo exercicio. Além disso,
houve dificuldades de garantia do direito ao acesso universal nos
servicos de saulde, direito a privacidade, ao tratamento gratuito,
ao atendimento humanizado, ao trabalho e a dignidade®.

Por outro lado, na Franca, pais com baixa carga de TB, destacou-se
aarticulacdo de politicas publicas de satide para identificar preco-
cemente os casos da doenca e seus contatos, com a efetivacao do
direito a saude. Os centros de controle da TB estdo refletindo acerca
da preservacdo dos direitos do paciente, da confidencialidade, da
ética e os incentivando no exercicio de seus proprios direitos”.

Afalta de informacdo das pessoas com TB em relagao aos seus
direitos a saude, sociais, a informacao, entre outros, é algo que
se reproduz em diferentes cendrios. Em 34 Programas Nacionais
de Tuberculose avaliados na Africa, apenas um indicou politicas
especificas de controle da TB, o que representou a falta de pro-
tecdo e garantia dos direitos as pessoas®.
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Os cuidados de enfermagem favorecem o exercicio do direito
a saude das pessoas com TB, visto que o profissional enfermeiro
valoriza as dimensdes preventivas, educativas, sociais e assistenciais
na prestacdo de cuidados continuos e diretos. Assim, no cotidiano
de assisténcia, os enfermeiros podem favorecer e demonstrar
respeito pelos direitos dos pacientes e advogar por eles® 19,

Estudos apontam a lideranca das a¢des de cuidado pelo
enfermeiro, sendo a profissional que mais atua junto a pessoa
comTB. Além disso, é um agente de transformacao, participativo
e decisivo nas ac¢des de cuidado em TB, sobretudo por meio da
educacao em saude, com orientagdes e esclarecimentos acerca
da garantia dos direitos""'4,

Assim, esta pesquisa pretende apontar aimportancia do conhe-
cimento das pessoas com TB sobre o exercicio pleno dos direitos e
suainfluéncia para a adesdo ao tratamento e cura. Além disso, faz-se
o alerta que os servicos e profissionais de satide/enfermagem séo
participes deste processo, no qual informar, orientar, esclarecer e
empoderar a populacdo é fundamental para transformar a situacao
da TB e tornar a vida dessas pessoas mais digna.

OBJETIVOS

Conhecer como pessoas em tratamento para TB exercem seus
direitos no cotidiano da experiéncia de adoecimento.

METODOS
Aspectos éticos

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Eticaem Pesquisa da
Faculdade de Medicina da Universidade Federal de Pelotas, sob
Protocolo 968.466/2015 e CAEE 41851315.4.0000.5317, confor-
me a Resolugdo 466/2012. Os participantes assinaram o Termo
de Consentimento Livre Esclarecido e tiveram seu anonimato
assegurado pela utilizacdo de nomes ficticios.

Referencial teérico-metodoldgico e tipo de estudo

Este artigo é produto da Dissertacéo intitulada “Os significados
da experiéncia do adoecimento de pessoas com tuberculose”.
Estudo de abordagem qualitativa, do tipo descritivo, que alicer-
¢ou-se na compreensdo dos significados dessas experiéncias. O
referencial tedrico utilizado no estudo contemplou a perspectiva
da antropologia da satide na busca por compreender os signifi-
cados da experiéncia de adoecimento experimentada através do
corpo, agente criativo e produtor da experiéncia. Compreende-se
que o estado de adoecimento (em seu processo), experimen-
tado por meio do corpo, ndo pertence a mundos separados
(fisico-emocional), pois a doenca esté presente no mundo vital,
entendido como tudo aquilo que envolve a vida das pessoas e
é essencial para elas".

Tipo de estudo
Estudo descritivo, de abordagem qualitativa, orientado pelos

Critérios Consolidados para Relatar Pesquisa Qualitativa (COREQ),
instrumento do Equator.
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Procedimentos metodolégicos
Cendrio do estudo

Elegeu-se o ambulatério do Programa Municipal de Controle
daTuberculose do municipio de Pelotas, no estado do Rio Grande
do Sul, por ser referéncia no atendimento as pessoas com TB
para 22 municipios da 32 Coordenadoria Regional de Saude.
Pelotas ¢ um dos 20 municipios do estado com o maior nimero
de casos, apresentando 204 casos de TB pulmonar e coeficiente
de incidéncia de 48,2 por 100 mil habitantes"”.

Neste servico, a pesquisadora realizou uma vivéncia para co-
nhecer as pessoas em tratamento, na qual pode estabelecer um
relacionamento com os participantes antes do inicio do estudo.
Destacou seus objetivos pessoais e razes para fazer sua pesquisa
de Mestrado, além da importancia da contribuicao deles para a
concretizacao do estudo.

Fonte de dados

Participaram do estudo dez pessoas em tratamento para TB pul-
monar usudrias do ambulatério, eleitas de acordo com os seguintes
critérios de inclusao: adultos de ambos os sexos com diagnéstico de
TB pulmonar na segunda fase do tratamento, pela compreensdo de
que a partir do quarto més de tratamento as pessoas possivelmente
jateriam mais informacgdes sobre suas experiéncias de adoecimento.
O ambulatdrio forneceu uma tabulagdo de dados na qual continha
23 pessoas em tratamento para a TB. Dessas, cinco fizeram parte
do teste piloto, cinco apresentavam a forma extrapulmonar da
doenca e trés se recusaram a participar alegando falta de interesse.
Excluiram-se as pessoas com algum tipo de disturbio da fala que
impedisse a comunicacdo e aquelas institucionalizadas (Instui¢des
de Longa Permanéncia, presidios e hospitais). Os participantes foram
recrutados individualmente por contato telefénico para o convite de
participacdo na pesquisa e agendamento da entrevista, conforme
aceitacdo e disponibilidade deles em relagdo ao dia, horario e local.

Coleta e organizagéo dos dados

A pesquisadora principal na época, mestranda em ciéncias,
conduziu unicamente as entrevistas, a partir de um roteiro semies-
truturado, cujas questdes buscaram apreender as experiéncias de
adoecimento: como foi ficar doente de TB? Sobre o atendimento
do servico de saude, onde o(a) senhor(a) recebeu tratamento?
Como foi o seu tratamento para a TB? Como ficou a questao da
sua familia desde quando vocé ficou doente? O guia da entre-
vista foi testado para validacao do entendimento das perguntas,
com cinco pessoas que nao compuseram a amostra final. Antes
do inicio da coleta de dados, a entrevistadora comentou sobre
ser enfermeira, a sua instuicao federal de ensino e sobre sua
orientadora, além de explicar o termo de consentimento, no que
diz respeito ao objetivo da pesquisa, procedimentos adotados,
que nao apresentaria riscos fisicos. Porém, ela comunicou que
poderia haver desconforto emocional durante as entrevistas
e que, portanto, poderiam desistir de participar em qualquer
instante, assim como informou sobre beneficios, participacdo
voluntaria e confidencialidade.
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As entrevistas foram realizadas entre abril e maio de 2015,
nos domicilios dos participantes, no qual havia outros familiares
em diferentes cbmodos da casa, apresentando tempo médio de
duracédo de 40 minutos e gravadas com aparelho de dudio. Uma
das entrevistas precisou ser repetida haja vista que o participante
comegou com tosse intermitente e pediu para adia-la. Foram feitos
relatérios de trabalho de campo durante e ap6s cada entrevista.

Andlise dos dados

Os dados do estudo foram analisados por meio da técnica de
analise de conteudo tematica, compreendendo a fase de pré-a-
nélise, exploracdo do material e tratamento dos resultados"®. Na
primeira fase, realizou-se uma leitura geral de todas as entrevistas,
atranscricdo dos dados, que nao foi devolvida aos participantes
para comentérios ou correcdes, sistematizando-se as ideias a
partir das informacobes coletadas para constituir o corpus de
analise, que foram as dez entrevistas analisadas.

Na fase de exploracdo do material, construiram-se as opera-
¢oes de codificacao, considerando-se os recortes dos textos das
entrevistas nas seguintes unidades de registros: adoecimento,
TB, percepcao, saude, direitos ao diagndstico e tratamento. A
partir dessas unidades identificadas, originous-se a categoria (A
experiéncia da pessoa com a TB no exercicio dos seus direitos) e as
subcagtegorias de andlise (Direitos humanos; Direito a dignidade,
aliberdade, a honra e ao respeito; Direitos econémicos e sociais;
Direito ao afastamento do trabalho; Direito a Previdéncia Social;
Direito no sistema prisional; Direito a saude). Na terceira fase,
captaram-se os contetidos manifestos e latentes contidos em
todas as entrevistas, sendo que os participantes nao forneceram
feedback sobre os resultados.

RESULTADOS

Quanto aos dados sociodemogréficos dos dez participantes,
seis eram homens e quatro mulheres, que apresentaram idades
entre 25 e 52 anos. Predominou o nivel de escolaridade baixo;
sete apresentaram ensino fundamental incompleto e trés ensino
médio incompleto; oito tiveram renda mensal de um saldrio
minimo, dois com mais de um saldrio, prevalecendo como tipo
de trabalho os servicos gerais em seis participantes; quatro
eram do lar.

Direitos humanos

As pessoas em suas experiéncis de viver com aTB anunciaram
que os direitos humanos nao foram garantidos integralmente na
condicao da dignidade e no valor do ser humano. Tais direitos
nao foram assegurados ou apresentaram fragilidades quanto
a protecao da dignidade da pessoa humana em todas as suas
dimensdes, sentida por transformacdes fisicas e emocionais.

A maioria das pessoas que me trataram ndo sabem nada de
tuberculose. Principalmente do hospital [Unidade de Hemodialise],
pelo desrespeito. Quando descobriram que eu tinha tuberculose,
nem chegavam para falar. Eles séo mal informados sobre o que é
tuberculose. Me senti muito prejudicado. Dentro do hospital eles
ainda tratam como bicho de sete cabegas. (Laureano)
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E uma doencga que é brabo e que eu ndo gosto de estar falando
para os outros, porque pensam que até no conversar contigo véo
pegar. Eu mesmo ndo chegava perto da minha filha, eu tenho
medo. (Mauro)

Eu fiquei meio perturbado com aquela doenga que eu ndo esperava.
Fiquei aborrecido e surpreso. A pessoa se sente assim, sei ld, parece
que fica isolada. Serd que vou me recuperar ou ndo? (Maiara)

Direito a dignidade, a liberdade, a honra e ao respeito

O fato de adoecer por uma enfermidade impregnada de mistifi-
cacoes historicas e culturais causa a pessoa com TB o afastamento
do convivio familiar, ela sofre rejeicdo e ha o medo do contégio.
Diante dessa discriminagao social, vinculada aos préprios fami-
liares, o direito delas em viver com dignidade, liberdade, honra e
respeito na sua condicdo humana e social nao foi garantido até
mesmo pela familia, que deveria ser fonte de apoio e protecao:

Eu ndo sabia que era tao ruim, porque eu ndo me adaptei nem com
os remédios e nem com nada. E depois sofrer até preconceito da
propria familia. Para mim, foi bem dificil descobrir a tuberculose.
(Juliana)

Tem um tio meu que se afastou porque eu peguei a tuberculose, ele
vinha seguido ver a minha avé e depois néo veio mais. (Mateus)

Eu fiquei deprimida pela rejeicGo das pessoas, magoa, cheguei a
chorar no inicio. Eu sofri esse preconceito, foi do tio do meu esposo
que, quando, antes de saber que era tuberculose, essa pessoa me
apoiando, vou rezar para ti e vou fazer promessa, e quando des-
cobriu que era tuberculose, virou as costas, sumiu assim. (Juliana)

Aminha familia ficou apavorada que eu peguei essa doenga e sepa-
raram os talheres e essas coisas para ndo se contagiar. (Jeremias)

De vezem quando, eu ficava chateada porque eu gosto de crianga e
minha irmamandava as criangas irem para outra peca ld em casa.
No inicio, eu ficava chateada porque todo mundo nédo chegava
perto de mim porque eu estava doente. (Maiara)

Direitos econdmicos e sociais

Luis Ricardo sentiu que o adoecimento pela TB agravou ainda
mais sua dificuldade financeira, por ja se encontrar em uma si-
tuacdo de vulnerabilidade e risco social. Deste modo, os direitos
econdmicos e sociais, relacionadaos a sua condi¢ao de vida menos
favorecida, ndo foram efetivados pelo Estado, sendo atingidos
marcadamente antes e depois de viver com a enfermidade.

A gente tem dificuldades no lado financeiro e jd passava algumas
dificuldades. Minha familia tem dificuldade na drea financeira porque
eu ndo estou trabalhando. Néo tenho dnimo, aquela disposicéo
para trabalhar e a minha esposa também ndo tem servigo fixo,
é uma pessoa que estudou muito pouco também. (Luis Ricardo)

Direito ao afastamento do trabalho

A experiéncia de adoecimento para Maiara e Cleusa revelou
o exercicio dos direitos ao afastamento do trabalho em razéo de
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estarem adoecidas por uma doenca que fragilizou a condicao
fisica e emocional, podendo resultar em danos temporarios e
até mesmo permanentes. No ambiente de trabalho, Maiara é
percebida com sinais da TB, orientada a se afastar do servico e
a buscar atendimento, ja Cleusa reconhece e exerce o direito
de afastamento do trabalho pelo quadro de saude debilitado.

Foi se agravando mais e eu fui ficando doente, correndo atrds
de servico também doente. Trabalhei duas vezes doente e fui
aguentando tudo o que eu pude. Eu ia esperar até fevereiro para
poder bater um raio-x, mas como o encarregado percebeu que
eu estava ruim mesmo, tinha uma tosse seca, doia a boca do
estémago, parecia que ia trancar o ar, ele mandou eu me afastar
da firma e ir consultar. Fui consultar e foi constatado que eu estava
com a tuberculose. (Maiara)

Imediatamente eu parei de trabalhar e jd ndo suportava mais.
Em seguida, comecei o tratamento e fiquei afastada do servico
porque é um direito da gente. (Cleusa)

Direito a Previdéncia Social

Especificamente para pessoas com TB ativa, como Luis Ri-
cardo, destacam-se os seguintes beneficios previdencidrios:
auxilio-doenca e aposentadoria por invalidez. Em razéo do seu
adoecimento e incapacidade para o trabalho, o participante
exerceu o seu direito ao auxilio-doenca, porém este beneficio
nao foi concedido pela Previdéncia Social.

E, eu fui no Instituto Nacional do Seguro Social [INSS] e foi negada
a minha pericia. Tentei conseguir o auxilio-doenca, a doutora
Id da pericia negou, ndo me deu. Disse que eu ndo precisava de
auxilio. Ficou pior a situagédo financeira e a gente vai levando
como pode. (Luis Ricardo)

Direito no sistema prisional

Para Marcelo, a experiéncia de adoecimento envolveu estar
privado de liberdade e nao ter assegurado pelo Estado o direito
fundamental a saude no tocante ao diagndstico e tratamento
precoces. Marcelo fazia parte de uma das populagdes consideradas
mais vulnerdveis e que apresentaram maior probabilidade de ter
TB, portanto, passivel de ser investigada periodicamente para a
identificacdo precoce da doenca e inicio do tratamento imediato.

Porque eu ndo descobri a tuberculose na rua, no momento eu
me encontrava preso, mas o atendimento Id demorou bastante.
Levou 15 dias para eles poderem me dar a certeza, para até
entdo eu comegar a tomar o medicamento. Eles ndo me deram
medicamento de saida, foi bem demorado. (Marcelo)

Direito a saude

A sauide é um direito fundamental do ser humano, devendo o
Estado prover as condi¢des indispensaveis ao seu pleno exercicio.
Contudo, as experiéncias de adoecimento de Maiara, Juliana e
Julia anunciaram a falta de efetivacdo deste direito, sobretudo
com dificuldades no acesso universal e igualitario as acdes e aos
servicos para a realizacao do diagndstico precoce.
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E, dentro de trés semanas, eu fui ao posto. Na terceira vez, a
doutora se apavorou dos meus pulmées, disse que parecia um
baldo murcho, que estava com bastante catarro. Nao desejo isso
para ninguém, porque é horrivel, tu ndo conseguir dormir de noite
e muitas vezes achar que néo vai acordar, mas é horrivel. (Maiara)

Em outubro, me deu uma gripe e eu fui na médica no posto pertinho,
eameédicando te examina, ndo te escuta e ndo faznada, parece que
amédica tem um nojo de tocar na gente. Eu falei para ela e ela disse
que eu tinha uma mudanga de tempo, me deu xarope, eu tomei o
xarope e eu vi que nao fez muito efeito. A propria médica disse que
ndo era nada, era mudanga de tempo. Em outubro, ela veio com
tudo, para saber o que era mesmo, eu levei quase um més. (Juliana)

Estavam me tratando como se fosse uma infec¢éo, uma infecgéo
que surgiu no pulmdo e que nada fosse tuberculose. (Julia)

O direitos anunciados por meio das experiéncia de adoecimento
garantiriam as pessoas uma vida digna, no entanto desvelou-se
a ndo materialidade destes direitos. Os direitos humanos, sociais,
econOmicos, a saude, a Previdéncia Social, citados nesta pesquisa,
contribuiriam para melhoria das condi¢des de vida especialmente
dos menos favorecidos, de maneira que se pudesse concretizar a
cidadania, dignidade e igualdade social, fundamentos do Estado
Democrético Brasileiro.

DISCUSSAO

Ha a urgéncia de se garantir os direitos as pessoas com TB que
se constituem como pilar fundamental e inaliendvel da resposta
do setor satide no enfrentamento deste agravo. ATB atinge grupos
populacionais vulneraveis, e os principios dos direitos humanos
sdo base para consagrar a dignidade humana, comecando pelo
direito a vida, passando pelos direitos a liberdade, a igualdade,
saude, educacao, bem-estar, trabalho, assim como ao pleno
desenvolvimento da personalidade®29,

Neste sentido, as experiéncias de adoecimento da maioria dos
participantes estiveram abalizadas por um Estado que nao proveu
as condi¢des necessarias para assegurar integralmente o direito a
saude visto as dificuldades de acesso ao diagndstico e tratamento
rapidos. Artigo que discute os desafios para eliminar a TB no Brasil
aponta a necessidade de abordagens integradas para detectar e
tratar a doenca ativa e a exigéncia que os governos assumam a res-
ponsabilidade de garantir 0 acesso universal aos servicos de satide.

O primeiro passo para o controle da TB é a identificacdo pre-
coce de pessoas com a doenca, de forma a garantir o direito ao
diagnéstico e tratamento oportunos, o que néo foi plenamente
assegurado aos participantes deste estudo. Assim, pesquisas en-
volvendo o tema dos direitos em satde revelaram a dificuldade de
acesso aos servicos, a insatisfacdo das pessoas em relagdo a atencao
disponibilizada pela equipe, a caréncia de informagdes sobre a
doenca e tratamento e a falta de medicamentos gratuitos®?2,

Com as experiéncias de adoecimento, péde-se perceber
também as dificuldades que as pessoas apresentaram por suas
situagdes de vulnerabilidade, que causam influéncia no adoecer.
De tal modo, estudo peruano sobre popula¢des vulneraveis e o
direito a saude enfatizou a ineficiéncia do sistema em prestar um
atendimento que respeite as varias dimensoes do direito a saude,
pois houve atrasos na deteccao, diagndstico e tratamento da TB®.
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A Constituicao Brasileira, em seu Art. 6°, enfatiza sobre “A satide
como direito de todos e dever do Estado”, com a “garantia do
acesso universal e igualitario as agoes e servigos de saude”?'22,
Entretanto, os achados deste estudo demonstraram a incon-
sisténcia das metas globais de controle da TB e da legislacdo
brasileira no que diz respeito a garantia destes direitos citados,
pois os cuidados integrais, a protecédo social e o reducao do risco
de adoecer nado foram avalizados.

Estudo desenvolvido no Irda com o objetivo de compreender
a experiéncia das pessoas com TB abordou a importancia de
se proteger o direito a privacidade, confidencialidade e sigilo
profissional, visto que isto gerou preocupacdo nas pessoas?*.
Em contraste, nesta pesquisa, mencionu-se a falta de garantia do
direito a protecéo, dignidade e respeito por parte dos profissionais
de saude que ndo cumpriram o dever do exercicio profissional
baseado no respeito e advocacia pelos direitos das pessoas com TB.

Ainda, os dados apontam que estes profissionais desconhecem
0 que é TB e tratam as pessoas com preconceito e desrespeito. Por
outro lado, estudos na tematica da advocacia em enfermagem
destacam a defesa dos direitos a saide como uma estratégia para
reduzir as desigualdades, buscando o alcance pleno do direito
de todos a uma vida saudavel©@>29,

O direito a dignidade, ao respeito e a livre convivéncia em
condicdes de igualdade no meio familiar ndo foi assegurado
na esfera individual dos participantes pelas préprias familias.
A partir disso, estudo aponta dados semelhantes sobre a visao
cultural da sociedade em relagcdo a TB, demonstrando atitudes
de estigmatizacdo, preconceito, falta de informagdes sobre a
doenca, medo e isolamento para com estas pessoas®”.

Outra evidéncia de abordagem qualitativa mostra a perma-
néncia do estigma associado a TB, envolvendo participantes em
Bangladesh, Nepal e Paquistdo, como algo que gera impacto
negativo nas relagdes sociais, de género e casamento. As mulheres
foram as mais atingidas e rejeitadas até mesmo na perspectiva do
casamento, onde houve preconceito e afastamento do conjuge®®.

Diante de casos que expdem a pessoa com TB a situacdes
vexatorias passiveis de causar danos a sua dignidade, é possivel
areparacao do direito violado, de acordo com o Art. 5° da Cons-
tiuicdo. Ainda, elas ndo sdo obrigadas a revelar para terceiros
informacdes de sua doenca ou tratamento, visto que sdo temas
privados e intimos, servindo como um alerta mediante situacoes
de discriminacdo social para ser reclamada a protecao‘.

O atraso do diagnéstico e tratamento da TB no sistema prisional
fez parte da experiéncia de adoecimento de Marcelo, que néo teve
seu direito a saide completamente assegurado. Os dados de estudos
revelam a persisténcia da doenca na populacao privada de liberdade
em decorréncia do diagndstico tardio e do tratamento inadequado,
além de ser um reservatorio para a TB pela superlotagao23",

A Lei de Execucbes Penais, o Plano Nacional de Saude no
Sistema Penitenciario e o Conselho Nacional de Politica Criminal
e Penitencidria estdo direcionados para garantir constitucional-
mente os direitos aos privados de liberdade, compreendendo
o zelo pela saude e atendimento integral®. Neste sentido, esta
pesquisa desvela achados justamente na contraméo do preco-
nizado, pois houve falta de garantia do direito a saude de uma
populacdo vulneravel que deveria ter o acesso universal garantido
ao tratamento da TB.
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Luis Ricardo, Cleusa e Maiara anunciaram o exercicio do direito
trabalhista, que assegura o afastamento por condicdo de doenca,
sob o amparo das leis de trabalho, e reconheceram este direito
pelo motivo de estarem adoecidos. Estudos demonstraram que
o direito a seguranca social e a protecdo financeira minimiza o
sofrimento e estresse das pessoas com TB, gerados em razéo do
medo de desemprego e demissdo do trabalho pela natureza
contagiosa da doenga®©®29,

Estudo na temética dos direitos das pessoas com TB apontou
0 6nus econdmico da doenca na vida cotidiana de quem passa
pelo tratamento, assim como a preocupagao com o custo do
tratamento em realidades onde ndo é gratuito®. Igualmente,
os dados assemelham-se aos achados deste estudo, onde as
pessoas com maior vulnerabilidade social foram as que mais se
sentiram apreensiveis pela condicao econdmica. Por conseguinte,
sdo elas as que apresentam mais necessidade de conhecimento
e efetivacdo sobre seus direitos.

A experiéncia de Luis Ricardo em relagao a garantia dos direitos
previdencidrios foi permeada pela auséncia do auxilio-doenca
negado na pericia médica do INSS, mesmo diante do diagnédstico
de TB e de visivel comprometimento do seu estago geral. Vale
dizer que este beneficio é imprescindivel para a garantia de
uma vida digna e para o estabelecimento do bem estar social®?.

Ele mencionou sua condicao de vulnerabilidade social, de
dificuldades financeiras, de ndo poder trabalhar, além de ser o
Unico provedor da familia. Logo, diante deste contexto, é rele-
vante mencionar sobre os incentivos sociais, como cesta basica
e subsidios de transporte, que contribuem significamente paraa
adesdo do tratamento, criagcdo de vinculos, e, por vezes, é o Unico
meio de ajuda possivel para familias, como a de Luis Ricardo, que
tém condigbes precarias de vida®?.

O auxilio-doenca trata-se de um beneficio previdencidrio e
funciona como um seguro, é um direito do trabalhador, conforme
Art. 6° da Lei 605/49. O segurado tera direito de recebé-lo caso
fique incapaz para o trabalho por mais de 15 dias consecutivos
por motivo de doenca. Dessa forma, os 15 primeiros dias sdo
pagos pelo empregador e, a partir desse tempo, a Previdéncia
Social é responsavel pelo pagamento".

E importante ressaltar que a TB ativa esta listada pela Portaria
Interministerial 2.998/2001 como uma doenca isenta de caréncia
para ter direito ao beneficio. Supondo-se que Luis Ricardo ndo fosse
um trabalhador com carteira assinada, de igual modo ele teria di-
reito ao beneficio, mesmo sem contribuir para a Previdéncia Social,
pois pela natureza da doenca, isenta-se a caréncia de 12 meses"'.

Salienta-se que o auxilio-doenca pode ser solicitado no endereco
eletrénico da Previdéncia Social, pelo nimero de telefone 135 e
nas agéncias. Eimportante que as pessoas estejam munidas de
atestados médicos e exames laboratoriais, documentacdo exigida,
carteria de trabalho, carné de contribuicdo ou outro documento
para atestar a atividade e tempo de servico, documento de
identidade e Cadastro de Pessoa Fisica (CPF), registro no Programa
de Integragao Social (PIS), comprovante de residéncia e atestado
de afastamento do trabalho preenchido pela empresa.

O anuncio pelos participantes sobre o exercicio dos direitos a
partir das experiéncias de viver com a TB sinaliza que os direitos
adignidade, sociais, a satide e outros necessitam ser fortalecidos
e garantidos no ambito do Estado, familia e sociedade. A atuagao
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multessetorial e a abordagem dos direitos humanos na assisténcia
a TB demonstraram aumentar a eficdcia e sustentabilidade nas
agoes de controle da doenga®'.

Limitacoes do estudo

A pouca producao cientifica sobre as experiéncias de adoeci-
mento de pessoas com TB acaba por limitar na analise dos dados a
comparacao dos resultados e sua significagdo. Sugere-se a realizacao
de estudos sobre o conhecimento das pessoas com TB em relacdo
as suas responsabilidades de acordo com a Carta ao Paciente.

Contribuicoes para a area da enfermagem

Os resultados demonstraram a necessidade de os profissionais
de enfermagem aprimorarem a pratica de cuidado incluindo
a instrumentalizagcdo sobre o exercicio pleno dos direitos de
pessoas com TB. A visao de melhorar o processo de cuidado da
saude neste ambito inclui a informacdo e empoderamento das
pessoas, contribuindo para a melhoria das politicas publicas,
ampliando o acesso das popula¢des mais vulneraveis aos servicos
de saude, fortalecendo a luta pela equidade e contra a doenca.

CONSIDERACOES FINAIS

O estudo apontou como as pessoas em tratamento para TB
exercem seus direitos no cotidiano da experiéncia de adoecimento.
Verificou-se que suas experiéncias de viver com TB foram marcadas
pelo preconceito, rejeicao, estigma e discriminacdo por parte da
familia. Tiveram seus direitos negados devido a demora do diag-
néstico e tratamento, assim como pela falta de resolubilidade no
atendimento, atraso do diagndstico no sistema prisional e falta
de medicamentos, assisténcia previdenciaria e auxilio-doenca. Os
mesmos vivenciaram vulnerabilidade social e econémica.

Os direitos anunciados refletem a situacao de desenvolvimento
social do pais, caracterizada por diferentes necessidades, que
requerem a ampliacdo do acesso das populacdes mais vulnera-
veis a assisténcia em saude. Além disso, profissionais e servicos
precisam informar e instrumentalizar os atores sociais direta ou
indiretamente atingidos pela TB para o exercicio pleno de seus
direitos. O Estado, portanto, deve zelar pela saude, respeitar
a Carta Magna, e desenvolver politicas sociais as quais sejam
efetivas e que de fato cumpram com eficiéncia e eficacia suas
responsabilidades de defesa da saude.

A busca pelo exercicio dos direitos inerentes a saide demanda
a participacao da populacao. Os profissionais de satide/enfer-
meiros que atuam junto a pessoas com TB precisam conhecer
seus direitos e orientd-las para que elas se instrumentalizem, a
fim de reivindica-los por meio do exercicio efetivo do controle
social, exercendo sua cidadania. Que a pessoa seja tratada pela
sociedade com dignidade e possa conviver com as demais em
condicdes de igualdade e respeito.

FOMENTO

FAPERGS contribuiu com recursos financeiros para a elabo-
racao da pesquisa.
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