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Resumo
Esta dissertacdo visa indicar o processo de producdo do conhecimento
sobre as doengas e as epidemias, especificamente, a construgado da aids
como doenca e epidemia na estrutura da racionalidade médica moderna.
As idéias de Ludwik Fleck, Michel Foucault e Bruno Latour constituem a
base tedrica deste trabalho. O pressuposto principal € de que a concepgao
da doencga se modifica através dos processos de: 1) identificacdo do agente
etiologico; 2) difusdo da doenca; 3) descricdo clinica e patologica. Estes
processos nao sao lineares. Eles sdao compreendidos como controversos
pontos de vista em debate até atingir o consenso na comunidade cientifica.
Foram selecionadas 22 fichas de notificacdo de 12.690 existentes no
arquivo da Secretaria Municipal de Saude do Rio de Janeiro até janeiro de
1998. As fichas foram analisadas de acordo com a sua estrutura e conteudo
na ordem indicada de suas mudangas durante o periodo de 1982 a 1998.
As mudangas foram descritas através de comparagdes entre as fichas.
Resultados mostram a interagdo entre o conhecimento cientifico e o seu
uso por profissionais de saude publica e instituicbes tais como: a) o
processo de designagao da aids; b) a transigdo de politicas publicas; e c) a
trajetéria da aids: de uma vaga sindrome a uma doenga com etiologia

especifica e caracteristicas clinicas bem definidas.



Abstract

This dissertation aims to point out the process of production of knowledge
on diseases and epidemic, specifically, the construction of aids as a disease
and aids as an epidemic in the framework of modern medical rationale.
Ludwick Fleck’s, Michel Foucault’s and Bruno Latour’s ideas constitute the
theoretical basis of this work. The main hypothesis is the conception of
disease modifies itself through the processes of: 1) identification of its
etiologic agent; 2) disease spreading; 3) clinical and pathological
description. These processes are not linear. They comprehend controversial
points of view each one fighting to reach a peer consensus.

Thus, we selected 22 aids report forms from the overall 12,690 existent at
the archives of Health Secretary of Rio de Janeiro up to January 1998. The
reports were analyzed according to structure and content in order to indicate
their changes during the period of 1982 to 1998. The changes were
described through a comparison among these reports.

Results point out important issues regarding the relationship between
scientific knowledge and its use by public health professionals and
institutions such as: a) the process of naming aids; b) the transitions of
public policies; and c) the trajetory of aids: from a vague syndrome to a

disease with a specific etiology and well defined clinical characteristics.
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assegurasse apenas a aquisicao dos
conhecimentos e nao, de certa maneira, e tanto
quanto possivel o descaminho daquele que
conhece? (...). Foucault, pp.13, 1988
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Introducao

Este trabalho busca investigar a construgdo dos saberes sobre a aids’,
como fenbmeno epidémico, com base na analise da notificacdo de casos. A partir
desta notificagdo, a vigilancia epidemiolégica realiza intervengbes visando
modificar o quadro epidemioldgico da doenga.

A ficha de notificagdo é a principal fonte de informacédo epidemioldgica
sobre os casos de aids. Por esse motivo, tal documento (em conjunto com outros
dados) é de grande importancia no conhecimento das tendéncias da epidemia. A
ficha é basicamente um instrumento utilizado para a sistematizacdo de dados,
mas também pode ser tomada como um dos elementos envolvidos nos processos
de producdo e reproducado de saberes sobre as doencgas e as epidemias. O
estudo das modificagdes e rupturas na estrutura e conteudo das fichas de
notificagdo torna possivel construir uma historia particular das doengas notificaveis
e indicar um dos angulos do processo de producdo de “verdades” sobre a
epidemia.

Analisando-se os formularios do municipio do Rio de Janeiro, pode-se
observar uma das principais dimensdes de interesse neste trabalho: a interagao
entre as mudangas do conceito de doenca, de epidemia e as disciplinas
diferenciadas que compdem o conhecimento sobre as mesmas.

Optou-se pelas fichas de notificacdo do banco de dados existentes no
municipio do Rio de Janeiro como instrumento de pesquisa. De acordo com um
levantamento preliminar, a Secretaria Municipal de Saude do Rio de Janeiro
contava no momento da coleta de dados, com aproximadamente treze mil
notificagdes de aids de diversos formatos, oriundas de varios 6rgaos e instituigdes.

Nesse levantamento, foram encontrados vinte e dois tipos de formularios

! Neste trabalho, optou-se por grafar “aids” com todas as letras minusculas, exceto nos casos de nomes
proprios de entidades ou de programas. Desde a décima edi¢do da Classificagdo Internacional de Doengas
(CID), considerou-se o conhecimento cientifico da aids suficiente para trata-la gramaticamente como
substantivo comum tal como ocorre em outras doengas (Castilho,1997¢).
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diferenciados nas doze mil, seiscentas e noventa fichas pesquisadas.

Partimos do pressuposto de que as concepg¢des sobre as doencgas alteram-
se também com o ato de identificar, contar e catalogar. Em suma, as “verdades”
sobre as doencas sdo construidas a partir da sistematizacdo dos dados
disponiveis. Cabe investigarmos a producdo destas “verdades”, naturalizadas
pela legitimagao cientifica. Neste sentido, a notificacdo é tomada como o principal
instrumento de mediacao entre o universo do reconhecimento da doenca (a clinica
e o laboratorio), e a sistematizacdo dos dados populacionais (a epidemiologia).

Para esclarecer o fluxo atual da notificacdo no Brasil, apresenta-se o
processo de vigilancia epidemiolégica no capitulo 1. Ainda no referido capitulo,
discutem-se as principais modificagdes das definicbes de caso de aids produzidas
pelos Centers of Disease Control (CDC) e o Ministério da Saude brasileiro, a fim
de padronizar os dados coletados sobre a epidemia.

No capitulo 2, um breve historico da epidemia situa fatos e descobertas que
auxiliaram na construgdo dos conhecimentos sobre a aids. No decorrer deste
historico, vé-se que as pecas da histéria natural da doenga vao sendo encaixadas
com base em disciplinas que se alternam na composi¢do da aids como um
mosaico de tematicas problematizadas neste capitulo.

No capitulo 3, descrevem-se as agdes governamentais brasileiras em
resposta a epidemia de aids, destacando-se aquelas que influenciaram e/ou foram
influenciadas na definicdo de novos aspectos (itens) da notificagao.

No capitulo 4, sdo apresentados os pressupostos tedricos-metodoldgicos
da discusséao efetuada neste trabalho. Discute-se a legitimagao das “verdades” e
a produgdo de credibilidade nas ciéncias, segundo os autores Ludwik Fleck,
Michel Foucault e Bruno Latour. Indicam-se também, algumas estratégias
metodoldgicas da coleta de dados, da organizagcdo e analise das fichas de
notificagao investigadas.

Finalmente, no capitulo 5, os resultados compdem uma leitura preliminar
dos principais achados das fichas de notificacdo utilizadas pela Secretaria
Municipal de Saude do Rio de Janeiro no periodo de 1982 a 1998 e suas

possiveis relagdes com a construgéo do fendbmeno epidemia de HIV/aids.
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Capitulo 1

A notificagcao no sistema de vigilancia epidemiolégica

A vigilancia epidemioldgica se caracteriza por ser “um conjunto de agdes
que proporcionam o conhecimento, a deteccdo ou prevencdo de qualquer
mudanga nos fatores determinantes e condicionantes da saude individual ou
coletiva, com a finalidade de recomendar e adotar as medidas de prevencgao e
controle das doencas ou agravos” (Silva, 1995, pp 241). Deste modo, os objetivos
das agdes de vigilancia visam principalmente o conhecimento das doengas, a fim
de que estas ndo ultrapassem niveis endémicos e haja necessidade de controle
da situagao epidemiolégica especifica.

Um dos principais instrumentos de identificagdo de um quadro
epidemioldgico € a notificagdo compulséria de doengas. Conforme o termo indica,
os profissionais de saude sdo obrigados a informar (através da notificagdo) aos
orgaos competentes, os casos confirmados ou suspeitos de determinadas
doencas. As informacbes obtidas por meio das notificagdes possuem carater
sigiloso e podem ser aplicadas sangbes caso haja quebra do sigilo, seja na
identificacdo da pessoa portadora, seja na comunicagao da situagdo a terceiros
sem autorizagdo prévia. Salvo nos casos previstos em lei, a revelagdo destes
dados permanece condicionada as normas éticas profissionais que geralmente
rechacam medidas de cunho restritivo e coercitivo aos direitos dos cidadaos.

No Brasil, a relagdo de doengas notificaveis obedece o Regulamento
Sanitario Internacional da Organizagdo Mundial de Saude (OMS) e modifica-se de
acordo com a determinacao do Ministério da Saude (Pereira,1995). Nas unidades
federativas, os técnicos adaptam a relacdo das doencgas notificaveis a realidade
local para a formacédo de bancos de dados especificos, visando a acumulacao de
informagdes. A partir dai, os dados sao interpretados, divulgados para os demais
niveis hierarquicos de vigilancia epidemioldgica, possibilitando intervengdes

adequadas aos quadros epidemiologicos das regides.
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A administracdo dos dados do sistema de vigilancia epidemioldgica
organiza-se em diversos niveis: o0 local, que colhe os dados individuais da doenga;
o intermediario regional, ou estadual, que possui a fungao de coordenar, executar
e consolidar os dados do nivel anterior; e 0 central, normatizador, que assessora e
promove o agregamento dos dados para a divulgagao e tomada de deciséo.

O principal instrumento utilizado na investigacdo dos casos € a ficha
epidemioldgica. Usualmente, essa ficha reproduz modelos ja testados nos paises
desenvolvidos, adaptados e modificados a partir da concepg¢ao de “caso” de
doenca. Em todo o mundo, busca-se caracterizar o caso com base nos dados de
identificacdo das caracteristicas da pessoa, do lugar e do tempo envolvidos na
epidemia.

Nas doengas infecto-contagiosas, a ficha & utilizada para delinear a(s)
fonte(s) de infecg¢ao, as vias de transmissao, os fatores de risco e os contatos (por
exemplo, no caso de aids: parceiros sexuais e filhos menores de um ano de
idade), tendo por objetivo investigar causas e subsidiar medidas de controle
apropriadas.

O modelo da histéria natural das doengas (que sera discutido
posteriormente) é utilizado para a delimitacdo da triade epidemioldgica especifica
(agente, hospedeiro, ambiente). Assim, a “monitoracao” e o “controle” estdo na
base da sistematizacdo do conhecimento sobre as doencgas, buscando-se atuar
nos pontos vulneraveis da histéria natural.

Para efetuar o controle das doencas, a vigilancia epidemiologica necessita
que os diversos niveis envolvidos utilizem uma linguagem comum. A definicdo de
casos para a notificagdo é uniformizada e varia - com grandes defasagens - a
partir das descobertas sobre os elementos constituidores das doengas. De um
modo geral, a unidade de observagao subdivide-se em casos confirmados e casos
suspeitos. Os casos confirmados contém os tragos diagndsticos basicos da
doenga, segundo a normatizacdo definida periodicamente pelos 6rgaos
competentes. Entendem-se por casos suspeitos, aqueles cujas evidéncias
clinicas sédo estabelecidas na descricdo do quadro moérbido ou da causa do 6bito,

mas que nao se enquadram totalmente nos parametros definidores dos casos
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confirmados. Os casos confirmados sao notificados compulsoriamente; e os
suspeitos devem ser submetidos a investigacdo epidemioldgica e clinica, a fim de
pesquisar os elos de transmissao e confirmar o diagndstico (Brasil,1987).

Na construgcdo da histéria natural da aids, diversas modificagdes nas
definicbes de caso ocorrem para incluir as “descobertas” e os aspectos da
epidemia inerentes a cada pais. Na medida em que as fichas de notificagcao
dependem da definicdo de caso para o estabelecimento do conteudo minimo
padronizado pela vigilancia epidemiolégica, € de fundamental importéncia rever as

modificagdes ocorridas ao longo dos anos.

1 - As modificagoes das classificagoes para a infecgao pelo HIV/aids

A primeira definicdo de caso de aids foi apresentada pelos CDC em
setembro de 1982 (CDC,1982). Continha aspectos descritivos da
imunodeficiéncia dos quais derivou a sua designacdo. Contudo, tal definicdo
reunia apenas sintomas inespecificos, devido ao desconhecimento da etiologia.

Em junho de 1985, a definicdo de caso de aids foi revista pela primeira vez
(CDC,1985). A sua contribuigao consistiu no acréscimo da “sorologia para HTLV-
II/LAV”. As manifestagdes clinicas da sindrome passaram a ser explicadas em
funcdo da infeccdo com etiologia especifica, e através do teste especifico,
evidenciou-se a separagao entre soropositividade e a doenca. Por sua vez, a
imunodeficiéncia é investigada através de testes imunolégicos e de contagem
celular (T-helper e T-supressor), mas aparece como secundaria a infecgao.

A revisao de 1985 continuou inventariando quadros diversos através de
sinais e sintomas inespecificos, de auto-imunidade, desordens neuroldgicas,
varias doencas oportunistas e canceres. Apesar de incluir quadros diversos,
enfatizava a necessidade de priorizar as manifestacbes mais severas da infecgao
para definicdo do caso de aids. E de 1985, a caracterizagdo de casos infantis
como aqueles ocorridos abaixo de 13 anos de idade.

Em 1985, a Classificagdo Walter Reed foi formulada pela Forga Aérea
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Americana (Wintrebert & Certais,1990). Essa classificagdo indica seis estados
evolutivos da infecgdo através da utilizacdo de seis parametros imunolégicos e
clinicos: anticorpos anti-HIV; linfoadenopatia  crénica, linfécitos T4,
hipersensibilidade retardada, candidiase e infecgdes oportunistas.

Nesta classificagdo, o primeiro estagio (WRO0) engloba o periodo anterior a
soroconversdo, ou seja, o contato recente com o virus. Entra-se no segundo
estagio (WR1), quando o teste especifico pode confirmar a presenca de
anticorpos, contudo, sem os sinais e sintomas das fases posteriores. No estagio 3
(WR2), ha o surgimento dos ganglios cronicos, um dos primeiros sinais da
deficiéncia imunitaria. No estagio 4 (WR3) a contagem dos linfocitos T4 torna-se
inferior a 400/mm?®. O estagio 5 (WR4) evidencia a auséncia de reagdo em testes
cutaneos. O estagio 6 (WRS) caracteriza-se pela auséncia total da reagéo aos
testes de hipersensibilidade retardada, contagem de linfécitos T4 inferior a
200/mm?3, e posteriormente o aparecimento de candidiase. Outro aspecto, € o
inicio do aparecimento de doencas oportunistas cronicas ou disseminadas que
indicam a deficiéncia imunitaria. Este ultimo estagio corresponde a aids, a etapa
final da infec¢ao pelo HIV.

Em 1986, foi produzido pelos CDC, um sistema classificatorio da infecgao
pelo HTLV-III/LAV que apresentava as variagdes clinicas e os achados
laboratoriais das manifestagdes ocasionadas pela mesma (CDC,1986).
Posteriormente, estes dados sao utilizados na definigdo de caso de aids do CDC
no ano de 1987. A classificagao buscava sistematizar os sinais/sintomas clinicos
da infeccdo em varios estagios que consideravam uma hierarquia de gravidade.
Essa classificagao indicava a variedade das manifestagdes clinicas relacionadas a
infeccdo, do estado assintomatico a imunodeficiéncia severa.

Observando-se nao ser possivel aplicar as criangas as categorias clinicas
utilizadas em adultos, formulou-se uma padronizagcdo diferenciada de casos
infantis em 1987 (CDC,1987a).

A redefinicdo de casos de aids de 1987 reordena as doengas oportunistas,
dividindo-as segundo diagnésticos definitivos (de acordo com as evidéncias

laboratoriais requeridas), ou diagndsticos presuntivos (sem a confirmagao por
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métodos diagndsticos definitivos) de acordo com a definicho em vigor
(CDC,1987b). Esta modificagdo permite adaptar os critérios para paises
impossibilitados de realizarem diagnésticos laboratoriais mais refinados (Lima et
al.,1996). Dos principais recursos laboratoriais, utilizam-se os testes de triagem e
o confirmatorio da infecgdo, além de incluir os marcadores imunoldgicos T-helper
(CD4+) e T-supressor (CD8+). O préprio texto do CDC chama a atencgéo para o
fato de que a definicdo de 1987 se diferencia das anteriores, por englobar
condigdes progressivas e ndo fatais (CDC,1987b).

Ainda em 1987, os codigos dos termos utilizados no contexto clinico-
epidemioldgico da aids existentes sdo modificados para a implantagédo em janeiro
de 1988. As suas principais alteragbes sado: 1) a mudanga na terminologia do
virus, de HTLV-III/LAV para HIV; 2) a diferenciagéo entre infecgao pelo HIV (inicio
da doenca viral) e a aids (um dos estagios posteriores a infecgédo), e 3) a aids é
descrita entre as doengas infecto-parasitarias (CDC,1987c).

A Organizagao das Nagdes Unidas (ONU) através da Organizagao Mundial
de Saude (OMS) e da Organizacdao Pan-Americana de Saude (OPAS),
preocupadas com o0s escassos recursos diagnosticos existentes em alguns
paises, buscaram a definicdo de critérios mais simples para a notificacdo de caso
de aids. Desta forma, o Critério Caracas também denominado de Critério Rio de
Janeiro-Caracas foi formulado por um grupo de trabalho da OPAS em Caracas no
ano de 1989. A decisido de produzir este critério decorreu do consenso quanto a
necessidade de simplificagdo e padronizagao diagnostica. A principal contribuicdo
do critério Caracas consistiu em apresentar um conjunto de sinais e sintomas com
pontuacdes diferenciadas estabelecendo que a soma superior a dez pontos,
caracteriza o caso de aids (Weniger & al.,1992).

No ano de 1992, o CDC realizou a ultima redefinicdo de caso de aids
(CDC,1992). Essa redefinicdo engloba os diversos quadros clinicos descritos até
o momento, além das diferentes etapas de desenvolvimento da infecgcao. Difere
das definigbes anteriores por combinar as categorias clinicas correspondentes aos
estagios de desenvolvimento da infeccdo com a contagem dos linfécitos CD4+,

como possivel marcador da imunodeficiéncia. A indicagao terapéutica de anti-
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retrovirais havia comecgado. A avaliagdo de seus primeiros resultados indicava o
CD4+ como um possivel parametro de acompanhamento. Por sua vez, a
vigilancia epidemiologica passa a utilizar o mesmo parametro, estabelecendo
como critério de identificagcdo do caso a contagem de linfocitos inferior a 200
CD4+/ml. Ainda na revisdo dos CDC de 1992, foram acrescentadas as seguintes
condicbes clinicas: tuberculose pulmonar, pneumonia recorrente e o cancer
cérvico-uterino.

A adaptacéo das definicbes de caso de aids foram transpostas a realidade

brasileira, como discutido a seguir.

2 - As definigoes de caso de aids no Brasil

Em junho de 1986, o Ministério da Saude, em conjunto com especialistas
da area, realizou pela primeira vez uma sistematizagéo dos critérios diagndsticos
da aids, de suas manifestagcdes clinicas e estratégias de controle para uso no
pais. Do ponto de vista da definicdo de caso, o Ministério da Saude adaptou a
definicdo de 1985 do CDC para a realidade brasileira (Brasil,1987). Nessa
publicagdo, ha a convivéncia entre quadros clinicos diversos (doencgas
oportunistas e canceres em exclusdo de outras causas da imunossupressao) e o
estagiamento proposto pela classificagdo de 1986 feito pelo CDC. Essa definigdo
introduz uma padronizagdo de critérios para casos confirmados/suspeitos,
contatos e grupos de risco para a infecgdo. Além disto padroniza as doencgas
oportunistas reunindo-as segundo seus agentes etiolégicos (bactérias, fungos,
virus e outros), com excegado dos canceres, devido as suas caracteristicas
especificas.

Embora a aids estivesse sujeita a vigilancia epidemiolégica no Brasil desde
1986 (SES,1998), ela s6 foi incluida na relacdo de doencas de notificagcao
compulséria em 28 de outubro de 1989 (Silva, 1995, pp.249). Os diversos estados
regulamentaram os sistemas regionais de vigilancia especifica de aids em

diferentes periodos.
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O levantamento bibliografico mostra que a primeira definicdo brasileira de
caso comegou a ser estruturada a partir de 1986, mas so foi publicada em boletim
de forma mais completa trés anos mais tarde, em 1989 (Brasil, 1989a). A
definicdo publicada em 1989 baseou-se na sorologia positiva e nas manifestagoes
associadas a infec¢do hierarquizadas segundo graus de severidade de “A” a “C”.
Além disto, o texto sugere a inclusdo de alguns parametros de comparacgao,
quando disponiveis: 1) contagem de T4 e da razdo entre T4 e T8; 2) sorologia
especifica; 3) indicadores clinicos da classificacdo Walter Reed (WR),
anteriormente discutidos; e 4) a definicho de casos de aids segundo a
classificagdo do CDC mais atualizada.

Ainda em 1989, Ministério da Saude estabeleceu novas recomendacdes
para a definicdo dos casos de aids. No Boletim Epidemioldgico, acrescentam-se
critérios tais como: registro da data do diagndstico; local de residéncia no periodo
do diagndstico; e estabelecimento dos fatores de risco - se unico ou multiplo; de
mutua inclusdo ou excluséo (Brasil,1989b). Nao ha no documento definicdo dos
significados desses fatores de risco em relagcdo a transmissdo sexual e/ou
sanguinea.

Logo apds, em 1990, foi publicada pelo Ministério da Saude, uma definicdo
simplificada de caso de aids pediatrico feita pela OMS (Brasil,1990).

A redefinicdo de casos de aids de 1992 concilia a presenca de dois
critérios, o CDC (“CDC modificado”) e os parametros utilizados pela OPAS de
1989 (“‘Rio de Janeiro-Caracas”). Com isto, essa redefinicdo estrutura duas
classificagdes nao exclusivas, acrescidas a testagem soroldgica positiva repetida
para o HIV. A primeira - classificagdo A - abrange um conjunto de sinais e
sintomas estabelecidos conforme os critérios de Caracas, discutidos acima. A
classificagdo B caracteriza doencgas indicativas de aids, exigindo que pelo menos
uma delas esteja presente para que o0 caso seja considerado um caso de aids. Ha
também uma terceira classificacdo que auxilia na notificagdo apds o 6bito. Esta é
aplicada em casos de inexisténcia de diagndéstico, por meio de exames especificos
na necropsia, excluidas outras causas de imunodeficiéncia.

Em 1992, o Ministério da Saude padronizou as fichas de notificagdo no
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ambito federal em fichas de adultos com idade igual ou superior a 15 anos. As
fichas dos casos infantis (menores de 15 anos) foram padronizadas em 1987,
respeitando-se as especificidades desta faixa etaria (Brasil,1993). No Brasil, até
1994 o ponto de corte entre casos adultos e infantis € de 15 anos de idade (por
motivos ndo especificados na publicagdo), diferenciando-se dos CDC que desde
1985 adotaram como ponto de corte entre casos adultos e infantis a idade de 13
anos.

A partir da redefinigdo de caso de aids em criangas em 1994, o ponto de
corte entre casos adultos e infantis modifica-se para 13 anos completos até a data
de diagndstico de aids (Brasil,1994b; Brasil,1995), corte adotado pelos CDC desde
a sua definicao de 1985.

A Ultima revisdo, recentemente implementada em 1998, difere das
anteriores pela inclusdo das referéncias clinicas e laboratoriais abaixo
especificadas. Além disso, diferencia-se pelo acréscimo de mais dois critérios
(Brasil,1998a). Ao todo inclui, cinco critérios: 1) CDC modificado: exames
laboratoriais de infecgao pelo HIV (acrescido o Polymerase Chain Reaction - PCR)
e diagnostico de doengas indicativas de aids (acrescido por exemplo, de
carcinoma cervical invasivo) ou evidéncia laboratorial de imunodeficiéncia como
indicador progndstico da infeccdo pelo HIV (CD4+ abaixo de 350 células/mm?®); 2)
Critério Rio de Janeiro-Caracas: evidéncia laboratorial de infeccdo pelo HIV e
somatorio minimo de 10 pontos na presenga de sinais/sintomas e doengas; 3)
Critério excepcional CDC: auséncia de evidéncia laboratorial de infecgédo pelo HIV
e diagnéstico definitivo de doencas indicativas de imunodeficiéncia; 4) Critério
excepcional obito: diagnostico de aids na declaracdo de Obito e investigacao
inconclusiva; 5) Critério excepcional Aids Related Complex (ARC) junto com o&bito:
obito por causa ndo externa em pessoas com ARC.

Em sintese, as definicbes em geral (CDC e brasileira) acompanharam as
mudancas decorrentes das descobertas cientificas acerca da doenca.
Particularmente, desde a introducado de testes especificos para a infeccéo e a
imunodeficiéncia até a especificacdo da clinica da infecgao e suas relagdes com a

imunodeficiéncia. Deste modo, as redefinicdes levam em consideragao alguns
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aspectos fundamentais, tais como novos acréscimos ao conhecimento da histéria
natural da doenga e o desenvolvimento de técnicas diagndsticas disponiveis para
investigagdes mais conclusivas sobre os dados clinicos.

Como pode ser observado no Brasil, as revisbes das definicdes de caso
foram resultado de consenso obtido por grupos de trabalho formado por

especialistas da area em conjunto com Ministério do Saude.
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Quadro 1: Principais modificagdes na definicao de caso de aids

¢ Internacional

- 1982: Definicdo CDC - Sindrome da imunodeficiéncia adquirida; descricdo de

clinica associada a imunodeficiéncia;

- 1985: Redefinigdo CDC - Inclui sorologia HTLVIII-LAV; adota ponto de corte

entre caso adulto e infantil de 13 anos;

- 1985: Classificagdo Walter Reed — Indica seis estados evolutivos da infecgao,

utilizando seis parametros imunolégicos e clinicos;

- 1986: Sistema de classificacdo da infeccdo - Classificagcdo por estagios

relacionando clinica e infeccéo;

- 1987: Redefinicdo CDC - Utiliza o sistema de classificacdo da infeccdo; em
quatro grupos, subdividido em subgrupos de A a E; adapta critério para situagcdes
de poucos recursos diagnosticos;

Padronizacéao diferenciada para caso infantil;

- 1989: Definicao Caracas - pontua sinais e sintomas viabilizando diagndstico

clinico da infecgao e da imunodeficiéncia;

- 1992: Redefinicdo CDC - Amplia o numero de doencas oportunistas incluindo
tuberculose pulmonar, pneumonia recorrente e 0 cancer cérvico-uterino.

Estabelece niveis laboratoriais para definicao de caso.
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Quadro 2: Principais modificagdes na definicao de casos de aids

« Nacional

- 1986:

Primeira sistematizac&o de critérios diagndsticos, publicada em 1987 sob a

forma de recomendacdes para prevencao e controle da infeccao pelo HIV;

- 1989: Publicada a primeira definigcao de caso de adulto no Brasil. Incorpora parametros

- 1990:

- 1992:

- 1994:

- 1998:

laboratoriais para caracterizar tanto a imunodeficiéncia como a infec¢ao; sugere estagios

clinicos da infec¢do segundo a classificagdo de Walter Reed;

Definicao simplificada de aids pediatrico;

Redefinicao de caso de adulto para maior de 15 anos;

Redefinicao caso pediatrico - redefine idade de separacao entre casos

adultos e infantis para 13 anos de idade;

Redefinicdo de caso de adulto - Acrescenta PCR, amplia conjunto das
doencas oportunistas, incluindo cancer de colo-uterino; estabelece niveis

laboratoriais para infecgéo; introduz critérios excepcionais.
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Quadro 3 - Comparagao das definicées de caso internacionais.

CDC

WALTER REED

CARACAS

- A partir de 1985: Hierarquiza
segundo estagios progressivos da
infeccao.

- 1985: Hierarquiza Segundo
estagios evolutivos da infeccao,
utilizando parédmetros imunolégicos e
clinicos (anticorpos anti-HIV,
linfadenopatia crénica, linfocitos T4,
hipersensibilidade retardada,
presenca de candidiase, presencga de
infec¢des oportunistas).

- 1989: Pontua sinais e doencgas
para diagnéstico da infecgao.

- Até 1987 trabalhava com 4
grupos. Sendo que o grupo IV era
dividido em 5 subgrupos de A a E.
0 subgrupo C era subdividido em
2.

Subdivide-se em 6 estagios, de WRO0
a WR6:

- WRO: infecgcdo nao constatada por
sorologia (periodo de janela
imunoldgica);

- WR1: confirmacéao da infeccao por
teste especifico; assintomatico;

- WR2: surgimento de ganglios
crbnicos;

- WR3: contagem de linfécito
<400/mm?;

- WRA4: déficit parcial de reagdo em
testes cutaneos;

- WR5: auséncia total de reagdo em
testes cutaneos; T4<200/mm>;
candidiase;

- WR6: aparecimento de outras
doengas oportunistas (aids).

- Caso de aids: soma superior a
10;

- A pontuagéo indica a infec¢éo na
hipotese de indisponibilidade da
sorologia;

- A pontuacao define aids na
condi¢ao da existéncia da
sorologia.

- Na redefini¢ao de 1992,
associam-se critérios laboratoriais
da imunodeficiéncia (CD4) aos
estagios da infecgéo.

- Esta associacao implica na
redefinicdo dos estagios da
infeccdo em 3 (A,B,C) cada um
deles também se subdividindo em
3 de acordo com valores de CD4 e
caracteristicas clinicas
especificas.
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3 - Aracionalidade médica na construgao das doencas

Sobre a producdo de “verdades” cientificas no que se refere a saude e a
doenga - de acordo com Camargo (1993) - duas principais disciplinas se
encarregam de construir os modelos tedricos na medicina ocidental

contemporanea: a clinica e a epidemiologia.

“Tomando como exemplo a definicdo das doencgas, a epidemiologia se
apropria das descrigdes clinicas como se naturais fossem; a clinica, por
Sua vez, adota as assergdes epidemiolégicas como aspectos naturais de
suas doengas, havendo um duplo escamoteamento do processo de criagao
dos objetos de estudo e das implicagbes tedricas, metodoldgicas e praticas
decorrentes desta definicdo.” (1993, pp.22).

Podemos diferenciar as orientagdes clinica e epidemiologica. A clinica
enfatiza aspectos individuais do processo de saude-doenga, enquanto a
epidemiologia volta a sua atengao para o campo das populagdes e dos fatores de
risco.

Como “patrimbénio” comum, as doengas possuem esta “autoria” dupla, a
clinica e a epidemiologia. As duas disciplinas revezam-se na complementag¢ao do
conhecimento médico, visando a compreensao das historias naturais das
doencas.

Estas duas dimensdes diferenciadas da construcdo do conhecimento sobre
as doencas ficam escamoteadas no modelo da histéria natural de Leavell & Clark
(1965). Nesse modelo, o processo de adoecimento é representado em dois
tempos, a pré-patogénese (0 momento antes do acometimento ou o estado
saudavel) e a patogénese (o agravo instalado). O ponto inicial deste modelo é a
interacdo entre o agente, o hospedeiro e o meio ambiente. A partir destes
componentes explica-se a ocorréncia das doengas seguindo uma cronologia
evolutiva com resolucao bipolar de cura ou morte. O modelo de Leavell & Clark
inclui os componentes de prevencgédo da doenga por niveis: a) prevengao primaria
(subdividido em protecdo especifica e promogdo da saude); b) prevencao
secundaria (diagnostico precoce e terapéutica especifica); e c) prevengao terciaria

(terapéutica e reabilitacdo).
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Além disto, embora a abordagem da histéria natural seja uma tentativa de
ultrapassar a concepc¢ao de causalidade unica da doenca predominante desde a
era bacterioldgica, ela acabou estabelecendo uma concepg¢ao reducionista de

seus elementos constituintes.

“O mecanismo pelo qual opera o conceito de causalidade na epidemiologia e
consequentemente na medicina preventiva é do reducionismo, na medida em que assume
as redes de causalidade em sua monédtona linearidade e na homogeneidade das
categorias. (...) Ao negar as diferentes formas de causagéo e suas relagbes multiplas, a
medicina preventiva transforma a multicausalidade em uma nova forma de monismo
causal, ou seja, aquele das redes da causalidade” (Arouca, 1975, pp.164).

Emergiu deste contexto a concepgado de saude como auséncia de doenga
em um homem-hospedeiro carregado de atributos pontuais e nao histéricos,
inscrito no “meio” social, apenas por situa-lo numa estratificagdo por atributos,

desvinculados do social concreto.

“O ambiente é considerado como uma combinacdo homogénea entre 0s niveis
fisico-quimico, biolégico e social, que jogariam um idéntico papel na determinagéo
mecénica do equilibrio” (Arouca, opus cit, pp.158).

Arouca (opus cit) indica que o processo “natural” de ocorréncia das
doencgas, oculta a histéria do objeto (a doenga). Assim, o modelo reduz a doenga
a uma concepgao abstrata em que as suas dimensdes individual e coletiva se
igualam.

A histéria natural das doengas sofre continuas adaptagbes segundo as
recentes descobertas cientificas, e serve de base para a elaboragao dos itens dos
formularios das fichas epidemiolégicas. Deste modo, os formularios refletem a
releitura cientifica dos fatos pelas modificagdes de formatos e de conteudos, em
funcdo das redefinicbes dos 6rgdos responsaveis pela vigilancia epidemioldgica.
Nao tendo como garantir uma estruturacdo definitiva da histéria natural das
doencas, estas “verdades” provisorias dos documentos tendem a reformulagdes
continuas até a obtencdo de consenso acerca dos fatos cientificos sobre os
elementos constituintes da doenca.

No caso da aids, o histdérico das descobertas indica a produgdo e
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reformulacdo das hipoteses (pecas) que compdem os respectivos quadros
(mosaico) sobre a doenga, ora complementando as partes em falta, ora
modificando profundamente os encaixes anteriores, conforme observa-se no

proximo capitulo.
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Capitulo 2

Uma breve histoéria da aids

1 - Antes da identificagcao do virus: em busca dos fatores de risco de uma

epidemia emergente.

O histdrico da epidemia remonta a percepg¢do médica de um aumento da
incidéncia de casos de Sarcoma de Kaposi (SK) e pneumonia por Pneumocystis
carinii (PPC) com desfecho fatal em homossexuais masculinos adultos-jovens na
década de 80 nos EUA. O aumento repentino dessas doengas, chamou atencao
pela raridade de sua ocorréncia, atingindo de forma grave e letal uma populagéo
jovem. Anteriormente, tais doengas ocorriam sobretudo em idosos e
imunodeprimidos ou em jovens de determinadas regides geograficas (CDC,
1981a,1981b).

A controvérsia sobre a etiologia da imunodeficiéncia, quadro comum a
todas doencgas oportunistas descritas, contrapunham uma hipétese infecciosa a
uma hipétese que associava a imunodeficiéncia a drogas usadas para aumento do
prazer sexual. Supunha-se que a epidemia teria se disseminado em funcéo do
estilo de vida dos homossexuais masculinos americanos. Partia-se do
pressuposto de que alguns de seus habitos culturais, tais como uso de poppers,
parcerias multiplas e grande frequéncia de contatos sexuais, poderiam estar
associados a sindrome. Acrescentavam-se aos novos dados, a observagao da
alta prevaléncia de doengas sexualmente transmissiveis (DST) na populagdo de
homossexuais naquele pais (Darrow et al.,1981). Assim, os discursos médicos se
concentraram em torno de fatores infecciosos, de transmissdo sexual (por
exemplo, citomegalovirus e hepatite B) e da “promiscuidade” dos segmentos
populacionais homossexuais.

Na busca de pontos comuns para construgdo do modelo explicativo
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apropriado, os fatos novos sao conformados aos achados pré-existentes sobre os
homossexuais. Os “pré-conceitos” (Fleck, 1980) sobre a epidemia se refletiram
nos nomes leigos e cientificos para explicar as ocorréncias e os atingidos: cancro
gay, pneumonia gay, peste gay e Gay Related Imundeficiency Diseases (GRID).
Encontrado o fator comum para aprofundar as pesquisas descritivas — a
homossexualidade das vitimas — a investigacdo toma de empréstimo a concepgéao
das DST na descricao dos elementos de risco. Em resumo, os agentes etiolégicos
das DST poderiam ser co-fatores no desencadeamento da sindrome observada.

A disfungdo imunolégica comecava a ser enfatizada como base
fisiopatolégica das doencgas oportunistas. As hipéteses formuladas eram: 1) a
imunodeficiéncia teria um papel facilitador na infeccdo por agentes etioldgicos
especificos; 2) a disfungdo imunolégica derivaria de repetidas exposigdes por
agentes etiolégicos como citomegalovirus (CMV); ou 3) a imunodeficiéncia seria
efeito decorrente de terapias imunodepressoras. A hipotese da imunodepressao
ganha forga e quase ao final de 1981, passa a explicar as doengas oportunistas.

Considerando-se a imunodepressdao como fator comum as doencgas
encontradas, trés elementos causais estavam a ela associados: infeccdes
recorrentes (especialmente DST), uso de drogas (como o nitrito de amila ou
poppers) e mesmo a predisposi¢cdo genética (relacionada a raga: haitianos,
negros).

Novamente, antigos ‘riscos’ voltam a julgamento, transferidos do dominio
moral-juridico para a comunidade cientifica: comportamentos estigmatizados
socialmente, de longa data relacionados a causagdo de doengas (das DST a
tuberculose), degeneragao e morte. Carrara (1996) indica que a aids completa o
papel normatizador dos corpos masculinos, iniciado nas lutas antivenéras,
atuando no controle das relagdes entre homens que fazem sexo com homens.

As denominacgdes da aids neste periodo, pdem em foco a imunodeficiéncia:
sindrome do imunocomprometimento (immunocompromise syndrome), nova
imunodeficiéncia celular adquirida, imunodeficiéncia severa e adquirida em
homossexuais masculinos (Grmek,1989). Nas novas denominagdes, encontradas

em textos mais tardios, a imunodeficiéncia aparece independente da sua
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associacdo com os homossexuais.

Ja teria aparecido nos achados dos registros uma primeira mulher atingida,
mas ela estava ausente nos comentarios cientificos. Apesar do surgimento de
casos entre toxicbmanos heterossexuais ao final de 1981, a epidemia continuava
sendo considerada homossexual. Os outros casos foram enquadrados nos
mesmos ‘estilos de vida’ dos primeiros atingidos (Bastos,1993).

Entretanto, os novos achados desequilibram as construgbes anteriores,
pondo em duvida o modelo pré-concebido. As evidéncias de difusdo da epidemia
mostram como o saber cientifico pode estar fundamentado por um consenso
social na base da formulagao dos conceitos pré-cientificos (Fleck,opus cit).

Brito em 1994, descreve algumas defasagens entre os artigos dos
periddicos cientificos e os comunicados do Morbidity and Mortality Weekly Report
(MMWR) sobre aids em 1982. Enquanto as notificacbes de caso envolviam
haitianos, hemofilicos do tipo A, mulheres e criangas, nos periddicos figuravam os
antigos personagens da histéria (os homossexuais) na construgao das pesquisas
epidemioldgicas. Ha uma tensa convivéncia de pré-conceitos e conceitos
cientificos. O grupo homossexual estava a frente nas estatisticas de frequéncia
da doenga, o que reforgava antigos preconceitos. Nao havia encaixe de certas
pecas. Era preciso investigar para preencher as lacunas. No campo cientifico,
fazia-se necessaria a produgao de um consenso.

Em 1982, surgem os primeiros critérios de definicdo de casos de aids dos
Centers for Disease Control (CDC), numa tentativa de diferenciacédo da sindrome

das outras doengas ja conhecidas:

“Os CDC definem um caso de Aids como uma doenga, no minimo moderadamente
preditiva de um defeito na imunidade celular, ocorrendo em uma pessoa sem causa
conhecida de diminuicdo da resisténcia para aquela doenca. Estas doengas incluem o
sarcoma de Kaposi, pneumonias por Pneumocystis carinii, e outras infec¢gbes oportunistas
graves. Os diagnésticos sdo considerados como adequados a definicdo de caso somente
se baseados em métodos suficientemente confiaveis (geralmente histologia ou culturas).
Contudo, esta definicdo de caso pode nao incluir o espectro completo das manifestacbes
da Aids, as quais podem variar da auséncia de sintomas (apesar de evidéncias
laboratoriais de imunodeficiéncia), sintomas ndo especificos (ex. febre, perda de peso,
linfadenopatias generalizadas e/ou persistentes) até doengas especificas que sejam
insuficientemente preditivas de imunodeficiéncia celular para serem incluidas na
monitorizagdo de incidéncia (ex. tuberculose, candidiase oral, herpes zoster). Inclui
também neoplasmas malignos que sédo tanto causadores quanto causados por
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imunodeficiéncia. Alguns pacientes que forem considerados como casos de Aids com base

em doencas moderadamente preditivas de imunodeficiéncia celular podem ndo ser

atualmente imunodeficientes nem fazer parte da epidemia em curso. A auséncia de um
teste confiavel, barato e amplamente disponivel, porém, permite tornar a definicdo de caso
em uso como a melhor para a monitoragdo da incidéncia (MMWR de 24 de setembro de

1982 - definicdo de caso de aids).’

A primeira definigdo de aids privilegia componentes preditivos de um defeito
na imunidade celular, isto pode ser evidenciado pela repeticdo sistematica do
termo “preditivo” no texto MMWR como assinalado em negrito. Por sua vez, os
diagndsticos laboratoriais voltam-se para sinais, sintomas e doengas associados a
imunodeficiéncia. Contudo, nesta definicdo a imunodeficiéncia adquirida € um
quadro em que a relacdo de causa e efeito, entre ela e as doencas associadas,
nao € esclarecida. Essa ambiguidade deixa espacgo para constituicdo de uma rede
de saberes em que coexistem multiplas definicbes de casos.

Antes de 1982, a definicdo de casos baseava-se nas doengas oportunistas,
entre elas o sarcoma de Kaposi, neste momento consideradas secundarias a
disfungdo imune. Além da caracterizagdo da imunodeficiéncia como causa basica
das doencas oportunistas, pensava-se que entre 0s primeiros sinais e o
diagndstico da sindrome decorria um periodo de laténcia de aproximadamente
cinco anos. Ainda havia duvidas se os sintomas inespecificos que precediam o
quadro clinico eram prédromos da aids, formas atenuadas dela ou uma reagao a
imunodeficiéncia. Nao se tinha a nogdo dos mecanismos evolutivos da sindrome
para a compreensao do continuum da infeccdo pelo HIV - aids e seriam
necessarios 0 acompanhamento dos pacientes na clinica, bem como o

desenvolvimento de estudos epidemiologicos para esclarecer estes elos.

Ha um primeiro reconhecimento oficial da ampliagdo dos ‘grupos sob maior risco’ passando
a figurar entre os atingidos (como categorias excludentes entre si): bissexuais masculinos, usuarios
de drogas intravenosas (UDI), haitianos e portadores de hemofilia. Nas subdivisbes dessas
categorias, uma hierarquia de classificagdo priorizava a categoria homossexual masculino em
detrimento das demais, minimizando o papel das outras formas de transmissdo. Mesmo com a
evidéncia de casos entre usuarios de drogas intravenosas, a comunidade cientifica ainda estava
voltada para os casos classicos do inicio da epidemia: os homossexuais masculinos. Grmek

(1989) refere-se a este problema, como ‘obstaculo epistemolégico’ ao avango de novas

2 Negritos da propria autora.
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compreensoes epidemioldgicas sobre a epidemia.

O conjunto de fatores de risco considerados relevantes em 1982 consistia em: nimero de
parceiros sexuais e uso de drogas (nitrito de amila e intravenosas). Deste modo, mantinha-se a
analogia com as concepgbes acerca das DST, nas quais as doengas seriam conseqiéncias do
excesso da atividade sexual, do sexo desviante, da raga (negro, haitiano, etc.), do uso de drogas e
da vida desregrada. Correntemente, indica-se como medidas preventivas a restricdo da atividade

sexual e de uso das drogas.

Embora a comprovagao de que alguns virus (citomegalovirus, hepatite B e
outros) estivessem associados a epidemia, a concepgao da etiologia viral sé foi
plenamente assumida no final de 1982. As outras hipéteses foram consideradas
improvaveis devido ao reconhecimento da heterogeneidade dos quadros clinicos
mapeados e dos segmentos populacionais em que a epidemia foi descrita.

Conforme Brito (opus cit), em meados do ano de 1982, ha a primeira
utilizacdo do termo “pessoa”, em vez de homossexual, devido a ampliacdo das
populagdes atingidas pela epidemia. O aparecimento de casos entre hemofilicos
reforcou a hipotese infecciosa a partir de uma possivel transmissao via produtos
sanguineos, e ampliava em tese, o risco para o conjunto da populagédo. O elo
comum a infeccdo de hemofilicos através de transfusdo de sangue de
homossexuais, forneceu a base para a homogeneizagado do pensamento cientifico
na adocao das concepgdes de transmissao similares a hepatite B.

Alguns autores chegaram a concepgado de uma imunodeficiéncia celular
adquirida na comunidade populacionais (community - acquired cellular
immunodeficiency), mostrando a extensdo da epidemia a outros segmentos. No
final de 1982, ocorrem casos entre criancas transfundidas, entre criancas com
maes usuarias de drogas ou haitianas, evidéncias indicativas de transmissao
vertical, mas ainda convivendo com a hipétese de uma possivel transmissao
intradomiciliar.

Neste mesmo ano, pressupondo a origem viral da sindrome, os CDC
langam recomendagdes quanto ao uso de material médico e procedimentos de
biosseguranca para os profissionais da area de saude.

Uma breve sintese do conhecimento médico no periodo era de que a

transmissao requereria contato intimo de fluidos e de mucosas, uso de drogas via
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parenteral e de sangue ou derivados, logo a difusdo pelo ar e o contato
interpessoal eram improvaveis. Deste modo, neste ano, os CDC denominaram a
a sindrome de A.l.D.S (inicialmente Acquired Immune Deficiency Syndrome e
ocorrendo depois a jungdo Immunodeficiency), um termo que indica uma
concepcao mais depurada de valores morais.

Conforme Fleck (1980), a adogao da terminologia evidencia o consenso
cientifico quanto a um determinado fato. Neste caso, o éxito da concepgao
etiologica. Assim, as descri¢gdes inespecificas vao sendo abandonadas, e o
conhecimento acerca da doenca deixa de ser predominantemente determinado
por sinais e sintomas fornecidos pela clinica. As evidéncias laboratoriais
produzidas em dimensdes cada vez mais microscopicas assumem O primeiro
plano na busca do agente etiologico.

Na constru¢cdo do modelo explicativo, a hipotese viral ja estava quase
comprovada, faltava porém a descoberta do agente especifico para a estruturagéo
do quebra-cabeca.

No ano de 1983, a constatacdo de casos de mulheres contaminadas por
parceiros sexuais (usuarios de drogas ou bissexuais), alguns deles
assintomaticos, comprova a transmissao heterossexual. Na rede dos saberes, os
elos se estreitavam e fortaleciam a hipotese etiolégica microbiana.

A comprovagao da transmissao sexual e o reconhecimento do estado de
portador assintomatico apontava a urgéncia do controle da transmisséo
sanguinea. As alteragbes laboratoriais secundarias a imunodeficiéncia passaram
a ser marcadores da sindrome em assintomaticos, pois estas alteragdes
indicariam uma predisposi¢cao as doengas oportunistas. Acelera-se a detecgao da
imunodeficiéncia por meio de sinais laboratoriais anteriores a ocorréncia de
sintomas clinicos das doengas oportunistas. Essa releitura dos fatos, reorganiza
os elementos que compdéem o quadro explicativo da doenga. A relagdo de
antecedéncia e consequéncia entre a imunodeficiéncia e as doengas oportunistas

€ estabelecida.
A partir da analise dos produtos sangliineos consumidos pelos hemofilicos, conclui-se que
a utilizagéo do fator VIl liofilizado provocava leucopenia mais pronunciada e maior redugdo da

razdo T4/T8 do que a utilizagdo do fator VIII crioprecipitado. Sabia-se que a diferenga entre os
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fatores consistia no nimero de doadores de sangue utilizados na preparagdo do produto e na
modalidade do seu uso. Enquanto o primeiro tinha varios doadores e maior consumo pela
facilidade de manipulagao domiciliar, o segundo fator era proveniente de apenas um doador e era
menos comumente utilizado pelos hemofilicos.

Com isto, a hipdtese de agente etiolégico transmitido simultaneamente pelo sexo e através
do sangue ganha cada vez mais espaco, acrescentando as recomendagdes preventivas medidas
de aquecimento do fator VIII ou troca para crioprecipitados e o ndo contato sexual com doentes ou
suspeitos da sindrome.

Com o aumento de incidéncia de aids entre transfundidos, os CDC comegam a preconizar
a triagem de doadores a partir do teste para a hepatite B, até que a producdo de testagem
especifica se tornasse disponivel, devido as semelhangas dos padrdes de disseminagdo e das
populagbes atingidas nas duas doengas. O reconhecimento das semelhancas dos modos de
transmissao leva a incorporagao das concepgdes da hepatite B a aids, com uma adesao bastante
ampla na comunidade cientifica.

Ainda em 1983, explicagdes sobre a origem da aids voltam-se para o continente africano.
Essas hipdteses foram motivadas pelas evidéncias de que o sarcoma de Kaposi € uma doenga
antiga na Africa. Além deste fato, ha a comprovacgao cientifica de que o macaco verde africano
contém um virus potencialmente precursor, semelhante ao da aids. A transmissdo do virus do
macaco para o homem e a difusao dos parasitos através de rituais culturais constituem em parte,
hipéteses folcléricas sobre os paises do terceiro mundo. Enquanto a hipétese alimentar (o
consumo de carne, massa encefalica crua ou sangue de macaco) é viavel, a sexual (zoofilia) é
improvavel, desprovida de valor cientifico, embora reatualizada na literatura cientifica a cada
versdo sobre as origens da epidemia. S&o os pré-conceitos atuando na formulagdo das
explicagdes sobre os fendmenos epidémicos: o exdtico, estrangeiro e desprovido de condi¢des
sanitarias que traz doengas ao primeiro mundo.

Nos EUA, as precaugdes de biosseguranga para profissionais de saude ganham reforgo ao
final do ano de 83. Além disto, nesse periodo os CDC ressaltam medidas de precaucgao para o
contato com o material de necrdpsia, visto o seu potencial infectante (Grmek, opus cit). A atencéo
se volta para medidas cada vez mais consonantes com as concepg¢des da virologia.

Desta forma, para controlar uma ameaca oriunda de determinados segmentos
populacionais e a difusdo para a populagdo em geral, novas recombinagbes de disciplinas
ocorrem. Assim os estudos epidemiolégicos e a virologia revezam-se na construgao dos novos
conhecimentos sobre a sindrome (Oppenheimer,1992). Na pesquisa da transmissédo, ha o
remanejamento de posi¢cdo estratégica entre as disciplinas, a virologia ganha destaque nas
descobertas. O foco de investigagédo vai sendo deslocado da rede de contato pessoais e volta-se
macigamente para a interagdo agente invisivel-hospedeiro. Uma vez identificado o virus (1983), ha

intenso investimento no estudo de seus mecanismos.



36



37

2 — Isola-se o agente especifico, identifica-se a infecgao

Na busca dos encaixes que faltavam para a compreensdo da dindmica da epidemia,
intensificam-se as pesquisas laboratoriais. As evidéncias acumulavam-se a favor de uma possivel
etiologia viral, contudo nado afirmavam categoricamente a associagéo, pois a presenca do virus
poderia ser mais uma infec¢ao oportunista.

A visibilidade do principal elemento confirmatério da concepgéo etioldgica adotada torna-se
0 centro das atengdes. Multiplicam-se os artigos sobre as tentativas de isolamento do virus
causador da sindrome. Alguns autores comparam retrovirus responsaveis pelo desencadeamento
de doencas imunodepressoras em animais, tomando emprestado modelos animais da
imunodeficiéncia (por exemplo, a leucemia felina) e aplicando-os a aids em humanos (Grmek, opus
cit).

Dois pesquisadores destacam-se na descoberta do virus da aids, Robert Gallo, do National
Cancer Institute (NCI), e Luc Montagnier do Instituto Pasteur. A ciéncia desconhecia os retrovirus
humanos até o isolamento dos HTLV (Human T Leukemia Virus), o HTLV-l em 1978 e o HTLV-II
em 1982 por Robert Gallo e sua equipe.

A corrida em busca do virus se instaura, e o histérico das descobertas impregna-se de
controvérsias relacionadas a designagédo e a paternidade da descoberta do agente etioldgico da
aids.

Montagnier publica a descoberta do virus causador da aids em 1983, designando-o de
LAV. Por sua vez, Gallo reclama para si o mérito da descoberta e investe na semelhanga desse
virus com a familia dos retrovirus HTLV, dai a denominagdo de HTLV-IIl. Instaura-se uma
polémica, os virus descritos pelos pesquisadores seriam semelhantes ou diferentes? Numa
tentativa conciliadora, a partir da resolugédo da Organizagdo Mundial de Saude, o virus passa a
denominar-se LAV/HTLV-IIl. Em maio de 1986, ha a modificagdo da nomenclatura para HIV.
Entre 1986 e 1987, pesquisadores franceses conseguiram clonar e sequenciar o segundo virus da
aids, o HIV-II.

A comprovagao da etiologia viral gerou redefinicdes profundas nos estados patoldgicos
anteriormente concebidos. E o inicio de uma nova etapa histérica da concepgdo da aids como
infeccao por virus especifico. Até entdo a aids dizia respeito a defini¢gdo clinica de uma sindrome,
ou seja um conjunto de sinais e sintomas evidenciando uma “entidade clinica”, mas sem causa
especifica. Segundo Grmek (opus cit) o que diferia da descrigdo sindrébmica inicial, era
inventariado como elo a ser decifrado: Aids Related Complex (ARC), Lymphadenopathy Syndrome
(LAS), Persistent Generalized Lymphadenopathy (PGL), Signes Associés au Sida (SAS), pré-sida,
para-sida, etc. Posteriormente, estes elos interligados passaram a descrever fases da evolugéo da
doenga, da infecgao assintomatica a aids propriamente dita, reafirmando, em 1985, um lado pouco
compreendido da epidemia, a soropositividade.
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A histéria natural da doenga em seus diversos aspectos vai sendo montada passo a passo,
com ajustes e encaixes das pegas para uma forma consonante com a concepgéao etiolégica da
aids, a sintese do periodo. O modelo etiolégico requer sintomatologias bem mapeadas, a
especificidade da causa e a terapéutica especifica, apagando os co-fatores coadjuvantes na
dindmica do adoecimento.

A producdo de um teste sorolégico tinha por objetivo a sua utilizagdo no diagndstico,
anterior mesmo a qualquer sintoma especifico, propésito reforcado pela necessidade dos bancos
de sangue de triar doadores de sangue e hemoderivados. Sem recursos diagnésticos, os bancos
de sangue ftriavam os doadores excluindo pessoas com sintomatologias especificas ou
pertencentes aos “grupos de risco”, além da preconizagdo do emprego de testes para a hepatite B
(Ferreira,1997).

Os testes sorologicos seguem a logica das doencgas infeciosas no qual a
infeccdo leva a producdo de anticorpos. Da infeccdo a doenca, teriamos um
periodo de incubacédo (laténcia), de meses ou anos, antes citado como uma fase
de adormecimento do virus, concepcao reformulada no sentido de indicar uma
fase silenciosa pela multiplicagao viral progressiva sem sinais do processo. Deste
modo, a presenga de anticorpos especificos no resultado da testagem indicaria a
infeccdo. Embora ndo houvesse manifestagdes clinicas significativas no paciente,
considerado ‘assintomatico’ porém, podendo infectar outros. Assim, denomina-se
de “portador assintomatico do HIV” quem apresenta sorologia reativa para o
agente especifico da aids sem sintomatologia. Do ponto de vista da sorologia,
existe a possibilidade de existéncia de um periodo entre a infec¢cdo e a presenca
de anticorpos detectaveis. Este periodo denomina-se de “janela imunoldgica”. Na
histéria natural da aids caracterizam-se dois processos descritivos: da infecgao a
soropositividade e da infeccdo sem sintomas a aids propriamente dita (a
imunodeficiéncia).

Inicialmente, o diagndstico soroldgico da infecgéo era realizado pelo método
de Elisa (Enzyme Linked Immunoabsorbent Assay) que consiste numa técnica
indireta bastante sensivel para o diagndstico de infecgbes virais através da
presenca de anticorpos. O método Elisa foi desenvolvido na década de 70,
adaptado para a detecgdo do virus da aids em 1983, iniciando a sua
comercializagdo em 1985. Apds a identificagdo do HIV-2 em 1986, o Elisa foi

readaptado, iniciando-se a comercializagao de novo kit no mesmo ano.
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O método Western blot é desenvolvido na mesma década e utiliza técnicas
de analise pela eletroforese. Em 1988, ha a adaptacdo de um teste de segunda
geracao para a identificacdo da presenga do HIV, o Polymerase Chain Reaction
(PCR). O PCR é uma amplificagdo génica no qual se detecta a presencga de
partes do genoma viral, possibilitando o reconhecimento precoce da infeccéo.
Deste modo, observa-se que o saber sobre a aids caminha cada vez mais em
diregdo a virologia e imunologia, conforme Camargo (1994, pp. 36) mostra a

seqguir:

“...) o saber médico — biomédico, melhor dizendo — avanca em dire¢do a um
universo cada vez mais microscopico. Trabalha-se agora no nivel dos nucleotideos do
genoma viral. (...)”

A prépria definigdo de caso de aids reflete esta mudanga discursiva em
relacdo a testagem, visto que em 1982 levava-se em conta apenas doencgas
associadas a imunodeficiéncia, pela auséncia de uma etiologia e falta de métodos
diagnodsticos precisos. Posteriormente, em 1985, a testagem passa a ser mais
uma caracteristica definidora de caso de aids. As testagens vém cumprindo
desde a sifilis um papel central aos postulados de Koch, por transformar a causa
necessaria em causa suficiente, de modo a equivaler a detecg¢ao direta ou indireta
do agente a doencga (Fleck,1980).

Nos postulados de Koch, ha algumas premissas basicas sobre a
caracterizagdo do agente etiolégico, demonstrando a necessidade deste para a
ocorréncia da doenga. Em sintese, estes afirmam que: 1) A presenca do agente
deve ser especifica e ndo ocorrer em outra doenga; 2) O agente deve poder ser
isolado e reproduzir a doenga experimentalmente; 3) além disto, o agente deve
poder ser recuperado no caso experimental (Last,1988).

Em 1986, o Walter Reed Army Institute of Research (WR) e os CDC
estabelecem um sistema classificatorio da infeccdo pelo HIV e das patologias
associadas em varios graus hierarquizados, ja descritos anteriormente. Segundo
o conhecimento entdo disponivel, a duracédo de cada fase dependeria de co-
fatores a serem investigados.

Em 1982, ha a detecgdo de sintomas neurologicos e psiquiatricos na aids,
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inicialmente associados a estados depressivos reacionais. A partir de 1985, com
o tratamento das infec¢des oportunistas que provocam comprometimento cerebral,
estabeleceu-se a agao direta do HIV no cérebro, observando-se que o virus atinge
as células de defesa do tecido cerebral, promovendo desde disturbios
psiquiatricos a deméncia (Grmek, opus cit).

Os tratamentos vao se tornando mais especificos em fungdo do maior
conhecimento das ciéncias basicas, levando a uma fundamentacdo da pratica
clinica e a descoberta de novos medicamentos. Até o ano de 1983, o tratamento
existente se voltava para a atenuacio dos sintomas das infec¢des oportunistas e
do sarcoma por meio de procedimentos e diagndsticos médicos gerais e pela
presenca de algumas estratégias utilizadas no cancer (radioterapia e
quimioterapia). Reconhecido o déficit imununitario, introduz-se medidas visando
estimular o sistema imunologico (interleucina-2, horménios timicos, transfusao de
leucécitos, transplante de medula), algumas também usadas no cancer, embora
com precarios resultados na aids (Grmek, opus cit).

Com a identificagdo do HIV, iniciam-se as tentativas de terapéutica anti-
retroviral. Dentre elas destaca-se o emprego de AZT, retroviral sintetizado pelo
laboratério Glaxo-Wellcome em 1965 para o tratamento de canceres, mas
relegado a segundo plano pelos efeitos terapéuticos restritos quanto a estas
patologias. O emprego do AZT como anti-retroviral se iniciou em 1985, e mostrou
resultados positivos na aids. Sua utilizagdo passou por um periodo experimental
até 1987, ano de introdu¢cdo do AZT no mercado.

Do ano de 1987 a 1994 a pratica clinica passa a contar com outros
inibidores da transcriptase reversa. Considerando-se os regimes terapéuticos
para controle das doencgas oportunistas, o ano de 1988 marca o aprimoramento da
profilaxia da pneumonia por Pneumocystis carinii.

Em 1995-1996, com os novos conhecimentos sobre a infecgao tais como a
possibilidade de quantificacdo da carga viral e a documentacao de resisténcia
viral, ha grande avang¢o na conduta terapéutica. A monoterapia é substituida pela
terapia combinada, em funcdo dos efeitos adversos da resisténcia viral. A

combinagao de varias drogas bloqueia a multiplicagcdo ou a entrada do virus na
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célula, reduzindo a carga viral. No ano de 1996, os inibidores de protease foram
introduzidos no tratamento da infecgéo pelo HIV (Rachid & Schechter, 1998).

Se por um lado, ha um grande avang¢o no desenvolvimento da medicacéo,
por outro, as vacinas se mantém na fase de testes iniciais. A dificuldade da
producdo de vacinas anti-aids consiste na observacido de que no estado
intracelular, o virus é dificimente combatido e no estado livre modifica
continuamente a sua estrutura.

Aos poucos, o quebra-cabeca vai se compondo como pegas que mostram

um quadro de testes e medicamentos cada vez mais especificos.
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Quadro 4: Cronologia internacional

1981

- Anuncio oficial de casos graves de pneumonias (PPC) em homossexuais jovens pelo
CDC de Atlanta. Primeiros casos de sarcoma de Kaposi em populagdes antes nao
atingidas.

- Final 1981 — Imunodepressao adquirida como quadro comum nos casos de PC e Kaposi
- Hipdétese: Etiologia controversa - doencga infecciosa ou de estilo de vida (grupos de
risco).

1982

- Sigla A.1.D.S (Acquired Immune Deficiency Syndrome)

- Delimitagcdo do quadro clinico da imunodeficiéncia

- Defini¢ao clinica da aids pelo CDC de Atlanta

- Detecgéao de casos entre usuarios de drogas e posteriormente em hemofilicos.

- Hipdtese: Imunodepressdo como causa basica das doengas oportunistas; possivel
etiologia viral para a imunodeficiéncia.

1983

- Deteccao de mulheres e criangas com a sindrome

- Isolamento e identificagdo do virus LAV por Montagnier

- Tratamento: sintomas secundarios, quimioterapia e radioterapia das infeccbes
oportunistas; horménios timicos, transfusao de leucécitos, transplante de medula.

- Hipdtese: Imunodeficiéncia; etiologia viral de transmisséo sexual e sanglinea.

1984

- Identificacdo do virus HTLV-III por Robert Gallo
- Concepcéo de portador sédo

1985

- Reconhecimento do estado de soropositividade

- Sistema de classificacdo das manifestagées clinicas em 6 graus hierarquicos (evolugao
cronolégica da doenga)

- Comercializacao do método Elisa, Western blot

- Programa de controle do sangue

- Visibilidade das desordens neurolégicas

- Hipotese sobre comportamento de risco substitui os grupos de risco.

1986

- Nova sigla HIV
- Isolamento do virus HIV-2
- Final de 1986: método Elisa adaptado ao anti-HIV-2
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1987

- Modificacao da definicdo de aids pelo CDC de Atlanta

- Uso do AZT (zidovudina) em aids.

- 1987-94 — terapia anti-retroviral passa a contar com outros inibidores da transcriptase
reversa

1988

-PCR
- Profilaxia de infeccbes oportunistas

1995-6

- Substituicdo da monoterapia pela terapia combinada

1996

- Utilizac&o de inibidores de protease na terapéutica anti-retroviral
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Capitulo 3

Respostas a epidemia de aids no Brasil

1 - Panorama Brasileiro

A epidemia de aids ocorreu em um panorama de profundas transformagdes
sociais no Brasil, junto as reformas e transi¢cdes das politicas latu sensu e das
politicas publicas de saude. A década de 80, caracterizou-se pelo inicio da
abertura politica no Brasil, apds duas décadas de ditadura militar (1964-1984).
Um pouco antes da abertura politica, movimentos populares ganham visibilidade e
se configura um novo quadro no sistema publico de saude.

Em 1983-4, as agdes integradas de saude (AIS) foram implementadas,
norteadas por uma proposta de racionalizagcao do sistema de saude: unificagao,
universalizagdo do acesso aos servigos de saude e integralizagdo de acdes, com
uma proposta de superacao da dicotomia cura/prevencéo.

No periodo de 1987-1988, o Sistema Unificado e Descentralizado de Saude
(SUDS) foi criado com o propésito de consolidar as agdes integradas de saude
(AIS), buscando a continuidade de implementacdo dos objetivos anteriormente
propostos. No decorrer destes embates, algumas caracteristicas foram delineadas
e mais tarde articuladas no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS) em 1988. A
implantacdo do SUS obteve algum nivel de consolidagdgo em 1990, com a
aprovacgao da lei organica de numeros 8.080 e 8.142.

Os principios e diretrizes do SUS sdo estabelecidos pelos seguintes
critérios: equidade; universalidade; integralidade; participagdo da comunidade;
utilizacdo da epidemiologia no estabelecimento de prioridades das a¢des de saude
e na alocagao de recursos sob orientagdo programatica; descentralizagdo com
mando unico em cada esfera do governo; intersetoriedade e resolutividade
(Mendes,1994).

A inclusao do direito universal a saude na Constituicado Federal de 1988, foi

muito importante. Esta conquista social, e especificamente a Lei Sarney de
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novembro de 1996, tem sido invocada nas ag¢des impetradas na justica para o
acesso gratuito, universal a medicamentos e insumos terapéuticos para aids.
Contudo, o sistema uUnico de saude nao se consolidou e reduziu-se a um sistema
subfinanciado, ineficiente em seu propdsito maior.

A participagdo dos movimentos da sociedade organizada e as discussdes
fomentadas a partir de uma politica de saude mais democratica parecem ter
preparado um terreno fértil as respostas ora de confronto, ora de parceria entre
governo e segmentos civis organizados na luta pelo combate a epidemia de aids
(Richard Parker, 1994).

2 - DST/aids na agenda governamental brasileira

Em 1980, o governo federal implantou o primeiro programa de controle das
DST na Divisdao de Dermatologia Sanitaria do Ministério da Saude (Brasil,1998b),
um ano antes da deteccdo da epidemia de aids no mundo. Em 1981, o
surgimento de uma “estranha epidemia” de transmissédo sexual foi veiculado na
midia. As vitimas provaveis eram subgrupos populacionais distantes da realidade
da populagao brasileira, isto €, homossexuais com alto nivel socioecondmico
residentes em paises distantes.

Fora das agendas de saude publica brasileiras, a epidemia ultrapassou
rapido as fronteiras, e os primeiros casos de aids no Brasil foram notificados sob
as categorias homo e bissexuais em Sao Paulo no ano de 1982. Ja na primeira
metade da década de 80, ocorreu a difusao da epidemia das areas metropolitanas
do centro-sul para as demais regides do pais (Bastos & Barcellos, 1996; Castilho
& Chequer, 1997a).

No Brasil, ainda em 1982, aparecem os primeiros registros de casos de aids
entre hemofilicos e usuarios de drogas injetaveis. Em 1985, ocorrem os primeiros
casos entre mulheres e o aumento na transmissao vertical evidencia a ampliagao
continua das vitimas da epidemia (Castilho & Chequer,1997b).

Frente a lentidao das iniciativas governamentais, as secretarias de saude
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dos estados mais atingidos propuseram medidas imediatas em resposta a
epidemia. Em especial, o estado de Sdo Paulo foi o pioneiro na constru¢cao dos
referenciais técnicos que auxiliaram o estabelecimento de politicas publicas
especificas em relagdo a aids no Brasil (Teixeira, 1997).

Em resposta a pressdes internacionais, é criado o Programa Nacional de
AIDS em maio de 1985 pela portaria niumero 236, vinculado a Divisdo de
Dermatologia Sanitaria da Secretaria Nacional de Programas Especiais de Saude
(Brasil,1998b). A partir da estruturagdo do programa, inicia-se a formulagéo de
diretrizes de assisténcia médica, campanhas publicitarias para divulgacdo da
epidemia e um esbogo de vigilancia epidemioldgica, no qual a notificagao torna-se
compulséria no ano seguinte, em dezembro de 1986, vinculada a portaria
ministerial numero 542 (Teixeira, opus cit.).

Entre 1985 e 1989, frente as timidas respostas governamentais a epidemia
e no bojo do movimento de redemocratizacdo do pais, surgem as primeiras
organizagcbes nado governamentais voltadas para a aids (ONG-aids).
Diferentemente dos Estados Unidos, onde a comunidade gay previamente
organizada destaca-se na luta contra a aids, no Brasil, observa-se a formagao de
organizagbes ndao governamentais (com militdncia ndo necessariamente em prol
da comunidade gay) centradas nas questbes especificas produzidas pela
emergéncia da epidemia (Parker,1994; Silva,1998).

Em 1987, criou-se a Comissao Nacional de AIDS que reuniu representantes
do governo, ONGs e comunidade cientifica, visando o debate das problematicas
da epidemia e a formulagao de respostas conjuntas para enfrenta-las.

Em 1988, o Programa Nacional de AIDS (PNDST/AIDS) inclui as DST no
seu ambito de atuagdo. Contudo, o Programa Nacional de DST/AIDS enfatiza
basicamente a aids. As DST sé&o relegadas a um segundo plano, postura revista
somente a partir das evidéncias da interagao entre a infecgéo pelo HIV e as DST
(Teixeira, opus cit).

De 1990 a 1992 no periodo do governo Collor, ocorreu uma
desestruturacdo do Programa Nacional de aids, quase uma suspensao das

atividades ja iniciadas. Os técnicos foram afastados e o orgamento total reduzido
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sob alegagdo de cortes de gastos. Além disto, neste periodo, os Boletins
Epidemiolégicos mensais foram substituidos por relatérios (Parker, opus cit).
Observa-se também o rompimento das articulagdes do referido programa com as
Organizagbes N&o Governamentais (ONGs). Neste momento, as ONG-aids
apontam para a magnitude da epidemia, exigindo respostas estatais mais efetivas.

No inicio de 1992, o governo Collor enfrenta uma crise politica insuperavel
que desembocou no impeachment presidencial. Neste mesmo periodo, o
Programa Nacional de DST/AIDS rearticula-se com a sociedade civil, vinculando-
se também a organismos internacionais. De acordo com o Ministério da Saude,
neste periodo ha “o reconhecimento definitivo da aids como prioridade de saude
publica” (Brasil,1998b, pp.32).

No ano de 1992, o governo federal iniciou o processo de credenciamento
de hospitais e constituicdo de uma rede para a assisténcia aos infectados pelo
HIV, repassando recursos a estados e municipios. Em paralelo, neste mesmo
ano, 0 governo comegou a investir na capacitagado de recursos humanos para
acgdes especificas de DST/aids no pais.

A partir de 1993, o Programa Nacional adequa suas ag¢des as diretrizes do
Banco Mundial com relacdo ao controle da epidemia no Brasil, culminando no
Projeto aids I, desenvolvido nos anos de 1994 a 1998. Neste periodo politico, o
Programa Nacional de DST-AIDS continua seguindo uma politica de
descentralizagdo e formagao de parcerias com o objetivo de agilizar a gestado e a
avaliacao das a¢des implementadas.

Para a consecucgdo destes objetivos o governo federal instituiu varias
parcerias nacionais (universidades, ONGs e outras) e internacionais (OMS, BIRD,
UNESCO e outros), além de criar varios comités e comissdes de assessoria
técnica.

A luta pela superagdo das desigualdades no sistema de saude para o
tratamento da aids resultou no direito de acesso aos antiretrovirais para todos os
infectados pelo HIV em novembro de 1996. Esta € a data da lei 9.313 que no art.
1°, garantia inclusive a terapia anti-retroviral combinada aos inibidores de

protease (Saquinavir, Indinavir, Ritonavir, Nelfinavir).
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Entre 1997 e 1998 foi implantada na rede de laboratdérios nacionais publicos
a metodologia para contagem de linfécitos T CD4+ e CD8+ em sangue periférico e
a quantificagao da carga viral do HIV (atualmente, trés exames por ano para cada
paciente), hoje considerado importante recurso diagndstico no processo decisorio
quanto ao inicio e a modificagdo das condutas terapéuticas.

Conforme mostram os capitulos anteriores, a notificagdo tem uma
articulagdo complexa com as ciéncias produtoras do conhecimento sobre a aids e
as reformulacdes destes saberes no contexto social, reafirmando, portanto, a
relevancia da ficha de notificagdo como instrumento no processo de reproducao e

producao de fatos.
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Quadro 5: Cronologia nacional

Década de 80

- Criacdo do Programa de controle das DST gerenciado pela Divisdo de
Dermatologia Sanitaria do Ministério da Saude

1981

- Veiculagao da nova epidemia na midia

1982

- Primeiros casos de aids no Brasil: homo e bissexuais
- Primeiros casos registrados entre usuarios de drogas injetaveis e hemofilicos

1985

- Mulheres e criangas. Reconhecimento da transmissao heterossexual e vertical
- Programa Nacional de AIDS. 02.05.85, portaria 236. Divisdo Dermatologia
Sanitaria da Secretaria Nacional de Programas Especiais de Saude

1985-89

- Primeiras ONGs-aids

1986

- Notificacdo compulséria. 22.12.86, portaria 542.

1987

- Comissao Nacional de aids

1988

- Inclusdo das DST na designagéo e propdositos do programa, Programa Nacional
de DST-AIDS

1990-92

- Desestruturagao do Programa Nacional de DST/AIDS (PN-DST/AIDS)

1992

- Reorganizagao do PN-DST/AIDS; aids como prioridade de saude publica
- Credenciamento de hospitais e rede de assisténcia; investimento na capacitagao
de recursos humanos para agoes curativas e preventivas em DST/aids

1993

- Acordo com Banco Mundial: Projeto aids |
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1996

- Garantia do direito aos medicamentos para tratamento de aids. Lei 9.313, artigo
1°.

1997-98

- Implantagdo de rede laboratorial publica para contagem de CD4+ e CD8+ e
carga viral
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Capitulo 4

Metodologia

Este estudo compreende a analise comparativa das notificagdes de aids
que se encontram no arquivo da Secretaria Municipal de Saude do Rio de Janeiro,
referentes ao periodo de junho de 1982 a maio de 1998.

Trata-se de um estudo descritivo cuja principal abordagem fundamenta-se
nos estudos anteriormente citados de Fleck, Foucault e Latour sobre a producéao

do conhecimento cientifico.

1 - Pressupostos Tedricos

a) A construcao dos fatos cientificos e a historia das descobertas.

Para compreender a construgdo dos fatos cientificos, deve-se recuperar
algumas dimensdes envolvidas no processo de “descobertas” dos objetos
cientificos.

Numa perspectiva tradicional de ciéncia, a “descoberta” deriva da escolha
dos métodos e de suas possibilidades. Deste modo, o método desvelaria
verdades pré-existentes nos objetos segundo os paradigmas vigentes. Assim, a
emergéncia de novas leituras do fendmeno ocorreria mediante o rompimento das
tradicdes e da formulagdo de novos paradigmas.

Nesta concepcdo, a histdéria das ciéncias € apresentada como o
desenvolvimento de idéias progressivas, cumulativas e linearmente dispostas
numa sequéncia que mostra de precursores a autores das “descobertas”. O
conhecimento cientifico €& mostrado como discursos objetivos, evolutivos,
depurados continuamente em dire¢ao a racionalidade verdadeira (Machado,1982).

Em contraposigdo, os autores da sociologia do conhecimento buscam

modificar a compreensao do fazer cientifico, vinculando-o ao seu contexto sdcio-
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cultural de producdo. Para os construtivistas sociais, a produgao de teorias, o seu
sucesso ou fracasso, € explicada em fungao dos fatores sociais envolvidos na
situacao (Mazzotti & Gewandsznajder,1998).

Na concepgéo da sociologia do conhecimento, a propria condigdo de “fato
cientifico” implica na naturalizagdo do objeto construido que descolado do seu
contexto de composigao originario, torna-se operativo nas redes do conhecimento
e nas praticas cientificas.

Uma das vias de acesso a constituicdo dos discursos é a investigagdo dos
significados culturais dos objetos construidos e seus efeitos na sociedade. Sendo
o conhecimento cientifico mediado pelo contexto sécio-cultural, o processo de
construcado dos discursos e a sua base de sustentagdo, podem indicar os papeéis
dos mesmos na sociedade (Treichler,1992).

Para desvendar as correlagbes de forca, a teoria do “ator-rede” apresenta o
processo de producdo cientifica através da rede sbécio-técnica. Nessa, os
participantes em questdo (na aids por exemplo, pacientes, ONGs, governo e
laboratdrios farmacéuticos) realizam operagdes de negociagdes e enfrentamentos
assimétricos, participando da dindmica de construgdo de argumentos sobre a
epidemia.

Mas porque uma concepgado prevalece entre tantas possiveis? O que
legitima e sustenta um campo discursivo? Autores como Ludwik Fleck (1980),
Michel Foucault (1995) e Bruno Latour (1987,1997) contribuem para o avango do

debate sobre essas questdes na produgao do conhecimento cientifico.

b) A producgao de consenso na ciéncia segundo Fleck, Foucault e Latour

O principal ponto em comum entre esses autores € a investigagdo dos
caminhos necessarios a producdo de consenso. Entre os mesmos, ha o
reconhecimento do carater hibrido da construgdo do conhecimento, por mobilizar
no seu processo um grande numero de objetos (praticas, instrumentos) e atores
até a obtencao do produto final.

Para compreender o pensamento de Fleck(opus cit), torna-se necessario

conhecer as linhas basicas de sua teoria: os conceitos de estilo de pensamento e
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de marco social da ciéncia.

Para esse autor, cada campo de saber constitui e transmite seu préprio
estilo de pensamento. O estilo demonstra a base norteadora dos objetivos e da
compreensao dos problemas, de modo a harmonizar ou afastar os fatos
contraditorios, relegando-os a dificuldades a serem solucionadas posteriormente.

A producgédo cientifica € sempre coletiva e resulta dessa dindmica entre a
ciéncia formal, os pesquisadores e os saberes cientificos ou nao.

Ha trés etapas na construcdo do estilo de pensamento: a instauracao, a
extensao e a transformacdo do mesmo. A transformacido das concepg¢des nao
equivale a idéia de progresso, ou acumulo de saberes, mas é apreendida como
perda das bases de sustentacao dos fatos.

Assim, Fleck busca investigar a interagdo de saberes dinamicos, originario
de varios loci para a formulacédo dos fatos cientificos. Para recuperar as relacées
de dependéncia entre as concepgdes presentes e passadas, investiga as
protoidéias, os esbogos histdricos evolutivos das teorias atuais (enunciados
fésseis).

A novidade ajusta-se a tradicdo, até que se torne mais estavel e limite as
possibilidades de compreensao do fato. Deste modo, a descoberta repercute na
engrenagem, rompendo ou reorganizando as concepgoes. Portanto, as
concepgdes antigas perdem seu contexto originario e sao reinterpretadas de
acordo com o estilo de pensamento do momento, operando de forma nova.

Em sintese, a histéria de um saber pode ser caracterizada por muitas linhas
de desenvolvimento de idéias que se cruzam e se influenciam mutuamente, mas
geralmente ela é apresentada com uma diregcao principal estabilizada produto do
consenso.

Por sua vez, Foucault (opus cit), investiga as inter-relagbes conceituais em
campos disciplinares diversos que possibilitam a emergéncia de determinados
objetos. Na “Arqueologia do saber” ele abandona os modelos da ciéncia com
regides do conhecimento delimitadas, factuais (as disciplinas) e elege como objeto
de estudo, o saber, os deslocamentos e as rupturas dos discursos.

Para lidar com os objetos de seu interesse, Foucault propbée uma
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diferenciagdo do método historico tradicional, propde uma “histéria nova’.
Enquanto a histdria tradicional se detém em grandes periodos, buscando
mentalidades homogéneas, a histdria nova valoriza os recortes e o limite historico.

Além disso, a histéria nova utiliza-se dos fendbmenos de rupturas para
investigar a dispersao do saber, no aparente homogéneo. Por conseguinte, o foco
de atencado desloca-se para a analise das descontinuidades, antes considerada
como obstaculo a ser minimizado. Ainda contrariando a historia tradicional,
propde o término das histérias totalizadoras que pretendem reunir todos os
elementos em um unico nucleo central coeso.

Desta forma, busca-se esclarecer as condigdes necessarias a emergéncia
do objeto e os seus discursos constituidores sao analisados quanto a disperséo e
a heterogeneidade. Nesta concepgao passa a valer, todos os fatos que possam
construir quadros de diversas séries, as correlagdes e as dominancias. A partir
dai, objetiva-se definir o sistema de apoio, as exclusbes ou mesmo as
substituicdes dos discursos, até chegar as regularidades discursivas (formagoes
discursivas) e as regras de formagao do objeto em questao.

Para Foucault, esta proposta de historia, a de um eterno devir, ndo € isenta
de dificuldades metodoldgicas, algumas inerentes a qualquer investigagdo: o
principio de escolha (nivel de andlise, elementos pertinentes e método de analise)
e a determinacgao das relagdes de conjunto de modo a constituir corpus coerente
mas provisorios.

No pensamento de Latour (1987), a ciéncia € um campo discursivo tenso,
sustentado pela produgdo e defesa dos argumentos usualmente controversos
junto a comunidade cientifica. Vencidas as controvérsias, forma-se a “caixa
preta”.

Mas como a caixa se torna fechada e preta? O autor investiga os esforgos
para fecha-la, a competicdo entre os argumentos negativos e positivos, o
fechamento das contradigbes até o consenso.

No emaranhado das redes socio-técnicas, os objetos sdo gerados por um
processo de superposi¢cdo de inscricbes e de geracdo de ordem dos diferentes

enunciados cientificos existentes. Contudo, as interpretagées dos dados n&o sao
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apenas produto da légica cientifica, mas de negocia¢des contextuais, pouco
diferenciadas das praticas politicas ou senso comum.

Portanto, a finalidade primeira da producao cientifica € a busca de
credibilidade através da argumentacdo, de modo a legitimar o discurso. Apos a
legitimacdo do conhecimento, o fato bruto descola-se dos componentes de sua
producdo, sendo o ponto de estabilizagdo. A partir desse momento, o fato torna-
se gerador nas redes do conhecimento e produz efeitos restritivos que eliminam
explicagbes alternativas.

Latour inspirado no mito grego caixa de Pandora, ressalta que a abertura de
uma caixa preta desencadeia resisténcia e um aviso de alerta - “DANGER: DO
NOT OPEN” (Latour,1987,pp.7). Dessa caixa pode escapar linhas divisérias dos
conhecimentos construidos, rompendo com as decisdes consensuais ja
estabelecidas.

Em particular, a ficha de notificagdo de casos representa uma das caixas
pretas para a vigilancia epidemiolégica. Uma vez estabelecidas as linhas de
construcao basicas desse documento, as indagag¢des acerca desse assunto tém
sido centralizadas no aspecto quantitativo: as subnotificagdes, o atraso ou no
maximo, a falta de compreensdo ou descompromisso dos notificadores na
investigacao dos itens nos formularios.

Neste trabalho, ha a proposta de abrir essa caixa preta, a ficha, ressaltando
o aspecto qualitativo de producdo e reproducdo de saberes sobre a epidemia.
Uma descricdo preliminar dos itens da notificagcdo de casos podera indicar a
constituicdo de matrizes histéricas do conhecimento biomédico sobre a epidemia
de aids de 1982 até 1998.

Tal como Fleck e Latour, observam-se as concepg¢des em mudancgas até
estabilizagdes temporarias (consenso), reflexos da continua produgao de fatos.

Para o recorte desse trabalho, também toma-se de empréstimo no
pensamento de Foucault, o conceito de documento como monumento quando,
metaforicamente, ele afirma que a histéria tradicional tomava o0 monumento como
documento e seguia os seus rastros, dando voz aos restos atualmente “mudos”.

Com a histéria nova, ele inverte esta concepg¢ao, pensando no documento como
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monumento que fala por si. Este autor transforma o estudo documental num

“fazer arqueoldgico”, onde se:

(...) recorta, distribui, ordena e reparte em niveis, estabelece séries, distingue o que
é pertinente, identifica elementos, define unidades, descreve relagbes”.
(Foucault,1995,pp.7).

E nesta atividade minuciosa, identificam-se as séries multiplas nos seus
pontos de contato e de dispersdo que ndo podem ser reduzidos a uma cronologia
linear e progressiva, conforme o formato da histéria tradicional.

Embora Foucault ndo considere a arqueologia um caminho metodoldgico
stricto sensu, a sua trajetoria de formulagdo e de aprofundamento tedrico em
espiral - de acréscimos constantes - deixa entrever um processo inacabado, a ser
reinventado pelos que ousam adota-lo como referencial.

E principalmente a partir deste olhar que se realiza a presente leitura e
analise das fichas de notificagdo de aids. Fazer da notificagdo um monumento
que fala da historia da constituicdo do seu objeto de saber - a aids - constitui o

principal desafio desta dissertagao.
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2) Fonte de dados

A pesquisa foi realizada no arquivo de notificagdes de aids localizado no
Setor de Doencas Transmissiveis da Secretaria Municipal de Saude do Rio de
Janeiro.

Foram estudadas 12.690 fichas, identificando-se 22 formularios
diferenciados na estrutura e/ou no conteudo. Analisaram-se os formularios de
adultos, entendidos como aqueles que: a) ndo possuiam idade especificada, mas
tinham no registro a identificagdo “adulto”; b) a idade registrada na notificagédo era
maior ou igual a 15 anos de idade (a partir de 1992); c¢) maior ou igual a 13 anos
de idade (a partir de 1998). Nesta analise, ndo serdo investigadas as
peculiaridades das fichas e definicdes de casos de aids infantis.

Em 1987, ha a recomendagao da notificagdo especifica dos casos infantis
no primeiro formulario-padrao existente do Ministério da Saude (Brasil,1994). Em
1992, o ponto de corte entre crianga e adulto foi discriminado como igual ou
superior a 15 anos. Em 1994, este ponto foi reduzido para 13 anos na definicao
de casos de aids em criangas. No caso de aids em adultos, esta modificagao para
13 anos s6 aparece na definigao de 1998.

Para a investigagao, as fichas foram classificadas de acordo com o més e o
ano correspondentes a data de notificacdo. No caso de n&o preenchimento deste
campo, utilizaram-se respectivamente as datas de preenchimento ou do 6bito.
Deste modo, a primeira ficha estudada foi denominada F6-82, indicando que
pertencia ao més de junho do ano de 1982. No caso de varias fichas num mesmo
més, agregou-se uma letra posterior ao ano na ordenagdo dos formularios.
Portanto, F1-87a aponta que ha mais de uma ficha no més de janeiro, sendo esta
a primeira ficha deste periodo.

Todas as fichas foram selecionadas a partir da notificacao de casos, exceto
a ultima que, por ter sido recém-implementada, ndo se encontrava nos arquivos

ainda, dai a utilizacdo do formulario-modelo na presente pesquisa.
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3) Analise de dados

Denominamos os modelos das fichas segundo uma classificagdo com duas
modalidades: “principais” (n=15) por serem mais regulares. Compdem-se das
fichas federais, estaduais e municipais do Rio de Janeiro. A segunda modalidade,
as “secundarias” sdo esporadicas (n=10) e originarias de instituicdes publicas ou
militares. Sao formularios préprios das instituicdes, de doencas sem especificacido
ou de outro estado.

Focalizaremos apenas as fichas principais na nossa analise, pois
observamos que as secundarias incorporam 0 mesmo eixo conceitual das
primeiras, ndo trazendo elementos novos a investigacdo. Somente as fichas
diferenciadas quanto a estrutura e conteudo serdo comentadas nos resultados
(Quadro 6).

Quadro 6 - Notificagdes de aids segundo periodo de ocorréncia de 1982-1998. Arquivo da Secretaria Municipal de
Saude do Rio de Janeiro. (*)

ANOS [ PRINCIPAL SECUNDARIA

municipal Estadual | federal Hospitalar Forgas s/ ficha p/
Armadas especificagdao doencgas s/
institucional especificagdo

Totais

1982 1 - - - - - -

1983

1984

1985

1986

1987

1988

1989

V=l o] N
'
'
1
'

1990

1991 - -

1992 - 2

1993 -

1994 - -

1995 - -

1996 - -

1997 - -

ol o [ =]
'
'
'
'

1998 - -

2l [N W o)== N =N N

Totais 6 2 7 2 1 3 1

N
N

(*) S6 foram incluidas notificagdes do Rio de Janeiro na tabela.
(-) O trago significa auséncia de formularios diferenciados do ano anteriormente especificado.

Para a andlise de conteudo, foram reordenadas as fichas principais no
tempo, seguindo prioritariamente a data de notificagdo (n=11). Caso este campo

nao estivesse preenchido, considerou-se, sucessivamente: as datas de
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preenchimento (n=2), de diagndstico (n=1) ou de ébito (n=1).

As fichas foram analisadas segundo as subdivisdes existentes - itens e

subitens - em cada um dos modelos. Denominamos “itens” as divisées principais

da ficha e “subitens”, os desdobramentos decorrentes dos itens.

A analise das divisdes principais evidenciou uma primeira estruturacéo

geral dos formularios, descrita a seguir:

Cabecalho e pé de pagina: o cabecgalho constitui-se pela apresentagao
institucional, a caracterizagdo da ficha e da doencga notificada; o pé de pagina
remete aos dados do cabecalho ou contém informacdes confirmatodrias dos
dados gerais;

Identificagdo, dados do caso ou do paciente: referem-se aos dados pessoais do
notificado.

Situagao do paciente: estado ou condi¢do indicando, ora local de assisténcia,
ora diagnéstico e estagio da doenga;

Doencgas oportunistas, sinais/sintomas prodromicos tais como: sintomas iniciais
e doencgas caracteristicamente associadas a aids;

Fatores de risco: possivel ocorréncia de situagdes de risco para a transmissao;
Observacgbes: este campo caracteriza-se por ser um espago reservado a
observacgoes livres sobre o caso por quem preenche; ndo esta presente em
todos formularios;

Dados sobre a pessoa que preenche a ficha e a unidade: identificagcdo do
profissional responsavel ora pelo acompanhamento do caso e/ou pela
notificacao;

Métodos diagnosticos e exames laboratoriais: indicagdo dos meios
instrumentais para o diagnostico das doengas associadas a aids;

Instrucdes: presente s6 em algumas fichas, sua fungdo é informar sobre o

preenchimento correto dos campos.

Para operacionalizar a analise e a descricdo comparativa destes

formularios, sintetizamos as linhas indicadas, segundo elementos especificos de

apreensao da histéria natural das doengas:
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e Caracterizagdo do paciente: engloba caracteristicas da pessoa, segundo
parametros temporais e espaciais (data de diagndstico/notificacdo, local de
residéncia, por exemplo);

e Caracteristica da doenca: 1) Diagnostico (laboratorial, clinico e anatomo-
patolégico); 2) Fatores de risco (riscos favorecedores da infecgédo); 3)
Evolugdo do caso e das doengas oportunistas (situacdo atual do caso e
estagios da doenga).

Cada campo foi analisado na sua constituicao singular e nas suas relagdes
transversais (internas em cada ficha) e longitudinais e comparado as fichas
anteriores. As modificacbes de conteudo foram classificadas como inclusoes,
exclusdes e sinteses. As mudancgas na estrutura da ficha foram descritas como
deslocamentos de itens com consequentes modificagdes em sua numeragao;
reordenamento e mudancgas de conteudo.

Assim, esta analise comparativa busca tragar o contorno e o movimento
que cada elemento novo traz na composigdo anterior. O quadro geral deste

movimento, esta descrito também no Quadro 7.
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Quadro 7 - Numero de laudas das fichas principais. Arquivo da Secretaria

Municipal de Saude do Rio de Janeiro.

Niveis de vigilancia | Cddigo/ n° n° itens*
ordem laudas | numerados/ndo numerados
ficha

Municipal F6-82 (1) 5 10/3
F1-85 (2) 5 11/3
F6-85 (3) 5 11/3
F1-87a (4) 4 712
F1-87b (5) 2 6/3
F8-89 (6) 2 0/12

Estadual F2-92 (7) 2 0/15
F8-92 (8) 2 0/11

Federal F11-92 (9) 2 0/10
F5-94 (10) 2 0/10
F6-94 (11) 2 0/10
F7-94 (12) 2 0/10
F8-96 (13) 2 0/10
F9-96 (14) 2 0/11
F1-98 (15) 2 0/11

(*) Os itens ndo numerados também foram contabilizados na composi¢do da ficha, tais como

cabegalho, cadigos, instrugdes e outros.

A partir destas analises, comparamos 0s enunciados presentes nos
formularios, buscando realizar uma reconstituicdo das formagdes discursivas da
epidemia de aids. A variacao dos formularios de notificacdo foi o ponto de partida
para a pesquisa, visando esclarecer alguns conceitos organizadores da
construgéo epidemiolégica da doenca.

As modificacbes retratam a formulagdo de um histérico parcial sobre a
epidemia através do documento de notificagdo, mas este ndo deve ser
considerado direto, evolutivo, nem linear. Além disto, o processo de construcao
de conceitos sobre a epidemia de aids ndo pode ser reduzido somente as
dimensdes exploradas na presente investigacao.

Compreende-se que ha lacunas na apreensao do texto escrito entre
produtores e leitores/pesquisadores, a medida que n&o existe um sentido “original”

ou “verdadeiro” a ser descoberto. Ao contrario, tentaremos mostrar apenas uma
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dentre as multiplas possibilidades de leituras de um mesmo material (as fichas).
Além disto, as continuas tensdes entre texto e contexto, fazem do texto um
artefato em constantes re-significagdes segundo as condigdes socio-histéricas de
producao e de releitura do material (Hodder,1994).

Sobre as dificuldades de realizagdo de uma histéria recente, Grmek (opus
cit) comenta a “fragilidade” da histéria de um objeto em constru¢gdo. Segundo o
ponto de vista tedrico-metodoldgico deste trabalho, lacunas e “inexatidées” podem
ser resultantes dos dados disponiveis nas fontes utilizadas pelo pesquisador. A
escolha pela historiografia em fungao do curto tempo de pesquisa, transforma-se
numa “armadilha” para apuragéo dos fatos com detalhes minuciosos, embora seja
uma saida viavel para um trabalho exploratério inicial, como este.
Consequentemente, o historiador € levado a debrucar-se repetidas vezes numa
revisdo incansavel, acrescentando informacdes e revendo convicgdes pessoais
que se integram a leitura do material, ora enfatizando determinados aspectos, ora
suprimindo outros, na tentativa de construir um texto, embora sabendo que néo ha

a possibilidade de uma leitura “objetiva” do fenémeno.
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Capitulo 5

Resultados

Neste capitulo, apresenta-se os resultados da pesquisa. Como ja descrito,
na analise das fichas, houve integracdo de varios itens para permitir maior
esclarecimento sobre os dados da notificagdo, compondo, na sequéncia: breve
histérico; a identificacdo do paciente; os progndsticos; fatores de risco e as

concepcgodes sobre a aids.

1 - Breve historico registrado nos cabecgalhos e pés de paginas da

notificagcao

O primeiro item da ficha é denominado “cabecalho”. Este contém a
introducdo da ficha e apresenta os seguintes elementos constituintes:
apresentacao institucional, caracterizacdo da ficha e da doenca notificada. O
ultimo item da ficha, o pé de pagina, remete ao cabegalho, complementa e
confirma a vinculagéo institucional e a data do documento.

No cabecalho das fichas analisadas, os subitens encontrados foram
classificados em: procedéncia das fichas; transicdo de politicas publicas; os
pontos de corte de faixa etaria; as denominag¢des da aids e, por ultimo, o pé de

pagina como espaco confirmatorio.
a - As procedéncias dos modelos das fichas
A partir do cabecgalho, verifica-se que o primeiro formulario pertence ao

estado de Sao Paulo e foi utilizado como referéncia pela Secretaria Municipal de

Saude do Rio de Janeiro, em junho de 1982. Tendo sido o primeiro estado a
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registrar casos de aids no Brasil, S&do Paulo foi pioneiro na construgdo dos
referenciais técnicos que auxiliaram no estabelecimento de politicas de controle da
aids no pais (Teixeira,1997). Esta pode ser a explicagdo para o empréstimo do
modelo de investigagdo epidemioldgica da aids que adquiriu logotipo e itens
préprios do Rio de Janeiro.

O arquivo pesquisado é constituido por documentos derivados de varios
niveis de vigilancia. Os formularios analisados podem ser divididos em dois
conjuntos segundo os niveis de vigilancia. O primeiro referente a década de 80 é
marcado pelo fato de ter procedéncia municipal (n=5). O segundo conjunto
combina formularios de nivel estadual (n=2) com aqueles de nivel federal (n=7)
que sao predominantes na década de 90. As mudancgas ocorridas no cabecgalho
indicam a substituicdo da ficha de nivel municipal pela inclusdo da ficha de nivel
federal como modelo predominante. Este achado é coerente com a cronologia
sobre as respostas a epidemia de HIV/aids no Brasil como anteriormente
comentado. Desta forma os dados parecem indicar que o municipio do Rio de
Janeiro estruturou sua atividade de vigilancia com base na experiéncia paulista,
até a concretizacdo de um programa de aids no estado do Rio de Janeiro,
subordinado ao programa nacional, conforme mostra o quadro seis apresentado

no capitulo quatro.

b - Algumas transi¢goes das politicas publicas no Brasil e as fichas de

notificacao de aids

Os cabegalhos das fichas epidemioldgicas indicam algumas transigbes das
politicas de saude. Por exemplo, a passagem do Sistema Unificado e
Descentralizado de Saude (SUDS) para o Sistema Unico de Saude (SUS) é
observada nas fichas F2-92 e F8-92.

As politicas publicas acima referidas objetivaram consolidar mudangas no
sistema de saude em diregdo a uma maior integralizacdo das instancias

governamentais participantes, racionalizacdo das agbes do sistema e
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universalizagdo do acesso aos servicos de saude. As transicoes de politicas
publicas de saude ndo contribuiram para mudancas substanciais na notificacdo
(conteudo e estrutura), apenas marcam uma transicdo de niveis de
responsabilidade da vigilancia, do municipio para o estado.

Na década de 80, quando se instaura oficialmente a notificagdo compulsoria
da aids no pais, predominam as notificagdes municipais. O nivel estadual utiliza
em 1992 o modelo de formulario adaptado pelo municipio. Neste ano surge o
primeiro formulario do nivel federal. A partir dai, o governo federal assume
plenamente o papel de padronizador da notificagéo.

A predominancia de formularios deste nivel pode ser tomada como
evidéncia dos processos de reestruturagao do Programa Nacional de DST/AIDS e
de sua dependéncia do Banco Mundial. Conclui-se assim que as iniciativas
municipais s&o substituidas por um programa centralizado com um componente
externo de financiamento.

A notificagdo aponta também a criagcdo do Programas de DST/AIDS em
niveis distintos de vigilancia. Em 1992 (F2-92), aparece a denominagao do
Programa de Controle e Prevencado de DST/AIDS/SIDA da Secretaria Estadual de
Saude (SES). E também do mesmo ano a introdugéo da ficha de notificagéo (F11-
92) com a primeira referéncia do Programa Nacional de DST/AIDS.

A variacédo das instituicdes envolvidas e dos setores institucionais que as
fichas descrevem sugerem que a aids apenas comegava encontrar o seu local de
insercdo nos programas publicos. Assim observamos que, o modelo de
notificagao F8-92 registra “SUS-RJ/Superintendéncia de Saude
Coletiva/Coordenadoria de Vigilancia/Divisao de DST/AIDS”; as fichas F7-94a e
F7-94b “MS - Programa DST/ AIDS /SES - RJ/ SUSC/ Coordenadoria de
Vigilancia/Divisao de DST/AIDS” e “SUS-MS-DST-AIDS”).

Mais uma vez, pode ser observada a presenga do nivel federal nas fichas
referidas, inicialmente a divisdo de DST/AIDS, depois o Programa DST/AIDS.

Assim, o controle da doencga claramente se define como um programa em
que o nivel federal e estadual tem atuagao e presenca.

Nas seis fichas iniciais, isto €, naquelas definidas pelo nivel municipal
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(1982-1989), o cabecalho apenas faz referéncia a aids excluindo a expresséo
DST. A partir da primeira ficha estadual (F2-92) esta expressao € incluida no
cabecalho. Destaca-se que durante o periodo em que a denominagdo DST nao
fez parte do cabecalho, esteve presente no corpo do formulario, como fator de
risco até a quinta das seis primeiras fichas (F1-87b). Da sétima ficha analisada
em diante a expressao passa a compor o cabecalho, até os tempos atuais. A
expressdo nao reaparece no corpo dos formularios a partir da sexta ficha
analisada.

Poderiamos discutir que a partir da sexta ficha as DST deixam de compor o
conjunto dos fatores de risco para a aids. Simultdneamente, a aids passa sob o
ponto de vista do controle epidemiolégico a ser considerada uma doenga
sexualmente transmissivel. Na medida que seus programas ou atividades de
controle sdo denominadas sob um mesmo titulo ou seja, Programa de Controle e
Prevencgao de DST/AIDS-SIDA (F2-92); Divisdo de DST/AIDS (F11-92). O registro
de inclusao da aids no Sistema de Informagbes de Agravos Notificaveis (SINAN),
s6 aparece na ficha F7-94b.

Teixeira (opus cit) confirma a existéncia de tratamento desigual e uma
maior énfase na aids na estruturacdo do Programa Nacional de DST/AIDS. Como
ja discutido por Teixeira, mesmo com o reconhecimento das possiveis interagoes
entre a infeccdo pelo HIV e outras doengas sexualmente transmissiveis, estas
relacbes ndo sao registradas pelas notificagdes.

Do ponto de vista deste estudo, o desaparecimento do registro das DST
como fator de risco para a infec¢ao indica entre outras coisas, a hegemonia da
concepgao etioldgica da doenca. Tipico desta concepgao € a busca pelo agente
especifico, derivando dai a monocausalidade. Neste processo sao excluidos nao
s6 outros fatores ou agentes biolégicos como também os fatores sociais.

Além disso, é importante observar que aquele desaparecimento é também
motivado por problemas proprios dos servigos de saude e do sistema de vigilancia
epidemioldgica no Brasil, especialmente a baixa resolutividade de diagndstico para
as DST na rede publica.

Em resumo, as modificacdes ocorridas nas fichas de notificagao referem-se:
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1) aquelas relacionadas as diretrizes e organizagdo do sistema de vigilancia da
doenga no pais, especialmente a centralizagdo em nivel federal; 2) aquelas
relacionadas ao locus administrativo e institucional, ou seja, a inser¢cao do controle
da aids na Superintendéncia de Saude Coletiva ou Divisdo, assim como seu
enquadramento em atividade ou programa; e 3) aquelas relacionadas ao modelo

da doencga, especialmente a concepgao etioldgica.

c - A delimitagao das faixas etarias na notificagao

Somente na década de 90, ha no cabecalho especificagdes de faixa etaria
para considerar casos adultos (F8-92 em diante). O atributo idade foi incluido
como fator de risco em duas fichas (F8-89; F2-92) ou como atributo de pessoa nas
demais fichas no item identificagéo.

Em 1992 (F8-92), explicita-se 15 anos como idade de separagdo de casos
adultos na ficha. Esta faixa etaria € modificada em 1998 (F1-98) quando no
préprio formulario a idade de 13 anos aparece como fator condicionante ao
preenchimento da ficha de adulto. Registre-se que no Brasil desde 1994, 13 anos

era a idade corte que separava os casos infantis e adultos.

d - A terminologia aids em perspectiva

A adocao da terminologia pela comunidade cientifica € importante, porque
demonstra éxito na busca de consenso. A concepg¢do da doenga em Uultima
instancia também vai indicar o modelo cientifico vigente (Fleck,1980). Inclusive,
as mudangas na designagao das doengas, segundo os historiadores, anunciam as
mudancas nas concepg¢does sobre o fendbmeno. Para Grmek: “estes nomes
interessam ao historiador na medida em que revelam simultaneamente erros
médicos e preconceitos nacionalistas ou morais” (1989,pp.68).

No ambito internacional e nacional, as primeiras designacbes para aids
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proliferaram referindo-se as primeiras populagdes atingidas: ‘pneumonia gay’,
‘cancro gay’, ‘GRID’ (Gay-Related Immune Deficiency). Mas a ciéncia precisa de
uma designacgao “neutra”, de validade mais geral e chega-se a consensual A.l.D.S.
(Acquired Immuno Deficiency Syndrome e, posteriormente, Acquired
Immunedeficiency Syndrome).

Do nome cientifico da sindrome até a sua caracterizagcdo como doenca tem-
se numa perspectiva histérica, além da grafia ja comentada:
A.l.D.S>AIDS>Aids>aids (Grmek,opus cit).

Na notificacdo observa-se que o emprego das grafias relativas a esta
doenca aparece em constante movimento: primeiro com letras maiusculas e aspas
de acordo as regras de registro de neologismos “AIDS” (em F6-82, F1- 85 e F6-
85), passando a conviver com o seu correlato SIDA. “AIDS (SIDA)” em F1-87a e
F1-87b, “AIDS/SIDA” em F8-89; e “AIDS-SIDA” (F2-92). Apds F2-92, observa-se
a perda dos sinais de ligagdo entre as abreviaturas (aspas, parénteses) e a
predominancia da sigla em inglés (AIDS) até o presente momento. A grafia “aids”
nao apareceu como designacéao diferenciada nem mesmo na ficha mais recente, a
do ano de 1998.

Embora a grafia aids (com todas as letras minusculas) ja seja aceita, ha
uma permanéncia insistente da sigla “AIDS” na ficha. Tal fato demonstra que
ainda nado houve uma passagem do consenso da comunidade cientifica para as
instancias das politicas de controle. Isto pode estar representando permanéncia
da concepcéo de sindrome, convivendo com a concepgao etioldgica caracterizada

pela definigdo de agente etioldgico e terapéutica especifica para a doenca.

e - Espacgos confirmatoérios: o pé de pagina

Somente alguns formularios possuem pé de pagina e este confirma,
principalmente, a procedéncia e o periodo de implementacdo do documento,
auxiliando na comprovagao dos dados investigados. No pé de pagina encontram-

se rastros, pedagos perdidos como: numeros de telefones antigos, 6rgaos
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atualmente remodelados ou extintos, datas sem especificacbes tais como de
implantacao e impressao das fichas.

Como foi colocado na metodologia, seguimos principalmente a data de
notificagdo para a ordenagado da analise das fichas. A analise do pé de pagina
confirma ou ndo os anos datados. Por exemplo, em F11-92 observa-se no pé de
pagina a expressao SINEPE 007/92. Ela indica a implementagéo da ficha no ano
de 1992. Em F2-92, observa-se o nivel de vigilancia a que pertence a ficha, a
“Secretaria de Estado de Saude do Rio de Janeiro.(021)240-4481/Secretaria
Municipal de Saude do Rio de Janeiro. (021) 273-6117-2243”. Ha cinco fichas da
década de noventa, segundo o pé de pagina, F11-92, F5-94 e F7-94a (SINEPI
007/92), F7-94b (DATASUS-18/10/93-AIDSNO2) e F1-98 (CENEPI-06/01/98-
AIDS2-N).

Nao ha uma sincronia entre alteracbes no modelo de ficha e o
desenvolvimento de novas concepg¢des cientificas. Contudo, pode-se perceber
que estes desenvolvimentos terminam por ser absorvidos nos modelos das fichas.
E interessante ressaltar que o histérico descrito, a partir do cabecalho e pé de
pagina, é parcial. N&o reflete precisamente fatos datados, pois devemos
considerar os inumeros descompassos entre as descobertas cientificas e a
formulagao de politicas de controle onde se insere a implementacao efetiva das

fichas.

2 - Da identificacao do doente especifico ao caso abstrato de doenca

Nas fichas de notificagédo, as caracteristicas epidemiologicas de pessoa sao
fundamentais para tragar um perfil dos atingidos. Os dados pessoais do caso de
aids foram nomeados diferentemente no decorrer da epidemia, conforme se
depreende da analise seguinte.

O primeiro item da ficha de notificacdo visa coletar dados pessoais
especificos dos pacientes, tais como: nome, sexo, data de nascimento, estado

civil, escolaridade e endereco Este item é denominado “identificacao” desde F6-
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82 até F8-92. Nota-se um periodo de permanéncia neste item sob a denominagao
“identificacéo” (F6-82, F1-85, F6-85, F1-87a e F1-87b, F8-89, F2-92, F8-92,) e
posteriormente, sucessivas modificagdes, primeiro para “dados do paciente” (F11-
92, F5-94, F7-94a, F8-96) e por fim, a mudanca da designacdo do item para
“dados do caso” (F7-94b, F9-96, F1-98).

Na primeira ficha (F6-82), o item identificagdo compde-se de subitens que
descrevem o notificado segundo caracteristicas da pessoa. Considerando o nivel
de detalhamento da localizagdo do individuo doente e a investigagdo dos seus
deslocamentos neste item (local de nascimento, pais e tempo de residéncia),
podemos pensar que a concepgao existente no periodo era: aids como uma
sindrome vinda do exterior, associada a determinadas populagdes de maior risco.

Na quarta ficha (F1-87a) ressalta-se o registro do sobrenome da pessoa
apenas nas suas iniciais, visando proteger as informagdes pessoais. Entre os
dados excluidos estdo: a palavra “doente” do subitem “nome”, a supressédo da
variavel ocupagao nos ultimos 5 anos e do subitem “local de estudo”.

Cabe indicar que ap6s a inclusao do teste HTLV-Ill (F6-85), ocorre extensa
mudancga nas fichas posteriores (F1-87a e b). Estas mudangas coincidem com a
diferenca feita entre doenca e infeccdo, na qual a énfase é transposta da
imunodeficiéncia para a infecgdo. Esta diferengca é corroborada ao se distinguir
entre caso confirmado (preenche os principais indicios da definigdo da época) e
caso suspeito (cobre apenas alguns requisitos).

Com a segunda exclusdo (ocupagdo nos ultimos cinco anos), as
possibilidades de pesquisa da transmissdo ocupacional foram reduzidas na ficha
de notificagdo. Os dados relativos ao endereco e ocupagao ja ndo se baseiam
nos ultimos cinco anos, embora o estabelecimento deste periodo de tempo ainda
permaneca no item “Condi¢cdes sociais e fatores de risco”. Esta periodicidade
baseava-se em estimativas do periodo de laténcia entre a infecgao e a aids, que
se mostra variavel segundo o tipo de exposigao.

O item inclui ainda: o nome da mae (distingue homdnimos no crescente
numero de notificagdes), enderegco anterior (ainda persiste a investigagdo dos

deslocamentos espaciais), o telefone (possibilita contato no caso de abandono de
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tratamento, 6bito) e estado de residéncia. Dados sobre o estado civil ficaram mais
precisos com as alternativas viuvo e divorciado incluidos em “outros”.

A quinta ficha (F1-87b) assemelha-se a quarta, exceto no deslocamento do
subitem “ocupacao atual” para espago contiguo ao tempo de residéncia e a nova
especificagdo quanto ao endereco do trabalho. A periodicidade passa a ter a
referéncia na atualidade, ou seja, os riscos séo investigados a partir do ano da
notificagao.

Encontra-se nesta ficha, a continuidade de uma marca caracteristica do
momento anterior a descoberta do agente etiolégico da aids, a busca de
antecedentes multiplos geradores do processo de adoecimento. A partir da
especificagao do virus da aids, ocorre o deslocamento da énfase nas provaveis
exposi¢coes do sujeito (tempo e lugar) para o resultado da testagem especifica.
Nesta ficha, ja se verifica a convivéncia da concepgao de exposi¢des multiplas
como ocupacional, com populagdes de alta prevaléncia da infeccdo com a
concepgao monocausal calcada no diagndstico.

Algumas modificacbes gerais ocorreram no decorrer dos periodos acima
citados. Até entdo os itens investigados eram numerados, embora desde F1-87a
ja ocorra um item n&o numerado, relacionado a “situacdo do caso”. O
preenchimento dos subitens até F1-87b era basicamente descritivo ou composto
por respostas marcadas em lacunas com um X e havia uma codificagdo minima
nos subitens relacionados aos métodos diagnoésticos. A partir de F8-89, o uso dos
campos codificados numericamente aumenta.

Na sexta ficha (F8-89), o item “identificacdo” aparece ndo numerado e com
algumas alteragdes estruturais. O “nome da mae” sobe do ultimo subitem para o
segundo, posterior ao subitem “nome”. O “estado civil” aparece codificado
numericamente. Foram excluidos os subitens: “cor”, a expresséo “cidade” a partir
desta ficha definidos por bairro e estado, “pais”, “fone”, “tempo de residéncia”,
“local e endereco do trabalho”. A condensacdo das informagdes parece refletir a
mudanga de concepcgdo da aids conforme ja discutido. S&o incluidos: “R.A.”
(regido administrativa), “escolaridade” codificada numericamente e “idade no inicio

da doencga”
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A oitava ficha (F8-92) s¢ difere da anterior no item identificacdo por excluir o
nome da mae.

Na nona ficha (F11-92), o item analisado passa a denominar-se “dados do
paciente”, numerado e com a novidade da duplicagcdo nas duas laudas da ficha.
Na primeira lauda compde-se de: “iniciais do paciente”, “data de nascimento”,
‘ocupacao”, “data de obito”. Inclui com codificagdo numérica: “sexo’,
“escolaridade” e “situagao atual” do caso. Esta ficha parece instituir o nimero 9
como padronizagdo de dado ignorado. Na segunda lauda, repete-se o “nome
completo” e investigam-se dados complementares tais como:: "nome da mae”,

LE 11 LE 11

, “bairro”,

” o«

“‘endereco regiao administrativa, “distrito”, “municipio” e “estado”.

A décima ficha (F5-94) também se assemelha a F8-92, exceto na segunda
lauda, onde no item “dados do paciente” estdo incluidos o numero do prontuario e
o setor de assisténcia médica. Nenhuma modificagcdo se verifica neste item na
décima primeira ficha.

Na décima segunda ficha (F7-94b) a denominagdo do item em analise
modifica-se novamente, os dados do “paciente” sdo agora do “caso“ (“Dados do
caso”). Este agrega as informag¢des dos subitens relacionados a identificagdo do
doente na primeira lauda e compde-se de: home do paciente, data de nascimento,
idade, sexo, grau de instrucdo, residéncia (englobando: cédigo do municipio,
nome do municipio, codigo do distrito, distrito, zona, UF, cddigo do bairro, bairro
ou localidade, enderego, ponto de referéncia e telefone). Inclui ainda: ocupagéo,
data de diagndstico, situagcédo atual, data do ébito, causas do ébito informadas e
nome da mae. Isto é, os dados do caso incorporam todos os atributos de
pessoas, espaciais e temporais caracteristicos do campo anteriormente
denominado de doente ou paciente.

A décima quarta ficha (F9-96) é idéntica a F7-94b, com exceg¢ao da inclusao
do numero do prontuario no item denominado “dados do caso”.

A décima quinta ficha (F1-98) apresenta algumas mudangas em relagao a
F7-94b. A reinclusdo da etnia - item a ser preenchido apenas no caso do paciente
ser indio - foi devido ao aumento de indios infectados pelo HIV no pais (Pellegrine

et al.,1998). A etnia e o grau de instrugdo aparecem repetidos em itens diferentes
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na mesma ficha.

Ainda nesta ficha, solicita-se 0 numero da declaragdo de 6bito (D.O.) e o
namero do prontuario que esta localizado ao final da ficha, antes do item
“instrugdes” para preenchimento. Nesta ficha pode-se observar o percurso do
caso, isto é, informagdes desde os primeiros atendimentos até o obito,
implementando uma vigildncia mais precisa e inclusive viabilizando possiveis
transicbes de mudancas na ficha.

Ha um item iniciado na ficha F7-94b com sucessivos desaparecimentos e
reapari¢cdes. A expressao “dados gerais” constitui uma sintese envolvendo dados
da notificacdo e da unidade responsavel pela mesma.

Percebe-se uma estreita interacdo entre o item identificador da pessoa
notificada e a formulagdo do modelo da doenca. Até a sexta ficha (F8-89), os
dados especificam minuciosamente as caracteristicas dos segmentos
populacionais vitimas da epidemia. Na oitava ficha (F8-92), ao se incluir a nogao
de estagiamento, o item passa de “identificacdo” para “dados do paciente”. Com
isto, tém-se a idéia “padrao” da doenca e do doente, cada vez mais identificado
nos dados de morbidade (numero do prontuario) e de mortalidade (numero e
causas mortis da certiddo de o6bito). Neste interim, ha uma nova mudanga na
denominagéo do item, os dados do paciente transformam-se em dados do caso,
assinalando a progressiva compreensao da doenga.

As fichas apontam em direcdo a um doente abstrato, o “caso” da doencga
especifica. A partir deste momento, os casos comegam a ser enquadrados nas

concepgdes ja formuladas sobre a etiologia da aids.

3 - Do prognoéstico da aids a dados do caso.

Na trajetéria dos casos de aids (mesmo antes das definigbes de caso),
varios prognosticos sdo registrados na ficha em fungdo dos recursos terapéuticos
existentes na época, tematica a ser explorada neste subitem.

Na primeira ficha (F6-82), este campo reflete a situagao da aids no inicio da
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epidemia. Geralmente, a aids era detectada no momento da primeira internacgao,
doencga grave e fatal. Tinha o hospital como lugar privilegiado de diagndstico.

Ja na segunda ficha (F1-85), acrescida a mao, observamos uma diferenca
quanto ao prognoéstico da doenga. Aparece o atendimento ambulatorial e a
hospitalizagdo passa a ser adjetivada quanto a sua gravidade, incluindo a
possibilidade de oébito.

A quarta ficha (F1-87a) tem como acréscimo as alternativas anteriores, um
item indicando o local de tratamento, com os subitens: “ambulatério/endereco” e
“data do inicio do tratamento”, “hospital/endere¢o” e “data do inicio de tratamento”.
Nesta mesma ficha, ha diferenciacdo do caso de aids, a partir dos termos
“suspeito” ou “confirmado”, situando-o quanto a data do diagndstico, de notificagao
e de 6bito, numero de prontuario e os respectivos locais de registro.

A quinta ficha (F1-87b) diferencia-se das anteriores por incluir o exame
anatomopatolégico no referido campo para precisar o caso, além de tornar o item
“situacado atual/progndstico” apenas um subitem na ficha. No ano de 1987, o
Ministério da Saude publica as primeiras “Recomendacdes para prevengao e
controle das infecgbes pelo HIV”, conforme ja descrito no capitulo 1, nas
definicbes de caso de aids no Brasil.

Na sexta ficha (F8-89) aparece a diferenga entre alguns estagios da
infeccdo pelo HIV na notificagdo como: “+ Assintomatico”, “LAC/SLV”
(linfadenopatia crénica), “ARC” e “AIDS”. Segundo a histéria natural, estas
condigdes sdo progressivas. Esta ficha inventaria de modo destacado as varias
manifestagdes associadas ao quadro da infecgdo. O item ja enumera os estagios
da doencga associando-os a sintomatologia.

Na sétima ficha (F2-92), ha mudanga nesta composic¢ao, é incluido o “Inf.
ag.” (infecgdo aguda) e excluido o termo “LAC” (linfoadenopatia cronica). Além
disso, o estagiamento ja descrito encontra-se hierarquizado numericamente.

A oitava ficha (F8-92) diferencia-se por incluir dados relativos a situacéo do
caso em itens separados. No item “Dados do paciente” encontramos: data de
notificacdo, data da confirmagado, o 6bito, a data e o local da morte e no item

“‘dados de notificagao/investigacao”: a data do diagndstico da aids.
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A décima ficha (F5-94a) acrescenta as hipdteses diagnosticas a data do
primeiro atendimento ou da internagdo atual. No caso sintomatico, investiga os
sintomas prodromicos. Pesquisa também a “Forma de detec¢cdo do caso”. se
doador, suspeita clinica, exame de comunicante.

Na décima segunda ficha persiste a divisdo destes dados em dois itens (F7-
94b). A data de notificagdo passa a constar nos “dados gerais”, item que aparece
nesta ficha. A data de diagndstico, situagdo atual, data de obito e causas
especificadas de morte sdo agrupados e incluidos num item designado “Dados do
caso”.

A décima quarta ficha (F9-96) marca uma transicdo entre F5-94 e F7-94b
por reunir subitens de ambas as fichas.

O ultimo - décimo quinto - formulario (F1-98) inclui o numero da declaragéo
de oObito e abre um novo item “Critérios excepcionais de definicdo de caso”, que
inclui duas questdes especificando a situagdo do caso: “Diagndstico de aids
explicitado na declaracdo de 6bito” e “Obito por causa ndo externa em paciente
em acompanhamento e com ARC”.

Em sintese, a partir do avancgo dos recursos terapéuticos iniciais, a doenga
vai se cronificando, conjuntamente varios estagios sao investigados e busca-se
cada vez mais datar partes da trajetéria do caso notificado: do diagnéstico a
notificagdo e 6bito. Ao final, abrem-se novos campos, os “critérios excepcionais”,
para contemplar a busca ativa de 6bitos - seja como desfecho natural ou como
exclusdo de causas externas - com a finalidade de complementar os dados de

morbidade com aqueles fornecidos pelo sistema de informagédo de mortalidade.

4 - Dos grupos de risco aos riscos dos estilos de vida

Este item trata de mais um ponto importante da histéria natural da doenca:
os riscos de aquisicdo da doenga e as reformulagdes sofridas no decorrer do
tempo.

A primeira ficha (F6-82) denomina o item de investigagdo dos riscos de



76

“‘condicdes sociais e fatores de risco” e localiza-se na penultima lauda. Neste
formulario, a aids é chamada de SIA a fim de diferencia-la do apelido comum do
nome Aparecida (Teixeira,1997). Neste momento, assume-se o periodo de
laténcia da doenga como cinco anos. Portanto, todos os fatores sado associados a
este intervalo de tempo.

O referido item abrange: a) estilo de vida que inclui: viagens ao exterior,
auto-injecao de drogas nao prescritas, uso de nitrilo de amila, doacao e transfusao
de sangue, vacinagdo para hepatite B, trabalho em presidio, vida sexual
(orientagao sexual, praticas sexuais, tipo de parceria) ; b) antecedentes e estados
patolégicos: presenga de DST, doengas que levem ao consumo de derivados do
sangue (imunoglobulina, fator VIII, fator IX, crioprecipitado, concentrado de
hemacias e outros componentes do sangue), contatos ndo sexuais com pessoas
apresentando SIA; c) estados fisiologicos: gravidez e puerpério.

Na segunda ficha (F1-85), o item acima ganha novo subitem escrito a méo,
logo apds a pergunta sobre viagens ao exterior. Trata-se das “condi¢gbes de co-
habitagcdo no ano anterior ao diagndstico” (s6; com esposa; criangas; companheiro
masculino/feminino).

Na quarta ficha (F1-87a) o item relacionado aos fatores de risco perde a
conjuncgao aditiva “e” que é substituida por um hifen. Passa de item nove para
item trés, e da quarta para a primeira pagina. Simultaneamente, desdobra-se em
maiores detalhamentos, por exemplo, no caso do estilo de vida: a) quanto as
viagens, além das estadias ao exterior, ha a inclusdo de regides brasileiras; b) as
drogas sdo mais especificadas, citam-se aquelas aplicadas por vias intravenosa e
intramuscular; c) em relacdo a vida sexual, sdo investigados exaustivamente
diversos contextos (sexual, social, profissional, familiar) e estados “moérbidos do
parceiro (a), isto é, se ele (a) é “portadora de aids”, paciente de aids, “grupo de
risco” para a aids.

Esta investigacdo sobre parceria se aprofunda em dois itens proximos ao
final da ficha, quando sido pesquisados os contatos sociais do paciente que
engloba: a) os “comunicantes” (idade, parentesco, endereco e tipo de parceria do

caso); e b) os “informantes” (nome e enderec¢o), detalhamento semelhante ao item
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“condicdes de co-habitagdo no ano anterior ao diagndstico”. Investigam-se ainda:
a orientagcao sexual, a parceria fixa e a duragao do relacionamento.

Nos antecedentes e estados patoldgicos: a) refere-se a localizagdo da
recepgdo/doacdo de sangue/derivados e a causa determinante da transfus&o
sanguinea; b) a hemodialise aparece em item separado; c) as informag¢des sobre
DST deixam de ser induzidas e passam a ser solicitadas através de
preenchimentos espontaneo de espacgos, agregadas da data de ocorréncia do
episodio. Também s&o excluidos o numero de episodios.

Outro dado relevante nesta ficha é a busca da transmissao ocorrida através
de acidentes de trabalho, que detalha o subitem anterior sobre a “ocupacgao”,
citando os acidentes pérfuro-cortantes e investigando o contato direto com
materiais contaminados (secregdes, sangue, lixo, necropsia).

A quinta ficha (F1-87b) hibridiza a terceira e a quarta. Incorpora alguns
elementos da quarta e perde outros que reassumem a forma que possuiam na
terceira. O exemplo claro disso sao os fatores de risco discriminados na quarta
ficha que retomam o formato de listagem previamente observado na terceira ficha.
Observa-se ainda a exclusdo dos dados, sobre os informantes nesta ultima ficha
analisada. Na quinta ficha, a denominacido SIA desaparece sendo substituida por
SIDA no item em exame.

Na sexta ficha (F8-89) desaparece do item a expressao “condi¢gdes sociais”,
restando somente os fatores de risco. O periodo de referéncia passa a ser 0 ano
de 1980. No que diz respeito a transmissao sexual, desde as primeiras fichas e
inclusive nesta observa-se: a) confusao entre pratica sexual e orientagdo sexual
(no subitem “pratica sexual’ listam-se as opg¢des hetero-homo-bissexual, além de
outros fatores); b) complementam-se as denominadas “praticas” com o subitem
sobre as “relagdes sexuais com parceria” (masculina, feminina, ambos), busca de
consisténcia para a informagéo sobre a orientagdo sexual do caso notificado; c)
No caso de contato sexual com “grupos de risco”, solicita-se a especificagao do(s)
mesmo (s). Um subitem é acrescentado para dar conta dos menores de 13 anos.
Este inclui a classificagdo dos pais em grupos de risco e seus estados sorologicos

como fatores de risco, embora considere a possibilidade de ocorréncia de outros
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modos de transmisséo.

Ainda na sexta ficha foram excluidos como fator de risco os contatos néo
sexuais com os “doentes de SIDA/AIDS”. Esta ficha assinala o desaparecimento
das DST como cofator da infegao pelo HIV.

Em especial, sobre a transmissao sanguinea nesta ficha observam-se: a) A
recepcdo de hemoderivados foi distribuida entre os subitens “hemofilicos” e
“historia de transfusdo de sangue” realizada ha 7 anos atras (a ficha é de 87, o
tempo referéncia continua sendo a partir de 1980); b) A historia de doagado
sanguinea é excluida, registra-se apenas o local da transfusdo, considerando-o
como fator de exclusao para transmissao por essa via.

A sétima ficha (F2-92) diferencia-se da anterior: a) por excluir a abreviagao
“SIDA”, s6 constando “AIDS”; b) incluir “causa determinante” na histéria de
transfusdo sanguinea; c) e especificar datas e locais na histéria de doacao
sanguinea.

No item “comunicantes”, o teste para a deteccdo do agente etioldgico é
denominado apenas “HIV”. Este indicativo mostra o rompimento do consenso
anterior de que o teste positivo indicaria por si a aids, dai o “teste de aids”
modifica-se para “teste de HIV” para incorporar a diferenciagao entre infecgao e
doenga, tal como ocorreu na sifilis (Fleck, opus cit).

Na oitava ficha (F8-92), o item sobre os fatores de risco passa a ser
denominado de “historia epidemioldgica”. Neste, o fator mais investigado € o
contato sexual, sendo subdividido em “praticas sexuais” (na verdade, orientagéo
sexual) e “relagdes sexuais”. O periodo de referéncia continua o ano de 1980 e a
partir desta ficha, a expressao “grupo de risco” ja nao aparece mais. Tal fato, ndo
coincide com qualquer mudanga dos subitens que esmiugcam e descrevem o0s
anteriormente definidos “grupos de risco”. Gradativamente, a nogdo de grupo
parece estar sendo substituida pela nogdo de “comportamento de risco”, embora
como ja descrito a ambiguidade entre praticas sexuais e orientacdo sexual
permanega.

Ha uma especificacdo de acidente profissional na area da saude onde

antes sO havia mencao de contato com material contaminado. Sao excluidos os
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“‘comunicantes” desta ficha.

Na nona ficha (F11-92), o item sobre os riscos ganha nova denominacgao,
‘categorias de exposicao”. Abrange a exposi¢cao sexual, em que a condi¢ao
heterossexual € discriminada quanto a atributos do parceiro, isto €, se o parceiro é
bissexual, usuario de drogas, hemofilico ou HIV positivo. Além disso é investigado
a multipla parceria tanto do caso como de seu parceiro.

A exposicdo sangliinea continua sendo referida a 1980. A referéncia
explicita a exposicdo ocupacional desaparece, entretanto mantém-se a
possibilidade de seu registro dentro do subitem “outros”. Este item tem seu
conteudo e estrutura estabilizados até a décima quarta ficha.

A ultima ficha (F1-98 - décima quinta) separa de forma mais concreta a
orientacdo sexual do comportamento. Desaparecem as expressdes homossexual,
heterossexual e bissexual que s&o substituidas por relagbes sexuais e
informagdes sobre parceria sexual, tendo como alternativas: “s6é com homem?”; “sé
com mulheres”; “com homens e mulheres”; “ndo se aplica” e “ignorado”. Além
disso investiga-se o estado sorologico do parceiro.

Pode-se comentar dois aspectos. O primeiro € a crescente fragmentagcao
no sentido do detalhamento das condi¢gbes de parceiro. O segundo a omisséo
referente ao repertdrio de pratica sexuais e de medidas de prevencao.

Conforme Santos (1995), pesquisas comportamentais reafirmam as praticas
sexuais como fator de risco para doencgas, tornando as condutas sexuais
processos morbidos, principalmente se divergem do padrdo de “normalidade”
cultural.

Ha outras novidades em relagdo as fichas anteriores: a) a histéria da
transfusdo esta remetida a um “algoritmo da CN DST/AIDS”. b) inclusdo de
subitem sobre a transmissao vertical; c) o retorno da especificagdo do acidente de
trabalho em profissionais de saude no momento do acidente e sorologias
subsequentes como soroconversao até os seis meses apos o acidente.

De maneira geral, os conteudos dos subitens que examinam a questao do
risco movem da orientacdo sexual (do que o individuo opta por ser) para a

investigacao sobre os comportamentos sexuais (0 que o individuo faz). Amplia o



80

foco de pesquisa incluindo cada vez mais condigdes da parceria e caracteristicas
do parceiro.

Os fatores de risco ligados a sexualidade, anteriormente tomados como
critério para diagnostico presuntivo da imunodeficiéncia, passam a ser presuntivo
da infecgao.

Por fim, apds juntar as pegas do histérico brasileiro, da constituicdo do caso
abstrato e da especificagdo dos riscos, a aids deixa entrever um quadro clinico

diferenciado, mosaico a ser analisado no ultimo item.

5 - A construgcao da doencga: da sindrome ao quadro clinico diferenciado.

A primeira ficha de notificagdo (F6-82) possui cinco laudas (ver quadro um),
sendo a metade ocupada por seis itens de descricdo de processos
sintomatoldgicos e outras patologias associadas a aids: a) Condigdes e infecgdes
oportunistas que parecem associadas a “AIDS” com maior frequéncia; b) Outras
infecgdes oportunistas e neoplasias associadas a “AlIDS”; c¢) Infecgdes/condigdes
que ocorrem na presenga da “AIDS” ou como prodromos de “AlIDS”; d) Sinais e
sintomas prodrémicos; €) Doengas ou condi¢gées que precederam ou coexistiram
com o diagnéstico de “AlIDS”; f) Terapia imunodepressora.

Cada processo patologico descrito acima é correlacionado aos métodos
diagnosticos codificados ao final da ficha, demonstrando que o diagndstico
voltava-se para a detecgdo das doencas oportunistas. Como evidenciado pelos
itens descritos, a aids era identificada pela existéncia de sinais e sintomas
prodrémicos, pela presenca das doengas oportunistas e de sua relacdo no tempo
com a imunodeficiéncia.

No decorrer da ficha descreve-se doengas associadas, precedentes e/ou
coexistentes ao diagnostico. Neste periodo, a aids apresenta-se nebulosa em seu
formato, composto de imunodeficiéncia e doencas oportunistas. Do ponto de vista
do registro, a imunodeficiéncia se confundia com as proprias doencas

oportunistas.
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A segunda ficha (F1-85) também possui cinco laudas e assemelha-se na
distribuicdo ao primeiro formulario. Entretanto, ocorreram alguns acréscimos.
Observa-se incluidos a mao os subitens: “Crisptosporidiose” ao item “Condigdes e
infeccbes oportunistas que aparecem associadas a AIDS”; e “agente n&o
identificado/identificado” da diarréia cronica no item “sinais e sintomas
prodrémicos”.

Houve também maior especificacdo de alguns métodos diagndsticos, com o
acréscimo a mao do item “Dados laboratoriais”™: leucometria, linfécitos T (helper,
supressor), plaquetas. Neste momento da epidemia a utilizacdo de marcadores
de imunodeficiéncia é acrescentada ao critério anterior de documentacao da
presenca de infeccbes oportunistas. Ainda no que se refere aos métodos
diagndsticos, acrescenta-se a mao necropsia no item relacionado a situagéo atual
do paciente. Assim, pode-se de modo geral, falar na utilizagdo de uma
microanatomia (métodos histolégicos) associada a uma macroanatomia (método
anatomo-patoldgico) na identificagao e esclarecimento da sindrome.

A terceira ficha (F6-85) possui cinco laudas como as anteriores. Mantém a
mesma estrutura, embora sofra um acréscimo a mao no item “Dados laboratoriais”
quando o subitem “Pesquisa de anticorpos anti-HTLV-III” é incluido. Pela primeira
vez é registrado o uso do teste laboratorial para detecgdo de anticorpos referente
a aids. Neste momento, a aids passa a ser oficialmente associada a uma infecgao
por um tipo de virus. No aspecto descritivo da doencga, pode-se afirmar que
aparece o primeiro elemento especifico da aids, o agente etioldgico identificado
por meio do teste, encerrando a fase indiferenciada de sindrome.

Na reagao de Wasserman, a reacao positiva indicava sifilis (Fleck,1980),
produz-se na aids uma equivaléncia entre o teste HTLV-lIl e a doenca,
posteriormente rompida apds a diferenciacdo entre a imunodeficiéncia e a
soropositividade.

A quarta ficha (F1-87a) reduziu a sua extensao de cinco para quatro laudas
e apresentou modificagbes estruturais evidentes, provavelmente produto
decorrentes do acréscimo do exame laboratorial na ficha anterior. As mudancas

se caracterizam por: a) os conteudos da terceira ficha que descreveriam as
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doencgas oportunistas foram agregados sob o item “Quadro clinico-laboratorial”.
Nesse item também se relacionam outros exames que possam auxiliar o
diagnostico da doenca, achados de necropsia e diagnostico diferencial da
imunodeficiéncia; b) ha sobretudo uma reestruturagdo das doencgas oportunistas,
neste momento denominadas de ‘“infeccbes oportunistas associadas”,
desdobradas em varias “infecgbes” por agentes etioldgicos e seus respectivos
métodos diagndsticos, c) sao elaboradas subdivisdes sobre as infecgdes, os sinais
e sintomas prodromicos. As neoplasias ganham itens diferenciados das infec¢oes
oportunistas associadas; d) localizagdo da codificagdo dos métodos diagndsticos
entre dois subitens: os préodromos e os quadros morbidos; e€) auséncia da
especificagao dos marcadores da imunodeficiéncia.

Com a caracterizagado do agente etioldgico a descrigdo da imunodeficiéncia
€ colocada em segundo plano e continua relacionada as doengas oportunistas.
Outra importante ocorréncia € o deslocamento das doencas oportunistas para o
final da ficha. Deve-se assinalar que neste formulario o registro dos resultados de
exames anti-HIV é deixado a critério do notificador. Nas fichas preenchidas
encontradas no arquivo, eles se encontram no subitem “Outros exames
laboratoriais que auxiliaram no diagnostico”, isto é, ainda nado faz parte das
perguntas diretamente formuladas nas fichas.

Na quinta ficha (F1-87b) houve uma reducdo substancial no numero de
laudas que ficaram limitadas a duas. Nesta sintese, vé-se uma nitida separacao
das doencgas oportunistas da imunodeficiéncia, expressa pela composicdo e
disposicdo dos exames laboratoriais no novo lay-out. Os “Dados laboratoriais”
ficam localizados ao final da ficha, tornam-se “exames laboratoriais” que passam a
intermediar o item dos prodromos” e o das infecgdes oportunistas. Quanto ao
conteudo, retornam os marcadores da imunodeficiéncia (leucometria; percentual
de linfocitos, plaquetas, T-helper e T-supressor e a relagdo entre os dois ultimos),
assemelhando-se a ficha F6-85, exceto na denominagao do subitem do teste para
aids que agora aparece como “Pesquisa de anticorpos anti-HIV”. Enquanto isto, a
necropsia retorna ao item situagdo do paciente, localizado no espago seguinte a

data do 6bito.
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A sexta ficha (F8-89), permanece com o mesmo numero de laudas da
anterior. Esta ficha consolida a idéia da infeccdo do HIV como causa da
imunodeficiéncia, e a sua relagdo com as doengas oportunistas/neoplasias,
anteriormente tomadas como sinénimos de aids. Coincide com o inicio do
tratamento especifico da aids com o AZT.

Na ficha, permanecem os testes imunoldgicos, mas ganha destaque a
pesquisa do HIV através dos varios testes a ele relacionados: Elisa,
Imunofluorescéncia (IFI) e Western Blot (WB). Outro acréscimo advém da
incorporacdo da deméncia a lista de infeccbes oportunistas e estados mérbidos
associados a aids. Desaparece a necropsia como método diagndstico.

Resumidos no quadro 8 estdo os achados que delineam a trajetoria da aids

de sindrome a doenga de etiologia infecciosa.

Quadro 8 - Relagao entre doengas oportunistas (DO), infeccdao (IF) e
imunodeficiéncia (ID) nos formularios principais de notificagdes de aids da
década de 80.

Cédigo/ordem DO/IF/ID
ficha

F6-82 (1) DO

F1-85 (2) DO + ID
F6-85 (3) DO +ID + IF
F1-87a(4) DO +IF
F1-87b (5) ID + IF + DO
F8-89 (6) IF +1D + DO

A sétima ficha (F2-92) assinala a distincdo definitiva entre a infeccdo, a
imunodeficiéncia e o conjunto das doengas oportunistas/neoplasias associadas.
Desaparece o registro de sinais e sintomas prodrémicos e a reunido destes com o
subitem “inicio dos sintomas” da infec¢do, culminando na caracterizacdo do

quadro clinico da aids. As doencgas oportunistas sdo agregadas segundo critérios
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padronizados em nivel federal pela coordenacédo de DST/AIDS.

A ficha espelha a aplicacido dos critérios CDC para definicdo de caso
diferenciando estagios da infecgcao, conforme ja comentado. Ainda em relagéo as
doencas oportunistas, os sintomas “mentais” passam a subdividir-se em
neurologicos e psiquiatricos. A necrdpsia por sua vez, aparece como item a parte,
abaixo do item observacdes.

Na oitava ficha (F8-92), os disturbios mentais reaparecem sob nova
especificagao: encefalopatia por HIV e encefalopatia multifocal progressiva. Ainda
em F8-92, observamos a exclusdo dos testes imunoldgicos, com a permanéncia
do item que registra métodos diagnosticos da infecgcao pelo HIV e das doencgas
oportunistas.

Nessa ficha, a relacdo entre infecgdo e doengas oportunistas parece nao
ser intermediada pelo registro da imunodeficiéncia. Na realidade é desta
conjuntura a definicdo de caso no Brasil que combina CDC e Caracas (agosto de
1992). Ambas as classificagdes enfatizam a infec¢gdo e as doengas oportunistas
em detrimento da imunodeficiéncia. Esta combinagdo sé vai aparecer nos
formularios do Rio de Janeiro preenchidos com data de notificacdo referente a
novembro de 1992 (F11-92).

A nona ficha (F11-92) inclui os critérios CDC e Caracas. Como ja descrito,
o critério CDC é caracterizado pela presenca de doencas indicativas de aids e o
de Caracas, pela pontuacao diferencial dos sinais iniciais da infec¢ao e das varias
doencgas oportunistas. Nesta ficha, apenas o diagnéstico da sorologia para o HIV
permanece, os diagnosticos laboratoriais desaparecem do formulario. Neste
momento, podemos falar de uma concepgao abstrata da aids ja formulada, na qual
o estagio indica a evolugédo da infecgdo no doente. Uma clinica da aids ja se
encontra bem delineada.

A décima (F5-94) e a décima quarta fichas (F9-96) apresentam-se como
uma transicdo entre os modelos anteriores e 0 novo, combinando o critério da
sorologia para o HIV com métodos diagnosticos das diferentes doencas
oportunistas.

Da décima segunda (F7-94a) a décima quinta ficha (F1-98) o item dado
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laboratorial aparece localizado anterior aos dados clinicos. Em teoria, no
conhecimento médico, o dado laboratorial esta subordinado a clinica, mas aqui
observa-se a subordinagao da clinica ao laboratério, mostrando uma inversdo da
l6gica consensual na medicina.

Ainda com duas laudas, a ultima ficha (F1-98) acrescenta ao critério CDC
de notificagdo de caso, o cancer cérvico-uterino, produto do reconhecimento no
Brasil da crescente feminilizagdo da epidemia (Brasil, opus cit). Verifica-se
também, a exclusédo da coccidioimicose por ser evento raro no Brasil.

Em relagdo aos exames diagnosticos, ha o acréscimo do PCR e da
contagem do CD4+. Os testes imunoldgicos reaparecem na ficha possivelmente
em funcdo da definicdo de parametros consensuais utilizados na prescricdao de
medicamentos anti-retrovirais combinados, uma vez que o seu fornecimento é
obrigacao do Estado desde 1996, pela lei 9.313.

Assim, as modificagdes da década de 90 sao retratadas no Quadro 9.

Quadro 9 - Quadro da relagédo entre doengas oportunistas (DO), infecgao (IF)
e imunodeficiéncia (ID) nos formularios principais de notificagoes de aids da
década de 90.

Caédigo/ordem DOI/IF/ID
ficha

F2-92 (7) IF +ID +DO
F8-92 (8) IF + DO
F11-92 (9) DO + IF
F5-94 (10) DO + IF
F7-94a (11) DO + IF
F7-94b (12) IF + DO
F8-96 (13) DO + IF
F9-96 (14) IF + DO
F1-98 (15) IF + DO + ID

Na constru¢do das fichas, verifica-se uma redugdo progressiva do numero
de laudas e de itens (embora haja um crescimento da sua extensdo nas ultimas

duas fichas). Ao mesmo tempo, os itens deixam de ser numerados a partir do ano
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de 1989.

O exame “PCR” aparece na ultima ficha (F1-98), e anuncia uma futura
redefinicdo de caso de aids, na qual ha o deslocamento da notificagao de caso de
aids para a de infectado. Pelos critérios atuais, bastariam os testes ja correntes
no rastreamento da infeccdo (Elisa, Western Blot, imunofluorescéncia), sendo
desnecessario um exame genético, de alto custo.

O estudo das modificacbes estruturais e de conteudo das fichas indicou a
construcdo da concepcdo da aids como sindrome no inicio da epidemia
modificando-se até a estabilizacdo de um modelo abstrato da doenga. Assim
como a S'sifilis’, termo que anteriormente se referia a uma série de afecgdes
dermatolégicas e ginecolégicas gerais (Fleck,1980; Carrara,1996), a aids
apresentou-se inicialmente confundida por seus sinais/sintomas inespecificos,
englobando inumeras doengas oportunistas.

Com a descoberta do agente etiolégico, os mecanismos de compreenséo
da aids comecaram a tomar novo formato, indo cada vez mais em direcido ao
mundo microscopico, do virus a estrutura do virus, oferecendo novos sentidos a
sua histéria natural.

Por meio das fichas de notificacdo de aids observa-se quadro a quadro a
supremacia do especifico na medicina, no qual o modelo bacteriolégico € a base
do pensamento. A pesquisa biomédica reflete a busca de seus componentes
basicos: nosografia, descoberta do agente etiologico e desenvolvimento de

tratamentos especificos (Galdston,1941).
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Capitulo 6 - Consideracgoes finais

Neste trabalho, as fichas de notificacdo funcionaram metaforicamente como
pecas de um grande “quebra-cabega”. Na sua montagem, foram formuladas
algumas composigdes a partir dos encaixes obtidos e das lacunas existentes.
Algumas pecas foram descritas nos seus conteudos indicando principalmente, as
peculiaridades das respostas a epidemia no Brasil e a formulagcdo do modelo
abstrato da aids.

A composicado destas pecas é retratada pelos quadros-sintese da analise
transversal e longitudinal das fichas, a fim de oferecer um panorama geral dos
achados. Nestes quadros-sintese (numeros 10 e 11), enfatizam-se os
movimentos de inclusdo, de exclusdo e de sintese observados nas fichas
analisadas. Foram categorizadas como mudangas a combinagcédo de
inclusdo/exclusado de conteudos ou mesmo reestruturacdes dos itens/subitens.

Os achados indicaram algumas tematicas preponderantes nos itens das
fichas durante as décadas de 80 e 90: a) apresentacéo institucional das instancias
notificadoras; b) a nomenclatura da doenga notificada; c) confirmagdo de
informacdes pelos dados no pé de pagina; d) os métodos laboratoriais; €) a
caracterizagado dos infectados pelo HIV; f) as modificagbes do progndstico dos
atingidos; g) os fatores de risco; e h) a concepgéao da aids.

Em relagdo as particularidades das notificagées brasileiras, ressaltam-se o
pioneirismo das iniciativas estaduais (no caso de Sao Paulo) e municipais (do Rio
de Janeiro) na formulagdo dos instrumentos pela vigilancia epidemiolégica. Fato
que demostra também, a morosidade do governo federal frente as respostas a
epidemia de aids, por diversos motivos que este trabalho n&o pretende investigar.

A tentativa federal de padronizagdo da notificagdo se iniciou somente na
década de 90, momento em que ja tinha ocorrido grande avango no conhecimento
sobre a doenga e as vitimas da epidemia. Lembramos aqui que o estagiamento
da aids foi “completado” (no sentido de tornar-se fato cientifico estabelecido) em
1992, ano em que as fichas federais comegaram a aparecer (inclusdo das

mesmas) e predominar no arquivo pesquisado. Neste periodo, o Brasil
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necessitava adequar suas agdes as diretrizes do Banco Mundial devido um acordo
de financiamento, consolidado no ano de 1993 com o Projeto aids |I.

Conforme ja discutido, na década de 80, as doencas sexualmente
transmissiveis (DST) foram contempladas por programa federal especifico. Em
1992, com a implantacdo de um programa federal de aids, ha uma fusdo de
programas, no qual as DST comegcam a ser abordadas ou pelo menos figuram
junto a aids no cabecalho das fichas, num movimento claro de inclusdo. Contudo,
observa-se o desaparecimento da investigacdo das DST do corpo da ficha de
notificacdo, nao retornando sequer quando se demonstrou a interagcdo das
mesmas com a infecgéo pelo HIV (Wasserheit,1992). Este achado (o das fichas)
mostra que os co-fatores (entre eles, as DST), anteriormente investigados
perderam a forga explicativa, portanto foram excluidos das fichas, a partir da
identificacdo do agente etiologico da infecgdo - o HIV. Esta supressé&o indica a
supremacia do modelo etiolégico vigente na concepgdo da aids como esta
refletida na notificacdo de casos.

Desde a implantacdo da notificacdo no Rio de Janeiro em 1982, ndo havia
distingdo de faixa etaria nas fichas. A aids atingia basicamente os adultos neste
periodo. No Brasil, casos de aids em adultos foram definidos como aqueles
ocorridos entre maiores de 15 anos até 1994, embora esse ponto aparece
modificado para 13 anos, na ficha de 1998. Esta coexisténcia de determinagdes
diferentes evidencia a inércia institucional na correcdo das sucessivas
normatiza¢des das definigdes de caso.

A notificagcdo mostra que o uso do termo aids no Brasil toma o rumo da
adogao da grafia em inglés. Inicialmente, ha uma coexisténcia entre SIDA e AIDS.
Aos poucos, o uso do termo em inglés (AIDS) se legitima e predomina no Brasil,
enquanto nos outros paises latinos-americanos e na Franga a terminologia
empregada vem sendo “SIDA”. Cabe ressaltar que a adogdo ocorre
simultdneamente ao financiamento do primeiro projeto brasileiro de aids pelo
Banco Mundial.

Na caracterizagdo das vitimas da epidemia, a notificagdo segue o percurso

de identificagdo do doente especifico até o dado de um caso abstrato, mais
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descompromissado com a incorporagédo das singularidades dos pacientes. Parte-
se do pressuposto de que o quadro delimitado pelo conhecimento da historia
natural ja estabeleceu os elementos explicativos essenciais do modelo abstrato da
doenca. Tudo indica que percurso conceitual da ficha corrobora o deslocamento
de énfase do “doente” para a “doenga em abstrato”, caracteristica da racionalidade
vigente no conhecimento médico.

A evolugcado progndstica mostra os efeitos das intervengdes médicas ao
longo da epidemia de aids, de doenga grave e fatal torna-se tratavel no espaco
ambulatorial. Devido as inovagdes terapéuticas, ha uma melhoria quantitativa e
qualitativa na vida dos pacientes. Em decorréncia disto, os critérios para definigdo
de caso se ampliam permitindo o acompanhamento de um maior intervalo entre a
vida e a morte, o que tem Obvias implicagdes para todas as areas da saude, tais
como o planejamento da infra-estrutura de atendimento e do custo de manutengéo
do tratamento.

Quanto aos riscos, a atencao desloca-se do grupo de risco aos riscos
associados aos estilos de vida. Inicialmente, observam-se riscos difusos, com um
aprofundamento cada vez maior na pesquisa da transmisséo sexual. Observa-se
que o olhar investigatério vai progressivamente sendo deslocado de atributos de
grupos (“grupos de risco”) para atributos de conduta (sexo inseguro, tipo de
parceria e outros), combinados a opcao sexual do caso descrito e de seus
parceiros.

Por sua vez, a concepgéo de aids evolui de um aglomerado de sintomas,
com varios sinais indiferenciados e detectados por exames diagndsticos para
doencgas associadas, a uma clinica especifica com exames proprios. Na descrigao
da doenca, tém-se em perspectiva as doencas oportunistas, a imunodeficiéncia e
a infeccéo alternando-se a cada novo dado da historia natural posto em evidéncia.

Na montagem das concepgoes presentes na notificagcdo de aids, observa-
se que a concepgao etioldgica € o eixo basico de formulagdo da estrutura e
conteudo da ficha, onde se ressalta: 1) O agente etiolégico - o virus - como
primeiro elemento especifico da aids, juntamente com a producéo de teste para

detecgcao do mesmo. Ambos marcam o término da indiferenciacdo da sindrome
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na terceira ficha. Assim, observa-se um processo de sintese nas duas fichas
seguintes. Na primeira etapa, as cinco laudas da ficha sdo reduzidas a quatro (na
quarta ficha) e posteriormente, a duas laudas (na quinta ficha); 2) Com o quadro
clinico diferenciado, os estagiamentos encontram-se bem estabelecidos na nona
ficha; 3) Embora ndo esteja presente na composi¢éo das fichas, a adogdo do AZT
como primeiro medicamento especifico, completa a sequéncia do modelo
etioldgico.

Quanto as disciplinas que orientam as definicdes na sequéncia das fichas,
destacam-se particularmente a anatomia, a imunologia e a genética. O olhar
clinico vai de uma macroanatomia (método anatomopatologico) a microanatomia
(métodos histologicos), se aprofundando em dimensbes cada vez mais
microscopicas, chegando a genética do virus (ou a biologia molecular, por
exemplo, o PCR na ultima ficha). A imunologia por sua vez, auxilia na detecgéao
inicial das resposta indiferenciadas ou inespecificas do organismo, mais
especificamente, do sistema imunolégico. Em momento posterior, com a
comprovacao da infeccdo pelo virus HIV, ha a releitura do fenbmeno que sera
encarado como uma resposta especifica frente ao agente etiolégico. Quadro a
quadro, a descricdo das fichas parece levar a composicdo da aids tal qual
explicitada nos livros de clinica médica.

Por fim, a tarefa de reunir as pecas (as fichas) de um mosaico pouco
explorado e indicar uma historia possivel de constituicido da aids, de modo a
associar alguns fatos ao seu contexto de construgdo parece ter apenas iniciado,
embora seja encerrado temporariamente neste paragrafo. Muitas pecgas
sobraram, lacunas ainda nao foram plenamente preenchidas, enfim, esta versao

preliminar indica alguns ganchos para o retorno a préxima etapa do jogo.



Quadro 10 - Principais modifica¢goes longitudinais e transversais das fichas principais na década de 80.

F6-82 (1° ficha)

F1-85 (2° ficha)

F6-85 (3 ficha)

Apresentacao da ficha

-Indica procedéncia da ficha: Estado de Séao
Paulo;
-Designa aids, entre aspas: “AIDS”.

-Mudanga: remodelagem da ficha pelo
Municipio do Rio de Janeiro

-Nao ha mudanga

Dados finais da ficha

Etiologia e doenga

-Descreve doengas oportunistas (DO).

-Inclusédo da imunodeficiéncia (ID);
-DO + ID

-Incluséo da infecgéo (IF)
-DO+ID + IF

Métodos diagnosticos

-Descreve métodos diagnosticos para detecgéo
das doengas oportunistas.

-Incluséo de marcadores imunoldgicos:
linfocitos T (helper e supressor)
-Incluséo da necroépsia no item situagéo
atual do paciente.

-Inclusdo de exame especifico: “Teste
HTLV-III”

Caracteristica epidemiologica de
pessoa

-Designa o item de “Identificagdo”

-Nao ha mudancga

-N&o ha mudancga

Prognéstico

-Descreve hospitalizagéo e ébito.

-Incluséo do “atendimento ambulatorial”
-Incluséo da gravidade na hospitalizagédo

-N&o ha mudanga

Fatores de risco

-Designa o item de: “Condigbes sociais e
fatores de risco”

-Designa aids “SIA”;

-Temporalidade utilizada: 5 anos atras
-Localizag&o do item: penultima lauda.
-Conteudo do item: estilo de vida;
antecedentes e estados patoldgicos; estados
fisiolégicos; transmissdo sexual

-Inclusdo: condigbes de co-habitagdo no ano
anterior ao diagndstico

-N&o ha mudanga

obs: Em todos os quadros seréo indicados somente os aspectos diferenciados das fichas de notificagdo. Um trago significa a inexisténcia do dado.




Continuagdo do Quadro 10.

F1-87a (4° ficha)

F1-87b (5° ficha)

F8-89 (6° ficha)

Apresentacdao da
ficha

-Incluséo da designagao SIDA entre parénteses;
-Mudanca: convivéncia de nomenclaturas -
AIDS(SIDA).

-Nao ha mudancgas

-Mudanga: as nomenclaturas passam a ser
pareadas por barra inclinada: AIDS/SIDA

Dados finais da
ficha

Etiologia e | -Doengas oportunistas (DO) + Infecgéo (IF). -Mudanga: ID (imunodeficiéncia) + IF + DO -Mudanga: IF + ID +DO;

doenga - Sintese: de 5 para 4 laudas -Sintese: de 4 para 2 laudas. -Incorporagao da encefalite as DO.
-Nitida diferenca entre DO e ID.

Métodos -Incluséo da necropsia na confirmacéo de infecgdes -Mudanca: a necropsia é transferida para o -Excluséo da necrépsia

diagnésticos

oportunistas.

item relacionado a situagéo do paciente
-Mudanca: na designacédo do exame
especifico: “Pesquisa de anticorpos anti-HIV”
-Reinclusdo dos marcadores da

-Incluséo das designagdes dos exames
especificos: Elisa ; Imunofluorescéncia;
Western Blot

imunodeficiéncia.
Caracteristica -Inclusées: iniciais de sobrenome e mae; -Mudanca: o periodo de risco atual é -Incluséo: idade no inicio da doencga
epidemiolégica -Inclusédo: caso suspeito/ confirmado; investigado. -Exclusdes: cor, pais, telefone,

de pessoa

- Exclusdes: palavra doente; ocupagao nos ultimos 5
anos e local de estudo; temporalidade de 5 anos
(exceto nos fatores de risco).

-Sintese: os estados civis vilvos e divorciados sdo
incluidos em “outros”

-Mudanga: deslocamento do subitem
ocupagao atual;
-Inclusédo do enderecgo do trabalho.

deslocamentos espaciais (tempo de
residéncia, local e enderego do trabalho);
-Sintese das variavies espaciais;
-Mudanca: uso de campos codificados
aumentam.

Prognéstico

-Incluséo: local de atendimento e o inicio do
tratamento;

-Inclui as seguintes datas: diagnéstico, notificagdo e
oObito.

-inclusdo de necropsia neste item

-Incluséo: +Assintomatico; LAC/SLV; ARC;
AIDS

Fatores de risco

-Mudanga designagéo do item: “Condigbes sociais-
fatores de risco”

-Mudancga de estrutura: o item passa da penditima
para a primeira lauda;

-Mudanga do conteudo do item:

a) estilo vida: inclui deslocamento por regides
brasileiras; especifica drogas injetaveis;

b) transmissdo sangiiinea: localiza recepgao/doacéo
sangiiinea, hemodialise especificada;

c) contextos e estados mérbidos; DST com diagnéstico
e data;

d) transmiss&o sexual: orientagdo sexual, tipo parceria,
duragao do relacionamento; inclui comunicantes/
informantes;

e) acidentes pérfuro-cortantes e com materiais
contaminados

-Ficha de transigao;

-Mudanga da designagao: SIDA em vez de
SIA das fichas anteriores

-ltem retorna o formato da terceira ficha;
-Exclusao: informantes

-Excluséo dos termos “condi¢des sociais”,
restando “fatores de risco”;

-Mudanca da temporalidade investigada :"a
partir de 1980”;

-Mudanga: énfase na transmissao sexual;
-Inclus&o da terminologia “grupo de risco”;
-Incluséo de subitem para casos de aids
em menor de 13 anos;

-Exclusao da investigacao dos contatos
nao sexuais com “doentes de SIDA/AIDS”;
-Mudanga: investigagao da transmissao
sangiiinea (hemofilia e transfusao)
utilizando a temporalidade de 7 anos.
-Exclusao da histéria de doagao;
-Exclusao de informantes

-Exclusdo das DST como cofator da
infeccdo pelo HIV.




Quadro 11 - Principais modificagoes longitudinais e transversais das fichas principais na década de 90.

F2-92 (7 ficha)

F8-92 (8" ficha)

F11-92 (9° ficha)

F5-94 (10° ficha)

Apresentagao da ficha

-Incluséo do programa estadual de
DST/AIDS no Rio de Janeiro;
-Incluséo: indica vigéncia do SUDS;
-Inclusédo das DST no cabegalho;
-Mudanga: separados por hifen,
AIDS-SIDA

-Incluséo: coordenagéao estadual de
vigilancia de DST/AIDS (SUS-
RJ/Superintendéncia de Saude
Coletiva/Coordenadoria de
vigilancia/Divisdo de DST/AIDS);
-Incluséo: indica vigéncia do SUS
-Incluséo de ponto de corte etario da
ficha >ou=15 anos

-Exclusado da terminologia SIDA,;
-Exclusao dos sinais de ligagéo e
predominio da sigla AIDS.

-Incluséo: Ministério da Saude
na vigilancia;

-Inclusé@o: Programa Nacional
de DST/AIDS

-Incluséo do termo adulto
-Mudanga: cabegalho duplo

-Nao ha mudancgas

Dados finais da ficha

-Inclusdo de numeros telefénicos
estadual e municipal

-Inclui: ano de 1992

-N&o ha mudancgas

Etiologia e doenga

-Distingdo definitiva entre ID e OP;
-Segue Critérios CDC 1987.

-Mudanga: IF + OP

-Mudanga: OP + IF
-Concepcao abstrata da aids;
-Critérios CDC
modificado/Caracas.

-N&o ha mudancgas

Métodos diagnosticos

-Reinclusao de métodos
diagndsticos para deteccéo de
oportunistas;

-Mudanca: necrépsia esta em item
isolado.

-Exclui marcadores imunoldgicos;
-Exclui a necropsia;

-Mudanga: exames especificos séo
denominados de “sorologia para o
HIV”.

-Exclui métodos diagndsticos
para detecgao de doencgas
oportunistas.

-Ficha de transigao:
apresenta métodos
diagnésticos gerais e
sorologia para o HIV

Caracteristica
epidemiolégica de
pessoa

-Nao ha mudangas

-Exclui dos dados 0 nome mae

-Mudanca: duplicagédo e
renomeagao do item: “Dados
paciente”

-Inclusdo de dados: numero
de prontuario e setor
assistencial

Prognéstico

-Incluséo do termo “Inf. ag.”
(infecgdo aguda)

-Excluséo do termo “LAC”
(linfodenopatia crénica).

-Mudanga: dados distribuidos em 2
itens: “dados do paciente” e “dados
de notificagéo/ investigagao”

-N&o ha mudancgas

-Mudanga: retorno da data do
primeiro atendimento ou da
internagéo atual com
hipotese diagnostica e
sintomas prodrémicos;
-Incluséo: investiga forma de
detecgéo do caso, se doador,
suspeita clinica ou exame de
comunicante

Fatores de risco

-Mudanca: predominio da
terminologia AIDS

-Incluséo de dados investigados na
transmissao sanguinea: causa
determinante, data, locais de
doagéo

-Mudancga: denominagéo do exame
especifico de “teste HIV”

-Mudancga da designagao do item
para “histéria epidemioldgica”;
-Inclusédo de dados sobre tipo de
parceria;

-Incluséo de acidente profissional na
area de saude

-Excluido a investigagao dos
“comunicantes”;

-Exclusao do termo grupo de risco.

-Mudancga da designagao do

item: “Categoria de exposi¢éo™:

exposigao sexual, hemofilico,
usuarios drogas endovenosas;
-Mudanga: a temporalidade “a
partir de 1980” s6 permanece
na transfusdo sanguinea;
-Sintese: excluséo da
investigacéo de acidente
profissional ou inclusdo na
categoria “outros”.

-Nao ha mudancgas




Continuagdo do Quadro 11

F7-94a (11° ficha)

F7-94b (12 ficha)

F8-96 (13° ficha)

F9-96 (14° ficha)

F1-98 (15" ficha)

Apresentagdo da
ficha

-Mudancga: Programa DST/
AIDS/ SES - RJ/ SUSC/
Cordenadoria de vigilancia/
divisdo de DST/ AIDS

-Mudanga: SUS-MS-DST-
AIDS

-Inclusdo: entrada da aids
no SINAM

-N&o ha mudancgas

-Nao ha mudancgas

-Mudanga no ponto de
corte de faixa etaria:
maior ou igual 13 anos

Dados finais da

ficha

-N&o ha mudancgas

-Inclusédo da data de
implementagdo:18/10/93

-Incluséo do ano de 90

-Inclusédo da data de
implementacdo:06/01/98

Etiologia e doenga

-Nao ha mudancgas

-Mudanga: IF + OP

-Mudancga: OP + IF

-Mudanga: IF + OP

-F+1D + OP

Métodos
diagnoéstico

-Reinclusdo de exames
especificos denominados
de “Sorologia HIV”

-Inclusdo das causas
morte, conforme
declaragao de 6bito

-N&o ha mudancgas

-Ficha de transigéo:
presenga de sorologia
HIV e métodos
diagnésticos para
deteccdo de doengas

oportunistas.

-Inclusdo do exame PCR
-Mudanga: reinclusdo dos
marcadores
imunolégicos: CD4+
-Inclusdo do numero da
Declaragao de 6bito

Caracteristica
epidemiolégica de
pessoa

-Sintese: agrega
informagdes em um campo

-Mudanga: itens divididos
em 2 e designado por
“Dados do caso” e “Dados

-Mudanca da designagéao
do item: “Dados do
paciente”

-Mudanga da designacao
do item: “Dados do caso”;
-Inclusdo do numero do

-Reinclusédo da etnia no
caso de indio;
-Etnia e escolaridade

gerais”; prontuario no item dado | repetido em dois itens;

-Reinclusdao do numero do do caso. -Reinclusdo do numero

prontuario. do prontuario
Prognéstico -N&o ha mudancgas -Mudanga: dados em 2 | -N&o ha mudangas -Ficha de transigéo -Inclusdo do numero da

campos da ficha: “dados
gerais” e “dados do caso”

declaragao de 6bito
-Inclusédo  de  critério
excepcional no caso de
causa nao externa com
acompanhamento médico
e com ARC

Fatores de risco

-Néo ha mudancgas

-Nao ha mudancgas

-Nao ha mudancgas

-Nao ha mudangas

-Mudanga: renomeagao
do item : “Avaliagdo de
risco”;

-Mudanga: transmissao
sexual, sem

categorizagéo anterior;
-Inclusao: transmissao
transfusional descrita
segundo algoritmo;
-Inclusdo da transmisséo
vertical;

-Reincluséo transmisséo
profissional de saude.
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