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RESUMO

O HTLYV, sigla em inglés para o virus que infecta células T humanas (Human T-cell
Lymphotropic Virus), ¢ um retrovirus que afeta as células de defesa do organismo, os
linfocitos T. Sua forma de transmissdo ¢ por via hematogénica, sexual ou vertical. A maioria
das pessoas infectadas sdao portadores assintomaticos, porém algumas podem vir a
desenvolver quadros neurologicos degenerativos graves como a paraparesia espastica tropical,
além de leucemia e linfoma. O Brasil ¢ considerado o pais como o maior numero absoluto de
individuos infectados, com estimativa de prevaléncia de até 2,5 milhdes de soropositivos.
Estudos realizados com doadores de sangue mostram que a infec¢ao pelo HTLV esta presente
em todo pais, ainda que de forma heterogénea. Nesta pesquisa buscamos conhecer e analisar o
processo de formulagdao de agenda e implementagao de politicas e agdes referentes ao HTLV
nos estados da Bahia e Minas Gerais, dois estados pioneiros no desenvolvimento de politicas
publicas voltadas para pessoas infectadas pelo virus. Utilizamos o Modelo Multiplos Fluxos
para compreensao de como e por que a tematica foi inserida na agenda governamental dando
origem a politicas publicas referentes ao HTLV nesses estados. Constatamos que varios
fatores contribuiram para inclusdo do tema na agenda governamental no estado da Bahia tais
como, magnitude e gravidade de casos, mobilizacio da comunidade cientifica para o
desenvolvimento de pesquisas, conjuntura politica favoravel com gestores e parlamentares
sensiveis a situacdo e militdncia de individuos infectados. Houve consenso em relagdo a
necessidade de envolvimento de diferentes atores para estruturagdo de politicas de prevengao
e controle dessa IST. No estado de Minas Gerais, apenas alguns problemas identificados em
seu fluxo entraram na agenda. Observamos que as decisdes aprovadas favoreceram a
ampliacao de acdes referentes ao HTLV, porém, apesar de defesa de pesquisadores quanto a
necessidade de estruturacdo da assisténcia ¢ investimentos na area, ndo houve consenso em
todo momento para maiores avangos. As dificuldades de implementacao de politica setorial e
a inexisténcia de grupos de pressdo organizados colaboraram para que essas a¢des ndo fossem
uma prioridade para as secretarias de satide de Minas Gerais. Este trabalho pioneiro de analise
da inclusdo do tema em agendas governamentais visou compreender este processo,
contribuindo para o debate e conferindo maior visibilidade sobre a implementagdo de politicas
referentes ao HTLV. Constatamos que na atual conjuntura, individuos infectados por HTLV e
outros atores envolvidos com o tema ainda possuem um longo caminho a percorrer na
mobilizagdo para investimentos na éarea, para a formulagdo e implementacdo de politicas
publicas e conquista de direitos sociais.

Palavras-chave: HTLV. IST. Agenda governamental. Politicas Publicas. SUS.



ABSTRACT

Human T-cell Lymphotropic Virus (HTLV) is a retrovirus that affects the defense cells of
the organism, the T lymphocytes. Its form of transmission is hematogenous, sexual or vertical.
Most infected people are asymptomatic carriers, but some may develop severe degenerative
neurological conditions such as tropical spastic paraparesis and also leukemia and lymphoma.
Brazil is considered the country with the highest absolute number of infected individuals, with
an estimated prevalence of up to 2.5 million HTLV-positive individuals. Studies carried out
with blood donors show that HTLV infection is present throughout the country, albeit
heterogeneously. The objective of this research is to analyze the process of formulating an
agenda and implementing policies and actions related to HTLV in the states of Bahia and
Minas Gerais, which are two of the pioneer states in the development of public policies aimed
at people infected by the virus. The Multiple Streams Model was used to understand how and
why the theme was inserted in the governmental agenda giving rise to public policies
regarding HTLV in these states. Several factors contributed to the inclusion of the topic on the
governmental agenda in the state of Bahia, such as the magnitude and severity of cases,
mobilization of the scientific community for the development of research, favorable political
conditions with managers and parliamentarians sensitive to the situation and the militancy of
individuals infected. There was consensus regarding the need for involvement of different
actors to structure policies for the prevention and control of this STI. In the state of Minas
Gerais, only a few problems identified entered the agenda. We observed that the approved
decisions favored the expansion of actions related to HTLV, however, despite the defense of
researchers regarding the need for structuring assistance and investments in the area, there
was no consensus at all times for further advances. The difficulties in implementing sectorial
policy and the lack of organized pressure groups, contributed to the fact that these actions
were not a priority for the health departments of Minas Gerais. This pioneering analysis aimed
to understand that process, provide greater visibility and contribute to the debate on the
implementation of policies related to HTLV. In this context, individuals infected with HTLV
and other actors involved with the theme still have a long way to go in mobilizing investments
in the area, in the formulation and implementation of public policies and the conquest of
social rights.

Keywords: HTLV. IST. Government agenda. Public policy. SUS.
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INTRODUCAO

O HTLV — Human T-cell lymphotropic Virus ou Virus Linfotropico de Células T
Humanas — ¢ um retrovirus que afeta as células de defesa, os linfocitos T. Em 1980, o HTLV-
1 foi identificado como o primeiro retrovirus associado ao cancer em humanos (POIESZ et
al., 1980), descrito como o virus linfotrépico de células T humanas Tipo 1, isolado de um
paciente com neoplasia maligna de células T. Em 1982 foi isolado o HTLV-2 de um paciente
com leucemia de células T e que raramente ¢ associado a alguma doenca
(KALYANARAMAN et al, 1982). Em 2005 foram isolados HTLV-3 e HTLV-4 em
individuos na Africa (MAHIEUX et al., 2009), nio tendo sido associados até o momento a
nenhuma doenca.

A primeira aproximag¢ao com a tematica HTLV aconteceu devido a minha inser¢ao
na equipe do Servigo Social do Instituto Nacional de Infectologia Evandro Chagas da
Fundagdo Oswaldo Cruz — INI/FIOCRUZ por meio de concurso publico em 2006, local onde
trabalho até a presente data.

A equipe do Servigo Social do INI/FIOCRUZ realiza atendimentos a pacientes
portadores de doengas infecciosas e seus familiares buscando conhecer o contexto social,
situagdo laboral, vinculos familiares e afetivos, situa¢do econdmica, entre outras informacoes,
que podem repercutir no processo saude-doenga e em seu tratamento. A equipe desenvolve
atendimento individual e familiar e atividades de educag¢do em saude, utilizando estratégias de
grupo com pacientes em sala de espera do ambulatorio e na enfermaria e em rodas de
conversa sobre infecgdes sexualmente transmissiveis e a importancia de utilizagdo de
preservativos, adesdo ao tratamento e outros temas sugeridos pelo grupo. Como parte das
atribuicdes do assistente social, os direitos dos pacientes usuarios do SUS sdo apresentados,
tais como: direito a atendimento digno, de acesso ao prontudrio, esclarecimentos quanto a
doenga e tratamento, respeito ao sigilo, dentre outros. Além de direitos dos usuarios, os

pacientes solicitam orientagdes sobre direitos previdenciarios e/ou direitos assistenciais.

1 - O INI/FIOCRUZ ¢ uma unidade técnico-cientifica da Fundagdo Oswaldo Cruz no Rio de Janeiro, que atende
portadores de HIV/Aids, HTLV, Infec¢des Sexualmente Transmissiveis (IST), doenga de Chagas, toxoplasmose,
leishmaniose, micoses (esporotricose, paracoccidioidomicose, histoplasmose, aspergilose, criptococose),
tuberculose, doencas febris agudas (dengue, malaria, influenza, varicela, leptospirose, entre outras), além de
pessoas que sofreram acidentes com animais peconhentos (cobras, escorpides e aranhas). (Instituto Nacional de
Infectologia Evandro Chagas. Fundagdo Oswaldo Cruz (INI/ FIOCRUZ). O Instituto Nacional de Infectologia
Evandro Chagas (INI). Fiocruz, Rio de Janeiro, 26 de junho de 2014. Disponivel em:
<https://www.ini.fiocruz.br/o-ini>. Acesso em: 15 dez. 2019).
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Dentre as questdoes colocadas por esse publico, a maioria solicita informagdes
sobre os direitos existentes e orientacdes para sua garantia. Em muitos casos, os pacientes
chegam ao Servigo Social questionando sobre a existéncia de beneficio remunerado. Nesse
caso, prestamos esclarecimentos sobre os beneficios existentes, previdenciario ou assistencial.
Os beneficios previdenciarios estdo vinculados a impossibilidade provisoria ou permanente
para atividade laborativa de individuo que possui qualidade de segurado pela Previdéncia
Social. Os beneficios assistenciais referem-se, principalmente, ao Beneficio de Prestacao
Continuada da Lei Organica da Assisténcia Social (BPC/LOASZ) e ao Programa Bolsa
Familia. O BPC/LOAS ¢ destinado a idosos, deficientes fisicos e portadores de doencgas
cronicas em situacdo de extrema pobreza. O Programa Bolsa Familia ¢ um programa de
transferéncia direta de renda que beneficia familias em situacdo de pobreza e de extrema
pobreza em todo o paisg.

Um marco importante, quanto a orientacdo de usuarios e familiares e os
respectivos encaminhamentos, relaciona-se a divisdo sociotécnica do trabalho devido a
caracteristicas de inser¢do do sujeito no mercado de trabalho e vinculo empregaticio. Se o
paciente possui vinculo previdenciario ou ainda possui a qualidade de segurado ¢ orientado
quantos aos procedimentos para o Auxilio Doenga. Nao tendo vinculo previdenciario ou nao
estando na qualidade de segurado, mas se tratando de paciente carente ¢ sem condigdes
laborativas, o individuo e/ou familia sdo orientados quanto aos procedimentos para o
BPC/LOAS.

O atendimento a pacientes portadores de HTLV inquietou-me, na medida em que
0s mesmos questionavam a razdo sobre a desigualdade de direitos entre os pacientes
soropositivos para o HIV e os positivos para o HTLV. No caso de pacientes soropositivos para
o HIV, muitas conquistas foram alcangadas e, independente da condi¢do laborativa ou

situacdo socioeconOmica, os soropositivos fazem jus a alguns direitos, a saber: isengdo de

2 Beneficio de Prestagdo Continuada da Lei Organica da Assisténcia Social (BPC/ LOAS). BRASIL. Lei n°
8.742, de 07 de dezembro de 1993. Dispde sobre a organizagdo da Assisténcia Social e da outras providéncias.
Diario Oficial da Unido, Poder Executivo, Brasilia, DF, 08 dez. 1998. Disponivel em:
<http://www.planalto.gov.br/CCivil_03/leis/L8742.htm>. Acesso em: 10 fev. 2020.

® Programa Bolsa Familia. Lei n° 10.826/ 2004 e Decreto n® 5.209/ 2004. BRASIL. Lei n° 10.836, de 09 de
janeiro de 2004". Cria o Programa Bolsa Familia e d4 outras providencias. Didrio Oficial da Unido, Poder
Executivo, Brasilia, DF, 12 jan. 2004. Disponivel em: <http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ ato2004-
2006/2004/1€1/110.836.htm>. Acesso em: 10 fev. 2020. BRASIL. Decreto n° 5.209, de 17 de setembro de 2004°.
Regulamenta a Lei n° 10.836, de 09 de janeiro de 2004, que cria o Programa Bolsa Familia, e d4 outras
providéncias. Diario Oficial da Unido, Poder Executivo, Brasilia, DF, 20 set. 2004. Disponivel em:
<http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ ato2004-2006/2004/decreto/d5209.htm>. Acesso em: 10 fev. 2020.
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Imposto de Renda (em caso de proventos de aposentadoria ou pensdo), saque do Fundo de
Garantia do Tempo de Servigo — FGTS, Passe Livre* dentre outros beneficios.

Como exemplo, no Quadro 1 destacamos as normas juridicas referentes a
conquistas de pessoas vivendo com HIV, que nao contemplam do mesmo modo os portadores
de HTLV, demonstrando o quanto as pessoas afetadas por esse virus ainda precisam lutar para

garantir acesso a direitos.

Quadro 1 - Direitos dos soropositivos para o HIV (normas juridicas)

Legislacdo | Assunto Descricao

Lein® 7.670, | Beneficios Estende aos portadores da SIDA/AIDS os beneficios que especifica e da outras

de 08 / 09/ trabalhistas | providéncias.

1988 IT - levantamento dos valores correspondentes ao Fundo de Garantia do Tempo de
Servigo - FGTS, independentemente de rescisdo do contrato individual de trabalho
ou de qualquer outro tipo de peculio a que o paciente tenha direito.

Disponivel em:< http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/leis/L7670.htm>.

Lein® 7.855, | Sigilo no Altera a Consolidagdo das Leis do Trabalho, atualiza os valores das multas

de 24 de trabalho e trabalhistas, amplia sua aplicagdo, institui o Programa de Desenvolvimento do

outubro de sigilo Sistema Federal de Inspecao do Trabalho e da outras providéncias.

1989 médico O médico tem a obrigacdo de somente averiguar a capacidade laborativa do
trabalhador nos exames legais (Art.168 da CLT), sem referéncia a seu estado
sorolégico. Em caso de violagdo, deve-se registrar o ocorrido na Delegacia do
Trabalho mais proxima. Disponivel em: < https://unaids.org.br/conheca-seus-
direitos/http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/LEIS/L7855.htm#art168>.

Declaragdo 1° ENONG, | Em 1989, profissionais da saude ¢ membros da sociedade civil criaram, com o

dos Direitos | Porto apoio do Ministério da Satde, a Declaragdo dos Direitos Fundamentais da Pessoa

da Pessoa Alegre, Portadora do Virus da AIDS. O documento foi aprovado durante o primeiro

Portadora do | outubro de Encontro Nacional de ONG AIDS (ENONG), em Porto Alegre (RS).

Virus da 1989 Disponivel em: <http://www.pelavidda.org.br/declaracao.htm>

AIDS — 1989

continua

4 Passe Livre ¢ a gratuidade nos transportes publicos que circulam dentro de um municipio (Passe Livre
Municipal) ou entre os municipios (Passe Livre Intermunicipal). Em cada municipio e estado ha legislagdes
especificas. De forma geral, com o Passe Livre, adultos e criancgas portadores de deficiéncia fisica, visual,
auditiva e mental, bem como de doengas cronicas que estejam em tratamento, tém direito a gratuidade em
barcas, metr6, Onibus intermunicipais ¢ trens. Menores de idade e adultos incapazes de se locomoverem
sozinhos, sejam eles deficientes ou doentes cronicos, tém direito a gratuidade também para um acompanhante.
No caso do municipio do Rio de Janeiro, o beneficio é garantido pelo Decreto n°® 32.842 de 1/10/2010 (RIO DE
JANEIRO — Municipio, 2010) e no Estado do Rio de Janeiro pela Lei n° 4.510, de 13/01/2005 (RIO DE
JANEIRO - Estado, 2005). Portadores de outras doengas e de outras situagdes moérbidas também usufruem
desses direitos, tais como portadores de hanseniase, cancer, transplantado renal, dentre outras.

RIO DE JANEIRO (Estado). Lei n° 4510/2005 de 13/01/2005. Dispde sobre a isen¢do do pagamento de tarifas
nos servicos de transporte intermunicipal de passageiros por dnibus do estado do Rio de janeiro, para alunos do
ensino fundamental e médio da rede publica estadual de ensino, para pessoas portadoras de deficiéncia e
portadoras de doenga cronica de natureza fisica ou mental que exijam tratamento continuado e cuja interrupgao
no tratamento possa acarretar risco de vida, e da outras providencias. Diario Oficial do Estado do Rio de
Janeiro, P. 11, de 21/03/2005. Disponivel em: < https://gov-rj.jusbrasil.com.br/legislacao/88465/1ei-4510-05>.
Acesso em: fev. 2020.

RIO DE JANEIRO (Municipio). Decreto n. 32842, de 01/10/2010. Regulamenta a Lei n. 5211, de 01/07/2010,
que institui o Bilhete Unico no Municipio do Rio de Janeiro bem como a Lei n. 3167, de 27 de dezembro de
2000, que disciplina a Bilhetagem Eletronica nos servigos de Transporte Publico de Passageiros do Municipio do
Rio de Janeiro, incluindo o exercicio das gratuidades legalmente instituidas. Diario Oficial do Municipio do
Rio de Janeiro, de 04/10/2010. Disponivel em:
<http://www.rio.rj.gov.br/dlIstatic/10112/4800832/4138120/Decreto 32842 2010.pdf>. Acesso em: fev. 2020.
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Legislacdo | Assunto Descricao
Lein® 8.036, | FGTS Dispde sobre o Fundo de Garantia do Tempo de Servigo, e d& outras providéncias.
de 11 /05/ XIII - quando o trabalhador ou qualquer de seus dependentes for portador do virus
1990 HIV. (Incluido pela Medida Provisoria n° 2.164-41, de 2001)

Disponivel em:<http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/LEIS/L8036compilada.htm>
Resolugdo Liberagao Autoriza a liberacdo do saldo das contas vinculadas ao PIS-PASEP ao titular quanto
do Conselho | de PIS- | aele proprio ou qualquer de seus dependentes for acometido de neoplasia maligna.
Diretor do Pasep A Resolucdo do Conselho Diretor do Fundo PIS-Pasep n® 5, de 15/10/1996.
Fundo PIS- Autoriza a liberagdo do saldo das contas vinculadas ao PIS-PASEP ao titular
PASEP n° 1, quando ele proprio ou qualquer de seus dependentes for portador de HIV.

de 15/10/96

Disponivel em:
<https://www.normasbrasil.com.br/norma/resolucao-1-1996 95224 html>

Lein®9.313, | Garantiade | Art. 1° Os portadores do HIV (virus da imunodeficiéncia humana) e doentes de
de 13 /11/ acesso ao AIDS receberdo, gratuitamente do SUS, toda a medica¢do necessaria a seu
1996 tratamento tratamento. Disponivel em: < https://www.legisweb.com.br/legislacao/?id=84692>
http://www.giv.org.br/projetos/juridico/lei 9313.htm
RODC Estabilidade | O Tribunal Superior do Trabalho (TST) garante estabilidade no emprego a
58967/2002 | no emprego | portadores do HIV, enquanto ele ndo for afastado pelo INSS. A Secao Especializada
a portadores | em Dissidios Coletivos (SDC) do TST concedeu essa garantia ao empregado
de HIV portador de aids, evitando a despedida motivada pelo preconceito. Caso o
diagnostico seja a causa da demissdo, o portador do HIV devera propor acdo
judicial com o objetivo de ser reintegrado ao trabalho e, ao mesmo tempo, de ser
indenizado por danos morais.
Disponivel  em: <https://tst.jusbrasil.com.br/jurisprudencia/2776665/recurso-
ordinario-em-dissidio-coletivo-rodc-58967-58967-2002-900-03-008>
Lein® Isengdo de | XIV — os proventos de aposentadoria ou reforma motivada por acidente em servigo
11.052, de imposto de | e os percebidos pelos portadores de moléstia profissional, tuberculose ativa, (aids),
29 de renda com base em conclusdo da medicina especializada, mesmo que a doenga tenha sido

dezembro de
2004

contraida depois da aposentadoria ou reforma. Disponivel em:
<http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ At02004-2006/2004/Lei/L11052.htm>

Lei Estadual
n° 4510 de
13/01/2005

Passe Livre
Intermunici
pal no
Estado do
Rio de
Janeiro

Dispde sobre a isencdo do pagamento de tarifas nos servicos de transporte
intermunicipal de passageiros por onibus do Estado do Rio de Janeiro, para alunos
do ensino fundamental e médio da rede publica estadual de ensino, para as pessoas
portadoras de deficiéncia e portadoras de doenga cronica..., que exijam tratamento
continuado e cuja interrup¢do no tratamento possa acarretar risco de vida, e da
outras providencias.

§ 5° - Para fins de aplica¢do desta Lei, consideram-se também como doengas
cronicas a tuberculose ativa e hanseniase. (Este artigo posteriormente foi incluido
pela Lei 6541/2013)

OBS: A Lei 4510/2005 nio lista quais s@o as doengas cronicas, ficando a critério do
médico da Unidade Publica de Saude, a decisdo de preencher o formulario da
Secretaria de Transporte com dados pessoais do paciente e informagdes clinicas.
No entanto, para assegurar o direito dos portadores de tuberculose e hanseniase,
houve um artigo apensado posteriormente. A ausé€ncia dessa listagem favorece o
crescimento da judicializagdo da satde, pela qual, cidaddos acionam a justiga para
terem garantidos direitos como aquisi¢do de medicamentos, equipamentos,
realizagdo de cirurgias e nesse caso, o Passe Livre, necessario para continuidade de
tratamento em  Unidade  publica de  saude. Disponivel  em:
<http://alerjlnl.alerj.rj.gov.br/contlei.nsf/c8aa0900025feef6032564ec0060dfff/3b71
4281166¢970483256f89006d268c?OpenDocument>

Decreto
Municipal n°
32.842 de
1/10/2010

Passe Livre
Municipal
(municipio
do Rio de
Janeiro)

Regulamenta a Lei n° 5211, de 01 de julho de 2010 e a Lei n® 3167, de 27 de
dezembro de 2000. Art. 8° As gratuidades concedidas, nos termos da legislagdo
expedida conforme art. 401 da Lei Orgdnica do Municipio do Rio de Janeiro, aos
maiores de 65 anos, alunos uniformizados da rede publica de ensino fundamental e
médio, .... deficiéncia fisica ... auditiva ... visual ... mental, ostomizados, renais
cronicos, transplantados, hansenianos, portadores do virus HIV e de doencas
cromicas, que necessitem de tratamento continuado, e respectivo acompanhante,
quando for o caso. Disponivel em: <http://www.rio.rj.gov.br/dlstatic/
10112/4800832/4138120/Decreto 32842 2010.pdf>
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conclusio

Legislacdo | Assunto Descricao

Instrucao Auxilio- Segurado e que ndo possa trabalhar por conta de doenca incapacitante ou acidente

Normativa doenga e por mais de quinze dias consecutivos ¢ assegurado o Auxilio-Doenca.

INSS/PRES | aposentador | A pessoa que vive com HIV/AIDS tem direito ao beneficio sem necessidade de

n® 45 de | iapor cumprir o prazo minimo de contribuicdo e desde que tenha qualidade de segurado.

2010 invalidez A aposentadoria por invalidez ¢ definida pela mesma normativa, e ¢ um beneficio
concedido a quem sofre de alguma incapacidade incuravel ¢ que impossibilite a
realizagdo do trabalho. Para ter acesso, ¢ preciso contribuir para a Previdéncia
Social por no minimo 12 meses, no caso de doenga. Disponivel em:
<https://www.inss.gov.br/wp-content/uploads/2019/10/IN450quemudou.pdf>.

Lein® Lei Lei n°® 12.984, que define o crime de discriminagéo aos portadores de HIV e doentes

12.984, de antidiscrimi | de aids. Disponivel em: <http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ Ato2011-

2014 nacéo 2014/2014/Lei/L12984.htm>.

Fonte: Elaboracao da propria autora.

A infecgdo pelo HTLV ainda nao faz parte da listagem de doengas de carater grave
e cronico nas normas juridicas que garantem direitos a grupos especificos como o0s
mencionados. O passe livre, por exemplo, ¢ alcancado pelo portador de HTLV somente em
caso de sequela neuroldgica, beneficio que deve ser pleiteado pela condi¢do de deficiéncia
fisica e ndo pela infec¢do do virus. Essa desigualdade quanto aos direitos dos pacientes me
fez refletir sobre a importancia de mobilizagdo social em torno da constru¢do de agenda que
influencie os rumos da politica de saude na area especifica e favoreca a garantia de direitos.

Em relacao ao controle sanitario de doengas transmissiveis, foram implantados no
Brasil testes de triagem soroldgica nos hemocentros a partir da Portaria MS/GM n° 1.376 de
1993, com a realizacdo de exames laboratoriais de alta sensibilidade para varios agentes
infecciosos tais como HIV-1 e HIV-2, HTLV-1 e HTLV-2, HCV, HBV, Trypanossoma cruzi
(Chagas), Treponema pallidum (sifilis) e T. Plasmodium (malaria) (BRASIL, 1993a). Dessa
forma, tornou-se possivel identificar doadores infectados e impedir a transmissdo do virus
através da transfusdo de sangue ou derivados. Além da prevencao, a medida contribuiu para
que se pudesse conhecer a distribui¢do da infec¢do pelo Brasil, ainda que de forma parcial,
por se tratar de grupo especifico de doadores de sangue.

Estudo feito nos hemocentros das capitais de todo pais e Distrito Federal mostrou
que a infeccdo pelo HTLV-1 estd presente em todas as regides brasileiras (CATALAN-
SOARES; CARNEIRO-PROIETTI; PROIETTI, 2005). Como os dados referem-se a
doadores de sangue, ndo se pode afirmar a equivaléncia com a prevaléncia da infec¢do na
populacdo brasileira em geral, porém essa e varias outras pesquisas, demonstram que a
infeccdo esta presente de forma heterogénea no Brasil, sendo o pais reconhecido como o de
maior numero absoluto de individuos infectados, com estimativa de prevaléncia de 800.000

soropositivos para HTLV (GESSAIN; CASSAR, 2012).
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Apesar de relevantes estudos de grupos de pesquisa brasileiros e a atribuicdo de
estimativas altamente preocupantes, as agdes de controle e prevencdo desenvolvidas pelo
Ministério da Satude referente ao HTLV limitam-se a determinagdo de triagem sorologica nos
hemocentros (BRASIL, 1993a; 2001), portaria regulamentando transplantes no caso de
soropositivos (BRASIL, 2009), além da producdo de materiais técnicos para profissionais que
trabalham em hemocentros e laboratérios em saude publica (MINISTERIO DA SAUDE,
1998; 2003; 2014; ANVISA, 2004).

O Ministério da Saude tem participado de eventos sobre o tema e recebido a
reivindicagdes de grupos de pesquisadores ¢ militantes. No ultimo Simposio Internacional
sobre HTLV realizado em Belém do Pard em setembro de 2018, foram constituidas duas
comissoes visando conhecer a prevaléncia da infec¢ao pelo pais: uma com objetivo de propor
estratégias para levantamento da prevaléncia do virus no pais e outra, para atualizacdo do
Guia de Manejo Clinico da Infecgdo pelo HTLV (MINISTERIO DA SAUDE, 2014) e sua
transformagdo em Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas — PCDT do HTLV. Essa
iniciativa podera repercutir em discussao para elaboragao de politicas de controle da infecgao.

A despeito de ainda ndao haver uma clara determinagdao ou orientagao do
Ministério da Satde quanto a implementagdo de politicas abrangentes para controle do virus,
existem agdes desenvolvidas por alguns estados da federacdo que extrapolam o controle do
HTLV nos hemocentros. Bahia, um dos estados com maior soroprevaléncia da infec¢do em
pesquisas realizadas até o momento, € o local onde hd o maior nimero de iniciativas e a maior
estrutura para atendimento de pessoas infectadas, testagem em populacdo adulta com infecgdo
sexualmente transmissivel, testagem soroldgica de todas as gestantes, educacdo em saude e
capacitacdo de profissionais. Mato Grosso do Sul, apesar da baixa prevaléncia, inseriu no
programa de atengdo a gestante a testagem do virus para todas as mulheres que fazem pré-
natal pelo SUS. Em Minas Gerais, a despeito de equipe de pesquisadores do GIPH/
Hemominas fomentando pesquisas de relevancia nacional e internacional, foi aprovada a
triagem no pré-natal somente para gestantes de risco. Nos trés estados ha distribui¢do de
formula infantil para bebés de maes positivas. Foram identificados servigos em outros
estados que prestam assisténcia a partir do desenvolvimento de protocolos de pesquisa, como
Sao Paulo, Rio de Janeiro e Para. Também foram identificados servigos isolados organizados
por hospitais universitarios ou secretarias estaduais e municipais de saude em Alagoas, Ceara,
Maranhao, Paraiba, Pernambuco, Rio Grande do Sul e Sergipe. No Distrito Federal, Espirito

Santo, Parana e Santa Catarina ndo foram encontrados servigos de referéncia, porém foram

19



localizadas orientagdes sobre a ndo amamentagdo em caso de maes soropositivas para o
HTLV por parte das secretarias estaduais de satde. Essas iniciativas estdo detalhadas na
secdo 3.6 do Capitulo 3.

As experiéncias encontradas mostram que ainda sdo poucas e, muitas vezes,
isoladas as iniciativas para prevencao e controle da infec¢do pelo HTLV no Brasil. Tendo em
vista insuficiente e fragil divulgagdo sobre o HTLV e ainda restritas experiéncias de
prevencao e controle desta IST, a possibilidade de crescimento no nimero de novos casos €
uma realidade. Frente as limitadas ag¢des politicas e considerando o potencial agravamento do
quadro clinico e que € possivel quebrar a cadeia de transmissao do virus, tivemos o proposito
de analisar iniciativas existentes nos estados e problematizar a importancia da ampliagdo de
politicas publicas de prevengao e controle do virus.

Inicialmente a pesquisa intentou analisar politicas de prevengao e controle do
HTLV no pais e a conquista de direitos. O objeto foi se delineando conforme se ampliava o
conhecimento a respeito da tematica, num processo de constru¢ao e amadurecimento de ideias
a partir da discussao nos seminarios com a turma de doutorado e professores, na interagao
com o grupo de pesquisa sobre HTLV, da aproximag¢do com o campo empirico e das reflexdes
com a orientadora. Esses questionamentos me despertaram para o estudo do processo de
construcdo de politica publica para o HTLV como objeto de pesquisa.

O tema desta tese sdo as agendas governamentais referentes a prevencio e
controle do HTLV. Buscou-se conhecer e analisar o processo de formula¢do de agenda e
implementa¢do de politicas e a¢des e também a legitimacdo de direitos dos pacientes nos
estados da Bahia e Minas Gerais, que sdo dois dos estados pioneiros no desenvolvimento de
politicas publicas voltadas para pessoas infectadas pelo HTLV. Como principal referencial
teodrico e analitico foi utilizado o Modelo de Multiplos Fluxos de John Kingdon (KINGDON,
1984), que procurou explicar por que as questdes se transformam em problemas politicos, ou
seja, chamam aten¢do, mobilizam varios atores e acabam integrando a agenda governamental.
Neste sentido, utilizamos o Modelo Multiplos Fluxos buscando compreender como e por que
a temadtica foi inserida na agenda governamental e, posteriormente, foram implementadas
politicas referentes ao HTLV nesses estados.

Para delimitacdo do estudo optamos por analisar, como ja citado, as experiéncias
dos estados de Minas Gerais e Bahia, por serem pioneiras e as mais amplas desenvolvidas no
pais. Apesar de considerarmos outras iniciativas igualmente relevantes como no estado de

Mato Grosso do Sul com a triagem em todas as gestantes, ou como no Para, Rio de Janeiro e
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Sao Paulo, que organizaram a assisténcia a partir de pesquisas, foi necessario delimitar o
estudo de modo a viabilizar a implementacao da pesquisa ndo s6 em termos de custos, mas no
tempo estipulado para conclusdo do doutorado. Bahia foi escolhido por ser o estado com
maior prevaléncia de HTLV identificado no Brasil e onde sdao desenvolvidas agdes amplas e
integradas para controle do virus, diagnostico e tratamento de infectados, além de atividades
cientificas e educativas para divulgagdo e esclarecimento sobre o virus. Minas Gerais foi
outro local escolhido, por ser o primeiro estado onde foi regulamentada politica de
diagnostico, prevencao e controle do virus na populagdao em geral e onde também estd sediado
o Grupo Interdisciplinar de Pesquisa em HTLV/Hemominas, um influente e reconhecido
grupo de cientistas que tem produzido significativo material sobre a tematica.

O Brasil ¢ considerado o pais com o maior niimero absoluto de individuos
infectados por HTLV no mundo (CATALAN-SOARES, CARNEIRO-PROIETTI, PROIETTI;
2005; ROMANELLI, CARAMELLI, PROIETTI; 2010), porém a maioria das politicas de
saude voltadas para o HTLV no pais ainda s3o restritas a alguns estados. Diante dessa
realidade, algumas questdes se colocaram: o que levou a inclusdo do HTLV na agenda
governamental nos estados da Bahia e de Minas Gerais e como foi o processo que culminou
com a ado¢ao de medidas de prevengdo e controle da infec¢do pelo HTLV? Quais foram os
principais atores envolvidos e como foi a participagdo e influéncia no processo? Qual era o
contexto socioecondmico € o cenario politico que favoreceram a formulagdo da agenda e sua
implementagdo?

A proposta desta pesquisa foi realizar analise da constru¢ao de politicas publicas
voltadas para pessoas infectadas pelo HTLV a partir do estudo de agendas governamentais nos
referidos estados. As questdes investigadas incluiram compreender como foram engendradas
politicas e iniciativas de enfrentamento dos problemas relacionados a infeccdo por HTLV,
considerando a pauta de discussdo de foruns decisorios para formulagdo de politicas de satde
(Comissao Intergestores Bipartite, Conselho Estadual de Satde, Conselho Municipal de
Satde e Casas Legislativas), os atores envolvidos, o jogo de forcas e as estratégias que
levaram ao desenvolvimento de politicas de atengdo em saltde relacionadas ao HTLV e a
garantia de direitos.

O objetivo geral do estudo foi analisar a formagao da agenda de governo quanto
as acoes referentes a0 HTLV nos estados da Bahia e Minas Gerais. Para examinar o processo
de inclusdo do tema na agenda governamental nestes estados, foram delineados quatro

objetivos especificos:
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» Caracterizar a presenca da tematica HTLV nos féruns decisorios das politicas de saude dos
estados da Bahia e Minas Gerais;

» Conhecer os cenarios, as motivagdes e os principais atores envolvidos na priorizagdo do
tema HTLV na agenda politica dos governos;

* Identificar os fatores que favoreceram ou dificultaram a formulacdo de agenda e
implantacdo de agdes para prevencao e controle do HTLV nesses estados;

» Descrever normas, estratégias e acoes que tém sido implantadas para prevengao e controle

da infeccao.

A tese foi estruturada em sete capitulos, além da parte introdutoria, apéndices e
anexo. No primeiro capitulo - A infec¢ao pelo HTLV: aspectos clinicos e epidemiologicos,
caracterizamos o HTLV como um problema de satde publica e apontamos seus princiapis
aspectos clinicos e epidemioldgicos. A revisdo bibliografica apresentou a distribuicdo da
infeccdo pelo mundo, formas de transmissao e controle, além de dados de prevaléncia no
Brasil a partir de estudos nos hemocentros e em populagdes especificas.

No segundo capitulo - Referencial tedrico e estratégias de investigacao:
modelo multiplos fluxos de Kingdon e percurso metodologico, discorremos sobre o
método utilizado para atingir os objetivos da pesquisa, incluindo questdes norteadoras e a
perspectiva analitica. Foi realizada revisdo sobre conceito e andlise de politicas publicas,
agenda governamental e processo politico. Utilizamos o modelo Multiplos Fluxos de John
Kingdon para compreensdo de como a tematica foi introduzida na agenda governamental dos
estados. Também descrevemos como foi realizado o processo de pesquisa empirica e analise
de contetido do material produzido pela investigagao.

O terceiro capitulo - O contexto da formulacio de politicas de satide no Brasil
e acoes desenvolvidas para prevencio e controle do HTLV, versa sobre a estruturagdo de
politicas de satde desenvolvidas no Brasil a partir do pacto federativo de 1988 e normas
juridicas especificas. Apresentamos como modelo a estruturacao de politicas em respostas a
epidemia da aids a partir das experiéncias desenvolvidas pelos entes federados e,
posteriormente, as iniciativas estaduais e municipais no que diz respeito a agdes voltadas para
as pessoas infectadas pelo HTLV.

No quarto capitulo - HTLV na agenda governamental local - o caso da Bahia e
de Minas Gerais, tendo como referencial o modelo Multiplos Fluxos, foram analisados o

contexto politico e social, os atores envolvidos nos processos decisérios e 0s eventos
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importantes que contribuiram para inclusdo do assunto na agenda governamental e
repercutiram na formulagdo de a¢des referentes ao HTLV.

No quinto capitulo — Da agenda governamental a politicas publicas - acdes
referentes ao HTLV nos estados da Bahia e de Minas Gerais, exibimos como foram
estruturadas as acoes nesses estados, os avangos ¢ desafios a serem enfrentados.

No sexto capitulo - Movimentos sociais e politicas piblicas - A ONG HTLVida,
problematizamos sobre a influéncia dos movimentos sociais nas politicas publicas e
descrevemos sobre a organizacao ¢ mobilizagdo da ONG HTLVida na luta pelos direitos das
pessoas que vivem com HTLV no estado da Bahia.

No sétimo capitulo - HTLV na agenda governamental da Bahia e Minas
Gerais: sintese dos resultados, expomos um resumo dos resultados da pesquisa e os avangos
e desafios quanto as acgoes referentes ao HTLV identificados nos estados da Bahia e Minas
Gerais.

Por fim, nas Conclusdes apresentamos os fatores determinantes para inclusdo do
tema HTLV na agenda governamental e tecemos algumas consideragdes e proposi¢des para
formulacao e implementacao de acdes para prevencao e controle do virus em todo territorio
nacional.

Nos Apéndices constam artigo intitulado “HTLV: uma infec¢do estigmatizante?”
(GARCIA ¢ HENNINGTON, 2019) publicado na revista Cadernos de Saude Publica, os
instrumentos elaborados para desenvolvimento do estudo e materiais produzidos durante a
pesquisa e, ao final, anexamos o documento de aprovacio da pesquisa pelo Comité de Etica e

Pesquisa da ENSP/FIOCRUZ.
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1 AINFECCAO PELO HTLV: ASPECTOS CLINICOS E EPIDEMIOLOGICOS

Neste capitulo fazemos uma revisao bibliografica sobre o HTLV, seus aspectos
epidemiologicos, manifestagdes clinicas e distribui¢do pelo mundo e Brasil. Para analise sobre
a prevaléncia do HTLV no pais, utilizamos dados disponiveis de pesquisas publicadas, além
de dados do Sistema Nacional de Informagdo e Producdo Hemoterapica (Hemoprod) da
Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA), sendo possivel constatar a distribuigao
da infeccdo em todo o territério nacional. Também apontamos as possiveis estratégias de

prevengao e controle.

1.1 DESCOBERTA E ORIGEM DO HTLV

O HTLV — Human T-lymphotropic Virus ou Virus Linfotrépico de Células T
Humana ¢ um retrovirus que afeta as células T ou linfocitos T, preferencialmente CD4. A
equipe do Institute of Human Virology, em Maryland nos EUA, liderada pelo cientista Dr.
Robert Gallo, com a técnica de cultura de linfécitos, isolou em 1979 o primeiro retrovirus
identificado em humanos, descrito como HTLV-1 (Human T-Cell Lymphoma Virus) de um
paciente com malignidade de células T e linfoma cutaneo. A descoberta foi publicada em
1980 (POIESZ et al., 1980).

Em 1977, os cientistas japoneses Takatsuki e seus colegas Yodoi e Uchiyama,
haviam identificado um tipo diferente de leucemia e a denominaram Leucemia/ linforma de
célula T do Adulto (ATLL). Em 1980, os cientistas enviaram amostras de soro de individuos
com ATL para equipe de Gallo e todos receberam resultado positivo para HTLV. Em 1982, os
pesquisadores japoneses associaram a ATL a um virus e o denominou VATL. Apds analises
comparativas dos isolados VATL e HTLV, os cientistas concluiram que se tratavam dos
mesmos virus (GALLO, 2005).

Em 1982, a equipe de Gallo isolou outro virus da mesma familia, de um individuo
com leucemia de células pilosas do tipo de célula T e o denominou HTLV-2
(KALYANARAMAN et al., 1982). Em 1983, a virologista Frangoise Barré-Sinoussi, da
equipe de Luc Montagnier do Instituto Pasteur de Paris, isolou um retrovirus com
comportamento diferente em relagdo aos descritos por Gallo. O HTLV estimulava os

linfocitos a se multiplicar e o recém-descoberto ao contrario, destruia os linfocitos, tratando-
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se de um virus diferente. Montagnier e sua equipe o denominaram LAV (Lymphadenopathy
Associated Virus) (BARRE-SINOUSSI et al., 1983).

A equipe do Pasteur enviou uma amostra do seu material para que Gallo
examinasse o0 que LAV e HTLV teriam em comum. Inicialmente, o pesquisador declarou nao
ver correspondéncia entre os dois virus. Em junho de 1984, Robert Gallo anunciou o
isolamento de outro virus que chamou de HTLV-3, com a denominacdo Human T-
lymphotropic Virus e ndo mais Human T-Cell Lymphoma Virus. O HTLV-3 anunciado por
Gallo era 0 mesmo LAV isolado pela equipe de Montagnier no ano anterior, o que fez os
franceses reivindicar primazia da descoberta. Em 1986, uma comissdo de virologistas
recusou a denominagdo HTLV para o0 novo virus, privou os franceses de utilizar a sigla LAV
e adotou a sigla HIV (Human Immunodeficiency Virus)’> (LAURINDO-TEODORESCU;
TEIXEIRA, 2015). Em 2005 foram isolados HTLV-3 e¢ HTLV-4 em individuos nos
Camardes (MAHIEUX et al., 2009), ndo tendo sido associados a nenhuma doenga.

O HTLV e o HIV s3o da mesma familia, porém com caracteristicas distintas. O
HIV estd disseminado pelo mundo e a maioria dos infectados adoece, contudo véarios
antirretrovirais (ARV) combatem os virus circulantes, sendo possivel alcangar uma carga viral
indetectavel. O HTLV esté presente em areas especificas, uma minoria dos infectados adoece
e ndo ha medicacdo para combater o virus (GALVAO-CASTRO et al., 2009; CATALAN-
SOARES; CARNEIRO-PROIETTI; PROIETTI, 2005).

Ap6s a descoberta do HTLV-1, varios estudos foram iniciados por pesquisadores
americanos € japoneses para obter informagdes sobre a origem, distribuicdo e os modos de
transmissdo. Foram classificados sete (7) subtipos de HTLV-1, nomeados: A (Cosmopolita),
B (Africa Central), C (Melanésia), D (Camardes/Gabdo), E (Congo), F (Gabdo) ¢ G
(Camardes). O subtipo Cosmopolita ainda pode ser dividido em mais seis subgrupos que sao:
a (Transcontinental), b (Japonés), ¢ (Oeste da Africa), d (Norte da Africa), e (Afro Peruano), f
(Espanha/ Africa) (REGO et al, 2010). O subtipo cosmopolita transcontinental é o
responsavel pela maioria das infec¢cdes no mundo e foi identificado em populagdes endémicas

e ndo endémicas (ALCANTARA et al., 2015).

® Apos batalha juridica, a equipe de Gallo e Montangnier assinaram em 1987, o acordo de divisdo dos direitos de
propriedade intelectual quanto ao isolamento do HIV (LAURINDO-TEODORESCU; TEIXEIRA, 2015).
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O HTLV-2 apresenta quatro (4) subtipos: A (norte da Europa e América do Norte),
B (sul da Europa), C (variante brasileira do subtipo A) e D (pigmeus da Republica
Democratica do Congo) (REGO et al., 2010).

No Brasil, o HTLV-1 foi identificado pela primeira vez em 1986, entre imigrantes
japoneses provenientes de Okinawa, na Cidade de Campo Grande, Mato Grosso do Sul
(BANDEIRA et al.,, 2015). Os subtipos de HTLV-1 encontrados no Brasil sdo “Aa”
(cosmopolitana transcontinental), predominantemente em regides urbanas (REGO, 2010) e
também o “Ab” (cosmopolita japonés). O HTLV-2 subtipo “c” se encontra principalmente em
populagdes indigenas no Amazonas (ISHAK et al., 2003) e também em populacdes urbanas
do nordeste do pais, talvez pela proximidade com populacdes indigenas ao longo dos anos
(ALCANTARA et al., 2015), enquanto o subtipo “b” foi encontrado em populagdes urbanas
no Sul do Brasil, nos estados do Rio Grande do Sul e Parana, que fazem fronteira com o
Paraguai e Argentina, onde ha alta prevaléncia desse subtipo nas populacdes indigenas
(RENNER et al., 2006; ALCANTARA et al., 2015).

Quanto s origens do virus, tem sido sugerida a Africa como local de partida do
HTLV-1 e 2 para as Américas através de imigrantes no periodo paleolitico pelo Estreito de
Bering (PAIVA; CASSEB, 2015). No entanto, a introdugdo maior de HTLV-1 nas Américas
ocorreu através do trafico de africanos escravizados no periodo colonial € com a imigragao
japonesa no inicio do século XX (CATALAN-SOARES; PROIETTI, CARNEIRO-
PROIETTI, 2001). O mapa abaixo apresenta a distribuicdo do virus pelo mundo a partir da
Africa e provaveis rotas de introdugdo na Asia e Américas (PAIVA; CASSEB, 2015).

Mapa 1- Origem do HTLV e provaveis rotas por subtipos
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1.2 DISTRIBUICAO DO HTLV PELO MUNDO

A distribuigdo mundial e a estimativa global da prevaléncia de HTLV
permanecem ainda pouco conhecidas. Essa lacuna de conhecimento deve-se principalmente a
grandes regides que ndo foram investigadas para a infeccdo pelo HTLV, permanecendo
desconhecida em muitas areas do mundo. Estudos sobre a prevaléncia do HTLV sao
comumente baseados em populagdes especificas como doadores de sangue, gestantes ou
pacientes hospitalizados, populagao indigena e drogaditos.

Pesquisadores sugerem a estimativa de 10 milhoes de individuos infectados pelo
HTLV-1 no mundo (GESSAIN; CASSAR, 2012), diferente de estudos anteriores que
apontavam estimativas entre 15 e 20 milhdes de individuos (PROIETTI et al., 2005;
MATSUOKA; JEANG, 2007; GONCALVES et al., 2010). As areas endémicas para infec¢ao
sdo: sudoeste do Japdo (10%); ilhas do Caribe: Jamaica e Trindade Tobago (6%); na Africa
Equatorial: Guiné-Bissau, Camardes e Benin (5%) e; na América do Sul: Argentina, Brasil,
Colombia e Peru (2%). Essas estimativas sdo baseadas, em grande parte, em estudos com
doadores de sangue, que ndo refletem diretamente a prevaléncia da populacdo geral
(ROMANELLI, CARAMELLI, PROIETTI, 2010).

Pesquisas mostram prevaléncias diferenciadas dentro de um mesmo pais. A maior
prevaléncia da infec¢do ocorre nas ilhas de Kyushu e Okinawa, no sudoeste do Japdo e
Hakkaido, no norte do Japdo, com aproximadamente 1,1 milhdo de infectados, com
prevaléncia de 37% e 20% em algumas areas (GONCALVES et al., 2010; BANDEIRA et al.,
2015; SOUZA et al., 2012). Em outras partes do pais foram encontradas baixas prevaléncias
(FUJINO; NAGATA, 2000). Na Australia, embora a prevaléncia em doadores de sangue seja
baixa, foi encontrado prevaléncia de 14% em grupo de aborigines (GONCALVES et al.,
2010) e 45% em comunidade indigena na Australia Central (EINSIEDEL et al., 2016). Na
Jamaica foi encontrado prevaléncia de até 17,4% de infec¢do e no Gabao de 25% no grupo
estudado (GESSAIN; CASSAR, 2012).

O HTLV-1 tem sido encontrado em todos os paises sul-americanos com taxas de
prevaléncia diferenciadas entre os mesmos e dentro de um mesmo territério nacional. Por
exemplo, na Bolivia, foi encontrada taxa de infeccdo de 21% em descendentes de japoneses e
2% em doadores de sangue (CATALAN-SOARES; PROIETTI, CARNEIRO-PROIETTI,

2001). O Brasil ¢ considerado o pais com maior nimero absolutos de casos de HTLV 1 e 2,
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sendo estimados 800 mil infectados (GESSAIN; CASSAR, 2012). Dados sobre a prevaléncia
no Brasil sdo apresentados na secdo 1.3 deste capitulo.

No mapa a seguir podemos visualizar a distribui¢do do HTLV-1 pelo mundo. As
taxas de prevaléncia do HTLV-1 foram estratificadas em alta (mais de 5% da populag¢do
testada), média (5% a 1%) e baixa (menos 1%). Chama aten¢do areas com alta prevaléncia,
marcadas com asterisco (*), cercada por areas com prevaléncia média ou baixa, que sdo:
Japao, Jamaica, Benin e Australia. As areas de média prevaléncia estdo representadas na cor
mais escura, que sao: 1- América do Sul: Brasil, Equador, Colombia, Republica da Guiana
(antiga Guiana Inglesa), Suriname, Guiana Francesa®; 2- América Central e Caribe: Panam4,
Honduras, ¢ Reptiblica Dominicana; 3- Africa: Guiné-Bissau, Libéria, Costa do Marfim,
Gana, Togo, Nigéria, Camardes, Republica Centro Africana, Sdo Tomé e Principe, Gabao,
Repiiblica do Congo, Repiiblica Democratica do Congo (ex-Zaire), Namibia, Africa do Sul; e

4- Asia: Ird, Papua-Nova Guiné (PROIETTI et. al, 2005; GONCALVES et al., 2010).

Mapa 2- Distribuicdo geografica do HTLV-1 pelo mundo
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Fonte: GONCALVES et al., 2010.

Gessain e Cassar (2012) fizeram uma robusta revisdo bibliografica sobre a

distribuicdo do HTLV-1 no mundo, a partir de publica¢des nos ultimos 30 anos sobre o tema.

6 : . . . ey . , .
Guiana Francesa ¢ um Departamento ultramarino da Franga, ou seja, um territério da Franga na América do
Sul.
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Na Europa, mais de 80% das pessoas infectadas pelo HTLV-1 originam-se diretamente ou sdo
descendentes de imigrantes de 4rea endémica, principalmente Antilhas e Africa. Os usuarios
de drogas intravenosas representam uma populacao importante para o HTLV-1, especialmente
na Espanha, na Italia e na Irlanda, apesar de maior prevaléncia do HTLV-2 nessa populagao.
A Africa é provavelmente a maior area endémica para o HTLV. Mesmo com virios estudos
desenvolvidos, a situacdo de infeccdo permanece desconhecida para grandes areas do
continente. Na Africa Ocidental foram relatados diversos casos de LLTA e/ou HAM/TSP
principalmente Senegal, Mauritinia, Mali, Costa do Marfim, Nigéria. Na Africa Central
foram encontradas altas prevaléncias, principalmente em Camardes, Gabdo, Republica do
Congo e Mogcambique. Na América do Norte os estudos revelam baixa prevaléncia de HTLV-
1, sendo encontrado HTLV-2 em usudrios de drogas injetaveis (UDI). Na América Central
foram encontradas baixas prevaléncias, diferente de algumas Ilhas do Caribe, onde foram
encontradas altas taxas de prevaléncia como na Jamaica, Haiti e Reptblica Dominicana em
contraposi¢do a Cuba onde a prevaléncia para HTLV ndo ¢ significativa. Na América do Sul
os paises que se destacam sdo o Peru e Chile (populagdo amerindia, principalmente),
Colombia e Guiana Francesa (afrodescendentes) e Brasil (considerado o pais com maior
numero absoluto de casos). Na Asia destaca-se o Japdo e Ird. Na Oceania foi encontrada alta
prevaléncia em doadores de sangue nas Ilhas Salomao e em populac¢des indigenas na Australia
(GESSAIN; CASSAR, 2012).

Os autores também sinalizam que a maioria dos estudos diz respeito a doadores de
sangue e alertam que a caracteristica dos doadores pode variar bastante entre os paises. Em
alguns paises, doadores de sangue podem representar a classe média. Em outras areas os
doadores sdo principalmente membros da familia ou amigos de pacientes hospitalizados, ja
em outros locais podem representar populacdes socioeconomicamente desfavorecidas que
recebem beneficios (seja renda, alimentos ou outros) para realizar a doagdo. Gessain e
Cassar ressaltam a importancia de estudos baseados em mulheres gravidas por ser um grupo
representativo da populacdo. Os pesquisadores consideram a prevaléncia de até 10 milhdes
de individuos infectados pelo HTLV-1 provenientes de areas endémicas conhecidas com
dados epidemioldgicos confidveis disponiveis. No entanto, existem regides altamente
povoadas como China, India, Magreb e Africa Oriental em que ndo ha dados que permitam
mensurar € concluem que o nimero real de portadores de HTLV-1 ¢ provavelmente muito

maior (GESSAIN; CASSAR, 2012).
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Além disso, muitos paises nao fazem testagem para HTLV no material coletado
nos hemocentros, inclusive paises europeus como Itdlia, Espanha e Alemanha, ndo sendo
possivel conhecer em alguns locais, a prevaléncia da infeccdo nem entre os doadores de
sangue (LAPERCHE; WORMS; PILLONEL, 2009).

Outro grupo importante que tem sido estudado sdo as gestantes. Esses estudos
permitem conhecer melhor a prevaléncia da populacdo (CARNEIRO-PROIETTI et al., 2014).
Altas prevaléncias em gestantes foram encontradas no Japao; de 4 a 5 % em areas endémicas
e de 0,1 a 1 % em areas ndo endémicas (FUJINO; NAGATA, 2000). Em vérios paises foram
encontrados alta prevaléncia de HTLV nessas mulheres: 1,7% no Peru; 2% Jamaica; 2,1% no
Gabao; 2,5% em Gana; 3,5% em Guiana Francesa; 3,7% no Zaire ¢ 16,7% na Nigéria
(CARNEIRO-PROIETTI et al.,, 2014). Outro estudo mostrou prevaléncia de 3,8% de
infeccdo em gestantes na Jamaica (GESSEAIN; CASSAR, 2012). No Brasil foram
encontradas taxas de 2% em Salvador (MOREIRA-JUNIOR et al., 1992) e, posteriormente,
0,98% na mesma cidade (MAGALHAES et al., 2008). No sul da Bahia foi identificada
prevaléncia de 1,05% (MELLO et al., 2014).

A infecgio pelo HTLV-2 é mais rara na Africa que o HTLV-1, apesar de ter sido
encontrado importante prevaléncia em pigmeus da Republica do Congo e Camardes.
Também foi encontrada alta prevaléncia em aborigines na Australia (ALCANTARA et al.,
2015). Sua ocorréncia ¢ mais comum entre UDI nos Estados Unidos, Europa e América
Latina. O HTLV-2 foi identificado em populag¢des indigenas do México, Panam4, Colombia,
Venezuela e Argentina (ALCANTARA et al.,, 2015), sendo endémico em populagdes
indigenas do Brasil (CARNEIRO-PROIETTI et al., 2002; ISHAK et al., 2003; PAIVA;
CASSEB, 2015), alcangando prevaléncia de 42% entre indios Kapajos (CATALAN-
SOARES; PROIETTI, CARNEIRO-PROIETTI, 2001). Apesar de alta prevaléncia do HTLV-
2 em UDI, no Brasil e em Nova York a infec¢do pelo HTLV-1 ¢ mais prevalente nesse grupo

(PROIETTTI et al., 2005).

1.3 PREVALENCIA DO HTLV NO BRASIL

Em cumprimento a Portaria n° 1.376/1993 do Ministério da Saude (BRASIL,
1993a) foram implantados testes de triagem soroldgicos nos hemocentros, com exames

laboratoriais de alta sensibilidade para os seguintes agentes infectocontagiosos: HIV-1 e HIV-
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2, HTLV-1 e HTLV-2, HCV, HBV, Trypanossoma cruzi, Treponema pallidum, Plasmodium
em areas endémicas de maldria e citomegalovirus para pacientes imunossuprimidos
(CARRAZZONE; BRITO; GOMES, 2004). A partir da testagem em doadores, tornou-se
possivel estimar a prevaléncia do HTLV no territorio nacional.

O Brasil ¢ uma area endémica para o HTLV, sendo considerado o pais com maior
numero absoluto de casos. O virus tipo 1 esta presente em todo o territorio nacional de forma
heterogénea, com prevaléncias variando de 800.000 (GESSAIN; CASSAR, 2012) e 2,5
milhdes de pessoas infectadas (CATALAN-SOARES et al. 2005, ROMANELLI,
CARAMELLI; PROIETTI, 2010; GESSAIN; CASSAR, 2012; SOUZA et al. 2012;
CARNEIRO-PROIETTI et al., 2002, 2012).

Uma pesquisa publicada em 2005 analisou amostras dos hemocentros das capitais
de todos estados do Brasil nos periodos de 1995 a 2000 e mostrou que as maiores
prevaléncias de HTLV se encontram na regido Norte e Nordeste, com 10/1000 em Sao Luis
comparados com 0,4/1000 em Florianopolis. Outros estados da regido nordeste também se
destacaram: Bahia com 9,4/1000, Para com 9,1/1000 ¢ Pernambuco com 7,5/1000 pessoas
infectadas (CATALAN-SOARES; CARNEIRO-PROIETTI; PROIETTI, 2005). O mapa a
seguir mostra a infec¢do pelo HTLV-1 nos estados brasileiros, sendo a prevaléncia maior nos

estados com cor mais escura (Maranhao, Bahia, Para, Pernambuco ¢ Amapa).

Mapa 3- Prevaléncia do HTLV-1 e 2 em doadores de sangue no Brasil
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O virus tipo 2 também estd presente no Brasil, porém de forma diferenciada e
mais frequentemente nas populacdes indigenas (ISHAK et al., 2003). Paiva e Casseb (2015)
sinalizam a Amazonia brasileira como a area com maior ocorréncia de HTLV-2 no mundo,
com alta prevaléncia entre os povos indigenas. Nas regides endémicas do pais prevalece o
HTLV-1, sendo encontrado HTLV-2 nas areas urbanas, em sua maioria entre UDI ou
descendentes de populagdes indigenas (MURPHY et al.,, 1999). Em algumas regides, o
HTLV-1 tem maior prevaléncia que HTLV-2 em UDI. Por exemplo, em Salvador foram
encontradas nesse grupo, prevaléncias de 25,5% e 8,8% para HTLV-1 e HTLV-2,
respectivamente (DOURADO et al., 1999).

Pesquisa realizada em Belém do Pard encontrou taxa de transmissdo vertical de
24,1% em mulheres com HTLV-2 (7/29) e 5,8% com HTLV-1 (4/69) (COSTA et al., 2013).
O estudo sugere que o HTLV-2 esta se espalhando das comunidades indigenas para areas
rurais e urbanas. Estudo no Parana sobre prevaléncia da infec¢do de HTLV em pacientes HIV
positivos, atendidos em um centro de referéncia em aids de Londrina, avaliou 758 individuos
e foi encontrada soroprevaléncia de 0,8% de HTLV-1 e 4,9% de HTLV-2 (MORIMOTO et al,
2005), indicando que o HTLV-2 ndo esta restrito a populacdes indigenas ou a usudrios de
drogas somente.

Estima-se a prevaléncia de HTLV-1 no Brasil de 0,45% (GALVAO-CASTRO et
al., 1997). Salvador, capital da Bahia, ¢ considerada a cidade com maior prevaléncia de
HTLV-1 no Brasil. Entre doadores foi encontrada prevaléncia de 1,35% (GALVAO-CASTRO
et al., 1997) e de 0,84% em gestantes (BITTENCOURT et al.,, 2001). Estudo de base
populacional foi realizado nessa cidade por Dourado et al. (2003) e constatou a prevaléncia de
1,8% na populacao geral, sendo 2% em mulheres e 1,2% em homens e foi possivel estimar
que havia aproximadamente 40.000 pessoas infectadas em Salvador, com aumento da
infeccdo em grupos mais velhos (DOURADO et al., 2003).

Estudo mais recente realizado em Salvador mostrou prevaléncia por HTLV-1 de
1,48%, sifilis de 1,3% e HIV 0,6% (NUNES et al., 2017). Apesar da diminui¢do da taxa de
HTLYV, a infec¢@o apresenta prevaléncia maior que sifilis e HIV.

Pesquisa desenvolvida pela Fiocruz Bahia em 2018, coordenada pela Dr*
Fernanda Grassi, verificou a taxa de infeccdo pelo HTLV e sua distribuicdo geografica no
estado, a partir de dados de testes realizados no Laboratorio Central de Satde Publica
(LACEN) da Bahia. Para o estudo foram analisadas 233.876 amostras do periodo de 2004 a

2013, de 394 municipios da Bahia (94,5%). Apenas 5,5% dos municipios ndo enviaram
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nenhuma amostra para o LACEN-BA. As amostras eram, em sua maioria, de doadores de
sangue, gestantes e individuos que apresentavam sintomas de doengas infecciosas e foram
atendidos no sistema publico de saude (PEREIRA et al., 2019).

Os resultados da pesquisa mostraram que a infecgdo esta disseminada na Bahia. A
média de casos positivos em todo o estado foi de 14,4 por 100.000 habitantes, indicando
prevaléncia de infeccdo em 0,84% da populacdo. Trés focos de infec¢do foram identificados
com taxas acima de 20 casos positivos para HTLV por 100 mil habitantes: Barreiras (24,83),
Salvador (22,90) e Ilhéus-Itabuna (22,60). Também foi observado um aumento no nimero
de casos positivos em todas as microrregides da Bahia. Do total de amostras positivas
analisadas, 91,7% eram de HTLV-1; 2,9% de HTLV-2 e 5,4% positivas para coinfec¢do pelos
dois virus (PEREIRA et al., 2019). Estudos anteriores ja apontavam a alta prevaléncia na
Bahia de individuos infectados por HTLV (GALVAO-CASTRO et al., 1997; DOURADO et
al., 2003; MAGALHAES et al., 2008) e a pesquisa mais recente confirmou dados publicados
anteriormente.

A pesquisa mostrou também maior prevaléncia da infeccdo no sexo feminino
(75%), predominido da transmissdo por via sexual em relagdo a vertical, j& que foram
encontrados somente 42 individuos (2%) menores de 15 anos com diagnostico positivo para
HTLV (PEREIRA et al., 2019). Forma predominante de transmissdo sexual do HTLV em
Salvador também foi constatada em estudo anterior (NUNES et al., 2017).

Estudo realizado por Carneiro-Proietti et al. (2012) a partir de analise de doadores
de sangue dos hemocentros das cidades de Sdo Paulo, Pernambuco e Minas Gerais no periodo
de 2007-2009, apresenta dados epidemiologicos referentes a idade do doador, sexo, educagao
e raca e confirmou os resultados publicados no estudo de Catalan-Soares; Carneiro-Proietti;
Proietti (2005). A prevaléncia aumentou com a idade, foi maior entre as mulheres e negros e
apresentou correlacao inversa ao nivel de educacdo. Variagcdes de prevaléncia em diferentes
bancos de sangue eram esperadas e, provavelmente, refletem as origens étnicas da populagao.

Em gestantes a prevaléncia varia de acordo com a regido e varios estudos tém sido
desenvolvidos para conhecer a prevaléncia da infec¢do nesse grupo. Em 1995 foi publicado
estudo realizado em Salvador com 1024 gestantes, tendo sido encontrado taxas de 0,10% para
HIV e 0,88% para HTLV, dentre outras infec¢des (SANTOS et al., 1995).

No estudo de Bittencourt et al., (2001) foram testadas 6734 gestantes. Das 57
gestantes positivas (0,9%), 88,5% das mulheres informaram terem sido amamentadas

naturalmente, 4% com mamadeira e 7,5% nao sabiam. Os valores indicam alta prevaléncia
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entre gestantes e sugerem importante transmissdo por via vertical das maes infectadas, ndo
deixando de considerar a transmissao por via sexual.

Com objetivo de conhecer a prevaléncia de HTLV-1 em Cruz das Almas, estudo
analisou amostras de 408 gestantes testadas de julho a outubro de 2005 e encontrou taxa de
0,98% de gestantes positivas para o HTLV, mostrando que a infeccdo ndo se restringe a
Salvador (MAGALHAES, 2008).

Pesquisa realizada com gestantes no sul da Bahia analisou amostras de 2766
mulheres durante o pré-natal no periodo de novembro de 2008 a maio de 2010 e foram
encontradas 29 gestantes positivas (1,05%) para HTLV (MELLO et al., 2014). Foram testados
43 familiares de 21 gestantes e 14 individuos receberam diagnostico positivo, incluindo duas
criancas de gestacdes anteriores. A pesquisa mostrou alta prevaléncia da infec¢dao no sul da
Bahia e transmissdo nos grupos familiares. Outro dado importante ¢ a prevaléncia de HTLV
muito acima da prevaléncia de HIV (0,22%) e de sifilis (0,47%). Todas foram aconselhadas a
nao amamentar. As criangas foram acompanhadas até 2 anos e nenhuma soroconverteu. Os
familiares foram testados e 20 gestantes tiveram pelo menos 1 familiar positivo para o HTLYV,
mostrando a transmissdo sexual e vertical em grupos familiares e que o virus se espalha
silenciosamente no interior das familias.

As taxas encontradas na Bahia s3o muito superiores aos valores encontrados em
Mato Grosso do Sul, onde foram identificadas 0,13% gestantes infectadas por HTLV em
pesquisa publicada em 2008. Apesar da baixa prevaléncia, o estado ¢ um dos pioneiros em
implantar a testagem para HTLV em gestantes atendidas pelo SUS desde 2002 (FABBRO et
al., 2008).

Com objetivo de avaliar a distribuigdo geografica do HTLV no estado de Minas
Gerais, foram analisadas 55.293 amostras de recém-nascidos através do teste do pezinho
(RIBEIRO et al., 2010). Durante os meses de setembro e novembro de 2007 foram coletadas
amostras de sangue seco em papel filtro e realizadas busca-ativa das maes de bebés com
alteragcdo nos testes do pezinho para exame sorologico. Cinquenta e duas amostras foram
reagentes na triagem (9,4/10.000) e quarenta e duas mulheres foram confirmadas com HTLV
(7,6/10.000). A distribuicdo da infec¢do foi heterogénea, sendo maior nas regides norte e
nordeste de MG. Em 2007, a soropositividade confirmada para HTLV em doadores de sangue
foi de 2/10.000. A taxa de soropositividade em puérperas foi quatro vezes maior que a de

doadores de sangue. Apesar da publicacdo do estudo, em Minas Gerais, a testagem do HTLV

34



no pré-natal é oferecida somente para gestantes de risco e a sorologia ndo consta na rotina do
teste do pezinho.

Com objetivo de conhecer a possiblidade de transmissdo familiar do HTLV, foi
realizado estudo transversal envolvendo 85 portadores de HTLV (62 individuos com HTLV-1
e 23 com HTLV-2) atendidos no Centro de Medicina Tropical em Belém — Pard e suas
respectivas familias, que foram testados no periodo de fevereiro de 2007 a dezembro de 2010
(COSTA et al., 2013). Foi encontrado pelo menos um (01) individuo positivo em 37 familias
(43,5%) e 58 individuos positivos dos 227 familiares testados (25,6%). A transmissao vertical
ocorreu em 29 de 142 pares maes/filhos (20,4%) e a transmissao sexual em 23 dos 60 casais
(38,3%). O estudo apontou mais uma vez que o HTLV se espalha silenciosamente nas
familias e a taxa de soroprevaléncia de 25,6% registrada nos membros da familia ¢ superior a
taxa média de doadores de sangue no Brasil (0,5%) ou no Pard (0,91%) (CATALAN-
SOARES; CARNEIRO-PROIETTI; PROIETTI, 2005).

Pesquisa realizada com 1.204 gestantes antes do parto em duas maternidades
publicas do Rio de Janeiro e de Mesquita, no periodo de novembro de 2012 e abril de 2013,
revelou prevaléncia de 0,66% de infeccdo por HTLV (7 mulheres com HTLV-1 e 1 com
HTLV-2) (MONTEIRO et al., 2014). Considerando o nimero de nascidos vivos na regiao
metropolitna do Rio de Janeiro e a taxa de infeccdo encontrada no estudo, os autores
sinalizam que a testagem no pré-natal poderia evitar até 900 casos de transmissdo vertical por
ano.

Entre abril de 2012 e outubro de 2013, foi realizado em Campo Grande — MS,
estudo com japoneses e descendentes de japoneses7, com objetivo de conhecer a prevaléncia
de HTLV nesse publico, residentes em area nao endémica para HTLV. De um total de 219
individuos selecionados para o estudo, foi encontada prevaléncia de infeccdo de 6,8% para
HTLV-1 e nenhum positivo para HTLV-2. A prevaléncia de HTLV-1 nesse grupo foi 40
vezes maior do que em doadores de sangue e 52 vezes maior que gestantes da regido
(BANDEIRA, et al., 2015).

Estudo transversal envolvendo maes com infec¢do pelo HTLV-1 no Instituto de
Infectologia Emilio Ribas em Sdo Paulo, selecionou maes infectadas e os respectivos filhos de
junho de 2006 a agosto de 2016. Os filhos expostos foram testados para o HTLV. Fizeram
parte da amostra 134 maes e 288 filhos. Desses filhos, 41 (14,2%) eram positivos. O estudo

" Cerca de 1,5 milhdo de descendentes de japoneses vivem no Brasil, principalmente nos estados de Sdo Paulo,
Parana e Mato Grosso do Sul e 10% dos imigrantes japoneses sdo originarios da provincia de Okinawa, regido de
grande prevaléncia de HTLV (BANDEIRA et al., 2015).
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identificou tendéncia a agregacdo familiar de casos, destacando que sete dos 134 grupos de
familias concentraram 48,8% dos casos positivos. O estudo ressalta a necessidade de triagem
no pré-natal em areas endémicas ¢ aconselhamento das maes quanto a ndo amamentagao
(PAIVA et al., 2018).

Pesquisas com gestantes t€ém sido desenvolvidas, porém de forma pontual, com
limite de periodo e em alguns locais somente. Para conhecer a situacdo da prevaléncia da
infeccdo no Brasil, os tinicos dados disponiveis sdo referentes a producdo hemoterapica. A
RDC/ANVISA n° 149/2001 (ANVISA, 2001) regulamenta o Sistema Nacional de Informacgao
e Produ¢do Hemoterapica (Hemoprod). A partir dessa resolugdo, a Hemorrede (instituigdes
executoras de atividades hemoterapicas) deve informar mensalmente ao Sistema Nacional de
Vigilancia Sanitaria — SNVS, por meio das secretarias de saide municipais e estaduais, dados
sobre coleta, testagem laboratorial, produ¢do e descarte de hemocomponentes. Apesar da
determinagdo de envio de dados ao SNVS desde a publicacdo da resolugdo, os boletins de
produgdo hemoterapica passaram a ser publicados somente a partir de 2011.

Os candidatos a doacdo de sangue passam por triagem clinica para avaliacdo da
historia hematoldgica e epidemiologica, habitos e comportamentos. Essa abordagem objetiva
identificar situagdes de risco do doador e evitar a transmissdo de doencgas pelo sangue, nao
reveladas por testes soroldgicos, devido a janela imunoldgica. As causas mais frequentes de
inaptidao clinica sdo: anemia, hipertensdo, hipotensao, alcoolismo, comportamento de risco
para IST, uso de drogas, hepatites, doenca de Chagas, malaria, dentre outras (ANVISA,
2020). Apenas candidatos aprovados em triagem clinica tém a amostra de sangue submetida a
rastreio soroldgico segundo a RDC/ANVISA n°® 343/2002 (ANVISA, 2003).

Uma das principais fontes de informagdo sobre o HTLV no Brasil sdo pesquisas
desenvolvidas a partir de dados de bancos de sangue. Para esse estudo, verificamos dados
disponiveis de produ¢do hemoterapica dos ultimos 5 anos, a saber, 2014 a 2018. Os dados de
2014 nao incluem informacodes sobre os estados da PB e AL; os de 2015 nao incluem AL, PB,
MS, AP, AM ¢ PA; os de 2016 ndo incluem informa¢des de AM; os referentes a 2017 nao ha
informacdes de AM e RO e os dados de 2018 nado incluem dados de PA, RR e MT (ANVISA,
2018a,b; 2020).

A Tabela 1 mostra o percentual de doadores de sangue por regido do pais de 2014
a 2018. Observa-se decréscimo das taxas de doacdo nas regides sul, sudeste e centro oeste,

apesar de maior participa¢do na regido sudeste.

36



Tabela 1 - Percentual de doacio de sangue por regido do Brasil (2014 - 2018)

Regido 2014 2015 2016 2017 2018
Norte 1,32 0,45 1,22 0,69 1,03
Nordeste 1,12 0,82 1,41 1,27 1,39
Sudeste 1,81 2,24 2,52 2,28 2,10
Centro-Oeste 3,98 1,50 2,21 2,17 1,00
Sul 1,73 1,82 1,90 2,06 1,44
Brasil 1,73 1,58 1,99 1,83 1,63

Fonte: ANVISA, 2018a,b; 2020.

O percentual de doadores aptos a doagdo de sangue apds triagem clinica nos
ultimos 05 anos mostra-se estavel, apesar de queda nos ultimos 02 anos. Em 2018, a taxa de
doacdo de sangue no Brasil foi de 1,6 % da populacdo brasileira ou 16,1 doadores /1000
habitantes (ANVISA, 2018a,b; 2020), mantendo-se entre as taxas dos paises de renda média
(11,7/1000 habitantes) e paises de renda alta (36,8 doadores/1000 habitantes) (WHO, 2015).
O Ministério da Saude ressalta a necessidade de ampliacdo da captacdo de doadores para
atender a demanda, principalmente em periodos especificos como no dia nacional do doador,
em épocas de inverno, férias e carnaval (MINISTERIO DA SAUDE, 2018a; 2019a).

Quanto ao perfil do doador brasileiro observa-se de 2014 a 2018, predominancia
de doadores acima de 29 anos do sexo masculino. Os dados de 2018 registram 59,45% para
maiores de 29 anos e 60,47% do sexo masculino (ANVISA, 2020). Considerando que a
populacdo feminina ¢ mais vulneravel a infec¢do pelo HTLV, o grupo de doadores, formado
principalmente por homens, ndo representa o publico atingido pela infeccdo em sua
totalidade, porém sao os Unicos dados oficiais existentes at¢ o momento de base nacional e,
portanto, utilizado para estimar o nimero de infectados no pais, juntamente com resultados de
pesquisas envolvendo grupos especificos.

Todo o material colhido nos hemocentros ¢ testado para as doengas listadas na
Resolucao 343/2002 (ANVISA, 2003), a saber: doenca de Chagas, HIV-1 e 2, sifilis, hepatite
B, hepatite C, HTLV-1 e 2 e malaria. Caso a amostra apresente resultado positivo para
alguma dessas doencas, o material ¢ considerado inapto para doacdo e ¢ descartado. O
individuo com resultado positivo ou indeterminado ¢ chamado para realizagdo de novo
exame, caso confirme o diagnoéstico, o individuo recebe esclarecimentos sobre o diagnostico,
tratamento/ acompanhamento e encaminhamentos pertinentes.

A Tabela 2 mostra a série historica de inaptiddo soroldgica para os marcadores de
doengas transmissiveis pelo sangue testados, de acordo com os dados do Hemoprod 2018

(ANVISA, 2020). Observa-se que as maiores taxas de inaptidao sdo devido a sifilis e anti
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HBc. Percebe-se diminuicdo de inaptiddo por todas doencas testadas nos ultimos 02 anos,

indicando possivel melhoria na triagem clinica.

Tabela 2 - Taxa de inaptidao sorolégica nacional (2014 - 2018)

Ano Chagas HIV  Sifilis HBsAg AntiHBc HCV  HTLV Malaria

2014 0,16%  0,22% 0,93%  0,40% 1,54% 0,32%  0,14%  0,04%
2015 021% 0,22% 1,06% 0,20 % 1,30 % 0,33% 0,23 % 0,02 %
2016 0,16% 021% 1,01% 0,20 % 1,29 % 032% 0,23% 0,00 %

2017 026% 027% 1,07% 0,23 % 1,13 % 0,33% 0,31% 0,00 %
2018" 0,17% 0,20% 0,92% 0,19% 0,97% 0,22% 0,19% 0,01%
Fonte: ANVISA, 2020.

* Néao foram considerados os dados de produgdo dos servigos de hemoterapia de Sao Paulo.

A Tabela 3 mostra a distribuicdo percentual de inaptiddo soroldgica por estados.
Utilizamos os dados de 2018 por ser a ultima producao disponivel (ANVISA, 2020). Mesmo
considerando a possibilidade de subnotificacdo, esses dados mostram indicadores
significativos referentes ao HTLV em todo territério nacional e, inclusive, com taxas

superiores ao HIV e Chagas em varios estados.

Tabela 3 — Taxa de inaptidao sorolégica por estados do Brasil em 2018

Regido UF Chagas HIV Sifilis HBs Ag | Anti HBe HCV HTLV | Malaria

AC 0,05% | 0,24% 1,60% 0,30% 2,85% 0,40% | 0,33% | 0,00%

AP 0,16% | 0,12% 0,57% 0,18% 1,13% 0,24% | 0,15% | 0,00%

AM 0,11% | 0,16% 0,94% 0,16% 1,56% 0,25% | 0,13% | 0,00%

D

E PA = = - - - - = -

7 RO 0,07% | 0,13% 0,85% 0,33% 2,72% 0,33% | 0,24% | 0,00%
RR = = - - - - = -
TO 0,13% | 0,09% 1,14% 0,21% 1,16% 0,43% | 0,15% | 0,00%
AL 0,03% | 0,00% 0,51% 0,19% 1,61% 1,61% | 0,05% | 0,00%
BA 0,88% | 3,39% 4,37% 1,38% 5,38% 1,26% | 0,67% | 0,00%

o CE 0,26% | 0,16% 0,61% 0,14% 0,37% 0,14% | 0,19% | 0,00%

2 MA 0,11% | 0,10% 1,58% 0,23% 2,37% 0,10% | 0,26% | 0,08%

T PB 0,19% | 0,15% 0,40% 0,15% 0,93% 0,13% | 0,05% | 0,00%

2 PE 0,10% | 0,13% 1,13% 0,16% 0,81% 0,23% | 0,15% | 0,00%

PI 0,19% | 0,17% 1,11% 0,07% 0,90% 0,10% | 0,08% | 0,00%

RN 0,22% | 0,12% 1,17% 0,10% 0,81% 0,09% | 0,30% | 0,00%

SE 0,05% | 0,09% 1,28% 0,19% 1,40% 0,07% | 0,09% | 0,00%

DF 0,09% | 0,10% 0,50% 0,10% 0,40% 0,18% | 0,22% -

GO 0,11% | 0,19% 1,04% 0,16% 1,05% 0,21% | 0,15% | 0,00%

MT - - - - - - - -

Centro
Oeste

MS 0,11% | 0,11% 0,90% 0,13% 0,55% 0,29% | 0,19% | 0,00%
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. ES | 0,02% | 0,07% 0,69% 0,09% 1,16% | 0,08% | 0,07% | 0,00%
Z MG | 0,11% | 0,14% 0,89% 0,14% 0,60% | 0,40% | 0,16% | 0,00%
= RI | 0,19% | 0,24% 1,70% 0,15% 1,03% | 0,19% | 0,17% | 0,00%
n SP | 0,07% | 0,11% 0,60% 0,10% 0,55% | 0,00% | 0,13% | 0,00%
PR | 0,10% | 0,16% 0,71% 0,14% 1,23% | 0,22% | 0,12% | 0,00%

= RS 1,21% | 1,17% 1,93% 1,22% 1,92% 1,38% | 1,21% | 0,00%
2 SC | 0,09% | 0,06% 0,53% 0,08% 1,14% | 0,15% | 0,05% | 0,00%
Nacional™ 0,17% | 0,20% 0,94% 0,19% 1,00% 0,23% | 0,20% | 0,01%

Fonte: ANVISA, 2020.
conclusio

Observa-se que o estado do Rio Grande do Sul ¢ o que apresenta o maior
percentual de inaptiddo por HTLV (1,21%). Outros estados que se destacam com taxas
consideraveis de HTLV como motivo de inaptiddo soroldgica: Acre, Rondonia, Maranhao e
Rio Grande do Norte, além do Distrito Federal.

Doze estados apresentam taxas superiores de inaptiddo em relacdo ao HIV: AC,
AP, RO, TO, AL, CE, MA, RN, MS, MG, SP ¢ RS, além do DF. Ainda comparando HTLV ao
HIV, percentuais similares foram encontrados no AM, SE, ES e SC, além da taxa nacional por
HTLV ser igual a HIV (0,20%) como causa de inaptiddo. Além do DF, HTLV tem maior
participacdo do que Chagas em 15 estados, a saber: AC, AM, RO, TO, AL, MA, PE, RN, SE,
GO, MS, ES, MG, SP, e PR, além da taxa nacional ser maior por HTLV do que por Chagas.
Visualizamos taxas proximas de HTLV e Chagas no RJ e RS.

A heterogeneidade dos dados observada na Tabela 3 pode indicar diferengas
étnicas, motivagdes diversificadas para o ato de doar, investimentos em programas de IST que
possam estar sensibilizando a populacdo para testagem, além de possivelmente expressar
subnotificagdo de dados.

Na maioria dos estados, os principais marcadores de inaptidao soroldgica sao Anti
HBc (1,00%), seguido por sifilis (0,94%). Nos estados onde desenvolvemos a pesquisa,
observamos a seguinte situacdo: na Bahia, apesar do percentual de inaptiddo seguir o mesmo
padrdo que nas regides e maioria dos estados, o percentual de inaptidao sorologica por HTLV
destaca-se no grupo, como a segunda maior taxa do pais no ano de 2018 (0,67%), além de
maiores taxas por HIV (3,39%), sifilis (4,37%) e altas taxas por Chagas (0,88%) e HCV
(1,26%). Em Minas Gerais, as maiores causas de inaptiddo também sdo por sifilis, Anti-HBc
e HCV. HTLV teve percentual médio em relagdo a outras infecgdes.

Na Tabela 4 visualizamos a série historica de inaptidao por HTLV nos anos de

2014 a 2018-7 em cada estado.
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Tabela 4 - Taxa de inaptidao sorolégica por HTLV por estados (2014 - 2018)

Regiio UF 2014 2015 2016 2017 2018

AC 0,16% 0,13% | 0,14% | 0,15% | 0,33%

AP - - 0,17% | 0,14% | 0,15%

3 AM 0,08% - - - 0,13%
s PA 0,13% - 0,18% | 0,23% -

z RO 0,06% 0,24% | 0,21% 0,24%

RR 0,10% 0,24% | 0,16% | 0,14% -
TO 0,16% 0,18% | 0,15% | 0,15% | 0,15%
AL - - 0,21% | 0,14% | 0,05%
BA 1,05% 0,20% | 1,14% | 0,37% | 0,67%
CE 0,13% 0,17% | 0,14% | 0,15% | 0,19%
MA 1,00% 0,87% | 0,16% | 0,40% | 0,26%
PB - - 0,06% | 0,05% | 0,05%
PE 0,17% 0,19% | 0,14% | 2,43% | 0,15%
PI 0,08% 0,08% | 0,07% | 0,06% | 0,08%
RN 0,12% 0,21% | 0,18% | 0,20% | 0,30%
SE 0,10% 0,11% | 0,17% | 0,13% | 0,09%
DF 0,15% 0,12% | 0,11% | 0,12% | 0,22%
GO 0,08% 0,09% | 0,11% | 0,14% | 0,15%
MT 0,04% 0,02% | 0,25% | 0,29% -
MS 0,13% - 0,16% | 0,14% | 0,19%
ES 0,06% 0,12% | 0,07% | 0,08% | 0,07%

Nordeste

Centro
QOeste

%’ MG | 0,10% | 0,20% | 0,12% | 0,12% | 0,16%
= RJ 1,75% | 0,58% | 0,23% | 0,16% | 0,17%
2 SP 0,04% | 0,10% | 0,30% | 0,11% | 0,13%
PR 0,10% | 0,13% | 0,10% | 0,10% | 0,12%

= RS 0,08% | 0,66% | 0,70% | 0,98% | 1,21%
& SC 0,03% | 0,04% | 0,06% | 0,06% | 0,05%
Nacional 0,14% | 0,23% | 0.34% | 030% | 0,20%

Fonte: ANVISA, 2018 a,b; 2020.

Podemos observar distribui¢do heterogénea de HTLV pelo pais, porém alguns

estados chamam atencao:

Bahia ¢ o estado que mantém altas taxas por HTLV desde 2014. Apesar de
diminui¢do nos ultimos (02) dois anos, ¢ o estado com a segunda maior taxa de
inaptidao por HTLV no pais em 2018.

Rio Grande do Sul ¢ um estado que tem mantido altas e crescentes taxas desde 2015 e
em 2018 alcangou a maior taxa de inaptidao por HTLV no Brasil,;

Algumas unidades federadas mostram crescimento de inaptiddo nos ultimos dois anos
como: AC, CE, RN, DF, GO e MS;

Maranhdo e Rio de Janeiro destacam-se em queda nas taxas de 2018, ressaltando-se

que em 2014 e 2015 apresentavam as maiores taxas no pais;
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e Minas Gerais ¢ um estado que mantém taxas medianas estaveis durante o periodo

analisado.

Tornam-se necessarios estudos que investiguem o crescimento progressivo das
taxas de inaptidao por HTLV em alguns estados, principalmente no Rio Grande do Sul, estado
que apresentou a maior taxa no ultimo ano analisado.

Os estudos de prevaléncia do HTLV, apesar de realizados em grupos especificos,
mostram que a infec¢do no Brasil se constitui em problema de saide publica. Considera-se a
gravidade das doencas associadas, suas consequéncias individuais e coletivas, psicossociais,
econdmicas ¢ para o sistema de saude e a perpetuacdo da cadeia de transmissdo que favorece
o aumento do nimero de infectados. Os dados deveriam servir como parametros para mapear
as regides endémicas e possibilitar o planejamento de acdes voltadas para prevencdo e

controle da infecgao.

1.4  VIAS DE TRANSMISSAO E DIAGNOSTICO

Da mesma forma que o HIV e HCV (virus da hepatite C), o HTLV possui as rotas
de transmissdo horizontal (sexual e hematogénica) e vertical, e requer a transferéncia de
células infectadas com HTLV presentes no sémen, leite materno ou sangue. Em areas
endémicas, a transmissdo sexual e vertical por amamentacdo, t€ém sido as principais vias na
cadeia de transmissao (HORIGUCHI et al., 2014). No Japao, a transmissdo por amamentacao
foi considerada o principal modo de transmissdo em areas endémicas (TSUJI et al., 1990;
CATALAN-SOARES; PROIETTI, CARNEIRO-PROIETTI, 2001).

A transmissdo hematogénica acontece através de transfusdes de sangue, uso
compartilhado de seringas e agulhas, transplantes de oOrgdos, exposi¢do a sangue ou
componentes contaminados (CATALAN-SOARES; PROIETTI; CARNEIRO-PROIETTI,
2001). O risco de contaminagdo através de transplante de o6rgdos pode ser de até 100% e
possibilidade de 2 de 3 receptores desenvolverem HAM/ TSP em 4 anos apds o procedimento
(MARTIN; TAGAYA; GALLO, 2018).

A via transfusional, que ocorre através da recepcdo de componentes celulares
sanguineos contaminados ¢ uma via eficaz e verifica-se em até 63% dos receptores

(PROIETTI et al, 2005; ROMANELLI; CARAMELLI; PROIETTI, 2010; MELLO et al.,

41



2014). Em 1986 se iniciou no Japao a testagem sorologica para o HTLV nos hemocentros.
Em 1988 foi recomendado triagem em todos os doadores nos EUA. Em 1989 se iniciou a
triagem no Canada e nas Ilhas do Caribe (Guadalupe, Martinica ¢ Guiana), na Franca em 1991
e no Brasil em 1993 (LOPES; PROIETTI, 2008). O risco de contaminagdo por transfusao foi
reduzido no Brasil®, a partir da implementagdo de legislagio especifica, que controla a
qualidade do material coletado nos Hemocentros (BRASIL, 1993a; 2001). Esta foi uma
medida de satde publica importante, que excluiu individuos soropositivos do grupo de
doadores, repercutindo em menor taxa de infec¢ao entre os receptores de hemocomponentes.

Fatores de risco para infeccdo do HTLV por via sexual estdo relacionados a sexo
desprotegido, multiplos parceiros, coinfec¢do com outras infeccdes sexualmente
transmissiveis (IST) e sexo com UDI (CATALAN-SOARES; CARNEIRO-PROIETTI;
PROIETTI 2001). A transmissdo sexual acontece principalmente, mas nao exclusivamente,
do sexo masculino para o feminino em relagdes sexuais desprotegidas. As probabilidades de
transmissdo sdo bastante discrepantes, sendo 61% em 10 anos de risco de transmissao do
homem para mulher e 0,4% da mulher para o homem no mesmo espaco de tempo
(ROMANELLI; CARAMELLI; PROIETTI, 2010; MELLO et., 2014).

Virios estudos tém demonstrado maior prevaléncia da infec¢do no sexo feminino,
devido a maior eficiéncia de transmissdo de homens para mulheres durante a relagdo sexual,
além dos efeitos hormonais que podem aumentar a suscetibilidade feminina (PROIETTI et al.,
2005). Multiplos parceiros sexuais também ¢ fator de risco para a infec¢do, sendo mais
desfavoravel para mulheres que homens (MOXOTO et al., 2007). Foi observado também,
aumento da infeccdo em individuos mais velhos. Segundo Catalan-Soares; Proietti, Carneiro-
Proietti (2001; 2005), alguns fatores poderiam explicar o aumento da soropositividade em
populacdo mais velha tais como infec¢do na juventude que permaneceria latente por longo
tempo e seria reativada posteriormente (soroconversao tardia ou novas infec¢des ao longo da
vida); aumento de anticorpos com o passar dos anos e declinio da infec¢ao na populagao mais
jovem.

No estudo de Einsiedel et al. (2016) com grupo indigena australiano em que 70%
da populacao residente foi testada, foram encontradas taxas de 40,5% de HTLV-1 nos adultos

e 4,34% em criangas, indicando que nesse local, a transmissao sexual ¢ o modo predominante.

8 O risco de contaminagdo com a testagem soroldgica é muito baixo, porém ndo totalmente eliminado devido a
possibilidade de infeccdo recente do doador, que ainda nao produziu anticorpos para serem identificados pelos
testes de triagem, pacientes cronicos com resultados negativos ou erro em exames laboratoriais (SCHREIBER et
al., 1996).
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A transmissao sexual também ¢ predominante na Jamaica (MURPHY et al., 1996). Pesquisa
realizada em Salvador (BA), mostrou que a principal via de transmissdo do HTLV na cidade ¢
a via sexual (NUNES et al., 2017), assim como no estudo de Dourado et al. (2003).

Estudo realizado de 1997 a 2013 pela equipe do Grupo Interdisciplinar de
Pesquisa em HTLV da Fundagdo Hemominas (GIPH/Hemominas) avaliou as rotas de
transmissdo HTLV 1/2 em grupos familiares de mulheres doadoras de sangue, com sorologia
alterada para HTLV 1/2. Apo6s sorologia positiva de pelo menos um familiar, constatou-se que
61,1% dos casos havia contaminag¢do por via sexual; 24,2% contaminacdo vertical e em
14,7% dos casos havia contaminagdo sexual e vertical (HORIGUCHI et al., 2014). Esses
resultados sdo compativeis com outros estudos que tém demonstrado a transmissdo sexual
como a principal via de contaminag@o no Brasil, seguido pela transmissdo vertical.

A transmissao vertical ocorre principalmente através da amamentagdo, pela
presenga de linfocitos infectados no leite e elevada carga proviral materna (BITTENCOURT,
et al.,, 2001). O risco de transmissdo encontra-se aumentado quanto maior for o tempo de
amamentacdo, sendo a probabilidade de 18% a 30% de transmissdo para o bebé quando
amamentado por pelo menos seis meses (TAKAHASHI et al., 1991; HINO et al., 1994;
ROMANELLI; CARAMELLI; PROIETTI, 2010; HINO, 2011). A transmissdo intrauterina
ou perinatal ¢ mais rara, porém estudos comprovam soroconversdo de bebés de mulheres
positivas, mesmo sem aleitamento materno em até 5% dos casos (FUJINO; NAGATA, 2000).

O Programa de prevencao de ATL em Nagazaki foi criado em 1987 com objetivo
de reduzir a prevaléncia da infec¢do por HTLV-1 e de ATL (HINO, 2011). As gestantes
passaram a fazer exames de triagem e confirmatorio no ultimo trimestre da gestacdo e
orientagdo para ndo amamentagdo em caso positivo. Os filhos passaram a ser acompanhados
com 6, 12, 24 e 36 meses para avaliar a possivel soroconversdo. Com a suspensdo da
amamentacdo, a incidéncia de transmissdo foi reduzida de 20,3% para 2,5%, indicando a
possibilidade de transmissdo intrauterina ou durante o parto (PERCHER et al., 2016). A
politica de triagem de HTLV no Japdo inclui educacdo de obstetras sobre a necessidade de
suspensdo da amamentagao (HINO, 2011).

Pesquisa do Instituto Pasteur sobre transmissdo vertical do HTLV aponta taxa de
soroconversao no Japao de 15,7% de criangcas amamentadas por 12 meses com leite materno e
3,6% de criancas amamentadas com leite artificial; na Jamaica foi registrado soroconversao
em 32% de criangas amamentadas naturalmente por 12 meses ou mais (PERCHER et al.,

2016).
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Equipe do Instituto Emilio Ribas acompanhou grupo de maes infectadas por
HTLV e respectivos filhos no periodo de junho de 2006 a agosto de 2016 e encontrou taxa de
soroconversdao de 14,2% (PAIVA et al.,, 2018). O estudo cita dados de soroconversao
encontrados em diversos paises como Jamaica (22,0%), Peru (18,0%), Ird (16,6%), Gabao
(17,5%), Martinica (27,0%).

Quanto a via de parto, a maioria dos pesquisadores defende a avaliacdo por
necessidade obstétrica e ndo pela infeccdo, porém alguns estudos sugerem que o parto
cesariano pode reduzir a infecgdo vertical pelo HTLV (BITTENCOURT et al., 2002;
BITTENCOURT; PRIMO; OLIVEIRA, 2006; MELLO et al., 2014). Alguns autores referem
que sdo necessarios mais estudos para determinar se o parto cesareo ¢ mais seguro que o
normal (CARNEIRO-PROIETTI et al., 2014).

O diagnoéstico da infecgdo do HTLV ¢ estabelecido pela presenca de anticorpos
anti-HTLV no soro do individuo, realizado com os testes de triagem pelas técnicas de
imunoensaio (ELISA) ou aglutinagdo. O teste Elisa serve para rastreio de ambos os virus (1 e
2) e o de aglutinagdo apenas para o HTLV-1. Esses exames sdo de custo menor, porém
podem apresentar resultados falso-positivos. Os testes confirmatdrios (Western Blot ou PCR)
servem para confirmar o diagndstico positivo na triagem, os resultados falso-negativos ou
indeterminados e sdo capazes de especificar os tipos 1 ¢ 2 (ROMANELLI; CARAMELLI;
PROIETTI, 2010).

1.5 MANIFESTACOES CLINICAS

Os estudos indicam que apenas 10% das pessoas infectadas desenvolvem
problemas de satide relacionados com o virus e a maioria permanece assintomatica por toda a
vida (GONCALVES et al., 2010). Nao se tem clareza o que determina o desenvolvimento de
doencas associadas. Fatores genéticos e imunoldgicos do hospedeiro sdo os principais
responsdveis pelo aparecimento dessas manifestacdbes (ROMANELLI; CARAMELLI;
PROIETTI, 2010). A resposta exacerbada induzida pelo HTLV-1 ¢ capaz de desregular o
sistema imune, com intensa resposta inflamatoria, que afeta ndo sé o sistema nervoso central,
mas diversos outros tecidos (CARNEIRO-PROIETTI et al., 2002). A ativacdo das células T e
a carga proviral s3o determinantes no desfecho da doenga (SOUZA et al., 2012; CHAMPS, et
al., 2010).
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O HTLV-1 ¢ um retrovirus reconhecido pela Organizacio Mundial da Saude
(OMS), como agente etiolégico da leucemia/linfoma de célula T do adulto (LLTA ou ATL® —
Adult T cell leucemia/ lymphoma) e da paraparesia espastica tropical/ mielopatia associada ao
HTLV-1 (PET/MAH ou HAM/TSPY — HTLV-1 associated myelopathy / tropical spastic
paraparesis), que sao as duas principais doengas associadas ao virus.

A ATL ¢ uma neoplasia maligna causada pelo HTLV-1. Foi descrita por Uchiyama
e equipe no Japao em 1977, antes do isolamento do HTLV em 1979, a partir da observagao de
pacientes com padrao diferente de neoplasia de células T. A doenca foi correlacionada ao
HTLV somente em 1982 (CATALAN-SOARES; PROIETTI, CARNEIRO-PROIETTI, 2001),
sendo o primeiro retrovirus associado a uma neoplasia humana (LOUREIRO; LOPES, 2015).

As areas de maiores incidéncias de ATL sdo as areas de alta prevaléncia de HTLV.
A incidéncia de ATL no Japao em portadores de HTLV-1 ¢ de 2,0/1000 para homens e
0,5/1000 para mulheres. O risco de desenvolver ATL no Japao durante a vida ¢ de 2,5% e
frequentemente se apresenta em forma de leucemia, em pacientes com média de 60 anos de
idade. O Caribe ¢ a outra 4rea de importante prevaléncia para ATL, principalmente Trindade
Tobago e Jamaica. Nesses paises, a ATL frequentemente se apresenta como linfoma em
individuos com idade média de 40 anos. No Brasil, a média de desenvolvimento da ATL
ocorre aos 43 anos, porém ja foram observados individuos de 13 a 78 anos de idade
(LOUREIRO; LOPES, 2015).

Segundo Proietti et al. (2005), a doenga se manifesta em aproximadamente 5%
dos infectados cerca de 30 anos ap6s a infec¢dao pelo HTLV e na maioria das vezes, de forma
bastante agressiva, sendo homens e mulheres igualmente afetados no Brasil. Apesar de raro,
ha casos diagnosticados na adolescéncia (BITTENCOURT, 2015).

Individuos infectados por transmissdo vertical tem maior risco de desenvolver a
doenga (LOUREIRO; LOPES, 2015; OLIVEIRA; FARRE; BITTENCOURT, 2016;
PERCHER et al., 2016), logo, a prevengado da transmissao vertical do HTLV diminui também
a incidéncia de ATL. Nos quadros de leucemia e linfomas, os sintomas mais comuns sao:
lesdes cutaneas, descamagdo, ganglios infartados, alteragdes visuais e 6sseas (MATSUOKA;
JEANG, 2007). No Brasil, o primeiro caso de leucemia associado ao HTLV foi descrito em

1990 (CATALAN-SOARES; PROIETTI; CARNEIRO-PROIETTI, 2001). Em julho de 2016

% Utilizamos na tese a sigla ATL, por ser mais comumente empregada, inclusive em artigos publicados em
portugués.

10 rdem nota 9.
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foi aprovada a compra, com recursos do SUS, de antirretroviral zidovudina (AZT) para
tratamento do adulto com ATL (BRASIL, 2016a).

A TSP (Paraparesia Espastica Tropical) ¢ uma doenca neurodegenerativa do
sistema nervoso central, sendo a manifestacao neurologica classica associada ao HTLV. Apds
estudo na Martinica®®, onde 68% dos pacientes com a doenga eram positivos para o HTLV, o
virus foi associado a manifestagdo neurologica (GESSAIN et al., 1985). No Japao, uma
doenca semelhante foi relacionada ao virus e foi denominada mielopatia associada ao HTLV-
1 (HAM). Apos descobrirem que se tratava das mesmas doencas, um grupo da OMS propds a
denominacdo HAM/TSP, que passou a ser utilizada pelos cientistas e profissionais (GESSAIN
et al., 1985; CATALAN-SOARES; PROIETTI, CARNEIRO-PROIETTI, 2001).

Pacientes com HAM/TSP exibem maior carga proviral que os portadores
assintomaticos e pacientes com ATL (OLINDO et al., 2005). No Brasil, a HAM/TSP ¢
disseminada em todo territorio. O maior nimero de casos foi relatado na Jamaica e o segundo
na Bahia (BITTENCOURT, 2015).

Segundo Proietti et al. (2005), a HAM/TSP se manifesta de forma lenta e
progressiva, em aproximadamente 4% dos infectados por HTLV, atinge mais frequentemente
mulheres e comumente na quarta ou quinta década de vida, acometendo preferencialmente
membros inferiores. A relacdo sexual ¢ o modo predominante de transmissao do HTLV
nesses casos, seguido por transfusdo de sangue (CATALAN-SOARES; PROIETTI,
CARNEIRO-PROIETTI, 2001). A prevaléncia da HAM/TSP ¢ maior no Caribe e América do
Sul (4%) do que no Japao (0,25%) (SAN-MARTIN et al., 2016). Embora raro, ja foram
descritas HAM/TSP na infincia/adolescéncia no Brasil, contaminados por via vertical
(BITTENCOURT, 2015).

Os sintomas mais frequentes da HAM/TSP sdo dor na regido lombar, fraqueza
muscular, dorméncia e dor em membros inferiores, rigidez muscular e comprometimento da
marcha, disfungdo erétil e incontinéncia urindria (CARNEIRO-PROIETTI et al., 2002).
Alteragdes miccionais estdo em 90% dos casos, além de incapacidade para atividades da vida
diaria como deambular, higiene pessoal, vestir-se, dentre outras atividades (CASTRO et al.,
2007). Individuos com HAM/TSP podem apresentar disautonomia e alteracdo da frequéncia
cardiaca (SOUZA et al., 2012).

Estudo em pacientes com HAM/TSP, acompanhados de 1998 a 2007 na Rede

Sarah de Hospitais de Reabilitacdo de Belo Horizonte, mostrou que os sintomas mais

! Martinica é um Departamento ultramarino da Franga, ou seja, um territério da Franga no Caribe.
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frequentes foram diminuicdo da forca em membros inferiores, dor, bexiga neurogénica e
constipagdo intestinal (CHAMPS et al., 2010). Nesse estudo foi encontrado consideravel taxa
de transmissdo vertical, divergindo de pesquisas anteriores que associam HAM/TSP a via
sexual preferencialmente.

As manifestacdes urologicas estdo presentes em até 90% dos pacientes com
HAM/TSP. Estudo sobre manifestacdes uroldgicas em individuos portadores de HTLV
encontrou importantes taxas de noctlria (35,8%), incontinéncia urinaria (29,8%), dentre
outras manifestagdes (CASTRO et al., 2007).

Individuos infectados por HTLV apresentam sintomas neurolégicos mesmo na
auséncia de HAM/TSP tais como bexiga hiperativa, disfuncdo erétil, hiperreflexia,
espasticidade (SOUZA et al., 2012). Um estudo de coorte em 414 individuos infectados com
HTLV e em acompanhamento no Hospital Universitario Professor Edgard Santos (HUPES)
da Universidade Federal da Bahia (UFBA), teve por objetivo observar manifestagdes
neuroldgicas em individuos sem o diagndstico de HAM/TSP no periodo de 2004 a 2011
(TANAJURA et al., 2015). Foram selecionados 251 individuos positivos para HTLV, que nao
tinham HAM/TSP e nem outra manifestagdo neurologica. No final do periodo analisado,
apenas 1,47% tinham desenvolvido HAM/TSP e 56% desenvolveram sintomas neurologicos
sensoriais, como dorméncia nos pés € maos; e/ou sintomas urindrios como nocturia, urgéncia
e reten¢do urindria; e/ou sintomas motores como dificuldade para caminhar, fraqueza nas
pernas.

Além das doencas hematolégica e neuroldgica, outros quadros morbidos
associados a infec¢dao pelo HTLV-1 sdo: manifestagdes oftalmologicas como uveite associada
ao HTLV-1, que se configura em desordem inflamatéria intraocular e acomete
preferencialmente individuos de meia idade, de ambos os sexos (GONCALVES et al., 2010);
manifestagdes cutdneas associadas a imunodepressao como dermatite infecciosa que atinge
principalmente criancas, sendo a primeira manifestacdo pediatrica associada ao HTLV
(CARNEIRO-PROIETTI et al.,, 2002); manifestacdes urindrias, articulares, doengas
infecciosas como tuberculose e parasitdrias como escabiose e estrongiloidiase
(ROMANELLI; CARAMELLI; PROIETTI, 2010). Ainda em relagdo a dermatite infecciosa
relacionada ao HTLYV, trata-se de uma dermatite cronica que geralmente acomete o couro
cabeludo e pode evoluir para HAM/TSP e ATL (BITTENCOURT; PRIMO; OLIVEIRA,
2006).
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Problemas respiratérios foram observados no estudo realizado com aborigines na
Australia (EINSIEDEL et al., 2016) onde foram observados alta prevaléncia no grupo (45%) e
as doengas mais frequentes eram doencas respiratorias inflamatorias cronicas, incluindo
bronquiolite e bronquiectasia. Nas comunidades indigenas no centro da Australia, o HTLV-1
apresenta alto risco de morbimortalidade.

Quanto a doencas dermatologicas, Okajima et al. (2013) demonstraram alta
prevaléncia de desordens da pele em individuos com HTLV-1 em acompanhamento no
ambulatorio de HTLV do Instituto Emilio Ribas em Sao Paulo, em estudo realizado de janeiro
de 2008 a julho de 2010. Em um grupo de 193 pacientes, 76% dos mesmos, independente do
estado clinico, tiveram algum tipo de doenca dermatologica e dessas, 60% s3o consideradas
doengas de pele associadas a infeccao pelo HTLV, sendo mais frequente xerose/ ictiose
adquirida (48%), seguida por dermatite seborreica (28%) (OKAJIMA et al., 2013).

Estudos também mostraram o HTLV como agente desencadeador de doengas
inflamatorias articulares e foi observada alta prevaléncia de doengas reumaticas como a
sindrome de Sjogren, poliomiosite e artrite reumatdide em portadores de HTLV,
principalmente em individuos com mielopatia (SOUZA et al., 2012). Outras doencas também
foram associadas como miosite, fibromialgia, disfun¢do erétil, infec¢do urindria e bexiga
neurogénica (CARVALHO et al., 2006).

A estrongiloidiase ¢ uma importante helmintiase intestinal causada pelo parasita
Strongyloides stercoralis e estudos tém demonstrado associagdo da parasitose e do HTLV em
areas endémicas para ambos agentes, inclusive com apresentacdo de formas graves e
reincidéncia apds tratamento, com implicagdes clinicas e imunologicas. O HTLV ¢€ o principal
fator de risco para estrongiloidiase. A infec¢do pelo HTLV-1 altera a resposta imune de
individuos infectados pelo parasita (CARVALHO; BASTOS; SANTOS, 2015). Estudos
sinalizam que a infecgdo por esse parasita acelera o desenvolvimento da ATL e referem menor
indice de cura em coinfectados, numa relagao de 70% de sucesso para 94% em individuos
somente com estrongiloidiase, além de coinfectados serem mais resistentes a algumas drogas
do que os ultimos (PORTO et al., 2002).

Mais recentemente, sintomas intestinais foram estudados por equipe de
pesquisadores da UFBA, quando foram acompanhados 72 individuos infectados com HTLV-1
e 72 controles negativos, com igual distribuicao de idade e sexo (OLIVEIRA et al., 2019). A
queixa mais frequente foi constipagdo, ocorrendo em 38% dos individuos com HTLV-1 e em

15% dos controles. Em comparacdo com os controles soronegativos, a probabilidade de
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ocorréncia de constipacdo foi aproximadamente 18 vezes maior nos pacientes com HAM/
TSP. Esfor¢o, fezes irregulares ou duras, sensacdo de obstrugdo, menos de 3 defecagdes por
semana, flatuléncia, dor na evacuagdo e sangramento também foram mais frequentes nos
pacientes com HTLV-1 do que nos controles. A frequéncia dos sintomas intestinais se
correlacionou com a gravidade da doenga neuroldgica, sendo mais acentuado em pacientes
com HAM/TSP. Os autores sinalizam também que cerca de 20% dos pacientes que ndo
atendem aos critérios para HAM/TSP apresentam bexiga neurogénica, caracterizada
principalmente por sintomas hiperativos. Além disso, uma grande porcentagem de pacientes
considerados portadores assintomaticos do HTLV-1 tem outras doengas ou manifestagdes
relacionadas ao HTLV-1, incluindo sindrome de Sjogren ou “sindrome sicca”, periodontite
cronica, uveite, artrite, sintomas urinarios e disfung¢ao erétil (OLIVEIRA et al., 2019).

Estudo sobre dor em pacientes com HTLV mostrou taxa de 35,3% a 88,4% de
individuos com relato de dor de moderada a grave, impactando negativamente a qualidade de
vida. Os locais apontados como mais frequentes da dor foram regido lombar ¢ membros
inferiores (SAN-MARTIN et al.,, 2016). A dor cronica incapacita o individuo para as
atividades didrias e contribui para pior qualidade de vida. Em pacientes com HAM/ TSP, a
dor ¢ relatada precocemente, sendo mais frequente em membros inferiores e coluna
toracolombar (CHAMPS et al., 2010).

Alguns estudos apontam depressdo em pacientes com HTLV. A depressdo ocorre
em 2,0 a 6,6% da populacdo e pesquisas tém demonstrado maior prevaléncia em pessoas
infectadas por HTLV, ndo sendo possivel afirmar se ¢ uma manifestagdo clinica ou ansiedade
pelo diagnostico (SOUZA et al., 2009).

Em Salvador foi realizado estudo de janeiro a novembro de 2007, sobre
frequéncia de disturbios mentais em 50 pacientes portadores de HTLV-1 em tratamento no
Centro de Atendimento Integrativo e Multidisciplinar ao portador de HTLV da Escola
Bahiana de Medicina e Satde Publica, dos quais 26 individuos sintomaticos e 24
assintomaticos. Foram encontrados 21 individuos (42%) com comorbidade psiquiatrica, 17
(34%) com alteracao de humor, 11 (22%) com ansiedade e 1 (2%) alcoodlatra, sendo observada
alta frequéncia de distirbios mentais em individuos com HTLYV, independente de
manifestagdo clinica.  Foi constatado maior frequéncia de depressdo nos pacientes
sintomaticos (46%) do que nos sintomdticos (37,5%) (CARVALHO et al., 2009).
Posteriormente, outra pesquisa realizada na instituicdo procurou avaliar a associagdo da

depressdo e qualidade de vida em 88 pessoas vivendo com HTLV, sendo 32 com diagnostico
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de HAM/TSP. A prevaléncia de depressdo foi de 34% em pessoas vivendo com HTLYV,
mostrando que a depressao afeta pessoas com HTLV, independente da presenca de HAM/TSP.

Stumpf et al. (2008) estudaram a relacao entre HTLV-1 e a depressdao no periodo
de abril de 2004 a junho de 2005 em candidatos a doacao de sangue de um hemocentro de
BH-MG, sendo 74 HTLV positivos e 24 negativos (grupo controle). Os participantes foram
submetidos a avaliacdo psiquidtrica para estimar a taxa de depressdo. A taxa encontrada foi
maior nos individuos positivos (39%) do que no grupo controle (8%), mostrando alta taxa de
depressao em individuos infectados com HTLV, porém ndo foi possivel determinar se a
depressdo era devido ao conhecimento da infec¢do ou causa clinica.

Com objetivo de avaliar a frequéncia de depressdo e ansiedade e seu impacto na
qualidade de vida em pacientes com HAM/TSP, 130 pacientes em acompanhamento no
Instituto de Infectologia Emilio Ribas (IIER) em Sao Paulo participaram de um estudo
realizado de maio de 2008 a julho de 2009, sendo 67 pacientes assintomaticos (grupo
controle) e 63 com HAM/ TSP (GASCON et al., 2011). Depressio moderada (40,3%) / grave
(19,0%) foi observada em 59,3% dos casos no grupo HAM/TSP e em 22,4% dos casos no
grupo controle (moderada 13,5% e grave 8,9%). Ansiedade moderada/ grave foi encontrada
em 55,5% das pessoas no grupo HAM/TSP (moderada 31,7% e 23,8% grave) e 25,3% no
grupo controle (moderada 14,9% e 10,4% grave). Os resultados mostraram que pacientes com
HAM/TSP apresentam maiores taxas de depressio e ansiedade do que pacientes
assintomaticos.

Pesquisa realizada com 88 pacientes no ambulatério de HTLV da Escola Bahiana
de Medicina e Satde Publica, dos quais 32 individuos com diagnostico de HAM/TSP, ndo
encontrou diferenca de prevaléncia de depressdo entre pacientes com ou sem HAM/TSP,
porém o estudo mostrou que a depressdo afetava negativamente a qualidade de vida de
pessoas com HTLV (GALVAO-CASTRO et al., 2011). Ja o estudo publicado em 2014
realizado com 108 pacientes no mesmo ambulatorio, sendo 47 com HAM/TSP, mostrou maior
taxa de depressao em pacientes jovens (18 a 39 anos), sugerindo impacto maior da mielopatia
na saide mental dos pacientes mais novos do que nos mais idosos (BOA-SORTE et al., 2015).

Outro estudo sobre depressao e HTLV foi realizado no ambulatério de HTLV do
IIER no periodo de mar¢o de 2012 a novembro de 2013 (GASCON et al., 2017). Foram
selecionados 37 pacientes com HAM/TSP, 37 portadores assintomaticos e 30 controles
saudaveis. Constataram-se graus moderado e grave de depressao em 54,0% dos pacientes

com HAM/TSP; 32,4% em assintomadticos e 16,6% em individuos saudaveis, o que sugere
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maior frequéncia de depressdo em individuos com diagnoéstico de HTLV do que na populacao
geral.

A coinfecgdo ¢ uma caracteristica apontada em alguns estudos sobre o HTLV. Por
compartilharem as mesmas vias de transmissdao, a coinfeccdo HIV — HTLV ocorre com
frequéncia e o HTLV-1 estd associado a uma maior susceptibilidade a infec¢do pelo HIV
(SILVA et al., 2009). Estudos indicam que essa coinfeccdo favorece o desenvolvimento da
aids e a infecgdo pelo HIV influencia as manifestagdes referentes ao HTLV (ISACHE et al.,
2016).  Alguns estudos mostram alta prevaléncia de tuberculose em pacientes com HTLV.
Bastos et al (2012) mostraram que portadores de HTLV-1 tem maior susceptibilidade a
tuberculose, tendo 2,6 vezes mais risco de adquirir a infec¢do do que individuos sem HTLV.

Pesquisa sobre coinfec¢des por HCV (virus da hepatite C) e HBV (virus da
hepatite B) em pacientes com HIV e/ou HTLV mostrou que a infeccao pelo HTLV-1
aumentou a probabilidade de depuragdo espontinea do HCV, porém reduz a depuragdo
espontinea do HBV (MOREIRA et al., 2013). Outro estudo que confirmou maior taxa de
depuracdo espontanea do HCV em infectados por HTLV do que em pacientes com HIV e
HCYV ou somente com HCV, foi realizado em dois centros de referéncia em Salvador (HUPES
e CEDAP) onde foram encontradas as seguintes taxas de deputacdo espontdnea do HVC:
11,2% coinfectados com HIV; 20,8% com HTLV e 23,8% com HIV e HTLYV, sugerindo que a
infecgdo por HTLV favorece a depuragao espontinea do HCV (MARCHAND et al., 2015).

Rego et al. (2010) estudaram a coinfec¢do de mulheres com diagndstico inicial de
HIV em tratamento em unidade de saide em Feira de Santana, visando conhecer a historia do
HTLV-1 na Bahia. Foram testadas para HTLV, 107 mulheres e 5% receberam resultado
positivo para o virus, sendo 4 positivas para HTLV-1 Aa e 1 para HTLV-2c, subtipos mais
prevalentes no Brasil. No estado da Bahia, a prevaléncia de coinfeccio HIV-HTLV pode
chegar a 20%. A coinfeccao est4 associada a manifestacdes clinicas graves, imunodeficiéncia
e doencas oportunistas (REGO et al., 2010).

Em 2017 foi publicada pesquisa de base populacional, que teve por objetivo
investigar a associacdo da infeccao por sifilis, HIV e HTLV-1 em Salvador (NUNES et al.,
2017). O estudo foi realizado com 3.451 amostras de soro por amostragem aleatoria. A
prevaléncia geral de HTLV-1 foi de 1,48% (51/3.451). Apenas trés pessoas com menos de 17
anos (3/958) foram infectadas pelo HTLV-1. Entre os 45 positivos para sifilis, 12 (26,7%)
eram positivos para HTLV, enquanto entre 21 positivos para HIV, apenas um (4,8%) era

positivo para HTLV. Individuos com sifilis tiveram probabilidade 40 vezes maior de ser
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positivo para HTLV-1. Foram encontrados HTLV-1 positivos em grupos mais velhos. Os
dados apresentados indicam que a transmissdo sexual ¢ a principal via da infecg¢do pelo
HTLV-1 na populacao geral de Salvador.

Apenas o HTLV-1 ¢ apontado como causador de doencas graves no hospedeiro
infectado (YDY et al., 2009). O HTLV-2 por sua vez, apesar de ndo haver associa¢do clara
quanto a manifestacdo clinica, tem sido observado casos esporadicos de distirbios
neurologicos semelhantes a HAM/TSP (PAIVA; CASSEB, 2015) e aumento de infec¢des
bacterianas por comprometimento imunolégico (CATALAN-SOARES; PROIETTI;
CARNEIRO-PROIETTI, 2001), aumento de bronquite, asma, pneumonia e tuberculose e
infec¢des na bexiga e rins (MURPHY et al., 2004).

Como ja citado, a maioria desses individuos permanece assintomatica por toda a
vida (GONCALVES et al., 2010; ROMANELLI; CARAMELLI; PROIETTI, 2010). Apesar
de reduzido percentual de infectados que desenvolve manifestagdo clinica grave, os estudos
levantados mostram que o HTLV esta associado a maior morbidade do que se pensava
anteriormente. Além disso, os pacientes sintomaticos desenvolvem problemas de saude que
repercutem em elevado custo social, dificuldade ou impossibilidade de atividade laborativa,
dependéncia de terceiros e equipamentos como andadores e cadeira de rodas, diminui¢do da
qualidade de vida e importante gasto com hospitalizacdo e medicamentos. Ressalta-se que,
apesar da maioria dos infectados permanecerem assintomaticos, podem manter a cadeia de

transmissdo, tornando-se fundamental a prevencao.

1.6 MEDIDAS DE PREVENCAO E CONTROLE

O tratamento para o HTLV ¢ direcionado de acordo com a doenca relacionada a
infec¢do. Nao ha cura da infec¢do, medicagdo ou antirretroviral que interfira no agente causal,
mas somente controle e reducao de sinais e sintomas clinicos € melhoria da qualidade de vida
(MACEDO et al., 2016). O baixo percentual de soropositivos para o HTLV que irdo
desenvolver formas graves (até 10% dos infectados), parece ser a justificativa de gestores
quanto ao nao investimento em politicas para prevencao e controle do virus.

Quanto a prevencao, encontram-se raras agoes desenvolvidas para tratamento ou
que diminuam a transmissdo do virus. A caréncia de politicas favorece a perpetuacdo da

cadeia de transmissao e o crescimento do nimero de casos de uma infecgao evitavel.

52



Dentre as propostas de intervencdo, a testagem entre familiares de individuos
infectados ¢ importante devido a possibilidade de contaminacdo sexual e transmissdo vertical
(HORIGUCHLI, 2014). A inclusao da sorologia para HTLV no pré-natal torna-se fundamental
para um melhor controle de transmissao por esta via, o que tem sido defendido por varios
pesquisadores (SANTOS et al., 1995; PROIETTI et al., 2005; MOXOTO et al., 2007;
MAGALHAES, 2008; FABBRO et al, 2008; SOUZA et al., 2012; MONTEIRO et al., 2014;
HORIGUCHI et al., 2014; MELLO et al., 2014, dentre outros). Incluir a testagem no pré-
natal ¢ importante ndo somente para evitar a transmissao vertical, mas também por gestantes
representar melhor a popula¢do do que doadores de sangue, na maioria individuos saudaveis
do sexo masculino.

Orientar quanto a ndo amamentacdo ¢ uma estratégia eficiente de diminuir a
propagacdo do virus para a prole, j4 que a transmissdo vertical ocorre principalmente pela
amamenta¢do. No Japdo e na Martinica foi implantada politica de controle da transmissao
vertical, inserindo a testagem para HTLV na rotina do pré-natal e orientagdo quanto a nao
amamenta¢ao natural, o que levou no Japao, a reducdo das taxas de infec¢do entre criangas
amamentadas naturalmente (HINO, 2011). A interrup¢do do aleitamento materno pode
repercutir negativamente em paises em desenvolvimento, sendo necessarios investimentos
publicos em formula infantil para filhos de maes infectadas, devido a possibilidade de
desnutricao e mortalidade infantil (CARNEIRO-PROIETTI et al., 2014). No Brasil, apenas
os estados da Bahia e Mato Grosso do Sul incluiram na rotina do pré-natal a testagem para o
HTLV. Minas Gerais incluiu a testagem de HTLV para gestantes de risco. Alguns esatdos e
municipios, mesmo nao incluindo na rotina do pré-natal a testagem para o HTLV, oferecem
formula infantil para bebés de maes positivas. As a¢des identificadas durante a pesquisa sao
apresentadas na se¢do 3.6 do Capitulo 3.

Por fim ¢ necessario ampliar acdes que contribuam para melhorar a qualidade de
vida de pessoas infectadas sintomaticas, de forma a possibilitar as atividades de vida diaria,
diminuir o desconforto fisico, estigma e preconceito, melhorar a autoestima e informacgao

quanto a uma doenga ainda sem cura.
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1.7 HTLV - DOENCA RARA E NEGLIGENCIADA?

O HTLV nao ¢ classificado como doenca negligenciada e nem como doenga rara.
Nao tem merecido atencao especial pelos 6rgaos governamentais ou agenciais de fomento a
pesquisas. As doencas negligenciadas sdo um grupo de doengas tropicais endémicas,
especialmente entre as populagdes pobres da Africa, Asia e América Latina. Segundo a OMS
e Ministério da Saude (MS), doencas negligenciadas sdo doengas que afetam populagdes com
poucos recursos financeiros € que ndo despertam o interesse da industria farmacéutica. As
medidas preventivas e o tratamento para algumas dessas moléstias sdo conhecidos, mas nao
sdo disponiveis universalmente nas areas mais pobres do mundo. Em alguns casos, o
tratamento ¢ relativamente barato. Atualmente, a OMS classifica 18 enfermidades como
doencas negligenciadas e sdo elas: dengue, raiva, tracoma, Ulcera de Buruli, bouba,
hanseniase, doenca de Chagas, tripanossomiase humana africana (doenga do sono),
leishmaniose, teniase e neurocisticercose, dracunculiase (doenca do verme-da-guiné),
equinococose, doengas transmitidas por alimentos, filariose linfatica, micetoma, oncocercose
“cegueira dos rios”, esquistossomose e helmintiase transmitida pelo solo (MINISTERIO DA
SAUDE, 2010; OPAS, 2017).

O HTLV também nado consta na lista de doencas raras. De acordo com o
Ministério da Saude, através da Portaria MS/SAS n°® 981/ 2014, doengas raras sdo aquelas que
afetam até 65 pessoas a cada 100 mil individuos, ou seja, 1,3 para cada 2 mil pessoas, O
numero exato de doencas raras ainda ¢ desconhecido, mas atualmente sao descritas de sete a
oito mil doengas na literatura médica, sendo que 80% delas decorrem de fatores genéticos € os
outros 20% estdo distribuidos em causas ambientais, infecciosas e imunologicas. Dentre as
doencas raras, sdo atendidas pelo SUS: ictioses hereditarias, hipoparatireoidismo,
insuficiéncia adrenal primdria (doenca de Addison), hiperplasia adrenal congeénita,
hipotireoidismo congénito, angioedema, deficiéncia de hormdnio do crescimento
(hipopituitarismo), sindrome de Turner, fibrose cistica, insuficiéncia pancreatica, miastenia
gravis, doenca celiaca, esclerose multipla, doenca de Crohn, fenilcetontria, doenca de
Gaucher, doenga de Wilson, osteogénese imperfeita (BRASIL, 2014a).

Embora ndo classificado como doenga negligenciada por organismos oficiais,
pode-se afirmar que € negligenciada no sentido de falta de cuidado e atengdo. O HTLV e suas
manifestagdes sdo pouco conhecidos e divulgados mesmo entre os profissionais de saude,

representando um problema de satde publica negligenciado, j& que hd um precério controle
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ou prevencdo que impega a disseminacdo do virus, restringindo-se apenas no controle nos
hemocentros e ac¢des isoladas de alguns municipios e poucos estados. Por outro lado, o HTLV
também nao se enquadra na classificagdo de doencas raras, ja que ha distribui¢ao da infecgao
em todo pais e importante prevaléncia em alguns estados.

Na maioria das vezes o individuo descobre que é portador de HTLV ap6s doagao
de sangue ou apds desenvolvimento de doengas associadas ao HTLV, quando o médico
solicita exames especificos para o virus, ou ainda por curiosidade ou orientagao profissional
para testagem apoOs resultado positivo em possivel transmissor (parceiro sexual, mae ou
familiares).

Além de manifestacdes clinicas, muitos pacientes sintomaticos sentem-se
estigmatizados pelo proprio diagnostico de uma infeccdo desconhecida, pela deficiencia
causada pela evolugdo da doenga e, principalmente, devido ao esteredtipo de uma infecgao
transmitida pelo sexo, que denota individuos desajustados moralmente.  Autores como
Goffman (1984), Parker (2003; 2013), Parker; Aggleton (2003), dentre outros, discutem a
questdo do estigma, preconceito e discriminacdo em relacdo aos portadores de HIV e nos
auxiliam a entender determinadas condutas e posicionamentos por parte dos portadores de
HTLYV e as estratégias de enfrentamento da doenga (GARCIA; HENNINGTON, 2019). Esse
assunto ¢ discutido com maior profundidade no primeiro artigo fruto desta pesquisa intitulado
“HTLV: uma infeccdo estigmatizante?” (Apéndice A), publicado nos Cadernos de Saude

Publica em novembro de 2019.
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2 REFERENCIAL TEORICO E ESTRATEGIAS DE INVESTIGACAQ: MODELO
MULTIPLOS FLUXOS DE KINGDON E PERCURSO METODOLOGICO

Neste capitulo fazemos uma revisdo tedrica sobre politicas publicas e agenda
governamental e apresentamos o referencial teodrico utilizado na pesquisa - o Modelo
Multiplos Fluxos (Multiple Stream) de John Kingdon (KINGDON, 1984). O modelo de
analise foi escolhido com o proposito de compreendermos como o tema HTLV foi introduzido
na agenda governamental dos estados da Bahia e Minas Gerais. Também expomos o percurso
metodoldgico, relacionando o objetivo geral e objetivos especificos as questdes norteadoras
da pesquisa, com base nas categorias propostas a partir do Modelo Multiplos Fluxos. Por fim
apresentamos as estratégias de produ¢do de dados, o tratamento do material empirico, a

perspectiva analitica e os aspectos éticos.

2.1 POLITICAS PUBLICAS, AGENDA GOVERNAMENTAL E PROCESSO
POLITICO

A acdo do Estado se expressa pelas politicas publicas. Conforme Muller e Surel
(2002), o termo politica abrange ao mesmo tempo a esfera publica (polity), a atividade
politica (politics) e a agdo politica (policies ou policy). Polity refere-se as instituigdes
politicas, distingue o mundo da politica e o da sociedade civil; Politics sdo as atividades
politicas em geral e Policy designa o conteudo da politica ou o processo de elaboracao e
execugdo de programas de ac¢do publica. Os autores fazem uma discussdo sobre a politica
publica como um construto social e um construto de pesquisa. A primeira seria a dinamica da
realidade, sem delimitagdo precisa quanto aos seus contornos, surgimento e término. E
construida por diferentes atores, considerando as correlagdes de forgas, os interesses em jogo
e a conjuntura politica, econdmica e social. E também um construto de pesquisa porque, ao
estudar uma politica, o pesquisador ird redefini-la, escolher os elementos de seu interesse,
delimitando o objeto de acordo com seu projeto.

Para Frey (2000) polity, politics e policy correspondem a diferentes niveis da vida
estatal. Polity ou politica como estrutura, diz respeito a dimensdo institucional, ou seja, as
regras de relacionamento entre os atores e as instituigdes em que eles atuam; Politics ou
politica como processo refere-se ao funcionamento do Estado, as condi¢gdes do jogo politico;

Policy ou politica como resultado corresponde a dimensdao material, ou seja, os produtos
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gerados que envolvem a configuragdo dos programas politicos, problemas técnicos e conteudo
material das decisdes politicas.

Politica publica como area de conhecimento académico nasce nos Estados Unidos
por meio da reflexdo sobre a acdo do governo e rompe com a tradi¢ao europeia que analisava
a ac¢do do Estado e instituicdes. Governo ¢ um determinado grupo com poder legal por tempo
determinado. Estado ¢ a estrutura, a instituigdo a qual o governo representa; a nagao
politicamente organizada. Assim, tanto as agdes (o fazer) quanto inagdes (o nao fazer) dos
governos sdo passiveis de serem analisados cientificamente. O tema Politica Publica tem
como precursores, Harold Laswell, Herbert Simon, Charles Lindblom e David Easton.

Souza (2006), na revisdo de literatura sobre politicas publicas, refere que Laswell
(LASWELL, 1958 apud SOUZA, 2006), apresentou pela primeira vez em 1936 a expressao
“analise de politica publica” (policy analisys) e tentou estabelecer o didlogo entre cientistas
sociais, grupos de interesse ¢ governo. Laswell apontou que a andlise de politica publica
implicava em responder as seguintes questoes: “Quem ganha o que, por que e que diferenca
faz”. Considerou que o processo politico ocorria em etapas lineares. Ainda segundo Souza
(2006), Simon, outro tedrico importante nesse campo, introduziu em 1955 o conceito de
racionalidade limitada dos decisores publicos (policy makers) e advogava que as a¢des eram
embasadas por arcabougo teodrico e as decisoes tomadas de forma racional (SIMON, 1955
apud SOUZA, 2006). Easton (EASTON, 1965 apud SOUZA, 2006) definiu a politica publica
como um sistema, ou seja, como uma relacdo entre formulacdo, resultados e ambiente.
Segundo o autor, politicas publicas recebem inputs dos partidos, da midia e dos grupos de
interesse, que influenciam seus resultados.

Lindblom (1979), por sua vez, questionou a €nfase no racionalismo de autores
como Laswell e Simon e prop6s a incorporacao de outras variaveis a analise de politicas como
relagdes de poder, o papel das elei¢cdes, das burocracias, dos partidos e dos grupos de
interesse. O autor apontou os componentes da politica, analisando como surgem os
problemas de decisdo politica e estes chegam a agenda do governo, como os atores formulam
os temas da agdo governamental e se processa a a¢do e como os legisladores aplicam a
politica escolhida e se realiza a sua avaliagdo. Criticou a versao de Laswell da politica como
um processo administrativo dividido em etapas “estanques” e defendeu que as fases ndo eram
lineares, mas avancavam gradualmente em etapas interligadas que perpassavam relacdes de
poder, negociacdes e barganhas, ndo se constituindo em atividades técnicas somente

(BAPTISTA; REZENDE, 2015).
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Ainda segundo Lindblom, a politica publica ¢ organizada como um ciclo de forma
incremental, em que as forgas politicas procuram maximizar as oportunidades de éxito, saindo
do campo exclusivamente técnico racional. Para o autor o processo politico ¢ complexo, sem
principio e fim delimitados e limites incertos (SOUZA, 2007; BAPTISTA; REZENDE, 2015).

Enfim, ha varias visdes e sentidos dados as politicas publicas por diferentes
autores. Thomas Dye descreve politicas publicas como “o que o governo escolhe fazer ou nao
fazer”, ou seja, o governo ¢ o agente de producao de politicas publicas que sao resultado de
um intricado processo envolvendo interesses discordantes, enfrentamentos e negociagdes
entre varias instancias ou arenas e entre os atores que delas fazem parte (DYE, 1976).

Peter Bachrach e Morton Baratz (BACHRACH; BARATZ, 1962) declaram que
ndo fazer nada em relagdo a um problema ¢ uma forma de politica. Politicas publicas
envolvem a escolha por parte do governo entre fazer algo ou ndo fazer, ou seja, politicas
publicas ndo sdo apenas o que o Estado faz, mas também aquilo que deixa de fazer. Suas
acdes ou nao agdes refletem os comportamentos dos atores que nele atuam e uma “ndo
decisdo” ndo ¢ auséncia de decisdo. Determinados temas que ameacam interesses dos grupos
dominantes sdo impedidos de serem inseridos na agenda governamental. Para os autores, os
temas que chegam a arena decisoria sdo questdes selecionadas previamente e o jogo politico
antecede a formacao da agenda, quando ¢ decidido o que entra ou ndo na agenda (RUA;
ROMANINI, 2013). Segundo Mény e Thoenig (1989), o fato de o governo ser informado
sobre um problema ndo significa que ele vai agir, porém intervir ¢ uma decisdo politica em
relagdo a determinado problema.

Bucci (2002) afirma que as politicas publicas sdo um conjunto de agdes
governamentais com objetivos socialmente relevantes e politicamente determinados. As
politicas publicas referem-se a um conjunto de decisdes formalizadas sobre um assunto de
interesse coletivo. O governo mobiliza os instrumentos necessarios e articula os segmentos
sociais comprometidos com a sua execucdo para obter os resultados planejados. Esse
processo implica negociagdes, visto que a sociedade ¢ integrada por diferentes segmentos que
possuem os mais variados interesses e reivindicagdes e que sdo processados na esfera politica.

Conforme Muller e Surel (2002), politica publica é uma agdo governamental
construida socialmente e cuja configuracdo dependera de multiplos fatores da sociedade e do
sistema politico vigente. A producdo de politicas e a intermediagdo de interesses sdo
determinadas pela estrutura politica e econdmica do pais, visdo dos governantes sobre o papel

do Estado, cultura, possibilidade de participacdo e atuagdo dos diferentes grupos de interesses.
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Nesse sentido pode-se afirmar que a politica ¢ contraditoria, permeada por agdes justas e
injustas e interesses divergentes. Estd vinculada a dominagdo, poder, ideologias e
controvérsias.

A politica publica permite distinguir entre o que o governo pretende fazer e o que
de fato faz (SOUZA, 2007). Envolve varios atores e embora seja materializada através dos
governos, ndo se restringe a participantes formais, ja que os informais também podem
influenciar no processo. A politica publica ¢ uma acdo intencional, com objetivos a serem
alcancados, porém ¢ abrangente e ndo se limita a leis e regras. Segundo a autora, muitas
defini¢cdes enfatizam a fungdo da politica na solucdo de problemas e os criticos argumentam
que essas superestimam aspectos racionais e técnicos e ignoram o debate de ideias e os
interesses em jogo (SOUZA, 2007).

Segundo Rua e Romanini (2013) uma situacdo pode gerar insatisfacdes em
determinados individuos ou grupos, porém nao gerar mobilizagdo social, nem nos proprios
prejudicados. Dessa forma, a questdo nido ¢ reconhecida como problema politico e ndo ¢
incluida na lista de prioridades dos tomadores de decisdo, permanecendo como “estado de
coisas”. Para se tornarem problemas politicos, os policy makers (formuladores de politicas)
precisam se convencer que precisam intervir na situagao.

Meény e Thoenig (1989) procuram entender como o governo toma decisdo sobre
determinada politica em um ambiente politico plural, com influéncia e pressdo de varios
grupos e busca compreender como determinado tema se torna importante para o governo.
Alguns problemas recebem atengdo e outros nao, dependendo das circunstancias e interesses
em jogo. Os problemas que recebem atencdo sio inseridos na agenda governamental e esses
podem ser redefinidos ou modificados. O que em uma sociedade ou conjuntura pode ser
considerado aceitavel, em outras pode ser visto como problema. Os autores ainda argumentam
sobre os “guardides” da agenda, que controlam o acesso dos atores. E necessario estabelecer
parcerias, negociacdes, convencimento e aliancas entre os atores a fim de fomentar
interven¢ao do Estado. O termo agenda pode ser definido como o conjunto de temas que
concentram a atencdo de individuos, dentro e fora do governo, durante um determinado
periodo. Agenda e formulagao de politica estdo interligadas, porém um tema pode entrar na
agenda e ndo produzir uma politica.

Agenda-setting (formacdo da agenda) é o processo pelo qual o0s assuntos
competem para ganhar a atencdo da midia, do publico e dos altos escaldes governamentais

(CAPELLA, 2013). Os estudos sobre agenda-setting t€ém sua origem na area da comunicagao
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social, quando se procurou analisar os efeitos da midia ap6s a primeira Guerra Mundial
(TRAQUINA, 1995). O surgimento de novos meios de comunicac¢ao no periodo foi motivo de
preocupacdo sobre a implicagdo que as noticias veiculadas na agenda mididtica (media
agenda-setting) poderiam causar no publico. Traquina (1995) cita Cohen ao afirmar que a
imprensa poderia ndo conseguir dizer as pessoas como pensar, mas teria capacidade para dizer
aos leitores sobre o que pensar (COHEN, 1963 apud TRAQUINA, 1995). Os temas
noticiados passariam por filtros, além da escolha do meio de comunicagdo, tempo de
permanéncia e da hierarquia na importancia dos temas. Os estudos sobre agenda midiatica
procuram analisar de que forma as questdes aparecem nos meios de comunicagdo. O conceito
de agenda-setting reflete os efeitos da comunicacdo de massa nas preferéncias politicas e
eleitorais do publico (AZEVEDO, 2013).

Apesar de ndo utilizar a expressdo “agenda-setting”, Lippmann (LIPPMANN,
1922 apud BRASIL; CAPELLA, 2015) foi quem primeiro descreveu as relagdes existentes
entre agenda midiatica e agenda publica. Posteriormente nas décadas de 50 e 60, estudos de
agenda publica ou agenda de opinido publica (public agenda-setting) buscaram entender a
relacdo entre os assuntos que entravam na agenda mididtica e do que era apropriado pela
opinido publica em geral (ROGERS; DEARING; BREGMAN, 1993).

Na década de 1970, foram desenvolvidos os primeiros estudos sobre o processo
de formacao da agenda de politicas publicas (policy agenda-setting), buscando entender como
uma questdo chamava aten¢do dos formuladores de politica e repercutia na formagao de uma
politica publica. Enquanto na area da comunicagdo os estudos sobre agenda buscavam
compreender a relacdo entre a agenda midiatica e a agenda publica, na ciéncia politica
buscou-se analisar situacdes referentes ao poder politico e a atengdo governamental. A
agenda mididtica passou a ser considerada no processo de reconhecimento dos problemas
pelos tomadores de decisdao (CAPPELA, BRASIL; 2015).

O termo “agenda” foi empregado pela primeira vez na literatura sobre politicas
publicas pelos autores Roger Cobb e Charles Elder, que buscavam compreender a relacao
entre a formacdo da agenda de politicas publicas e a participacdo de diferentes atores no
processo de formulacdo de politicas (COBB; ELDER, 1972). Os autores consideravam que os
problemas que demandavam agdo governamental eram construidos socialmente e filtrados
pelos tomadores de decisdao. Expandir a participagdo de varios atores na identificacdo de um
problema poderia favorecer a atividade democratica e essa mobiliza¢do repercutiria em maior

visibilidade das questdes pelo Estado. Os autores conduziram os primeiros estudos sobre as
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agendas sistémicas e a agenda institucional e se preocuparam em entender como a agenda era
construida, quem participava do processo ¢ de que forma um tema poderia transitar,
movendo-se de uma agenda sist€émica (ou geral) para a agenda institucional (ou
governamental). Cobb e Elder (1972) definiram o termo ‘“agenda sistémica” como um
conjunto de demandas consideradas pelos participantes do processo politico, que despertavam
a opinido publica e reconhecimento de grupo politico de que a questdo deveria ser alvo de
intervengdo do governo. Apesar de mobilizagdo e reconhecimento do problema, nem todos os
temas da agenda sistémica chamavam aten¢do do governo. Os temas priorizados comporiam
a “agenda institucional”, definida como um conjunto de itens selecionados para consideragao
por um 6rgdo institucional decisorio especifico.

Os autores apontam trés elementos fundamentais para entendimento da agenda-
setting na ciéncia politica: a definicdo de problemas, participagdo e prioridades. A
compreensdo de um problema depende da realidade percebida como um problema social. Os
autores sinalizam as caracteristicas e variaveis que fazem com que problemas tenham chances
de ascender a agenda. Também constatam que para defini¢do de problemas ocorre um duelo
entre grupos de pressdo, com seus respectivos valores e ideias, onde os atores atuam com
estratégias de expansdo do conflito e criagdo de problemas publicos, visando ganhar
vantagens no processo de formulagdo de politicas.

Cobb e Elder (1972) se preocupam em entender de onde surgem os problemas
publicos e por que somente algumas questdes tornam-se prioritdrias na agenda governamental
e outras ndo sdo consideradas. Reconhecem o papel que os vérios grupos desempenham na
defini¢do e expansdao de questdes e problemas e consideram o potencial de inclusdo e
mobilizagdo social como parte do processo democratico de formulagdo de politicas. No
processo de defini¢do de problemas, os empreendedores de politicas podem atrair atengdo de
novos grupos por meio de expansdo do conflito e favorecer a entrada do tema na agenda
governamental (COBB; ELDER, 1972).

Cobb, Ross e Ross (1976) ampliaram o conceito de agenda-setting, incluindo
mais um estagio: a agenda decisional, que se refere a uma pequena lista de assuntos ou temas
inseridos na agenda institucional capazes de capturar a atencdo de forma urgente e imediata
dos tomadores de decisao.

Estudos produzidos no final dos anos 1970 e inicio de 1980 passam a considerar a
influéncia das agendas entre si. Questdes apresentadas na agenda midiatica influenciam

diretamente a agenda publica e, a partir disso, podem se consolidar na agenda governamental.
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Para Rogers, Dearing e Bregman (1993) a agenda politica também influencia a agenda
mididtica e a agenda publica pode influenciar a agenda de politicas publicas (agenda
governamental). Da mesma forma, questes da agenda governamental repercutem na agenda
publica e midiatica.

A partir da década de 1980, os estudos sobre producdo de politicas mudaram o
foco de aten¢do na relacdo entre agenda sist€émica e governamental e passaram analisar as
variaveis explicativas para a formac¢do da agenda governamental. O conceito de agenda-
setting governamental foi recuperado para compreensdo de como 0s temas existentes na
sociedade passam ser alvo de atengdo dos formuladores de politicas (BRASIL; CAPELLA,
2015).

Kingdon (1984), respaldado em estudos de Schattschneider (1960), Bachrach e
Baratz (1962) e Cobb e Elder (1972), sintetizou a literatura sobre agenda-setting, afirmando
que agenda ndo era simplesmente uma lista de assuntos publicos e privados que grupos e
instituicdes entendiam como sendo urgentes e passiveis de imediata publicizagdo. O
agendamento era marcado por um processo de filtragem de temas e assuntos que dependia
ndo apenas de valores individuais de atores ou de instituicdes envolvidas, mas também da
percepgao desses atores de que o tema teria potencial para ser executado. O autor apresenta
os conceitos de agenda governamental e agenda decisdria e propde um modelo explicativo
organizado em fluxos que convergem em determinadas circunstancias e sdo responsaveis
pelas mudancas na agenda. Esse modelo ¢ detalhado no préximo topico.

Birkland (2005) sistematiza quatro niveis de agenda: agenda universal; agenda
sistémica; agenda institucional/governamental e agenda deciséria. A agenda universal € o
nivel maior onde se concentram todas as ideias discutidas em uma sociedade ou que chamam
atencdo da opinido publica. Na agenda sistémica, constam os temas considerados pela
comunidade politica, que por sua vez concordam sobre a necessidade de intervencao
governamental. Na agenda institucional/governamental sdo incluidos os temas que chamam
atencao do governo, que foram priorizados e possuem chances de se tornar uma politica; e na
agenda decisoria concentram-se temas em nimero limitado, que de forma urgente, serdo alvo
de decisao.

Em resumo, agenda politica € um conjunto de temas ou lista de prioridades de um
governo ou o instrumento que reflete a priorizacdo de temas e problemas a serem trabalhados
por um governo. E um espago disputado entre os diversos atores que fazem parte do jogo

politico. As chances de grupos sociais influenciarem a agenda sdo desiguais porque o acesso
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e o controle dos meios de produgdo, de organiza¢do e de comunicagdo sdo também desiguais
(OFFE, 1991). A inclusdo/exclusdo de um determinado assunto na agenda varia de acordo
com o ativismo dos cidadaos e partidos politicos para chamar a ateng¢ao das autoridades, com
a ideologia social (valores, crengas que favorecem ou ndo a opinido), com a interacao dos
atores e a possibilidade de participagdo democratica. De acordo com o poder e influéncia dos
formuladores de politicas (policy makers), em cada situagdo serdo determinados quais os
temas que deverao compor a agenda e quais aqueles que ndo serdao contemplados. O autor
conclui que ¢ sempre um grupo restrito que toma a decisdo final, apds periodo de disputa
entre os grupos de interesse.

De acordo com Mény e Surel (1995), os grupos de interesse sdo atores
importantes na definicdo da agenda e se organizam mediante um interesse comum que 0S
define e procuram fazer valer seus interesses junto ao governo, que por sua vez estabelece
relagcdes com esses grupos, seja para proibi-los, interdita-los, controla-los ou associa-los a sua
acdo. Assim, o grupo de interesse se distingue dos outros grupos pela sua interagdo com as
instituicdes do Estado e com os partidos politicos. Esses grupos sdo influenciados pela
ideologia politica e possuem acesso facilitado ou dificultado conforme a sua proximidade
relativa do poder. Embora os partidos politicos tenham algumas fungdes semelhantes aos
grupos de pressdo (transmissdo de questdes politicas, mediagdo entre sociedade civil e
governo, participagdo e integragdo social), possuem atribuigdes especificas como competi¢ao
eleitoral e gestdo direta do poder. Alguns grupos de interesse nao participam diretamente do
processo eleitoral, nem do poder politico, mas se interessam por se aproximar desses e
influenciar as decisoes. Além de influéncia no curso decisorio, cumprem fungao fiscalizadora
também.

Segundo Souza (2006), as politicas publicas refletem as pressdes dos grupos de
interesse. O Estado ndo opta somente por politicas definidas exclusivamente por aqueles que
estdo no poder, como defendem os teodricos do elitismo, nem que servem apenas aos interesses
de determinadas classes sociais, como defendem estruturalistas e funcionalistas. No processo
de defini¢do de politicas publicas, o Estado possui um espago proprio de atuagdo, porém
permeavel a influéncias externas e internas.

O processo decisorio € um percurso complexo nao ordenado, com principio, meio
e fim indefinidos, onde solu¢des para um grupo podem representar problemas para outro. Esse
seguimento envolve interagdo, influéncia, controle e poder e, para sua compreensdo faz-se

necessario conhecer as caracteristicas dos participantes e os papéis que desempenham, a
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autoridade a que estdo submetidos e sua relagdo entre os membros da institui¢do decisoria.
Mais ainda, resulta de um misto de decisdes tomadas com base em analises técnicas e
escolhas racionais individuais e consideragdes subjetivas. Em um sistema politico
democratico onde ha pluralidade de posi¢des, o conflito ¢ inerente; portanto, torna-se
necessario controla-lo. No jogo de poder sdo fixadas regras a serem cumpridas, seja pela
repressao, persuasdo, autoridade ou carisma. Esse jogo consiste em regras que especificam os
diferentes papéis a serem desempenhados pelos atores que fazem parte do policy-making, bem
como a competéncia de cada ator (SILVA; LABRA, 2001).

Em 1995, Howietti ¢ Ramaesh resumiram as etapas do processo politico nas
seguintes fases: montagem da agenda; formulacdo de politica; tomada de decisdo;
implementa¢do e avaliacdo. Os autores consideram que uma politica publica se inicia a partir
do reconhecimento do problema, segue um processo de propostas de formulagdo e decisdo,
implementagdo e avaliagdo, dando inicio a um novo processo de reconhecimento de
problemas e formulagao de politicas (BAPTISTA; REZENDE, 2015).

As distintas fases da politica ndo sdo lineares, ha descontinuidades: ora
apresentam avancos, ora contradigdes e conflitos, estagnacdo ou retrocessos. Viana (1996)
identifica que na fase de formulagdo de politicas ha um percurso continuo de interagdes e
acoes, onde se elabora um plano para equacionar problemas que ¢ executado na etapa da
implementagdo. Os formuladores de politicas podem ser classificados em oficiais, com direito
constitucional para a acdo (executivo, legislativo, agéncias administrativas, poder judiciario),
e ndo oficiais (grupos de interesse e opinido publica). A formulacdo de politica € o processo
em que os governos manifestam propositos em programas e agoes, que produzirdo resultados
desejados no mundo real. E importante considerar como uma proposi¢io é escolhida entre
varias alternativas, quais problemas interessam aos formuladores e quais serdo descartados.

A implementacdo de politicas diz respeito a execugdo de a¢des formuladas no
processo decisorio. Constitui-se em processo de interacdo entre as metas propostas € as agoes
para serem alcangadas, onde h4 negociacdes a fim de obter os resultados desejaveis. Nessa
fase também ha imprevisdes, renegociagdes, € a politica previamente aprovada pode ser
alterada. As resisténcias ou incentivos para viabilizacdo da proposta poderdo produzir
resultados inesperados. Nessa etapa também participam varios atores que buscam defender os

seus interesses (VIANA, 1996).
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2.2 ANALISE DE POLITICAS E O MODELO MULTIPLOS FLUXOS

Anadlise de politicas publicas ¢ o estudo do governo em agdo que visa alcangar
objetivos em relagdao a um problema ou conflito social (BONAFONT, 2004). Nos diversos
conceitos sobre politicas publicas, o governo ¢ o protagonista na gestdo politica do Estado.
Analise de politicas ndo ¢ o mesmo que avaliagdo de politicas. Avaliagdo refere-se ao exame
cuidadoso dos resultados da politica (das acdes, programas e projetos), atentando para
categorias como eficiéncia, eficdcia e efetividade e comparando metas e resultados
(CAVALCANTI, 2005). Para Dagnino (2002), analise de politicas engloba um conjunto de
atividades envolvidas com as causas e consequéncias da agdo governamental. A andlise diz
respeito a apreciagdo do processo de construgdo da politica publica, considerando a defini¢ao
da agenda, os valores e interesses dos atores que participam do jogo politico, a interagdo entre
eles, o processo de tomada de decisdes, os conflitos e negociagdes.

Para Deubel (2002), analise de politica (Policy Analysis) é a ciéncia do Estado em
acdo e permite a compreensao das politicas publicas em geral (nacional, estadual e municipal)
e sua complexidade. E o campo do conhecimento que busca analisar a agdo do governo
(variavel independente) e propor mudang¢as no rumo ou curso dessas agdes (varidvel
dependente) ou ainda, um conjunto de observagdes de carater descritivo, explicativo e
normativo acerca das politicas publicas. Para Souza (2007), analise da politica publica ¢ o
campo do conhecimento que verifica a acdo do governo e, quando necessario, propoe
mudangas no rumo ou curso dessas acdes ou ainda o estudo do processo que busca explicar “o
que/como €7, “por que ¢ assim” e “como deveria ser”.

Alguns modelos de andlise de politicas foram desenvolvidos para explicar como e
por que o governo faz ou deixa de fazer alguma acdo. Para este estudo escolhemos focar a
formulacdo de agenda utilizando o modelo Multiplos Fluxos de John Kingdon (1984),
buscando entender o processo na politica de satde, especialmente quanto a proposicao de
normas, estratégias e acdes para prevencao e controle do HTLV.

O modelo Multiplos Fluxos (Multiple Stream) foi elaborado por John Kingdon na
década de 1980 para analisar as politicas publicas na area da satide e do transporte no governo
norte-americano, propondo conhecer as condigdes necessarias para um tema entrar na agenda
governamental, monopolizar a aten¢do publica o suficiente para ascender a agenda decisoria e

provocar mudangas nas politicas publicas. O autor constrdi o modelo de analise tendo como
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parametro o “ciclo da politica publica” e o modelo “garbage can ou “lata de lixo” de Michel
Cohen, James March e John Olsen (COHEN; MARCH; OLSEN, 1972 apud SOUZA, 2006).

No ciclo de politicas, a politica puablica ¢ formada pelos seguintes estagios:
defini¢do de agenda, identificagdo de alternativas, avaliacdo e selecdo de opgdes,
implementagdo e avaliacdo. O método procura responder por que algumas questdes entram
na agenda politica e outras sdo desprezadas. Cada participante do processo decisério ou de
formulacao de politica pode atuar como incentivo ou como obstaculo. Os problemas entram
na agenda quando se assume que ¢ preciso fazer algo. Participam desse processo atores
visiveis, que definem a agenda, e atores invisiveis, que indicam as alternativas (SOUZA,
2006).

No modelo “lata de lixo”, para Cohen, March e Olsen (1972), as mudancas no
meio politico, inconsisténcia dos participantes e discordancia quanto as alternativas,
interferem nos rumos da politica. Nessa abordagem, entende-se que ha varios problemas e
poucas solucdes, que sdo tomadas pelos policy makers de acordo com a possibilidade do
momento. Os decisores utilizam solugdes que ja estdo na “lata de lixo”, uma espécie de
arquivo morto. A natureza “anarquica” das organizacdes ¢ resultante de determinadas
caracteristicas do processo politico, que ndo ocorre em uma sequéncia padronizada por etapas
que inicia com a identificagdo de um problema e termina com uma solugdo. Souza (2006)
aponta que, para o modelo, as decisdes sdo resultado de fluxos independentes, marcado por
incertezas e ambiguidades.

Os autores identificaram quatro fluxos no processo de tomada de decisdo: fluxo de
problemas, fluxo de solucdes, fluxo das oportunidades de decisao e fluxo dos participantes
das organizagdes. No fluxo de problemas, os individuos procuram na “lata de lixo” a solucao
mais adequada para os problemas mais graves; no fluxo de solugdes, as solugdes ja existem e
“procuram” problemas para solucionar; no fluxo das oportunidades de decisdo, ha expectativa
que as organizacdes apresentem solucdes para os problemas, j4 que nessas organizacdes ha
individuos interessados em determinadas decisdes como oportunidade de conquistar espaco e
apoio no processo decisorio; no fluxo dos participantes das organizagdes, os individuos
transitam entre as organizagdes carregando informacdes sobre problemas e solugdes e
compartilham as ideias (RUA; ROMANINI, 2013).

Kingdon adapta as discussoes do modelo “garbage can” para focar na formagao
da agenda governamental, estdgio pré-decisorio do processo de formulacdo de politicas,

propondo explicar o processo de producdo de politicas publicas ndo sé em relacdo ao
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momento da formulacdo, mas também outras varidveis como as ideias e a natureza
“anarquica” da tomada de decisdo em organizagdes burocraticas. A comparagdo com O
modelo “lata do lixo”, com referéncia a racionalidade limitada, refere-se ao fato de que nem
todo problema encontra uma solugdo possivel e que as organizagdes tendem a produzir muitas
"solugdes" que sdo recusadas devido a inexisténcia de problemas apropriados (BRASIL,;
CAPELLA, 2015).

Kingdon (2006) procura entender por que somente alguns assuntos destacam-se
na agenda politica e por que determinadas alternativas sdo consideradas e outras excluidas da
agenda governamental. Também procura responder por que alguns problemas se tornam
importantes para um governo € como uma ideia se insere no conjunto de preocupacdes dos
formuladores de politicas, transformando-se em uma politica publica. O autor entende que as
escolhas publicas estdo vinculadas as solugdes que os tomadores de decisdo possuem no
momento, considerando que o conhecimento ¢ limitado e as institui¢des operam por processos
decisérios complexos (SOUZA, 2006). Logo, as decisdes publicas estio sujeitas a existéncia
de oportunidades (CAPELLA, 2006).

O autor considera as politicas publicas como um conjunto formado por quatro
processos: 1) estabelecimento de uma agenda de politicas publicas; 2) consideragdo das
alternativas para a formulacao de politicas; 3) escolha das alternativas disponiveis e aplicaveis
e 4) implementagdo das decisdes. Kingdon analisa principalmente os dois primeiros
processos, os quais ele designa de estadgios pré-decisorios: a formagdo da agenda (agenda-
setting) e as alternativas para a formulagdo das politicas (policy formulation) (KINGDON,
1984).

Segundo o autor, a agenda ¢ uma lista de temas ou prioridades que os governos
devem dar atencdo e os atores lutam para incluir seus proprios interesses.  Kingdon (1984)
refere trés tipos de agenda: sistémica; governamental e decisional. A agenda sistémica ou ndo
governamental consiste na lista de temas que preocupam diversos atores politicos e sociais,
nao se restringindo a um governo em particular, ou seja, ¢ a relacao de assuntos da sociedade
e do Estado, como por exemplo, terrorismo, problemas ambientais, crise econdmica. A agenda
governamental retine um conjunto de temas nos quais integrantes do governo prestam aten¢ao
em determinado momento, reconhecendo a situagdo como problema politico e depende de
varios elementos para sua composicao, tais como: valores e ideologias, projetos politicos e
partidarios, mobilizagdo social e contexto politico. Além dos temas, hd um conjunto de

alternativas que podem ser consideradas pelos tomadores de decisdo. A agenda de decisdo ¢
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um subconjunto da agenda governamental e refere-se a lista de problemas contemplados pelo
sistema politico, envolvendo os poderes constituidos no Estado (executivo, legislativo e
judiciario) e estao prontos para tomada de decisdao pelos formuladores de politicas. Somente
quando um problema presente na agenda encontra uma alternativa possivel ¢ que se
estabelece a agenda decisional. Portanto, diversos problemas sem solugdes e alternativas sem
problemas, ficardo na agenda governamental sem passar a agenda decisional (KINGDON,
1984). Segundo o autor, a agenda difusa ¢ uma caracteristica das politicas publicas. A
especificagdo de alternativas configura um grupo de possibilidades, onde umas prevalecerao
em detrimento de outras a partir de negociagdes (KINGDON, 2006). Segundo Capella (2006),
a distingdo entre agendas e alternativas € crucial para o modelo.

Kingdon retoma o modelo “garbage can” quanto aos fluxos independentes e
rompe com a logica racional de um modelo sequencial sistémico na formulacdo de politicas.
O autor identifica trés fluxos no processo politico, que sdo independentes e atravessam as
estruturas de decisdo: Fluxo de Problemas (Problems Stream), fase em que sdao apontados os
problemas a serem solucionados; Fluxo de Alternativas ou Fluxo de Solugdes (Policies
Stream), que diz respeito as provaveis alternativas que devem ser tomadas para solucionar o
problema e; Fluxo Politico (Politics Stream), que se refere ao percurso politico, no qual ideias
ou propostas ganhardo mais espago que outras, dependendo da correlagdo de forgas existentes.

Para Kingdon (2006), mudancas na agenda governamental resultam da
combinacdo do fluxo de problemas (como a situacdo ¢ percebida) e o fluxo politico (dindmica
politica e opinido publica); e mudancas na agenda decisoria ocorrem a partir dos fluxos de
problemas, fluxo politico e fluxo das alternativas (solugdes disponiveis desenvolvidas por
especialistas). Para o autor, uma politica publica s6 tem inicio se uma questdo chega a agenda
decisoria, depois de passar pela agenda governamental.

No primeiro fluxo (Fluxo de Problemas), o autor analisa de que maneira as
questdes sdo consideradas e reconhecidas como problemas e os motivos que as levam a
compor a agenda do governo (agenda setting). Também questiona por que alguns problemas
sdos priorizados nas agendas governamentais pelos formuladores de politicas. Apesar de
inimeros problemas, os atores conseguem se concentrar em apenas alguns deles, tendendo a
ignorar os demais. A atencao governamental se daria em funcdo de trés elementos: 1)
indicadores que revelam a situacdo; 2) existéncia de eventos catastréficos ou desastres e 3)

avaliagdo custo/beneficio.
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Questdo ¢ uma situagdo social percebida, porém ndo necessariamente motiva
intervencgdo. As situacdes passam a ser definidas como problemas quando os formuladores de
politicas entendem que devem intervir. Uma situacdo pode ser merecedora de intervencao
publica e ndo despertar interesse politico nos governantes. A forma como os formuladores irdo
se posicionar ¢ considerar um problema ou uma questdo dependerd de como esses atores
interpretam a realidade e consideram a necessidade de intervencdo (CAPPELA, 2006).

Varias questdes competem entre si para entrar na agenda governamental. As
questdes nao se transformam em problemas automaticamente. No jogo politico, os
participantes devem demonstrar e convencer os demais sobre a gravidade de determinados
problemas. Indicadores, eventos relevantes ou desastres podem demonstrar a existéncia de
uma questao, contribuir para transformar questdes em problemas e apontar a relevancia do
problema para os formuladores. No entanto ndo sdo os dados coletados ou eventos que
determinam a existéncia de um problema. Os problemas sdo construgdes socais que dependem
de interpretagdes, as quais vao determinar a sua inclusdo ou ndo inclusdo na agenda. Alguns
problemas ganham destaque e chegam a arena decisoria, porém ha problemas que perdem
importancia e saem da agenda governamental (CAPELLA, 2006).

No caso do HTLYV, pesquisas que mostram a prevaléncia da infec¢do em doadores
de sangue e populacdes especificas, além de estudos que mostram as repercussdes sociais da
manifestagdo clinica e custos elevados de hospitalizacdo, podem influenciar na inclusdo do
assunto na agenda governamental (CARNEIRO-PROIETTI et al., 2002; 2014; CATALAN-
SOARES; CARNEIRO-PROIETTI; PROIETTI, 2001; 2005; DOURADO et al., 2003;
MONTEIRO, et al., 2014; REGO, 2010, BITTENCOURT et al.,, 2015; CARVALHO;
BASTOS, SANTOS, 2015; GONCALVES et al., 2010; dentre outros). Porém, segundo
Kingdon (2006), os problemas ndo sdo capazes isoladamente de influenciar a tomada de
decisdo, sendo necessaria a convergéncia com outros fluxos.

O segundo fluxo (Fluxo de Solug¢des ou Alternativas), engloba o conjunto de
solucdes disponiveis propostas nas comunidades de politicas (policy communities) compostas
por especialistas, governamentais ou ndo, tais como: agentes governamentais, funcionarios
publicos, grupos de interesses, ONGs, pesquisadores, dentre outros, que se organizam para
propor agodes para enfrentamento dos problemas. O grau de coesdo da comunidade politica €
importante para possibilitar sua influéncia no processo politico.

Kingdon (2006) ressalta a importancia das ideias no processo de defini¢do da

agenda. Para o autor, a0 examinar as politicas publicas € preciso atentar-se para além de
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elementos como poder e influéncia, e considerar também as ideias que sdo geradas nas policy
communities. Nas comunidades, espaco de experimentagdo, debate e difusdo, as ideias sdo
geradas para solugdes dos problemas, e estas podem ser consideradas ou descartadas pelo
proprio grupo. Apesar de fundamental o papel das comunidades de politicas, elas nao
explicam por si s6 mudangas na agenda governamental (KINGDON, 2006).

Segundo Kingdon (2006), em algumas situagdes, as ideias sdo mais importantes
que a atuagdo de grupos de pressdo no processo decisorio. As ideias surgem
desordenadamente, chocando-se uma com as outras como numa “sopa politica”, gerando
novas ideias. Nesse processo, algumas ideias permanecem intocadas, outras sao combinadas a
novas propostas, outras desaparecem, resistindo aquelas com maior viabilidade técnica e
financeira e que exprimam valores amplamente compartilhados. Ao final, as iniimeras ideias
sdo reduzidas a um conjunto sucinto de alternativas efetivamente consideradas pelo gestor
publico (ZAHARIADIS, 2007).

Kingdon considera que ¢ menos importante identificar a origem da ideia que se
tornou politica publica do que analisar quais condigdes permitiram um item receber destaque
na agenda governamental e ser conduzido a agenda decisoria. Para o autor, a difusdo das
ideias, momento em que a solugdo percorre os subsistemas especializados, comunidades, e
ganha aten¢do dos formuladores do macrossistema, constitui-se em elemento indispensavel
para entendimento de como uma proposta sobrevive. Ressalta ainda que raramente surge uma
ideia completamente nova, mas sdo agregados novos elementos a estruturas pré-existentes,
reforgando o carater incremental no fluxo de solugdes.

O Fluxo de Alternativas nao exerce influéncia direta sobre a agenda, mas oferece
possibilidades para resolucdo dos problemas, favorecendo que a questdo seja encaminhada
para a agenda de decisdo.

Fazendo referéncia a nossa pesquisa, foram sugeridas politicas para prevencao e
controle do HTLYV, tais como testagem no material coletado nos hemocentros e em individuos
com diagndstico de IST, rastreio no pré-natal e orientagdo de ndo amamentagdo, campanhas
educativas e capacitacdo de profissionais (MAGALHAES et al., 2008; MELLO et al., 2014;
GONCALVES, 2010; CARNEIRO-PROIETTI, 2014; NUNES et al., 2017, PAIVA et al.,
2018, PEREIRA et al., 2019, dentre outros).

As ideias geradas nas comunidades de especialistas podem ser adotadas ou nao
pelos formuladores de politicas.  Segundo Kingdon, as propostas defendidas nas

comunidades, ndo necessariamente sdo incorporadas na agenda governamental, como
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podemos observar no caso de agdes referentes ao HTLV. As propostas citadas sdo defendidas
por varios especialistas (pesquisadores, cientistas, gestores), porém, apesar de argumentagao
técnica, somente algumas propostas chegaram a arena decisoria.

O terceiro fluxo (Fluxo Politico) envolve a dimensdo politica, ou o contexto
politico, que possui regras proprias e se comporta de forma independente dos problemas
socialmente percebidos e das alternativas disponiveis. Nesse fluxo, as coalizdes sdo resultado
do processo de barganha e negociacdo politica, na qual trés elementos se destacam na
formagcdo da agenda: 1) o clima nacional (national mood), que se caracteriza pelo
compartilhamento das questdes significativas na sociedade, conformando um espago propicio
para que algumas propostas cheguem a agenda governamental; 2) as forcas politicas, que se
referem aos grupos de interesses, atuam de forma consensual ou conflituosa na arena politica,
indicando aos formuladores se o ambiente ¢ favoravel ou ndo a determinadas propostas e 3) as
mudangas governamentais, principalmente no inicio de governo, quando novas propostas
recebem melhor atencdo. Dessa forma, mudangas no executivo e no legislativo podem
repercutir em alteragcdes na agenda politica governamental (KINGDON, 2006).

Um conceito fundamental na abordagem de Kingdon ¢ “Janela Politica” ou
“Janela de Oportunidade” (policy windows), momento em que ocorre a convergéncia dos trés
fluxos. Na ocasido, defensores de determinados projetos, devem apresentar suas propostas.
Kingdon ainda ressalta que as janelas podem ser abertas a partir de problemas, quando os
decisores se convencem da necessidade de implementar propostas para resolver esses
problemas; mas também podem ser abertas por interesse politico, quando as propostas podem
servir para ganhos futuros como reelei¢do por exemplo. Abre-se uma janela de oportunidade
principalmente com mudancgas politicas e reconhecimento de problemas, sendo essas as
condi¢des mais evidentes de inclusdo de propostas na agenda governamental. A janela de
oportunidade fecha quando se toma uma decisdo, hé fracasso em buscar a solu¢do, o problema
perde visibilidade ou ndo ha alternativa disponivel ou viavel para a situa¢do. Segundo o autor,
a “janela de oportunidade” € transitoria, ou seja, ndo permanece aberta por muito tempo € a
oportunidade de mudanca da agenda se perde quando um dos fluxos se separa dos demais
(KINGDON, 2006).

Os atores que possuem papel fundamental na integracdo dos fluxos sdo os
empreendedores de politicas publicas (policy entrepreneurs). Esses empreendedores podem
ser encontrados dentro do governo (dirigentes, parlamentares, burocratas, servidores de

carreira) e fora do governo (lobistas, académicos, jornalistas, sociedade civil) e possuem
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capacidade de negociacdo, persuasdo, articulagdo e persisténcia. Sao especialistas no assunto
em discussdo e negociadores dispostos a investir recursos numa ideia ou projeto, visando
incluir o tema na agenda deciséria. Esses atores enfatizam os indicadores que mostram o
problema, e tentam fazer com que os formuladores assumam sua visdo a respeito da situagao
(KINGDON, 2006).

No momento de abertura da janela politica, um problema identificado, uma
solucao disponivel e o ambiente politico favoravel possibilitam que questdes ascendam a
agenda e posteriormente seja criada uma politica publica. Esses empreendedores
desempenham papel essencial na articulagao entre problemas e solugdes, mas se ndo atuarem
nos momentos politicos favoraveis (policy windows) para inclusdo de um tema na agenda, os
problemas e propostas de solugdo ndo se encontram, a mobilizagdo em torno do problema se
dilui e o foco do interesse dos tomadores de decisdo de desloca para outras dire¢des
(CAPELLA, 20006).

A inclusdo do HTLV na agenda do governo federal por exemplo, aconteceu em
meio a epidemia de aids, em constatagdo de que varias doengas eram transmitidas pelo
sangue, inclusive HIV e HTLV. Esse contexto foi favordvel para inclusdo do HTLV na
listagem de doengas testadas no material coletado nos hemocentros (BRASIL, 1993a), o que
ndo aconteceu somente pela constatacdo que o virus era transmitido pelo sangue. Além de
argumentacao técnica, atores identificados como “empreendedores de politicas” participaram
desse processo, tendo sido favorecido por influéncia e conhecimento dos pares nas arenas
decisorias. Esse processo foi detalhado na se¢do 3.5 do Capitulo 3.

A Figura 1 mostra a convergéncia dos trés fluxos e a janela de oportunidades,

culminando na formatagdo da agenda publica.
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Figura 1- Modelo Multiplos

Fluxos
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(Problems Stream)
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politicas
(Policy Entrepreneus)
Acesso, recursos,

estratégias

Policy Output

Fonte: CAPELLA (2006); ZAHARIADIS (2007) (adaptado pela autora).

Kingdon (2006) considera a participacdo de varios atores no processo decisorio,
divididos em atores governamentais e atores ndo governamentais. Entre os atores
governamentais estdo o staff da administracdo (presidente e ocupantes de cargos indicados
pelo presidente, tais como, ministros, secretarios executivos, dirigentes de institui¢des e
assessores), funciondrios de alto escaldo, burocratas, parlamentares e servidores publicos de
carreira.  Entre os atores ndo governamentais estdo os grupos de interesse, académicos
(pesquisadores e consultores), midia, partidos e opinido publica.

Cada ator ou grupo de atores pode atuar como incentivo ou obstidculo para
inclusdo do tema na agenda. Kingdon também subdivide os atores em visiveis e invisiveis. Os
atores visiveis recebem aten¢do do poder publico e da imprensa, sdao influentes na definicao
de agenda governamental e atuam no fluxo de problemas e politico. Os atores invisiveis
formam as comunidades nas quais as ideias sdo geradas e difundidas e sdo influentes na

definicdo de alternativas. Entre os atores visiveis estdo o presidente, parlamentares, assessores

do alto escaldo, partidos, grupos de interesses ¢ midia e, entre os invisiveis estdo os
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académicos, pesquisadores, funcionarios publicos, burocracia e analistas de grupos de
interesses. Alguns atores s3o influentes na formagdo da agenda e outros da especificagcdo de
alternativas (KINGDON, 2006).

O staff da administragdo ¢ importante para constru¢ao da agenda e menos para
especificagdo de alternativas e implementacdo. Os funciondrios de carreira sdo importantes
para especificagdo de alternativas e na fase de implementagdo, ndo influenciando a construgao
da agenda. As posicoes do chefe do executivo e legislativo prevalecem na agenda, ja que
esses dispdem de mais recursos como visibilidade publica e poder de veto, apesar de
interferéncia de eventos externos. Para Kingdon, o legislativo possui atuagdo estratégica no
processo de formulacdo das politicas publicas, tanto na formacdo da agenda quanto nas
proposi¢des de alternativas. O Congresso possui fundamental importancia na criagdo ou
alteragcdo de leis referentes a politica publicas. Esses atores buscam maior poder politico
procurando satisfazer seus eleitores e com isso formulam alternativas para politicas que
entram na agenda de politicas publicas (KINGDON, 2006).

Os grupos de interesses, formados por lobistas, associagdes de profissionais,
movimentos sociais ou partidos politicos, agem mais no sentido de bloquear do que promover
assuntos, mas podem influenciar na tomada de decisdo do governo quando integram um
debate ja existente no Congresso ou na Camara. A coesdo de um grupo de interesse €
fundamental como estratégia de representacdo de uma coletividade, mas eles atuam mais
bloqueando questdes do que levando o assunto a agenda. Quanto aos académicos, devido ao
conhecimento especializado sobre determinadas questdes, atuam mais na especificagdo de
alternativas do que na constru¢do da agenda.

Para Kingdon (2006) tanto a midia como a opinido publica possuem influéncia
limitada no processo de formagdo de politicas publicas. Segundo o autor, as questdes
aparecem por pouco tempo na midia, ndo repercutindo consideravelmente na formagao de
agenda nem na proposta de alternativas, apesar de papel importante na comunicacdo de
determinada questdo ja presente na agenda, além de fomentar adesao de grupos de interesses,
amplia discussdes e influencia na tomada de decisdo. A opinido publica pode promover
determinadas propostas, porém ha grupos mais visiveis que outros como politicos do
executivo e legislativo em relacdo a especialistas, académicos e burocratas.

No quadro a seguir, observa-se o perfil de participagdo dos atores visiveis e
invisiveis, governamentais e ndo governamentais, no processo de formacdo da agenda

governamental, conforme Kingdon (2006).
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Quadro 2 — Participacio de diferentes atores no processo de formacao da agenda

Atores Fluxo de Problemas Fluxo de Solugdes | Fluxo Politico
Presidente da alto baixo alto
Republica (AG)
§ Funcionarios do alto baixo alto
'z alto escaldo (AG)
- Parlamentares, alto baixo alto
g partidos politicos (AG)
= Legislativo (AG) alto alto alto
Grupos de interesse baixo alto baixo
Midia baixo alto baixo
. | Pesquisadores, baixo alto baixo
£ académicos, consultores
§ 'z | Funciondrios publicos baixo alto baixo
< Z | Analistas de grupos de | baixo baixo baixo
"~ | interesse

Fonte: Elaboragao propria, adaptado de Kingdon (20006).

AG: atores governamentais

Zahariadis (2007) propde adaptacGes ao modelo Multiplos Fluxos. Enquanto
Kingdon estrutura o modelo para a analise dos processos pré-decisionais, Zahariadis estende o
modelo até a fase de implementacdo, além de utilizar o método para comparar politicas
semelhantes em paises distintos. Estas considera¢cdes ndo alteram a légica do modelo de
Kingdon, que ndo compreende o desenvolvimento de politicas como um processo de estagios
sequenciais e ordenados, no qual solucdes sdo desenvolvidas especialmente para determinado
problema. Para Kingdon, o desenvolvimento de uma politica decorre a partir de disputas
sobre definicdes de problemas e geragéo de alternativas, em um ambiente de ambiguidades e
incertezas (KINGDON, 1984).

Outra critica ao modelo é quanto a independéncia dos fluxos que segue cada um,
sua propria dindmica e apenas em momentos criticos, 0s policy entrepreneurs conectam
problemas a solucdes, e estes ao contexto politico, unindo os fluxos (coupling). Conforme
aponta Capella (2006), Kingdon'? admitiu posteriormente a possibilidade de conexdo dos
fluxos fora do momento de abertura da janela de oportunidade, apesar de manter a ideia de
independéncia dos fluxos segundo o modelo garbage can. Nessa nova versao, o autor
também reconhece a importancia das instituicdes no processo de formulacdo de politicas,
embora ndo proponha alteracdes ao modelo sobre esse elemento (KINGDON, 2006).

Apesar de criticas quanto aos limites, consideramos adequado o modelo Multiplos
Fluxos para nossa pesquisa, por focar no estudo da agenda governamental, além de

possibilitar a analise e compreensdo da atuacdo de diversos atores governamentais € nao

2 Em 2003 foi publicada a 2* edi¢io do livro “Agendas, Alternatives and Public Policies”, no qual Kingdon
apresentou reflexdes posteriores a primeira edi¢do, de 1984.
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governamentais na formacdo da agenda e no processo decisério para implementagdo de
politicas. Considerando o modelo, buscamos entender como o HTLV foi considerado um
problema e introduzido na agenda governamental e como os diversos atores participaram

desse processo nos estados de Minas Gerais ¢ Bahia.

2.3 PERSPECTIVA ANALITICA E QUESTOES NORTEADORAS

O método serve de guia para um estudo sistematico, ¢ um caminho a ser
percorrido (RUDIO, 1995). Escolhemos o Modelo de Multiplos Fluxos para subsidiar na
analise de politicas desenvolvidas para controle do HTLV. Nos locais onde houve
mobilizagdo para elaboragao de politicas, buscamos entender, quais foram os estimulos para o
assunto ser reconhecido como problema e se tornar uma politica; como o tema foi inserido na
agenda governamental; quais os atores ou grupos de interesses foram envolvidos no processo;
quais fatores influenciaram na formulagao e implementagao das agdes.

Para desenvolvimento do estudo, elaboramos as seguintes questdes de pesquisa,

considerando o objetivo geral e objetivos especificos:

Quadro 3 - Quadro norteador: objetivo geral, objetivos especificos e questoes de pesquisa

Objetivo Geral Objetivos Especificos
Analisar a . i , s o
~ * Caracterizar a presenc¢a da tematica HTLV nos foruns decisorios das politicas
formacgdo da

de saude dos estados da Bahia e Minas Gerais;

* Conhecer cenarios, as motivacdes e o0s principais atores envolvidos na
priorizacao do tema HTLV na agenda politica dos governos;

* Identificar os fatores que favoreceram ou dificultaram a formulagdo de agenda

agenda de governo
quanto as acoes
referentes ao

I(;I;F];“;]h?ao: iflti?rllics)s e implantacdo de a¢des para prevencao e controle do HTLV nesses estados;
Gerais * Descrever normas, estratégias e acdes que t€m sido implantadas para

prevencdo e controle da infecg@o.

Questoes de Pesquisa

* O que determinou a formacdo da agenda de governo voltada ao desenvolvimento de estratégias de
prevengao e controle do HTLV e que levou a implementacdo de diferentes politicas e iniciativas de
enfrentamento dos problemas relacionados a infec¢@o nos estados da Bahia e Minas Gerais?

* Quais foram as pautas de discussdo de foruns decisorios referentes a formulagdo de politicas de
saude (Comissdo Intergestores Bipartite — CIB, Conselho Estadual de Saude - CES, Conselho
Municipal de Satide - CMS) que possam ter contribuido na formacao nessa agenda de governo?

* Como se deu o envolvimento, a mobilizagdo e atuagdo de diferentes atores, quais foram os cenarios,
ideias, motivagdes e interesses presentes no processo, o jogo de forgas e as estratégias que levaram
a formagdo da agenda e ao desenvolvimento de politicas de atengdo em saude relacionadas ao
HTLV?

Fonte: Elaboragao da propria autora.
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Nesta pesquisa propusemos contrastar os processos de formulagdo de agenda nos

estados da Bahia e Minas Gerais. Na abordagem do tema, foram levantadas algumas questdes

aplicadas em cada categoria do modelo dos Multiplos Fluxos de Kingdon apresentadas no

quadro abaixo.

Quadro 4 - Modelo Miiltiplos Fluxos: categorias e questdes norteadoras

Categorias Questoes norteadoras
Fluxo de Quando e por que o HTLV foi identificado como problema? Quais eventos
problemas antecederam? Quais fatores motivaram a atencdo dos atores?
Fluxo de Quais solugdes / alternativas foram propostas? Quais obtiveram consenso? Quais
solucgoes ideias resistiram ou foram descartadas?

Quais atores se envolveram no processo e quais foram predominantes?

Fluxo politico

Qual era o contexto politico que favoreceu a entrada do problema na agenda
(nacional e local)? Havia movimentos sociais ou grupos organizados (forgas politicas
organizadas)? Houve mudangas de governo (alteracdo de direcdo partidaria)? Que
situacdo influenciou as decisdes tomadas pelos governos?

Atores Quais atores governamentais e ndo governamentais participaram na defesa de
propostas referentes ao HTLV? (servidores publicos, parlamentares, pesquisadores,
militantes)? Houve mobiliza¢do de grupos de interesse?

Janelas de Em que momento houve convergéncia dos fluxos? Como as propostas entraram na

oportunidade | agenda de decis@o do governo? Como foi a atuagdo dos empreendedores de politicas?

Quais fatores favoreceram e dificultaram aprovacdo de agdes referentes ao HTLV?

Fonte: Elaboragdo da propria autora.

No processo de formacgdo de agenda procuramos identificar também:

¢ Informacgdes e indicadores sobre HTLV (estudos, pesquisas, conhecimento cientifico

produzido sobre o tema);

e Entendimento e perspectivas de técnicos das secretarias de saude e de outros

especialistas;

e Relacdes entre os atores quanto a negociacdes, barganhas, consensos e conflitos;

e Legislacdo que favorece / embasa propostas de agoes.

Quanto ao conteudo da agenda procuramos levantar:

e Assuntos referentes ao HTLV que constam na agenda;

e Ideias /propostas para controle e prevencao do HTLV;

¢ Discussao sobre recursos financeiros e técnicos;

o Estratégias implementadas.
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Para analise desse processo complexo, consideramos as diversas posicdes e
relacdes de atores da esfera municipal e estadual, nas instituicdes de pesquisa e militantes, o
que nos levou a examinar diferentes significados e interpretagdes nos discursos dos atores

entrevistados.

24 ABORDAGEM METODOLOGICA, ESTRATEGIAS DE PESQUISA E
CONSIDERACOES ETICAS

Trata-se de uma pesquisa com abordagem qualitativa. Segundo Minayo (2002), a
pesquisa qualitativa permite a compreensdo dos fendmenos sociais e o significado que os
atores lhe atribuem, o que nao ¢ perceptivel e captavel em dados estatisticos. Para Richardson
(2007), a abordagem qualitativa propde descrever a complexidade de um problema, analisar,
compreender e classificar as variaveis.

Minayo (2002) refere que o conhecimento ¢ construido, aproximado e relativo,
produzido em um determinado momento histérico. Para a autora, pesquisar consiste em
atividade pratica e tedrica de constante busca, por isso apresenta propriedade inacabada ou
provisoria, sendo uma atividade de aproximagdo sucessiva da realidade que nunca se esgota.
Para Minayo, a pesquisa qualitativa ¢ capaz de incorporar a questdo do significado e da
intencionalidade dos atos e propde assimilar a logica interna de grupos, instituigdes e atores
sociais quanto a processos historicos e sociais (MINAYO, 2004).

Richardson (2007) considera que os sujeitos da pesquisa sdo seres sociais €
politicos com valores e percepcdes proprias. Segundo Flick (2009), as subjetividades do
pesquisador e dos sujeitos da pesquisa estdo presentes no processo de pesquisa. Tanto os
sujeitos participantes como o pesquisador interpretam os fendmenos e lhes atribui
significados.

Adotamos duas estratégias para producdo de dados: entrevistas como fonte
primdria e pesquisa documental como fonte secunddria. Com a pesquisa documental,
buscamos identificar como o tema foi abordado nos foruns decisérios da politica de satde nos
estados da BA e MG. Foi elaborado roteiro de pesquisa documental (Apéndice B). No caso
de Salvador- Bahia (CMS e CIB) foi realizada pesquisa em atas e resolucoes de reunides dos
anos 1999 e 2000. Como na cidade de Salvador foi implementada politica para diagndstico,

acompanhamento dos portadores e controle do virus em 2000, entendemos ser importante

78



analisar as atas do ano anterior ¢ do ano de implementacdo da politica, além de analise das
atas e resolucdes dos ultimos cinco anos (2013, 2014, 2015, 2016 e 2017) dos foruns CIB e
CES, ja que a politica foi ampliada para todo o estado.

No estado de Minas Gerais, foi aprovada legislagao para implementacao de acdes
como diagnostico, aconselhamento e tratamento de portadores do HTLV em populagdo adulta
em 2008. Com o mesmo critério, analisamos atas e resolu¢des dos foruns decisoérios do
estado de Minas Gerais (CES e CIB) nos anos de 2007 e 2008 e nos ltimos cinco anos.

A maioria dos documentos estava disponivel on line. Quanto aos féruns da Bahia,
as atas da CIB estao disponibilizadas na pagina <http://www5.saude.ba.gov.br/portalcib/>; do
CES na pagina <http://wwwS5.saude.ba.gov.br/portalces/> e do CMS estdo disponiveis atas na
pagina <http://www.saude.salvador.ba.gov.br/conselhomunicipal/atas/>. Em relacdo aos
foruns de MG, estdo disponiveis on line as atas CIB e do CES nos respectivos enderecos
<http://www.saude.mg.gov.br/cib> e <http://ces.saude.mg.gov.br/>. Os documentos que nao
estavam disponiveis on line foram solicitados a secretaria dos foruns e foram concedidos para
consulta.

Também pesquisamos nas paginas oficiais das camaras dos vereadores de
Salvador e Belo Horizonte e das Assembleias Legistativas dos estados registro de discussoes
sobre HTLV nesses foruns em periodo nao delimitado.

Fizemos entrevistas semiestruturadas com atores chaves utilizando roteiros
previamente elaborados. Os entrevistados foram selecionados de forma a constituir uma
amostra de conveniéncia intencional. Thiollent (1988) denomina selecdo de conveniéncia
intencional quando um pequeno niimero de pessoas € escolhido intencionalmente em fungdo
da relevancia que elas apresentam em relagdo a um determinado tema de pesquisa. Na
pesquisa qualitativa, a selegdo dos sujeitos deve refletir as multiplas dimensdes do fendmeno
estudado, privilegiando sujeitos que detém as informagdes e experiéncias que o pesquisador
deseja conhecer (MINAYO, 2004). Conforme a autora, os participantes devem fazer parte de
um conjunto diversificado de informantes que possibilitem a apreensdo de semelhancas e
diferencas. Nessa perspectiva, ndo hd preocupagdo com o niimero de atores entrevistados,
mas sim com a compreensao analitica do fendomeno estudado (MINAYO, 2004).

Silveira e Cordova (2009) afirmam que a pesquisa qualitativa se preocupa com o
aprofundamento da compreensao de um grupo social e ndo com representatividade numérica,
ja que se centra na compreensao e explicagdo da dindmica das relagdes sociais que ndo podem

ser quantificadas.

79


http://www5.saude.ba.gov.br/portalcib/
http://www5.saude.ba.gov.br/portalces/
http://www.saude.salvador.ba.gov.br/conselhomunicipal/atas/
http://www.saude.mg.gov.br/cib

Os sujeitos da pesquisa sdo atores chaves envolvidos com a pauta HTLV,
escolhidos intencionalmente. Definimos os seguintes critérios para escolha dos informantes-
chaves: atores que tivessem participado do processo politico de discussao e definicdo da
agenda e implementagdo das acdes para controle e prevencao do HTLV tais como, gestores e
coordenadores de servigos/programas de IST, profissionais de saude, pesquisadores e
militantes envolvidos com a teméatica. Foram identificados inicialmente nove (09) atores em
um primeiro levantamento. Esses entrevistados indicaram outros sujeitos importantes que
também haviam participado do processo. Essa técnica ¢ denominada “bola de neve” e
acontece quando os primeiros participantes indicam outros informantes-chaves que julgam
importantes para a pesquisa (PATTON, 2002). Todos os convidados aceitaram ser
entrevistados, totalizando vinte (20) entrevistas.

A abordagem e aproximacado dos sujeitos de pesquisa ndo foi dificil, mesmo sendo
de outro estado, talvez pelo nimero ainda pequeno de pesquisas sobre o tema e/ou pela minha
vinculagdo como profissional da assisténcia e aluna de doutorado da Fiocruz, institui¢do de
relevancia internacional.

A pesquisa de campo foi desenvolvida no periodo de setembro e outubro de 2018.
O principal instrumento de producdo de dados foi a entrevista. Utilizamos um roteiro de
entrevistas semi-estruturadas que orientou a conversa e permitiu apreender o discurso de
forma livre. Foram elaborados dois roteiros de entrevistas: um para técnicos e gestores e
outro roteiro para entrevistas com conselheiros de salide e representantes de movimentos
sociais (Apéndice C e D). As questdes dos roteiros foram baseadas no objetivo geral e
objetivos especificos. Por serem de outros estados, fizemos contato com os sujeitos por
telefone para explicar sobre a pesquisa e convida-los a participar. Todas as entrevistas foram
previamente agendadas em contato direto entre a pesquisadora e entrevistados.

Foram realizadas e gravadas um total de 20 entrevistas, sendo 14 realizadas em
Salvador — Bahia com 9 horas ou 542 minutos de gravagdo e 6 entrevistas em Belo Horizonte
— Minas Gerais com 3,6 horas ou 221 minutos de grava¢do. A média de tempo de entrevistas
foi de 40 minutos, porém algumas foram de apenas 30 minutos e outras de 2 horas, num total
de 763 minutos ou 12,6 horas de gravagao.

Todas as entrevistas foram gravadas no local de trabalho / atividade dos
respectivos atores, exceto uma que preferiu em local diferente de onde exerce a atividade
profissional. As entrevistas foram fundamentais para conhecimento sobre a inclusdo do tema

HTLV na agenda governamental nos respectivos estados. Os participantes da pesquisa por
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estado, instituicdo de origem e fun¢do exercida, formag¢do académica e representagdo na

pesquisa, podem ser visualizados no quadro abaixo.

Quadro 5 - Participantes da pesquisa por instituicao

Gerais

Nome Instituicio Fungio Formacgéo Representacio
Ana Paula de Jesus | Conselho Municipal | Militante pelos direitos das | Enfermeira Movimento
Bispo de Saude de Salvador | mulheres, membro CMS-SSA social
Maria Soraya Pinheiro | Sindicatos dos | Membro do sindicato dos | Farmacéutica | Profissional
de Amorim Farmacéuticos farmacéuticos, de Saude
Ex-conselheira CES-BA
Dr* Helena Cristina | Setor de IST da SMS- | Chefia do Setor de | Dentista Gestor
Alves Vieira Lima BA Acompanhamento das IST
Aids e Hepatites Virais do
municipio de Salvador
o~ Sulamita Aleluia | SAE Marismar | Coordenadora do SAE Bidloga Gestor
‘E Meneses Prado Novaes (SMS-SSA)
=3 Mary Lopes Fontes Psicologa da unidade Psicologa Profissional
) de satde
E Dr. Bernardo Galvdo | Centro Mult. de | Coordenador da  unidade, | Médico Gestor e
3 Castro Filho Atendimento ao | Pesquisador da Fiocruz, prof. pesquisador
) Portador de HTLV da | Titular da Escola Bahiana
= Claudio Paulo dos | Escola Bahiana de | Diretor administrativo Administrador | Gestor
S Santos Medicina
a Francisco Daltro Diretor da ONG Sem Movimento
§ Borges ONG HTLVIDA informag@o social
2 Adijeane Oliveira de Secretaria, ex-diretora da | Psicologa Movimento
E Jesus ONG social
s Jurandir Telles FOBONG - Férum | Representante e articulador do | Educador Movimento
= de ONGs da Bahia forum Baiano de ONG's/Aids | fisico social
(Fobong);
Dr. Edgar Marcelino de | Ambulatério de | Coordenador do Ambulatorio | Médico Gestor e
Carvalho Filho HTLV do Hospital | HTLV, pesquisador pesquisador
Ltcia Maria Santos | Universitario Edgard | Enfermeira da unidade Enfermeira Profissional
Passos dos Santos da UFBA de saude
Maria Aparecida | Secretaria de Estado | Coordenagdo de Agravos Enfermeira Gestor
Figueredo Rodrigues de Saude da Bahia
Regina Célia Lima Técnica de referéncia para | Enfermeira Gestor
Cardoso Silva HTLV no estado da Bahia
Dr' Ana  Barbara Ex-coordenadora Hemominas, | Médica Pesquisadora
Proietti Fundagao responsavel coorte HTLV
Hemominas 1997-2017
'§ Dr* Anisea da Soledade Coordenadora Dentista Gestor
(i'; Dias Ferreira
2 g Dr’ Julia Fonseca de Pesquisadora Hemominas, | Médica Pesquisadora ¢
£ £ | Morais Caporali professora da UFMG, profissional de
== infectologista satide
é ;:: Dr Ricardo Andrade | Secretaria Municipal | Infectologista da SMS-BH e | Médico Pesquisador e
& § | Carmo de Satde (SMS- BH) | pesquisador Hemominas profissional de
2 e satide
g Jordana Costa Lima Departamento  IST | Coordenadora Enfermeira Gestor
s SMS-BH
Dr" Maisa Aparecida | Secretaria  Estadual | Infectologista ~SES-MG e | Médica Pesquisador e
Ribeiro de Satde de Minas | pesquisadora Hemominas. profissional de

saude

Fonte: Elaboragdo da propria autora.
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Com base nas Resolugoes do Conselho Nacional de Satde — RES/CNS n°
466/2012 (CNS, 2012) e RES/CNS n° 510/2016 (CNS, 2016), o projeto de pesquisa intitulado
“Politicas Publicas para pessoas vivendo com HTLV — analise da agenda governamental” foi
submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da ENSP/FIOCRUZ e aprovado conforme
CAAE: 87600218.4.0000.5240 (Anexo A).

Os sujeitos/representantes das institui¢des chaves foram informados sobre a
pesquisa através de e-mail e/ou telefone e convidados a participar de forma voluntaria. A
maioria das entrevistas foi realizada individualmente nos estados da Bahia e Minas Gerais,
com os voluntdrios que aceitaram participar, porém alguns sujeitos solicitaram a companhia
de outro ator que também estava envolvido com a tematica, tendo sido realizado trés
entrevistas com dois atores em cada uma.

Aos entrevistados foram prestados esclarecimentos quanto ao objetivo, riscos e
beneficios da pesquisa. Todos receberam o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido —
TLCE para leitura e assinatura (Apéndice E). Devido ao tipo de estudo, foi solicitada
gravacdo das entrevistas e autorizacdo para que as identidades dos participantes fossem
reveladas. Também foram informados que poderiam recusar que a entrevista fosse gravada ou
que sua identidade fosse revelada.

As entrevistas foram feitas pessoalmente pela pesquisadora e gravadas em audio,
mediante concordancia dos participantes. Todos os entrevistados permitiram a gravacao da

entrevista e sua identificacao.

2.5 TRATAMENTO DO MATERIAL EMPIRICO E PERSPECTIVA ANALITICA

Os discursos dos entrevistados quanto as acdes desenvolvidas sobre o HTLV sao
fontes primdrias dessa pesquisa. Reconhecemos os limites impostos a interpretagdo e o papel
da subjetividade dos entrevistados e do pesquisador no desenvolvimento da pesquisa € a
importancia da reflexividade. Como aponta Minayo (2004), o conhecimento cientifico €
sempre aproximado, ndo sendo possivel descrever, explicar e compreender toda a realidade.
A construcdo desse conhecimento ¢ feita numa relacdo de interdependéncia entre sujeito e
sujeito-objeto e a ambos se influenciam e determinam.

Nesse sentido, € preciso situar o objeto em seu contexto socio-historico. Como se

trata de uma pesquisa qualitativa, os dados primarios sdo gerados mediante a interpretagao
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que o sujeito faz da realidade. O pesquisador por sua vez interpreta os dados levantados e
opta por um ponto de vista em detrimento de outro, ndo necessariamente mais relevante.

A técnica utilizada para tratamento do material constituido a partir das entrevistas
e documentos levantados foi analise de contetido. Essa técnica constitui-se na andlise e
interpretagdo dos dados da pesquisa, a partir de leitura critica e de profundidade, fazendo
interpretagdo e inferéncias (ENGERS, 1994).

Segundo Bardin (2011), analise de conteudo ¢ andlise do texto a partir de
elementos explicitos, na qual sdo realizadas classificagdo e categorizagdo do material em
unidades de registro e unidades de contexto. Unidade de registro ¢ a menor unidade de
andlise, apo6s reducdo das caracteristicas em elementos chave. Unidade de contexto ¢ a
codificacdo das unidades de registro, que permite o agrupamento das mesmas. Segundo a
autora, a analise de contetido possui as seguintes etapas:

1) Exploragdo do material: analise textual (leitura com profundidade);
2) Categorizagdo a partir dos dados: identificagdo de categorias e unidades de registro;
3) Tratamento de dados, inferéncia (dedugéo, indugdo), interpretacdo, conclusio;

4) Elaboragdo de quadro sintese comparativo.

Apoés a transcricdo das entrevistas, foi realizado leitura de profundidade. Todo
material foi classificado em categorias gerais, categorias de contexto e unidades de registro.
O agrupamento por categorias ndo significou homogeneidade de ideias, sendo importante
considerar o lugar a partir do qual o sujeito fala. Apesar varios atores ocuparem posi¢des
diferentes (gestores, pesquisadores, profissionais, militantes), a maioria dos discursos
convergiu. Os discursos e consideragdes sdo apresentados nos proximos capitulos.

Foram identificadas quatro categorias gerais e 10 categorias de contexto, além das
unidades de registro. Relacionamos as categorias gerais com os objetivos especificos,

conforme quadro a seguir:
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Quadro 6 - Categorias identificadas nos discursos e objetivos especificos

Categorias | Categorias de Contexto Unidades de Registro Objetivos
Gerais Especificos
I- O virus | 1- Descoberta do HTLV * Primeiras Pesquisas sobre HTLV Conhecer os
HTLV - * Inclusdo do HTLV na Portaria de 1993 cenarios, as
Historico 2- Institui¢des de * Historico motivagdes € 0s
Pesquisa, Ensino e * Acesso principais atores
Assisténcia: * Estratégias para manter o atendimento envolvidos para
a) Centro Multidisciplinar | ¢ Achados / resultados de pesquisa a priorizagao do
HTLV (BA) tema HTLV na
b) Ambulatério agenda politica
HTLV/UFBA dos governos
¢) Fundacdo Hemominas
MG)
» Confusio entre HIV e HTLV; « Vias de
3- Aspectos clinicos, transmissdo * Manifestagdo clinica; * Manifestagdo
epidemiologicos clinica na infancia; * Prevaléncia; * Doenga ndo
notificada / subnotificada; * Virus ndo incluido em
lista de doengas negligenciadas ¢ nem de doengas
raras; * Estigma / preconceito da doenga / *
Orientagdo para via de parto em mulheres positivas
* Necessidade de prevencdo
1I- * Pelos profissionais de saude; Identificar os
Desconhec | 4- Doencga negligenciada, | * Pela populagio fatores que
imento da | invisivel, desconsiderada * Pelos gestores favoreceram ou
Infeccao dificultaram a
« Falta de direcionamento do Ministério da Saude formulagao de
III- Acdes | 5- Politicas para pessoas | * Pressdo / fatores para inclusdo do assunto na agenda e
desenvolvi | que vivem com HTLV agenda governamental / * Intere sse / desinteresse implantagdo de
das  pelo politico acoes para
Estado + Justificativa para desenvolvimento de acdes prevencao e
controle do
HTLV nesses
estados
6- Rede assistencial » Servigos existentes / organizagao da rede Descrever
a) Institui¢oes de * Acdes / Estratégias / planejamento normas,
Pesquisa * Financiamento / recursos para agdes estratégias e
b) Secretaria Municipal de | * Parcerias entre diferentes setores e 6rgdos agoes que tém
Saude * Trabalho multidisciplinar / Atendimento integral | sido
c) Secretaria Estadual de / » Testagem em gestantes / » Testagem outros implantadas
Saude grupos / « Orientacao de ndo amamentagao e para prevencao
d) Outros fornecimento de formula infantil / ¢ e controle da
Acompanhamento de filho de maes positivas / ¢ infecgdo
Convocacdo de familiares de pacientes positivos
* Dificuldades (exames confirmatorios,
subnotificagdo...)
Iv- 7- Capacitacao  Capacitacao dos profissionais para assisténcia e Descrever
Divulga estruturagdo de servigos normas,
cdo do | 8- Educagdo em Saude * Agoes Educativas para populagido (Campanhas, estratégias e
tema divulgacdo de material educativo) / « Estratégia de | acdes que tém

divulgagdo (inclusdo HTLV como IST,
apresentacdo de HTLV em eventos, divulgacdo na
midia)

sido
implantadas
para prevengao
e controle da
infeccdo

continua
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continua

Categorias | Categorias de Contexto Unidades de Registro Objetivos
Gerais Especificos

V- 9- Mobilizagdo Social * Importancia de mobilizagdo social para Identificar  os
Movimen divulgac¢do do tema; * Participagcdo do movimento fatores que

tos Sociais

social na inclus@o do tema na agenda
governamental

* Inclusdo do HTLV nos foruns de discussdo
* Auséncia de mobilizacdo repercute
negativamente na implementacéo de a¢des

favoreceram ou
dificultaram a
formulagdo de
agenda e
implantacdo de

acgoes para
prevencao e
controle do
HTLV nesses
estados.

10- ONG HTLVIDA Estruturagdo da ONG Conhecer 0s
cenarios, as

[ ]
o Atividades/ a¢des desenvolvidas
e Busca de parcerias

e Reconhecimento do trabalho da ONG por outras
instituicdes

motivacdes € 0s
principais atores
envolvidos para
a priorizagao do
tema HTLV na
agenda politica
dos governos

Fonte: Elaboragdo da propria autora.

Quanto a andlise documental, segundo Godoy (1995), apesar dos documentos

constituirem uma rica fonte de dados, trata-se de fonte ndo reativa, material elaborado em um

contexto histérico, economico e social, que o pesquisador precisa se atentar para essa

caracteristica. A leitura desse material foi importante para identificar a frequéncia como o

tema apareceu nesses foruns e quais atores motivaram a discussao.

Quadro 7 - Categorias identificadas nos documentos e objetivos especificos

Categoria Categoria de Contexto | Unidades de Registro Objetivos Especificos

Geral

Pesquisa Atas e Resolugdes da | Documentos da Bahia e | Caracterizar a presenga da
documental CIB, CES, CMS Minas Gerais que | tematica HTLV nos foéruns

Registro de reunides das
Casas Legislativas

aparecem o termo HTLV

decisorios das politicas de
saude dos estados da Bahia e
Minas Gerais

Fonte: Elaboragao da propria autora.

A partir da andlise qualitativa dos dados primdrios e secundarios, propusemos

compreender o processo de inclusdo do HTLV na agenda governamental.

No préximo

capitulo apresentamos o contexto de formulagdo de politicas de saude no Brasil, as primeiras

iniciativas para controle da epidemia da aids desenvolvidas por alguns estados como modelo

de enfrentamento de IST, assim como as a¢des pioneiras para controle do HTLV.
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3 O CONTEXTO DA FORMULACAO DE POLITICAS DE SAUDE NO BRASIL E
ACOES DESENVOLVIDAS PARA PREVENCAO E CONTROLE DO HTLV

Para compreender o processo de inclusao do HTLV na agenda governamental foi
necessario revisar o contexto social e politico de formulagao de politicas na conjuntura apos o
pacto federativo a partir da Constituicdo de 1988. Neste capitulo descrevemos as bases
sociais e politicas que corroboraram a formatagdo das politicas sociais contemporaneas, a
organizacao de acdes para controle da epidemia do HIV/aids antes da inclusdao do tema na
agenda federal como modelo de enfrentamento de IST, além de apresentarmos as politicas

desenvolvidas pelos entes federados no que se refere a prevencao e controle do HTLV.

3.1  FEDERALISMO E POLITICA DE SAUDE NO BRASIL

A politica publica ¢ uma ag¢do governamental construida socialmente e cuja
configuracdo depende de multiplos fatores da sociedade e do sistema politico vigente
(MULLER, 2003). A producao de politicas e a intermediacdo de interesses sdo determinadas
pela estrutura politica do pais, pela cultura e pela possibilidade de participagdo. Para Bucci
(2002), as politicas publicas sdo um conjunto de programas de agdo governamental com
objetivos socialmente relevantes e politicamente determinados.

A politica de saude faz parte de um processo que transcende o universo da
assisténcia direta a satde, posto que seus resultados dependem também de determinantes
sociais, econdomicos e politicos (SILVA, 2004). Como qualquer politica publica, a politica de
saude resulta de um processo complexo, de negociagdes entre varios atores, tais como:
gestores, profissionais de saude, grupos de interesses, sindicatos, partidos politicos e
entidades da sociedade civil organizada. Nos espacos de discussdo, negociacdo e decisdo
politica, a politica de saude ¢ desenhada com a participacdo de atores governamentais € nao
governamentais, que determinam ou influenciam o processo decisorio. Nesse contexto,
analisar a conjuntura econdmica e politica do pais também ¢ fundamental para entendermos
os rumos da politica.

A Constituicdo de 1988 inaugura um novo modelo federativo. Segundo Elazar
(1987), o federalismo ¢ um conjunto de instituicdes politicas baseadas nos principios

pactuados de autogoverno e governo compartilhado. Trata-se de um acordo, fazendo com que
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coexistam, dentro de uma mesma nagdo, diferentes entes que possuem autonomia e
interdependéncia, resultando numa divisdo de fungdo e poderes e cooperagdo politica e
financeira entre os niveis de governo.

O federalismo brasileiro estabelecido na nova Constitui¢ao ¢ o sistema politico
onde as instancias de governo (unido, estados e municipios) sdo autonomas, politica e
administrativamente, porém interdependentes. A Constituicdo mudou o papel desempenhado
pelos entes federados até aquele momento e os estados e municipios passam a assumir
responsabilidades que anteriormente eram da Unido. Com o federalismo também ocorreu
descentralizagdo da gestao, do poder decisorio, da responsabilidade na prestagdo e de recursos
financeiros.

Descentralizacdo ¢ definida por Abrucio (2002) como o processo politico,
delimitado em um estado nacional, que resulta da transferéncia de poder decisorio a entes
subnacionais. As unidades federadas adquirem autonomia para escolha de governantes e
legisladores, geréncia da administragdo, elaboragdo da legislagdo e administracdo da estrutura
tributéria e financeira.

Abrucio (2002) identifica cinco questoes que devem ser consideradas no processo
de descentralizagdo: a) constituicdo de um pacto nacional; b) diminui¢do das desigualdades
regionais; c¢) criagdo de ambiente contrdrio a competicdo entre os entes federados; d)
organizagdo de estrutura administrativa; e¢) democratizagdo de governos locais. O autor
sinaliza que a descentralizag@o exige a constru¢do de competéncias tanto do governo nacional
quanto dos governos subnacionais, que devem se habilitar para as fun¢des de coordenagdo e
execucao.

Para Arretche (1996), em estudo sobre descentralizagdo, argumenta que esse
pressuposto seria a condicdo favordvel para democratizagdo do processo decisorio; a
descentralizacdo implicaria em esvaziamento das fun¢des do governo central, porém no Brasil
a capacidade administrativa e regulatoria foi mantida e fortalecida, garantindo a possibilidade
de que a descentralizacdo viabilizaria formas de controle sobre acdo governamental.

Esse pacto federativo repercutiu diretamente na formula¢do e implementagdo da
politica de saude, de carater nacional e universal. Antes da Constituicdo de 1988, a gestdao da
politica de satide era centralizada no nivel federal. A descentralizacdo estabelecida pelo SUS
propiciou alteragdo no papel do governo central por meio do compartilhamento das

responsabilidades administrativas, financeiras e politicas para estados e municipios (LIMA,

87



2008). O federalismo ¢ importante para compreensao das politicas implementadas de forma
regionalizada, como no caso das politicas referentes ao HTLV.

A Constituicdo de 1988 incorporou as principais diretrizes da VIII Conferéncia
Nacional de Satde e instituiu o Sistema Unico de Satde (SUS), regulamentado pela Lei n°
8080/1990, Lei Organica da Saude (LOS). O SUS foi projetado como um modelo
heterogéneo de organizagdo dos servicos que aperfeicoa as relagdes intergovernamentais e
interinstitucionais do setor, tendo por caracteristica a desconcentragao de poder mediante a
transferéncia de responsabilidades de gestdo e de recursos financeiros as unidades
subnacionais. Esse novo paradigma de relagdes politico-institucionais possibilitaria avangar
na democratizacdo do processo decisorio do SUS (BRASIL, 1990a).

A Lei n° 8142/1990 definiu competéncias municipais e estaduais frente a criacao
de redes regionalizadas e hierarquizadas de satde, nas quais a dire¢do municipal do SUS deve
participar do planejamento, programagdo e organizacao da assisténcia, em articulagdo com a
diregdo estadual. A regionalizagdo ¢ uma das diretrizes do SUS que orienta a descentralizagao
das acgdes e servigos de saude e os processos de negociacdo e pactuagdo entre os gestores
(BRASIL, 1990b).

Frente as demandas pela democratizagdo do policy-making setorial, foram
instituidos os Conselhos de Satude (CS) como foruns decisorios e deliberativos a partir da Lei
n°® 8142/1990 em todos os niveis da federacdo. A participacdo da sociedade organizada nos
conselhos permitiria sua interferéncia na formula¢do e acompanhamento das politicas e
programas relativos a implementacdo do SUS, no exercicio do controle social.

Os Conselhos representam interesses organizados e formalmente reconhecidos
pelo Estado, tendo direito a voto somente representantes legitimos de entidades que sao
indicadas na Conferéncia de Saude. Esses colegiados possuem status publico e legitimidade e
integra o processo politico na medida em que interfere na defini¢do das politicas de satde. Os
movimentos sociais passam a atuar nas diferentes estruturas do Estado, seja como grupo de
pressdao levando as respectivas demandas para o espaco de discussdo de politicas, seja no
exercicio do controle social.

As correlagdes de forcas estdo presentes na maioria das decisdes nessas instancias,
nas quais interagem diversos atores como gestores, profissionais de saude, sindicatos, partidos
politicos, grupos de interesse e associacdes da sociedade civil, com preferéncias e identidades

heterogéneas (GOTTEMS et al., 2013).
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Para regulamentar o processo de descentralizacdo foram elaboradas Normas
Operacionais Bésicas (NOBs), visando a operacionaliza¢do do SUS conforme aprovado na
LOS. Até 1990 estados e municipios praticamente ndo participavam da gestdo do SUS e o
papel das NOBs foi de promover a participagdo progressiva desses entes federados. A
primeira NOB (NOB/1991) estabeleceu o teto financeiro para assisténcia hospitalar e
ambulatorial, o que ndo implicou efetivamente a descentralizacdo de gestdo dos recursos, ja
que as esferas subnacionais continuavam como meros prestadores de servigos hospitalares e
ambulatoriais. Porém as NOBs subsequentes (NOB 1993/1996) favoreceram a
descentralizagdo, com énfase nos recursos financeiros fortalecendo as relagdes entre unido e
municipios (LEVCOVITZ; LIMA; MACHADO, 2001). Antes da NOB/1993, houve a 1X
Conferéncia Nacional de Saide em 1992 com o tema “A municipalizagdo ¢ o caminho”,
discutindo os caminhos para descentralizacdo e municipaliza¢do da gestdo. Com a Norma
Operacional de Assisténcia a Saude (NOAS 01/2002), houve o aprimoramento da pactuacao
nos trés niveis de governo e a regulagio da alta complexidade.

Para conciliar as caracteristicas do Sistema Federativo brasileiro com os
principios do SUS, foram criadas instancias de negociagdo e articulagdo intergovernamental.
A complexidade da descentralizagdo mediante a municipalizagdo colocou em evidéncia as
limitagdes dos conselhos de saude nesse empreendimento, sendo necessario criar outra
instancia colegiada, diferente das burocracias do Ministério da Saude (MS), das Secretarias
Estaduais de Satude (SES) e das Secretarias Municipais de Saude (SMS), que comprometesse
diretamente os gestores com o SUS. Dessa necessidade resultou em 1993 a cria¢do da
Comissao Intergestores Tripartite (CIT) no nivel federal e das Comissdes Intergestores
Bipartite (CIB) em cada estado, com o objetivo de agilizar a descentralizacdo e
operacionalizar os procedimentos das NOBs (BRASIL, 1993b).

A CIT enquanto instincia de negociagdo, articulagdo e pactos entre os gestores
dos trés niveis de governo, integrada por representantes do MS, do Conselho Nacional de
Secretarios de Saude (CONASS) e do Conselho Nacional de Secretarias Municipais de Saude
(CONASEMS), nao tem atribuicao legal de deliberag@o sobre a politica de saude, ja que ndo ¢é
regulada por Lei, mas criada por Norma Operacional Basica e constitui-se em espaco formal
de decisdes por consenso. E estruturada para assistir o ministério na elaboragdo de propostas
para operacionalizar o SUS, que devem ser apresentadas ao Conselho Nacional de Satde
(CNS). A CIB, composta por representantes da SES e do Conselho das Secretarias

Municipais de Saude (COSEMS), foi estruturada para incentivar a municipalizagdo, definindo
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o enquadramento dos municipios nos diferentes tipos de gestdo. Sua atuagdo centra-se
principalmente na discussdo de repasses, tetos e regulacdes, destinacdo de recursos e
mecanismos de controle dos servigos de alto custo. As propostas da CIB devem ser
apresentadas ao Conselho Estadual de Saude (CES).

Nas Comissdes Intergestores os membros sdo representantes de agentes estatais
(gestores), j& que o CONASS, CONASEMS e COSEMS indicam seus representantes
(secretarios de saude). A CIT e CIBs sao colegiados de carater tecnocratico de negociacao
entre os gestores, que buscam agilizar a viabilizagdo das normas do SUS.

Os Conselhos de Satde, a Comissdo Intergestores Tripartite e as Comissdes
Intergestores Bipartite, enquanto instancias colegiadas do SUS configuram-se como arenas de
decisoes politicas e técnicas, assumem importancia na determinagdo dos rumos da politica de
satde, pautando-se nas diretrizes constitucionais, nas Leis 8.080 e 8.142 de 1990 e legislacdes
subsequentes como a Portaria MS/GM n° 399, que institui o Pacto Pela Saude em 2006 e o
Decreto n°® 7.508/ 2011, que regulamenta a Lei 8080/90 (BRASIL, 1990a,b; 2006; 2011a).

No setor saude, como nos outros espacos do processo de decisao politica, os
grupos se organizam e negociam seus interesses (SILVA; LABRA, 2001). Nas instancias
colegiadas do SUS (CS, CIB e CIT), por exemplo, a agenda ¢ elaborada a partir das normas ja
existentes e discutida por seus membros. A dinamica dessas instancias ¢ diferenciada devido
a natureza distinta: os Conselhos de Saude estariam relacionados com a formulagdo e o
acompanhamento das politicas e as Comissdes Intergestores com a aplicagdo das normas de
operacionalizacdo do SUS. Embora a agenda da satde contemple as diretrizes politicas ja
emitidas na legislacio maior e nas determinacdes do MS, no plano estadual e mesmo
municipal, h4 ampla margem para inovacdes e redimensionamentos que, contudo, devem ser
objeto de deliberacdo e decisdao nos respectivos colegiados.

Somando-se a essa estrutura, a emenda constitucional n® 29 de 2000, vinculou
percentual e receitas dos estados e municipios para a saude de 12 e 15% respectivamente,
aumentando a participagdo desses entes federados na questao or¢amentaria, o que favoreceu a
implementa¢do de iniciativas de acordo com a necessidade local (BRASIL, 2000).

A partir do pacto federalista, os estados e municipios passam a ter protagonismo
na gestdo do sistema de saude e na definicdo das politicas de satde, iniciando a
implementagdo de politicas que foram definidas e adotadas pelos governos locais. Algumas
inovagdes surgiram quanto a implementag¢do de politicas publicas por governos locais como

Orcamento Participativo em Porto Alegre — RS, Vitoria — ES, Icapui — CE, Teresina — PI,
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Ipatinga — MG, dentre outros (COSTA, 2010); Programa Mae Canguru como em Santos — SP,
Recife — PE, Rio de Janeiro — RJ, Sao Luiz — MA, dentre outros (SANCHES, 2015); BPC na
Escola como em Cuiaba — MT, Barro Seto Lapao — BA, Porto Velho — RO, Campos de
Goytacases e Nova Iguacu — RJ, Santo André — SP, dentre outros (BRASIL, 2010).

Politicas referentes ao HTLV também foram desenvolvidas e implementadas em
alguns estados brasileiros como na Bahia, Minas Gerais ¢ Mato Grosso do Sul, além de
servicos estruturados a partir do desenvolvimento de pesquisas como o caso de Sao Paulo,
Rio de Janeiro e Pard. Foram encontradas também, algumas experi€ncias isoladas
coordenadas por secretaria municipal de saude, secretaria de estado ou hospital universitario
como no Ceard, Maranhdo, Paraiba, Pernambuco, Rio Grande do Sul e Sergipe. Essas
experiéncias, que ultrapassam a determinacdo do Ministério da Satde para controle nos
hemocentros, sdo apresentadas na segdo 3.6.

Com relacdo a grupos de interesses e frente as possiveis desigualdades existentes
entre os atores, a legislagdo do SUS estabeleceu nos Conselhos de Satude a paridade entre os
membros governamentais € ndo governamentais. Os Conselhos de Satde podem ser
definidos como uma arena de carater hibrido, onde existem diversos tipos de atores
representando gestores, profissionais e usudrios e, dentro de cada segmento, ha uma série de
entidades que se fazem representar, cada uma com abrangéncia e natureza diferentes. Ha
associagcdes de interesses funcionais e de pequenos grupos, como os portadores de
deficiéncias, ao lado de grandes associagdes, como proprietarios de servigos privados
conveniados ao SUS. Em todo caso, a participagdo como representante € restrita a membros
eleitos para a funcao.

Ressalta-se que no segmento dos usudrios hd uma indefinicdo do que venha a ser
“usudrio”. Esta categoria se configura como algo genérico e abstrato e agrupa inimeras
associagdes, cada uma delas com capacidade de mobilizacdo diferenciada. Apesar dessas
entidades e seus respectivos representantes serem definidos na Conferéncia de Satde, os que
detém maiores recursos de poder terdo maiores possibilidades de conseguir assento nos
conselhos de satde. Desse modo, as arenas colegiadas do SUS representam uma parcela
importante dos interesses dos cidaddos, incentivam a capacidade de mobilizagdo e
organizacao dos atores e contribuem para a democratizacao do policy-making setorial (SILVA;
LABRA, 2001).

Quanto ao processo decisorio nas arenas colegiadas do SUS, o modus operandi

ocorre segundo regulamentos que condicionam as condutas dos seus membros facilitando ou
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coibindo escolhas. No plano institucional interno, as regras do jogo podem abrir “janelas de
oportunidades” para os atores avancarem propostas que de outra forma estariam bloqueadas
ou colocar “pontos de veto” a essas interferéncias, mudando em ambos os casos, o conteudo
da decisao e o resultado final da politica. No plano politico externo, uma nova eleigdo pode
reverter as regras do jogo, mudar a conduta dos atores e resultar em cursos de acdo diferentes
daqueles vigentes (SILVA, 2004).

A politica de saude, embora predefinida em legislacdao especifica, nem sempre ¢
interpretada pelos implementadores da mesma forma, podendo concorrer diferentes
percepgdes entre coalizdo governante e o executivo setorial. Com as instancias colegiadas do
SUS, inaugura-se um novo estilo de implementacdo de politica. Nao ha eliminacdo do
conflito, mas criaram-se condi¢des para reguld-lo de forma mais equilibrada e participativa
mediante a integragcdo de variados segmentos aos processos decisorios (SILVA, 2004).

No proximo toépico, apresentamos o processo politico em que foi desenvolvida a
politica nacional referente ao HIV, posterior a algumas experiéncias estaduais, reconhecendo
o enfrentamento ao HIV/aids como modelo de implementag¢do de politica publica de satde.
Esse contexto ¢ fundamental para situarmos a inclusdo do HTLV na testagem de sangue
coletado e apresentarmos as iniciativas municipais ¢ estaduais existentes para controle da

infeccdo pelo HTLV.

3.2 O TEMA HIV/AIDS NA AGENDA DOS GOVERNOS ESTADUAIS

O texto constitucional, no artigo 196, afirma que a satide deve ser garantida por
meio de politicas sociais e econdmicas que reduzam o risco de doengas e agravos e propiciem
0 acesso universal aos servigos de saude. Considerando a autonomia politica e administrativa
dos municipios e estados, estabelecida pelo pacto federativo e que as politicas sociais e
econOmicas devem estar orientadas para a redugdo de riscos para a satde, um conjunto de
decisdes tomadas por diversos atores colaboraram para elaboracdo de ag¢des que intervissem
na epidemia da aids.

Como aponta Machado (2005), alguns estados foram destaque na estruturagao de
acoes para enfrentamento do HIV/aids, como Sao Paulo, Rio Grande do Sul, Rio de Janeiro,
Minas Gerais e Bahia, que comegaram a organizar antes o estabelecimento de um programa

nacional pelo Ministério da Saude. A seguir, apresentamos as experiéncias desses estados, a
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iniciativas de secretarias estaduais de saude e instituicdes de pesquisa nas primeiras acdes de
combate a epidemia, e a participacdo da sociedade civil organizada na luta pelos direitos da

populagdo atingida.

3.2.1 S&o Paulo: primeiros casos de aids no Brasil

Os primeiros casos de aids no pais foram identificados em 1982 no estado de Séo
Paulo, em homossexuais que haviam viajado aos EUA e receberam diagnostico de Sarcoma
de Kaposi. Em 1983 comecgaram a ser identificados em S&o Paulo e Rio de Janeiro,
individuos com a doenga que nunca haviam saido do Brasil. No final de 1983, vérios casos de
aids tinham sido identificados nas capitais do Brasil, sendo a doenca divulgada pela imprensa
como “cancer gay” ou “peste gay” (BARROS; VIEIRA-DA-SILVA, 2016).

Diante da divulgacdo do contexto, especialmente através de publicacGes
originarias dos Estados Unidos, grupos de homossexuais comecgaram a se organizar, cobrando
respostas de gestores da saude. A organizacdo do programa estadual pela secretaria de satde
foi incentivada pela necessidade de respostas ao movimento homossexual que cobrava
politicas para controle da epidemia. Em 1985, foi organizada a primeira ONG do Brasil e da
América Latina denominada GAPA — Grupo de Apoio e Prevencdo a Aids na cidade de Sao
Paulo. O GAPA-SP ganhava forca e se colocava como o principal defensor da causa no pais,
denunciando discriminacfes nas empresas, deficiéncias dos servicos de salde, expandindo
sua experiéncia e colaborando para a criacdo de outros GAPAs, como no Rio Grande do Sul e
Minas Gerais (TEIXEIRA, 1997).

Em 1983 teve inicio o programa de aids do estado de S&o Paulo. A Divisdo de
Hansenologia e Dermatologia Sanitaria do Instituto de Salde da SES/SP passou a coordenar
as atividades referentes a aids, estabeleceu o Servi¢o de Elucidacdo Diagndéstica da Divisdo
como referéncia ambulatorial, o Instituto de Infectologia Emilio Ribas como referéncia
hospitalar e Instituto Adolfo Lutz como referéncia laboratorial. Também foi aprovada a
instalacdo de uma linha telefonica direta e especifica na Secdo de Elucidacdo e Diagndstico,
que ficou conhecida como Disque-Aids, para oferecer informacdes e orientacdes ao publico.
Nesse mesmo ano também foi divulgado pela secretaria de estado de saude, o primeiro
informe técnico sobre a doenca (LAURINDO-TEODORESCU; TEIXEIRA, 2015).

Em 1985 o teste anti-HIV (Elisa) passou a ser comercializado nos EUA. A partir

de 1986, o programa estadual conseguiu adquirir os seus proprios reagentes e comecou a fazer
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o diagnostico da infeccdo no Instituto Adolfo Lutz (SANTOS, 1992). Nesse mesmo ano, foi
aprovada a Lei n°® 5.190/1986 determinando a obrigatoriedade da realizacdo de testes
soroldgicos para o HIV por todos os bancos de sangue do estado (SAO PAULO, 1986).
Somente em 1988, o teste passou a ser obrigatorio em todo o pais (BRASIL, 1988a).

Em marco de 1987, o Programa Estadual de DST/Aids foi transferido do Instituto
da Saude para o Hospital Emilio Ribas e houve novas estratégias de controle da aids em Sé&o
Paulo. O CTR-A (Centro de Referéncia e Treinamento em Aids) foi criado em 1988 pela
SES/SP, atuando inicialmente na capacitacdo e elaboragdo de normas tecnicas visando a
descentralizacdo do atendimento no estado. Posteriormente foram implantados na unidade, o
servigo de Hospital Dia e a assisténcia domiciliar terapéutica (LAURINDO-TEODORESCU;
TEIXEIRA, 2015).

3.2.2 Rio Grande do Sul: estado com experiéncia em controle de IST e qualidade do sangue

Em dezembro de 1983 foi realizado a primeira notificacdo de caso de aids no Rio
Grande do Sul, no Hospital Vila Nova de Porto Alegre. Apds discussdo com técnicos de
diferentes programas da Secretaria Estadual da Saude, foi decidido que a notificagdo,
investigacdo e confirmacdo da doenca seriam de responsabilidade da Divisdo de Dermatologia
Sanitaria, como no estado de S&o Paulo. No inicio de 1984, comecaram a ser estruturadas as
primeiras aces contra a aids no estado. O Ambulatério de Dermatologia Sanitaria era um
local tradicional de atendimento de IST e, em fevereiro de 1984, a Secretaria de Estado da
Saude instalou um telefone para informar o publico sobre a doencga, o Disque-Aids, como o0
servigo criado no Estado de S&o Paulo (LAURINDO-TEODORESCU; TEIXEIRA, 2015).
Em 1985, no Sanatorio Parthenon, foi estruturado o primeiro ambulatério do Rio Grande do
Sul, para atender pacientes com aids e foi aberto no Hospital das Clinicas uma ala para
internacdo desses pacientes (PEREIRA, 2018).

Em abril de 1986, o Servico de Dermatologia Sanitaria organizou em Canela-RS,
o | Congresso Brasileiro de Doencgas Sexualmente Transmissiveis e o | Encontro Latino-
americano de Aids. O evento deu projecdo nacional a equipe do Programa de DST/Aids do
Rio Grande do Sul, que passou a colaborar com o incipiente Programa Nacional de Aids. A
partir desse episodio, 0 material educativo produzido pelo estado para prevengdo de DST/aids
foi difundido pelo Ministério da Salde e utilizado como referéncia por outros programas
estaduais (LAURINDO-TEODORESCU; TEIXEIRA, 2015).
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Segundo os autores, o Programa de DST/Aids do Rio Grande do Sul se engajou
na luta pelo controle da qualidade do sangue a partir de 1985. O estado tinha tradicdo na
fiscalizacdo dos bancos de sangue desde 1977, quando foi instalado um sistema de
informacdo envolvendo 81 bancos que dispunham de uma lista de doadores temporariamente
impedidos de doar sangue, seja por causa da sifilis ou outras doencas transmissiveis pelo
sangue. Os portadores do HIV foram incluidos na lista com a indicacdo de doadores
impedidos permanentemente. Quando o0s primeiros testes para deteccdo do HIV se tornaram
disponiveis comercialmente, no segundo semestre de 1985, iniciou-se uma discussdo entre 0s
gestores sobre a aplicagdo ou ndo do teste em doadores de sangue, considerando que ndo
havia tratamento para a infeccdo. Nesse mesmo ano, 0 médico Geraldo Lopes Burmeister,
presidente do Centro dos Hemofilicos do estado do Rio Grande do Sul (CHERGS), participou
intensamente do movimento exigindo das autoridades do estado a realizacao do teste anti-HIV
em todos os doadores de sangue. Burmeister, que faleceu em 1987, é considerado o primeiro
ativista ndo governamental da luta contra a aids no Rio Grande do Sul (LAURINDO-
TEODORESCU; TEIXEIRA, 2015).

No final da década de 1980, havia no estado do Rio Grande do Sul, ambulatério e
enfermarias para aids em algumas unidades hospitalares como o Hospital das Clinicas,
Hospital Nossa Senhora da Conceigdo, Hospital Vila Nova, Hospital Sdo Lucas e o Sanatério
Parthenon. O primeiro Centro de Testagem e aconselhamento (CTA)"™, foi implantado em
1988 na cidade de Porto Alegre (PEREIRA, 2018). Em 1991, foram estruturados o Hospital
Dia e o Programa de Aids do estado se separou da Dermatologia Sanitaria.

Nesses primeiros anos de epidemia, ndo havia mobilizacdo social no estado
referente a aids. Durante os primeiros cinco anos de atuacdo, o programa de aids do Rio
Grande do Sul se organizou e difundiu suas experiéncias para outras unidades da federacdo
sem, no entanto, contar com a participacdo da sociedade civil organizada. Somente em 1989
foi criado o GAPA-RS, primeira instituicio ndo governamental no estado a atuar
exclusivamente na luta contra a epidemia, em periodo que comegou a crescer 0 numero de
casos entre pessoas de baixa renda (LAURINDO-TEODORESCU; TEIXEIRA, 2015).

3 Os CTAs séo unidades bésicas estruturadas para oferta do diagnostico soroldgico de HIV, com demanda
voluntéria e andnima, visando aconselhamento e educagdo em sadude (MINISTERIO DA SAUDE,1999).
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3.2.3 Rio de Janeiro: inicio das pesquisas sobre HIV

No inicio da década de 1980, a aids despertava curiosidade clinica em académicos
e pesquisadores. No Rio de Janeiro, médicos e pesquisadores comecaram a se interessar pela
doencga, antes mesmo de se identificar os primeiros casos no estado. Contrariamente a Sao
Paulo e ao Rio Grande do Sul, onde as primeiras a¢des foram organizadas em programas nas
secretarias estaduais de saude, no Rio de Janeiro predominou o investimento no campo da
investigacdo cientifica, clinica e laboratorial. Desde o inicio de 1983, o médico Carlos
Alberto Morais de S&, do Hospital Universitario Gaffrée e Guinle e o pesquisador Bernardo
Galvéo, chefe do Departamento de Imunologia da Fundagdo Oswaldo Cruz, se engajaram na
criagdo de um grupo visando aprofundar o conhecimento sobre a doenca, que ja era uma
epidemia nos Estados Unidos. O Departamento de Imunologia da Fiocruz recebia recursos da
Organizacdo Mundial de Salde (OMS), destinados a pesquisa em maléria, chagas e
paracoccidioidomicose, 0 que poderia facilitar a criagdo de um programa para pesquisa em
aids (LAURINDO-TEODORESCU; TEIXEIRA, 2015).

Apds contato com um paciente de aids em 1982, Dr. Bernardo Galvao foi
motivado a criar um projeto para verificar se o padrdo de resposta imune do paciente com aids
no Brasil era semelhante ao padrdo dos pacientes relatados pela literatura internacional
(BARROS; VIEIRA-DA-SILVA, 2016).

“Surgiu a aids no Brasil e fomos convidados para ver um paciente. Naquela
época a gente ndo sabia ainda que era o HIV o causador, mas sabia que aquilo era
transmitido pelo sexo e que ia explodir — a gente precisava tomar uma agdo para cumprir
com a missdo da Fundagdo Oswaldo Cruz que é fazer pesquisa, ensino, fazer saude publica.
Comegamos a fazer um trabalho de epidemiologia para ver como eram os casos de Aids.
Queriamos verificar se as alteragoes imunologicas encontradas nos pacientes brasileiros
eram semelhantes aos pacientes de outros paises.” (Dr. Bernardo Galvéo; Entrev. 01; set/2018).

Segundo Laurindo-Teodorescu e Teixeira (2015), entre 1983 e 1984, outros casos
da doenca comecaram a surgir nos hospitais do Rio de Janeiro, porém, devido a dificuldade de
confirmar o diagnostico eram caracterizados como casos suspeitos. A candidiase e 0 Sarcoma
de Kaposi eram descritos na literatura internacional como um indicador da aids, porém néo
havia muita frequéncia nos casos identificados no Rio de Janeiro. Outro dado importante para
0s pesquisadores era que 0s doentes ndo relatavam viagens ao exterior, fato frequentemente
relatado entre os primeiros doentes registrados em Sdo Paulo. Nessa época, 0s médicos so

tinham a confirmacédo do diagnostico de aids quando era realizado necrdpsia apos o o6bito.
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Em maio de 1985, Dr. Sérgio Arouca assumiu a presidéncia da Fundacao
Oswaldo Cruz com o discurso de que a aids era uma prioridade de satde publica. Com essa
diretriz, os pesquisadores que trabalhavam com a doenca, como a equipe de Bernardo Galvéo,
estruturaram o Programa Institucional de Aids da Fiocruz, que incluia assisténcia, pesquisa,
atividades de educacéo e prevengdo. Dessa forma, a criagcdo do primeiro Programa de Aids do
Rio de Janeiro foi uma iniciativa da instituicdo federal de ensino e pesquisa e ndo da
secretaria de saude estadual ou municipal (LAURINDO-TEODORESCU; TEIXEIRA, 2015).

Além do Gaffrée e Guinle da Unirio, dois outros hospitais universitarios se
destacaram como pioneiros no atendimento de aids no estado: o Pedro Ernesto (HUPE)/UERJ
e 0 Clementino Fraga Filho (HUCFF)/ UFRJ. O servico de Doencas Infecciosas e Parasitarias
do HUCFF, referéncia para doencas infecciosas, tornou-se também referéncia para aids e foi o
primeiro servico do Rio de Janeiro a usar o teste anti-HIV no seu banco de sangue, a partir de
setembro de 1985. Em 1985 foi organizada reunido pela Secretaria da Saude do Estado, com
representantes de varias entidades envolvidas com a doenga, para discussdo de propostas para
organizacdo de um programa de salde publica para aids no estado. Em meados de 1985, a
Divisdo de Dermatologia Sanitaria da SES-RJ fez parceria com os cinco hospitais
universitarios existentes na cidade, os quais se tornaram polos de referéncia para a doenca. A
secretaria ficou responsavel em discutir os protocolos de assisténcia e de prevencao com esses
hospitais e colaborar no desenvolvimento de uma politica de formacg&o de recursos humanos
da rede publica (LAURINDO-TEODORESCU; TEIXEIRA, 2015).

Em julho de 1985, os pesquisadores Hélio Gelli Pereira e sua esposa Marguerite
Pereira levaram ao Dr. Bernardo Galvao, duas garrafas contendo HIV isolado em cultura, que
tinham recebido do cientista Robert Gallo e entregaram 0 material para pesquisa. Com as
células, a Fiocruz conseguiu fabricar laminas de imunofluorescéncia e implantar, ao mesmo
tempo, a triagem da infeccdo nos bancos de sangue da rede publica do Rio e o diagnostico
sorolé6gico nos laboratérios de Satde Publica do estado. O teste Elisa era utilizado por bancos
de sangue privados, porém era extremamente caro. Na época existia uma grande resisténcia
por parte dos governos estaduais e municipais, € mesmo do Ministério da Saude, em

reconhecer a importancia da epidemia e adquirir o insumo.

“Dr Helio e Dr* Peggy Pereira, pesquisadores virologistas, nos apoiou muito e
gragas aos relacionamentos internacionais que esse casal tinha, nos conseguimos as células
infectadas pelo HIV e isso nos proporcionou implantar nos bancos de sangue. Naquela época
o teste Elisa era carissimo. A gente precisava fazer alguma coisa! Porque se essa transmissao
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pela transfusdo de sangue, isso ia ter uma propor¢do impressionante porque uma bolsa de
sangue contamina varios individuos!” (Dr. Bernardo Galvao; Entrev. 01; set/2018).

Enquanto o ministro da saude Carlos Sant’Anna afirmava que a aids ndo era
prioritaria diante de outros problemas de salde que o pais enfrentava, a equipe da Fiocruz do
Rio de Janeiro, vinculada ao préprio Ministério da Saude, iniciava a producdo de laminas de
imunofluorescéncia que posteriormente foram utilizadas por bancos de sangue publicos de
todo o Brasil. Alguns bancos de sangue da rede publica tinham experiéncia com a técnica de
imunofluorescéncia para diagndéstico da doenga de Chagas e sifilis, o que facilitou o seu uso
para 0 HIV. A informacdo de que a Fiocruz estava produzindo laminas de
imunofluorescéncia se espalhou e a unidade tornou-se também o servigo de referéncia

soroldgica para os hospitais que atendiam pacientes com suspeita de aids.

“E ai focamos nosso trabalho inicial para preparar Ilaminas de
imunofluorescéncia porque os hemocentros daquela época, poucos eram equipados para
fazerem imunoflorescéncia para chagas, para vdrias outras infec¢oes transmitidas pelo
sangue. E ai montamos um pequeno biomanguinhos dentro do Departamento de Imunologia,
fabricando ldminas de imunoflorescéncia. Isso possibilitou o inicio da triagem nos bancos de
sangue da rede publica. Deviamos adaptar para HIV, metodologia que ja existia para chagas
e leishimania. Logo depois isolamos o HIV. Fomos os primeiros a isolar o HIV na América
Latina. Isso teve uma repercussdo espetacular, mas acho que a coisa mais importante foi
implantar os testes nos bancos de sangue em 1985.” (Dr. Bernardo Galvio; Entrev. 01; set/2018).

Em 1987, com apoio financeiro do Programa Nacional de Aids, a Fiocruz
aumentou a producdo dessas laminas e passou a realizar o teste em soro enviado pelos
estados. Progressivamente os testes passaram a ser realizados em laboratérios estaduais,
utilizando laminas fornecidas pela Fiocruz. Dr. Bernardo Galvéo foi o primeiro cientista a
fazer o isolamento do HIV no Brasil, em 1987 (LAURINDO-TEODORESCU; TEIXEIRA,
2015).

Nesse contexto, algumas Organizagdes Nao Governamentais (ONG’s) surgiram
com objetivo de lutar pelos direitos dos portadores de HIV quanto ao acesso ao tratamento e
medicamentos, pressionando o Estado por politicas publicas, inclusive no controle da
qualidade do sangue, como a ABIA™ em 1986 e o Grupo Pela Vidda™ em 1989 (SANTOS;
MORAES; COELHO, 1992).

1 A ABIA - Associagéo Brasileira Interdisciplinar de Aids, foi criada no Rio de Janeiro em 1986 e foi a primeira
ONG a ter uma pessoa soropositiva na presidéncia — o sociélogo Herbert de Souza, mais conhecido como
“Betinho”. Disponivel em: <http://abiaids.org.br/>.
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Em 1995, foi publicada a Lei Estadual n® 2.425, que estabeleceu a criagdo de
postos especializados para a realizacdo de testes anti-HIV nos municipios do estado do Rio de
Janeiro (RIO DE JANEIRO, 1995).

3.2.4 Minas Gerais: organizacdo da assisténcia em Hospitais Universitarios

Nos estados de Sdo Paulo e Rio Grande do Sul, os primeiros servicos para
atendimento de pacientes de aids foram organizados em programas pelas secretarias estaduais
de salde. Minas Gerais seguiu 0 modelo do Rio de Janeiro ao criar em 1985, seu primeiro
ambulatdrio para atender esses pacientes no Servico de Doencas Infecciosas e Parasitarias, da
Faculdade de Medicina da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG) - o Ambulatorio
Bias Fortes. Entre 1985 e 1987, essa unidade cobriu grande parte da demanda de casos de
aids e era a referéncia em assuntos relacionados a epidemia em Minas Gerais. O ambulatério
da UFMG tornou-se local de treinamento para profissionais interessados em trabalhar com a
doenca (LAURINDO-TEODORESCU; TEIXEIRA, 2015).

Segundo Laurindo-Teodorescu e Teixeira (2015), a coordenacdo estadual de aids
em Minas Gerais demorou para se organizar e fornecer diretrizes de a¢des contra a epidemia.
Né&o havia movimento social organizado que pressionasse a estruturacdo de servigos. A partir
do segundo semestre de 1987, a coordenacdo estadual elaborou um plano de acdo para
responder a epidemia, promovendo capacitacdo em DST/aids para médicos, enfermeiros,
psicologos e assistentes sociais que atuavam na rede publica de saide em diferentes regides
de Minas Gerais. A partir de entdo, o programa estadual estruturou-se com a abertura de
centros ambulatoriais e hospitalares para aids em algumas cidades e procedeu a
sistematizacdo da notificacdo da doenca.

Devido a caréncia de leitos hospitalares, foi autorizado em 1987 a abertura de
leitos para pacientes com aids no Hospital Estadual Eduardo de Menezes, constituindo-se 0
primeiro hospital pablico ndo universitario a receber casos de Aids. A partir de 1988,
hospitais como o Hospital Julia Kubitschek e outros centros universitarios, como o de Juiz de
Fora e o de Uberaba passaram a atender esses pacientes. No entanto, o servico ambulatorial da
Faculdade de Medicina da UFMG e o Hospital Eduardo de Menezes se mantiveram como as
grandes referéncias no estado. Em 1993, a equipe do Hospital Eduardo de Menezes

> 0 Grupo Pela VIDDA (Valorizagdo, Integragio e Dignidade do Doente de Aids), é entidade de direito privado,
sem fins lucrativos, constituida em 24/05/1989, tendo sede e foro na Cidade do Rio de Janeiro. Disponivel em:
<http://www.pelavidda.org.br/site/>.
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implantou o primeiro servigo de atengdo domiciliar ao paciente de aids no Estado de Minas
(LAURINDO-TEODORESCU; TEIXEIRA, 2015).

Em 1988 foi criado o Centro de Treinamento e Referéncia para DST/ Aids,
denominado Centro de Treinamento e Referéncia em Doencas Infecciosas e Parasitarias
(CTR/DIP). Em 1990, ocorreu a fusdo do CTR/DIP e o ambulatério da UFMG, que passou a
se chamar Centro de Treinamento e Referéncia de Aids Orestes Diniz, sob a coordenagéo de
Dirceu Grego. A unidade oferecia atendimento ambulatorial, assisténcia psicossocial, servico
odontoldgico e de enfermagem. No CRT foi criado o Nucleo de Estudo e Pesquisa em Aids
(NEP). O interesse pela pesquisa seria reforcado mais tarde com o envolvimento de Dirceu
Greco nos estudos de vacinas anti-HIV. Em 1994 foi criado o Programa Municipal de Aids de
Belo Horizonte. O programa se fortaleceu e desenvolveu importantes projetos de prevencao,
em parceria com outras instituicdes como o CRT Orestes Diniz. No final de 1994, com a
descentralizacdo das acOes de aids e incentivo financeiro do Banco Mundial, os recursos do
Ministério da Salde passaram a ser transferidos diretamente para as capitais dos estados e
para municipios de grande porte. A capital Belo Horizonte se destacou mais que a
coordenacao estadual no controle da doenca. Nessa ocasido, outras cidades como Juiz de Fora
e Montes Claros, também desenvolveram seus proprios programas (LAURINDO-
TEODORESCU; TEIXEIRA, 2015). Em 1995 foi publicada a Lei Municipal n° 6.858,
instituindo a politica municipal de prevencgdo da aids e IST (BELO HORIZONTE, 1995).

3.2.5 Bahia: ampla mobilizagdo social

Em setembro de 1984 foi notificado o primeiro caso de aids na Bahia pela equipe
de Vigilancia Epidemioldgica da Secretaria de Estado de Saude da Bahia (SESAB). Os
hospitais privados conveniados negavam-se a atender os casos que comegavam a aparecer €
passou a haver pressao de setores da sociedade por politicas ptublicas. O Grupo Gay da Bahia
(GGB) surgiu como lideranca na defesa dos direitos homossexuais, denunciando maus-tratos
e divulgava informacdes sobre a aids, antes mesmo da identificacdo dos primeiros casos
(LAURINDO-TEODORESCU; TEIXEIRA, 2015).

Segundo os autores, a SESAB iniciou a estruturacdo da assisténcia hospitalar em
1985, separando uma ala no Hospital Estadual Central Roberto Santos para esse publico. Em
1986 foram elaboradas fichas epidemioldgicas para aids, que passaram a ser incluidas no

sistema de vigilancia epidemioldgica do estado como doenca de notificagdo compulsoria.
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Nesse mesmo ano, com 0 crescimento do numero de casos, a equipe da SESAB percebeu a
necessidade de parceria com setores da sociedade civil para desenvolver agdes de prevencao
junto aos grupos mais atingidos. Procurou 0 GGB e a Associacdo de Hemofilicos da Bahia.
Desde o inicio da epidemia, as autoridades sanitarias identificaram o Centro Historico de
Salvador, &rea onde se concentra profissionais do sexo, consumo de drogas e turismo, como
um local onde a prevencéo deveria ser reforgada.

No final de 1987 foi criado o primeiro ambulatério de aids de Salvador, no Quinto
Centro de Saude. Novos leitos foram abertos em 1987, no Hospital Universitario Professor
Edgar Santos (HUPES) da Universidade Federal da Bahia (UFBA) e no Hospital Estadual
Couto Maia. Ainda em 1987, a SESAB deu inicio a implantacdo de centros de referéncia para
aids em outros municipios que comecavam a ser atingidos pela epidemia como Feira de
Santana, Itabuna, Juazeiro e Bom Jesus da Lapa. O Hospital das Clinicas de Salvador se
destacaria como importante centro de tratamento da doencga, com profissionais dedicados
também a pesquisa (LAURINDO-TEODORESCU; TEIXEIRA, 2015).

No inicio da década de 1990, as politicas publicas contra a aids na Bahia foram
impulsionadas na area da pesquisa quando a Fiocruz instalou uma unidade na capital baiana,
sob a direcdo do pesquisador Dr. Bernardo Galvdo. O pesquisador obteve da Fundacdo Banco
do Brasil recursos da ordem de trés milhdes de délares para implantar um laboratério de
pesquisa basica na Fundacdo Osvaldo Cruz. A instalacdo desse laboratério ocorreu no campus
da Fiocruz de Salvador, apés decisdo politica do presidente da instituicdo, Dr. Sergio Arouca,
que visava reforcar o processo de descentralizacdo das acOGes de saude no Brasil. Além de
atuar como uma das referéncias para o Ministério da Saude em retrovirus, a unidade de
Salvador tornou-se também um dos laboratérios da rede de isolamento e caracterizacdo do
HIV da OMS, e passou a ser denominado Laboratério Avancado de Saude Publica (LASP) da
Fiocruz. Esse modelo, proposto pela OMS, objetivava a vigilancia permanente do
polimorfismo do HIV no mundo. Dr. Roberto Badaré na década de 1990, junto com Dr.
Bernardo Galvdo, investiu em pesquisa molecular, visando identificar os diferentes subtipos

de HIV na populacéo brasileira.

“Existia um receio de que a aids e o HIV fosse se disseminar e ter um perfil
semelhante ao da Afvica aqui na Bahia. O Banco do Brasil financiou. Montamos o primeiro
laboratorio P3 na Fiocruz Bahia. Se chama Laboratorio Avancado de Saude Publica. Voltei
em 88 para Bahia, continuamos trabalhando com HIV porque montamos e implantamos aqui
em Salvador uma rede nacional de Laboratorios para caracterizagdo do HIV no Brasil.” (Dr.
Bernardo Galvao; Entrev. 01; set/2018).
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Em 1994 foi estruturado em Salvador, o primeiro Centro de Referéncia Estadual
para Prevencdo e Controle das DST/Aids — o Centro de Orientagdo e Apoio Soroldgico
(COAS)™, constituindo-se em unidade de referéncia para os servicos de prevencdo e
diagnostico do HIV. No final da década de 1980 e década de 1990, Salvador firmou-se como
um importante polo de controle da aids na Bahia e no Brasil. Em 1995 foi criado em
Salvador, o primeiro programa oficial de reducdo de danos por uso de drogas injetaveis no
Brasil e na América do Sul, coordenado por Tarcisio de Andrade, médico do Centro de
Tratamento de Drogas (CETAD) da UFBA. Em 2001 foi fundado o Centro de Referéncia
para Aids (CREAIDS), coordenado por Roberto Badaro, estruturado para prestar assisténcia
de média e alta complexidade. Em 2003, o CREAIDS passou oferecer servigo de Hospital
Dia e assisténcia domiciliar terapéutica (LAURINDO-TEODORESCU; TEIXEIRA, 2015).

33 HIV NA AGENDA DO GOVERNO FEDERAL E A ESTRUTURACAO DO
PROGRAMA NACIONAL DE AIDS

Apesar de centenas de casos de aids terem sido identificados a partir de 1982, em
diferentes estados do pais, como S&o Paulo, Rio de Janeiro, Rio Grande do Sul, Minas Gerais
e Bahia, o Ministério da Salude mostrava-se ausente em investir em uma doenca que, embora
grave, estava aparentemente restrita a grupos especificos e em algumas unidades da
federacdo. Nos primeiros anos, o Ministério afirmava preocupacdo com a doenca, porém
questionava se era um problema de salde publica, frente a outras doencas de maior
prevaléncia como chagas, hanseniase e esquistossomose (LAURINDO-TEODORESCU;,
TEIXEIRA, 2015).

Monteiro e Villela (2009) sinalizam a omissao do Ministério da Satde no inicio da
epidemia em assumir a aids como problema de satde publica, além de setores da propria area
da saude, contrarios a intervencdo do Estado em uma doenga que afetava grupos minoritarios
e sem critérios epidemiologicos que justificassem intervengdo federal. A exposi¢do de casos
na midia, a elevada mortalidade, inclusive de pessoas famosas, a manifestacdo da doenga em
varios grupos sociais e diferentes classes sociais, a criagdo de ONGs de apoio e luta pelos

direitos dessa populagdo, denunciavam a deficiente atuacdo do governo federal. As autoras

® COAS passou a se chamar CTA em 1999 com as diretrizes do Ministério da Saude (MINISTERIO DA
SAUDE, 1999).
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ressaltam que o tema da aids somente comegou a fazer parte na agenda publica a partir de
pressdes por parte das secretarias estaduais de saide que iniciaram as primeiras agoes
referentes ao HIV/aids e da mobiliza¢ao de grupos sociais organizados.

Essa mobilizagao por resposta a epidemia fazia parte de um contexto maior de luta
pelos direitos sociais e politicos. As pressdes de movimentos sociais, como 0 movimento
gay, em uma conjuntura pela democratizacdo do pais, abriram espago para discussdo do
problema da aids (PARKER, 2003). Os movimentos sociais de luta contra a aids comegaram a
se expandir, ndo somente de homossexuais, mas também de talass€émicos e hemofilicos,
cobrando respostas do governo. Os estados pioneiros na organizagdo das agdes referentes ao
HIV/aids, também pressionavam o governo federal a tomar decisao.

Em 1985 foi editada a Portaria n® 236, instituindo o Programa Nacional de
DST/Aids (PNAIDS), sob a coordenacdo da Divisdo Nacional de Dermatologia Sanitaria
(DNDS), reconhecendo a doenga como problema da satide publica e estabelecendo diretrizes
e normas para enfrentamento da epidemia no pais (BRASIL, 1985). Nesse mesmo ano, deu-
se inicio a comercializacdo do teste anti-HIV, criando a categoria de pacientes soropositivos
(MINISTERIO DA SAUDE, 1985,.

Em 1986 foram criados dois nucleos na DNDS: um para se ocupar da aids e
mobilizar recursos para o empreendimento e o outro de hanseniase, para a introducdo da
poliquimioterapia. Dr* Lair Guerra'’ assumiu o nicleo da aids e iniciou as atividades
participando de reunides nacionais e internacionais®® visando estabelecer cooperagéo técnica e
buscar financiamento para o programa. Foi organizado o Sistema de Informacédo Nacional da
Aids, reunindo dados de todos os estados. Com a centralizacdo das notificacdes em Brasilia
obteve-se em 1986, o primeiro balanco nacional do nimero de casos de aids (BARROS e
VIEIRA-DA-SILVA, 2016). Nesse mesmo ano, foi editada a Portaria MS n° 542,

caracterizando a aids como doenca de notificacdo compulséria (BRASIL, 1986).

7 Lair Guerra era irma de Carlyle Guerra de Macedo, diretor executivo da OPAS em Washington-EUA, de 1983
a1995. Além disso, sua proximidade com Jonathan Mann, que atuava em Aids na OMS, facilitou as negocia¢des
com instituicBes internacionais para arrecadacdo de recursos visando a ampliagdo do programa nacional de aids,
cujo orcamento era reduzido (LAURINDO-TEODORESCU; TEIXEIRA, 2015).

18 Durante 0 ano de 1986, Lair Guerra estabeleceu contato com as equipes dos programas estaduais e grupos
internacionais. Em junho de 1986 participou da Il Conferéncia Internacional de Aids em Paris. Da conferéncia
partiu para Genebra, onde ocorria uma reunido internacional sobre aids na OMS, coordenada por Jonathan
Mann. Nessa reunido, reivindicou um espago para abordar a epidemia de aids no Brasil e, no final de sua
apresentacdo, defendeu a proposta de que a OMS mobilizasse recursos financeiros internacionais a fim de apoiar
paises em desenvolvimento no combate a epidemia. Para o Brasil, reivindicou um montante inicial de 5 milhdes
de délares (LAURINDO-TEODORESCU; TEIXEIRA, 2015).
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No ano 1987 ressalta-se a adogdo de medidas governamentais nacionais e globais
no combate & epidemia. A desvinculacdo do Programa Nacional de Aids da DNDS e a
criagdo do Programa Nacional de Controle de DST / Aids no Ministério da Saude, sob a
coordenacao de Lair Guerra de Macedo, além da organizacao de programas de aids em alguns
estados, levaram a politica nacional de aids a ganhar novas propor¢fes e recursos para as
acoes de prevencao e controle (LAURINDO-TEODORESCU; TEIXEIRA, 2015). Com a Lei
n® 7.649 de 1988, tornou-se obrigatério a realizacdo de exames laboratoriais no sangue
coletado em hemocentros, visando prevenir a propagagao da doenca (BRASIL, 1988a). A
criacdo do SUS em 1988 e sua regulamentagdo pela Lei n® 8080 em 1990 (BRASIL, 1990a),
foi fundamental para estrutura¢do da assisténcia, que por sua vez, contribuiu para o combate a
doenca. A legislacdo do controle da qualidade do sangue também favoreceu a reducdo do
nimero de novos casos (SOUSA et al., 2012). Em 1988 foi criado o COAS, atual CTA
(MINISTERIO DA SAUDE, 1999).

A partir de 1988, a maior parte dos programas estaduais estava estruturada e
passou a se beneficiar de apoio financeiro e ajuda técnica do programa nacional. Nesse
mesmo ano, 0 Ministério da Satde adotou a data 1° de dezembro como dia nacional de luta
contra a aids. Ainda em 1988, deu-se inicio a distribuicdo pelo SUS de medicamentos para
doencgas oportunistas. A coordenacdo do programa fortaleceu a cooperagdo com instituicoes
internacionais, como a OMS e a Organizagdo Pan-Americana de Saude (OPAS), que
promoviam reunides com representantes de paises para atualizacdo sobre a situacao
epidemioldgica e definicdo de estratégias regionais para enfrentamento da epidemia
(LAURINDO-TEODORESCU; TEIXEIRA, 2015).

Em 1988, o primeiro antirretroviral (ARV) foi langado no mercado internacional
com o nome de zidovudina ou AZT, porém ainda ndo era comercializado no Brasil. Apesar da
forte demanda de pacientes, profissionais de salde e pesquisadores para que o poder publico
dispensasse 0s medicamentos aos soropositivos, o programa nacional apresentou de inicio
forte resisténcia em investir na compra dos produtos, justificando elevado gasto com
medicamentos para doentes que tinham um progndstico ruim. A ideia era que, diante da
fatalidade da doenca, naquele momento, 0 mais produtivo seria investir em prevencdo. Diante
da omissdo do Ministério da Saude quanto a compra e disponibilidade de ARV, alguns
estados como Sao Paulo, tomaram a iniciativa de adquirir os medicamentos de forma

independente, por considerar que o AZT e medicamentos para doengas oportunistas,
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aumentavam a sobrevida e melhoravam a qualidade de vida dos doentes (LAURINDO-
TEODORESCU; TEIXEIRA, 2015).

A mobilizacdo de setores como movimentos organizados da sociedade civil,
sanitaristas e pesquisadores, pressionava por politicas publicas que garantissem 0 acesso aos
medicamentos. Em 1991 o Brasil realizou a primeira compra dos antirretrovirais AZT e
didanosina (DDI) e iniciou a distribuicdo pelo SUS. Esse acesso confirmava a politica
aprovada constitucionalmente com os preceitos do SUS, constituindo-se no primeiro pais em
desenvolvimento a adotar uma politica de direito ao acesso a medicamentos. O AZT foi
fabricado nacionalmente a partir de 1993 (GRECO, 2016).

Monteiro e Villela (2009) apontam as relagdes conflituosas entre governo e o
Banco Mundial em relacdo a politica de medicamentos. A distribuicdo de antirretrovirais
garantidos de forma universal e gratuita divergia das orientacdes do 6rgdo internacional, que
defendia o pagamento dos medicamentos por parte dos soropositivos. O Brasil manteve sua
decisdo quanto a gratuidade dos medicamentos, sendo o protagonista entre os paises em
desenvolvimento a garantir assisténcia universal a portadores do virus HIV.

Em 1992, na segunda gestdo de Lair Guerra de Macedo™®, foi assinado o primeiro
acordo de empréstimo envolvendo o Banco Mundial para ampliacdo das a¢fes de DST/Aids —
0 AIDS I.  As maiores divergéncias entre o Brasil e o Banco Mundial se referiam a ndo
previsao de recursos para compra de medicamentos para HIV e doencgas oportunistas, além de
exames laboratoriais de CD4, CDS8 e carga viral, j4 que o 6rgdo internacional era contrario a
esses investimentos em paises em desenvolvimento (GALVAO, 2000).

Apesar das divergéncias, o Brasil manteve sua postura de investimento em
medicamentos, porém utilizando recursos de outras fontes. = Com o Banco mundial foi
firmado acordo para atividades em prevencdo, capacitagao, apoio as ONGs, rede laboratorial e
procedimentos administrativos, que possibilitou a ampliagdo da rede assistencial como a
criacdo de Servigo de Atencdao Especializada (SAE), Hospital-Dia e unidades de internagao.
Com execucao do Projeto Aids I houve ampliagao das agdes gerenciadas pelos governos
estaduais e municipais, universidades e ONGs (LAURINDO-TEODORESCU; TEIXEIRA,
2015). Segundo Galvao (2000), os empréstimos do Banco Mundial favoreceram o

desenvolvimento de uma politica de exceléncia.

9 A primeira gestdo de Lair Guerra foi de 1986 a 1989. A gestora saiu da funco no governo Collor e reassumiu
em 1992 com o Ministro Adib Janete, permanecendo até 1996, quando deixou o cargo em razdo de um grave
acidente (LAURINDO-TEODORESCU; TEIXEIRA, 2015).
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A Promulgagéo da Lei n°® 9.313 em 1996 (BRASIL, 1996), conhecida como Lei
Sarney, transformou em direito o acesso universal aos ARV pelo SUS e ia de encontro as
recomendacdes do Banco Mundial que afirmava que paises em desenvolvimento deveriam se
concentrar na prevencéo, justificando a complexidade dos esquemas terapéuticos e aumento
do risco de cepas resistentes. As ONGs, ativistas, movimentos populares e pesquisadores
pressionavam para que o Ministério da Saude considerasse a possibilidade de fabricar os
antirretrovirais em laboratérios nacionais e assim garantisse acesso universal ao tratamento
aos pacientes.  Para responder a essas reivindicacoes, a partir de 1997, o coordenador do
Programa Pedro Chequer®, autorizou a producdo de genéricos que ndo estavam protegidos
por patentes em Farmanguinhos/Fiocruz, dando inicio a um dos maiores programas de
assisténcia farmacéutica a aids no mundo, com disponibilizagdo de medicagdes para os
pacientes através do Sistema Unico de Saude (LAURINDO-TEODORESCU; TEIXEIRA,
2015).

O acesso universal a esses medicamentos, com inicio em 1997 de forma irregular,
se expandiu em 1998 para todas as regides do pais. O modelo adotado no Brasil, garantindo
acesso aos ARV de forma universal e gratuita, tornou-se referéncia internacional (GRECO,
2016).

Os projetos AIDS T em 1993, AIDS II em 1998 e AIDS III em 2003, repercutiram
na melhoria dos servigos prestados, na capacitagdo de profissionais, redu¢ao da incidéncia da
transmissdo do virus e fortalecimento de institui¢des publicas e privadas que atuavam no
controle de DST e HIV/aids (GALVAO, 2000). Apesar de importante fonte de recurso, como
sinalizam Monteiro e Villela (2009), a resposta brasileira a aids, foi anterior ao financiamento
do Banco Mundial, com a participacdo de movimentos sociais e técnicos especializados.

Em 2001, o Brasil ameagou licenciar compulsoriamente alguns medicamentos
importados, caso seus precos ndo fossem reduzidos. A partir de negociagdes do Ministério da
Satide com laboratorios, o pais conseguiu reduzir os gastos com a compra de ARV

(OLIVEIRA; MORENO, 2007).

20 Ap6s a segunda gestdo de Lair Guerra em 1996, Pedro Chequer assume o Programa, com sua gestdo marcada
pela eficiéncia de comunicagdo com a sociedade civil, imprensa e movimentos sociais. Pedro Chequer deixou o
Programa Nacional em 2000, quando foi convidado a atuar no UNAIDS. Em seu lugar assumiu Paulo Teixeira,
gue deu continuidade a politica de fabricacdo de genéricos e reforcou a visibilidade do Programa Nacional de
Aids na cena internacional (LAURINDO-TEODORESCU; TEIXEIRA, 2015).
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A Declaragdo de DOHA?! para a Satide Publica contrapds a rigidez do TRIPS?,
incluindo a possibilidade de uso do objeto da patente, sem autorizagdo do seu titular, em
situacOes de risco para a saude publica. Essa flexibilizacdo foi utilizada pelo Brasil para a
licenca compulsoria do efavirenz. Em 2007, o ministro da saude Jose Gomes Tempordo
conduziu a licenga compulséria do ARV, permitindo sua fabricacdo local, o que resultou na
economia de US$ 30 milhGes em 2007, chegando a US$ 236 milhdes em 2012 (GRECO,
2016).

O investimento brasileiro foi inestimavel ao diminuir a mortalidade, morbidade,
hospitalizacbes e aposentadorias. Os resultados dessa decisdo s&o reconhecidos
internacionalmente.  Fatores que favoreceram a inclusdo do HIV / aids na agenda federal
foram o movimento pela reforma sanitaria, o crescente nimero de casos e vitimas da aids, a
participacdo de sanitaristas nos cargos do Ministério da Saude, o envolvimento de
pesquisadores e 0s avancos gradativos na area cientifica (BARROS; VIEIRA-DA-SILVA,
2016).

Greco (2016) aponta ainda, como principais fatores do sucesso do programa
brasileiro de aids, a implantacdo do SUS, o protagonismo de alguns estados, a participacdo da
sociedade civil organizada em defesa dos direitos dos soropositivos, as politicas implantadas
em todos os estados da federacédo, os financiamentos de projetos baseados em acordos com 0
Banco Mundial e a participacéo de atores chaves como gestores, profissionais e pesquisadores
propondo acdes governamentais.

No préximo topico abordamos a politica de qualidade do sangue, que culminou na

inclusdo varios agentes na triagem do sangue testado, dentre eles o HTLV.

3.4  POLITICA DE CONTROLE DA QUALIDADE DO SANGUE

Em 1980, o Ministério da Saude criou o Programa Nacional de Sangue e

Hemoderivados, o Pro-Sangue (BRASIL, 1980), colocando o tema na agenda politica

2L A Assembleia da Organizacdo Mundial do Comércio, realizada em Doha, no Qatar em 2001, aprovou a
Declaracao de Doha sobre a propriedade intelectual, estabelecendo que os acordos sobre a propriedade
intelectual de medicamentos ndo podem ser sobrepor aos interesses da satde publica, legitimando a licenca
compulsoria para proteger a satide publica (LAURINDO-TEODORESCU; TEIXEIRA, 2015).

2 Em 1994, o acordo TRIPS (Trade-Related Intelectual Property Aagreement) da Organizacdo Mundial do
Comércio, teve impacto negativo no acesso aos medicamentos essenciais, estabelecendo parametros para as
patentes (GRECO, 2016).
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nacional em resposta a crescente insatisfacdo da sociedade quanto a falta de controle do
Estado do sangue coletado. Apesar do programa, a epidemia da aids mostrou a continuidade
de falhas de controle da qualidade do sangue transfundido em todo o pais. N&o havia
padronizacéo técnica e nem fiscalizacdo (SANTOS; MORAES; COELHO, 1992).

O Programa Nacional de Aids atuava em articulagdo com hemocentros, em geral
vinculados a hospitais universitarios. Apesar do Pro-Sangue, poucos estados da federagéo
possuiam sistema de vigilancia sanitaria adequado para o controle de qualidade do sangue e
hemoderivados. Quando surgiu a aids, os pacientes submetidos a transfusdo ou ao tratamento
com hemoderivados corriam alto risco de se infectar pelo HIV e dois grupos foram
particularmente atingidos, os hemofilicos e os talassémicos. Em 1984, o ministro da Salde
Carlos Santana, em reunido com ativistas, declarou que a aids ndo era uma prioridade de seu
governo e a aplicacdo do teste anti-HTLV-3 nas coletas de sangue ndo contribuiria
positivamente e ainda acrescentou que ndo havia dinheiro para investir em doenca do exterior
em um pais que havia prevaléncia de sifilis, Chagas e esquistossomose. A essas declaracdes,
militantes pelos direitos dos hemofilicos e talassémicos, ativistas homossexuais e de
profissionais de salde, comecaram a Se organizar para pressionar por politicas para controle
da qualidade do sangue. Nessa época havia compra de sangue de indigentes, pratica adotada
por varios bancos de Sao Paulo e do pais (LAURINDO-TEODORESCU; TEIXEIRA, 2015).

Em 1985, o Instituto de Saude de S&o Paulo recebeu a confirmacdo de que o0s
hemoderivados fornecidos pela maioria dos bancos de sangue estavam contaminados, com
resultado positivo para HIV de todas as amostras de soro de pacientes hemofilicos, enviadas
ao virologista Luc Montagnier, do Instituto Pasteur de Paris. Na auséncia de legislagéo federal
obrigando a realizagéo de testes anti-HIV nos bancos de sangue, os estados comecaram a se
organizar para prevenir a infecgdo por essa via (LAURINDO-TEODORESCU; TEIXEIRA,
2015).

A Bahia foi um dos primeiros estados a adotar uma politica pablica para o
controle da infeccdo pelo HIV nos bancos de sangue do estado. O estado tinha tradicdo em
hematologia e hemoterapia e, em 1983, foi criada a Fundacdo Hemocentro da Bahia
(Hemoba). A obrigatoriedade do teste anti-HIV foi estabelecida em 1986, porém desde o final
de 1985, a vigilancia epidemiologica da SESAB recomendava o controle de qualidade do
sangue coletado, mediante triagem clinica do doador, realizacdo de exame soroldgico para

sifilis, Chagas e hepatite e HIV. Em 1991 foi publicada lei sobre a obrigatoriedade de
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realizacdo do teste anti-HIV em todos os estabelecimentos hemoterapicos do estado
(LAURINDO-TEODORESCU; TEIXEIRA, 2015).

No Rio de Janeiro, as ilegalidades e o mercado que representava a coleta e a
distribuicdo do sangue para hemoterapia tinham sido revelados em 1985, quando foram
registrados dois surtos epidémicos de malaria entre receptores de sangue. Diante dessa
realidade, as autoridades sanitarias se engajaram em uma campanha para controlar a
transmissdo do HIV pelo sangue nas atividades hemoterapicos. Em setembro de 1985, o
banco de sangue do Hospital Universitario Clementino Fraga Filho (HUCFF) da UFRJ
comecou a utilizar o teste anti-HIV na triagem do sangue doado. Nesse mesmo ano, Herbert
de Souza, iniciou campanha pela fiscalizagéo dos bancos de sangue no Rio de Janeiro e em
todo Brasil (SANTOS; MORAES; COELHO, 1992). No final de 1986 a campanha de
Betinho pela qualidade do sangue se intensificou e em 1987 a Abia, em conjunto com a
Vigilancia Sanitaria e Epidemioldgica da Secretaria de Estado da Saude atuou contra os
bancos de sangue irregulares (LAURINDO-TEODORESCU; TEIXEIRA, 2015).

Em Minas Gerais, a situacdo das transfusdes sanguineas era considerada precaria,
na maior parte das regides do estado. Em 1985 foi criada a Fundacdo Hemominas, com a
finalidade de implantar as recomendac6es do Pr6-Sangue no estado (HEMOMINAS, 2014).

Em junho de 1986, a Assembleia Legislativa de S&o Paulo aprovou a Lei Estadual
n® 5.190, tornando obrigatdria a realizacdo do teste anti-HIV em todo o sangue coletado no
estado (SAO PAULO, 1986), mas no restante do pais a realizacdo do teste era facultativo. O
Rio Grande do Sul, apesar de tradicdo no controle sanitario do sangue desde 1977, somente
em 1990 foi publicada legislagéo estadual, Lei n® 9.160, estabelecendo obrigatoriedade da
realizacdo de testes anti-HIV em todos estabelecimentos hemoterépicos, responsabilizando
essas unidades pela qualidade do sangue (RIO GRANDE DO SUL, 1990).

O controle da qualidade do sangue passou a ser fundamental para o combate a
epidemia da aids no pais. Em 1988, foi publicada a Lei n° 7.649 de 1988 (BRASIL, 1988a) e
regulamentada pelo Decreto Presidencial n® 95.721 de 1988 (BRASIL, 1988b). A partir da
legislacdo, inicia-se a fiscalizacdo e reestruturacdo do controle de qualidade do sangue em
todo territério nacional, estabelecendo o cadastramento de doadores, proibicdo da
comercializacdo do sangue, e a obrigatoriedade de sorologia para Hepatite B, sifilis, doenca
de Chagas e HIV, além de malaria para areas endémicas (SANTOS, MORAES, COELHO,
1992).
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Os estados passaram a Se organizar para assumir a responsabilidade na
implantacdo obrigatdria do teste anti-HIV nos doadores de sangue nos servicos publicos. No
entanto, a excluséo dos servicos privados nesse decreto continuou sendo uma barreira para o
controle do sangue em muitos estados, onde a coleta de sangue estava a cargo de banco de
sangue privado.

A Portaria MS n° 721 de 1989 tornou obrigatoria, em todas as unidades coletadas,
a realizacdo de testes para hepatite B, doenca de Chagas, sifilis, malaria e HIV (BRASIL,
1989). Somente em 1993, a Portaria n° 1376 de 1993, aprovou normas técnicas para coleta,
processamento e transfusdo de sangue, visando maior garantia da qualidade nos processos de
hemoterapia. Quanto a sorologia do material coletado, foram incluidos os testes para hepatite
C,HTLV I e II (BRASIL, 1993a). Em 2001 foi publicada a Lei n° 10.205, que regulamenta as
atividades de coleta, processamento, estocagem, distribui¢do e aplicacdo do sangue, visando
ao maior rigor no controle do sangue, diminuindo ao minimo os riscos da terapia transfusional
(BRASIL, 2001).

Na proxima secdo, apresentamos a inclusdo do HTLV na lista de agentes testados
no sangue coletado com base no referencial tedrico do Modelo Multiplos Fluxos (KINGDON,
2006).

3.5 HTLV NAAGENDA DO GOVERNO FEDERAL

A epidemia da aids e a percep¢do da necessidade de intervengdo por parte do
Estado favoreceram a inclusdo do HTLV e outras doengas transmitidas pelo sangue na agenda
de discussdo do Ministério da Satide. Baseado em Kingdon (2006), buscamos compreender
como o tema HTLV foi introduzido na agenda do governo federal que culminou na inclusao
do virus na lista de doencas testadas no material coletado nos hemocentros. Segundo o autor,
¢ fundamental compreender o contexto que possibilitou a inclusdo de um tema na agenda
publica. O autor destaca os mecanismos que chamam atencdo dos formuladores de politicas,
dentre eles acontecimentos de grande magnitude como desastres ou crises.

Quanto ao Fluxo de Problemas, observa-se nesse contexto um evento catastrofico
— a epidemia da aids. De acordo com Kingdon (2006), as crises ou desastres podem
favorecer alteragdes na agenda do governo ao sensibilizar formuladores de politicas de que se

deve fazer alguma coisa. Apesar de um contexto marcado por uma orientagdo neoliberal de
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contencdo de gastos e ndo investimentos na area social, a epidemia da aids e o crescente
numero de individuos contaminados por hemotransfusdo foram impactantes na década de
1990 e favoreceram a discussdo sobre a inclusdao do virus na listagem de doengas testadas no

sangue coletado, como aponta Dr. Bernardo Galvao.

“Ouando comeg¢amos a trabalhar com HIV, ao mesmo tempo ficamos
preocupados com HTLV e comecamos a trabalhar com HTLV na Fiocruz. Outra coisa que
nos levou também a trabalhar com HTLV foi o descaso com as politicas publicas. Havia uma
necessidade: o programa de aids estava em pleno desenvolvimento e o problema do sangue
era gravissimo no Brasil. Se verificou numa conjuntura nacional que havia necessidade de
fazer uma portaria para tornar obrigatoria a triagem”. (Dr. Bernardo Galvdo; Entrev. 01;
set/2018).

No Fluxo de Solugdes, Kingdon (2006) destaca o conjunto de ideias e propostas
submetidas pelas comunidades de especialistas para determinado problema. Nesse processo,
algumas ideias sdo selecionadas a partir de critérios como viabilidade técnica, valores
compartilhados pela sociedade e especialistas, orcamento, aceitacdo dos politicos. Essa
comunidade de especialistas ¢ formada por atores governamentais € ndo governamentais. A
comunidade de especialistas nesse periodo era formada essencialmente por pesquisadores.

A alta mortalidade de pessoas infectadas e a comprovagao da transmissao do virus
por via sanguinea contribuiram para a forma¢ao de um consenso de que se deveria fazer algo
em relacdo a aids. Apesar da diferenca do impacto do HIV em relagdo a outras doengas devido
a alta mortalidade, prognostico ruim e preconceito, considerava-se a necessidade de inclusao
na lista de outras doencgas transmitidas pelo sangue para testagem do material coletado dos

hemocentros.

“Todas as doencas transmitidas pelo sangue estavam la, menos o HTLV e ai
comecou uma discussdo sobre isso. Antes de colocar na lista de 1993, houve uma discussdo
muito grande sobre incluir, ndo incluir. ‘Ndo pode incluir porque ndo tem estudo, ndo tem
prevaléncia, custo/beneficio na saude publica’. Uma das coisas que a gente fez foi dizer
‘entdo vamos fazer um estudo de prevaléncia!’. Ai nos fizemos um estudo de prevaléncia de
HTLV nos Hemocentros para saber se o virus ia fazer parte dessa portaria. Ouvimos ‘Ndo
precisa, ndo tem relevancia para saude publica’. Fizemos esse estudo financiado pelo
Programa Nacional de Aids. Os hemocentros mandaram uma amostra de sangue para cd
(Fiocruz Bahia). Nos testamos, fizemos Elisa, fizemos Western Blot. Al verificamos Manaus,
Recife, Salvador, Santa Catarina e Rio de Janeiro. Sao Paulo ja tinha os dados. Fizemos um
estudo nacional, mas ndo contemplou todos os estados. Verificamos que a prevaléncia era
heterogénea. Com esse resultado o HTLV fez parte da lista! Isso ja foi um avango, um
marco, incluir o HTLV nas triagens obrigatorias de infecgoes transmitidas pelo sangue!”
(Dr. Bernardo Galvao; Entrev. 01; set/2018).
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Quanto ao Fluxo Politico, percebe-se papel importante do clima nacional e o
consenso sobre a necessidade de intervencdo na epidemia da aids. O contexto favoravel a
intervenc¢do do Estado no material coletado dos hemocentros, de forma impedir a transmissao
de doengas pelo sangue, influenciou o fluxo da politica para inclusdo do HTLV na listagem

das doencas testadas.

“Entdo deixamos de trabalhar com HIV porque ja existia toda uma rede montada,
e ai comecei a trabalhar com HTLV. Naquela época o programa nacional de aids estava no
auge. Dr® Lair Guerra era a coordenadora e nés éramos um centro de referéncia para HIV e
HTLV. Ela criou os centros de referéncia. Esse centro tinha recursos. Com isso a gente
conseguiu fazer alguns trabalhos que foram importantes. Temos varias publica¢oes e
enveredamos por isso.”” (Dr. Bernardo Galvao; Entrev. 01; set/2018).

Quanto a Janela de oportunidade, identificamos os seguintes elementos: catastrofe
nacional e internacional da epidemia da aids, participagdo de pesquisadores e cientistas
divulgando dados cientificos sobre o HTLV, formas de transmissdo similares a forma de
transmissdo do HIV, manifestacdes clinicas graves, associado ao momento politico favoravel.
Apesar do reconhecimento de que o virus poderia ser difundido pelo material coletado nos
hemocentros, sua inclusao na lista de doencas testadas nao foi automatica.

Segundo Kingdon (2006), a existéncia de pressdes externas sdao fatores
importantes para entrada de questdes na agenda de governo. Com a epidemia da aids,
movimentos organizados fizeram pressao para que o estado fosse responsavel pela qualidade
do sangue e o tema entra na agenda governamental. Kingdon destaca o esforco dos atores que
participam do jogo politico em convencer outros atores sobre a gravidade de determinado
problema. Esses atores utilizam de mecanismos como indicadores que mostram a situagdo ou
eventos como crises ¢ desastres. Os empreendedores de politicas publicas participam na
integragdo dos fluxos quando se articulam e negociam para defender suas propostas.
Identificamos Dr. Bernardo Galvao como um empreendedor de politicas nesse contexto. Seu
conhecimento cientifico, acesso as instidncias decisorias, articulagio com pesquisadores
internacionais e seu interesse pela saude publica contribuiram para que o pesquisador
assumisse a funcdo de empreendedor de politicas para inclusdo do HTLV na testagem
nacional de doadores de sangue.

Nesse sentido, destacamos trés situagdes que favoreceram a inclusdo do HTLV na

agenda do governo federal:
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1) O contexto internacional com a epidemia da aids. Kingdon (2006) sinaliza que uma das
formas de transformar determinada situagdo em problema é compara-la com a de outros
paises. A epidemia da aids se iniciou na década de 1980 e se espalhou pelo mundo;

2) O quadro epidemioldgico que o Brasil enfrentava com a epidemia da aids na década de
1990. A pressao gerada pelas altas e crescentes taxas de mortalidade e descoberta de que o
virus contaminava através do sangue, favoreceram a apresentagdo de proposta para
intervencdo no material coletado e nessa oportunidade incluiu o HTLV na testagem:;

3) Participa¢ao de atores fundamentais — pesquisadores com reconhecimento nacional e

internacional e com acesso aos foruns decisorios da instancia federal.

Na figura a seguir podemos visualizar essas situagdes, conforme o modelo

Multiplos Fluxos.

Figura 2 - HTLV na agenda do governo federal

Ministério da Saude Fluxo de Solugdes
Incluséo de doengas
transmitidas pelo sangue,
inclusive HTLV, na testagem
do material coletado nos

Hemocentros

Fluxo Politico
Movimentos organizados lutam
por politicas para HIV.
Pesquisadores defendem
tecnicamente a incluséo do
HTLV na listagem, clima
nacional favoravel

Fluxo de Problemas
Descoberta, epidemia e
mortalidade do HIV/Aids,
contaminacéo do HTLV pelo
sangue

Janela de Oportunidade / \
Epidemia da aids, dados cientificos: HTLV da Empreendedores de
mesma familia que o HIV com mesmas formas de politicas
transmissao, manifestagdes clinicas graves Pesquisador com

reconhecimento nacional
e internacional com
acesso a instancia
deciséria federal

Inclusdo do HTLV na pauta de k j

discussao do Ministério da

Saude

Fonte: CAPELLA (2006), ZAHARIADIS (2007) (adaptado pela autora).

Como j& citado, o HTLV foi incluido na listagem de agentes infecciosos

investigados no material coletado em todos os hemocentros a partir de 1993, em cumprimento
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a Portaria do Ministério da Saude n° 1.376 e, posteriormente, a Lei n° 10.205 de 2001,
estabelecendo o ordenamento institucional das atividades de hemoterapia (BRASIL, 1993a;
2001). Em 2004, a ANVISA publicou o manual técnico para investigagdo de doengas
transmitidas pelo sangue, para implantagao do sistema de hemovigilancia, visando aumentar a
seguran¢a nas transfusdes sanguineas e introdu¢do de medidas preventivas e corretivas
(ANVISA, 2004). Em 2009, o Ministério da Saude publicou a Portaria GM/MS n° 2.600, que
aprovou o regulamento para o sistema nacional de transplantes e cita 0 HTLV como um dos
critérios de exclusdao de doadores falecidos de orgaos, tecidos, células ou partes do corpo
(BRASIL, 2009)*.

Quanto as orientagdes para profissionais e gestores sobre a infeccdo, a
coordenacdo de DST/Aids do Ministério da Satde publicou um manual sobre HTLV I/II para
profissionais que trabalham em unidades hemoterapicas e laboratorios de saude publica em
1998 e o Programa Nacional de DST e Aids da SVS/MS publicou em 2003 o Guia de Manejo
clinico do paciente com HTLYV, para informagdes aos profissionais de satide sobre o virus,
epidemiologia, transmissdo, manifestagdo clinica, diagndstico laboratorial, abordagem e
aconselhamento. Em 2014 o Ministério da Saude publicou o manual “Guia de Manejo
Clinico da Infec¢do pelo HTLV”, atualizando os documentos anteriores ¢ contribuindo para
propagar o conhecimento sobre a infecgdo (MINISTERIO DA SAUDE, 1998; 2003; 2014).

Em 2006, a infecgdo foi divulgada pelo MS como IST, nos Cadernos de Atengao
Béasica: “HIV/Aids, Hepatites e outras DTSs”. O objetivo do material era fornecer
informagdes técnicas a gestores e profissionais sobre o controle e prevengdo do virus, no
entanto, nao havia diretrizes para desenvolvimento de agcdes que garantissem a prevencao €
controle na populagio®. O documento inclusive cita a possibilidade de transmissdo vertical,
recomenda que as maes positivas ndo amamentem e recebam formula infantil, porém nao

estabelece a triagem do HTLV na rotina de pré-natal. Desde o ano 2012, na pagina oficial do

2 Em 2000 foi publicada a Portaria MS/ GM n° 903, a respeito de bancos de sangue de corddo umbilical e
placentario e cita HTLV como um dos testes laboratoriais que devem ser realizados na mae. A Portaria GM/ MS
n°® 1.686/2002, aprova as normas para funcionamento e cadastramento de bancos e tecidos musculoesqueléticos
pelo SUS, estipulando coleta de sangue do provavel do doador para realizagdo de varios exames, dentre eles, o
HTLV. Em 2006, o MS publicou a Portaria n® 1.262, estabelecendo atribuicdes e recomendacdes sobre doagdes
de 6rgaos e tecidos e cita a infeccdo por HTLV, como contraindicagdo de possivel doador. As referidas portarias
foram revogadas pela Portaria n® 2.600/2009 (BRASIL, 2009).

** Em 2004, o deputado federal Carlos Nader, do PL-RJ, submeteu o Projeto de Lei n® 4110, propondo obrigar os
hospitais publicos e demais 6rgdos de satide a oferecer testes soroldgicos para o diagndstico da infeccdo pelo
HTLV e respectivo tratamento. O projeto foi rejeitado pelas Comissdes de Seguridade Social e Familia e
Constituicdio e Justica e de Cidadania, em 10 de maio de 2006. Disponivel em:
<https://www.camara.leg.br/proposicoes Web/fichadetramitacao?idProposicao=263723>.
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Departamento de DST/Aids e Hepatites Virais do MS, atualmente denominado Departamento
de Condi¢des Cronicas e Infecgdes Sexualmente Transmissiveis, o HTLV ¢ apresentado como
uma IST. No site hd& um resumo sobre formas de contagio, sintomas e tratamento.
Contraditoriamente, ndao ha referéncia ao HTLV no Protocolo Clinico e Diretrizes
Terapéuticas (PCDT) para atencdo integral as pessoas com IST publicado em 2015 pelo MS.
Ja no PCDT de 2019, cita o HTLV como IST, porém ndo ha referéncia a sorologia no pré-
natal (MINISTERIO DA SAUDE, 2006; 2019b; 2015b; 2019c).

A infecgao pelo HTLV nao faz parte da lista nacional de doengas de notificacao
compulséria (BRASIL, 2016b) e o rastreio ndo faz parte da rotina pré-natal preconizada pelo
Ministério da Saude. Desde 2000 sdo obrigatorias as testagens para HIV e sifilis durante o
pré-natal, porém ndo ha referéncia a sorologia para o HTLV. Nos Cadernos de Atengdo
Basica “Aten¢ao ao Pré-Natal de Baixo Risco” publicado em 2012, o HTLV nao foi citado
como uma das sorologias a serem testadas, apesar de contraindicar a amamentacdo por parte
de gestantes soropositivas para o HTLV. J4 no manual técnico para Gestagdo de Alto Risco,
publicado no mesmo ano, cita a sorologia para HTLVI/II na primeira consulta somente para
gestantes diagnosticadas com anemia falciforme (MINISTERIO DA SAUDE, 2000; 2012a;
2012b).

Em 2014, a Portaria MS/SAS n° 371, de 07/05/2014 instituiu diretrizes para
assisténcia ao recém-nascido e orienta procedimentos para clampeamento imediato do cordao
umbilical de recém-nascidos de maes HIV e/ou HTLV positivas e orienta ndo amamentagao
nesses casos (BRASIL, 2014b).

Em 2015, o MS publicou a Portaria n°® 65, aprovando o PCDT para preven¢ao da
Transmissdo Vertical (TV) do HIV, sifilis e hepatites. Foi realizado consulta publica para a
aprovacdo deste PCDT e o MS recebeu 165 contribui¢bes, sendo 53% (87) enviadas por
profissionais de saude, 36% (60) por pacientes, incluindo associa¢des de pacientes, familiares,
amigo ou cuidador de paciente e 18 (11%) enviadas por interessados no tema. No relatério
sobre a consulta pubica, o HTLV foi citado como um dos virus transmitido por transmissao
vertical, Bahia ¢ apontada como area endémica e os colaboradores solicitaram a inclusdo do
teste na rotina de pré-natal. A Comissdo Nacional de Incorporagdo de Tecnologias

(CONITEC)25 ndo acatou a indicagdo do teste na rotina de pré-natal, alegando que o teste

> Em 28 de abril de 2011, foi publicada a Lei n° 12.401 que altera a Lei n° 8.080 de 1990 ¢ dispde sobre a
assisténcia terapéutica e a incorporacdo de tecnologias em satde no dmbito do SUS. O MS ¢ assessorado pela
CONITEC - Comissdo Nacional de Incorpora¢do de Tecnologias para incorporagdo, exclusdo ou alteragdo de
novos medicamentos, produtos e procedimentos, bem como a constituicdo ou alteragdo de PCDT. Disponivel
em: <http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ ato2011-2014/2011/1ei/112401.htm>.
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confirmatorio ndo estava disponivel no SUS (BRASIL, 2015). Em 2017, o PCDT de
Transmissdo Vertical (TV) destaca o HTLV como uma das doengas que podem ser
transmitidas por via vertical, apesar de nao indicar a sorologia para o HTLV na rotina do pré-
natal. O PCDT de TV de 2019 mantém a posi¢do da versdo anterior (MINISTERIO DA
SAUDE, 2018b; 2019d).

Quanto ao financiamento de teste confirmatorio, no Sistema de Gerenciamento da
Tabela de Procedimentos, Medicamentos ¢ OPM do SUS (SIGTAP)/DATASUS consta
financiamento referente as ag¢des para HTLV somente em procedimentos com finalidade

diagnodstica. No quadro abaixo, observa-se que o financiamento ¢ destinado para triagem de

HTLV 1 e 2 ¢ os exames confirmatorios somente nos casos de ATL (DATASUS, 2020).

Quadro 8 - Procedimentos SUS referentes ao HTLV

Procedimento| Legislacao Grupo, Modalidade de | Valores Descricao
sub-grupo e atendimento,
organizacao complexidade e

financiamento
02.02.03.031- | Portarian® | Procedimentos Ambulatorial, RS Consiste em um teste
8 - Pesquisa 7 de com finalidade | hospitalar, 18,55 imunoenzimatico para detectar a
de anticorpos | 09/01/08 diagnostica; hospital dia; presenca de anticorpos anti-HTLV
anti-HTLV-1 SAS Média no soro ou plasma
+ HTLV-2 Diagnéstico em | complexidade;

laboratorio Média e alta
clinico; complexidade

(MAC)
02.02.03.125- | Portarian® | Exames Ambulatorial; RS Ensaios moleculares do tipo PCR
0 - Deteccao 933 de sorologicos e Média 65,00 em tempo real, para a deteccdo de
de RNA do 26/07/16 imunologicos complexidade; RNA viral e para confirmagdo de
HTLV-1 Média e alta soropositividade para HTLV-1,em

complexidade caso diagnosticado como

(MAC) leucemia/linfoma de células T do

adulto (ATL).
02.02.03.126- | Portaria n° RS Ensaios imunoenzimaticos do tipo
8 - Pesquisa 933 de 85,00 Western Blot para detecgdo de
de anticorpos | 26/07/16 anticorpos anti HTLV-1 e
anticorpos SAS confirmagdo de soropositividade
anti-HTLV-1 para htlv-1, em caso ja
(Western- diagnosticado como
Blot) leucemia/linfoma de células T do
adulto (ATL)

Fonte: DATASUS, 2020.

Em 2016 foi publicada Portaria MS/SAS n° 306, aprovando as diretrizes quanto a

operacdo cesariana (BRASIL, 2016¢c). A CONITEC faz recomendacdo em caso de maes

positivas para HIV e HTLV para que imediatamente seja feito o clampeamento do cordao

umbilical e contraindica o aleitamento materno (MINISTERIO DA SAUDE, 2016).
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Em relagdo as campanhas educativas promovidas pelo governo federal, nas
campanhas de carnaval, por exemplo, ha divulga¢do a respeito de HIV, sifilis e hepatites
virais, porém nao ha referéncia ao HTLV. No site do MS podemos confirmar a énfase do
orgdo com informagdes de prevencao ao HIV/Aids e distribuicdo de preservativos nas
campanhas de carnaval em varios anos anteriores, sem men¢ao do HTLV nessas atividades

(MINISTERIO DA SAUDE, 2018c; 2019¢).

Os sujeitos da pesquisa também fizeram consideragdes sobre a participacao do
Ministério da Saiude na gestdo de acdes de enfrentamento do HTLV. A maioria dos
entrevistados apontou repercussdo negativa quanto ao nao direcionamento por parte da
instancia federal, como relatou Dr® Helena Cristina, chefe do Setor de Infeccdes Sexualmente
Transmissiveis (IST) da Secretaria Municipal de Satde de Salvador (SMS-SSA) e Dr” Anisea,
Presidente do GIPH/ Hemominas.

“Em relacdo a esfera nacional, de fato ainda é muito pouco divulgado, é muito
pouco trabalhada em relagdo a forma de comunicar a sociedade ‘O que é o HTLV? Como se
transmite? Qual é o publico que se torna mais vulneravel? Em caso de assisténcia e linha de
cuidado: Como se da essa linha de cuidado?’ Ndo tem tratamento especifico, mas tem varias
formas de atengdo possiveis. Entdo acho que a fragilidade do Ministério vem a partir da falta
de uma politica que direcione a essa parte.”” (Dr" Helena Cristina Lima; Entrev. 03; set/2018).

“A gente percebe que publicagées oficiais que tratam de IST ndo tocam em HTLV.
Nas duas reunioes que participei no Ministério para discutir IST, eles falaram de custo, custo,
custo e eu perguntei ‘Qual é o custo de vocés colocarem o HTLV nas publicag¢oes?’ Isso eu
escutei la. Escutei também da coordenagdo de laboratorio: ‘testar para qué se ndo tem
tratamento?’” (Dr" Anisea Ferreira; Entrev. 16; out/2018).

Dr. Bernardo Galvao enfatiza que, apesar das evidéncias de sérios agravos a satde
humana, o HTLV continua pouco conhecido no Brasil devido ao extremo descaso
governamental (SBMT, 2019). Alguns gestores e profissionais alegam que nao ha razdes para
investir em politicas para HTLV porque ndo hd medicagdo ou tratamento especifico e a
prevaléncia é baixa. Dr® Maisa Ribeiro, infectologista e pesquisadora do Hemominas,

considera equivocada essa posicao:

“Uma vez infelizmente, um médico imunologista que trabalhava no Ministério da
Saude, famoso em Minas Gerais, falou ‘ndo, ndo tem que testar ndo! Ndo tem tratamento, a
prevaléncia é baixa!’ e falei com ele ‘E quando a gente nem sabia que existia hepatite C, a
gente também ndo testava ndo, era hepatite A e B. Agora a gente sabe e é um virus
prevenivel, é melhor fingir que ndo existe?’” (Dr" Maisa Ribeiro; Entrev. 19; out/2018).
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Apesar de restritas acdes por parte do MS, identificamos alguns avangos quanto a
visibilidade da infecgdo a partir da mobilizag¢do de varios atores como militantes, profissionais
de saude e pesquisadores, além de iniciativas de alguns municipios e estados ao estruturar
politicas locais para enfrentamento do virus.

Em 23 de mar¢o de 2016, foi realizado na Fundagdo Hemominas em BH, o
Minissimposio sobre HTLV e langamento da 6 edi¢do do livro HTLV. Na ocasido, a
presidente do Grupo Vitamoére do Rio de Janeiro, Sandra do Valle, sugeriu que a data do
evento fosse um marco na luta pelo tratamento das pessoas com o virus e o dia 23 de margo
fosse definido como o “Dia Nacional de enfrentamento do HTLV”. A sugestdo foi acatada
pelos participantes do evento (GOMES, 2016). A data foi aceita e divulgada por varias
institui¢des como Secretaria de Estado de Saude da Bahia (SESAB, 2018; 2019b), Sociedade
Brasileira de Infectologia (SBI, 2017; 2018), dentre outros.

Em julho de 2016, foi publicada a Portaria MS n°® 54, que permite a compra de
antirretroviral zidovudina pelo SUS, para tratamento do adulto com leucemia/ linfoma
associado ao HTLV-1 (BRASIL, 2016a).

Em agosto de 2018, foi realizado o 14* Simpdsio Internacional sobre HTLV em
Belém — PA. O evento reuniu pesquisadores nacionais e internacionais, gestores,
profissionais de saude e militantes para discussdo sobre diagndstico e tratamento da infecgdo.
O Departamento de Vigilancia, Preveng¢do e Controle das Infecgdes Sexualmente
Transmissiveis, do HIV/Aids e das Hepatites Virais (DIAHV) do MS também participou do
simposio. Como desdobramentos do evento, o MS se comprometeu em formar duas
comissdes: uma para levantar a prevaléncia da infec¢do em todo pais; e outra para discussao
sobre manejo da infecgdo por HTLV-1 (MINISTERIO DA SAUDE, 2018d). No evento, foi
destacada a necessidade de construcdo e fortalecimento de redes locais para diagndstico e
acompanhamento dos portadores do virus. Foi apresentada também a iniciativa da OMS de
realizar uma revisao global da epidemiologia e estabelecer uma orientacao internacional sobre
padrdes e normas para orientar os servicos de saude quanto a infeccao.

Também em agosto de 2018, o DIAHV/MS publicou em sua pagina oficial, as
propostas discutidas durante videoconferéncia realizada no Simposio Internacional de HTLYV,
onde participaram representantes do DIAHYV, sociedade civil (Grupo Vitamore) e portadores
do virus, gestores das coordenagdes de IST, HIV/Aids e Hepatites Virais, profissionais de
satde e pesquisadores dos estados de Mato Grosso do Sul, Minas Gerais, Rio Grande do Sul,

Sdo Paulo e Rio de Janeiro. Houve convergéncia quanto a necessidade de melhorar o
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diagnostico e implantar linha de cuidado para tratamento das pessoas com HTLV. Na nota, o
DIAHV/MS confirma os desdobramentos aprovados no evento: 1) criagdo de um comité
técnico para revisar o Guia de Manejo Clinico da Infecgdo pelo HTLV (MINISTERIO DA
SAUDE, 2014) e transformi-lo em PCDT. O comité, composto por representantes de
sociedades médicas, profissionais de satde, gestores e organizagdes da sociedade civil que
representam os portadores de HTLV, deve atualizar o material e disponibiliza-lo para consulta
publica; 2) realizacao de pesquisa nacional em parceria com o Hospital Moinho de Ventos de
Porto Alegre -RS, para levantar a prevaléncia do HTLV entre as parturientes, ja que os estudos
de prevaléncia disponiveis sobre o agravo sdo de abrangéncia regional (MINISTERIO DA
SAUDE, 2018d). Na ocasido, foram destacadas iniciativas estaduais e municipais, apesar de
ndo existir deliberacdio do MS para estruturacdo de politicas regionais. Alguns estados e
municipios estruturaram rede de atengdo ou servigos de assisténcia como Bahia e Salvador -
BA, Belo Horizonte - MG, Mato Grosso do Sul, dentre outras unidades da federagdo
apresentadas na proxima se¢ao.

O INI/Fiocruz integra a comissdo assessora para manejo da infec¢do pelo HTLYV,
com a participagdo do pesquisador do Laboratorio de Pesquisa Clinica em Neuroinfec¢des da
unidade, Dr. Abelardo Aratjo. Em depoimento a equipe de comunicagdo social da unidade, o
neurologista comentou sobre a importancia de criagdo de rotinas de prevengdo e tratamento a
serem implantadas em todo o pais e declarou ser incompreensivel a ndo obrigatoriedade da
testagem para HTLV no pré-natal. O pesquisador destacou o reconhecimento do MS sobre o
problema e a criagdo de um comité assessor especifico como estratégias importantes para
elaboragdo de agdes de prevencao e tratamento da infecg¢do pelo virus (FUCHS, 2018).

Na 312* reunido ordinaria do Conselho Nacional de Saude (CNS) realizada na
sede do MS em Brasilia, nos dias 12 e 13 de dezembro de 2018, a infec¢ao pelo HTLV foi um
dos temas em debate. Um dos objetivos da reunido foi a discussdo sobre o combate as IST,
HIV/Aids e HTLV. Sobre o HTLV, estiveram discursando a militante Adijeane de Oliveira,
representante da Associacdo HTLVida e a diretora do DIAHV/SVS/MS, Dr? Adele Schwartz
Benzaken. A representante da Associacdo HTLVida, falou sobre a prevaléncia da infec¢do no
Brasil e, dentre outras informagbes relevantes, ressaltou a necessidade de equipe
multiprofissional para atendimento aos portadores do virus. A militante informou sobre a
linha do cuidado as pessoas com HTLV existente no estado da Bahia e destacou sobre a
pesquisa nacional, coordenada pelo DIAHVMS, para revisar publicacdo com diretrizes
clinicas para 0 HTLV. Dr® Adele Benzaken, diretora do DIAHV/SVS/MS apresentou as
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estratégias mundiais da OMS para IST para os anos 2016 a 2020. Falou sobre 0 HTLV
enquanto problema de saude publica “invisivel”, destacando que pessoas infectadas pelo
HTLV-1 tém sido negligenciadas frente a pouca publicidade da infeccdo, da necessidade de
diretrizes clinicas e do baixo investimento financeiro para desenvolvimento de medicamentos,
ensaios clinicos e insumos para diagnostico. Ressaltou que as mulheres sdo mais vulneraveis a
infeccdo e doencas associadas, além de maior chance de contaminagdo por via sexual sem
preservativo e transmissdo vertical por meio da amamentacdo. Destacou que nos Gltimos anos
o DIAHV/SVS/MS tem apoiado eventos cientificos e da sociedade civil sobre o tema. Dentre
as deliberacOes apresentadas sobre esse item, foram propostas, dentre outras, que o CNS
recomende aos CES para que pautem o tema “combate das IST, do HIV/AIDS e do HTLV” e
gue estes repassem a recomendacao de pauta aos CMS. Também foi proposto que o MS que
encaminhe a0 CNS 0 PCDT do HTLV (MINISTERIO DA SAUDE, 2018e).

Em janeiro de 2019, técnicos do DIAHV reuniram-se com pesquisadores,
representantes da Se¢do de Controle de DST/Aids da SES-RS e do Hospital Moinhos de
Vento de Porto Alegre - RS, para discutir sobre o segundo desdobramento aprovado no
Simposio Internacional de HTLV — Estudo de prevaléncia de HTLV e outras IST e padrdes de
comportamento sexual em parturientes e populagcdo geral. A pesquisa foi dividida em dois
eixos tematicos: Avaliacdo da prevaléncia de HTLV, HIV, sifilis e hepatites virais em
gestantes do Brasil e; Avaliagdo de conhecimentos, atitudes e praticas da populacdo geral,
relacionados as IST. O estudo visa fornecer informacgdes para o planejamento de ag¢des para o
enfrentamento da situacdo epidemioldgica do HTLV, do HIV, da sifilis e das hepatites virais
nas duas populagdes pesquisadas e combater a transmissio vertical (MINISTERIO DA

SAUDE, 2019f).

Apresentamos neste topico, o que tem sido discutido e aprovado pelo Ministério
da Satde, referente a infeccao pelo HTLV. Consideramos um avango, a participagdo do MS
em eventos sobre o tema, o reconhecimento sobre a necessidade de estudos para identificar a
prevaléncia da infec¢do pelo Brasil para planejamento de ac¢des e manifestagdo positiva
quanto a necessidade de interferir na transmissdo vertical, consideracdes essas defendidas ha
tempo por varios pesquisadores (PROIETTI et al., 2005; MOXOTO et al., 2007;
MAGALHAES, 2008; FABBRO et al, 2008; SOUZA et al., 2012; MONTEIRO et al., 2014;
HORIGUCHI et al., 2014; MELLO et al., 2014, dentre outros).
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Castellanos (2004), analisando o processo de identificagdo dos problemas e
necessidades de saude da populacdo de um determinado territorio, argumenta que nem sempre
serdo coincidentes as visdes dos dirigentes do sistema de satude (geralmente preocupados com
a relacdo custo/efetividade das agdes, capacidade operacional, limitagdes no financiamento e
organizacdo da atencdo integral), dos pesquisadores (interessados na producdo de
conhecimentos e tecnologias que possam resultar em melhorias gerenciais, organizativas e
operacionais dos servigos de saude), dos profissionais de satide (que veem como problema as
limitagdes de infraestrutura, dificuldades administrativas e precarizagao do trabalho) e da
populagdo (como sujeitos individuais ou coletivos que buscam o atendimento integral de suas
necessidades relacionadas as condigdes de vida ou referentes ao acesso as tecnologias, a
humanizagao da atengdo e ao desenvolvimento de sua autonomia).

Ainda segundo Castellanos (2004) as iniquidades sociais em satde sdo diferengas
na situa¢do da saude eticamente inaceitaveis, dados os recursos economicos, cientificos e
técnicos disponiveis. O autor afirma que nem toda diferenca na situagdo de saude pode ser
considerada iniqua, mas toda diferenca ou desigualdade redutivel vinculada as condigdes
heterogéneas de vida constituem iniquidades. Portanto, as desigualdades sociais em satde sdao
aquelas diferencgas produzidas pela inser¢ao social dos individuos e que estdo relacionadas
com a reparticdo do poder e da propriedade. Ainda segundo o autor, faz-se necessario
implementar estratégias para intervencao e enfrentamento dos problemas de saude publica.

O argumento de que, do ponto de vista da relagdo custo-beneficio, ndo se justifica
a inclusdo do HTLV na rotina pré-natal devido a baixa prevaléncia de individuos infectados,
poderia ser contestado tendo em vista o alto custo do tratamento dos individuos acometidos
por doengas relacionadas a infecgdo e suas repercussdes socioecondmicas, especialmente para
populacdes de baixa renda. Outros fatores poderiam corroborar a implementagdo dessas
acOes como a informacdo de que 100% dos infectados podem transmitir o virus e uma das
principais formas de transmissdo ¢ a amamentacdo. Sabe-se que até¢ 10% das pessoas
infectadas pelo virus, evoluirdo para doencas graves como HAM/TSP ou ATL, dentre outras
(ROMANELLI; CARAMELLI; PROIETTI, 2010) e ndo foram identificados estudos sobre
custos de tratamento e reabilitagdo. Além disso, ¢ desconhecida a repercussdo social da
doenca em caso de incapacidades e limitagdes fisicas, e ainda sdo poucas as pesquisas no
Brasil sobre repercussoes na esfera da satide mental das pessoas afetadas e o estigma ou sobre

condig¢des de acesso ao diagndstico e acompanhamento.
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Todo problema de saude deriva de varias necessidades, mas nem toda necessidade
¢ assumida como um problema (CASTELLANOS, 2004). No caso de politica para prevengao
e controle do HTLV, a transmissdao do virus por via hematologica foi reconhecida pelo
Ministério da Satide em 1993 como um problema e que era necessario interferir,
determinando que todo material coletado fosse analisado para algumas doengas infecciosas,
inclusive para o HTLV (BRASIL, 1993a; 2001). Despois dessa interven¢do na transmissao
via sanguinea, o MS passou um longo periodo com poucas intervencdes diretas no
estabelecimento de politicas quanto a infeccdo pelo HTLYV, participando apenas de elaboracao
de manuais técnicos para profissionais e, posteriormente, declarando a infec¢do como uma
IST. Nos ultimos anos, mediante manifestacdo de pesquisadores, organizacdo de estados e
municipios pioneiros quanto as agdes para enfrentamento do virus, e militancia de pessoas
infectadas e de organiza¢des ndo governamentais, o0 MS foi reconhecendo a necessidade de
maior intervengao.

A participagdo do 6rgao federal em eventos sobre o tema, o reconhecimento sobre
a necessidade de estudos para identificar a prevaléncia da infec¢do pelo Brasil para
planejamento de ag¢des e manifestagdo positiva quanto a necessidade de interferir na
transmissdo vertical ¢ um avanco que precisa ainda ser concretizado em forma de politicas.

No proximo topico apresentamos as experiéncias desenvolvidas por alguns

estados e municipios brasileiros referentes ao HTLV.

3.6 ACOES REFERENTES AO HTLV DESENVOLVIDAS POR ESTADOS E
MUNICIPIOS

O modelo federativo aprovado na Constituigdo de 1988 favorece a estruturagao de
politicas locais. Com o incentivo a descentraliza¢do, houve um aumento do comprometimento
das esferas subnacionais, porém cada um seguiu um percurso diferente de acordo com a
realidade local. Em se tratando de politicas para enfrentamento do HTLV, verificamos a
existéncia de agdes especificas para esse publico em alguns estados da federacdo que
extrapolam a determinacao/orientacdo do governo federal.

Foi realizado levantamento sobre as agdes existentes no Brasil, referentes ao
HTLV no periodo de setembro a novembro de 2019. Para as todas as buscas, empregamos UF

e capital e utilizamos as seguintes chaves de busca: “servigo tratamento HTLV”, “politica
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HTLV”, “pré-natal HTLV”, “ambulatério pesquisa HTLV”, “secretaria estado saude +
HTLV”, “secretaria municipal de saitde + HTLV” e “Hospital Universitario + capital+
HTLV”. O site de busca utilizado foi o Google por permitir levantar dados jornalisticos,
entrevistas, propagandas, legislagdes, dentre outros materiais. As agdes localizadas foram
classificadas em servico, assisténcia, pesquisa, educacdo em saude, campanhas, planejamento
e militancia e constam no Apéndice F.

Nos estados do Acre, Amapa, Amazonas, Goias, Mato Grosso, Piaui, Rio Grande
do Norte, Rondonia, Roraima e Tocantins nao foram encontrados registros de nenhuma agao
desenvolvida referente ao HTLV. No Espirito Santo, Parand e Santa Catarina ndo foram
encontrados servicos de referéncia, porém localizamos orientagdes por parte da Secretaria de
Estado de Saude sobre a ndo amamentacdo em caso de maes positivas para o HTLV, apesar de
ndo incluir a testagem na rotina do pré-natal. No Distrito Federal, ndo foi localizado servigo
de referéncia, porém o HTLV consta na rotina do pré-natal e ha orientagdo quanto a nao
amamenta¢do e fornecimento de formula infantil.

Ressalta-se que no projeto dessa pesquisa, apontamos Goids como um estado onde
havia testagem para HTLV no pré-natal. Gomes Filho et al. (2016) publicaram que em 2003,
havia sido implantado no estado de Goids, pela Secretaria Estadual de Saide em parceria com
a Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), o Programa de Protecdo a Gestante
de Goias, o qual incluiu a testagem para HTLV na rotina. No entanto, ndo encontramos
servico de referéncia e nem outra publicacdo a respeito da politica. No site da secretaria de
estado de satide de Goids, em informacgdes sobre pré-natal, ndo ha referéncia sobre HTLV na
listagem de exames solicitados e também nenhum resultado foi encontrado com a palavra
“HTLV” no campo de busca na pagina oficial do érgao (SES-GO, 2017a,b).

O estado onde hd maior estrutura para atendimento a individuos infectados ¢ a
Bahia, com servicos de referéncia, triagem em todas as gestantes, trabalho educativo e
assistencial promovidos por hospitais universitarios, secretaria de estado de saude, secretaria
municipal de Salvador e secretarias municipais de outros municipios. Em Minas Gerais
também ha servigos de referéncia e triagem em gestantes de risco. Em Mato Grosso do Sul,
além de um servico de referéncia, hd um programa de assisténcia a gestante em que todas as
mulheres sdo testadas para o HTLV. Foram encontrados servigos que prestam assisténcia a
partir do desenvolvimento de estudos, envolvendo grupos e instituicdes de pesquisas, como

no Rio de Janeiro, Sdo Paulo ¢ Para. Também foram localizados servicos isolados,
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coordenados por hospitais universitarios, secretarias estaduais ou municipais de satde, como
em Alagoas, Ceara, Maranhao, Paraiba, Pernambuco, Rio Grande do Sul e Sergipe.
Ressalta-se que esse levantamento foi realizado via internet e nao ¢ definitivo.
Dessa forma, ¢ possivel que existam servigos que prestam assisténcia a pessoas que vivem
com HTLV e ndo tenham sido localizados por ndo serem divulgados por meio eletronico.
Foram localizados servigos para atendimento de pessoas infectadas pelo HTLV
em varios estados, porém em quantidade bem reduzida, na maioria com uma ou duas unidades
de referéncia para atender todo estado e algumas experiéncias isoladas. No Quadro 9 ¢
possivel visualizar informagdes em 16 estados brasileiros e o DF sobre servigos de referéncia
localizados, realizagdo de testagem no pré-natal, orientacdo quanto a ndo amamentagdo e

distribuicao de formula lactea.

Quadro 9 - Servicos para atendimento em HTLYV localizados no Brasil

UF Servicos Testagem Orientagao sobre nio amamentacio
Pré-natal e distribuicdo de Formula infantil

AL 2 S/1 S/1

BA +4 Sim Sim

CE 1 S/ S/

DF N/L Sim Sim

ES N/L S/1 Sim

MA 1 S/1 S/1

MS 1 Sim Sim

MG 3 Sim (Gestantes de Risco) Sim

PA 1 S/1 S/

PB 1 Sim Sim

PR N/L S/1 Sim

PE 1 S/1 S/

RJ 4 S/ S/

RS 1 S/ S/1

SC N/L S/1 Sim

SpP 2 S/1 S/1

SE 1 S/ S/

Fonte: Elaboragao da propria autora.

S/I: sem informacao; N/L: ndo localizado

No Quadro 10 ¢ possivel identificar quais servigos encontrados e as respectivas

atividades desenvolvidas.
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Quadro 10 - Unidades de referéncia para atendimento em HTLV por estados e
atividades desenvolvidas

UF N Servicos Atividade

AL 2 SAE/HEHA (HU), HUPAA Assisténcia

BA 3 HUPES/UFBA, Amb.HTLV/EBM (HU); SAE/SMS, | Assisténcia, Ensino,
SESAB; algumas SMS / (Testagem HTLV em todas as | Pesquisa, = Educacdo
gestantes) em Saude

CE 1 Ambulatério Hemoce Assisténcia

MA |1 Hospital Estadual Presidente Vargas Assisténcia

MS 1 HUMAP/ UFMS; (Testagem HTLV em todas as gestantes) Pesquisa, Assisténcia

MG |3 CTR/Orestes Diniz; Hosp. Eduardo de Menezes, GIPH/Fund. | Assisténcia
Hemominas Pesquisa, Assisténcia
(Testagem HTLV em gestantes de risco) Ensino

PA 1 Amb. UFPA (HU) Pesquisa, Assisténcia

PB 1 SAE/HULW (HU) (Testagem em todas gestantes que chegam | Assisténcia
a unidade)

PE 1 HUOC Assisténcia

RJ 4 INI, HUGG, HUCFF, HUPE Pesquisa/Assisténcia

RS 1 Amb. DST/Aids/ SMS Assisténcia

SP 2 Inst. Emilio Ribas (HU) / Amb. HC Ribeirdo Preto Pesquisa/Assisténcia

SE 1 HU-UFS Assisténcia

Fonte: Elaboragdo da propria autora.

Foram localizados no pais 22 estabelecimentos que prestam assisténcia
especializada a pessoas infectadas com HTLV. Destes, 13 s3o hospitais universitarios. As
unidades federadas onde as secretarias de saude estadual ou municipal estdo envolvidas sao:
Bahia, Mato Grosso do Sul, Minas Gerais e Porto Alegre — RS. Foram localizados apenas 4
estados e no Distrito Federal onde ha politica para prevengdo da transmissdo vertical, com
testagem de HTLV para gestantes, além de orientagdo para ndo amamentar naturalmente.
Apenas Bahia, Mato Grosso do Sul e Distrito Federal testam todas as gestantes. Em Minas
Gerais estd previsto testagem apenas para gestantes de risco. Na Paraiba, gestantes sdo
testadas para HTLV, dentre outras infec¢des, em uma unidade do hospital universitario (SAE-
HULW), porém nao hé informagdes na secretaria de estado ou municipal sobre testagem do
HTLV em gestantes. Quanto a orienta¢do para ndo amamentagdo, foram localizados 7 estados
em que ha orientacdo e distribuicao de formula infantil, a saber, Bahia, Espirito Santo, Mato
Grosso do Sul, Minas Gerais, Paraiba, Parana e Santa Catarina, além do Distrito Federal. A
seguir, mostramos o que foi encontrado com a pesquisa. As iniciativas por UF e os

respectivos enderecos eletronicos constam no Apéndice F.

No estado de Alagoas ha duas unidades de referéncia localizadas na capital

Maceid. O SAE do Hospital Escola Dr. Helvio Auto ¢ referéncia no tratamento do virus
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HTLV no estado, para onde os pacientes sdo encaminhados dos bancos de sangue ou de
avaliagdes de pré-natal. Na unidade, sdo realizados exames confirmatorios e, em caso
positivo, iniciam tratamento com infectologista e equipe multidisciplinar. Outra unidade de
referéncia ¢ o Hospital Universitario Professor Alberto Antunes, também localizado em
Macei6. A unidade realiza pesquisas e oferece assisténcia multiprofissional, além de

atividades de educa¢do em saude.

No estado da Bahia ha uma ampla rede assistencial, que se concentra na cidade de
Salvador, apesar de localizarmos algumas ac¢des desenvolvidas em outros municipios. As
acoes desenvolvidas na capital pela SESAB, SMS-Salvador e hospitais universitarios sao
detalhadas nos Capitulos 4 ¢ 5, e pela ONG HTLVida, no Capitulo 6.

Em Salvador h4 trés unidades de referéncia para o tratamento do HTLV: o
Ambulatorio de HTLV do Hospital Universitario Professor Edgard Santos (HUPES), da
UFBA, o Servico de Atencdo Especializada Marymar Novais da Secretaria Municipal de
Saude de Salvador (SMS-SSA) e o Centro de Atendimento Integrativo e Multidisciplinar ao
Portador de HTLV da Escola Bahiana de Medicina e Saude Publica. Além dessas unidades, a
Coordenagdo do Programa de Agravos da Secretaria da Satde do Estado da Bahia — SESAB,
e a Coordena¢do do Setor de IST da SMS-SSA, t€ém desenvolvido varias acdes de
enfrentamento ao virus.

O Centro de HTLV da Escola Bahiana ¢ uma entidade privada sem fins lucrativos
que, em colaboragdo da Fundag¢do de Amparo a Pesquisa no Estado da Bahia (FAPESB) e da
Fiocruz. Atende exclusivamente pelo SUS portadores de HTLV 1 e 2 de todo estado da
Bahia, desde o diagnostico laboratorial, atendimento médico e de outras especialidades e
aconselhamento a conjuges e familiares. Além de atividades assistenciais e educativas, a
instituicdo colabora na difusdo do conhecimento sobre o tema, com a producdo de
dissertacdes, teses e artigos cientificos. O Centro foi reconhecido como Unidade de
Referéncia no Brasil durante o IX Simpdsio Internacional sobre HTLYV, realizado no Brasil em
setembro de 2006, na cidade de Belo Horizonte - MG (GALVAO-CASTRO, 2011). No ano
de 2018 havia 1.803 pacientes estdo matriculados, sendo 1.072 portadores de HTLV e 731
pacientes de hepatite viral. Dentre os portadores de HTLV, 30% apresentam mielopatia
associada ao HTLV-1.

O ambulatério de HTLV do HUPES da UFBA possui equipe multidisciplinar

para atendimento de aproximadamente 200 pacientes atualmente. O SAE Marysmar Novaes ¢
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uma unidade da SMS de Salvador, que atende pessoas com infeccdes sexualmente
transmissiveis e ¢ referéncia para atendimento de paciente com HTLV em Salvador.

Em 2011, o HTLV foi inserido na listagem de doenca de notificagdo compulsoéria
na Babhia, pela Portaria n® 125, de janeiro de 2011 e a SESAB comecgou a registrar os casos de
HTLV (BAHIA, 2011). No periodo de 2011 a 2019, foram notificados 3.410 novos casos de
HTLYV, destes 75% (2.571) do sexo feminino, incidéncia maior provavelmente pela triagem na
rotina de pré-natal (SINAN/SESAB, 2020). Em 2016, a infeccao pelo HTLV foi inserida na
Lista Estadual de Notificagdo Compulsodria de Doengas, Agravos ¢ Eventos de Satude Publica,
nos servigos publicos e privados de saude, existentes no territorio estadual, através da Portaria
n® 1.411 de 03/11/2016, e atualizada pela Portaria n° 1.290 de 09 de novembro de 2017
(BAHIA, 2016; 2017).

Também em 2011, teve inicio a implantagdo do programa estadual da Rede
Cegonha na Bahia, com a publicagdo da Resolucdo CIB-BA n° 318/2011, instituindo a
triagem no pré-natal em papel filtro e ampliando a lista de exames da Rede Cegonha do MS,
incluindo inclusive o HTLV na testagem. A SESAB, em parceria com a APAE, € responséavel
pelo planejamento de agdes, orientagdo aos municipios e acompanhamento dos casos. O
sangue ¢ coletado do dedo da gestante para investigagdo de sifilis, HIV, HTLYV, hepatites B ¢
C, toxoplasmose, citomegalovirus e doenga falciforme. A triagem pré-natal com papel filtro e
demais exames confirmatorios, estdo disponiveis em todas as unidades do estado. As
gestantes infectadas sdo orientadas a ndo amamentar os bebés, recebem inibidor de lactacdo e
formula lactea apos o parto durante o periodo de 12 meses. A Resolugcdo CIB-BA n°® 184/2012
autorizou repasse de recursos financeiros para realizacdo de exames da triagem do pré-natal
para todos os municipios do estado.

A Vigilancia Epidemiologica da SESAB promove atividades educativas na rotina
assistencial, prevencdo quanto ao sexo protegido, pré-natal e cuidado integral ao usuério do
SUS. A SESAB mantém um Grupo de Trabalho (GT), que tem por objetivo organizar o
cuidado as pessoas com HTLV. O GT-HTLV ¢ conduzido pela Diretoria de Atencdo
Especializada (DAE) e se reune sistematicamente, com representantes de diversas diretorias
da SESAB, SMS-Salvador e da Associacio HTLVida, para organizar o cuidado as pessoas
com HTLV. No estado da Bahia ha aproximadamente 50 SAE e CTA, onde € possivel realizar
testes e exames laboratoriais e ter acompanhamento de profissionais como psicologos,

médicos e enfermeiros.
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O Setor de IST da SMS-SSA desenvolve atividades preventivas ressaltando sexo
protegido, preven¢do no pré-natal quanto a ndo amamentacdo, fornecimento de formula lactea
e inibidor de lactagao. No caso de gestantes positivas, o companheiro ¢ convidado a fazer o
teste também.

O Grupo HTLVida, ¢ uma ONG organizada em 2010, localizada na cidade de
Salvador, que presta assisténcia a portadores do virus, oferece servicos como marcacdo de
consultas e atendimento com profissionais voluntarios de psicologia, fisioterapia,
hipnoterapia, massoterapia e nutrigao. No capitulo 6 apresentamos as atividades
desenvolvidas pela instituicao.

No municipio de Itabuna, o Centro de Referéncia em Prevencdo, Assisténcia e
Tratamento, da SMS de Itabuna, desenvolve atividades para enfrentamento do HTLV. Além
de assisténcia de equipe multidisciplinar a portadores do virus, a equipe realiza campanhas
educativas. Em Vitéria da Conquista, a unidade de referéncia em IST ¢ o Centro de Atengao
e Apoio a Vida Dr. David Capistrano Filho (CAAV)/SMS. No municipio, todas as gestantes
fazem o teste para HTLV e bebés de maes positivas recebem a formula lactea. No més de
setembro, o CAAV intensifica a divulgagdo sobre HTLV, informando a populacdo sobre a
disponibilizagdo do teste nos servicos de satide e atuando na prevengao e combate ao contagio

do virus.

No Ceara ha o Ambulatério de HTLV no Hemoce - Centro de Hematologia e
Hemoterapia do Ceara em Fortaleza, onde sdo realizadas assisténcia aos portadores e

pesquisas na area.

No Distrito Federal ndo foi localizado servico de referéncia, porém a Secretaria
de Saude do Distrito Federal publicou em junho de 2017, Portaria n°® 342 aprovando o
Protocolo de Atengdo a Saude da Mulher no Pré-Natal, Puerpério e Cuidados ao Recém-
Nascido (DISTRITO FEDERAL, 2017). Nesse protocolo, o HTLV ¢ citado nas orientagdes
para profissionais durante a 1* e 2% consulta de puerpério. As mulheres positivas para HIV e
HTLYV, sdao contraindicadas para amamentacdo, devem fazer uso do inibidor de lactagdo
cabergolina e a crianga deve receber formula infantil. Na péagina oficial da secretaria, hd uma
matéria sobre a Rede Cegonha que cita o HTLV entre nove doencas testadas no pré-natal

(SES-DF, 2018).

No Espirito Santo nao foi encontrado servico especializado em HTLV. Apesar

do estado ndo incluir o HTLV na rotina de pré-natal, a Secretaria de Estado da Saude (SESA)
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do Espirito Santo orienta os servigos de pré-natal para que as gestantes positivas para o HTLV
sejam informadas sobre a ndo amamenta¢do. A SESA disponibiliza formula lactea para
criancas até 2 anos de idade, filhas de maes HIV/HTLV positivas, para prevenir a transmissao

vertical pelo aleitamento.

Apesar da alta prevaléncia de HTLV, no Maranhéo foi encontrado apenas um
servigo que presta assisténcia ao portador de HTLV em Sao Luis, o ambulatorio de
Infectologia do Hospital Estadual Presidente Vargas, que recebe pacientes com sorologia
positiva para HTLV I/II, pela triagem do Centro de Hematologia ¢ Hemoterapia do Maranhao

(HEMOMAR).

Em Mato Grosso do Sul, o Hospital Universitario Maria Aparecida Pedrossian da
UFMS atende pacientes de HTLV no ambulatorio de infectologia. Individuos com testes
positivos para HTLV, identificados nos exames de triagem no hemocentro sdo encaminhados
para o LACEN a fim de realizar exame confirmatorio. Confirmado o diagndstico, ¢ realizada
busca ativa dos familiares.

O Programa Estadual de Protecdo a Gestante de Mato Grosso do Sul (PEPG/MS),
¢ uma parceria entre a APAE de Campo Grande, Secretaria de Estado de Saude e a Secretaria
Municipal de Satde da capital, com objetivo de ampliar o acesso das gestantes ao pré-natal e
contribuir com a redugdo da mortalidade materno-infantil. Dentre varios exames ofertados, ¢
realizada a sorologia para HTLV. O PEPG ¢ dividido em trés etapas: na primeira, ¢ efetuada
a triagem pré-natal por meio da coleta de gotas de sangue do dedo da gestante colocadas em
papel-filtro. Na segunda, ocorre a confirmagdo do diagndstico em exames laboratoriais € na
terceira, ¢ ofertado acompanhamento médico, nutricional, psicologico e assisténcia social para
gestantes com resultados alterados que necessitem desses servigos. A secretaria de estado de
satide promove atividades de educag¢do continuada para profissionais de saude. O PEPG/MS
atendeu, desde novembro de 2002 até dezembro de 2018, 629.786 mil gestantes de todos os
municipios sul-mato-grossenses, realizando 10.282.310 exames, totalizando uma cobertura de
92,59% de gestantes do estado. Para prevenir a transmissao vertical, sdo oferecidas formulas
lacteas as mulheres com HTLV que estdo amamentando. Em 2005 foi instituida, a notificagao
obrigatéria do HTLV em gestantes no estado, através da Resolucdo SES-MS n° 693/2005
(SES-MS, 2005).

Em Minas Gerais hé dois centros de referéncia para o tratamento do virus HTLV

na capital: o Centro de Treinamento e Referéncia em Doengas Infecto-Parasitarias (CTR/DIP
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Orestes Diniz) e o Hospital Eduardo de Menezes. O CTR Orestes Diniz ¢ uma parceria da
prefeitura de Belo Horizonte com o Hospital das Clinicas. O laboratorio especializado em
HTLV funciona uma vez por semana e recebe os encaminhamentos da prefeitura de Belo
Horizonte, da Fundagao Hemominas e do Hospital das Clinicas. O ambulatorio de HTLV do
Hospital Eduardo de Menezes, da rede FHEMIG, também funciona uma vez por semana.

A portaria que tornou obrigatéria a testagem do HTLV no material coletado foi
publicada em novembro de 1993 (BRASIL, 1993a), porém a Fundacdo Hemominas
antecipando-se a exigéncia legal, incluiu os testes Elisa ¢ Western Blot na rotina dos testes
sorologicos para os candidatos a doagdo desde margo de 1993 (SANTOS et al., 2015).

O Grupo Interdisciplinar de Pesquisas em HTLV (GIPH) da Fundagao
Hemominas, desenvolve projetos em colaboracdo com a Faculdade de Medicina e Instituto de
Ciéncias Biologicas da UFMG, Hospital Sarah Kubitschek e o Centro de Pesquisas René
Rachou ha mais de 20 anos. A primeira coorte foi de 1997 a 2017, com objetivo geral de
acompanhamento de individuos com sorologia positiva ou indeterminada para HTLV-1/2,
buscando avaliar aspectos epidemioldgicos, clinicos e laboratoriais dessa populacdo e de seus
familiares. O GIPH tem produzido importantes trabalhos cientificos sobre o tema. A versdao
eletronica da 6* edi¢ao do livro “HTLV — Cadernos Hemominas” foi langada em 23 de margo
de 2016, dia nacional de enfrentamento do HTLV, e esta publicada no portal Hemominas
(HEMOMINAS, 2017). A instituicdo também promove eventos como simpdsios € cursos
sobre o tema.

Em 2007 foi desenvolvida pela Fundacdo Hemominas, a pesquisa “Distribuicao
geografica do HTLV I/Il em maes de recém-nascidos submetidos a triagem neonatal em
Minas Gerais”. Com a pesquisa foi possivel mapear, por meio do teste do pezinho, os locais
de prevaléncia do HTLV no estado e foi proposta a disponibilizagdo de sorologia para
gestantes no pré-natal.  Posteriormente, foi aprovada a Lei Estadual n°® 17.344, de 15 de
janeiro de 2008, que tornou obrigatoria, mediante solicitagdo médica, a realizagdo de testes
sorologicos para diagnodstico da infeccdo por HTLVI/II (MINAS GERAIS, 2008). O teste
deve ser oferecido a todas as mulheres com gestacdo de risco e gestantes de regido com
grande incidéncia do virus, como o norte de MG. O estado também oferece formula lactea
para mulheres positivas para o virus apds o parto.

Em 2013 foi elaborado pela coordenacao de DST/aids e hepatites virais da SMS
de MG e Hemominas, o Manejo Clinico do HTLV (SMSA-BH; HEMOMINAS, 2013), onde

constam quais as situacdes de indicacdo para testagem do HTLV III: a) manifestagdes
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clinicas sugerindo infec¢dao pelo HTLV-I/II, como HAM/TSP e ATL; b) parceria sexual ou
compartilhamento de instrumentos perfuro-cortantes com portadores do HTLV; c¢) filhos de
maes portadoras do HTLV; d) maes de pacientes portadores do HTLV; ¢) amamentagdo em
“amas de leite” portadoras do HTLV; f') uso de drogas injetaveis; g) historia de troca de sexo
por dinheiro; h) manifestagdes de DST, como ulceras genitais, verrugas ano-genitais, uretrites;
1) histéria de infeccdo pelo HIV/aids; j) situagdo de rua; k) gestantes em qualquer uma das
situagdes indicadas acima, que devem ser testadas, preferencialmente, no primeiro trimestre
da gestacao.

No site da Secretaria de Estado de Satide MG, hd uma publicacdo sobre IST,
formas de transmissdo e prevencado, e cita o HTLV como uma das IST existentes (SES-MG,

2017).

No Para, pesquisas e atendimentos a portadores de HTLV sado realizadas no
ambulatério do Nucleo de Medicina Tropical (NMT) da UFPA. A instituicdo desenvolve
projetos de ensino, pesquisa e extensdo e uma das linhas desenvolvidas ¢ o estudo do HTLV.
A unidade oferece atendimento ambulatorial e laboratorial para portadores de virus.

Em setembro de 2018 houve importante evento sobre o virus - o Simposio
Internacional sobre HTLV que reuniu pesquisadores, gestores e sociedade civil. Como
desdobramentos do simpdsio foram sugeridos a inclusdo do HTLV no PCDT de Transmissao
Vertical e instituicdo de comissao para levantamento da prevaléncia da infec¢do no Brasil. Em

novembro de 2019 foi realizado o primeiro Simpoésio sobre HTLV do NMT.

Na Paraiba, o SAE do Hospital Universitario Lauro Wanderley ¢ referéncia no
estado para HIV/aids e outras IST no acompanhamento de mulheres gestantes, parceiros,
criancas expostas e criangas infectadas. Um dos exames solicitados no pré-natal ¢ a sorologia

para HTLV (SAE-HUWL, 2018).

No Parana ndo foi encontrado servigo especializado em HTLV. As SMS de
Curitiba e de Londrina seguem as recomendagdes da Portaria MS n° 1.067/05 (BRASIL,
2005a), quanto ao clampeamento imediato do corddo umbilical de maes HIV e HTLV
positivas e orientagdo a nao amamentacdo nesses casos. Na pagina oficial da SMS de

Londrina, o HTLV ¢ apresentado como uma IST.
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Em Pernambuco, o Hospital Universitario Oswaldo Cruz ¢ a unica referéncia em
HTLVI/II no estado, com atendimento ambulatorial e leitos de enfermaria disponiveis. Em
mar¢o de 2003, a Associacdo Pernambucana dos Portadores do Virus HTLV encaminhou
denuncia ao Ministério Publico de Pernambuco (MPPE), informando que nao havia nenhum
servigo para atendimento a pessoas infectadas pelo virus e solicitando apoio do MPPE na
adocdo das medidas necessarias a inclusdo do tratamento nas politicas publicas de saude.

Uma das metas aprovadas no plano estadual de satide de 2005-2007 de
Pernambuco foi criacdo de um Centro de Referéncia para portadores de HTLV nos Hospitais
Universitario Oswaldo Cruz e das Clinicas, além da realizacdo de teste para HTLV nos
servigos de pré-natal e nas candidatas a doagdo de leite que ndo tinham feito o pré-natal. O
plano cita também a capacitacdo em HTLV de técnicos, ONGs e organizagdes governamentais
para prevenc¢do da doenga (SES-PE, 2006).

Em 2008, a Associagdo Pernambucana de Portadores de HTLV denunciou no
Ministério Publico sobre a dificuldade de conseguir medicamentos para disfun¢do na bexiga e
falta de assisténcia para pacientes com HTLV (MPPE, 2008). A unica referéncia atual
continua sendo o Hospital Universitario Oswaldo Cruz. Nao foram encontrados registros
atuais sobre atividades da ONG pernambucana.

O Plano de Acdo Integral a Saude da Mulher do estado de Pernambuco, aprovado
em 2011, cita o HTLV como alvo de agdes de prevencdo, diagndstico e tratamento,
juntamente com o cancer de colo uterino e de mama, aids e outras IST e doenga falciforme. O
plano aprova a implantacdo de agdes para prevencdo de doengas de transmissdo vertical,
tendo como responsaveis a Secretaria da Mulher, SES e Hemope, porém nao incluiu o HTLV

na rotina do pré-natal (SES-PE, 2012).

No Rio de Janeiro, individuos infectados por HTLV enfrentam dificuldades para
iniciar tratamento. Em busca na internet, o unico servi¢o encontrado é o ambulatorio de
HTLV do INI/Fiocruz, que atualmente encontra-se fechado para inclusdo de novos pacientes.
No HUGG, HUCCF e HUPE, onde diversas pesquisas ja foram realizadas em seus
respectivos ambulatorios com pacientes soropositivos para HTLV (SOUZA et al., 2009;
SOARES; MORAES-JUNIOR, 2000; FELIX, 2014), também ndo ha referéncia atual quanto
absor¢ao de novos pacientes. No Hemorio, onde também havia acompanhamento de pacientes
identificados com HTLV ap6s doagdo de sangue, ndo hé referéncia na pagina oficial sobre
absor¢do de novos pacientes, tendo sido encontrado apenas a cartilha de orientagdes aos

pacientes e familiares sobre a infeccdo pelo HTLV (HEMORIO, 2014).
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O Grupo Vitamére ¢ uma ONG que tem como missdo divulgar o que ¢ HTLV,
desenvolvendo campanhas e outras atividades educativas e de prevencdo, além de mobilizar
servicos de saude para atendimento do portador. Foi organizada em 2010 e atua na luta pelos
direitos das pessoas infectadas. Participa ativamente de diversos foruns denunciando a
precariedade de agdes e reivindicando politicas publicas nas diferentes esferas
governamentais.

Em 2010, um grupo formado por representantes da dire¢ao do INI/Fiocruz,
pacientes da unidade (Associacdo Lutando para Viver) e Grupo Vitamore, reivindicaram na
Assembleia Legislativa do Estado do Rio de Janeiro (ALERJ) mais atengdo governamental
para as doencas causadas pelo HTLV. O grupo indicava a obrigatoriedade do exame durante o
pré-natal e nos bancos de leite para evitar a transmissdo vertical. Sugeria também a
notificagdo compulsoria dos casos e a inclusdo da infec¢do no grupo das doencas cronicas,
para garantia de gratuidade no transporte publico, com aquisi¢do do passe livre.

Em fevereiro de 2011 foi apresentado na ALERJ o Projeto de Lei n® 97/2011, do
deputado estadual Paulo Ramos do PDT. O projeto estipulava que as unidades de satde
publicas do estado do Rio oferecessem testes sorologicos para diagndstico de HTLV, testagem
no pré-natal e tratamento em centros especializados de pessoas infectadas pelo virus. O
projeto foi aprovado em abril de 2013, porém até o momento nao entrou em vigor.

Atualmente tramitam na Camara Municipal dois projetos de lei do vereador
Alexandre Isquierdo do DEM que dizem respeito a infec¢do pelo HTLV. O Projeto de Lei n°
1.022/2018, que estabelece testes soroldgicos para HTLV nos servigos publicos de satde
municipais, além de tratamento em centros especializados dos casos identificados,
aconselhamento clinico e familiar e realizacdo do exame obrigatorio em todas as gestantes no
pré-natal; e o Projeto de Lei n® 1.023/2018, para inclusdo do dia municipal de prevengdo e
combate ao virus HTLV, a ser realizado anualmente no dia 10 de novembro no calendario
oficial do Rio de Janeiro.

Em novembro de 2018, o Castelo da Fiocruz, localizado em Manguinhos no RJ,
ficou colorido nas noites do dia 09 e 10/11/18, com as cores vermelha e branca. A iluminagao
especial fez parte da mobilizagdo internacional pelo Dia Mundial do HTLV, que ocorreu no
dia 10 de novembro. Pela primeira vez no calendario mundial da saude, a data buscou chamar
atencao para uma infeccdo. Nesse mesmo més, o0 HUGG realizou conferéncia sobre HTLV.
O evento teve por objetivo dar visibilidade ao tema, como parte das atividades de mobiliza¢ao

internacional do virus.
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No Rio Grande do Sul foi localizada apenas uma unidade de referéncia para
atendimento a pacientes de HTLV: o Ambulatério de DST/Aids da SMS de Porto Alegre, no

Centro de Saude Vila dos Comerciarios.

Em Santa Catarina, a Diretoria de Vigilancia Epidemiologica (DVE) da SES-SC
orienta sobre a infecgdo pelo HTLV. O tratamento ¢ direcionado de acordo com a
manifestacdo clinica. Para prevencdo da doenca ¢ recomendado o uso de preservativos em
todas as relagdes sexuais € o ndo compartilhamento de seringas. A amamentagao esta
contraindicada e¢ recomenda-se o uso de inibidores de lactacdo e¢ de formulas lacteas
infantis. A DVE também realiza ag¢des de prevencdo as IST no carnaval, orienta e distribui
preservativos aos municipios para que facam as respectivas campanhas. Nos ultimos dois
anos, foram distribuidos durante o carnaval, 85 mil leques com listagens de varias ISTs, em

que o HTLYV foi citado.

Em Sao Paulo, o ambulatério de HTLV do Instituto Estadual de Infectologia
Emilio Ribas acompanha mais de 700 pacientes. A unidade promove pesquisas na area,
capacitagdo de profissionais e publica diversos trabalhos cientificos.

Em 2015, a pesquisa “Vigilancia e diagndstico de infec¢do por HTLV-1 e HTLV-2
em individuos infectados pelo HIV” foi apresentada em videos internacionais. A pesquisa,
coordenada por Adele Caterino-de-Araujo, do Centro de Imunologia do Instituto Adolfo Lutz,
em Sao Paulo, integrou uma iniciativa de divulgacdo cientifica internacional em plataforma
multimidia promovida por American Journal Experts. A ideia era apresentar o conteudo dos
artigos em video, com linguagem simplificada e buscando despertar o interesse pelos
resultados apresentados, para além da comunidade cientifica. Diante disso, o Ministério da
Satide recomendou nos manuais “Guia de Manejo Clinico da infec¢do por
HTLV” e “Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas para Manejo da Infec¢ao por HIV em
Adultos”, a realizagdo da sorologia para HTLV no inicio do acompanhamento do paciente
com HIV. O trabalho apresentado nos videos descreve a maior prevaléncia da coinfecgao
HIV/HTLV no género feminino, entre pessoas negras e pardas e pacientes ja infectados por
HCV e HBYV, além de usuarios de drogas injetaveis.

Em Ribeirdo Preto, o Ambulatério de Neurologia Tropical do Hospital das
Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdao Preto (HCFMRP)/USP, atende portadores de
HTLV. Pesquisadores do Hemocentro de Ribeirdo Preto e HUCFMRP, em parceria com a

empresa Gene ID SA, desenvolveram um kit de diagndstico molecular para confirmar a
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infeccdo pelo HTLV 1 e 2, em casos de resultados positivos de exames feitos na rotina
sorologica dos hemocentros e bancos de sangue. O teste confirmatdrio, além de mais sensivel,
permite reduzir a janela imunolédgica, que hoje varia de 36 a 72 dias, e tera um custo bastante
reduzido. O Western Blot, exame importado, usado atualmente para confirmacdo do
diagnostico, custa aproximadamente R$170,00. O teste nacional em desenvolvimento é mais

eficaz e tera custo previsto de R$10,00.

Em Sergipe, a secretaria de estado da satde alerta para a prevencdao do HTLV-1.
Individuos infectados pelo virus sdo assistidos pelo Hospital Universitario da Universidade
Federal de Sergipe (HU-UFS). A SMS de Aracaju alerta sobre as IST e cita o HTLV entre as

infecgdes, além da importancia de utilizagdo de preservativos como prevengao.

Destaca-se que além das iniciativas do setor publico, a Rede Sarah, entidade
privada sem fins lucrativos que tem unidades no territorio nacional, em parceria com o
Ministério da Saude, presta assisténcia especializada em reabilitacdo e atende pacientes com
HTLV que desenvolvem HAM/TSP. Ha nove unidades em todo o pais, a saber: Belém - PA,
Belo Horizonte - MG, Brasilia — DF (2 unidades), Fortaleza — CE, Macapa — AP, Rio de
Janeiro — RJ, Salvador — BA, Sao Luis - MA.

Nota-se que, gradativamente, acdes estdo sendo desenvolvidas por estados e
municipios, porém ainda sdo bastante incipientes os servigos existentes e ainda ha pouca
informacao e divulgacao sobre o HTLV. Ressalta-se que em 13 estados € no DF nao foi
localizado nenhum servigo de referéncia. Em 08 estados foram localizados apenas um servigo
em cada e em 05 estados de 02 a 04 servigos apenas. A presenca e manifestacdo favoravel do
Ministério da Satide nos ultimos anos em eventos nacionais € internacionais da area também
pode favorecer a diminui¢ao da invisibilidade da infeccdo. Quanto ao contexto internacional,
observa-se alguns passos nessa perspectiva da visibilidade, destacando-se a atuacdo da
International Retrovirology Association, cuja missdo € “incentivar a pesquisa em
retrovirologia, especialmente o estudo de infec¢oes pelo HTLV e doengas associadas,
promover colaboragdes entre grupos de pesquisa, fornecer uma plataforma de analise critica
de novos dados e contribuir para a dissemina¢do do conhecimento sobre essas infecgdes. A
pagina da Associacdo <http://htlv.net/> comunica noticias e eventos sobre HTLV, apresenta
ensaios clinicos em desenvolvimento e tultimas publicacdes. Recentemente divulgou a

publicacdo das diretrizes clinicas no manejo da HAM/TSP (ARAUJO et al., 2020).
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Em 2013 foi criado o site <https://www.htlvaware.com/>, que fornece em inglés,
informacdes sobre o HTLV quanto a assisténcia, transmissdo e prevencdo. A pagina foi
acessada de 2013 a 2017, por 25.444 pessoas de diversos paises, como EUA, Reino Unido,
Russia, inclusive pelo Brasil. O sife apresenta uma versao em espanhol, que ¢ administrado
por  equipe da  Argentina e  pode ser  acessado  pelo endereco
<https://www.htlvconsciente.com/>.

Em maio de 2018, uma carta dirigida a OMS, assinada por médicos, virologistas,
pesquisadores de diversos paises e representantes de pacientes, solicitou apoio para
implementagdo de estratégias para impedir a disseminacdo do HTLV-1 (MARTIN; TAGAYA;
GALLO, 2018). Dr. Bernardo Galvao comentou sobre o documento, sua atuacdo na
articulagdo de pesquisadores e gestores para apoio a manifestacio a OMS, e a pressdao

internacional de vérios atores para que sejam estruturadas acoes.

“Agora, o que se passou no cendrio internacional ... Ndo se consegue colocar o
HTLV na agenda da OMS! Foi detectado na Austradlia, nos aborigines da Australia, uma
prevaléncia de 20%. A pesquisadora Fabiola Martin, colaborou muito conosco, ela foi morar
la na Australia. Ela é uma ativista, politica, pesquisadora mas sabe fazer politica. Com
Robert Gallo e 60 pesquisadores assinando, e publicou no Lancet mostrando que precisava
ter uma assisténcia maior para pacientes com HTLV. Uma outra carta foi encaminhada para
a Assembleia Mundial de Saude. Ai ela se articulou e comecou articular todo mundo,
inclusive me pediu para eu falar com os delegados que iam a Assembleia. Na Fiocruz eu
conhecia as pessoas, falei com eles e eles participaram dessa reunido na OMS. Entdo ha
uma pressdo internacional!” (Dr. Bernardo Galvao; Entrev. 01; set/2018).

O documento publicado na revista Lancet aponta que a infec¢do ¢ altamente
concentrada em grupos familiares e que ndo existe o CID*® para HAM/ TSP, doenca grave
descrita em 1985, com critérios diagnosticos definidos pela OMS desde 1989 (MARTIN;
TAGAYA; GALLO, 2018). O grupo solicita a organiza¢do internacional, inclusdo das
familias em risco de HTLV-1 na lista de objetivos para melhorar a saide global; inclusdo e
HAM/ TSP no CID, ampliacao das testagens, e maior divulgacao do virus e das doengas a ele
associadas, entre profissionais da satide e o publico em geral. Os pesquisadores convergem
quanto a forma mais efetiva de reduzir a incidéncia do virus na populagdo, a partir da
testagem nas gestantes e orientagdo das maes positivas quanto a ndo amamentagao.

Na CID-10 os trés codigos que se referem ao HTLV-1 sdo:

% A CID - classificagdo internacional de Doengas e Problemas Relacionados & Satide (também conhecida como
Classificacdo Internacional de Doengas — CID 10) ¢ publicada pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS) e visa
padronizar a codificacdo de doengas e outros problemas relacionados a saide (WHO, 2019).
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e 722.6 - Portador de infeccao pelo virus T-linfotropico tipo 1 (HTLV-1)

e (91.5 - Linfoma / leucemia de células T adultas [associado ao HTLV-1]

e (G04.1 — Paraplegia Espastica Tropical

A Organizacdo Mundial da Saade (OMS) langou no dia 18/06/2018, a

nova Classificagdo Estatistica Internacional de Doencas e Problemas Relacionados a
Saude (CID 11) disponivel no endereco <https://icd.who.int/en/> e entrard em vigor somente
em janeiro de 2022 (WHO, 2019). Nessa lista ha 4 codigos referentes ao HTLV:

e XH6TE2 — Leucemia/linfoma de células T adultas (HTLV-1 positivo)

e 8A45.00 — Mielopatia associada ao virus linfotrépico de células T humanas

e 2A90.5 - Linfoma ou leucemia de células T adultas, associado ao virus linfotropico de

células T humanas tipo 1

e QDOY - Transportador de outro agente de doenca infecciosa especificado (HTLV-1).
O dia 10 de novembro foi instituido em 2018, pela Associacdo Internacional de
Retrovirologia, como o dia mundial do HTLV, com objetivo de informar a sociedade e

mobilizar o estado por politicas publicas (CATERINO-DE-ARAUIJO, 2018).

No préximo capitulo apresentamos e discutimos como foi o processo de inclusdo

do HTLV na agenda governamental da Bahia e Minas Gerais.
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4 HTLV NA AGENDA GOVERNAMENTAL LOCAL - O CASO DA BAHIA E MINAS
GERAIS

Verificamos no capitulo anterior a conjuntura politica e social que favoreceu a
inclusdo do HTLV na agenda federal, sem que houvesse desdobramentos quanto a formulacao
de politicas para controle do HTLV a nivel nacional, além do controle da qualidade do sangue.
Também pudemos constatar a estruturacdo de algumas politicas locais independentes de
orientagdo do Ministério da Saude. Neste capitulo detalhamos como foi o processo de
inclusdo do HTLV na agenda governamental da Bahia e em Minas Gerais. Utilizamos o
modelo Multiplos Fluxos (KINGDON, 2006), ndo somente para compreensdo de como o
tema foi introduzido na agenda desses estados, mas também quais foram os estimulos para o
assunto ser reconhecido como problema, quais os atores ou grupos de interesses envolvidos,
quais as motivagdes politicas e técnicas e quais propostas foram sugeridas e aprovadas.

Segundo Kingdon (2006), a agenda ¢ um conjunto de temas ou lista de prioridades
que chamam aten¢do de um governo e de atores fora do governo e, dependendo de alguns
fatores, poderdo entrar na agenda governamental. Segue-se um caminho complexo,
caracterizado pelo reconhecimento de um problema, disputa de ideias e alternativas propostas
por especialistas, em que o contexto politico, administrativo e legislativo pode favorecer ou
impedir mudangas na agenda, que repercutira na formulagao de agdes.

Para entendermos como o tema HTLV foi introduzido na agenda governamental
da Bahia e Minas Gerais, seguimos o percurso metodoldgico, com base nas categorias do
modelo Multiplos Fluxos e retomamos o Quadro 4 apresentado no Capitulo 2, onde constam
as questdes norteadoras para cada categoria, a saber: Fluxo de Problemas, Fluxo de Solucdes,
Fluxo Politico, Atores e Janelas de Oportunidade. Na apresentacédo e discussao dos resultados,
empregamos o material levantado na pesquisa de campo, citamos trechos das entrevistas
realizadas, além dos documentos localizados na pesquisa documental. A sintese dos
documentos encontrados pode ser visualizada no Apéndice G. Antes de discorrer sobre as
categorias do modelo Multiplos Fluxos e as respectivas questdes norteadoras, apresentarmos
uma breve caracteriza¢do de cada estado a partir de dados socioecondmicos e demograficos,
sintetizada no Quadro 11.

Bahia ¢ o maior estado da regido Nordeste do Brasil e o quinto estado em
extensao territorial, com populacdo de mais de 14 milhdes de habitantes, de acordo com o
censo de 2010, sendo o quarto estado mais populoso da federagdo. O territdrio € dividido em

417 Municipios. A taxa de urbanizagdo do estado ¢ elevada e em 2010, 72,1% da populagao
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era residente na zona urbana. Minas Gerais ¢ o maior estado da regido sudeste e o quarto
estado em extensdo territorial, com populagdo de mais de 21 milhdes de habitantes, sendo o 2°
estado mais populoso do pais. O estado possui 853 municipios, com taxa de urbanizacao de
85,3% (IBGE, 2019a).

Quanto a situagdo socioecondmica, Bahia encontra-se entre os oito estados com o
Produto Interno Bruto (PIB)?’ mais elevado do pais, porém o Indice de Desenvolvimento
Humano (IDH), importante indicador social que relaciona a renda com as dimensodes de saude
e educagdo, alcanga o 22° lugar no pais de acordo com os dados do censo 2010, sendo o 1°
Sao Paulo com 0,783 e o ultimo, em 27° lugar do pais, Alagoas com 0,631. Minas Gerais
possui o 3° PIB do pais e IDH em 9° lugar. Esses dados mostram que a riqueza produzida nao
¢ revertida prioritariamente em politicas sociais como saude, assisténcia social ¢ educagao e

em servicos basicos como saneamento, indicando elevada desigualdade social.

Quadro 11 - Dados demograficos, territoriais e econdmicos da Bahia e Minas Gerais

Dados Bahia Minas Gerais
Extensdo territorial 564.723,611 km” 586.521.121 km’
Populacio estimada (2019) 14.873.064 pessoas 21.168.791 pessoas
Populagao censo (2010) 14.016.906 pessoas 19.597.330 pessoas
Densidade demogrifica (2010) | 24,82 hab/ km® 33,41 hab/km’
Municipios 417 municipios 853 municipios
Urbanizacao 72 % 85,3 %

PIB R$ 268.661 mi (2017) R$ 576.199 mi (2017)
IDH 0,660 (22° lugar) 0,731 (9° lugar)

Fonte: IBGE; 2019a,b.

2 PIB- Produto interno Bruto é a soma de todos os bens e servigos produzidos pelo pais, estado ou cidade em 1
ano. O PIB do Brasil em 2018 foi de RS 6,9 trilhdes. Os dados por estados referem-se ao ano de 2017. Em Sao
Paulo foi de R$ 2.119.854 milhdes, seguido por Rio de Janeiro 671.362 milhGes e Minas Gerais de R$ 576.199
milhoes. Os estados com menor PIB foram Roraima, Acre e Amapa com PIB de 12, 14 e 15 milhdes. Em 2017, a
taxa de mortalidade infantil da Bahia foi de 15,10% e Minas Gerais de 11,43%. Em S&o Paulo, a taxa de
mortalidade infantil foi de 10,92% no mesmo periodo (IBGE, 2019%), mostrando desigualdade regional quanto a
assisténcia a saude e condi¢bes sociais.

Para analise sobre IDH e PIB ver: 1) GUIMARAES, José Ribeiro Soares; JANNUZZI, Paulo de Martino. IDH,
indicadores sintéticos e suas aplicagdes em politicas publicas: uma analise critica. Revista Brasileira de
Estudos Urbanos e Regionais, [s.].], v. 7, n. 1, p.73-90, 31 maio 2005. Revista Brasileira de Estudos Urbanos e
Regionais (RBEUR). Disponivel em: <http://dx.doi.org/10.22296/2317-1529.2005v7n1p73>; 2) BARBOSA,
Marcia Schumack Militdo et al. A relacdo entre pobreza e degradacdo ambiental no Brasil sob a o6tica dos
indicadores PIB/ IDH. Semioses, [s.l.], v. 9, n. 1, p.17-35, 24 mar. 2016. Sociedade Unificada de Ensino Augusto
Motta -UNISUAM. Disponivel em: <http://dx.doi.org/10.15202/1981996x.2015v9n1p17>.
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A seguir, apresentamos e discutimos os resultados a partir das categorias do
modelo Multiplos Fluxos, onde procuramos responder as questdes norteadoras com
informacodes e dados fornecidos pelos sujeitos da pesquisa (fonte primaria) e normas legais e

outros documentos encontrados (fontes secundarias).

4.1  FLUXO DE PROBLEMAS

No Fluxo de Problemas, levantamos as seguintes questdes: Quando o HTLV foi
identificado como problema? Quais eventos antecederam? Quais fatores motivaram aten¢ao
dos atores? Segundo Kingdon (2006) a ateng¢do governamental se da em funcdo de trés
elementos: 1) indicadores que mostram a situagdo; 2) eventos catastroficos ou desastres e 3)
avaliagdo custo/beneficio. Para Kingdon (2006) os indicadores sdo elementos importantes

que sinalizam a magnitude da situacao.

Na Bahia, a capital Salvador foi identificada como cidade com maior prevaléncia

de HTLV no pais, em uma conjuntura de estrutura¢do das agdes para controle do HIV.

“Havia um pesquisador aqui chamado Dr. Roberto Badaro, que apontou pela
primeira vez que a Bahia era um foco bastante importante, com prevaléncia elevada de
HTLV. Foi o primeiro trabalho que mostra a prevaléncia de doadores de sangue era de 1,8.
Esse grupo, liderado por ele, viu também que havia uma associagdo com gestantes. Fez um
mapeamento muito interessante.” (Dr. Bernardo Galvao; Entrev. 01; set/2018).

Dr. Roberto da Silva Badar6, médico infectologista, chefe do Servigo de
Infectologia do Hospital Universitario Professor Edgard Santos (HUPES) da Universidade
Federal da Bahia (UFBA) de 1990 a 2004, participou de diversos estudos sobre HIV e iniciou
pesquisas sobre HTLV. O estudo a que se refere Dr. Galvdo foi publicado em 1992
(MOREIRA-JUNIOR et al.,, 1992). Em 1990, foi realizada pesquisa para levantar a
prevaléncia de HTLV-I e HTLV-II em varios grupos em Salvador e em Jacobina, a saber: 129
pacientes internados em um hospital publico; 90 pacientes com tuberculose, 88 individuos
com positivos para HIV, 14 com mielopatia, 15 com leucemia/linfoma, 90 doadores de
sangue, 90 gestantes, 103 profissionais de saude e 44 adultos sauddveis de Jacobina. A
pesquisa mostrou alta prevaléncia da infec¢do por HTLV-1 na populagdo geral (1,8%), sendo
semelhante a taxas apresentadas em paises africanos como Gabao (3,9%), Quénia (1,7%),

Libéria (1,6%), Nigéria (2,6%), Senegal (1,2%) e Zaire (3,2%), refletindo a origem africana
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da populacdo da Bahia. Foi constatado maior prevaléncia de infeccdo pelo HTLV-I em
individuos com tuberculose (11%) em comparacdo com individuos saudaveis (1,8%). Foram
encontradas 2,2% de gestantes infectadas. Quanto a individuos soropositivos para HIV, foram
encontrados 16% coinfectados com HTLV. Essa foi uma pesquisa pioneira no estado que
mostrava o HTLV como um problema de satide publica que precisava de atengao.

Outras pesquisas também confirmavam a situagdo. Dr. Badaro participou de outro
estudo que teve por objetivo avaliar a atuagdo do HTLV-I como agente etioldgico das
mielopatias em Salvador (MEIRELES et al., 1992). Foi realizada pesquisa clinica em 43
pacientes com mielopatia ndo traumatica e ndo tumoral e foram encontrados nove pacientes
com mielopatia associada ao HTLV-I (HAM), apontando Salvador como area endémica para
HAM/HTLV-1.

Dr. Bernardo Galvao, como ja citado no Capitulo 3, médico pesquisador da
Fiocruz, havia implantado em 1979 o Centro de Imunologia Parasitaria do Instituto Oswaldo
Cruz da Fiocruz no Rio de Janeiro, que deu origem ao Departamento de Imunologia da
instituicdo. Em 1982, iniciou trabalhos pioneiros em aids, tendo isolado o HIV, pela primeira
vez na América Latina e contribuido para implantacdo da triagem deste virus nos bancos de
sangue do pais. Em 1988, transferiu-se para Salvador tendo inaugurado o Laboratorio Avancado
de Satude Publica no Centro de Pesquisas Gongalo Moniz da Fiocruz Bahia, dando continuidade
as pesquisas em HIV. No inicio da década de 1990, o pesquisador iniciou estudos sobre HTLV.

Em 1992 publicou trabalho junto com outros pesquisadores sobre pesquisa que
teve por objetivo avaliar a prevaléncia de infeccdo pelo HTLV-l e sua associacdo a
paraparesia espastica tropical na Bahia (MORENO-CARVALHO et al., 1992). Nesse estudo
foram apresentadas as formas de transmissdo (sangue contaminado, via sexual e vertical) e
algumas doencas associadas ao HTLV como HAM/TSP, além de maior prevaléncia dessa

manifestacdo na populacdo feminina.

“Com isso ai, nos chamou ateng¢do do problema do HTLV na Bahia. Diziamos e
ainda digo que a Bahia — Salvador é o epicentro dessa epidemia — é a cidade com maior
prevaléncia de HTLV no Brasil!” (Dr. Bernardo Galvao; Entrev. 01; set/2018).

Em 1997, Dr. Bernardo Galvdo publicou resultado de pesquisa realizada com
pesquisadores de diversos estados, inclusive com Dr. Fernando Proietti do Hemominas, sobre
a distribuicdo do HTLV I e II entre doadores de sangue. A pesquisa foi realizada em 1993,

quando foram coletadas 5.842 amostras em cinco capitais (Manaus, Recife, Rio de Janeiro,
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Salvador e Florianopolis). A soroprevaléncia total do HTLV-I foi de 0,41% e a cidade de
Salvador apresentou a maior soroprevaléncia (1,35%) (GALVAO-CASTRO et al., 1997).

Estudo realizado de 1994 a 1996 e publicado em 1999, realizado no distrito
histérico de Salvador com 216 usudrios de drogas injetaveis (UDI), teve por objetivo
investigar a prevaléncia do HIV e HTLV nesse grupo e o comportamento sexual associado a
infeccdo. A prevaléncia geral de HTLV-I / II foi de 35,2% (76/216). A soroprevaléncia de
HTLV-I, HTLV-II e HIV-1 para homens foi de 22%, 11,3% e 44,1% e para mulheres, 46,2%,
10,3% e 74,4%, respectivamente. O HTLV-I foi identificado em 72,4% dos UDI positivos
para HTLV, diferente de estudos que citam o HTLV-2 como prevalente em UDI nos EUA e
Europa. Os autores concluiram que as relacdes sexuais poderiam desempenhar papel mais
importante na infeccdo pelo HTLV-I entre mulheres do que nos homens (DOURADO et al.,
1999).

O HTLV esté associado a duas manifestagdes clinicas graves reconhecidas pela
OMS, a saber, leucemia ¢ HAM/TSP, porém pesquisadores nacionais e internacionais
constaram diversas doengas associadas ao virus, tais como doengas pulmonares, insuficiéncia
renal cronica, estrongiloidiase, dermatite infecciosa, uveite, polimiosite e sindrome de Sjogren
(GESSAIN at al., 1985; MURPHY et al.,, 1996; CARNEIRO-PROIETTI et al., 2002;
PORTO, 2002; MURPHY et al., 2004) que repercutem na qualidade de vida do paciente,
aumentando a morbidade na infec¢ao.

Dr. Edgar Marcelino de Carvalho Filho, médico, pesquisador, reumatologista e
imunologista que, junto com Dr. Roberto Badaro, tinha organizado o Servi¢o de Imunologia
do HUPES/ UFBA, também iniciou estudos sobre 0 HTLV. Um dos primeiros trabalhos que
associou estrongiloidiase e infec¢do pelo HTLV foi publicado em 2002, confirmando que o

virus favorecia o aparecimento de formas graves da parasitose (PORTO et al., 2002).

“Eu no inicio de minha carreira cientifica trabalhava com estrongiloidiases e foi
documentado que os infectados pelo HTLV tinham suscetibilidade maior a estrongiloidiases e
desenvolviam forma mais graves da parasitose.” (Dr. Edgar Carvalho; Entrev. 02; set/2018).

O pesquisador também percebeu que muitos individuos infectados desenvolviam
manifestacdo neurologica, apesar de ndo possuir diagndstico de mielopatia. Uma das
publicacdes do pesquisador e equipe que confirmava manifestagdo neurologica em pacientes

com HTLV sem HAM/TSP foi divulgada em 2006 (CARVALHO et al., 2006).

“Quando nos comegamos a avaliar esses individuos que eram so portadores do
virus, nos identificamos que a carga proviral era tdo elevada quanto aquelas dos individuos
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com mielopatia e também identificamos que a resposta inflamatoria de alguns desses
individuos era tdo elevada quanto aquelas da mielopatia. Entdo dissemos: ‘Ndo,
provavelmente alguma coisa esta errada!’. Além da mielopatia e leucemia, esses individuos
devem apresentar outros tipos de manifestagcoes. Entdo nos comegcamos a fazer esse estudo de
coorte transversal. Eu acho que um dos grandes impactos nossos foi em 2006, quando nos
descrevemos manifestagoes clinicas em individuos infectados pelo virus que ndo tinham
mielopatia e nds mostramos que mais ou menos 50% dos infectados pelo HTLV e que eram
considerados como portadores sem doencas — os assintomdticos, na realidade eles
apresentavam doencgas! Dessas doencgas, aquela que mais chamava atengdo era a disfun¢do
urinaria.” (Dr. Edgar Carvalho; Entrev. 02; set/2018).

“O pensamento inicial era que isso dai era uma manifestagdo inicial da
mielopatia, ja que todos individuos com mielopatia tém problema urindrio. Mas essas
pessoas eram completamente higidas, ndo tinham nenhum problema neurologico, mas tinham
essas graves manifesta¢oes urindrias. Inicialmente nos pensamos que essas pessoas iriam no
futuro evoluir para mielopatia. Hoje depois de 18 anos de acompanhamento, a gente sabe
que isso ndo é verdade. Essa, na verdade, é uma forma de doenga que acomete em torno de
15 a 20% dos infectados. Ou seja, ai vocé comega aumentar a morbidade da infecg¢do pelo
HTLV1. Doenga periodontal é 5 vezes maior, uma periodontite cronica em individuo com
HTLVI do que individuo sem HTLVI1. A sindrome seca é 4 vezes maior.” (Dr. Edgar Carvalho;
Entrev. 02; set/2018)%.

A maioria dos trabalhos afirma que apenas de 5 a 10% dos pacientes infectados
desenvolvem alguma doenca, porém o pesquisador Edgar Marcelino discordava dessa

afirmacgao desde suas primeiras pesquisas.

“O HTLV continua sendo uma doeng¢a negligenciada predominantemente pelo
conceito errado que é passado que somente 5% dos individuos infectados pelo virus
desenvolvem a doenga. Na verdade 5% desenvolvem a mielopatia e ai tem problemas que as
pessoas com deficiéncias, dificuldade de deambular e outros desenvolvem a leucemia de
células T do adulto. Mas vou apenas destacar para vocé essas duas situag¢oes: uma da
disfungdo urinaria e outra da disfungdo erétil. Esses pacientes apresentam disfungdo erétil
grave. O individuo que tem mielopatia é esperado que ele tenha comprometimento
neurologico, que leva ele a fraqueza das pernas, que ele tenha disfuncdo erétil. Mas a gente
esta falando de individuos que estdo andando, estdo bem e que desenvolvem essa disfungao
erétil. Hoje nos temos estudado isso amplamente e temos ndo so identificado, aconselhado

essas pessoas e ajudado no tratamento desses individuos.” (Dr. Edgar Carvalho; Entrev. 02;
set/2018).

Resultados de pesquisas que confirmavam alta prevaléncia da infeccdo na Bahia
ndo somente em doadores de sangue, mas também em gestantes, usuarios de drogas injetaveis
e populagdo geral; presenca de afrodescendentes de origem de paises com alta prevaléncia,

constatagdo de manifestagdes clinicas graves como leucemia e HAM/TSP, dentre outras,

%% QOutro trabalho realizado pelo pesquisador sobre manifestagdes neurolégicas associadas ao HTLV foi
publicado em 2012 (SOUZA et al., 2012).
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confirmagdo de transmissdo do virus por via sexual e vertical e inexisténcia de servigos de
referéncia para atendimento dos casos, impulsionaram o HTLV a ser reconhecido como um

problema de satude publica na Bahia.

Em Minas Gerais, o estimulo inicial também partiu de pesquisadores da Fundacao
.29 . .
Hemominas™ interessados em conhecer a prevaléncia no estado e estudar sobre as

manifestagdes clinicas da infecgao.

“A motivagdo para iniciar o estudo no Hemominas foi que nos haviamos voltado
dos EUA e o professor Fernando Proietti havia trabalhado na tese de Doutorado dele na
Johns Hopkins com usuarios de drogas portadores do virus HTLV. Entdo ele trouxe essa ideia
de trabalhar aqui, inclusive verificando se o virus estava presente na nossa populagdo. Ele
coordenou o estudo multicéntrico de hemocentro publicado pelo Ministério da Saude, no qual
se verificou a presenga do HTLV em todo o territorio nacional estudado e também ele deu a

ideia do estudo que deu origem na triagem do Hemominas.” (Dr" Ana Barbara Proietti; Entrev.
15; out/2018).

A equipe do Hemominas continuou se dedicando aos estudos sobre a infecgao,
inclusive em integragdo com pesquisadores de outras institui¢des, se destacando como um

centro de exceléncia nacional e internacional em pesquisa em HTLV.

“«

0s conhecemos bem os trabalhos do Dr. Gallo. Ja até publicamos um estudo
recente com ele num grupo grande. O Fernando [Dr. Fernando Proietti] fez trabalhos sobre
HTLV na Johns Hopkins e eu iniciei os estudos em HTLV quando voltei para o Brasil. Dr.
Gallo é referéncia na area. Foi no laboratorio dele que foi descrito pela primeira vez o HTLV
pelo um pos-doc, Dr. Bernardo Goes, que até veio aqui em BH. Houve integra¢do com outros
pesquisadores brasileiros pioneiros como Dr* Paula Loureiro, Dr. Bernardo Galvdo, Dr.
Edgar, D" Brittiz, Dr* Achiléa. Varios participaram do nosso livro de HTLV que ja estd na
6 edigcdo. Tivemos integragcdo com outros pesquisadores internacionais como Dr. Murphy da
California, Dr. Gotuzzo do Peru, Dr. Cartieur do Chile, Dr. Remondeg da Argentina. Entdo
sempre o grupo de pesquisa internacional do HTLV é muito integrado. O GIPH, o grupo que
nos criamos ha 21 anos e agora esta na sua 2° fase, ele resultou da ideia do professor
Fernando Proietti de criarmos um grupo de estudos e assim o fizemos e nos contamos com
apoio da Hemominas sempre, com a UFMG através da Faculdade de Medicina e do Instituto
de Ciéncias Bioldgicas, também da Fiocruz em BH. Entdo pudemos fazer muitas pesquisas e
ser o primeiro grupo do Brasil, em numero de publicagoes e formagado de pessoas, na drea da
pesquisa, iniciag¢do cientifica, mestrado e doutorado.” (Dr. Ana Barbara Proietti; Entrev. 15;
out/2018).

» Em 1989 foi instituida a Fundagio Hemominas — Centro de Hematologia e Hemoterapia de Minas Gerais pela
Lei n° 10.057 de 26/12/1989, vinculando-se a Secretaria de Estado de Saude de Minas Gerais (SES-MG). Os
Decretos n° 31.023, de 23/03/1990 e 35.774, de 04/09/1994, permitem sua expansdo para todo o estado. Em
1993 se inicia a implantagdo os primeiros nucleos regionais e a Fundagdo ¢ cadastrada como institui¢do de
pesquisa junto ao CNPq (HEMOMINAS, 2019).
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Em 1991, Dr. Fernando Proietti coordenou estudo em 6 unidades do Hemominas,
que teve por objetivo conhecer se a infecgdo era presente no estado e levantar subsidios para a
administracdo do Hemominas estabelecer a triagem para HTLV no sangue coletado para
doagdo. A pesquisa mostrou que a infeccdo estava presente em doadores de sangue elegiveis,
sendo mais prevalente em grandes centros urbanos como Belo Horizonte e Juiz de Fora
(Proietti et al., 1994). Com a constatacdo, deu-se inicio a testagem para HTLV no
Hemominas antes da determinacdo do Ministério da Satude através da Portaria n® 1.376 de

1993 (BRASIL, 1993a), conforme relato de Dr* Ana Barbara Proietti.

“Nos até fomos pioneiros nisso. Introduzimos antes porque em 1992 nos testamos
um grupo de doadores e vimos que o HITV estava presente num percentual alto. Entdo nos
introduzimos antes porque nosso presidente da época, Dr. Laércio de Melo, entendeu que ndo
se podia continuar sabendo que estdavamos transmitindo a infec¢do do HTLV e ndo fazer
nada.” (Dr" Ana Barbara Proietti; Entrev. 15; out/2018).

Em 1997 foi realizado estudo em 226 pacientes hemofilicos em tratamento na
Fundacdo Hemominas, com objetivo de determinar a prevaléncia de infec¢des pelo HIV e
HTLV. Como resultado, foram constatados 36 (15,9%) dos hemofilicos com HIV e 16 (7,1%)
com HTLV. Dos 16 pacientes com HTLYV, seis (37,5%) também foram positivos ao HIV. A
soropositividade para HTLV e HIV foi associada ao aumento da idade e a resultados positivos
para o virus da hepatite C, doenga de Chagas e sifilis (CARNEIRO-PROIETTI et al., 1998).

Estudo realizado por varios pesquisados, inclusive por Dr. Fernando Proietti,
Anna Barbara Proietti, Bernardo Galvao, dentre outros, confirmou prevaléncia da infec¢ao em
todas as regioes do pais e prevaléncia de HTLV 1 e II reportados de 1989 a 1996
(CARNEIRO-PROIETTI et al., 2002). Outro dado importante nesse estudo, que contribuiu
para o HTLV ser reconhecido como um problema, foi a constatagdo de doengas associadas ao
virus como leucemia/linfoma, mielopatias como a HAM/TSP, doengas dermatologicas,
oftalmolodgicas (uveites) e parasitarias (estrongiloidiase).

Estudo de caso publicado em 1999 pela equipe do Hemominas e outros
pesquisadores (GONCALVES, 1999) revelou ocorréncia simultdnea de manifestacdo clinica
em mulher soropositiva para HTLV, diagnosticada com mielopatia, uveite e leucemia, que
tinha sido amamentada por trés anos por diferentes mulheres e pratica de relacdo sexual
somente com marido soronegativo, confirmando ndo somente variadas manifestagdes clinicas,
mas também a amamentacdo como importante via de transmissao.

Uma pesquisa de mestrado realizada pela Dr® Maisa Aparecida Ribeiro

(RIBEIRO, 2009), infectologista e pesquisadora da Fundagdo Hemominas, teve por objetivo
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avaliar a distribui¢do do HTLV-1 e 2 entre puérperas de Minas Gerais, que tiveram os recém-
nascidos submetidos a triagem neonatal para o HTLV-1/2. A pesquisa de campo foi realizada
de setembro a novembro de 2007, quando amostras de sangue seco foram coletadas em papel
filtro dos recém-nascidos. A presen¢a de anticorpos anti-HTLV-1/2 em neonatos ¢ marcador
confiavel de infeccdo materna. As maes de recém-nascidos que apresentaram teste reativo em
papel filtro foram submetidas a coleta de sangue para realizacdo do teste ELISA e
confirmacao pelo Western Blot. Das 55.293 amostras em papel filtro incluidas na analise, 52
foram reagentes e confirmou-se a infeccdo pelo HTLV-1/2 em 42 maes (7,6/10.000), sendo
duas mulheres infectadas com HTLV-2 e as restantes com HTLV-1. A pesquisadora constatou
que a distribuicdo geografica do HTLV-1/2 era heterogénea, mas com tendéncia de
concentragdo nas regides norte e nordeste do estado, coincidindo com aquelas que apresentam

os piores indicadores socioecondmicos.

“Eu pesquisei durante 3 meses. Foi pesquisa do meu mestrado no estado inteiro.
Eu usei a rede no NUPAD, o teste do pezinho... Através dos testes do pezinho identificando
1IGG no recém-nascido.... Dava IGG no recém-nascido, a gente chamava as mdes para testar
e confirmar no sangue periférico. Entdo foi através dessa testagem. O teste do pezinho no
estado esta muito bem estruturado. A gente achou uma correlagdo muito grande para um
exame bom de se fazer. Esse trabalho foi utilizado até para questdo da Lei®™®. As maes foram
orientadas a ndo amamentar. NOs fornecemos o leite, fornecemos o hormonio para
interromper a lactagdo. No meu estudo, a maior proporg¢do foi no norte e nordeste de MG
pela proximidade do estado com a Bahia, local de maior prevaléncia. Mas se a gente vé em
numero absoluto, o maior numero foi em Belo Horizonte porque aqui vem gente de tudo
quanto é lugar.” (Dr" Maisa Ribeiro; Entrev. 19; out/2018).

Dr* Maisa referiu que a constatagdo da prevaléncia, além de colaborar para o
planejamento de a¢des de saude publica, como triagem no pré-natal ou neonatal, poderia
contribuir para redugdo da transmissdo vertical, com o oferecimento de formulas lacteas aos
neonatos.

O HTLV foi apontado como problema pela equipe de Minas Gerais a partir da
confirmacdo de infec¢do em todo territorio nacional, apds pesquisas em bancos de sangue das
capitais do pais, inclusive em Minas Gerais, apesar de taxas de média a baixa; a confirmagao

da transmissao sexual e vertical de casos estudados; a verificagdo de manifestagdes clinicas

% Dra. Maisa se refere a Lei n° 17.344 de 15/01/2008 (MINAS GERAIS, 2008), que torna obrigatoria a
realizag@o de testes sorologicos para HTLV nas unidades de satide do estado. Voltamos a falar sobre a referida
Lei no Fluxo Politico, item 4.3.2.
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associadas a infeccdo e a constatacdo de inexisténcia de servicos de referéncia para

atendimento de pacientes infectados.

42  FLUXO DE SOLUCOES

Para o Fluxo de Solugdes, elaboramos as seguintes indagacdes: Quais solugdes
/alternativas foram propostas? Quais atores se envolveram no processo € quais foram
predominantes? No Fluxo de Solug¢des, segundo Kingdon (2006), a difusdo de ideias se da
quando individuos defendem ideias e procuram leva-las a diferentes foruns na tentativa de
sensibilizar o publico geral, além das comunidades politicas. A sensibilizacdo ¢ fundamental
para o momento de apresentagdo da ideia e para sua inclusido na agenda publica.

Tanto na Bahia como em Minas Gerais, nas primeiras pesquisas publicadas sobre
HTLYV, os pesquisadores se preocuparam em colocar em evidéncia a prevaléncia da infeccao,
manifestagdes clinicas e formas de transmissdo como um problema (MEIRELES et al., 1992;
MOREIRA-JUNIOR et al, 1992; MORENO-CARVALHO et al., 1992; CARNEIRO-
PROIETTI et al., 1998; GONCALVES et al., 1999; DOURADO et al., 1999; CATALAN-
SOARES; PROIETTI; CARNEIRO-PROIETTI 2001; GALVAO-CASTRO et al., 1997).

Posteriormente, os pesquisadores comegaram a sugerir propostas a partir de
resultados das pesquisas, tais como: uso de preservativos em individuos positivos
(CARNEIRO-PROIETTI et al., 2002; PROIETTI et al., 2005; MOXOTO et al., 2007); nao
amamentacdo por mae infectadas e oferecimento de formula infantil (CARNEIRO-PROIETTI
et al., 2002; PROIETTI et al., 2005; RIBEIRO, 2009); necessidade de medidas preventivas,
sem especificacdo de quais agdes (DOURADO et al., 2003); aconselhamento para usuérios de
drogas injetdveis e acOes de redugdo de danos (CARNEIRO-PROIETTI et al., 2002;
PROIETTI et al., 2005); triagem no pré-natal (PROIETTI et al., 2005; MOXOTO et al., 2007;
MAGALHAES, 2008; FABBRO et al., 2008; RIBEIRO, 2009); triagem no teste do pezinho
(RIBEIRO, 2009; RIBEIRO et al., 2010).

Frente a inexisténcia de servigos para atender esse publico, os pesquisadores
estruturaram os primeiros ambulatérios para atendimento de pessoas infectadas pelo HTLV.
Ainda que o objetivo inicial fosse realizagdo de pesquisas, nesse periodo, a organizacdo de

ambulatorios foi fundamental para esclarecimentos e assisténcia aos infectados.

147



Em Minas Gerais a assisténcia a pacientes infectados pelo virus foi organizada
pela Fundagcdo Hemominas, com criacdo em 1996, do Grupo Interdisciplinar de Pesquisa em
HTLV (GIPH). A instituicado comegou desenvolver pesquisas sobre o HTLV desde 1992, com
o material coletado nos hemocentros de Minas Gerais ¢ de outros estados. Porém, o
atendimento a pacientes teve inicio em 1997, com a estruturagdo do GIPH, que programou a
primeira coorte para um periodo de 20 anos (de 1997 a 2017). Todos os individuos positivos e
indeterminados para HTLV-1 e 2 eram convidados a participar das pesquisas, que tinham por
objetivo avaliar aspectos epidemioldgicos, clinicos e laboratoriais dessa populacao e de seus
familiares e, em contrapartida, recebiam o atendimento necessario de acordo com as
respectivas demandas (HEMOMINAS, 2017). A Fundacdo se destaca na produgdo cientifica

31
sobre o tema

e na divulgacdo da infecdo, com a promocdo de eventos nacionais e
internacionais*?.

Nos primeiros anos de assisténcia do ambulatério do GIPH, nd3o houve
envolvimento da secretaria estadual ou municipal de saude, no que se refere a assisténcia ou

acgoes sobre HTLV.

“Que nos procurasse ndo. O ultimo e um dos unicos contatos que eu tive com o
pessoal da secretaria estadual de saude foi agora em agosto, na videoconferéncia que a gente
teve, no Congresso de Belém e ha 2 anos também a gente teve um semindrio em que foram
convidados representantes do Ministério da Saude, da secretaria estadual de saude e do
municipio. Eles ndo tinham nenhuma agdo relacionada ao HTLV na secretaria estadual de
saude e permanece desse jeito.” (Dr" Anisea Ferreira; Entrev. 16; out/2018).

Com a finaliza¢do da primeira coorte de pesquisa do GIPH, prevista para 2017,
houve uma movimenta¢do por parte dos profissionais pesquisadores para encaminhar os
pacientes para a rede e novamente a assisténcia foi organizada, ndo por gestores das
secretarias de estado ou municipais, mas pelos proprios pesquisadores que atendiam no GIPH/

Hemominas e em unidade municipal ou estadual, como desenvolvido no item 4.3.2.

1 Em 1994, foi langada a primeira edi¢do do livro HTLV-I e HTLV-II — Colegdo Cadernos Hemominas. O livro
foi sendo atualizado com o tempo. Em 1996 foi publicado a 2* edi¢do. Em 2016 foi publicada a 6 edigdo (a
mais recente) do livro HTLV — Cadernos Hemominas, com participagdo de 78 colaboradores da propria unidade
e de outras instituicdes de pesquisa (HEMOMINAS, 2017).

%2 Em 1996, foi realizado o IV Simposio Internacional sobre HTLV1/2 no Brasil. Em 2004 a Fundag¢do organizou
o I Encontro de Investigadores do HTLV 1 ¢ II da América do Sul. Em 2006 realizou o 1X Simpoésio
Internacional sobre HTLV no Brasil (HEMOMINAS, 2017).
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Na Bahia, as primeiras agdes para atendimento de individuos infectados pelo
HTLV foram organizadas por pesquisadores da area. A partir de 1993, com a testagem nos
bancos de sangue, os individuos que recebiam o diagnostico positivo nao tinham unidade de
referéncia para iniciar tratamento € os pacientes recebiam atendimento somente a partir de
manifestagdo clinica, que procuvam por profissionais especializados nos sintomas, como
oncologista para casos de leucemia, neurologia para mielopatia, dermatologistas para infec¢ao
dermatologica, porém nao necessariamente eram profissionais que conheciam sobre HTLV.

O primeiro servigo estruturado para atender especificamente esse publico foi o
Ambulatorio Multidisciplinar de HTLV-1 da UFBA, criado no ano 2000. Apesar de ser uma
unidade publica federal, a iniciativa ndo foi do Ministério da Satide, mas do pesquisador, Dr.
Edgar Marcelino. Com a abertura do ambulatério de HTLV deu-se inicio ao atendimento
formal de pacientes diagnosticados nos bancos de sangue, cuja equipe se interessava em
investigar sobre a infec¢do, oferecendo assisténcia em imunologia, neurologia, urologia,
reumatologia, dermatologia, infectologia, hematologia, odontologia, enfermagem e psicologia
(ORGE; TRAVASSOS; BONFIM, 2009). Atualmente o ambulatério possui

aproximadamente 200 pacientes matriculados.

“Eu também fui criador do Servico de Imunologia aqui do hospital, entdo essas
pesquisas passaram a ser pesquisas epidemiologicas, clinicas e imunologicas. Nessa ocasido
basicamente, o servico de neurologia daqui do hospital ja atendia alguns pacientes com
mielopatia associada ao HTLV-1. Isso foi no ano 2000 e ai nds conseguimos criar o
Ambulatorio Multidisciplinar de HTLV-1 em 2000. A ideia basicamente foi ndo so estudar
estrongiloidiase, mas escrever a historia natural das manifestagoes clinicas associadas a
infec¢do pelo HTLV-1. Nos comecamos, aléem de estudar pacientes com mielopatia, nosso
foco foi buscar pessoas nos bancos de sangue. Quer dizer, informar nos bancos de sangue
que estava sendo aberto esse ambulatorio e que as pessoas que fossem diagnosticadas com
HTLYV poderiam vir para ca.” (Dr. Edgar Carvalho; Entrev. 02; set/2018).

Outra unidade de assisténcia a pacientes infectados por HTLV foi organizada em
2002, por Dr. Bernardo Galvao, para preencher uma lacuna na area de assisténcia a esses
individuos — o Centro de Atendimento Integrativo e Multidisciplinar ao Portador de HTLV da
Escola Bahiana de Medicina e Satde Publica, em parceria com a Fiocruz. O ambulatorio
continua em funcionamento e em 2019 possuia aproximadamente 2.000 pacientes matriculados.
Na unidade, os pacientes fazem exames confirmatérios e de carga viral e sdo avaliados por
equipe de médicos (infectologista, neurologista, dermatologia, oftalmologia, ginecologistas e
obstetra), além de profissionais como nutricionistas, psicologos, fisioterapeutas e educadores

fisicos (GALVAO-CASTRO et al., 2015).
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Ressalta-se que essas primeiras unidades de atendimentos aos pacientes com HTLV
eram centros de pesquisas, porém o primeiro a ter como objetivo principal a assisténcia foi o
ambulatorio da Escola Bahiana de Medicina e Satde Publica, visando o estabelecimento de
atendimento continuo, diferenciando-se de pesquisas, que possuem prazo para execucao €

conclusdo.

“Ai eu dizia: nos temos que fazer um Centro de Assisténcia porque ndo existe, o
governo ndo faz isso e nos estamos fazendo o papel do Estado! Nos assumimos esse papel:
Fiocruz e Escola Bahiana. Por que Escola Bahiana? Porque a Escola Bahiana é uma escola
privada sem fins lucrativos. Sdo dois campus e tinha tudo para fazer um Centro. Como o
HTLV ¢ um virus que causa varios agravos em diferentes sistemas, em diferentes orgaos, etc,
os individuos precisavam ter atendimento multidisciplinar e se atendido nos seus aspectos
biopsicossociais. Ndo poderia somente tirar sangue, ver se esta com dor, é uma coisa mais
complexa. Como a Escola Bahiana tinha interesse também nesse atendimento, inclusive
dessa multidisciplinaridade, isso aqui virou o modelo do atendimento. E um atendimento que
¢ multidisciplinar e foi montado/ inaugurado em 2002 o Centro de HTLV na Escola Bahiana
de Medicina.” (Dr. Bernardo Galvao; Entrev. 01; set/2018).

Ressalta-se que a organizagdo de servigos para atendimento de pacientes
diagnosticados com HTLV nos centros de pesquisas ndo fez parte do Fluxo de Solugdes,
segundo a categoria de Kingdon (2006), ja que foram iniciativas implementadas por
pesquisadores antes do assunto ir para agenda governamental. No entanto, a proposta de
estruturacdo da assisténcia foi sugerida pelos pesquisadores e, posteriormente, por outros
atores, constituindo-se em elemento do Fluxo de Solugdes.

Vérias alternativas foram propostas na Bahia por pesquisadores, gestores,
parlamentares € movimento popular tais como: estruturagdo da assisténcia para atendimento
dos casos; obrigatoriedade de testes sorologicos para HTLV em todas unidades; inclusdo da
infeccdo na lista estadual de doengas de notificacio compulsdria; inclusdo da testagem na
rotina do pré-natal; abordagem sobre o virus como uma IST em atividades de educagdo em
saude, campanhas educativas, capacitacdo de profissionais, inclusdo do HTLV no teste do
pezinho, Dia Municipal e Dia Estadual de Combate ao HTLV e em a¢des voltadas para saude
do adulto.

Em Minas Gerais, foram propostas por pesquisadores: testagem em doadores
antes da determinagdo do Ministério da Saude; estruturagdo da assisténcia; inclusdo da
testagem na rotina do pré-natal e ndo amamentagao por maes infectadas; inclusdo da testagem
no teste do pezinho; e por parlamentares: obrigatoriedade de testagem para HTLV nos

servicos publicos.
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A forma como as propostas foram sugeridas e os respectivos atores envolvidos,

sdo apresentados no Fluxo Politico.

43  FLUXO POLITICO, JANELA DE OPORTUNIDADES E ATORES

Neste topico analisamos os eventos politicos que influenciaram a construgao da
agenda, a participacdo dos atores governamentais € nao governamentais € o apoio da
sociedade civil organizada no processo de formulagdo da agenda.

No Fluxo Politico, Kingdon (2006) destaca trés elementos que exercem influéncia
sobre a agenda governamental: o clima nacional, as forcas politicas organizadas e mudangas
no governo. Nesse sentido, elaboramos as seguintes perguntas norteadoras: Qual era o
contexto politico que favoreceu a entrada do problema na agenda (clima nacional e local)?
Havia movimentos sociais ou grupos organizados (forgas politicas organizadas influenciaram
o curso das agdes)? Houve mudangas de governo (alteracdo de direcdo partidaria)? Que
situacdo influenciou as decisdes tomadas pelos governos?

Como os percursos politicos na Bahia e Minas Gerais seguiram trajetorias
bastante diversas optamos em subdividir esse topico para melhor compreensao e analise do
processo. Ressalta-se que além das entrevistas, foi fundamental a analise do material
documental. Com as atas das reunides da CIB, CES e CMS, pudemos observar como o
HTLYV se inseriu na pauta de discussdo dos foruns e com as resolugdes, foi possivel identificar
as decisdoes que foram aprovadas. Também analisamos se houve debate sobre o tema e
propostas de agdes ou projetos de lei na Assembleia Legislativa de cada estado e na Camara
de Vereadores das respectivas capitais. As especificagdes dos documentos citados e os

respectivos enderecos constam no Apéndice G.

4.3.1 Processo Politico na Bahia

Como ja citado, frente ao crescente numero de casos e dificuldade de acesso a
servicos de satide por parte de pacientes infectados, na Bahia foram estruturados dois servigos
para assisténcia aos pacientes: o Ambulatorio Multidisciplinar de HTLV-1 da UFBA em 2000
e o Centro de Atendimento Integrativo Multidisciplinar ao Portador de HTLV da Escola
Bahiana de Medicina e Satide Publica em 2002.
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Segundo Dr. Bernardo Galvao, havia no inicio dos anos 2000 apoio politico, tanto
da coordena¢io do programa de aids do Ministério da Saude, governador da Bahia®® e
presidéncia da Fiocruz. Como citado na se¢do 3.5 do Capitulo 3, a coordenagao do Programa
Nacional de Aids do Ministério da Satde® apoiava a estruturacao dos centros de referéncia
em Aids e, segundo Dr. Bernardo Galvao, o contexto foi favoravel para criagdo do centro de
referéncia para HTLV também.

Dr. Ary Carvalho de Miranda, médico da Fundagcdo Oswaldo Cruz, chefe de
gabinete da presidéncia de 1985 a 1989, foi vice-presidente de Servigos de Referéncia e
Ambiente da Fiocruz de 2001 a 2008. Como Dr. Bernardo Galvao era pesquisador da Fiocruz,
a estruturacao do centro também recebeu apoio da institui¢do. Porém, nessa época, a Secretaria
de Estado de Satde da Bahia (SESAB) e a Secretaria Municipal de Satde de Salvador ainda
nao se envolviam com ag¢oes referentes ao HTLV e o tema ainda nao tinha sido introduzido na

agenda governamental.

Retomando Kingdon (2006), dois elementos que exercem influéncia sobre agenda
governamental s3o o clima favoravel e mudangas de governo. O clima favoravel diz respeito a
um numero significativo de pessoas que compartilham a mesma ideia de intervengdo frente a
um problema. Com a pesquisa documental, visualizamos que o tema comegou aparecer nos

foruns de decisdo da politica de satde a partir do ano de 2007.

Em 2007 incia no estado da Bahia, a gestao politica de Jaques Wagner, do Partido

dos Trabalhadores (PT). Wagner foi eleito como governador do estado para o mandato de

%3 Os governadores da época foram: Cesar Borges do PFL de 1999 a abril/2002; Otto Alencar do PFL de abril a
dez/2002 e Paulo Souto de 2003 a 2006 (LISTA DE GOVERNADORES DA BAHIA. In: Wikipédia: a
enciclopédia livre. Wikipédia, 2020. Disponivel em:

<https://pt.wikipedia.org/wiki/Lista_de governadores_da Bahia>. Acesso em: 15 jan, 2020).

3 Apos a segunda gestdo da Dra. Lair Guerra, que foi a primeira coordenadora do Programa Nacional de Aids e
uma das responsaveis pela estrutura do programa que veio a alcangar reconhecimento internacional, Pedro
Chequer assume o programa em 1996. Chequer era médico sanitarista e epidemiologista, teve uma gestao
marcada pela comunicag¢do com a sociedade civil, imprensa e movimentos sociais. Em margo de 2000, Chequer
deixou o programa nacional quando foi convidado a atuar no UNAIDS. Em seu lugar assumiu Paulo Teixeira,
médico com especializacdo em dermatologia e satde publica, que havia coordenado o Programa de Aids em Sao
Paulo. De 1996 a 1999 foi consultor técnico do Programa de Aids das NagGes Unidas (Unaids) na América
Central e no Cone Sul. Foi coordenador do Programa Nacional de DST/Aids do Ministério da Satude de 2000 a
2003. Dr. Paulo Teixeira deu continuidade a politica de fabricacdo de genéricos e reforcou a visibilidade do
Programa Nacional de Aids no cenério internacional (LAURINDO-TEODORESCU; TEIXEIRA, 2015). Foram
Ministros da Saude no periodo: José Serra, de 31/03/1998 a 20/02/2002; Barjas Negri, de 21/02/2002 a
01/01/2003.
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2007 a 2010 e foi reeleito para o periodo seguinte, permanecendo no poder até 2014. Em
2007 assume a SESAB Dr. Jorge Solla, permanecendo na gestdo até fevereiro de 2014.
Observamos que a mudanga politica do governo do estado e, consequentemente, dos atores do
primeiro escaldo, provocaram mudangas institucionais no setor saide. A partir desse periodo,
a secretaria de estado de satde passou assumir responsabilidades e desenvolver
gradativamente agdes referentes ao HTLV. Em fevereiro de 2014, Dr. Jorge Solla deixou o
cargo para disputar elei¢des para deputado federal. Nesse periodo assumiu a secretaria de
saude, Washington Luis Silva Couto, chefe de gabinete da SESAB havia sete anos.

Em 2015 foi eleito Rui Costa® como governador do estado, também filiado ao PT.
Dr. Fabio Vilas-Boas assumiu a direcdo da SESAB ¢ Dr. Roberto Badar6 assumiu como
subsecretario. Nesse periodo, outros atores surgiram na arena politica, como o Grupo
HTLVida, ONG formada por individuos que militam pelos direitos de pessoas que vivem com
HTLYV, além de profissionais de saude e parlamentares engajados na defesa de ampliagdo das
acoes e dos direitos para esse grupo especifico.

Devido a integragdo de novos atores no processo politico a partir de 2015,
optamos por examinar o Fluxo Politico na Bahia em dois momentos: de 2007 a 2014 ¢ de

2015 a 2018.

Em 2007, Dr. Jorge José Santos Pereira Solla® assumiu a secretaria de estado da
Bahia. Nessa gestdo foram desenvolvidas as primeiras agdes por parte da SESAB referentes
ao HTLV. Jorge Solla, médico sanitarista, tinha sido consultor do Ministério da Satde de
1995 a 1999, secretério de saide do municipio de Vitdéria da Conquista de 1999 a 2002, vice-
presidente do COSEMS — Bahia, de 1999 a 2001, diretor do CONASEMS, de 2000 a 2002 ¢
secretario de Aten¢ao a Satide do Ministério da Saude de 2003 a 2005. Assumiu a secretaria
de estado, permanecendo como secretario de saide do estado da Bahia nas duas gestdes do
governo estadual, a saber, de 1° de janeiro de 2007 a 21 de fevereiro de 2014. Além de

experiéncia em gestdo na saude, também era pesquisador, tendo publicado diversos trabalhos

% Rui Costa, filiado ao PT, foi eleito como governador para o periodo de 2015 a 2018 e reeleito em 2019,
permanecendo na gestdo até a presente data. (LISTA DE GOVERNADORES DA BAHIA. In: Wikipédia: a
enciclopédia livre. Wikipédia, 2020. Disponivel em:
<https://pt.wikipedia.org/wiki/Lista_de governadores_da Bahia>. Acesso em: 15 jan, 2020).

% Jorge Solla foi secretario de satide do estado da Bahia de janeiro de 2007 a fevereiro de 2014, quando saiu do
cargo para disputar elei¢cdes. Foi eleito deputado federal da Bahia. Filiado ao PT, de 2015 a 2018, atualmente
exerce o 2° mandato (JORGE SOLLA. Biografia. Camara dos Deputados. Brasilia, 2020. Disponivel em: <
<https://www.camara.leg.br/deputados/178857/biografia>. Acesso em: fev., 2020).
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até 2007°" sobre classe social e epidemiologia e organizagdo de politicas de saude e continuou
publicando diversos trabalhos nos anos seguintes.

O sistema federalista do Brasil, como citado na secdo 3.1 do Capitulo 3,
possibilita a estruturagdo de politicas locais. O federalismo ¢ importante para compreensao
das politicas implementadas de forma regionalizada, como no caso das politicas referentes ao
HTLYV, ainda que ndo houvesse nenhuma recomendacdo por parte do Ministério da Saude.
Relembrando, para conciliar as caracteristicas do federalismo com a politica de satde, foram
criadas instancias de negociagao e articulagdo intergovernamental: a Comissdao Intergestores
Tripartite (CIT) no nivel federal e as Comissdes Intergestores Bipartite (CIB) em cada estado.
Os Conselhos de Saude, a CIT e as CIBs, enquanto instancias colegiadas do SUS conformam-
se como arenas de decisdes politicas e técnicas e assumem importancia na determinagao dos
rumos da politica de satide. Embora a agenda da satide contemple as diretrizes politicas
emitidas na legislagdo maior e nas determina¢des do Ministério da Saude, no plano estadual e
municipal ha ampla margem para inovagdes e redimensionamentos que, contudo, devem ser

objeto de deliberacdo e decisdo nos respectivos colegiados.

% SOLLA, Jorge José Santos Pereira. Diferencas nas propostas de operacionalizacdo do conceito de classe social
empregadas em estudos epidemioldgicos. Cadernos de Saude Publica, [s.1.], v. 12, n. 3, p.329-337, set. 1996.
FapUNIFESP (SciELO).

SOLLA, Jorge José Santos Pereira. Problemas e limites da utilizacdo do conceito de classe social em
investigagdes epidemioldgicas: uma revisao critica da literatura. Cadernos de Saude Publica, [s.1.], v. 12, n. 2,
p.207-216, jun. 1996. FapUNIFESP (SciELO).

FONTOURA, Marilia Santos; SOLLA; Jorge José Santos Pereira. O processo da organizagdo do Sistema
Municipal de Satide de Amargosa - Bahia, 1997 — 1998. Saiide & cidade em debate; Numero inaugural: 25-42,
1999.

Cunha, Ita de Cacia Aguiar; Solla, Jorge José Santos Pereira. Implantagdo da vigilancia sanitaria em Vitoria da
Conquista, Bahia. Divulg. Satude Debate;(25):28-36, nov. 2001.

SOLLA, Jorge José Santos Pereira. Avalia¢ao da implantacio do Sistema Municipal de Saude em Vitoria da
Conquista (Bahia), 1997- 2008. Tese (Doutorado em Medicina). Rio de Janeiro, Faculdade de Medicina,
Universidade Federal do Rio de Janeiro, 2009.

MARTINS-JUNIOR et al. O impacto potencial da atual estrutura de financiamento da gestio descentralizada do
SUS na redugdo de desigualdades regionais. Ciéncia & Saide Coletiva; Rio de Janeiro: Fiocruz, 2003.

TEIXEIRA, Carmem Fontes; SOLLA, Jorge Pereira. Modelo de Atencao a Saude no SUS: Trajetéria do debate
conceitual, situagdo atual, desafios e perspectivas. In: LIMA, N. T.; GERCHMAN, S.; ELDER, F. C. (Org.).
Satide e Democracia: Historia e Perspectivas do SUS. Brasilia: Abrasco, OPS, OMS, 2005.

SOLLA, Jorge José Santos Pereira. Avangos e limites da descentralizagdo no SUS e o Pacto de Gestdo. Rev.
Baiana Saude Publica; Salvador: 30(2): 332-348, jul.-dez. 2006.

SOLLA, Jorge José Santos Pereira; COSTAB, Edina Alves. Evolucdo das transferéncias financeiras no processo
de descentralizagdo da vigilancia sanitaria no SUS. Rev. Baiana de Saude Publica; Salvador: 2007 p. 161-177.
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Com a pesquisa documental identificamos também que nesse periodo deu-se
inicio a discussdo sobre HTLV na Assembleia Legislativa da Bahia (ALBA), na CIB da Bahia
e no Conselho Estadual de Saude (CES). Os apontamentos nesses foruns nao
necessariamente repercutiram em aprovacao de leis ou resolugdes, ou em agdes concretas
imediatamente, porém a inclusdo do assunto na pauta de instancias de negociagdo e decisdo
sobre os rumos da politica de saude ndo deixa de ser um avango na perspectiva de ampliacao
das agoes para pessoas que vivem com HTLV.

O primeiro registro localizado na pagina oficial da ALBA refere-se a proposta do
deputado Tarcizio Pimenta do Partido dos Democratas (DEM) em abril de 2007, que
determinava a realiza¢do de campanha de esclarecimento a populagdo baiana sobre o HTLV.
Em maio desse mesmo ano, o deputado Pimenta apresentou o Projeto de Lei n° 16.138/2007,
que dispunha sobre a realizacdo de campanhas de esclarecimento a populagdo baiana sobre o
virus e sua forma de contagio, e destacava a importancia de esclarecimento quanto a nao
amamentagdo. O projeto ndo foi aprovado como lei, porém as discussoes iniciais repercutiram
em novos debates na assembleia legislativa e importantes decisdes foram aprovadas
posteriormente.

Observa-se também que no ano de 2007, membros da Comissdo Intergestores
Bipartite comegaram apresentar o HTLV na pauta de discussdo. Na reunido de abril de 2007,
na discussio sobre descentraliza¢do de medicamentos de alto custo, Dr* Suzana Ribeiro38, que
era coordenadora adjunta da CIB e secretaria municipal de saide de Vitdéria da Conquista,
aproveitou a oportunidade para falar sobre a necessidade de descentralizagdo do acesso a
medicamentos, ja que o paciente com hepatite C e HTLV precisava se deslocar para Salvador
(CIB-BA: Ata 148% 12/04/2007). Em novembro desse mesmo ano, na discussdo sobre
incentivos do Programa Nacional de DST/AIDS, Dr* Suzana informou que em Vitoria da
Conquista foi observado crescimento do nimero de casos de HTLV, inclusive devido a
coinfecgdo com HIV e buscava suporte para ampliar o diagndstico das hepatites virais e
HTLV (CIB-BA: Ata 155% 08/11/2007).

Em maio de 2008 esteve na pauta de discussdo da CIB, o Projeto de Estruturagédo
da Rede de Laboratérios de Saude Publica do Estado da Bahia e entre 0s exames para
diagndsticos citados estavam HTLV | e Il (CIB-BA: Ata 161% 15/05/2008), porém a

Resolugdo n® 106/2008, que autorizou a implantacao da rede de laboratérios de satde publica

% Dr* Suzana Cristina Silva Ribeiro, dentista e enfermeira, foi coordenadora adjunta da CIB e presidente do
COSEMS de 2007 a 2011, secretaria municipal de satide de Vitoria da Conquista de 2003 a 2010, subsecretaria
de saude do estado da Bahia de 2011 a 2014.
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do estado da Bahia, ndo inseriu 0 HTLV na lista de procedimentos. Novamente o assunto foi
colocado em pauta na reunido da CIB em abril de 2009, na discussdo sobre procedimentos
laboratoriais na rede de laboratorios de satide publica do estado e foi apresentado projeto para
garantir a descentralizacao dessas acdes. Alguns exames seriam realizados pelos laboratorios
municipais e outros, como os confirmatérios para HTLV 1 e II, seriam realizados no
Laboratdrio Central de Saude Publica (LACEN) (CIB-BA: Ata 172%, 23/04/2009).

Em junho de 2009 foi aprovada a Resolugdo CIB-BA n° 70/2009, que ratificou o
elenco minimo de procedimentos laboratoriais que deveriam ser realizados pelos Laboratérios
Municipais de Referéncia Regional e pelo LACEN-Bahia, sendo estabelecida a realizacio de
exames para HTLV | e Il pelo laboratério municipal (IEI) e o Western Blot pelo LACEN.
Nesse mesmo ano, o tema HTLV apareceu mais uma vez na pauta da CIB-BA em discussao
sobre incentivo ao programa de DST/AIDS, com a proposta de investimento em atividade
educativa sobre Hepatites Virais e HTLYV, para esclarecimento sobre os virus com prevaléncias
crescentes (CIB-BA: Ata 187%, 09/09/2009).

Em 2009 o Ministério da Satde emitiu a Portaria GM n° 3.252, que aprovou as
diretrizes para execucdo e financiamento das ac¢des de Vigildncia em Saude pela Unido,
Estados, Distrito Federal e Municipios. Essa portaria serviu de base para a elaboracdo e
aprovagao pela CIB-BA, da Resolucdo n°® 251/2010, que autorizou aplicagdo de recursos para
incentivo as acbes de DST/AIDS e dentre essas, a realizacdo do Seminério Estadual de
Hepatites Virais e HTLV, porém ndo foi localizado documento ou citacdo de algum ator sobre
a realizacéo do evento.

O tema HTLV tinha sido apresentado na reunido do CES de marg¢o de 2010, por
Dr® Suzana Ribeiro, secretaria de satde de Vitdria da Conquista, quando se discutia sobre a
referéncia dos laboratdrios e bancos de sangue, necessidade de orientacdo para pacientes com
diagnostico positivo e planejamento para absorver a demanda. A gestora declarou que em
Vitéria da Conquista havia sido construido uma unidade em parceria com a sociedade civil
organizada apdés identificacdo de pacientes com HIV, HTLV e Hepatites que recebiam
diagnosticos e ndo eram encaminhados para unidade de atendimento. Sugeria que se
trabalhasse com o0s bancos de sangue sobre encaminhamentos para centros de referéncia,
garantindo o estabelecimento de uma rede integrada (CES-BA: Ata 162, 23/03/2010).

Na reunido do CES-BA em junho de 2010 foi colocado em pauta sobre a

dificuldade de realizagdo de alguns exames como soroldgico para HTLV. O conselheiro
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Moysés de Souza® informou que presenciava dificuldade de acesso a exames e reivindicou
que os mesmos estivessem disponiveis na rede, conforme o principio da integralidade do
SUS. Também foi alertado sobre a necessidade de impedir a transmissao vertical do HTLV
(CES-BA: Ata 166%, 29/07/2010).

Em janeiro de 2011 foi publicada a Portaria Estadual n° 125, de 24 de janeiro de
2011, que define terminologia, relacdo de doencas, agravos e eventos em saude publica de
notificacdo compulsoria em todo o territorio do Estado da Bahia. A portaria inseriu 0 HTLV

na listagem de doencas de notificacdo compulsoria do estado (BAHIA, 2011).

“Na época em que Jorge Solla era secretario de saude que comegou a
notificagdo. Fazia o teste antes, mas o HTLV entrou no leque de notificagdo compulsoria em
2012 e isso deu um peso. A gente ja tinha testagem, mas quando a doenga entra na
notificagdo compulsoria vocé come¢a a ver os atos. Porque se ndo ha notifica¢do
compulsoria, isso vai ficando meio perdido.” (Psic. Mary Fontes; Entrev. 07; set/2018).

Também em junho de 2011, o deputado estadual Marcelino Galo, filiado ao PT,
apresentou o Projeto de Lei n® 19.148/2011, sobre a obrigatoriedade da realizagdo de testes
sorologicos para o diagnostico da infecgdo pelo HTLV e seu tratamento pelos hospitais
publicos, contratados e conveniados com o Estado da Bahia. Sua proposta néo foi aprovada,
porém serviu como alerta para debates posteriores a respeito do virus na casa legislativa. Da
mesma forma, reivindicacbes realizadas nos conselhos, muitas vezes ndo repercutiram
imediatamente em acBes concretas para resolucdo dos problemas apresentados, porém
permanecem registradas em ata de forum colegiado do SUS, de reconhecimento legal sobre o
processo decisdrio a respeito da politica de saude. Como, por exemplo, na reunido de
dezembro de 2011, o conselheiro Moysés de Souza, que milita pelos direitos das pessoas que
vivem com HIV/aids, colocou no forum a necessidade de ampliar a rede assistencial para esse
publico e cita a epidemia da aids, hepatite C e HTLV (CES-BA: Ata 182%, 07/12/2011). Nessa
reunido nao foi falado sobre ampliagcdo de rede por parte dos gestores, porém as politicas que
foram aprovadas posteriormente repercutiram em ampliacdo da assisténcia a portadores de
HTLV. Moysés de Souza, mesmo sendo militante pelos direitos de pessoas que vivem com

HIV/aids, varias vezes citou a necessidade de ampliagdo de assisténcia, acesso a tratamento e

% Moysés Longuinho Toniolo de Souza, membro da rede nacional de pessoas vivendo com HIV/Aids, membro
da Comissao nacional de DST/Aids (CNAIDS), membro do Férum Baiano de ONG AIDS (FOBONG),
conselheiro estadual de satide da Bahia pelo segmento usudrio, membro da Delegacdo brasileira na OIT —
Comissido sobre Aids e Mundo do Trabalho. IIl CONGRESSO DA COMUNIDADE DE PAISES DE LINGUA
PORTUGUESA. Lisboa. Viver com HIV/AIDS no local de trabalho. Palestra ministrada por Moysés L. Toniolo
de Souza, 19/03/2010. Disponivel em: <https://slideplayer.com.br/slide/1784361/>. Acesso em: jan., 2020.
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a medicamentos de pessoas infectadas com HTLV e Hepatites, além do HIV, como podemos
visualizar também nas Atas CES-BA n° 189%/2012; 200%/2013; 229%/2016 e 234?/2016.

Em agosto de 2011, o projeto da Rede Cegonha para o estado da Bahia foi
apresentado na reunido do CES pela superintendéncia de Atengao Integral a Saude, embasado
pela Portaria MS/GM n° 1.459/2011, que instituiu a Rede Cegonha no Brasil. Na reunido,
representantes dos usudrios aproveitaram para denunciar sobre a baixa qualidade do pré-natal
na cidade de Salvador e que varios exames deixavam de ser realizados. A coordenagdo da
superintendéncia informou sobre a previsao de exames como hepatite B e C, HTLV, HIV,
citomegalovirus e sifilis no projeto para Bahia e sobre a meta de cobertura da Rede Cegonha
no estado de 20% até 2012 e de 100% até 2016 (CES-BA: Ata 179% 25/08/2011). Em
dezembro de 2011, a CIB-BA emitiu a Resolu¢ao n® 318/2011, aprovando o plano estadual da
Rede Cegonha, incluindo o HTLV no rol de exames realizados no pré-natal através na
metodologia do papel filtro.

Na primeira reunido do CES em 2012, o secretario de saude, Dr. Jorge Solla,
explicou que a Rede Cegonha na Bahia estava acrescentando o exame em papel filtro para
gestantes, ampliando o acesso a diagnostico para HIV, HTLYV, sifilis, dentre outras doencas.
Também informou os procedimentos de coleta de sangue da gestante no pré-natal, envio pelo
correio para Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), entidade responsavel
pela testagem e reenvio do resultado para unidade bésica de salde (CES-BA: Ata 183
11/01/2012). Na reunido de junho desse mesmo ano, o secretario de satde voltou a falar dos
exames em papel filtro para gestantes, que tinha iniciado na regido norte do estado, com 0s
exames de HIV, HTLV e hepatites e haveria edital para credenciamento de outros prestadores
para estender o projeto para as nove macrorregides do estado (CES-BA: Ata 1877,
14/06/2012).

Em 2012, a CIB aprovou a Resolugdo n° 184/2012 autorizando repasse de
recursos do Fundo Estadual de Satide da Bahia — FESBA para custeio dos novos exames do
pré-natal da Rede Cegonha do estado da Bahia. Foi definida a metodologia de triagem em
papel filtro e a analise que deveria ser realizada pela UFBA e APAE de Salvador®’. A SESAB

“® Entre novembro de 2009 e margo de 2010 foi realizado estrudo na regido metropolitana de Salvador, para
comparar a precisao da testagem em papel filtro e a sorologia, como método de rastreamento durante o pré-natal
para varias infeccdes. Foi constado que a metodologia era segura e favoravel para aumentar o acesso de
gestantes a testagens no pré-natal para varias infec¢cdes (BOA-SORTE, Ney et al. Dried blood spot testing for the
antenatal screening of HTLV, HIV, syphilis, toxoplasmosis and Hepatitis B and C: prevalence, accuracy and
operational aspects. The Brazilian Journal of Infectious Diseases, [s.1.], v.18, n.6, p.618-624, nov. 2014). Esse
estudo contribui para a configuracao e implantacao da Rede Cegonha no estado da Bahia.
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ficou responsavel em contratar o servico para a viabilizagdo em todo territério baiano da
oferta dos seguintes exames: Toxoplasmose IgG, Toxoplasmose IgM (1* e 2* dosagens),
Citomegalovirus IgG, Citomegalovirus IgM, Sifilis IgM (1% e 2* dosagens), HIV I e II (1% e 2%
dosagens), Anti-HBc, HbsAG, HTLV, HCV e Eletroforese de Hemoglobina. Na reunido da
CIB do més de julho, foi informado sobre a aquisi¢ao de kits diagnosticos realizados no pré-
natal em papel filtro por parte da Secretaria do Estado, para distribui¢do a todos os municipios
da Bahia. Foi alertado sobre a necessidade de exames laboratoriais confirmatdrios, em caso
positivo na triagem pelo papel filtro (CIB-BA: Ata 205% 19/07/2012). A Resolug¢ao CIB n°
240/2013 aprovou o repasse de novos recursos da SESAB para garantia que o pré-natal e as
respectivas testagens fossem realizados em todos os municipios do estado.

Em fevereiro de 2014, Dr. Jorge Solla foi exonerado do cargo a pedido, para
disputar candidatura para deputado federal. No seu lugar assumiu Washington Luis Silva
Couto, formado em administragdo, chefe de gabinete da SESAB, que permaneceu na
coordenagdo da secretaria somente até dezembro de 2014.

Em marco de 2014 foi aprovada a Resolugao CIB n°® 085/2014, que definiu os
municipios prioritarios e elegiveis do estado, para receberem o incentivo financeiro de custeio
as acles de vigilancia, prevencdo e controle das DST/HIV/Aids e Hepatites Virais. Os
recursos sdo destinados ao financiamento de quaisquer acdes de custeio de vigilancia,
prevencdo e controle apenas das DST/Aids e Hepatites Virais, incluindo-se a aquisicdo de
formula infantil para criancas verticalmente expostas ao HIV e HTLV. A definicdo desse
repasse foi fundamental, junto com a triagem no pré-natal, como estratégia para reducdo da

transmissao vertical do HTLV.

Segundo Kingdon (2006), um tema entra na agenda governamental quanto ocorre
a conexdo do Fluxo de Problemas, Fluxo de SolucGes e Fluxo Politico. Nesse sentido
procuramos responder as seguintes questdes: Em que momento houve convergéncia dos
fluxos? Como as propostas entraram na agenda de decisdo do governo? Quais fatores
favoreceram a aprovagdo de agdes referentes ao HTLV?

Na gestdo do secretario Jorge Solla identificamos como Janela de Oportunidade
para introducdo do assunto na agenda governamental, uma conjugacdo de varios fatores:
mudanca de governo do estado de orientacdo mais progressista para aprovagdo de politicas
sociais; a gestdo da secretaria de estado da satde por profissional da area e com experiéncia

em gestdo no SUS, pesquisador sobre politicas de satde e receptivo a propostas de ampliacéo
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de direitos; gestores participantes da CIB-BA e do COSEMS, inclusive secretérios de saude
de outros municipios da Bahia, sinalizando a alta prevaléncia do HTLV e necessidade de
investimentos; militantes pelos direitos de pessoas com HIV apontando no CES-BA a
necessidade de politicas para a area e; parlamentares mobilizando discussdo na assembleia
legislativa, apresentando projetos de lei. Apesar de ndo ter sido promulgado nenhuma lei
referente a0 HTLV nesse periodo, esses fatores favoreceram a introdugdo do assunto na
agenda governamental e na agenda decisoria.

Nesse processo, os identificamos 0s seguintes atores que se destacaram no
primeiro periodo analisado (2007 a 2014): a) governamentais: gestores de salde (secretario de
estado e secretarios municipais) e parlamentares; b) ndo governamentais (militantes pelos
direitos de pessoas com HIV). Quanto ao empreendedor de politicas, ndo localizamos um
ator especifico que tenha se destacado nesse momento, conforme a definicdo de Kingdon
(2006), como um expert da area que reune seu conhecimento e técnicas para defender a
inclusdo do assunto na agenda, porém foi um periodo em que houve inclusdo do tema na
pauta desses foruns por varios atores e muitas decisdes favoraveis foram tomadas e
possibilitaram o desenvolvimento das primeiras acbes referentes ao HTLV, dando inicio

também ao movimento de diminuicdo da invisibilidade da infecg&o.

Em janeiro de 2015, Dr. Fabio Vilas-Boas*" assumiu a secretaria de estado e
permaneceu na coordenagdo até a presente data. Dr. Roberto Badaro*, pesquisador que havia
apontado pela primeira vez a alta prevaléncia de HTLV em Salvador, assumiu o cargo de

subsecretario de saude em 2015 e permaneceu até maio de 2017%,

*! FabioVilas-Boas Pinto, médico cardiologista, formado pela Universidade Federal da Bahia (UFBA) e Doutor
em Cardiologia pela Universidade de Sdo Paulo (USP). E pioneiro internacional no estudo de células-tronco na
Doenca de Chagas (FABIO VILAS-BOAS. In: Wikipédia: a enciclopédia livre. Wikipédia, 2020. Disponivel em:
<https://pt.wikipedia.org/wiki/F%C3%Al1bio_Vilas-Boas> Acesso em: dez. 2019.

2 Dr. Roberto Badar6, médico Infectologista, foi chefe do Servico de Infectologia do Hospital Universitério
Professor Edgard Santos (HUPES) da UFBA de 1990 a 2004 e de 2007 a 2018. Criou o Centro Estadual de
Referéncia de AIDS na Bahia em 2000 e permaneceu na diregdo até 2004. Junto com Professor Edgar Carvalho
construiu o Servigo de Imunologia do HUPES e construiu o Servigo de Infectologia e Laboratorio de Retrovirologia
deste mesmo Hospital em 1990. Criou a Fundacgao Bahiana de Infectologia em 1999. Atua em estudos clinicos para
desenvolvimento de novas drogas antirretrovirais. (ROBERTO JOSE DA SILVA BADARO. In: FAPESB —
Fundagdo de Amparo a Pesquisa do Estado da Bahia, 2020. Disponivel em <http://www.fapesb.ba.gov.br/roberto-
jose-da-silva-badaro/>. Acesso em: dez. 2019.

3 Dr. Badar6 pede exoneragio do cargo em maio de 2017. Em seu lugar assume Dr. Adil José Duarte Filho,
diretor médico do Hospital Geral Roberto Santos. Dr. Badaré permaneceu como responsavel pelo Instituto de
Tecnologias em Saude (ITS) da Federagdo das Industrias do Estado da Bahia (FIEB), dentro do complexo Senai/
Cimatec (BAHIA. Casa Civil, Salvador, Bahia, 2020. Disponivel em:
<http://www.legislabahia.ba.gov.br/documentos/decreto-simples-doe-13052017>. Acesso em: jan. 2020).
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Em 2015 o HTLV nao foi citado em nenhuma resolucdo da CIB, porém da-se
inicio as discussdes para estrutura¢do de linha de cuidado para pacientes infectados. Foi

também o periodo em que a ONG HTLVida iniciou maior participacao nos foéruns decisorios.

“A Bahia avan¢ou nas politicas publicas de HTLV. Primeiro esse centro montou
essa estrutura. A estimulagdo a partir desse centro, da ONG do HTLV, porque nos
comegamos a conversar. No inicio aquela confusdo, ndo tinha sede, mas eles conseguiram na
2“gestdo. Nos temos reunioes semestrais com os pacientes para dar respostas e a associa¢do
foi se fortalecendo. Eles lutaram e conseguiram uma sede. E importante porque é uma
conjugagdo de coisas. Se fosse somente eles, eles ndo iriam ter acesso a Secretaria. Qual foi
a sorte de nos todos? O governo mudou, o governo é PT aqui. O secretario de saude e o
subsecretario. O subsecretario era Dr. Badaro, aquele que apontou pela primeira vez que o
HTLYV tinha alta prevaléncia em Salvador.. A ONG existia antes, mas para vocé ter acesso a
Secretaria de Saude é outra coisa..... Ai como eu me relaciono com ele e como ele também
tinha interesse, ele era sensivel ao problema. Entdo ele marcou as primeiras reunioes, fomos
todos fazer apresentagoes e eles decidiram fazer, montar uma linha de cuidado. O pré-natal

agora ja é em todas as gestantes da Bahia com exame para HTLV.” (Dr. Bernardo Galvio;
Entrev. 01; set/2018).

Observa-se também que em 2015, alguns parlamentares colocam o HTLV na
pauta de discussdo da Assembleia Legislativa da Bahia, apresentando a infeccdo como
problema e propondo intervencdo. Nesse ano, a deputada estadual Fabiola Mansur®, do
Partido do Partido Socialista Democratico (PSB), médica de formacdo, se destacou
apresentando na casa legislativa algumas propostas referentes ao HTLV.

Em agosto, Dr* Fabiola Mansur apresentou o Projeto de Lei n® 21.461/2015, que
instituia o dia estadual de prevenc¢do e combate ao HTLV-I e HTLV-II. Nesse mesmo més, na
comissdo dos Direitos da Mulher a qual presidia, foram aprovadas sessdes especiais €
audiéncias publicas convergindo com agdes sobre o “Outubro Rosa”. Dentre as propostas,
foram citadas acoes referentes ao HTLV quanto a rede de cuidados no estado, prevengdo e
tratamento. Ainda em agosto, a deputada defendeu em sessao no plenario a obrigatoriedade
da triagem neonatal nas maternidades publicas da rede publica da Bahia, conhecida como

teste do pezinho, incluindo o HTLV I e I na listagem de doengas testadas™.

* Fabjola Mansur de Carvalho, médica oftalmologista, filiada ao Partido Socialista Democratico (PSB), foi
eleita vereadora do municipio de Salvador para 2013 a 2016, porém renunciou o mandato. Eleita deputada
estadual para o periodo de 2015 a 2019. Na Assembleia Legislativa da Bahia, foi presidente das Comissdes dos
Direitos da Mulher de 2015 a 2016 e da Educagdo, Cultura, Ciéncia e Tecnologia e Servigo Publico de 2017 a
2019. (DEP. FABIOLA MANSUR. ALBA — Assembleia Legislativa da Bahia. Salvador, 2020. Disponivel em
<https://www.al.ba.gov.br/deputados/deputado-legislatura-atual/921270> Acesso em: jan, 2020).

* Na ocasido explicou que apesar da obrigatoriedade legal (Lei Federal n® 8.069/1990) quanto a realizago do
exame por maternidades e demais estabelecimentos publicos e particulares, de atengdo a satde de gestantes, nem
sempre o procedimento era cumprido por falta de recursos. Justificou que o diagnostico e tratamento precoces
das doencgas produziriam racionalizacdo dos recursos com assisténcia hospitalar, uma vez que os pacientes
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Em outubro, a deputada Mansur apresentou o Projeto de Lei para instituir o dia 28
de setembro como o Dia Estadual de Combate e Prevencao ao HTLV no calendario oficial do
Estado. O governo estadual, em parceria com instituigdes que tratam do tema, deveria realizar
atividades de conscientizagdo sobre o HTLV-I e HTLV-II, dentre outras acdes como
promocdo e prevencao, visando reducao dos casos no estado e dos custos com o tratamento.
Ressalta-se que as propostas do Dia Estadual para o HTLV e inclusdo da testagem do virus no
teste do pezinho ainda ndao foram implementadas, apesar de repercussoes positivas que o
debate na Assembleia Legislativa tenha favorecido, como alerta e fomento para novas
discussoes sobre a infec¢do na propria casa € em outros foruns.

Nesse mesmo més, a Comissao dos Direitos da Mulher realizou audiéncia publica
com o tema “HTLV - O que é? Diagnoéstico, prevencdo e tratamento na Bahia”, colocando a
infeccdo em evidéncia na casa legislativa. Dentre os convidados para o evento estavam Dr.
Bernardo Galvao e Adijeane Oliveira de Jesus, presidente da associagdo HTLVida, militante
pelos direitos dos portadores de HTLV. No evento, Dr. Galvao, além de apresentar dados
sobre a infeccdo, chamou atencdo sobre a caréncia de incentivo a pesquisa na area,
necessidade de politicas publicas para divulgacdo da existéncia e consequéncias da doenga e
unidades de atendimento. O pesquisador aproveitou a oportunidade para solicitar apoio dos
orgdos estaduais de saude para fomento de agdes. A militante Adijeane Oliveira, apresentando
sequelas da infecgdo, deu testemunho sobre a convivéncia com a doenga e refor¢ou sobre a
necessidade de assisténcia do Estado na capital e no interior do estado, ressaltando que os
centros de atendimento da Escola Bahiana de Medicina e do HUPES néao tinham condi¢des de
absorver todos infectados. O evento na casa legislativa contribuiu ndo somente para
esclarecimentos sobre a infeccao, mas também para diminuigdo de sua invisibilidade.

O HTLV voltou a ser citado na CIB-BA, na 239 reunido ordinéria, quando foi
discutido e autorizado o repasse de recursos do estado aos municipios para o programa
estadual de triagem no pré-natal. Foi informado sobre o credenciamento de laboratorios pela
SESAB para realizagdo dos exames em todo o territdrio estadual, se configurando em modelo
para 0 pais com a inclusdo de exames como eletroforese de hemoglobina (para doenca
falciforme), HTLV | e |IlI, além de Toxoplasmose IGG, Citomegalovirus IGG,
Citomegalovirus IGM, Anti-HBC, Anti HC, reforcando que sdo procedimentos que nao

estavam no elenco definido pelo Ministério da Saude como elenco minimo para atencdo ao

atingidos por essas doencas, na maioria das vezes, faziam uso do SUS por longos anos (FABIOLA defende
obrigatoriedade do “Teste do Pezinho” na Bahia. ALBA — Assembleia Legislativa da Bahia. Salvador; 29 de ago.
de 2015. Disponivel em <https://www.al.ba.gov.br/midia-center/noticias/20288> Acesso em: jan., 2020).
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pré-natal. Foi ressaltado que o Programa estava sendo implantado nos 417 municipios,
evitando a transmissdo vertical de varias doencas e triando anemia falciforme, a doenca
genética mais prevalente no estado (CIB-BA: Ata 239% 05/05/2016).

Em 2016 o tema HTLV voltou a pauta de discussao na Assembleia Legislativa da
Bahia. No més de maio, a Comissdo de Satide e Saneamento da Assembleia Legislativa,

presidida pelo deputado Alex Piata*®

do PSD, realizou audiéncia publica em Feira de Santana
sobre os impactos na saude de individuos com o HTLV, com objetivo de alertar sobre a
infec¢do, formas de tratamento e transmissdo. Dentre os palestrantes estava Dr. Bernardo
Galvao, que informou sobre as possiveis manifesta¢des clinicas e destacou que, apesar de ndo
haver cura, seria possivel oferecer tratamento para reduzir os efeitos da infeccdo e
proporcionar melhor qualidade de vida aos infectados. O deputado Piatd ressaltou a
necessidade de agdes para dar maior visibilidade ao problema e citou o trabalho da deputada
Fabiola Mansur na elaboragdo de proposi¢do que institui o dia estadual de prevencgdo e
combate ao HTLV. Sra. Adjeane Oliveira, presidente a Associacdo HTLVida, relatou que os
portadores de HTLV demandavam maior assisténcia do estado, principalmente quanto a
equipamentos e medicamentos nos casos de comprometimento neuroldgico. A militante
também ressaltou a necessidade de profissionais qualificados para atendimento do publico e
outras unidades de referéncia, além dos centros da Escola Bahiana de Medicina e do HUPES-
UFBA.

Em 2016, a Portaria SESAB n° 1.411/2016 atualizou a lista de doencas de
notificagdo compulsoria do estado, estabelecendo a notificacdo das doengas listadas por
servicos publicos e privados. Em 2017 uma nova norma foi emitida, a Portaria n® 1.290/2017,
inserindo novos agravos € eventos, a saber, doenca falciforme, acidente de transito e
manifesta¢do neurologica por arbovirus. As portarias mantiveram o HTLV como doenca de
notificacao (BAHIA, 2016; 2017).

A Resolucdo CIB n° 146/ 2016 aprovou a pactuacgdo do elenco de medicamentos
para infeccBes oportunistas e sexualmente transmissiveis entre o estado da Bahia e
municipios. Os medicamentos pactuados sdo exclusivamente de uso/dispensacao

ambulatorial e apenas para pacientes com IST/HIV/AIDS e HTLV, disponibilizados nos

% Alex Piatd, economista, foi secretario de satide de Conceicdo do Coité — Bahia. Eleito vice-prefeito de
Conceigao do Coité de 2013 a 2016 pelo MDB, renunciou o mandato em 2014 e foi eleito deputado estadual de
2015 a 2019 pelo MBD, porém em 2016 se filiou ao PSD (DEP. ALEX DA PIATA. ALBA — Assembleia
Legislativa da Bahia. Salvador, 2020. Disponivel em <https://www.al.ba.gov.br/deputados/deputado-legislatura-
atual/921263 >. Acesso em: jan, 2020.
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Servicos de Assisténcia Especializada em IST/HIV/AIDS e HTLV existentes no territorio e
outras unidades de saude definidas como servicos de assisténcia a esses agravos.

Em 2017 o tema foi incluido também em algumas pautas da Assembleia
Legislativa. No més de agosto, o deputado estadual José de Arimateia®’ do Partido
Republicano Brasileiro (PRB), realizou uma agao de conscientizagdo acerca do aleitamento
materno, como parte da programagio da Semana Mundial de Aleitamento Materno®, que
ocorre em mais de 170 paises na primeira semana de agosto. A acdo foi organizada para
incentivar o aleitamento materno na Bahia, a criagdo de bancos de leite para doacdo, além de
orientacdo sobre o assunto. No evento também foi ressaltado que maes positivas para HIV e
HTLV nd3o poderiam amamentar, constituindo-se em importante informacdo para evitar a
transmissao vertical das respectivas doencas. No més de setembro, o deputado Arimateia
promoveu na Assembleia Legislativa o Ato de Conscientizacdo pelo Setembro Colorido:
amarelo de prevengdo ao suicidio, verde de incentivo ao transplante e doagdo de 6rgaos e
vermelho e branco pelo HTLV, configurando-se em mais uma atividade de divulgagdo sobre o
tema.

Em dezembro, o deputado Arimateia apresentou o Projeto de Lei n® 22.683/ 2017
que declarava a ONG HTLVida como institui¢do de utilidade publica. Em janeiro de 2018,
foi promulgada a Lei Estadual n° 13.890/2018 que declarou utilidade publica o Grupo de
Apoio ao Portador do HTLV — HTLVIDA (BAHIA, 2018)*.

Na Camara dos Vereadores de Salvador, somente em 2017 foram localizados

documentos que fazem referéncia a discussdo sobre HTLV. No més de marco foi apresentado

" José de Arimateia é jornalista de formagéo, deputado estadual pelo PMDB de 1999 a 2003; vereador de Feira
de Santana pelo PSL de 2005 a 2008, deputado estadual pelo PRB de 2007 a 2011; 2011 a 2015; 2015 a 2019.
Novamente reeleito de 2019 a 2023 (DEP. JOSE DE ARIMATEIA. ALBA — Assembleia Legislativa da Bahia.
Salvador, 2020. Disponivel em: < https://www.al.ba.gov.br/deputados/deputado-legislatura-atual/915859 >,
Acesso em: jan, 2020).

*® De 1 a 7 de agosto é comemorado em mais de 170 paises, a Semana Mundial de Aleitamento Materno,
destinada a promover a amamentacdo ¢ melhorar a satide dos bebés. A OPAS/OMS recomenda o aleitamento
materno exclusivo até o 6° més de vida e o aleitamento complementar por outros alimentos até pelo menos os
dois anos de idade. Nesta Semana Mundial se comemora a assinatura da Declaragdo de /nnocenti formulada por
especialistas da OMS e do UNICEF em agosto de 1990 para proteger, promover e apoiar o aleitamento materno
(SEMANA MUNDIAL DE ALEITAMENTO MATERNO. OPAS Brasil; Brasilia, 2020. Disponivel em:
<https://www.paho.org/bra/index.php?option=com_content&view=article&id=4674:semana-mundial-de-
aleitamento-materno&Itemid=820.>. Acesso em jan., 2020.

* Na Bahia, a Lei n° 6.670 de 1994, estabelece os requisitos para reconhecimento do titulo e somente as
entidades reconhecidas de utilidade publica poderdao receber auxilio ou subvencdo do Estado (BAHIA. Lei n°
6670 de 21 de julho de 1994. Estabelece requisitos para reconhecimento a revalidacdo de utilidade puablica de
pessoas juridicas de direito privado e da outras providéncias. Casa Civil, Salvador, Bahia, 2020. Disponivel em:
<http://www.legislabahia.ba.gov.br/documentos/lei-no-6670-de-21-de-julho-de-1994>. Acesso em: jan. 2020).
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na casa legislativa, o projeto de Lei Municipal n° 100/2017 do vereador Silvio Humberto™ do
PSB, propondo um dia oficial de prevengdo ao HTLV. O vereador elaborou a proposta apos
militantes da ONG HTLVida procura-lo para relatar sobre o problema da infec¢do na capital
baiana e reivindicar interven¢ao do Estado. Em maio do mesmo ano foi aprovada a Lei
Municipal n® 9.211/2017, instituindo no calendario oficial de eventos do municipio de
Salvador o Dia Municipal de Prevencdo e Combate ao HTLYV, a ser comemorado anualmente
no dia 28 de setembro (SALVADOR, 2017).

No més de setembro foi organizado pelos vereadores Silvio Humberto (PSB) e
Aladilce Souza® (PCdoB), em parceria com a associacido HTLVida, uma sessdo especial
alusiva ao Dia Municipal de Prevenc¢do e Combate ao HTLV, favorecendo a diminui¢ao da
invisibilidade social da doenga. Para a vereadora Aladilce, a mobilizacdo da associacao era
fundamental para pressionar o poder publico e exigir campanhas e servicos aos portadores do
virus. No evento, Sra. Adijeane de Jesus, da ONG HTLVida, ressaltou a importancia de
instituicdo do Dia Municipal de Combate ao HTLV, para que a¢des de prevencdo fossem
realizadas oficialmente pelos 6rgdos competentes e reivindicou capacitagdo para profissionais
da rede municipal e estadual para atendimento a esse grupo especifico, além de maior
estruturacdo da rede assistencial.

Em 2018 o tema foi incluido na pauta de discussdo da reunido da CIB-BA no més
de maio, quando profissional da Superintendéncia de Vigilancia e Protecdo da Salde —
SUVISA/DIVEP apresentou os dados da sifilis no estado e no Brasil e informou que estava
previsto algumas acdes e dentre essas, uma capacitacdo em vigilancia da transmissdo vertical
da Sifilis, HIV, HTLV e Hepatites B para agosto desse mesmo ano (CIB-BA: Ata 259,
17/05/2018).

Questionamos a coordenacdo do Programa de Agravos da SESAB sobre o
elemento motivador para inclusdo do HTLV na listagem de notificagdo compulsoria, testagem

do HTLV em gestantes e o desenvolvimento de varias acdes no estado. A gestora apontou

%0 Silvio Humberto, economista pela Universidade Catolica da Bahia, foi eleito pela primeira vez em 2012 com
mais de 4 mil votos pelo Partido Socialista Brasileiro (PSB) reeleito para o mandato de 2017 a 2020.
VEREADORES — 18* Legislatura (2017-2020). Silvio Humberto. Camara Municipal de Salvador. Salvador,
2020. Disponivel em: <https://www.cms.ba.gov.br/vereadores/silvio-humberto>. Acesso em: jan. 2020.

*Aladilce de Souza é enfermeira pela UFBA, servidora publica da SESAB, mestre em Satude Coletiva e
professora da Escola de Enfermagem da UFBA. Estd em seu 4° mandato como vereadora, eleita para exercicio
de 2017 a 2020. VEREADORES - 18" Legislatura (2017-2020). Aladilce Souza. Camara Municipal de
Salvador. Salvador, 2020. Disponivel em: <https://www.cms.ba.gov.br/vereadores/aladilce-souza>. Acesso em:
jan. 2020.
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para “vontade politica” como principal fator para absorver as demandas e concretizar as

decisdes aprovadas.

“Foi tudo junto: movimento da associagdo, os estudos publicados e a vontade
politica de colocar o agravo em pauta. E preciso vontade politica, porque vocé pode ter a
pressdo que for... tantos movimentos acontecem e esbarram porque ndo se tem vontade
politica e o que a gente observa é que existe aqui uma vontade de que as coisas funcionem!
Desde 2007 que segue o mesmo governo do estado. Em 2015 mudou o governador mas
manteve a mesma linha.” (Coord. Maria Aparecida Rodrigues; Entrev. 04; set/2018).

Observa-se no periodo analisado estabilidade na Secretaria de Estado da Saude,
sendo gerenciada, na maior parte do tempo, por profissionais de salde com trajetoria em
gestdo na salde publica e pesquisa cientifica. Outra caracteristica é a permanéncia do mesmo
secretario de satde por longo periodo, favorecendo a continuidade dos processos, que pode

ser visualizada no Quadro 12.

Quadro 12 - Perfil dos secretarios de saude do estado da Bahia (2007 - 2018)

Governador Secretario de Ano Profissao Trajetoria
Saude
Jaques Dr. Jorge Solla Jan 2007 a | Médico Profissional e gestor da satde, com trajetoria
Wagner (PT) dez 2010 sanitarista, como consultor do MS, secretario municipal
2007 a2010 Pesquisador de saude, vice-presidente do COSEMS Bahia
e diretor do CONASEMS, secretario de

Reeleito 2011 Jan 2011 a Atengao a Saude do MS, pesquisador.
a2014 fev 2014 Trajetoria politica

Washington Luis | Fev a dez | Administrador Experiéncia em gestao,

Silva Couto 2014 chefe de gabinete SESAB
Rui Costa | Fabio Vilas-Boas | 2015 a 2018 | Cardiologista Experiéncia clinica e pesquisa
(21:)11“)5 Vice Roberto | 2015 a maio | Infectologista Experiéncia em pesquisa

a2018 .

Badaro 2017

Vice Adil José | Maio 2017 a Meédi E A -

Duarte Filho dez 2018 édico xperiéncia em gestio

Fonte: Elaboracdo da prépria autora.

Segundo Kingdon (2006), os Fluxos de Problemas, Fluxo de Solucdes e o Fluxo
Politico tém dindmicas proprias e quando ocorre convergéncia dos trés fluxos, abrem-se
janelas de oportunidades para introdug¢do do tema na agenda governamental.

No periodo de 2015 a 2018 identificamos varios elementos reunidos que
favoreceram abertura de janela de oportunidades para introducdo do assunto na agenda
governamental: contexto politico que facilitou acesso as estruturas administrativas do Estado;
gestdo da Secretaria de Estado da Saude por profissionais da area da salde e receptiva a novos

atores, além do cargo da subsecretaria ser ocupado por pesquisador que havia apontado pela
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primeira vez sobre a alta prevaléncia de HTLV na cidade de Salvador; gestores e
parlamentares sensiveis ao problema favorecendo a inclusdo do HTLV na pauta de discusséo
da CIB-BA, CES-BA, Assembleia Legislativa e Camara dos Vereadores e; fortalecimento da
ONG HTLVida ocupando diversos espacgos e reivindicando politicas publicas para pessoas
que vivem com HTLV>?,

Quanto aos sujeitos envolvidos, identificamos entre os atores governamentais:
gestor com experiéncia em pesquisa sobre HTLV; gestores identificando alta prevaléncia e
reconhecendo necessidade de intervencdo; parlamentares da area da salde e de outras areas
sensiveis ao problema promovendo sessbGes tematicas, audiéncias publicas, elaborando
projetos de lei. Quanto aos atores ndo governamentais identificamos: pessoas que vivem com
HTLV militando pelos direitos e reivindicando principalmente ampliacdo da rede e assisténcia
especializada (ONG HTLVida); profissionais de saude apontando insuficiente rede
assistencial e demanda por capacitagdo técnica.

Quanto a participacdo dos atores visiveis e invisiveis, retomamos o Quadro 2 do
Capitulo 2. Verificamos que na Bahia e em Minas Gerais, a participacdo de alguns atores
apresentou comportamento diferente do que Kingdon (2006) aponta. Como se trata de analise
da politica de satude, substituimos o ator “presidente da republica” por “secretario de satude”,
que € o chefe executivo da pasta. Quanto a “funcionarios do alto escaldo”, consideramos
subsecretarios de saude e chefias de departamentos, como coordenacdo de IST. Grupos de
interesses referimos na Bahia a ONG HTLVida, apesar da participacdo de militantes de outras
areas, como integrantes de Conselhos de Saude e outras ONGs.

O Quadro 13 a seguir apresenta a atuacdao dos atores identificados no processo de
formagcdo da agenda na Bahia, segundo o modelo Multiplos Fluxos, e as respectivas
influéncias no processo de inclusdo do HTLV na agenda governamental nos periodos de 2007
a 2014 e 2015 a 2018. Devido as primeiras pesquisas a respeito do HTLV terem sido
realizadas na década de 1990, identificando alta prevaléncia na cidade de Salvador e
posteriormente em varios municipios do estado, além de serem indicadas as primeiras
propostas para controle da infec¢do pelos pesquisadores, foi incluido também o periodo de

1993 a 2006 no Fluxo de Problemas e Solucdes.

%2 No Capitulo 6, apresentamos as atividades desenvolvidas pela ONG HTLVida, historico e militancia e a visdo
de diferentes atores sobre a mobilizacdo de pacientes.
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Quadro 13 — Participacdo de diferentes atores no processo de formacio da agenda na
Bahia

Categorias Fluxo de Problemas Fluxo de Solugoes Fluxo Politico
Afores Multip. | 1993- | 2007- | 2015- | Maltip. | 1993- | 2007- | 2015- | Maltip. | 2007- | 2015-
Fluxos | 2006 | 2014 2018 Fluxos | 2006 | 2014 | 2018 | Fluxos | 2014 2018
Secretario de | alta -- -- -- baixa -- -- -- alta alta
Saude (AG)
Funcionarios do | «alta alta | alta alta baixa | alta | alta | alta alta alta
2 alto escaldo
:E (gestores) (AG)
> Parlamentares /| alta -- -- alta baixa -- -- alta alta alta
§ legislativo (AG)
i Grupos de | baixa -- -- alta alta -- -- alta | baixa | baixa
interesse  (ONG,
militantes)
Midia baixa -- baixo | alta alta -- -- alta | baixa | baixa | baixa
Pesquisadores; baixa | alta alto alta alta alta | alto | alta | baixa | baixa | baixa
2 2 Académicos;
e =
& Z| consultores
< 2| Funcionarios baixa -- -- -- alta -- -- -- baixa -
publicos

Fonte: Elaboragao propria a partir de Kingdon (2006).

AG: Atores Governamentais; (--): Nao identificado participagéo

Conforme o Modelo Multiplos Fluxos, o chefe do executivo participa ativamente
no Fluxo de Problemas e Politico e pouco no Fluxo de Solugdes. Observamos na pesquisa,
que o secretario de saude participou ativamente do Fluxo Politico somente.

Quanto a funciondrios do alto escaldo que no Modelo de Kingdon apresenta baixa
participacdo nas solugdes e alta no fluxo de problemas e politico, na pesquisa pudemos
observar que gestores se destacaram no Fluxo de Problemas e Solugdes. Os pesquisadores que
participaram das primeiras pesquisas referentes ao HTLV também eram gestores ou
funcionarios de alto escaldo. Observa-se que alguns sujeitos ocuparam diversos espagos no
mesmo periodo, como por exemplo, Dr. Badard, pesquisador que atestou pela primeira vez a
alta prevaléncia do HTLV em Salvador, ocupava cargo de chefia no HUPES e posteriormente
também ocupou cargo de subsecretario de satde em 2015. Dr. Galvao, pesquisador da
Fiocruz, participou das primeiras pesquisas apontando prevaléncia e manifestagdes clinicas,
além de propostas de controle, também ocupava cargo de gestdo. Ressalta-se que, segundo
Kigdon (2006), gestor ¢ classificado como ator visivel e pesquisador, ator invisivel. Porém o
mesmo autor reconhece que os sujeitos transitam nos papéis € podem ocupar diferentes
atribuicdes (KINGDON, 2006). Foi observado na pesquisa que gestores fizeram parte do
Fluxo de Solugdes e Politico ao discutir e aprovar diretrizes, resolugdes e encaminhamentos

quanto as acoes referentes ao HTLV.
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A partir de 2007 foram identificadas atuagdo de parlamentares no Fluxo de
Solugdes e Politico, ao apresentar projetos de lei, promover audiéncias publicas e aprovar
legislagdes referentes a area. A partir de 2015, parlamentares da area da saude apresentam
problemas e propostas para solugdo, diferente do Modelo de Kingdon, que apresenta baixa
participagdo do legislativo no Fluxo de Solugao.

Quanto a grupos de interesses, a partir de 2011, houve participa¢do de militantes
de outras areas no CES-BA, apresentando problemas e propondo solugdes. A partir de 2015,
a ONG HTLVida apresentou militancia reivindicativa, denunciando o problema e propondo
solugdes, além de pleitear no Ministério Publico, Camara dos Deputados e dos Vereadores,
interven¢cdo do poder publico, configurando participagcdo diferente do Modelo Multiplos
Fluxos em que grupos de interesses apresentam baixa participacdo no Fluxo de Problemas e
politico e alta no Fluxo de Solucdes.

A midia participou noticiando os problemas e solugdes apontados por outros
atores, conforme descreve o método de Kingdon. Nessa pesquisa, os participantes
funciondrios publicos, ocupavam cargo de gestdo e/ou eram pesquisadores, ndo sendo

possivel analise da atuacdo desses atores em separado.

As ideias foram sendo difundidas por esses atores. Quanto aos empreendedores
de politicas que, segundo Kingdon (2006), fazem articulagdes, utilizam dados que revelam
problemas e reforcam seus argumentos, pressionando para que sejam definidas acdes para
solugdes dos problemas apresentados, identificamos Dr. Bernardo Galvao mais uma vez como
empreendedor de politicas53, que reunia o papel de expert na area, tinha acesso aos foruns
decisorios e atuava como intermediador entre gestdo da secretaria de saude e a ONG,
ratificando o problema existente da infec¢do, a necessidade de ampliacdo da rede assistencial
e reconhecendo a importancia do movimento organizado. O cientista também aproveitou as
oportunidades em audiéncias publicas na Assembleia Legislativa para apresentar o problema e
alertar sobre a necessidade de politicas publicas na area.

Analisando todo o periodo de 2007 a 2018, observamos que ndo houve um
momento Unico de abertura de janela de oportunidades, mas varios momentos em que se
abriram janelas e propostas foram sugeridas, em um processo dindmico com participacdo de

diversos atores que atuaram favorecendo a entrada do assunto na agenda.

> Dr. Bernardo Galvdo ja tinha sido identificado nessa pesquisa como empreendedor de politicas, segundo a
categoria de Kingdon (2006), quando defendeu a inclusdo do HTLV na testagem de doengas transmitidas pelo
sangue, apresentado no Capitulo 3.
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Apresentamos abaixo, uma figura que representa o periodo analisado, segundo o0
Modelo Mdltiplos Fluxos de Kingdon (2006).

Figura 3- HTLV na agenda governamental na Bahia

Fluxo de Solugdes
Estruturacéo de rede assistencial;
orientagdo p/ ndo amamentacéo e formula
infantil; testagem em todas gestantes;
notificagdo compulsoria; testes sorolégicos
em todas unidades; campanhas
- — educativas; capacitacdo de profissionais;
teste pezinho; Dia “D” munic. e estad.

Fluxo Politico
Mudanca de governo 2007;
gestor da saude favoravel;

inclusdo do tema na pauta de
féruns decisorios; consenso entre
gestores e técnicos SESAB
2015: pesquisadores como
gestores da saude, interesse de
técnicos SESAB e
parlamentares; consenso entre
gestores e técnicos

Fluxo de Problemas
Alta prevaléncia HTLV em doadores,
gestantes, UDI, populacao geral;
populacéo afrodescendente de area
com alta prevaléncia; transmissédo
sexual e vertical, diversas
manifestacdes clinicas; inexisténcia de
servigos especializados

Janela de Oportunidade

2007-14: mudanca de governo — orientagao progressista; gestdo SESAB profissional da Empreendedor de

area e pesquisador; alta prevaléncia apontada por gestores CIB e COSEMS, militantes poIl’tic.as~
de outras areas sinalizando necessidade de investimentos; parlamentares interessados 2_007'_1_4' eI
2015- 18: contexto politico; gestdo SESAB profissional da area e pesquisador HTLV; 'dggggcfg_o

parlamentares sensiveis; fortalecimento ONG Pesquisador como

articulador e
negociador entre
instancias e
sujeitos

Entre 2007 a 2018: Entrada do HTLV na agenda governamental e

decisdria do setor satide na Bahia em diversos momentos

Fonte: CAPELLA (2006); ZAHARIADIS (2007) (adaptado pela autora).

Observa-se que na Bahia houve um processo que resultou na convergéncia de
orientagdo técnica e interesse politico. Ao coincidir mudanga de governo, resultados de
pesquisas ¢ manifestagdes de varios atores sensiveis ao problema, abriram-se janelas de
oportunidades que possibilitaram inclusdao do tema na agenda governamental e decisoria.

A politica publica ndo se faz somente com declaracdo ou inteng¢do. O processo
decisério, a formulacdo e implementagdo de acdes muitas vezes seguem desdobramentos
diferenciados. Mesmo na CIB, que ¢ uma camara técnica de decisdo, os problemas sdo
apresentados, propostas sao negociadas, algumas descartadas e outras aprovadas. Algumas
decisdes sdo aprovadas, porém ndo sdo colocadas em pratica imediatamente ou sdo
esquecidas. Enfim, o processo decisério no setor satide também ¢ complexo e ndo linear,

seguindo um percurso de avangos e estagnacdo para novamente avancar.  No Quadro 14
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apresentamos uma sintese das legislagdes aprovadas pela CIB-BA, SESAB, Assembleia

Legislativa e Camara dos Vereadores, que repercutiram em ampliacdo de acdes referentes ao

HTLV.

Quadro 14 — Normas juridicas aprovadas no estado da Bahia referentes ao HTLV

Documento Decisao
Resolugdo CIB-BA Implantacdo de rede de laboratérios de saude publica no estado da Bahia. HTLV ¢
n°® 70/ 2009 inserido na lista de procedimentos custeados pelo SUS (exames de triagem e
confirmatorio)
Portaria SESAB n° HTLV ¢ inserido na lista estadual de notificagdo compulsoria, possibilitando identificagdo
125/ 2011 da prevaléncia na populagdo
Resolugdo CIB-BA Plano Estadual da Rede Cegonha insere HTLV na triagem do pré-natal (metodologia
n°® 318/ 2011 papel-filtro) inicialmente em alguns municipios prioritarios.

Resolugdo CIB-BA
n°® 184/ 2012

Autorizado repasse de recursos para custeio dos exames da triagem do pré-natal para todos
os municipios do estado (possibilidade de triagem para HTLV em todas gestantes do
estado)

Resolugdo CIB-BA
n°® 085/ 2014

CIB-BA aprova incentivo financeiro para custeio de a¢des referentes a DST/ HIV/ Aids e
Hepatites Virais. Dentre as medidas, aquisi¢@o de férmula infantil para filhos de mulheres
soropositivas para HIV e HTLV, evitando a transmissao vertical.

Portarias SESAB n°
1.411/2016 e n°
1.290/2017

Atualiza a lista de doengas de notificacdo compulsoria e mantém HTLV como doenca de
notificagdo

Resolugdo CIB-BA
n® 146 /2016

Pactuagdo do elenco de medicamentos para infec¢do oportunistas para pacientes com IST,
HIV e HTLV

Lei Municipal n°
9.211/2017

E instituido o Dia Municipal de Prevengdo e Combate ao HTLV, a ser comemorado
anualmente no dia 28 de setembro.

Lei Estadual n°
13.830/2018

ONG HTLVida recebe o titulo de utilidade publica

Fonte: Elaboragdo da propria autora.

As decisdes aprovadas favoreceram a ampliacdo de agdes referentes ao HTLV,

porém o processo ndo foi imediato.

Na pesquisa empirica identificamos dificuldades de

implementa¢do de agdes, desconhecimento por parte de profissionais da assisténcia quanto as

medidas aprovadas, discursos divergentes, dentre outros elementos.

No Capitulo 5,

apresentamos como transcorreram as decisdes aprovadas e a realidade observada.

No proximo item, descremos como ocorreu o Fluxo Politico em Minas Gerais,

buscando levantar os eventos politicos que influenciaram a construcao da agenda e quais

atores participaram do processo de formulacao da agenda.
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4.3.2 Processo Politico em Minas Gerais

Como ja citado, frente a inexisténcia de rede assistencial por parte da Secretaria
de Estado e Municipal de Satude para atendimento de individuos infectados pelo HTLV e pelo
interesse em aprofundar pesquisas na area, foi criado em 1996 o Grupo Interdisciplinar de
Pesquisa em HTLV (GIPH) pela Fundacdo Hemominas. O atendimento a pacientes teve
inicio em 1997, com a estruturacdo de uma coorte programada para um periodo de 20 anos
(de 1997 a 2017), para onde eram encaminhados individuos positivos e indeterminados para
HTLV-1 e 2 identificados nos bancos de sangue do estado.

Com a pesquisa documental, observamos que o HTLV raramente foi incluido na
pauta dos foruns decisorios do estado de Minas Gerais, aparecendo especificadamente em
dois periodos: 2004 a 2008 e 2015 a 2016. No periodo entre 2009 e 2014, nao foi localizado
nenhum documento dos foruns decisérios citando HTLV e nenhum apontamento dos
entrevistados indicando que tenha sido incluso o tema na agenda governamental. Para analise
do Fluxo Politico, optamos por dividir o estudo de acordo com o periodo de mandato do
governo do estado: 2003 a 2014 e 2015 a 2018. Para melhor entendimento sobre a conjuntura
politica, fizemos levantamento sobre os governos estaduais e os respectivos secretdrios de

saude da época.

Em 2003 se inicia a gestdo do governador Aécio Neves do PSDB — Partido da
Social Democracia Brasileira, eleito para o mandato de 2003 a 2006 e reeleito para 2007 a
2010. No mesmo ano, assume a secretaria de saude do estado, Marcus Vinicius Caetano
Pestana da Silva, economista com trajetoria politica, vereador pelo PMDB de 1983 a 1988,
ocupou diversos cargos de gestdo e planejamento, porém sem experiéncia anterior na area da
saiide®. Permaneceu responsavel pela pasta até marco de 2006> ¢ em janeiro de 2007

retornou a secretaria de satide, permanecendo na gestdo até janeiro de 2010.

> Marcus Vinicius Caetano Pestana da Silva atuou como secretario de governo da prefeitura de Juiz de Fora de
1993 a 1994; secretario de planejamento do governo do estado em 1998, secretario adjunto de planejamento do
governo do estado de MG de 1995 a 1997; secretario de estado de planejamento do governo do estado em 1998;
chefe de gabinete do Ministério das Comunicagdes de 1999-2001; secretario executivo do Ministério do Meio
Ambiente em 2002; Secretario de Estado de Saude de 2003 a 2006 e 2007 a 2010. Deputado Estadual pelo
PSDB de 2007 a 2010 (MARCUS PESTANA. Camara dos Deputados, Brasilia, 2020. Disponivel em
<https://www.camara.leg.br/deputados/159238/biografia>. Acesso em fev. 2020).
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Na Assembleia Legislativa o tema foi apresentado pela primeira vez em 2004 ¢ na
CIB-MG em 2005. Dr* Ana Barbara Proietti comentou a respeito da inclusdo do tema nos

foruns decisorios de Minas Gerais:

“O HTLYV ja esteve na pauta da agenda estadual do Conselho de Saude, na CIB e
também na Assembleia Legislativa, onde nos levamos o tema atraves de deputados
conhecidos sensiveis a causa, deputados médicos ou ligados a saude e fizemos inclusive
audiéncias publicas sobre o tema de onde surgiu o projeto de lei que virou lei, foi sancionado
pelo govenador, em que era obrigatoria a triagem do HTLV em situagoes onde o virus
estivesse presente (pré-natal e outros locais) e isso foi um avango grande provocado por nos.
A [Fundag¢do] Hemominas mesmo chamou diversas prefeituras onde nos detectamos uma
prevaléncia mais alta do HTLV como Montes Claros, Jequitinhonha, Teofilo Otoni,
Uberlandia.” (Dr. Ana Barbara Proietti; Entrev. 15; out/2018).

Em junho de 2004, a deputada Ana Maria Resende do PSDB®® solicitou audiéncia
publica para debater seu Projeto de Lei n® 1.548/2004 que dispunha sobre a obrigatoriedade
da realizacdo de testes soroldgicos para o diagnéstico da infeccdo pelo HTLV e seu
tratamento pelos hospitais publicos do estado, tendo sido convidados para o evento, além do
secretario de salde, especialistas da area, como pesquisadores do Hemominas.

Em agosto de 2004 foi realizada a audiéncia publica para debater o projeto de lei.
Além das manifestagdes clinicas graves, Dr" Bernadete Catalan, chefe da Divisio de
Desenvolvimento Técnico e Cientifico do Nucleo de Pesquisa/Hemominas, argumentou sobre
a racionalidade de gastos com a preveng¢do informando que “um teste Elisa para detec¢do do
HTLV custava R$ 5,00; o custo anual de um paciente com mielopatia era de R$ 50 mil anuais
e com leucemia era de R$ 100 mil". A coordenadora de DST/Aids da Secretaria de Estado da
Satde (SES-MG), Dr* Maria Tereza da Costa Oliveira, forneceu dados levantados em
atendimento de parturientes. Segundo a gestora, em uma amostra de 85 mil partos realizados
pela rede publica estadual, 0,6% das maes apresentaram o virus. Dr. Fernando Augusto
Proietti, do GIPH/ Hemominas e UFMG, apontou sobre questdes sociais, j4 que o virus

atingia preferencialmente as camadas mais carentes da sociedade. O presidente da comissao

%% Assumiu a secretaria de abril a dezembro de 2006, Marcelo Teixeira Gouveia, administrador de empresas, com
mestrado na area, foi nomeado em janeiro de 2007 como Secretario-adjunto da Secretaria de Estado de Satde de
MG. (MARCELO TEIXEIRA ¢ nomeado secretario-adjunto de Satde. Agéncia Minas Gerais, Belo Horizonte,
2007. Disponivel em <http://www.2005-2014.agenciaminas.mg.gov.br/noticias/marcelo-teixeira-e-nomeado-
secretario-adjunto-de-saude/>. Acesso em: fev., 2020).

*® Ana Maria Resende, pedagoga, orientadora educacional, foi eleita deputada estadual pela primeira vez em
2003 e a principal atuacdo politica ¢ norte do estado. (ANA MARIA RESENDE. Assembleia Legislativa de
Minas Gerais. Belo Horizonte, 2020. Disponivel em:
<https://www.almg.gov.br/deputados/biografia/index.html?idDep=12194&leg=17>. Acesso em: fev, 2020).
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de Saude da Assembleia Legislativa, Ricardo Duarte do PT*’, revelou que um médico de sua
equipe teve paralisia causada pelo HTLV e questionou se os testes poderiam ser realizados na
rede publica, além do Hemominas. Dr* Tereza Oliveira informou que os testes eram
realizados nos casos suspeitos mas nio estavam na rotina e Dr* Anna Proietti, presidente da
Fundacdo Hemominas, informou que a instituicdo fazia a triagem somente em doadores de
sangue. Também foi informado sobre a necessidade de alimentacdo artificial para recém-
nascidos para evitar a transmissdo vertical. Dr" Bernadete salientou que o teste Elisa deveria
ser especifico para HTLV, mas a prevencao era semelhante ao do HIV.

A SES-MG se colocou a disposi¢do na época para apoiar os gestores municipais
quanto a oferta de testes nos postos de saude e aprovava o projeto da deputada. O deputado
Carlos Pimenta do PDT>® também declarou apoio ao projeto, mas alertou que a aprovagao da
lei ndo garantia a implementagdo do procedimento. A aprovagdo do projeto de lei ainda
seguiu um longo percurso até aprovacdo em lei, tendo sido arquivado em 2005 e dois anos
depois foi desarquivado.

Em 2005 o HTLV entrou na pauta da CIB-MG com a discussdo sobre recursos
financeiros para procedimentos hemoterapicos, tendo como referéncia a Portaria do
Ministério da Saude n® 373/2005 que determinava que os servigos publicos de hemoterapia
deveriam ser capacitados e estruturados para atender integralmente a demanda (BRASIL,
2005b). Foi aprovada a transferéncia de recursos financeiros mensais de procedimentos de
hemoterapia, referentes a prestacdo de servigcos hemoterapicos do HEMOBEL para a
Fundacdo Hemominas. No anexo da Deliberacdo consta a listagem de procedimentos e 0s
respectivos valores e cita o exame de HTLV (Elisa), ndo fazendo referéncia a exame
confirmatdrio PCR ou Western Blot (Delib. CIB-MG n° 175/ 2005).

% Dr. Ricardo Duarte, médico sanitarista, funcionario concursado do Ministério da Satude, coordenou o servi¢o
de DST/Aids e tuberculose na década de 1980 na regido do Pontal do Tridngulo, montando o primeiro servigo
para o tratamento de pacientes com HIV. Participou da criacdo da ONG Viva a Vida, casa de apoio aos pacientes
portadores de Aids. Nesse periodo, atuou na prevengdo da Aids em escolas rurais e urbanas, empresas, igrejas e
comunidades da regido, tornando-se referéncia regional. Foi coordenador do Programa Satde da Familia (PSF)
em Capindpolis de 1998 a 2000. Em 2002, foi eleito deputado estadual. (RICARDO DUARTE. Assembleia
Legislativa de Minas Gerais. Belo Horizonte, 2020. Disponivel em:
<https://www.almg.gov.br/deputados/biografia/index.html?idDep=12216&leg=15 >. Acesso em: fev, 2020).

% Carlos Pimenta, médico, especialista em cirurgia geral. Foi secretario municipal de Governo da Prefeitura de
Montes Claros (1991), vereador por trés mandatos (1977 a 1992) e presidente da Camara Municipal (1989-
1990), secretario de Estado do Trabalho e Emprego. Reeleito para seu sétimo mandato consecutivo na
Assembleia Legislativa de Minas Gerais (ALMG), que integra desde 1995. (CARLOS PIMENTA. Assembleia
Legislativa de Minas Gerais. Belo Horizonte, 2020. Disponivel em:
<https://www.almg.gov.br/deputados/biografia/index.html?idDep=7758&leg=19>. Acesso em: fev, 2020).
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Em 2005 a SES-MG instituiu, em parceria junto a Fundacdo de Amparo a
Pesquisa do Estado de Minas Gerais e 0 Ministério da Saude, o Programa “Pesquisa para o

SUS: Gestdo compartilhada em satde®.

Das 79 pesquisas aprovadas no edital de 2006,
estava presente a pesquisa coordenada pela Dr* Anna Béarbara Proietti sobre a detec¢do do
HTLV pelo teste do pezinho, 0 que evitaria a transmisséo do virus pelo aleitamento materno
pelas mées portadoras. Além da prevencdo, a pesquisa tinha o proposito de mapear as areas
prevalentes de HTLV no estado (JADER, 2007). Nesse projeto também participou Dr* Maisa
Ribeiro com sua pesquisa de mestrado sobre a distribuicdo geografica do HTLV em maées de
recém-nascidos submetidos a triagem neonatal em Minas Gerais, citada na se¢do 4.1 deste
capitulo (RIBEIRO, 2009). Ressalta-se que nao foi localizado nenhum documento da CIB-
MG, CES-MG e CMS-BH referente a discussao sobre inclusdo do HTLV no teste do pezinho
e nem foi objeto de pauta em Assembleia Legislativa.

Em marg¢o 2007, o Projeto de Lei n° 1.548/2004 da deputada Ana Maria Resende
foi desarquivado e recebeu primeiro parecer favoravel em julho, com exigéncia de ajuste do
texto quanto as rotinas de exames, transferindo a responsabilidade dos hospitais para a rede
laboratorial publica e conveniada e, em outubro recebeu o segundo parecer favoravel, com
propostas de emendas sobre a testagem em todas as gestantes nas regides do estado com
grande incidéncia do virus e orientacdo as equipes do Programa de Satide da Mulher.

Em janeiro de 2008 foi sancionada a Lei Estadual n® 17.344, tornando obrigatdria
a realizagdo de testes soroldgicos para o diagnodstico da infec¢do pelo virus HTLV. A lei
determina que os testes soroldgicos sejam oferecidos para todos os individuos, mediante
solicitacdo médica e para todas as gestantes atendidas nas regides do estado onde se verifique
grande incidéncia do virus. A legislacdo garante a pessoa diagnosticada, aconselhamento
clinico e familiar (MINAS GERAIS, 2008).

Nesse primeiro periodo observa-se na secretaria de estado, gestores sensiveis a
problemética do HTLV e na Assembleia Legislativa, parlamentares receptivos a situagdo, o

que nao se repetiu Nos anos seguintes.

“Que eu saiba, a primeira ag¢do que teve em relagdo ao poder publico foi a
mobilizacdo que aconteceu na Assembleia Legislativa. Existe uma lei estadual para testagem
do HTLV [Lei n® 1.7344/ 2008]. Teve audiéncia publica, depois ndo houve mais mobiliza¢do.”
(Dr" Anisea Ferreira; Entrev. 16; out/2018).

> Na primeira edi¢do do Programa “Pesquisa para o SUS: gestdo compartilhada em saude” em Minas Gerais
foram financiados 25 projetos, tendo sido liberados cerca de R$ 1 milhdo para os respectivos trabalhos. Na
segunda edigdo do programa em 2006, foram aprovados 79 projetos voltados para a busca de solugdes na area de
saude, para os quais foram liberados R$ 10 milhdes, sendo R$ 3 milhdes da SES-MG (JADER, 2007).
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Em abril de 2010, Antonio Anastasia do PSDB assumiu o governo do estado apds
renuncia de Aécio Neves e, no final do ano, venceu as elei¢cdes estaduais para o mandato de
2011 a 2014. Na secretaria de saude, assumiu a gestao em janeiro de 2010, Dr. Anténio Jorge
de Souza Marques, médico psiquiatra, com trajetoria politica e experiéncia em gestdo na
saude, tendo exercido fungdes de subsecretario de Politicas ¢ Ac¢des de Saude e secretario
adjunto de Estado de Satide no governo anterior®. No inicio de 2014, Antonio Jorge pediu
exoneracao para disputar eleicdes e no seu lugar assumiu Alexandre Silveira de Oliveira®,
bacharel em direito, ex-deputado federal, permanecendo apenas quatro meses na gestdo. De
abril a dezembro de 2014, assumiu o governo do estado Alberto Pinto Coelho Junior, do
Partido Progressista (PP), ap6s renuncia do titular Antonio Anastasia, e na secretaria de saude
assumiu no mesmo periodo José¢ Geraldo de Oliveira Prado, servidor de carreira da
Assembleia Legislativa de Minas Gerais.

Verificou-se na pasta da saude houve uma instabilidade de coordenagdo com
frequentes mudangas na gestdo a partir de 2014. Com excecdo de um (01) secretario,
percebe-se que ser profissional de saude nao se constituiu em prioridade para ocupagdo de
chefia da pasta. Outra caracteristica ¢ que todos os gestores da satde tinham ou fizeram
trajetoria politica, seja como vereadores ou deputados estaduais.

Em 2013 foi publicado o manual “Manejo Clinico — HTLV”, elaborado pela
Coordenagdo Municipal de DST/Aids/Hepatites Virais da Secretaria Municipal de Salde de
Belo Horizonte (SMSA-BH) e Fundacdo Hemominas, que estabelece as indicacdes para
testagem do HTLV, além da conducdo dos casos identificados. Quanto a testagem em
gestantes, o manual estabelece os critérios para testagem somente em gestantes de risco
(SMSA-BH; HEMOMINAS, 2013).

Belo Horizonte tinha como secretario municipal de satide Marcelo Teixeira® do

PSDB, que ocupava a pasta desde o primeiro mandato de Marcio Lacerda do PSB, prefeito da

% Dr. Antonio Jorge de Souza Marques foi eleito vereador em Juiz de Fora, sendo reeleito em 2004. Foi
secretario municipal de Satde de Juiz de Fora de 1995 a 1996. Foi eleito deputado estadual de 2015 a 2019,
filiado ao PPS — Partido Popular Socialista (ANTONIO JORGE. Assembleia Legislativa, Belo Horizonte, 2020.
Disponivel em: <https://www.almg.gov.br/deputados/biografia/index.html?idDep=22617&leg=18>. Acesso em:
fev. 2020.

81 Alexandre de Oliveira foi deputado federal por dois mandatos e secretario de Estado de Gestdo Metropolitana
(2011 — 2013), advogado, empresario e delegado de Policia. Foi Coordenador Geral da 6 Unidade de
Infraestrutura Terrestre do DNIT — UNIT (2003); Diretor Geral do Departamento Nacional de Infraestrutura de
Transportes — DNIT de 2004 a 2006. Atualmente ¢ suplente de senador por Minas Gerais. ALEXANDRE
SILVEIRA DE OLIVEIRA. PSD — Partido Social Democrata. Disponivel em: <https://psd.org.br/executiva-
nacional/alexandre-silveira-de-oliveira/>. Acesso em: fev. 2020.

%2 Marcelo Teixeira foi secretario de saude do estado de Minas Gerais de maio a dezembro de 2006 e secretario
nacional de Vigilancia em Satude do Ministério da Satude de 2008 a 2009.
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capital mineira de 2009 a 2012 e 2013 a 2016. No segundo mandato de Marcio Lacerda,
Marcelo Teixeira permaneceu na gestdo somente até novembro de 2013. Em seu lugar,
assume Fabiano Pimenta Junior®®, engenheiro sanitarista, que ocupava o cargo de Secretario
Municipal Adjunto de Saide. Permaneceu na gestdo como secretario de saude até o final do
mandato do prefeito Marcio Lacerda em 2016.

Nesse contexto, pesquisadores defendiam a testagem para HTLV em todas
gestantes, porém ndo foi aprovada a incluséo na rotina de pré-natal, mesmo com informacéo

técnica e resultado de pesquisas sobre a transmissao vertical.

“Ndo conseguimos, do ponto de vista politico, convencer o gestor de que o HTLV
deveria ser feito em 100% das gestantes. Nos na coordenagdo de IST/AIDS tinhamos essa
ambigdo, de tentar colocar isso como rotina para 100% das gestantes. Por motivos
operacionais, politicos, econémicos também, nos ndo conseguimos convencer 0S NOSSOS
gestores na época’. (Dr. Ricardo Carmo; Entrev. 18; out/ 2018).

“Sobre critérios para testagem em gestantes, isso foi em 2013. O infectologista
Ricardo, que estava na Secretaria Municipal de Saude e pegou isso para ele, correu atras.
Ele queria fazer uma central sorologica na prefeitura para ndo so testar, mas fazer os
confirmatorios de HIV e HTLV, mas infelizmente ndo conseguiu! Ai tem os critérios de

gestantes de risco. O ideal seria para todas, mas ele ndo conseguiu.” (Dr" Maisa Ribeiro;
Entrev. 19; out/2018).

Ressalta-se que ndo foi localizada discussdo sobre assunto na CIB, CES ou CMS-
BH, nem documento expedido pela SMSA-BH referente ao manual. No periodo de 2009 a
2014, como ja citado, nenhum documento foi localizado com o termo “HTLV™, tais como, Ata
ou Resolugdo da CIB-MG, CES-MG, CMS-BH, projeto de lei ou discussao na Assembleia
Legislativa ou Camara dos Vereadores.

Observa-se nessa questdo o predominio de prioridade politica em relacdo a
justificativa técnica. Enquanto o profissional defendia com argumentos técnicos a necessidade
de rastreamento do virus no pré-natal para todas as gestantes, os gestores da €época nao
concordaram, ndo foi dado prioridade politica e o assunto ndo apareceu em discussdo nos
foruns decisorios. A prevaléncia conhecida relativamente baixa da infec¢do e a ndo
organizacdo de movimentos sociais colaboraram para que os argumentos técnicos fossem
insuficientes para convencimento dos gestores quanto a estruturagdo de uma rede assistencial

e inclusdo do HTLV na rotina do pré-natal.

% FABIANO GERALDO PIMENTA JUNIOR. Quem ¢ quem. Prefeitura de Belo Horizonte. Belo Horizonte,
2020. Disponivel em: < https://prefeitura.pbh.gov.br/integranes/saude>. Acesso em: fev. 2020.
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Em 2015 da-se inicio no estado de Minas Gerais a gestdo do governo do PT, com
a eleicdo de Fernando Pimentel, que permaneceu no governo até dezembro de 2018. A pasta
da saude foi coordenada por Fausto Pereira dos Santos, médico sanitarista e doutor em saude
coletiva que permaneceu na gestao de janeiro de 2015 a maio de 2016. Em maio de 2016
ocupou o cargo, o Prof. Luiz Savio Souza Cruz®, engenheiro metalirgico, com experiéncia
politica como vereador e deputado estadual, ocupou a pasta da saide de maio de 2016 a
janeiro de 2018. Em fevereiro de 2018 assumiu Sr. Nalton Sebastiao Moreira da Cruz®,
empresario, sem formacdo de nivel superior, que exercia o cargo de secretario adjunto da
SES-MG e tinha experiéncia de gestdo em outras secretarias. O gestor permaneceu na pasta
da satde até dezembro do mesmo ano.

Nesse periodo, como em anos anteriores, também houve instabilidade na gestao
da secretaria de saude, sendo apenas um gestor da area da satde. A principio, inimeras trocas
de gestdo parecem prejudicar a condugdo da politica devido a descontinuidade de processos.
No Quadro 15 a seguir, podemos visualizar o perfil dos gestores que ocuparam a pasta da

satide do estado de Minas Gerais no periodo analisado.

® Savio Souza Cruz, vereador por dois mandatos (de 1993 a 1998) e deputado estadual desde 1999, tendo se
afastado do cargo para ocupar gestdo da secretaria de estado de recursos humanos e administragao (1999-2000).
(SAVIO SOUZA CRUZ. Assembleia Legislativa de Minas Gerais, 2020. Disponivel em:
<https://www.almg.gov.br/deputados/biografia/index.html?idDep=1832&leg=17>. Acesso em: fev. 2020).

% Nalton da Cruz foi secretério de Estado Adjunto de Meio Ambiente e Desenvolvimento Sustentével. (Diério
do Executivo de 15 de setembro de 2015; caderno 1, pg. 47. Minas Gerais, 2015. Disponivel em:
<http://jornal.iof.mg.gov.br/xmlui/bitstream/handle/123456789/151554/cadernol _2015-09-15%2047.pdf?
sequence=1>. Acesso em: fev. 2020).
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Quadro 15 - Perfil dos secretarios de saude do estado de Minas Gerais (2003 - 2018)

Governador Secretario de Saude Ano Profissao Trajetoria
Aécio Neves Marcus Vinicius Jan 2003 a | Economista (*) Experiéncia em gestdo em varias
PSDB Cacetano Pestana da mar 2006 secretarias. Politico (vereador,
Eleito 2003 a 2006 | Silva deputado). Até assumir a SES-MG, ndo
tinha experiéncia na area da saude
Reeleito de 2007 a | Marcelo Teixeira Abradez | Administrador | Experiéncia em gestdo, filiado ao PSDB
2010 Gouveia 2006 de empresas
(renuncia em abril/ | Marcus Vinicius C. Jan 2007 a | Economista (*)
2010) Pestana da Silva Jan 2010
Antonio Anastasia | Dr. Antonio Jorge Abradez | Médico Gestao na saude
(PSDB) assume Souza Marques 2010 e psiquiatra Trajetdria politica (vereador, deputado
governo abril 2010 Jan 2011 a estadual).
Anastasia eleito Jan 2014 Pede exonerag@o em janeiro de 2014
201122014 para disputar eleigdes
Alexandre Silveira de | Jan. adez. | Bacharel em Trajetdria politica (deputado federal)
Oliveira 2014 direito
Alberto Pinto José Geraldo de Abril a Sem Servidor de carreia da Assembleia
Coclho (PP) Oliveira Prado dezembro | informagdo Legislativa
assume governo 2014 Trajetdria politica e em gestdo
(abr a dez/2014)
Fernando Pimentel | Dr. Fausto Pereira dos | Jan 2015 a | Médico Experiéncia em gestdo
(PT) Santos maio 2016 | sanitarista
2015a2018 Prof Luiz Savio Maio 2016 | Engenheiro Experiéncia politica e gestdo
Souza Cruz ajan 2018 Vereador e deputado estadual
Sr. Nalton Sebastiao Fev adez Sem formagdo | Experiéncia em gestdo
Moreira da Cruz 2018 superior Politico, candidato a prefeito

Fonte: Elaboragdo da propria autora.

Apds um longo periodo sem discussdo sobre HTLV na CIB-MG, desde a

Deliberagao CIB-MG 175 em 2005, o assunto entrou na pauta em 2015. Ressalta-se também
que ndo foi encontrada discussdo sobre HTLV na Assembleia Legislativa apos publicagdo da
Lei Estadual n° 17.344/2008.

Em 2015 a CIB-MG discutiu sobre critérios de distribuicdo do incentivo
financeiro de custeio as acdes de vigilancia, prevencao e controle das DST/AIDS e Hepatites
Virais e incluiu o HTLV como uma doenga a ser evitada por transmissdo vertical. Em agosto
de 2015 foi aprovada a Deliberacdo CIB/ MG n° 2.169, com referéncia a Portaria GM/MS n°
3.276 de 26 de dezembro de 2013, que regulamentou o incentivo financeiro de custeio as
acoes de vigilancia, prevencdo e controle das DST/AIDS e Hepatites Virais. Também teve
como referéncia a Deliberagdo CIB-MG n° 466/2008, que aprovou os critérios para
implantacdo do servigo de dispensacdo de medicamentos antirretrovirais no estado de Minas
Gerais; Deliberagao CIB-SUS/MG n° 1.765/2014, que aprovou critérios de distribuigao do
incentivo financeiro de custeio as agdes de vigilancia, prevengao e controle das DST/AIDS e
Hepatites Virais no estado; Deliberacio CIB-SUS/MG n° 1.940/2014, que aprovou o
credenciamento da Rede Estadual de Laboratérios para o Monitoramento da Infecgdo pelo
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HIV e Hepatites Virais e Deliberagao CIB-SUS/MG n° 1.994/2014, que atualizou a
Deliberagdao CIB-SUS/MG n° 1.940/ 2014.

As Deliberagoes de 2013 e 2014 nao citam HTLV e a Deliberacao de 2015 inova
com a defini¢do de responsabilidade por parte da SES-MG para aquisicao e distribuicdo de
férmula infantil para criangas verticalmente expostas ao HIV e/ou HTLV até os seis meses de
idade (ciclo 1) e inibidor de lactacdo para maes (cabergolina) e define responsabilidade das
Secretarias de Saude dos Municipios para compra e distribuicao de formula lactea infantil
apos seis meses de idade (ciclo 2), para filhos de maes positivas para o HIV e HTLV (Delib.
CIB-MG n° 2.169/2015).

Em 2016, a Deliberagdo CIB-MG n° 2.413 atualizou a Deliberacdo de 2015 ao
responsabilizar a Secretaria de Estado pela aquisicdo de inibidor de lactacdo e formula infantil
para até 6 meses de vida e ap0s 6 meses, quando necessério (ciclo 1 e 2) (Delib. CIB-MG n°
2.413/2016).

Em relagdo a rede assistencial para pacientes de HTLV, com a finaliza¢do da 1?
coorte de pesquisa do GIPH prevista para 2017, houve uma movimentagdo por parte dos
profissionais pesquisadores para encaminhar os pacientes para a rede e novamente a
assisténcia foi organizada, ndo por gestores das secretarias de estado ou municipais, mas por
pesquisadores que atendiam no GIPH/Hemominas ¢ em unidade municipal ou estadual.
Voltamos a falar sobre a rede assistencial no préximo capitulo.

No periodo de 2003 a 2008, identificamos que a participacdo conjunta de atores
governamentais e ndo governamentais favoreceram abertura de janela de oportunidades para
introducdo do assunto na agenda governamental, a saber: ndo governamentais: pesquisadores
do Hemominas de reconhecimento nacional e internacional com acesso as instancias
decisorias; governamentais: parlamentares receptivos a situacdo promovendo sessdo publica e
debatendo o problema e gestores da secretaria estadual de salde dispostos a intervir no
problema.

Como citado, Kingdon (2006) sinaliza a importancia de atuacdo do empreendedor
de politicas que empregam informagdes, divulgam o problema e enfatizam a situagio,
pressionando por acdes para solucdo dos problemas apresentados. Nesse primeiro periodo,
identificamos a equipe do Hemominas com essa carateristica, ao endossar a necessidade de
politicas publicas para a drea na Assembleia Legislativa.

De 2009 a 2014 o tema nao aparece em nenhum férum, voltando & pauta da CIB

somente em 2015, na questdo da transmissdo vertical. Em 2015 havia um contexto favoravel
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para discussdo do HTLYV, ja que alguns documentos publicados pelo Ministério da Satde
citam o virus. Apesar de ndo indicarem inclusdo na rotina do pré-natal, citam a necessidade
impedir a transmissao vertical, tais como, Portarias MS/SAS n°® 371/2014 ¢ n° 306/2016 que
orientam procedimentos para clampeamento imediato do cordao umbilical de recém-nascidos
de maes HIV e/ou HTLV positivas e orienta ndo amamentagdo nesses casos € o Protocolo
Clinico e Diretrizes Terapéuticas de Transmissao Vertical de 2017, que destaca o HTLV como
uma das doencas que podem ser transmitidas por via vertical, apesar de ndo indicar a
sorologia para o HTLV na rotina do pré-natal (BRASIL, 2014b; 2016¢c; MINISTERIO DA
SAUDE, 2018b).

Segundo Kingdon (2006), a “janela politica” ou “janela de oportunidades” ¢ o
momento em que defensores de determinada ideia devem apresentar suas propostas. Essas
janelas podem ser abertas a partir de reconhecimento de problemas, interesse politico ou
conjuntura, mas sdo transitérias e fecham rapidamente. Segundo o autor, o empreendedor de
politicas ¢ uma figura fundamental no processo porque que enfatiza os indicadores que
revelam os problemas e exerce pressao para colocar o tema em evidéncia na perspectiva de
que os formuladores de politicas assumam sua visdo quanto a situagao.

Independente de orientagdo politico partidaria percebe-se que a inclusdo de
assunto na agenda e fomento para discussdes ¢ aprovagdes depende de atores engajados para
sua defesa. Tanto no periodo de 2009 a 2014, quando o assunto nao entra na pauta dos foruns,
como a partir de 2015, em que decisdes sdo tomadas na CIB cumprindo um protocolo para
diminui¢do da transmissdo vertical, percebe-se a necessidade de atuagdo de um empreendedor
de politicas que fizesse articulacdes com formuladores de politicas e impulsionasse a entrada
do tema na agenda. Talvez a interven¢do desse ator fosse promissora no periodo de 2015 a
2016, quando a secretaria de saude foi coordenada por gestor técnico da area de saiude
coletiva e havia publicacdo de documentos do Ministério da Saude apontando o HTLV como
doenga de transmissao vertical.

Ressalta-se que nenhum movimento organizado de pacientes foi encontrado, o
que pode ter enfraquecido a dindmica para introducdo do tema na pauta de discussdo nos
foruns decisorios nos anos seguintes. No modelo de Kingdon, forgas politicas organizadas tais
como lobistas, ativistas, militantes dentre outros, exercem pressao sobre o tomador de decisao
politica. No Capitulo 6 expomos sobre a importancia de movimentos organizados no

processo politico.
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Quanto a participacdo dos atores visiveis e invisiveis, 0 quadro a seguir apresenta
a atuagdo dos atores identificados no processo de inclusdo do HTLV na agenda de Minas
Gerais, segundo o modelo Multiplos Fluxos, nos periodos de 2003 a 2014 e 2015 a 2018.
Devido as primeiras pesquisas a respeito do HTLV terem sido realizadas na década de 1990,
quando foi identificada alta prevaléncia no norte de Minas Gerais, prevaléncias importantes
em varias cidades do pais, além das propostas iniciais realizadas pelos pesquisadores, foi

incluido também o periodo de 1993 a 2002 no Fluxo de Problemas e Solugdes.

Quadro 16 — Participacao de diferentes atores no processo de formacio da agenda em
Minas Gerais

Categorias Fluxo de Problemas Fluxo de Solucées Fluxo Politico
Atores Multip. | 1993- | 2003- | 2015- | Maltip. | 1993- | 2003- | 2015- | Mltip. | 2003- | 2015-
Fluxos | 2002 | 2014 2018 Fluxos | 2002 | 2014 | 2018 | Fluxos | 2014 2018
Secretario de | alta -- -- -- baixa -- -- -- alta -- --
Saude (AG)
Funcionarios do | alta -- alta -- baixa -- alta -- alta -- --
= alto escaldo
:E (gestores) (AG)
> Parlamentares /| alta -- alta -- baixa -- alta -- alta | baixa --
§ legislativo (AG)
S Grupos de | baixa -- -- -- alta -- -- -- baixa -- --
. interesse  (ONG,
militantes)
Midia baixa -- baixa | baixa alta -- -- -- baixa -- --
Pesquisadores; baixa | alta | alta alta alta alta | alta | alta | baixa -- --
% ‘8| Académicos;
= 2
& 2| consultores
< E| Funcionarios baixa - - - alta - - - baixa - -
publicos

Fonte: Elaboragado propria a partir de Kingdon (2006).

AG: Atores Governamentais; (--): Nao identificado participagao

Conforme o Modelo Multiplos Fluxos, o chefe do executivo, participa ativamente
no Fluxo de Problemas e Politico e pouco no Fluxo de Solugdes. Observamos na pesquisa,
que o secretario de saude ndo foi ativo em nenhum dos fluxos. Quanto a funcionarios do alto
escaldo (gestores) que no Modelo de Kingdon apresentam baixa participagdo nas solugdes e
alta no fluxo de problemas e politico, em Minas Gerais identificamos participacdo nos fluxos
de problemas e solugdes. No entanto foram participacdes raras no periodo de 2004 a 2008
em que se discutiam agdes para controle do HTLV e culminaram na aprovagdo da Lei
Estadual n® 17.344 de 2008, que torna obrigatdria a realizacdo de testes soroldgicos para o
diagnostico da infeccdo pelo HTLV nas unidades de saude e o tratamento dos casos

identificados.
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A participagdo de parlamentares foi pontual, porém de 2004 a 2008, foi observada
integracdo de parlamentares, pesquisadores e gestores da SES-MG. As discussdes na CIB-MG
sobre o tema foram raras. Os pesquisadores foram os protagonistas nos fluxos de problemas e
solucdes. Além de apontar os problemas e sugerir solucdes, organizaram o fluxo da
assisténcia aos pacientes fora da instituicio Hemominas.

Quanto a grupos de interesses, ndo ha participacdo de movimentos organizados
para pressionar a entrada do tema na agenda governamental. A midia participou apenas
noticiando os problemas e propostas apontados pelos pesquisadores, além de eventos na area.
Nessa pesquisa, os participantes funcionarios publicos ocupavam cargo de gestdo e/ou eram
pesquisadores, nao sendo possivel andlise da atuagdo desses atores em separado.

Apresentamos a seguir, a figura que representa o periodo analisado, segundo o

Modelo Mdltiplos Fluxos de Kingdon (2006).

Figura 4 - HTLV na agenda governamental em Minas Gerais

Fluxo de Solugdes
Estruturacéo da assisténcia; orientagéo

guanto a ndo amamentacao;
aconselhamento UDI; triagem pré-natal

todas gestantes e férmula infantil; triagem
teste do pezinho; obrigatoriedade

_testagem em todos servigos publicos

~"Fluxo de Problemas
Prevaléncia mediana na populacéo
do estado (maior taxa norte e
nordeste de MG); prevaléncia
importante em gestantes;
constatacéo de manifestaces
clinicas simultaneas; transmisséo
vertical e horizontal; inexisténcia de
servicos de referéncia

di
po

v

Fluxo Politico
003-08: parlamentares sensiveis;
técnicos SES dispostos a
desenvolver agdes e apoiar

municipios; incluséo na pauta da CIB

2009-14: nao localizado

2015-18: contexto favoravel para

scussdo na CIB e CES (mudanga
litica e profissional de saiide como
gestor da saude); publicagdo de
documentos pelo MS sobre
ansmissdo vertical citando HTLV;

Janela de Oportunidade

Empreendedores de

2003-08: articulagao entre pesquisadores GIPH/ Hemominas,
parlamentares e gestores da SES na discussé&o sobre o tema e
necessidade de investimentos / 2009-14: n&o localizado
2015-18: Contexto favoravel na SES com mudanca de governo e
gestor da area da saude coletiva; MS publica documentos sobre

politicas
2003-08: equipe GIPH/
Hemominas
2009-14: Néao localizado
2015-18: Néo localizado

transmissao vertical e cita HTLV

|

Entrada do tema na agenda governamental e deciséria e

raros momentos (2004 a 2008 e 2015 a 2016)

m

Fonte: CAPELLA (2006); ZAHARIADIS (2007) (adaptado pela autora).
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Observa-se que em Minas Gerais houve prioridade politica em relacdo a
justificativa técnica. Em um primeiro momento coincidiram resultados de pesquisas com
manifestagdes de atores sensiveis ao problema, quando foi aberta janela de oportunidades e
possibilitou a inclusdo do tema na agenda governamental e decisoria. Posteriormente,
identificamos que nao houve conexao dos fluxos, ja que temas referentes ao HTLV nao foram
inseridos na agenda, como a testagem do HTLV para todas as gestantes ou inclusdao do HTLV
no teste do pezinho. Constatamos a necessidade de atuagao de um empreendedor de politicas
que fizesse articulagdes com formuladores de politicas e impulsionasse a entrada do tema na
agenda. A existéncia de movimento organizado de pacientes poderia ter colaborado pelo
menos para colocar o assunto em pauta e fomentar discussao.

O quadro abaixo apresenta as deliberacdes aprovadas pela CIB-MG e legislagao
estadual que repercutiram em ampliagao de ag¢des referentes ao HTLV no estado de Minas

Gerais.

Quadro 17 — Normas juridicas aprovadas no estado de Minas Gerais referentes ao HTLV

Documento Decisao
Deliberagdo CIB- Aprovada a transferéncia de recursos financeiros mensais de procedimentos de
MG n° 175/ 2005 hemoterapia do Hemobel para a Fundagdo Hemominas. No anexo da Deliberagao, ha
listagem de procedimentos (incluindo HTLV) e os respectivos valores.
Lei Estadual n° Torna obrigatéria a realizagdo de testes soroldgicos para o diagnostico da infecgdo pelo
17.344 de HTLV e o tratamento dos casos identificados.
15/01/2008
Deliberagdo CIB- Define responsabilidade por parte da SES-MG para aquisi¢ao e distribui¢do de formula
MG n° 2.169/2015 infantil para criangas verticalmente expostas ao HIV e/ou HTLV até os seis meses de

idade (ciclo 1) e inibidor de lactacdo para mées (cabergolina) e, define responsabilidade
das Secretarias de Saude dos Municipios, para compra e distribui¢do de formula lactea
infantil apos seis meses de idade (ciclo 2), para filhos de maes positivas para o HIV e

HTLV.
Deliberacao CIB- Responsabiliza a Secretaria de Estado pela aquisi¢ao de inibidor de lactacdo e formula
MG n° 2.413/2016 infantil para até 6 meses de vida e apds 6 meses, quando necessario (ciclo 1 e 2).

Fonte: Elaboragao da propria autora.

Politicas aprovadas ndo necessariamente repercutem em acdes concretas, no
entanto ¢ um ponto de partida para reivindicar ampliacao dos direitos com o cumprimento das
mesmas. As decisOes aprovadas favoreceram a ampliagdo de agdes referentes ao HTLYV,
porém as dificuldades de implementacdo de acdes e a inexisténcia de grupos de pressdo
organizados colaboraram para que essas acdes ndo fossem uma prioridade para as secretarias
de saude de Minas Gerais.

Apresentamos no proximo capitulo, as propostas que foram aprovadas nos foruns
decisorios de cada estado e como ocorreu sua efetivacdo, na perspectiva dos participantes da

pesquisa.
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5 DA AGENDA GOVERNAMENTAL A POLITICAS PUBLICAS - ACOES
REFERENTES AO HTLV NOS ESTADOS DA BAHIA E MINAS GERAIS

Segundo Capella (2013), os estudos sobre agenda-setting mostram que a
complexidade do processo decisério faz com que os formuladores concentrem atengdo apenas
em assuntos considerados mais relevantes. Alguns desses temas sobrevivem ao processo de
selecdo e podem ser transformados em politicas. Apos introducdo do tema na agenda
governamental, buscamos levantar que direcionamento foi dado as agdes aprovadas referentes
ao HTLV. Neste capitulo expomos o que foi € o que nao foi executado, na perspectiva dos
sujeitos da pesquisa.

A implementagdo de uma politica ¢ o momento em que o planejamento e as
propostas sdo transformados em agdes. Pode ser vista como um processo decisorio de
execugdao da politica (VIANA, 1996) ou como etapa subsequente a formulagdo, quando
decisdes cruciais sdo tomadas e ndo apenas implementadas (SILVA; MELO, 2000). Os
resultados das politicas publicas sdo imprevisiveis e a politica muda a medida que ¢
executada, logo, a implementacdo ¢ um processo interativo de formulagdo, implementacao e
reformulacdo (SABATIER, 1986).

Para que uma proposta seja transformada em politica publica ¢é preciso equilibrio
entre 0 que ¢ tecnicamente eficiente € o que ¢ politicamente viavel. Segundo Monteiro e
Villela (2009), o desenvolvimento de uma politica estd relacionado as prioridades do poder
publico. A agenda governamental ¢ considerada uma fase de planejamento quando sdo
analisados, dentre outros elementos, os dados sobre a situacao-problema, sua emergéncia e os
recursos disponiveis. O reconhecimento desses problemas possibilita a entrada na agenda,
porém outros elementos sdo agregados, tais como, avaliacdo de custo-beneficio, contexto
politico, recursos disponiveis e a pressdo exercida por grupos organizados. A seguir, as
possiveis alternativas para minimizar ou eliminar a situagdo problema sdo avaliadas. Apos
aprovacao de determinada proposta, sdo direcionados recursos financeiros, tecnologicos,
materiais € humanos para executa-la (MONTEIRO; VILLELA, 2009).

Segundo Cohn (2006), os estudos de natureza politica tratam de duas dimensdes
que envolvem o processo de formulacdao e implementagdo: a dimensao politica, que se refere
ao exercicio do poder, tomadas de decisdo, defesa de interesses econdmicos, individuais ou
sociais; e a dimensao técnica, que diz respeito a organizagao racional das demandas e escolhas

de prioridades com base em dados cientificos. Na 4area da satde, essas duas dimensdes
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também abrangem o processo de formulacdo e implementagdo das ac¢des: a dimensao politica,
que se refere aos processos de tomada de decisdo por parte dos gestores, onde ocorrem
disputas entre interesses individuais e coletivos; e a dimensao técnica racional que envolve a
organizacao e escolhas de prioridades frente as demandas de satide (COHN, 2006).

O proposito deste capitulo ndo ¢ analisar como transcorreu o processo de
implementagdo da politica, com suas caracteristicas administrativas e politicas, recursos
financeiros e técnicos, ou se as agcdes foram implementadas, conforme problematiza Sabatier
(1986), de cima para baixo (modelo top-down) ou de baixo para cima (modelo bottom-up)%,
mas apresentar o que visualizamos com a pesquisa empirica quanto as agdes referentes ao
HTLV nos estados selecionados, trabalhando as categorias gerais e de contexto®’ apresentadas
nos Quadros 6 e 7 do Capitulo 2, identificadas nos discursos dos sujeitos da pesquisa € na
pesquisa documental.

Apesar do Ministério da Saude ndo estruturar e coordenar politicas para controle
do HTLYV, nos estados da Bahia e de Minas Gerais foram desenvolvidas diversas agdes, como
jé apresentadas nos Capitulos 3 e 4. Tanto em Belo Horizonte - MG, como em Salvador- BA,
as primeiras iniciativas foram conduzidas por pesquisadores que organizaram servigos para
atendimento de pacientes, que por sua vez, contribuiam para a realizagdo de pesquisas e
producdo cientifica sobre o tema. Posteriormente, foram estruturadas a¢des ndo somente por
orgdos de pesquisa, mas pelas secretarias de saude, além de realizagdo de debates em
instancias colegiadas do SUS e casas legislativas, que resultaram em aprovagdo de leis e
resolugdes e favoreceram a ampliacdo da assisténcia e visibilidade da infecgao.

Nas proximas sec¢des apresentamos as agdes desenvolvidas em cada estado.
Também neste capitulo mostramos consideracdes dos sujeitos da pesquisa sobre os aspectos
clinicos e sociais do HTLV, o desconhecimento da infec¢do por parte da populagdo e alguns

profissionais de satude e as estratégias elaboradas para divulgacdo do tema.

% Ha dois modelos de implementagio de politica trabalhados por Sabatier: a) Top-down: modelo em que os
tomadores de decisdo sdo separados dos implementadores, e as decisdes ocorrem de cima para baixo, dos
politicos para a administragdo; b) Bottom-up: a implementagcdo da politica parte de pactuagdes compartilhadas
entre burocratas e outros atores. Os implementadores participam das etapas de formulacdo da politica e ndo ha
regras engessadas como no modelo 7op-down. Os problemas e solucdes sdo permeaveis pela participagdo dos
varios atores envolvidos (SABATIER, 1986).

%7 As categorias gerais, de contexto e unidades de registro, identificadas nos discursos dos sujeitos da pesquisa e
na pesquisa documental, sdo apresentadas nos Quadros 6 e 7 do Capitulo 2, onde relacionamos as categorias com
os objetivos especificos da pesquisa.
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5.1 ACOES DESENVOLVIDAS NA BAHIA REFERENTES AO HTLV

Na Bahia foram organizadas diversas a¢des por parte da SESAB e da SMS-SSA e
varios atores estiveram envolvidos no processo. Nesta secdo expomos as principais categorias
apontadas pelos sujeitos da pesquisa: rede assistencial, transmissdo vertical e testagem em
gestantes, orientagdo de maes positivas e distribuicdo de formula infantil, testagem em
populagdo adulta e notificagdo compulsoria do HTLV.

A assisténcia a portadores de HTLV na Bahia, iniciada com a organizagdo de
ambulatérios em centros de pesquisas, foi ampliada na gestao da SESAB de 2007 a 2014,
quando progressivamente varias medidas e acdes foram desenvolvidas com aprovacdo de
Resolucdes CIB-BA e Portarias SESAB que favoreceram a expansdo da rede assistencial. A
lista de legislacdes aprovadas, que diretamente repercutiam nas agdes referentes ao HTLYV,
pode ser visualiza no Quadro 14.

Em Salvador ha trés unidades de referéncia para o tratamento do HTLV: o HUPES
da UFBA, o SAE Marymar Novais da SMS-SSA e o centro de tratamento de HTLV da Escola
Bahiana de Medicina e Saude Publica. Outra unidade assistencial localizada em Salvador ¢ o
Hospital da Rede Sarah, que atende pacientes de HTLV com manifestacdes neurologicas e
necessidades de reabilitagdo. No estado da Bahia ha aproximadamente 50 servigos de
atencdo especializada (SAE), onde individuos podem fazer testagem para varias ISTs,
inclusive HTLV e receber assisténcia multiprofissional (SESAB, 2018)68. Além dessas
unidades, a Coordenagdo do Programa de Agravos da SESAB e a Coordenacdo do Setor de
IST da SMS- SSA tém desenvolvido varias agdes de enfrentamento ao virus.

A coordenadora do Programa de Agravos da SESAB explicou sobre a rede
assistencial, sobre os atendimentos realizados nos SAE onde individuos podem fazer testagem
para HTLV e o Grupo de Trabalho de HTLV (GT/ HTLV) que tem discutido quanto a
ampliacao da rede para pacientes de HTLV.

“O SAE é essa referéncia para HIV, hepatite e também para HTLV. E a partir dai
ele vai acessar a rede de acordo com a necessidade dele. Se ele precisa de neurologista, ele
vai para rede. Entdo estamos trabalhando na perspectiva para desenhar a linha de cuidado
para o portador de HTLV para o estado inteiro, comeg¢ando em Salvador. Entdo Salvador
esta bem caminho andado nesse sentido da organizagdo da rede. Nesse grupo de trabalho
esta o pessoal da assisténcia, da regulag¢do, assisténcia farmacéutica, da coordenagdo

%8 SESAB- Secretaria da Satide do Estado da Bahia. Dia Nacional de enfrentamento ao HTLV. Sesab, Salvador,
2018. Disponivel em: <http://www.saude.ba.gov.br/2018/03/21/dia-nacional-de-enfrentamento-ao-htlv-
acontece-nesta-sexta-feira-23/>. Acesso em nov. 2019.
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municipal de IST/Aids e da aten¢do primaria. A gente aqui é da diretoria da vigilancia
epidemiologica, mais a diretoria de atengdo especializada, pensar na oftalmologia, na
neurologia ou nas outras necessidades desse paciente. Esse grupo técnico tem trabalhado
muito proximo nesse sentido. Essa Resolug¢do 085 foi discutida e aprovada na CIB, envolve
varios municipios. Sdo municipios que recebem incentivos, implantam servi¢os de atengdo
especializada. Tem 47 municipios que tem servigo especializado, montado para todas IST',
com foco no HIV. Era o antigo CTA, depois foi evoluindo para servico de atengdo
especializada e dispensa¢do de medicamentos. So que nessa conjuntura que a gente tem
hoje, o HTLV esta se encaixando também. A gente ndo vai criar um outro servi¢o. A
organizagdo de rede a gente ja avangou, pelo menos aqui consegue acionar o pré-natal,
talvez a gente tenha muito mais gestante diagnosticada, mas também ndo tenha sido
notificada. Temos trabalhado bastante com a qualificagcdo do pré-natal. A gente ja conversou
porque precisa colocar na pauta, ndo so a aula de transmissdo vertical, mas o que que a
gente tem de rede? Para onde mandar? Como ¢ a rede do estado? Como funciona isso no
municipio? Colocar as questoes prdaticas e da forma como precisa acontecer, que vai para
alem de dispensar o medicamento. Porque, para as pessoas chegarem ao medicamento,

precisa ter acesso ao servigo, ter acesso ao preé-natal.” (Coord. Maria Aparecida Rodrigues;
Entrev. 04; set/2018).

A técnica de referéncia da para HTLV no estado da Bahia, Enf. Regina Célia,
comentou sobre a proposta de ampliar a rede assistencial.

“O estado esta fazendo um esfor¢o de consorcio, de construir policlinicas e a
gente esta discutindo que essas policlinicas também possam ser referéncia para atendimento
especializado de HTLV, consorcio entre estado e municipios. Nos ja temos 8 policlinicas
funcionando: Salvador, Feira de Santana, Santo Anténio de Jesus, Valenga, Guanambi,

Vitoria da Conquista, Itabuna e vamos ampliar mais.” (Enf. Regina Célia Silva; Entrev. 05; set/
2018).

A coordenadora do Setor de IST da SMS-SSA informou sobre a organizagdo do
ambulatorio especializado Marymar Novaes, unidade de referéncia municipal para
atendimentos a pacientes de HTLV.

“Temos o ambulatorio especializado que é o Marymar Novaes. Temos uma equipe
multiprofissional que presta atengdo ao publico que convive com HTLV. No inicio se discutia
muito para onde esse individuo seria encaminhado. Na verdade, no inicio ndo foi tdo facil.
Por enquanto temos ld, que é o unico ambulatorio, mas a gente pensa em ampliar, porque nos
temos no municipio 3 servigos de referéncia para IST/ Aids e Hepatites e esse que é para
HTLV e também IST/Aids e Hepatites. Na verdade, em todas as unidades bdsicas pode fazer a
testagem para HTLV e quando o resultado da positivo ja pode ir la nele [no SAE Marymar].
Temos incluido o HTLV em varias agoes que envolvem as IST.” (Dr" Helena Cristina Lima;
Entrev. 03; set/2018).

A coordenadora do SAE Marymar Novaes explicou sobre o servico no
ambulatorio, onde sdo realizados testes de triagem e confirmatoério para HTLV, além de

acolhimento, atividade educativa e atendimento multidisciplinar.
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“Esse servico abragcou HTLV o ano passado em 2017, mas nos temos uma
historia de 22 anos. Iniciamos como COAS, servigo de orientagdo e posto sorologico, que foi
rebatizado como CTA — Centro de Testagem e Aconselhamento. Sempre tivemos coleta, a
gente demandou um espa¢o maior e viemos para cd, para esse espaco em 2009, com a
possibilidade de ser um SAE, um servi¢co maior de média complexidade. Ai viemos para ca,
mais ainda ndo tinhamos médicos infectologistas e os casos positivos mandava para Bahiana
e Hospital das Clinicas. Continuamos sendo CTA e ambulatorio de IST. Nos faziamos
primeiro aconselhamento. Era testagem para HIV e sifilis, depois foi para Hepatite, depois
HTLV. Nosso leque de exames foi aumentando. Atualmente, quem é diagnosticado com
HTLV nos CTAs ¢ encaminhado para cad, inclusive para fazer o confirmatorio. Nao fazem la.
Entdo as pessoas vém com sintomas de IST, faz esses exames de HIV, sifilis, hepatite B,
hepatite C e HTLV. Se ele vier so para HTLV, a gente oferece os outros. Se vier para HIV, a
gente oferece nosso leque. As pessoas confundem muito HIV com HTLV. No aconselhamento,
nos temos esse papel também, de estar diferenciando. E ai dando positivo, ele ja marca com
infectologista. Aqui temos uma equipe multidisciplinar. Temos assistente social, por causa
da questdo trabalhista, do LOAS. Ele faz uma avali¢do da questdo social e na questdo da
indicagdo, ele orienta sobre beneficios e direitos e faz os encaminhamentos necessarios.
Tanto para HIV e HTLV o fluxo é que se passe obrigatoriamente pelo médico, assistente
social e psicologo. No caso em que precisa de neurologista ou fisioterapia, é encaminhado
para o Carlos Gomes®® aqui do lado.” (Coord. Sulamita Prado; Entrev. 06; set/2018).

A militante Adijeane, da ONG HTLVida, se referiu ao SAE Marymar como uma

conquista do movimento social.

“A gente conseguiu um centro voltado para assisténcia ao portador de HTLV,
com direito a fazer testagem, ndo precisa marcar, basta chegar ld com o cartio do SUS,
identidade. Foi isso que a secretaria municipal nos comtemplou a principio, uma conquista
nossa.” (Sra. Adijeane de Jesus; Entrev. 08; set/ 2018).

A coordenadora do Setor de IST da SMS-SSA mencionou sobre a integracdo com
a SESAB e o desenvolvimento de varias atividades por parte da secretaria municipal, com
testagem em gestantes, distribui¢do de foérmula infantil, campanhas educativas, saude do
homem e “Dia municipal de combate ao HTLV” como parte da Programagdo Anual de Saude

(PAS), além de apoio a ONG HTLVida.

“A gente comegou a conversar com o Estado. Implantamos esse GT HTLV e a
gente tem algumas politicas em Salvador. Por exemplo, temos a compra da formula infantil,
entdo o municipio adquire anualmente uma quantidade de formula que é destinado tanto a
criangas, filhas de mdes HIV, tanto de mdes HTLV. Durante o pré-natal toda gestante é
testada e ao ser testada, caso seja reagente ela é devidamente aconselhada e ja comega o

% Multicentro de Saude Carlos Gomes ¢ uma policlinica da rede municipal, que oferece atendimento em diversas
especialidades tais como: fisioterapia, oftalmologia, tratamento de hanseniase, tuberculose, DST/HIV/Aids, pré-
natal, tratamento reprodutivo a atencao psicossocial alcool e drogas, a populagdo na regido do bairro Centro da
cidade Salvador — BA. Disponivel em: <http://www.saude.salvador.ba.gov.br/prefeitura-entrega-multicentro-de-
saude-carlos-gomes/>. Acesso em: dez., 2019.
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processo. Salvador também ja tem o dia municipal de luta contra HTLV. E o dia 28 de
setembro e ai todo ano fazemos uma campanha de mobiliza¢do e essa campanha entra na
pauta de nossa Programa¢do Anual de Saude para a gente dimensionar recurso de produgdo
de material educativo. Na verdade, inicialmente a gente comecou a focar muito para
gestantes e depois ampliamos para os homens. A mulher culturalmente ela tem vinculo maior
com a unidade de saude. Entdo justificamos para o gestor para abrir as unidades no sabado
e fazer o sabado do homem, informando sobre o HTLV, que é uma IST. Geralmente esse
individuo se expoe e a gente ja tinha os parceiros das gestantes como publico alvo, porque as
IST ndo devem ser tratadas so por um individuo, as parcerias também devem ser tratadas.
Pegamos o gancho da sifilis e ofertamos o HTLV para homens que fossem parceiros das
gestantes acompanhadas e depois comeg¢amos abrir mais. E um teste mais caro sim, mas em
compensagdo o individuo esta sendo acompanhado para evitar uma doen¢a que requer um
tratamento muito mais caro para o servi¢o. Entdo isso ndo foi dificil implantar. A gente
coloca na Programagdo Anual os eventos que vdo acontecer no ano. Sempre contemplamos
as agoes de HTLV e acredito também que um dos pontos importantes é a gente estar apoiando
a ONG HTLVida que ndo tinha apoio.” (Dr" Helena Cristina Lima; Entrevista 03; set/2018).

A coordenadora do Setor de Agravos da SESAB esclareceu sobre as atividades
desenvolvidas pelo estado, destacando a importancia de trabalhar o HTLV como uma IST, a

inclusdo das atividades da PAS e a integragdo com movimentos sociais.

“Porque a primeira coisa é entender que ¢é uma doeng¢a sexualmente
transmissivel, entdo o que temos orientado nos nossos Servicos. Se vocé tem, por exemplo, um
usuario que tem HIV, sifilis ou hepatite, que ele também seja testado para o HTLV. A gente
orienta sempre. Se identificou uma IST é preciso atentar para a questdo do HTLV por ser de
transmissdo sexual. A gente faz todo ano uma Programagdo Anual de Saude, onde tem
alguns componentes. Entre eles, nos temos o componente de agoes voltadas para as OSC
(Organizag¢do da Sociedade Civil). Entdo programamos as agoes, que sdo oS eventos, as
mobilizagoes. Agora em novembro vamos discutir 2019 e 2020 com eles, o que que a gente
vai programar para esses 2 anos.” (Coord. Maria Aparecida Rodrigues; Entrev. 04;
set/2018).

Quanto a realiza¢do de exames para diagnostico da infec¢do, somente o teste Elisa
estd previsto na tabela SUS, como citado na secdo 3.5. Na Bahia, a Resolu¢do CIB-BA n°
70/2009, ratificou o elenco minimo de procedimentos laboratoriais que devem ser realizados
pelos Laboratérios Municipais de Referéncia Regional e pelo LACEN-Bahia, sendo
estabelecida a realizagdo de exames para HTLV I e II pelo laboratorio municipal (IEI) e o

Western Blot pelo LACEN com recursos do teto financeiro da média e alta complexidade.

A respeito da transmissao vertical de infec¢des, a Portaria MS/GM n° 1.459/2011
que instituiu a Rede Cegonha no Brasil, cita varios exames a serem realizados no pré-natal,
porém nao ha referéncia ao HTLV (BRASIL, 2011b). Nesse mesmo ano, em reunides da CIB-

BA e CES-BA, foram discutidos sobre o planejamento da Rede Cegonha para o estado da
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Bahia e necessidade de ampliacdo dos exames solicitados. Em dezembro de 2011, a CIB
publicou a Resolugdo n® 318/2011, aprovando o plano estadual da Rede Cegonha, incluindo o
HTLV no rol de exames realizados no pré-natal através na metodologia do papel filtro.
Mesmo nao fazendo parte do programa do Ministério da Saude, a testagem do HTLV foi
incluida no programa estadual da Bahia. Em 2012 foi publicada a Resolu¢do CIB-BA n°
184/2012, autorizando repasse de recursos para custeio de exames da triagem do pré-natal
para todos os municipios do estado. Gestantes infectadas passaram a ser orientadas a nao
amamentar ¢ apds o parto, receber inibidor de lactagao e foérmula lactea para os recém-

nascidos, como afirma a coordenadora do Programa de Agravos da SESAB:

“«“

niciou em 2012 com papel filtro, foi concomitante com o teste rapido para sifilis
e HIV™. O HTLYV entrou na rotina de pré-natal, junto com todos os exames que solicita para o
pré-natal. E rotina do pré-natal. Todas as gestantes sdo testadas em todos os municipios no
estado da Bahia. O Estado contratou servig¢os. Porque ha uma dificuldade em termo da rede
de laboratorio para vocé conseguir coletar essas amostras ndo so para o HTLV, a gente tem
dificuldades para o HIV, para sifilis, hepatites, toxoplasmose, citomegalovirus. O estado
comprou os servicos de laboratorio que conseguissem dar conta. Entdo como ja tinha uma
metodologia do papel filtro para o teste do pezinho, utilizou-se a mesma sistemdtica para
essas doencas. A partir do momento que é diagnosticado no papel filtro, faz testagem
sorologica, acompanha e vé, se ndo for positivo descarta. Entdo ele ja passa a ter todas

orientagoes e a familia também acompanha.” (Coord. Maria Aparecida Rodrigues; Entrev. 04;
set/2018).

A prevengdo da transmissdo vertical ocorre no pré-natal com triagem do papel
filtro e demais exames confirmatdrios, além da suspensdo do aleitamento nos casos positivos
de HIV e HTLV. A coordenacdo de agravos incluiu o HTLV no protocolo da transmissdo
vertical, para possibilitar inclusive a tomada de decisdes a respeito do tipo de parto a ser

realizado em maes positivas.

“Estamos implantando agora o protocolo de investigacdo da transmissdo vertical
do HIV, da sifilis e hepatites e vamos incluir também o HTLV. A gente esta pensando em
trabalhar todos os bebés, filhos de maes positivas pra gente identificar se houve transmissao
vertical, se ndo houve, que tipo de parto. Tem todo um protocolo. Ele tem ‘um passo a
passo’ que envolve a investigagdo desde o pré-natal, parto e acompanhamento do bebé para
identificar se houve ou ndo transmissdo e al tentar ser mais uma fonte de informagdo para
nos ajudar nessa questdo de decisdo em relagdo ao parto. Ja que sabemos quais sdo as

O teste rapido para HIV, utilizando a metodologia do papel filtro, passou a ser utilizado ap6s aprovagdo da
Portaria MS/GM n° 151, de 14/10/2009. A principal vantagem desse método é que permite armazenar as
amostras por até 12 semanas sem refrigeracdo. O material ndo requer coleta nem transporte especializado e pode
ser enviado pelo correio. Além de reduzir custos, o uso de papel-filtro permite fazer coleta em locais remotos e
transportar ou enviar as amostras para o laboratorio na cidade. Disponivel em:<http://www.saude.ba.gov.br/wp-
content/uploads/2018/05/PlanoEstadualMaeSaudavel.pdf>. Acesso em dez., 2019.
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gestantes, tem como fazer essa busca ativa nos servigos e testar esses bebés para gente
identificar e se seguiram rigorosamente, por exemplo a questdo da amamentagdo, porque
incluimos a questdo da amamentagdo. Entdo acho que pode ajudar bastante nas nossas

tomadas de decisdo em relagdo a transmissdo vertical.” (Coord. Maria Aparecida Rodrigues;
Entrev. 04; set/2018).

Inicialmente, foi solicitado pelo secretario de estado da satde, a elaboragao de um
plano para reduzir a transmissao vertical da sifilis e a coordenagao de agravos incluiu o HTLV
no documento. A coordenadora comentou sobre as estratégias adotadas de incluir o HTLV em
varias oportunidades, como nas atividades com os municipios € em campanhas educativas,

também abordadas na se¢do 5.5 deste Capitulo.

“A gente fez um plano estadual operativo para reduzir a transmissdo vertical da
sifilis. Esse foi um pedido do secretario e ai construimos um plano operativo. Quando a gente
construiu o plano, ndo fizemos um plano somente para sifilis, embora o foco fosse esse.
Quando a gente falava em transmissdo vertical, falavamos também em preveng¢do da
transmissdo vertical da sifilis, do HIV e do HTLV! Das agoes de investigagdo do protocolo, a
gente também levava o HTLV. Ou seja, todas as agoes que direcionamos, a gente estd
chamando para o HTLV!” (Coord. Maria Aparecida Rodrigues; Entrev. 04; set/2018).

Na se¢do 3.6 mostramos que somente os estados da Bahia e Mato Grosso do Sul e
no Distrito Federal, fazem testagem para HTLV em todas gestantes; Minas Gerais em
gestantes de risco e na Paraiba, onde se realiza testagem em todas gestantes no SAE-HULW,
porém ndo ha referéncia a respeito da testagem no pré-natal nas unidades da SES-PB ou pelas
secretarias municipais de satde.

Ressalta-se que a triagem no pré-natal constitui-se em importante medida para
prevencdo da transmissdo vertical do HTLV e consequentemente diminui¢do da prevaléncia
nao somente da infeccdo na populagdo adulta, mas também dos casos de ATL (MELLO et al.,
2014; LOUREIRO; LOPES, 2015; OLIVEIRA; FARRE; BITTENCOURT, 2016; PERCHER
et al., 2016).

Em 2014, a CIB-BA aprovou o repasse de incentivo financeiro para custeio de
acoes referentes a DST/ HIV/ Aids e Hepatites Virais. Dentre as a¢des aprovadas, estdo a
aquisicao e distribuicdo de formula infantil para filhos de mulheres soropositivas para HIV e
HTLV e fornecimento do inibidor de lactacdo, de forma a evitar a transmissdo vertical dos
virus HIV e HTLV (Resol. CIB-BA n° 085/2014). Sobre essa politica, a SESAB tem apoiado

as secretarias municipais quanto a orientagdo para identificacdo dos casos no pré-natal e
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distribui¢do da féormula, além de compra de latas de formula infantil para municipios com

dificuldade em atender a demanda.

“Isso é consenso que a mulher ndo amamente! Entdo a gente segue as mesmas
orientagoes de HIV/Aids. Ela ndo amamenta, recebe a cabergolina e o bebé recebe a formula
lactea durante 1 ano. Ha municipios por exemplo, como Porto Seguro, que a formula lactea
é dada até 2 anos de idade, tanto para HIV como HTLV. No estado nés compramos para HIV
e HTLV até 1 ano de idade. Pelo menos essa questdo da amamentag¢do conseguimos dar
conta com a dispensagdo da formula lactea para essas mdes. Isso so ¢ possivel se fizermos a
triagem no preé-natal, se a gente fizer diagnostico no pré-natal. Ela vai ser acompanhada
também no Servico de Aten¢do Especializada para HIV/aids e ja estamos trabalhando na
nossa linha de cuidado. O SAE seria a segunda porta de entrada para esses usudrios que
tiverem esse diagnostico de HTLV. A gente compra em média entre 20 a 40.000 latas.
Estamos com licitagdo agora de 40.000 latas. Entdo vamos entregando em parcelas porque
ndo corre o risco de perder. Todos os bebés de mdes positiva para HIV e HTLV recebem a
formula. Para hepatite ndo ha indicag¢do de suspensdo do aleitamento materno. O HIV ndo
ha duvida e o HTLV a gente sabe que, quanto maior o tempo de exposi¢do do bebé ao leite,
maior a transmissdo vertical. E apesar disso, sdo poucos municipios que compram. Porque
como a gente compra, varios municipios ndao compram. Compramos e disponibilizamos para
os SAEs. Salvador compra, Feira de Santana também, mesmo assim a gente complementa

também! De qualquer maneira o estado ndo deixa faltar a formula!” (Coord. Maria Aparecida
Rodrigues; Entrev. 04; set/2018).

“Poucos municipios contribuem e ficam esperando que o estado faca isso. No
momento em que visitamos o municipio a gente ja orienta. Detectou aquela mde no pré-natal,
faca a vinculagdo com a maternidade para ela ja sair com a formula lactea. A gestante fez a
vinculagdo com a maternidade, ela ja sai da maternidade com as primeiras latas e a partir

dai ela vai no servigo especializado para pegar mensalmente.” (Enf. Regina Célia Silva; Entrev.
05; set/ 2018).

“Na realidade, no estado, a maioria pega nos SAEs. Ela sai da maternidade com
4 latas. Depois ela fica pegando as restantes. Por que 4 latas? Porque ela vai precisar
retornar. A gente segue as mesmas diretrizes para o HIV. Porque se eu der mais 4 (8), ela vai
levar mais de 1,5 més para retornar e queremos que esse bebé seja visto o mais rapido
possivel, independente do HTLV. A gente recomenda que o bebé seja avaliado pela equipe de
saude na primeira semana de vida. O que faz no SAE para mde com HIV, recomendamos
para o HTLV. A cabergolina na maternidade, a formula ldactea retira na maternidade e depois
no SAE. Ndo encaminhamos para aten¢do basica porque pulveriza demais e a gente acaba
perdendo o controle disso ai. Entdo pega no SAE e é acompanhada e vai retirando, em média
sdo 10 latas més para cada crianga no aleitamento exclusivo e 8§ com alimentagdo mista.”
(Coord. Maria Aparecida Rodrigues; Entrev. 04; set/2018).

Em Salvador, as gestantes também saem da maternidade com 4 latas e pegam o

restante na unidade mais proxima da residéncia.

“Temos grupos especificos nas unidades que trabalham com essas gestantes que
sdo portadoras do HTLV, ja orientamos de modo que ela saia da maternidade com 4 latas do
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leite para atender essa demanda inicial, mas ela ja sai com vinculo com uma unidade que
seja mais proxima de sua residéncia, ou se ela desejar pegar no centro de referéncia onde ela
faz o proprio acompanhamento. Inicialmente ela recebe o quantitativo do més e recebe até 1
ano de idade.” (Dr" Helena Cristina Lima; Entrev. 03; set/2018).

A distribui¢do da formula também ¢é confirmada por profissionais que ndo estdo na

gestao municipal ou estadual:

“Orientamos ndo amentar, encaminhamos para o municipio e os recém-nascidos
recebem o leite artificial” (Dir. Adm. Claudio dos Santos; Entrev. 09; set/ 2018).

“A questdo do leite, encaminhamos para a prefeitura e as pacientes estdo
conseguindo.” (Enf. Lucia Maria Passos; Entrev. 10; set/2018).

Quanto a orientagdo para ndo amamentagdo, foram localizados mais cinco
estados, além da Bahia e Minas Gerias, em que ha orientacdo e distribuicdo de formula
infantil, a saber Espirito Santo, Mato Grosso do Sul, Paraiba, Parand e Santa Catarina e o
Distrito Federal, apresentados na se¢dao 3.6 do Capitulo 3. Essa medida é fundamental, nao
somente para evitar a transmissdo vertical do HTLV, mas garantir a nutri¢do de recém-
nascidos, principalmente para populagdo de baixa renda em situagdo de vulnerabilidade

social.

Quanto a testagem em populagdo adulta, segundo gestores, a populacdo em geral
na Bahia ndo possui dificuldades para fazer testes para IST, como HIV e HTLV. Inclusive,
familiares de individuos com resultado positivo sdo convocados para orientacdes e realizagao

de exames.

“Estd garantido para toda a populagdo maior de 18 anos a testagem. A gente
estava questionando se seria bom colocar um cartaz na unidade “Aqui faz teste de HIV,
Hepatite C e HTLV” para informar a comunidade, porque temos a unidade com material,
com profissional e a gente as vezes acha que ainda é baixa a procura. Precisamos comunicar
mais.” (Dr" Helena Cristina Lima; Entrev. 03; set/2018).

“O HTLYV foi uma das doengas que entrou como prioridade no papel filtro. Entdo
comegou basicamente muito voltado para questdo das mulheres gravidas e a partir dai que
comegou ampliar a busca ativa e diagnostico para outras pessoas da comunidade. O que
orientamos é: detectou na gestante, fazer busca ativa dos parceiros, os filhos, porque a gente
ndo sabe em que momento foi aquela infec¢do. Muitas vezes identificamos essa mulher

gestante aqui, mas ela foi uma transmissdo vertical la no passado.” (Coord. Maria Aparecida
Rodrigues; Entrev. 04; set/2018).
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O oferecimento da testagem nos servicos de saide favorece ndo somente a
identificacdo de novos casos, mas pode se constituir num espago de divulgacdo sobre a
infeccdo e formas de contagio e o desenvolvimento de praticas educativas junto aos usudrios.
Com o diagnostico ¢ possivel adotar medidas de prevengdo e diminuir a cadeia de

transmissao.

A Babhia inseriu o HTLV como doenga de notificacdo compulsoria em 2011. Com
a publicagdo da Portaria n® 125/2011 (BAHIA, 2011), a SESAB comecou registrar os casos da
infeccdo e disponibiliza os dados no Sistema de Informacdo em Satde (DIVEP/ SUVISA).
Foram 2.571 (75%) casos notificados de infeccdo em mulheres e 838 (25%) em homens no
estado da Bahia no periodo de 2011 a 2019. E possivel observar na Tabela 5, o nimero
crescente de casos na série histérica. Esse fato pode indicar, ndo necessariamente aumento

de numero de casos, mas melhoria do sistema de notificacao.

Tabela 5 - Casos de infeccio pelo HTLYV notificados, SINAN, Bahia (2011 — 2019)

UF 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 Total

Bahia | 30 189 130 111 286 444 720 717 783 3.410

Fonte: SINAN/SESAB, 2020.

Tabela 6 - Casos de infeccio por HTLV por sexo, SINAN, Bahia (2011 —2019)

UF Ignorado Masculino Feminino | Total

Bahia 1 838 2.571 3.410

Fonte: SINAN/SESAB, 2020.

O nimero de mulheres notificadas ¢ consideravelmente maior (75%). A
coordenadora de Agravos da SESAB sugere que o numero de casos notificados maior de
mulheres esteja relacionado a triagem no pré-natal e maior procura dessas as unidades de
satde. Dados na literatura também demostram que a infec¢do acomete mais mulheres do que
homens (PROIETTI et al., 2005; ROMANELLI; CARAMELLI; PROIETTI, 2010; MELLO
et al., 2014, PEREIRA et al., 2019; dentre outros).

“Aqui no estado, o HTLV passou a ser doenc¢a de notificacdo compulsoria na lista
estadual. Obrigatoriamente todos os municipios deveriam notificar os casos de HTLV!
Comegou mais sistematico em 2012 e foi aumentando. Todos os estabelecimentos da saude do
estado da Bahia devem notificar. Ndo so os hemocentros, mas hospitais, maternidades,
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postos, clinicas. A prevaléncia é maior em mulheres, talvez porque a gente notifique mais em
mulheres por causa do pré-natal.” (Coord. Maria Aparecida Rodrigues; Entrev. 04; set/2018).

Alguns profissionais apontam a subnotificacdo dos casos de HTLV. A
coordenadora de Agravos também falou sobre as dificuldades de notificagdo, ndo somente

referente ao HTLYV, existindo subnotificagdo de varias doencas.

“Essa questdo do Ministério da Saude falar que sdo poucos casos. Ndo sdo
poucos, o que ndo existe é a notificagdo corretal O caso é esse: ela é uma doenga
subnotificada!” (Enf. Lucia Maria Passos; Entrev. 10; set/2018).

“A notificagdo é obrigatoria, mas tem varias dificuldades. Os mesmos problemas
de HTLV, outros antigos também sofrem. Por exemplo, eu tenho subnotificacdo de aids,
subnotificagdo da Tuberculose. Ha uma dificuldade de garantir que o servigo notifique todos
os casos de HTLV, assim como tenho também para outras doencgas e agravos de notificagcdo
obrigatoria.” (Coord. Maria Aparecida Rodrigues; Entrev. 04; set/2018).

De acordo com a funcionaria da SESAB, o numero de notificacdes foi
aumentando gradativamente devido & melhora dos registros e a SESAB tem trabalhado para

diminuir o problema da subnotificacao.

“Com a sensibilizagdo ja esta melhorando os dados. Ja sobe em 2015. Eram
poucos os que conheciam que HTLV tinha que ser notificado, porque eles se prendem muito a
lista nacional e esquecem a estadual. Até no curso que foi dado por facilitador que era do
nivel nacional, o foco dele foi na lista nacional. Mas como eu estava acompanhando, nos
falamos: ‘Nos temos a estadual!’” (Coord. Maria Aparecida Rodrigues; Entrev. 04; set/2018).

“Em varias unidades esses profissionais desconheciam que tinha que notificar,
que essa doenga é de notificacdo compulsoria e olha que doengas conhecidissimas, batidas
como de notificagdo obrigatoria, por exemplo sifilis, tuberculose que todo mundo sabe que
tem que notificar também tem problema, imagine HTLV que é mais recente, entdo por isso

que tem que ser aquela coisa massiva de informar.” (Enf. Regina Célia Silva; Entrev. 05; set/
2018).

O Sistema de Informagdo de Agravos de Notificagdo deve ser alimentado pelas
unidades de saude nos casos de notificagdo e investigacao de doencas e agravos que constam
na lista nacional de doengas de notificagdo compulsoria (BRASIL, 2016b), porém estados e
municipios podem incluir outros agravos de acordo com a realidade local (SINAN, 2020),
como aconteceu na Bahia. A notificacdo das doencas € importante ndo somente para
conhecimento de estimativas da prevaléncia da infec¢do, mas também para planejamento de

acdes referentes ao agravo e utilizagdo de estratégias mais adequadas de prevencao, promogao

e controle.
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52  ACOES DESENVOLVIDAS EM MINAS GERAIS REFERENTES AO HTLV

Apesar de ter sido em Belo Horizonte — MG, o primeiro servigo estruturado para
atendimento a pessoas infectadas por HTLV no pais com a organizagio do GIPH /
Hemominas em 1997, a trajetoria de desenvolvimento de politicas referentes ao HTLV foi
diferente comparado a Bahia, tendo sido desenvolvidas raras agdes. Nesta se¢do expomos as
consideragdes dos participantes quanto aos servigos existentes no estado, testagem para HTLV
em populagdo adulta e em gestantes de risco, e distribuicdo de féormula infantil para filhos de

maes positivas.

Os entrevistados comentaram sobre o pioneirismo no estado quanto a organizagao
da assisténcia aos portadores de HTLV e que a equipe do Hemominas havia inclusive,
colaborado com protocolos do Centro de HTLV da Escola Bahiana, porém as a¢des em cada

estado tiveram rumos diferentes, como cita a atual coordenadora do GIPH/ Hemominas.

“A gente até lamenta que ndo tenha conseguido avan¢ar mais com rela¢do a
assisténcia. A Bahia, quando eles foram montar o grupo de pesquisa, eles vieram nos visitar.
A gente vé o tanto que a Bahia avangou. Avang¢ou a partir de uma coisa que primeiro eles

vieram aqui e o tanto que ficamos atrasados com relagdo a isso.” (Dr" Anisea Ferreira; Entrev.
16; out/2018).

Dr® Ana Barbara Carneiro Proietti, ex-presidente da Funda¢do Hemominas no
periodo de 1999 a 2010 e coordenadora do GIPH/ Hemominas de 1997 a 2017, também fez

uma analise sobre os avangos na Bahia referentes as acdes sobre HTLV.

“Na Bahia houve grande avango na assisténcia porque havia uma consciéncia de
que a positividade para o HTLV na Bahia é a maior do Brasil. Entdo é um virus muito
presente com suas consequéncias, principalmente a HAM/TSP, que é a mielopatia que leva a
pessoa a ficar com deficiéncia grave na locomogdo e repercute na vida social em geral.
Também muitos casos de leucemia, linfoma, varias manifestagoes. E também aliado a isso
teve a grande lideranga do Dr. Bernardo Galvdo e o apoio da escola Bahiana, onde foi criado
um ambulatério para tratamento dos portadores com HTLV estd muito avancado. E
interessante que nos contribuimos muito para os protocolos do Dr. Bernardo Galvdo no seu
ambulatorio e, no entanto, ndo conseguimos aqui o mesmo tipo de apoio politico naquela
época. Atualmente sim, estamos com dois ambulatorios em BH e a coisa estd caminhando.
As pessoas [pesquisadores, profissionais de saude/ continuam lutando muito para que o
portador de HTLV tenha a atengdo devida por uma equipe que saiba o que que é HTLV, pois
o desconhecimento sobre o virus ainda é muito grande.” (Dr" Ana Barbara Proietti; Entrev. 15;
out/2018).
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Como ja citado, os primeiros ambulatorios especializados para atendimento de
pessoas infectadas por HTLV, tanto na Bahia como em Minas Gerais, ndo foram organizados
pelo poder executivo municipal ou estadual, mas por instituicdes de pesquisa. Em Minas
Gerais, pesquisadores que trabalhavam no Hemominas, organizaram o ambulatorio
multidisciplinar do GIPH/ Hemominas, dando inicio a primeira coorte em 1997, onde
pesquisadores da equipe, além de profissionais que eram mestrandos e doutorandos, faziam os
atendimentos com a finalidade de levantar dados para as respectivas pesquisas.

Com a proximidade de término da coorte, previsto para 2017, foi definido também
por pesquisadores do Hemominas, que assisténcia a esses pacientes seria realizada em duas
unidades: no Centro de Treinamento e Referéncia em Doengas Infeciosas e Parasitarias
(CTR/DIP) Orestes Diniz e no Hospital Estadual Eduardo de Menezes, unidades em que
trabalham profissionais do GIPH/ Hemominas. O CTR/DIP Orestes Diniz ¢ uma unidade
situada no complexo do Hospital das Clinicas da UFMG, gerenciado pelo Hospital da UFMG
em parceria com a prefeitura de Belo Horizonte. O laboratorio especializado em HTLV
funciona uma vez por semana e recebe os encaminhamentos da prefeitura de Belo Horizonte,
da Funda¢do Hemominas e do Hospital das Clinicas. O ambulatoério de HTLV do Hospital
Eduardo de Menezes, da rede Fundagdo Hospitalar do Estado de Minas Gerais (FHEMIG),
também funciona uma vez por semana e recebe encaminhamentos de pacientes de todo estado
de Minas Gerais. Em Belo Horizonte também ha uma unidade hospitalar da Rede Sarah, que
atende pacientes portadores de HTLV e mielopatia, com necessidades neurologicas e de
reabilitagdo. Nos SAEs sdo realizados testes para HTLV e pacientes positivos sao
encaminhados para as duas unidades de referéncia. O GIPH /Hemominas continua realizando
atendimento de pacientes da segunda coorte de pesquisa. Sao individuos com manifestacoes
neurologicas exclusivamente, que também serdo encaminhados para rede apds participagdo na
pesquisa.

A coordenadora atual do GIPH /Hemominas comentou a respeito da assisténcia
aos pacientes de HTLV na primeira coorte, encaminhamentos para a rede e atendimento na

segunda coorte.

“Durante os 20 anos da primeira coorte, participando do grupo a gente tinha o
Hospital das Clinicas da UFMG e também a Fundagdo Sara. Até 2016 era meio informal.
Tinha dermatologista, otorrino, infecto, tudo voluntario para pesquisa, os pacientes
conseguiam os atendimentos, mas ndo estava no fluxo da rede do SUS. O HTLV ndo existia
na rede de jeito nemhum, mas o fato de ter profissionais, pesquisadores, médicos e
especialistas, os pacientes conseguiam o atendimento até de forma rapida e agil, mas era
uma coisa informal. Hoje, nessa segunda coorte determinou-se que vai funcionar aqui no
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nosso servigo eminentemente como pesquisa. Temos um protocolo de pesquisa e esses
pacientes sdo encaminhados para o centro de referéncia. Essa segunda coorte é so
manifestagdo neurologica e tem aproximadamente 200 pacientes. Entdo selecionamos esses
200 pacientes que vdo ser acompanhados anualmente por uma consulta com nosso
neurologista. Depois dessa consulta, ele sera encaminhado para assisténcia com um infecto.
Ele pode escolher qual que é o lugar que é mais facil para ele, para DIP ou o Hospital
Eduardo de Menezes. O Sarah também faz parte da rede de assisténcia, porem é mais
especifico em restabelecimento motor.” (Dr" Anisea Ferreira; Entrev. 16; out/2018).

Dr® Julia Caporali, infectologista e professora da Faculdade de Medicina da
UFMG, explicou sobre a organizagdo para assisténcia aos pacientes. Como citado, a
estruturacao dos atendimentos ndo partiu de gestores municipais ou estaduais ou de demanda
de associacdao de pacientes, mas de pesquisadores que levaram seus conhecimentos para as
unidades onde trabalham.  As secretarias de saide estadual e municipal ndo foram
protagonistas na organizagdo da assisténcia aos portadores de HTLV, mas somente foram

informados sobre o servigo.

“Em 2017 quando mudou a edi¢do, abriu-se uma nova coorte com esse novo
protocolo e vimos que era necessario instituir um servigo dentro da rede do SUS. O GIPH
entendeu que a gente poderia fazer dois ambulatorios especializados, um é no Eduardo de
Menezes que ¢ da Fhemig do estado, onde trabalha Maisa. Maisa fez mestrado em HTLV,
seguiu os pacientes aqui no GIPH como médica infectologista muito tempo e continuou com
isso no ambulatorio do Hospital Eduardo de Menezes, que é o Hospital de infectologia e ela
recebe principalmente pacientes do estado, das outras secretarias municipais que
encaminham. Ana Lucia, que fez mestrado e doutorado pela UFMG e é funcionaria médica
do Hospital das Clinicas, ela atendia também informalmente os pacientes no ambulatorio do
Hospital das Clinicas, no CIR e ai ela tem pacientes dela mesmo que ela segue hd muito
tempo. Ela conversou com Ricardo que trabalha la também e falou que estava atendendo os
pacientes de HTLV. Solicitou que avisasse o pessoal da secretaria municipal que podia
mandar os pacientes pra ela, principalmente quando o GIPH mudou a configuragdo. Foi a
forma de direcionar a assisténcia com o fim da primeira coorte do GIPH, se ndo, ndo ia ter
quem olhasse esses pacientes. Entdo pela primeira vez ficou instituido os ambulatorios para
HTLV, um ligado a municipal e outro a estadual. A secretaria ndo participou dessa
organiza¢do. Se a gente nado falasse nada com eles, eles ndo tinham a informagdo, porque
ndo tem ninguém deles trabalhando com a pesquisa, no final das contas tudo isso que estd
acontecendo ndo parte dos gestores, nem de pacientes. Aqui ndo existe associagdo,
mobilizagdo, ndo parte de pacientes, ndo parte de profissional de assisténcia, aqui tudo parte
de pesquisador. Os pesquisadores que criaram o GIPH, a assisténcia, o material, os
ambulatorios, os pesquisadores que vdo atrds das secretarias. Eu acabei de terminar meu
doutorado em HTLV e entrei como professora na UFMG. Por causa desse problema de nao
ter um pessoal que poderia atender continuadamente, pela inconstincia da pesquisa dos
alunos de mestrado e doutorado, tinha necessidade de alguém pegar isso e fortalecer dentro
da UFMG, essa linha de pesquisa e esse ambulatorio. Entdo eu fui e formalizei esse
ambulatorio da Ana Lucia enquanto projeto de extensdo da faculdade de medicina da UFMG.
E ai a gente fortaleceu e divulgou para secretaria municipal. Do CTR [Orestes Diniz] foi
enviado email para todos os centros de saude sobre a existéncia do ambulatorio de HTLV. Ai
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comegamos receber pacientes da aten¢do primdria com resultados positivos de HTLV.” (Dr*

Julia Caporali; Entrev. 17; out/ 2018).

Dr® Maisa Ribeiro fala da organizagdio do ambulatério de HTLV no Hospital
Estadual Eduardo de Menezes.

“Como aqui ndo tinha nenhum ambulatorio de assisténcia ao portador de HTLV,
a gente resolve tentar montar. Ndo foi facil no inicio, porque o estado e a Fhemig, o papel
dela é mais voltado para assisténcia terciaria, hospitalar. O SUS tende a descentralizar mais
para os municipios. A parte ambulatorial, tanto de atendimento de HIV como outros, foi mais
para rede municipal. Mas a gente tem o ambulatorio aqui. E como é um hospital — escola, de
residéncia, ¢ muito importante que tenha também os ambulatorios. Aproveitando esse
gancho, eu pedi para diretoria para ver se poderia tentar abrir o ambulatorio de HTLV.
Abriu aqui o ambulatorio. Avisei pra prefeitura que se eles quisessem encaminhar e colocar
no sistema que existia ambulatorio de HTLV. Aqueles que viessem com alguma sorologia ou
de ‘postos’de sangue ja poderia encaminhar direto para mim. Nisso eu estou desde 2016. Eu
atendo uma tarde por semana e praticamente toda semana eu tenho cerca de duas primeiras
consultas, vem muita gente do interior também. Eu estou sentido que esta comec¢ando a

aumentar porque acaba que, vocé testa um e testa os outros da familia....” (Dr" Maisa Ribeiro;
Entrev. 19; out/2018).

Dr. Ricardo Carmo, infectologista e pesquisador da Fundacdo Hemominas e do
CTR Orestes Diniz, coordena e participa de projetos de pesquisa na area de infectologia,
especialmente relacionadas ao HIV/aids e hepatites virais e ja atuou em cargo técnico na SMS

— BH. Ele esclareceu sobre os atendimentos de pacientes com HTLV.

“Os atendimentos a pacientes de HTLV sdo feitos aqui. Aqui existe o ambulatorio
especifico de HTLV, com profissionais especificos. Os pacientes sdo direcionados para cd.
Temos pacientes sendo atendidos em outros servicos de ateng¢do especializados de
infectologia em BH — sdo os SAEs. Atende HIV e também HTLV. Mas todo o fluxo é
direcionado para o Orestes Diniz por causa dos exames complementares. Western Blot e PCR
ndo sdo cobertos pelo SUS e acaba que os outros centros encaminham para ca quando chega
nessa parte de confirmar o diagnostico. Se ndo fizer pela rede privada, com recurso proprio
do usuario, os outros SAEs mandam para ca. Aqui em BH é o Hemominas que faz essa
parceria com a gente. Eles fazem a confirmacgdo.” (Dr. Ricardo Carmo; Entrev. 18; out/ 2018).

Quanto aos exames, Dr. Ricardo fala da parceria com Hemominas para realizacao
dos testes confirmatorios, a terceirizagdo de laboratdrios para triagem e sua tentativa sem
éxito, de colocar os exames para serem realizados pelos equipamentos da Secretaria
Municipal de Saude. O pesquisador aponta para questdo politica e financeira como

justificativa dos gestores para nao implantagdo dos testes nos equipamentos locais.

“O teste triagem, teste Elisa ele estd la previsto, entdo esse é tranquilo. A
prefeitura compra isso de laboratorios terceirizados. Nos até tentamos colocar na mesma
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madquina do nosso laboratorio. Nos temos o laboratorio central que faz sorologias para HIV,
hepatite B, hepatite C, sifilis, aquelas maquinas mais modernas. Tentamos ver se a gente
incluia os kits de HTLV, porque a mesma maquina podia fazer a leitura, so que com kits
diferentes. Mas nos ndo conseguimos isso. Do ponto de vista politico, economico e financeiro
ficou invidvel! Nés temos laboratorios contratados para fazer esse teste. E um teste de
triagem e os 153 centros de saude podem solicitar. Quando se pede, pede esse exame e sdo
enviados para laboratorios da rede privada contratados. Mas isso so se faz o teste Elisa,
teste imunoenzimdtico inicial de triagem. Se der negativo pode encerrar, mas se der positivo
esse paciente é encaminhado para ca, pro Orestes Diniz, o fluxo é esse. Ele é recebido, ¢
feito a consulta especializada com infectologista e é avaliado se solicita ou ndo o exame
confirmatorio. Porque até onde eu saiba, ndo havia esse exame na tabela do SUS mas nos
conseguimos que funcionasse em BH através da parceria com Hemominas e prefeitura de
BH.” (Dr. Ricardo Carmo; Entrev. 18; out/ 2018).

A Deliberacao CIB-MG n° 175/2005, determina repasse de recursos financeiros
para o Hemominas para realizacdo de procedimentos hemoterapicos. Dentre os diversos
procedimentos, cita testagem para HTLV (Elisa), porém ndo faz referéncia a exame

confirmatorio PCR ou Western Blot (Delib. CIB-MG n° 175/2005).

Em janeiro de 2008 foi aprovada a Lei Estadual n° 17.344, que tornou obrigatoria
a realizagdo de testes sorologicos para o diagnéstico da infecgdo pelo virus HTLV nos
estabelecimentos de satde, mediante solicitagdo médica. A lei prevé a realizagao de exames
para populagdo adulta e destaca gestantes residentes nas regides do estado com grande
incidéncia da infeccdo (MINAS GERAIS, 2008). Para direcionar a testagem do HTLV na
capital, a coordena¢do de IST/Aids da Secretaria Municipal de Saide de Belo Horizonte
(SMS-BH) e equipe da Fundacdo Hemominas, elaboraram um manual para orientacdo da
testagem do HTLV (SMS-BH; HEMOMIAS, 2013).

O protocolo estabelece que a testagem para HTLV (ELISA) podera ser oferecida
nos centros de saide, para maiores de 18 anos que apresentarem as seguintes situagoes:
manifestagdes clinicas sugerindo infeccao pelo HTLV (HAM/TSP e ATL); historia de parceria
sexual ou compartilhamento de instrumentos perfuro-cortantes com portadores do HTLV;
filhos de maes portadoras do HTLV; maes e “amas de leite” de pacientes portadores do HTLV;
amamentacdo em “amas de leite” portadoras do HTLV; uso de drogas injetdveis; pratica de
sexo por dinheiro; manifestacdes de IST como ulceras genitais, verrugas ano-genitais,
uretrites; infeccao pelo HIV/Aids; situacdao de rua; gestantes em qualquer uma das situagdes
indicadas acima, que devem ser testadas, preferencialmente, no primeiro trimestre da

gestacao.
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“E isso mesmo, todo mundo que tem suspeita de complicagdo por HTLV, contato
com quem tem HTLV, filho de mde com HTLV, mde de quem tem HTLV, historia de
amamentagdo em amas de leite, historia de uso de drogas ilicitas, isso é para todo mundo,
historia de troca de sexo por dinheiro e manifesta¢do de doenga sexualmente transmissivel.
Entao quem tem um desses critérios, historia de infec¢ao pelo HIV, historia de estar em

situagdo de rua e gestantes em qualquer uma das situagées indicadas acima.” (Dr" Julia
Caporali; Entrev. 17; out/ 2018).

Os entrevistados nao souberam responder se os profissionais das unidades de
satude estdo solicitando a testagem. Os profissionais do Hemominas, CTR/UFMG e Hospital
Eduardo de Menezes sinalizam que familiares de individuos com diagnostico de HTLV sao
convocados por eles para realizacdo da testagem e destacam a resisténcia de alguns pacientes

em convocar familiares para exames.

“Quando da positivo, a familia é chamada. Eu chamo e ofereco a testagem. As
vezes ndo ofere¢o na 1° consulta que ¢ muita informagdo. Eu tento abordar na 2° ou no
mdximo na 3° Quando jd tem uma bagagem, eu ja abordo de primeira. Mas ha muita
resisténcia. ‘Ndo, minha mde ndo tem isso ndo’. Eu dou um tempo para ver se acostuma, se
digere o diagnostico, depois eu pergunto ‘vocé pensou sobre isso?’ Eu gosto muito de fazer
aquele genograma para ter a avali¢do de todos da questdo familiar. No GIPH vimos um caso
de um portador que ja tinha manifestacao de HAM com 42 anos. Eu lembro bem. A gente
insistiu para mde dele fazer. Eu acho que ela tinha 86 anos. Ele disse ndo! ‘ndo, minha made
ndo tem isso ndo. Eu tive uma vida desregrada, peguei isso pelo sexo’. A gente falou: ‘mas
HAM em homem com 42 anos, deve ter no minimo 20, 30 anos de infecg¢do, por isso que a
gente acha que talvez vocé pegou dela. Vé se é possivel fazer!’ A mde dele ndo tinha queixa
nenhuma. Ela fez o exame e o resultado foi positivo! " As vezes eles acham que a mde ndo
precisa fazer porque o irmado fez e deu negativo. Eles tém certa dificuldade de entender essa

chance da proporg¢ado, de que ndo é porque um ndo tem, que o outro ndo vai ter também.” (Dr*
Maisa Ribeiro; Entrev. 19; out/2018).

Individuos positivos podem apresentar resisténcia para ndo convocar a familia,
por temer revelar o diagnostico ou acreditar ser desnecessario, supondo que tenha se

contaminado fora do ambiente familiar.

Quanto a testagem em gestantes, a Secretaria de Estado de Satide de Minas Gerais
(SES-MG) publicou em 2006, o protocolo de Atencdo ao Pré-natal, parto e puerpério. Um
documento mais recente foi publicado em 2016 pelo mesmo 6rgao, a respeito da estratificagdao
de risco e acompanhamento de gestante. Ambos documentos ndo citam HTLV (SES-MG,
2006; 2016). Em 2008, a SMS-BH publicou o protocolo de atencdao a saude da mulher. O
documento também ndo faz referéncia a infeccdo (SMS-BH, 2008). A Lei Estadual n°

17.344/2008, que preveé a realizacao de exames sorologicos para HTLV para populacao adulta,
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destaca gestantes residentes nas regides do estado com grande incidéncia da infecg¢do
(MINAS GERALIS, 2008). De acordo com os profissionais entrevistados, ndo houve avangos

apos sua publicacao.

“Em 2008 foi aprovada uma lei dizendo que os servicos de saude teriam que
oferecer a sorologia para HTLV. De preferéncia os servicos de saude da mulher,
principalmente gestantes, na ginecologia e em geral também. Na época do meu mestrado a
gente teve um treinamento em todo o estado que foi passado por video conferéncia para os
centros de saude, foi divulgado sobre a pesquisa e divulgado sobre HTLV para ver se eles
comegavam pedir mais exames. Até por um tempo, em vista do que era, acho que melhorou,
mas a gente ndo consegue em uma unica a¢do. Com a pesquisa a gente conseguiu mapear as
regioes de Minas Gerais que tinham mais resultados positivos. Ai veio essa lei e depois disso
ndo teve muito avan¢o ndo.” (Dr* Maisa Ribeiro; Entrev. 19; out/2018).

Quanto a testagem para HTLV em todas gestantes houve tentativa, por parte de
técnicos da Coordenagao de IST/Aids da SMS-BH, de inclusdo do virus na rotina do pré-natal
na capital mineira, conforme descrito no item 4.3.2 do Capitulo 4, ndo tendo sido aprovada a
proposta por justificativa financeira, como aponta Dr. Ricardo Carmo. Como ja citado, foi
elaborado um protocolo para orientagdo técnica para testagem do HTLV, que inclui gestantes
de risco (SMS-BH; HEMOMINAS, 2013), porém sua execucdo fica a critério dos
profissionais da assisténcia, ja que ndo ha resolucdo da CIB-MG ou diretrizes por parte da
secretaria de saude estadual ou da secretaria municipal de BH, para que se cumpra a testagem

em gestantes.

“Entdo nos ndo conseguimos colocar para 100% das gestantes, igual hoje esta
bem estabelecido HIV, sifilis e hepatite B para 100% das gestantes. Para HTLV tentamos
colocar isso em 2013, 2014, mas nos ndo conseguimos! Os argumentos ndo foram suficientes
para convencer os gestores de gastar um dinheiro nessa drea! Ai colocamos no protocolo.
Toda gestante que se encaixa nesses critérios deve ser testada. A partir da coordenagdo de
IST/AIDS, coordenagdo de Saude da Mulher, coordenacgdo de Saude da Crianga e o grupo de
pré-natal, a gente conseguiu institucionalizar o protocolo de HTLV na prefeitura de BH,
disponibilizando uma parceria junto com o CTR Orestes Diniz, UFMG e Hemominas, pra
gestante poder fazer os exames confirmatorios. Mas se vocé perguntar ‘E efetivamente?’ ai
depende de cada centro de saude. Tem centro de saude que esta bem mobilizado, estd
sensibilizado. Tem profissional de saude que é novo, ndo sabe, ndo conhece.” (Dr. Ricardo
Carmo; Entrev. 18; out/ 2018).

No manual existe a defini¢do do grupo que deve ser testado e inclui gestantes de
risco. O fluxo estd definido, porém ndo ha uma determinacdo para que seja efetivado na
pratica. Ressalta-se que nao had grupos de interesses organizados, como movimento de
pacientes, que possam fazer pressao ndo somente para ampliar as agdes referentes ao HTLV,

mas para efetivacao das decisdes ja aprovadas pelos 6rgaos competentes.
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“A recomendacgdo de testagem estd dentro desse protocolo e esta bem explicito
para quem deve ser a testagem para HTLV. Sdo populagdes vulneraveis, e no caso de
gestantes, sdo todas que se enquadram na questdo da vulnerabilidade: gestantes em situagdo
de risco social, com diagnostico de outras ISTs, com historico familiar de diagnostico de
HTLV, com sintomas ou manifestagoes clinicas associadas ao HTLV, usuarias de drogas
ilicitas, gestantes com multiplos parceiros, historia de transfusdo de sangue anterior a 92,
com origem no norte de MG e Bahia ou com etnia indigena.” (Dr. Ricardo Carmo; Entrev. 18;
out/ 2018).

“Entdo uma gestante que ndo tem nenhum dessas condigoes, ela ndo testa. Nao
estd na rotina. Aqui no Hospital das Clinicas eles estdo fazendo sistematicamente todas as
gestantes de alto risco.” (Dr” Julia Caporali; Entrev. 17; out/ 2018).

Quanto a distribui¢cdo de formula infantil para filhos de maes positivas para HTLV
e HIV ¢ fornecimento de inibidor de lactagao, conforme Deliberagao CIB- MG n° 2.169/2015,
foi definida responsabilidade da secretaria de estado de saude para aquisi¢@o e distribuicao de
formula infantil para criangas verticalmente expostas ao HIV e/ou HTLV até os seis meses de
idade (ciclo 1) e inibidor de lactagdo para maes (cabergolina), e definida responsabilidade das
secretarias municipais de saude para compra ¢ distribuicdo de formula lactea infantil apds
seis meses de idade (ciclo 2), para filhos das respectivas maes. No ano seguinte, a secretaria
de estado assumiu a responsabilidade para aquisicdo e distribuicdo de formula infantil
também para o ciclo 2 (Delib. CIB-MG n° 2.413/2016).

O protocolo mais recente a respeito do pré-natal, parto e puerpério, publicado pela
SMS-BH, nao faz referéncia a testagem de HTLV no pré-natal, mas cita que maes infectadas
pelo HTLV nao podem amamentar e os respectivos recém-nascidos devem ser alimentados
com formula infantil. Informa ainda que as maes devem ser encaminhadas ao CTR Orestes
Diniz para aquisicdo do material (SMS-BH, 2019). Segundo os entrevistados, as puéperas

positivas ndo encontram dificuldades para aquisicao da formula.

“Quanto ao fornecimento de formula infantil, Belo Horizonte fornece formula
para 12 meses.” (Coord. Jordana Lima; Entrev. 20; out/ 2018).

“Na videoconferéncia foi comentado que o leite esta sendo fornecido aqui em BH
sem dificuldades. Ricardo sempre falou que tinha disponibilidade da lata de leite e no evento
foi confirmado.” (Dr” Anisea Ferreira; Entrev. 16; out/2018).

Apesar de puéperas positivas terem acesso a formula, a ndo inclusdo da testagem
na rotina do pré-natal repercute em pequeno nimero de gestantes diagnosticadas, o que

favorece a continuidade da cadeia de transmissao.
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5.3 ASPECTOS CLINICOS E SOCIAIS

Os aspectos clinicos foram trabalhados no primeiro capitulo da tese e também nos
itens anteriores com informagdes sobre testagem em gestantes, prevaléncia e notificacao dos
casos, além de testagem na populacdo adulta. Nesta se¢do retomamos parte do assunto,
devido aos discursos dos entrevistados que apresentam elementos relevantes como
manifestagdes clinicas precoces e vias de parto, além do aspecto social apontado pelos
sujeitos a respeito do estigma e preconceito.

Apesar da literatura cientifica apontar que os casos de ATL acontecem, na maioria
das vezes, a partir dos 60 anos no Japao e 40 anos no Caribe e Brasil (LOUREIRO; LOPES,
2015; BITTENCOURT, 2015), e casos de HAM/TSP acometer mais frequentemente mulheres
na quarta ou quinta década da vida, sendo a relagdo sexual o modo predominante de
transmissao do HTLV (CATALAN-SOARES; PROIETTI, CARNEIRO-PROIETTI, 2001),
profissionais e militantes da area tém observado frequéncia importante de manifestacdes

clinicas da doenc¢a em individuos jovens.

“Acontece principalmente dermatites em criangas e as pessoas ndao tém a devida
ateng¢do, acha que é dermatite comum. Tem justamente essa criang¢a que comeg¢ou a ser
tratada no interior como escabiose, uma dermatite, quando chegou no hospital universitario,
ela ja chegou com linfoma e depois foi a obito. A dermatologista do HU quando viu, ela
disse logo: ‘Isso ai ¢ HTLV!’” (Enf. Regina Célia Silva; Entrev. 05; set/ 2018).

“A gente tem pessoas aqui de 14, de 22 anos na cadeira de rodas, usando fraldas!
E 22 anos e 14 anos de idade! 14 anos na cadeira de rodas. De 22 anos tem 2 meninas aqui
nessa situagdo. Esse é o problema, o avang¢o do HTLV. Aqui a gente estd vendo muitos casos
de evolugdo muito rdpida!” (Sra. Adijeane de Jesus; Entrev. 08; set/ 2018).

“A realidade esta ‘ferindo’ essa estatistica que é a partir de 40 anos. A gente vé
na pratica outra realidade! Tem 2 meninas que tem 22 anos e a gente tem que ter muita for¢a
para passar para elas, porque 22 anos na cadeira é doloroso demais! A gente que anda se
arrastando com bengala e com tudo ja é complicado, e na cadeira de rodas, o que vocé vai
passar para essa pessoa? E dificil demais vocé estd de frente para uma pessoa que tem uma
vida toda em cima de uma cadeira, sem falar que tem casos graves de pessoas com mais de
50, 60 anos que ndo podem nem sair de casa porque a acessibilidade na cidade, no Estado,
no pais ¢ horrivel!” (Sr. Francisco Borges; Entrev. 10; set/ 2018).

Os casos de manifestacoes clinicas precoces poderiam endossar a justificativa de

investimentos na area, principalmente em elaboragao de politicas para prevencao da infec¢ao.
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Observamos na pesquisa que ndo ha consenso entre profissionais quanto a
prevengdo da infec¢do por tipo de parto. Como citado também no primeiro Capitulo,
pesquisadores referem que sdo necessarios mais estudos para determinar se o parto cesariano
¢ mais seguro que o normal, nos casos de gestantes positivas para o HTLV (CARNEIRO-
PROIETTI et al., 2014). Outros sugerem que o parto cirtirgico pode reduzir a infec¢ao vertical
pelo HTLV (BITTENCOURT et al., 2002; BITTENCOURT; PRIMO; OLIVEIRA, 2006;
MELLO et al., 2014). Os profissionais ¢ pesquisadores que defendem parto normal alegam

que nao ha evidéncias de contaminagao pelo parto cesariano.

“Quanto a orientag¢do para o parto é o normal. Ndo temos indicio na literatura
que realmente sustente a indicacdo de parto cesariano. Eu oriento que o parto tem que ser
por indicagdo obstétrica. O que a gente fala mesmo é na questdo da amamentagdo. Eu fiz
uma grande revisdo na época que eu estava estudando, depois também para revisar capitulos
de livros, nada na literatura da para convencer. Tudo que a gente pegava era muito vindo
dos modelos de HIV, mas eu acho que hoje em dia a gente tem embasamento pela propria
exposic¢do, pelo tipo de exposi¢do. O virus HTLV ndo é virus livre, eu ndo vejo muito sentido
ndo. Até para gestante positiva para HIV se for carga viral indetectavel o parto é normal.
Pode até surgir algum estudo que fale o contrario. Mas o conhecimento que temos hoje, a
gente ndo pode falar que o parto normal aumenta o risco ndo. O risco ¢ por indicagdo
obstétrica.” (Dr* Maisa Ribeiro; Entrev. 19; out/2018).

“O que tem pelo manual é a disponibilizagdo da questio da amamenta¢do; da
ndo recomendag¢do da amamentagdo e a gente distribui a formula infantil, dentro dos
recursos da IST/Aids, para gestantes portadoras de HTLV. Do parto, ndo ha recomendag¢do
de mudancga de parto por causa de HTLV ndo.” (Dr. Ricardo Carmo; Entrev. 18; out/ 2018).

Observamos que nessa questdo ndao ha unanimidade entre profissionais e
pesquisadores e alguns gestores aguardam estudos sobre o assunto que possam embasar as

decisoOes a serem tomadas.

“O manual indica que o parto pode ser normal. Nos ndo temos estudos dizendo
que o parto tenha que ser por via cesaria, mas aqui a gente estd fazendo na linha do cuidado.
Temos uma neonatologista que ela esta estudando uma forma de ver como isso pode
acontecer. Porque ela acha que ha possibilidade de ter transmissdo do virus por via
placentadria ou no momento do parto, mas isso acontece mais com HIV. HTLV ndo tem estudo.
A transmissdo maior é pela amamentagdao! Estemos vendo se tem estudos que comprovem
isso para ver se realmente deve fazer ou ndo.” (Enf. Regina Célia Silva; Entrev. 05; set/ 2018).

“Entdo na verdade, ndo tem consenso sobre isso. Pesquisamos alguns estudos,
até ja respondemos ao Ministério Publico porque o parto ndo era cesariano, e a gente foi
relatando essa questdao de ndo haver consenso ainda e que precisa de mais estudos pra gente
indicar também, conhecer essa carga viral. Realmente precisa ter outros pardametros para
indicar ou contraindicar. Como ela falou, ja tem problemas por exemplo, quando a gente tem
uma mulher para HIV que é indetectavel, as pessoas continuam fazendo parto cesariana,
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quando ndo ha necessidade! Imagine quando vocé coloca que todas as mulheres com HTLV
teria que fazer um parto cesario, na verdade ndo existe esse consenso.” (Coord. Maria
Aparecida Rodrigues; Entrev. 04; set/2018).

“«

a verdade, a principio é parto normal. Igual hepatite C também e o HIV se
tiver indetectavel ¢ parto normal. Ndo estd escrito em nenhum documento, nenhuma cartilha
qual é a via de parto, nem fala que é normal nem fala que é cesariana. O Ministério da
Saude, aqui ndo fala, por exemplo, o que tem que fazer com a gestante, so quanto a
amamentagdo. Ndo tem essa indica¢do sobre qual parto. Eu estou atendendo uma paciente
agora, que veio o marido de 34 anos, ela de 30 anos e o bebé de 2 anos. Os 3 HTLV positivo.
Ela descobriu que era positiva no pré-natal de alto risco, por motivo que eu ndo sei, ai
descobriu HTLV positivo. O marido fez exame, deu positivo e descobriu como pegou. O
marido tinha feito aos 7 anos de idade um transplante de medula Ossea, entdo ele
provavelmente se infectou no transplante, passou para ela e ela descobriu o HTLV na
gestagado, foi orientada a ndo amamentar, ela ndo amamentou! O bebé esta positivo. Entdo foi
no parto, porque foi parto normal. O bebé testou com 2 anos. A partir disso agora, fago um
laudo para o obstetra, a gente ndo tem estudo, mas achava que o mais seguro era fazer
cesariana.” (Dr” Julia Caporali; Entrev. 17; out/ 2018).

Militantes defendem o parto cirurgico, ndo por base em evidéncias cientificas,
mas por observar no cotidiano, individuos que receberam diagnodstico na infancia e ndo foram
amamentados naturalmente e também por se pautar em discurso de profissionais que

defendem o parto cesariano.

“Uma discussdo que a gente vem provocando com a secretaria estadual ‘qual
seria o parto mais seguro para uma pessoa com HTLV?’ A gente lé muita coisa e os
profissionais ainda ndo entenderam que existe uma contaminagdo via parto. Isso é uma luta
nossa. A gente levanta essa bandeira do parto mais seguro, mas eles ndo se convenceram
disso. Tinha uma pesquisadora em Congresso ano passado, e ela deixou muito claro que nao
pode fazer parto normal, que existe risco de contaminagdo, por menor que seja. Se a gente
sabe que previne, porque nao fazer? Arrisca a vida de uma pessoa? Porque isso para pessoa
€ 100%.” (Sra. Adijeane de Jesus; Entrev. 08; set/ 2018).

Quanto as repercussdes sociais da infeccdo, individuos que vivem com HTLV
apontam dificuldades vivenciadas no cotidiano como locomogao, estigma e preconceito. Esse
assunto ¢ explorado no artigo “HTLV: uma infecgdo estigmatizante?” publicado nos Cadernos
de Satde Publica no més de novembro de 2019 (Apéndice A). Expomos nesta secdo,
discursos de militantes que citam experiéncias negativas quanto a acessibilidade, ma
qualidade de vida, dependéncia de terceiros, sigilo e preconceito, e de profissionais que

confirmam essas manifestagdoes nos atendimentos.
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“E complicado conviver com HTLV, Pessoa que convive hoje em dia com a aids
ja tem uma qualidade de vida, ja o que convive com HTLV ndo tem. A quantidade de doenca
que estamos sujeitos faz com que, principalmente as pessoas que tem a paraparesia, essd
limitagdo fisica, faz com que ndo tenhamos qualidade de vida e também faz as pessoas se
reservarem, de deixar de buscar a associagdo, deixar de buscar seus pares, deixar de assumir
que tem o problema. Nossa dificuldade também aqui com as pessoas é essa. As pessoas ndo
se aceitam, se reservam, se afastam, ndo quer que saibam. O preconceito é uma das nossas
maiores dificuldades. Tem gente que pede sigilo. Tem gente aqui que ndo quer que nem a
familia saiba! ”(Sr. Francisco Borges; Entrev. 10; set/ 2018).

“«

do pode nem falar! Agora, muita gente que precisa de fralda, precisa de sonda,
entdo é uma via de duas mdos. Como ¢ que se pede material pra essa pessoa? A gente ndo
pode expor essa pessoa. E muito dificil!” (Sra. Adijeane de Jesus; Entrev. 08; set/ 2018).

“Tem paciente que fala que da muito trabalho explicar. Por que se tem que ficar
explicando toda vez que vai ao médico o que é isso, é cansativo. ‘Vocé tem certeza que nao é
HIV ndo?’ muitos ouvem de profissionais. Tem gente que acha que é pior que HIV. Por um
lado as vezes é até pior diagnostico sim. Ndo tem nenhum marcador que fala se vocé vai
adoecer ou se ndo vai adoecer. Tudo que eles perguntam pra gente eu respondo ‘Ndo sei,
vamos ver, vamos acompanhar’E uma angiistia muito grande. Muitos jé falaram: ‘E melhor
ter HIV!’ Esta aqui o remédio! Eu completo CD4, eu completo carga viral e pronto. Quanto
ao HTLV ndo. Entdo as agoes sdo pontuais.” (Dr" Maisa Ribeiro; Entrev. 19; out/2018).

No estudo constatamos que o diagnostico da infec¢do e/ou adoecimento, pode ser
estigmatizante para individuos que se sentem inferiorizados por serem acometidos por doenca
sexualmente transmissivel, potencialmente grave e desconhecida. Essa situacdo pode
repercutir negativamente no acesso aos servicos de saude, na adesdo ao tratamento e na busca

por direitos.

54 DOENCA NEGLIGENCIADA /DESCONHECIDA

“Silencioso, desconhecido e negligenciado” ¢ o titulo da matéria publicada na
pagina da Sociedade Brasileira de Medicina Tropical em janeiro de 2019, em que Dr.
Bernardo Galvao ¢ entrevistado (SBMT, 2019). O cientista menciona que, apesar de grande
impacto na saude publica, a infeccdo permanece negligenciada pelo Ministério da Saude e
pela Organizacio Mundial da Salde e aponta para o desconhecimento por muitos
profissionais de satde a respeito do virus. O estudo de Santos, Soares e Rivemales (2017),
dentre outros, destaca o desconhecimento da infeccdo pela sociedade e por profissionais de
saude.
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Os relatos mostram que héa confusdo por parte da populagdo sobre HTLV e HIV,
porém, muitos profissionais de saide também desconhecem sobre a infec¢do. A seguir,
expomos os discursos dos entrevistados que confirmam o desconhecimento do HTLV por

profissionais e populagao.

“Realmente a cria¢do desse e ambulatorio teve um impacto muito grande,
porque as pessoas ndo conheciam HTLV, confundia HTLV com HIV. Os infectados, os
profissionais ndo conheciam a doen¢a, ndo conheciam na verdade nada sobre a doenga
porque os individuos com mielopatia ficavam com os neurologistas, os individuos com

leucemia ficam com os oncologistas, entdo ndo tinham conhecimento com relagdo a isso.”
(Dr. Edgar Carvalho; Entrev. 02; set/2018).

“Essa menina chegou aqui falando ‘o médico disse que eu tenho essa doenga e
que eu procurasse um infectologista e ndo me falou nada, nada’. A gente vé que os
profissionais de saude conhecem muito pouco, profissionais antigos e no interior pior ainda!
Ja cheguei em um municipio que eu fui no CTA para ver. Eu trabalhava com auditoria do
Estado. Tinha mais de 30 fichas de HTLV engavetadas, guardadas, vi as idades das
mulheres, maioria em idade fértil e perguntei: ‘O que vocé fez com isso?’ A enfermeira
responsavel falou que tinha mais de 6 meses que aquilo estava ali guardado. Perguntei se
ndo tinha chamado as pessoas, orientado. ‘Elas fizeram exames e ficaram sem retorno? Isso
é um crime!’ Eu fui falar com a coordenadora da Vigildncia Epidemiologica e coloquei no
meu relatorio.” (Enf. Lucia Maria Passos; Entrev. 11; set/ 2018).

“«“

és passado recebemos um grupo de enfermeiros da divisa, quase Minas,
porque estdo recebendo muitos pacientes la e ndo sabiam o que fazer. O desconhecimento é
total da doenca pelos profissionais de saude. Muitos dizem que é a mesma familia do HIV,
mas ndo tém conhecimento técnico e ndo sabem o que fazer.”’ (Dir. Adm. Claudio dos Santos;
Entrev. 09; set/ 2018).

“E claro que é uma coisa que depende da educacdo dos prdprios profissionais
mesmo. A maioria ndo conhece, as vezes nem médico. Ndo sabe orientar e nem passa pela
cabega que tem essa infec¢do que precisa ser rastreada. Vocé faz um diagnostico de qualquer
DST, raro o profissional médico que vai pedir também o HTLV. Isso é uma coisa que até é
discutido. Eu dou aula de clinica médica na aten¢do primaria na UFMG e os professores ld
viram pra mim e se admiram, porque falamos de rastreio de DST e HTLV, e no rastreio de
DST nao tem HTLV.” (Dr® Julia Caporali; Entrev. 17; out/ 2018).

Os entrevistados apontaram desconhecimento do HTLV por parte de profissionais
de saude, inclusive de médicos. Na maioria dos cursos de nivel superior da area da satde, o
virus ndo ¢ apresentado. Para aumentar a visibilidade, ¢ importante ndo somente um trabalho
de educagcdo em saude com a comunidade, mas também capacitagdo e sensibilizagao dos

profissionais de satide por parte dos pesquisadores e profissionais que trabalham com HTLV.

“E uma doenc¢a negligenciada. Os profissionais de saude desconhecem e muitos
médicos também. Agora que eu acho que a infectologia esta se interessando mais um
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pouquinho. A percep¢do que eu tenho é que alguns ndo querem nem saber, mesmo infecto.
Deu HTLV, encaminhou. Eu gostaria que eles buscassem estudar um pouco. Qualquer
infecto pode acompanhar. Toda a classe médica e os infectologistas, eles precisam valorizar
mais. Eu ndo sei se ¢ porque ndo tem laboratorio envolvido com isso, ndo tem medicamento,
ndo tem dinheiro mesmo, ¢ uma populacdo aqui principalmente com nivel socioeconémico
muito baixo, entdo pacientes chegam aqui e estdo na cadeira de rodas ha 8, 9, 10 anos. ‘O
que o neuro falou que vocé tinha? Ah, mielopatia diferente e ficou por isso, ndo investigou.
Falta muita divulgacdo mesmo. A primeira coisa que eles falam: ‘Ah! Dr°, o médico nem
sabe o que ¢ HTLV, perguntou se era HIV'. Ai eles ficam mais deprimidos. Desde que
comecei eu quis fazer um trabalho com os profissionais. Logo que comecei nem os
profissionais daqui sabiam o que era HTLV. E agora eles ja me procuram, ja fiz varias
palestras. Primeiro eu tive que conscientizar os profissionais e os proprios colegas também.
Tinha colegas meus que falavam ‘HTLV ndo tem o que fazer! Eu tenho visto que alguns
colegas tém nos chamado mais. Semana passada eu fui em um simposio de graduagdo de
medicina para falar de HTLV. Foi uma colega minha que é infecto que falou: ‘Maisa, no
programa deles ndo tem HTLV. Eles se formam sem saber o que é HTLV'. Eu fui la e falei. Ja
estou dando aula ld e minha turma vai ter que aprender o que é HTLV.” (Dr" Maisa Ribeiro;
Entrev. 19; out/2018).

As palestras e manuais sobre IST, quase sempre nao citam HTLV. Os
profissionais da area falam sobre o desinteresse de médicos em estudar sobre o virus. O
desconhecimento do profissional pela doenca faz com que os pacientes muitas vezes
perambulem por longo tempo até receber o diagndstico correto. Mesmo na Bahia, onde ha
uma rede assistencial montada e varios trabalhos referentes ao HTLV, ha profissionais que
desconhecem sobre o virus, na secretaria de saude e no proprio Centro Estadual Especializado
em Diagndstico, Assisténcia e Pesquisa - CEDAP, que ¢ uma unidade da Superintendéncia de
Atengdo Integral a Saude da SESAB e referéncia para Infecgdes Sexualmente

Transmissiveis/HIV/AIDS.

“Eu fiquei pasma quando fizemos esse movimento aqui na entrada, quantas
pessoas ficaram assustadas! Quando a gente entregava e falava que era uma doenga
transmitida pelo sexo, o que causava e onde poderia chegar e interessante que tivemos o
apoio do pessoal do HTLVida. Nos fizemos dois pontos de encontro. Uma na entrada da
secretaria de saude e outro aqui. E aqui por ter diversos centros, chamou bem atengdo. Para
aula contamos com a Escola de Enfermagem, que nos ajudou a orientar, a distribuir
preservativos, folderes e conversar com a populacdo. Porque aqui nds temos o Centro de
Referéncia para Idosos, o Centro de Referéncia para Doengas Endocrino-metabolicas
(CETEMA), Diretoria de Vigilancia Sanitaria e Diretoria de Vigilancia Epidemioldgica.
Entdo o transito aqui é muito grande e vem muitos mais pacientes também do interior para

ca. Eu achei um local muito chave pra gente estar chamando atengdo.” (Enf. Regina Célia
Silva; Entrev. 05; set/ 2018).

“Primeiro o HTLV é uma doeng¢a que muitas pessoas desconhecem. Ainda é
preciso colocar em discussdo, colocar em evidéncia uma doeng¢a muito negligenciada.
Recentemente tivemos uma assembleia no Conselho Nacional de Saude com entidades na
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qual eu perguntei na plendria se as pessoas conheciam o HTLV. Poucas pessoas informaram
conhecer.” (Farm. Maria Soraya Amorim; Entrev. 12; set/2018).

O desconhecimento da infeccao por profissionais de satde nao deveria ser algo
frequente, ja que a infecg¢do ¢ reconhecida como uma IST pelo Ministério da Satide desde
2006, nos Cadernos de Atengio Basica: “HIV/Aids, Hepatites ¢ outras DTSs” (MINISTERIO
DA SAUDE, 2006), além de ser uma das doengas testadas no material coletado nos
hemocentros desde 1993. No entanto, profissionais e principalmente individuos que vivem
com HTLV apontam o desconhecimento por muitos profissionais de saude.

O Ministério da Saude assumiu a necessidade de conhecer a prevaléncia do HTLV
em todo territorio nacional no Simposio Internacional sobre HTLV realizado no ano de 2018
em Belém, no Para (MINISTERIO DA SAUDE, 2018d). Até o momento, os dados
disponiveis sdo resultados de pesquisas cientificas e do sistema de producdo hemoterapica
(Hemoprod), constituindo-se em dados restritos ao grupo especifico. Apenas no estado da
Bahia ha um sistema de informacgao sobre os casos notificados de HTLV.

Os entrevistados apontam para alguns elementos que favorecem a negligéncia ou
inacdo por parte dos gestores, colaborando para que a doenga permanega invisivel, com baixa
capacidade de vocalizacdo de pessoas infectadas, inexisténcia de medicacdo especifica para
controle do virus e baixos investimentos em pesquisas. Um dos elementos-chave que poderia
favorecer mudangas nessa situagdo seria 0 movimento organizado de individuos infectados

que fizessem pressao e reivindicassem a ampliacao de politicas e garantia de direitos.

“E uma doen¢a muito negligenciada por vdrios aspectos. Primeiro é que pega
uma populagdo vulneravel e com poder de voz, poder econémico, nivel educacional muito
baixo. Entdo a conscientiza¢do da populagdo para reivindicar seus direitos ja é limitada e
isso ja ¢ um problema! Segundo, do ponto de vista médico, infelizmente tem muito poucos
recursos voltados para o tratamento, para aperfeicoamento de diagnostico, e isso traz pouco
estimulo a classe médica para trabalhar com isso. Eu vejo os colegas reclamando. ‘Faz o
diagnostico da doenga, mas faz o que? Ndo tem o que fazer, ndo quero mexer com isso ndo, o
que que eu vou fazer com HTLV? Nao tem o que fazer’. Isso é o que muitos colegas falam
porque os recursos terapéuticos sao muito limitados. AZT, interferon sdo drogas bem antigas
com eficdcia bastante limitada! Uma situa¢do bem restrita, a parte neurologica menos ainda!
Entdo isso tudo, juntado com populag¢do pouco organizada, eu acho que isso reflete ld no
Ministério da Saude.” (Dr. Ricardo Carmo; Entrev. 18; out/ 2018).

“Aqui ¢é mais negligenciado porque, primeiro a gente ndo tem tratamento,
segundo, temos prevaléncia baixa. Ndo é igual a de Salvador, por exemplo. Uma outra
questdo é a seguinte. A gente ndo tinha até pouco tempo um servigo do SUS, organizado de
atengdo especializada em HTLV. Por que? Porque o Hemominas desde 97 atende os pacientes
dentro dessa coorte. Isso ndo ¢ atrelado a rede de ateng¢do primaria. Obviamente se
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precisasse de alguma coisa encaminhava para o centro de saude, mas era uma coisa a parte.
E ai, como o GIPH depois de 20 anos abriu um coorte com um outro desenho, em que ndo vai
fazer mais a assisténcia desses pacientes e so pesquisa mesmo, o GIPH viu que era o

momento que precisava organizar o servico do SUS, da secretaria municipal.” (Dr" Julia
Caporali; Entrev. 17; out/ 2018).

“E uma doenga negligenciada. Eles falam: ‘A prevaléncia é muito pequena e é
um virus que ndo tem nada a fazer porque ndo tem tratamento especifico’. Eu discordo
completamente. Dependendo do local, a prevaléncia ndo é pequena e tem como a gente
melhorar a qualidade de vida do sintomdtico. E um virus prevenivel. Identificando os
portadores interrompemos a cadeia de transmissdo. Eles tém que avaliar que por ser
portador de uma mielopatia ou leucemia, o custo que vai ter serd alto.” (Dr* Maisa Ribeiro;
Entrev. 19; out/2018).

“Inicialmente eu poderia dizer que existe uma negligéncia, uma omissdo, tanto da
parte dos gestores como também da parte do controle social. Esta ali na frente e eles fingem
que ndo véem o problema. A gente comecga trazer a luz desses problemas também para os
conselhos, para o proprio secretario estadual. Ja chegamos em municipios que as pessoas
perguntavam se nos estavamos falando de HIV. Ouvi de coordenadores ‘Ndo tinha quem
cobrasse, a gente nao fez! " E muita omissdo e isso me entristece porque a gente sabe que
existe o problema, mas nao ddo os devidos direcionamentos.” (Sra. Adijeane de Jesus; Entrev.
08; set/ 2018).

A ndo mobilizacao de pacientes repercute na inercia ou acomodagdo dos gestores.
Na Bahia ha um movimento atuante de pacientes organizados na ONG HTLVida, que tem
lutado pela ampliagdo de agdes. No proximo capitulo, apresentamos a experiéncia dos
militantes, as conquistas alcangadas e o reconhecimento de pesquisadores, gestores e

profissionais quanto a importancia de atuacao desse grupo.

5.5 DIVULGACAO DO HTLV

Nesta secdo abordamos quais estratégias que tém sido adotadas para divulgagdo
do tema por gestores e profissionais envolvidos, como a inclusdao do HTLV nas atividades de
IST, além de capacitagdo e sensibilizagdo de profissionais da assisténcia e promog¢do de
campanhas e atividades educativas.

Como citado na se¢do 3.5, o Ministério da Saude incluiu o HTLV como uma IST
em 2006 nos Cadernos de Atengdo Basica: “HIV/Aids, Hepatites e outras DTSs”, mas nao
estabeleceu diretrizes para desenvolvimento de acdes de prevengdo e controle da infecgdo.
Ainda que reconhega a infec¢do como IST, o Ministério da Satde nao fez referéncia ao HTLV

no PCDT para atencdo integral as pessoas com IST, publicado em 2015. Apesar do PCDT
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para IST publicado em 2019 citar o HTLV como IST, ndo ha referéncia a sorologia no pré-
natal (MINISTERIO DA SAUDE, 2006; 2015a; 2019c¢).

Em Minas Gerais ha alguma divulgagdo do HTLV como uma das IST (SES-MG,
2017), porém nao foram localizadas muitas atividades que favorecessem maior divulgagao do
tema.

Na Bahia, algumas estratégias foram adotadas para divulgagdo do HTLV. A
inclusdo do tema nas atividades de IST, como campanhas de mobilizacdo e atividades

educativas foram algumas das agoes.

“O Ministério da Saude quando nos treinou para fazer o PCDT das ISTs, nao
incluiu o HTLV, mas a gente aqui da Bahia incluiu o HTLV. E é uma das formas que temos

para melhorar a sensibilidade da notifica¢do e também do atendimento.” (Enf. Regina Célia
Silva; Entrev. 05; set/ 2018).

“Na 2 Conferéncia Nacional de Saude das Mulheres, na qual eu fui a
coordenadora da mobilizacdo e comunicacdo, dentro do Caderno Orientador, esta la citado o
HTLV como uma doenga sexualmente transmissivel e foi uma contribui¢do nossa. As
mulheres estdo mais vulneraveis e é uma questdo também de saude da mulher.” (Farm. Maria
Soraya Amorim; Entrev. 12; set/2018).

“Como é possivel falar de IST e ndo falar de HTLV? A maioria ndo fala! E como
se fossem entidades totalmente diferentes. A gente fala de hepatite B que é uma IST e vocé
ndo linka com isso? Acho que nesses espagos temos que qualificar. Eu acho que tem o papel
do gestor, porque ele tem que linkar essas coisas e dar visibilidade ao que as vezes a politica
ndo esta dando.” (Dr” Helena Cristina Lima; Entrev. 03; set/2018).

Outra estratégia adotada ¢ a sensibilizagdo de profissionais da assisténcia para que

investiguem casos de deficiéncia, como uma possivel manifestagao associada ao HTLV.

“Dentro da linha do cuidado queremos trabalhar também, sensibilizar os
profissionais que ja trabalham com os portadores de deficiéncia, para averiguar qual é a
condig¢do daquela deficiéncia. Que muitas vezes ele estd naquela condi¢do ndo por um
acidente ou alguma outra coisa. Pode ser realmente o HTLV, e que nossos proprios colegas

desconhecem esse quadro. Entdo a gente esta vendo isso também.” (Enf. Regina Célia Silva;
Entrev. 05; set/ 2018).

A ONG HTLVida também tem atuado para divulgagdo do tema, comparecendo
nas instancias colegiadas e solicitando participagdo nos foruns. Em setembro de 2019 foi
realizada aula publica sobre HTLV, promovida pela vereadora Aladilce Souza e Associagio
HTLVida. O evento foi realizado na Praca da Piedade e teve como objetivo informar a
populagdo sobre a ocorréncia do virus (SINPOJUD, 2019). As atividades da ONG sao

detalhadas no préximo capitulo.
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A SESAB tem trabalhado na capacitacdo de profissionais nos municipios da
Bahia, como estratégia para divulgacdo do tema e sensibilizacdo para o diagnostico e

notificacao.

“«

0s convidamos todos os coordenadores regionais e mais os municipios que
consideramos prioritarios para a questdo da transmissdo vertical. Como a gente estd com
foco na sifilis, os municipios prioritarios foram aqueles que tiveram maior numero de casos
de sifilis. Entdo eles voltam e agora estdo organizando desdobramento do que vieram fazer e
que eles precisam colocar na ponta. Discutimos aqui, porque como ndo conseguimos trazer
os 417 municipios. Mesmo que a gente trouxesse os 417 municipios, ndo chegariamos nas
3.500 unidades de atengdo basica e nos 45 servigos de atengdo especializada. Entdo eles véem
como multiplicadores, uma forma de discutir o formato de transmissdo vertical para todos e
incluimos HTLV. A gente consegue ver uma mobiliza¢do, mais pessoas dos servigos
mobilizados para trabalhar com HTLV e estudando sobre isso. A gente ja observa essa
repercussdo a nivel de conhecimento dos profissionais que estdo na ponta, na aten¢do bdsica
e atengdo especializada.” (Coord. Maria Aparecida Rodrigues; Entrev. 04; set/2018).

“«

Os tivemos também outro momento onde buscamos sensibilizar os nicleos de
vigildncia epidemioldgica hospitalar. Temos os nuicleos de vigilancia e nos fomos chamados
para fazer uma apresenta¢do para as pessoas entenderem tambem que o HTLV esta nesse
contexto. De repente ele pode estar chegando numa unidade com uma emergéncia urindaria,
dermatologica ou intestinal e é necessario que esses servigos secundarios e terciarios também
conhecam essa necessidade e ai a gente passou a situacdo do HTLV. Ou até mesmo uma mde
que foi considerada gravidez de alto risco por outra situag¢do, pode ter o HTLV. No hospital
tem que saber como é que vai fazer com relagdo a essa mde e o bebé. A gente difunde
também as informagoes na rede hospitalar. Falamos nas UPAs também. Entdo quando a
gente vai fazer um treinamento, a gente traz esse contexto. Se vocé tem que fazer uma PEP, se
uma pessoa foi violentada ou se sofreu um acidente biologico, da mesma forma que tem um
atendimento para HIV e outras ISTs, tem para HTLV. Quando chega a unidade de
emergéncia, muitas vezes o atendimento é negligenciado. Entdo a gente comega a sensibilizar
esses parceiros a ter um olhar também para esses portadores de HTLV. Fizemos um trabalho
de treinamento para profissionais que trabalham com populag¢do indigena, para o
atendimento as equipes de saude indigena e incluimos o HTLV.” (Enf. Regina Célia Silva;
Entrev. 05; set/ 2018).

Os entrevistados citaram desdobramentos das atividades de capacitacdo realizada

pela SESAB junto aos municipios.

“Estamos organizando um evento com Ilhéus e parte de Itabuna, para
capacitagdo da sifilis, hepatites e HTLV. Entdo isso ja foi desdobramento da oficina que a
gente fez. Eles ja estdo se organizando e HTLV entra na pauta. Eles destacam o HTLV que
antes nem aparecia, era IST/aids e hepatites virais. Uma coisa que chamou bem aten¢do da
gente nessa ultima capacita¢do. A gente fez uma programagdo para 135 pessoas e tivemos
uma adesdo externa de 122 pessoas. Foi muito boa a adesdo das pessoas.” (Coord. Maria
Aparecida Rodrigues; Entrev. 04; set/2018).
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Apesar da maioria das faculdades da area da satude nao incluirem o HTLV em suas
grades curriculares, na Escola Bahiana de Medicina os alunos sdo apresentados ao tema e
muitos passam pelo ambulatorio de HTLV em seus estagios. A institui¢do também colabora

com a capacitagdo dos profissionais da rede.

“Os alunos que sdo oriundos da Escola de Medicina tém o conhecimento de
existéncia do HTLV. Isso estd se tornando muito positivo porque o0s egressos estdo se
formando. O grande diferencial de outras instituicoes é que a gente tem um centro de
referéncia e que é um campo de praticas. Isso faz com que uma gama de profissionais de
saude tenha conhecimento de existéncia do HTLV no centro de referéncia. Todos os alunos

que sdo oriundos da Escola de Medicina sabem o que é HTLV.” (Dr. Bernardo Galvao; Entrev.
01; set/2018).

“Fomos aos poucos buscando parceria através da Bahiana. Fizemos a
capacitagdo, um curso oferecido pela Bahiana para os profissionais. O municipio comegou
abragar isso, realizar oficinas nos distritos. Salvador tem 12 distritos sanitarios. Dividimos
cada distrito, uma oficina por distrito, onde a gente discutia: * Tem HTLV na sua area? O que
fazer para encaminhar sua demanda?’ Entdo a gente foi construindo in loco esses espagos.
Muitos profissionais demandam da gente capacitacdo para tudo. A gente espera que a pessoa
chegue na rede pronto para trabalhar com saude publica, mas as vezes nos deparamos com
profissional que precisa ser capacitado, mesmo por questoes que nem imaginamos, porque
ele viu isso na formagdo, questoes basicas. Quanto ao HTLV, que se observa no proprio
curriculo dos cursos, ndo é muito abordado nos estdgios, na residéncia, entdo chega um
profissional com caréncia de entender o que é o HTLV. Ja que ele ndo viu isso em outras
cadeiras. Entdo a gente precisa mesmo dessa conversa. Tentamos fazer in loco, pra gente
conhecer até o perfil de nosso profissional com atenc¢do. Ou seja, se o profissional esta de
fato exercendo esse cuidado, sendo capaz de fazer um diagnostico e acompanhamento. Entdo
fizemos capacitagdo in loco para atender esse perfil também e teve muito boa aceitag¢do.”
(Dr® Helena Cristina Lima; Entrev. 03; set/2018).

Na capacitacdo de transmissdo vertical, a coordenacdo de Agravos da SESAB
comentou sobre o cuidado de convidar para o evento, ndo somente maternidades publicas,

mas as privadas também. A participacao de unidades privadas ainda ¢ um desafio.

“Prioritariamente chamamos 22 municipios de HIV ou de sifilis, mas também
incluimos pessoas também dos SAEs. Quase todos SAEs foram, varias maternidades. Nos
convidamos maternidades privadas também. Das privadas foi uma somente. NOs estamos
conversando hoje mesmo com a pessoa responsavel por sifilis pra fazer um agendamento com
CREMERB, porque precisamos trabalhar as maternidades privadas. As maternidades privadas
ndo seguem protocolos. Entdo se a gente esta pensando em trabalhar transmissdo vertical, a

gente precisa trabalhar no publico e no privado também porque os bebés estdo expostos.”
(Coord. Maria Aparecida Rodrigues; Entrev. 04; set/2018).

No caso do HTLYV, a capacitacdo de profissionais da assisténcia ¢ essencial, ndo

somente para divulgagdo a respeito da infec¢@o, ainda desconhecida por muitos profissionais
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de saude, mas também para sensibilizagdo quanto a solicitacdo de sorologia frente a

determinados sintomas, histdria social e diagnostico com alguma IST.

Quanto as atividades educativas, ndo foram localizadas agdes em Minas Gerais.
Na Bahia sdo desenvolvidas diversas atividades, como campanhas educativas incluindo o
tema HTLV, além de produgdo e distribui¢do de material educativo. A midia tem sido
utilizada como importante instrumento para divulgacdo do tema, seja através de material
fisico ou por meio virtual. Quanto a producdo de material educativo, a SMS-SSA investiu em

producdo de folhetos, cartazes e plotagem de viaturas da prefeitura com o tema HTLV.

“Os materiais educativos que a gente fez sdo pioneiros. Ndo tinha anteriores.
Partimos de diversas fontes e realmente é uma inovagdo na secretaria. A gente fez o folder
sobre HTLV. O que é, como se transmite, sintomas, tratamento e como prevenir. De forma
bem sucinta, falamos do dia, promovendo a ONG e ja com identidade visual, lacinho
vermelho e branco. Este ano a campanha estda mais ampla do que ano passado. Produzimos
400.000 copias de folhetos informando sobre o HTLV, com linguagem facil, destinada a
comunidade. Fizemos banner para ser plotados em carros do municipio com a pergunta ‘O
que é o HTLV?’ Produzimos também banner com esse padrdo de congresso, para que cada
distrito sanitario tenha na sua sede e possa levar para atividades externas. Fizemos cartazes
com essa padronagem para que todas unidades recebam de 5 a 6 cartazes para que possa
colocar nas salas, para divulgar e entdo a gente estd trabalhando mais com a divulgagdo.”
(Dr” Helena Cristina Lima; Entrevista 03; set/2018).

No caso da Bahia, nas paginas da SESAB e SMS-SSA ¢ possivel visualizar
noticias sobre as atividades educativas, além de orientagdes sobre o virus, tais como,
sintomas, prevencao e tratamento (SESAB, 2019a; SMS-SSA, 2019).

No dia 23 de margo ¢ comemorado o dia nacional de enfrentamento ao HTLV e
nesse dia, a Vigilancia Epidemiologica da SESAB promove trabalhos educativos e reforga a
necessidade das condutas preventivas. Esse evento também ¢ divulgado na pagina da
secretaria (SESAB, 2019b). A SESAB também atua em campanhas para prevencao das IST

no carnaval.

“A gente também no carnaval fez um trabalho de aconselhamento, porque quando
fazemos a testagem de HIV, hepatites e sifilis, também aconselhamos em relagdo ao HTLV!”
(Enf. Regina Célia Silva; Entrev. 05; set/ 2018).

Visando diminuir a alta prevaléncia de HTLV na cidade de Salvador, estimada em
aproximadamente 60 mil individuos, a SMS-SSA atua com medidas preventivas como
distribuicdo de preservativos masculino e feminino, e material educativo esclarecendo sobre o

virus e formas de prevengdo. A testagem ¢ realizada no pré-natal e, caso o resultado seja
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positivo, a gestante recebe orientacdo sobre a importincia para que companheiro € outros
familiares fagam o exame. Estas informagdes estdo disponiveis na pagina da secretaria
municipal (SMS-SSA, 2019). No dia 28 de setembro ¢ comemorado do dia municipal de luta
contra o HTLV. A coordenagao de IST da SMS-SSA promove atividades com distribuicdo de

material educativo, preservativos e orientagdes sobre prevenc¢ao da infeccao.

“E o dia 28 de setembro e ai todo ano fazemos uma campanha. Vamos fazer acdo
na Barra, que é um local de grande socializac¢do de jovem, de varios publicos e no dia 28 [de
setembro] a gente vai estar la com um onibus que vai fazer a testagem para o HTLV
(testagem convencional), vai fazer também testagem para HIV, sifilis e hepatites e também
divulgar, falar de preveng¢do. Uma campanha educativa para marcar esse dia e mobilizar.”
(Dr” Helena Cristina Lima; Entrev. 03; set/2018).

Alguns profissionais comentaram sobre a importancia de atividades educativas

nas escolas como forma de divulgar sobre a infecg@o.

“E importante difundir isso o mdximo possivel, porque a gente sé vai conseguir
melhorar através da prevengdo e tem que ser disseminado nas escolas, nas faculdades, nos
ambientes de trabalho, para alertar as pessoas que é uma doen¢a que ndo tem cura,
silenciosa e se manifesta com muitos anos. Temos casos de leucemia muito frequentes aqui.
Esse ano tivemos trés da forma grave e ja foram a obito, entdo tem que trabalhar a
prevengdo.” (Enf. Lucia Maria Passos; Entrev. 11; set/ 2018).

“Nos temos um trabalho de farmdcia das escolas, onde nos levamos assuntos
importantes para escolas estaduais de ensino médio e o proximo tema que estaremos
explorando sera o HTLV.” (Farm. Maria Soraya Amorim; Entrev. 12; set/2018).

A partir da Reforma Sanitéria, a concepg¢do de Educagdo em Saude relaciona-se
com a ideia de promog¢do da saude, que diz respeito a procedimentos que abrangem a
participagdo da sociedade, com risco ou ndo de adoecer, no processo saide doenga. Para o
Ministério da Saude, Educacdo em Saude ¢ o conjunto de praticas do setor satide que
contribui para aumentar a autonomia das pessoas no seu cuidado, no debate com os
profissionais e gestores (MINISTERIO DA SAUDE, 2009). A educagdo em satide, pautada
no principio da integralidade, inclui politicas publicas comprometidas com a melhoria da
qualidade de vida e buscam atuar nos fatores determinantes e condicionantes da satide. Nessa
concepgdo, o conhecimento ¢ um processo de construgdo coletiva, que incorpora o conceito
ampliado de saude e valoriza praticas preventivas e horizontais (ALBUQUERQUE; STOTZ,
2004).

Logo, atividades de educagdo em saude voltadas para o HTLV sdo essenciais para

esclarecimentos sobre a infeccdo quanto as formas de transmissdo e controle, possibilitando
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autonomia da sociedade para que busque por atendimento para realizagdo de exames em caso
de sintomas ou histdria de possivel contaminagdo, se previna da infec¢do como uma IST e

para que reivindique por politicas referentes ao HTLV.

No préoximo capitulo expomos sobre a atuacdo das Organizagdes Nao
Governamentais (ONGs) nas politicas publicas, em destaque, as atividades da ONG HTLVida
na luta pelos direitos de pessoas que vivem com HTLV e ampliacao de politicas que garantam

informacao, tratamento ¢ melhor qualidade de vida.
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6 MOVIMENTOS SOCIAIS E POLITICAS PUBLICAS — A ONG HTLVIDA

Na historia contemporanea, diversas formas de organizagdo da sociedade civil,
sejam como movimentos sociais, sindicatos, associagdes profissionais, associacdes de
moradores, partidos politicos, Organizacoes Nao Governamentais (ONG), grupos de
interesses, grupos de pressao, dentre outros, t€ém se constituido como atores-chave na luta por
ampliagdo de direitos. Grupos de pressdo sdo apontados por Kingdon (2006) como um dos
atores ndo governamentais que buscam interferir no processo de formacdo da agenda
governamental. Neste capitulo tecemos uma revisao sobre a participagcdo dessas organizagdes
na conformagdo das politicas publicas e a experiéncia da ONG HTLVida da Bahia na luta por

ampliagdo de direitos de pessoas que vivem com HTLV.

6.1 ASSOCIATIVISMO E POLITICAS PUBLICAS

As politicas publicas sdo resultado da relagdo entre os interesses do Estado e da
sociedade civil. Offe (1991) sinaliza que o processo de transformagdo de demandas em
politicas sociais ¢ mediado por estruturas internas do sistema politico, que decidem quais
demandas podem ser admitidas como temas que merecem ser atendidos. Logo, as politicas
publicas resultam do processamento de demandas no interior do sistema politico, onde o
Estado busca atender reivindicacdes de grupos especificos ou de amplos setores da sociedade.

Para Rua (1997), as politicas publicas sdo resultados de atividade politica que
abrangem decisdes do poder publico e a participagdo social. Essa relagdo envolve conflitos de
opinido, de valores e de interesses.

O Estado ndo ¢ uma entidade a servigo de uma unica categoria de atores, do
contrario, sobre ele repercutem demandas e contradicdes dos diversos atores sociais e
politicos, que se articulam, lutam e negociam por seus interesses. Logo, o Estado ndo se
constitui como bloco monolitico homogéneo, mas fundamenta-se numa correlagcao de forgas,
onde hé conflito de interesses (CASTRO, 2001). Segundo Gerschman (1989) para entender
o processo de formacdo de politicas ¢ necessario compreender as relagdes entre Estado e
sociedade e a influéncia de diversos atores nos processos de negociagdo e defesa de uma
determinada politica. No processo de formagao e implementagdo de politicas, ha disputas e

negociagdes entre os interesses presentes no jogo. Portanto, toda politica ¢ sempre produto de
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negociacdo e conquista, € ndo concessdo ou benesses por parte do Estado. Nesse sentido, ¢
importante ratificar a luta de segmentos organizados da sociedade comprometidos com a
defesa de direitos.

Estado e sociedade se relacionam e suas especificidades ndo se ddo de forma
dicotomica e rigida. Nem sempre sdo relacdes de antagonismos e oposi¢do, havendo também
relacdes de complementaridade. O Estado como esfera politica tem suas regras e leis que o
distinguem da sociedade civil e essa, por sua vez, ndo ¢ um espago apolitico e isento de
contradigdes. As aliangas ndo se constroem apenas entre atores da sociedade civil ou do
governo. Outros arranjos sdo construidos no confronto de interesses em jogo. Os segmentos
da sociedade, comprometidos com a defesa de direitos possuem importante papel de pressao e
interferéncia na conducao da politica publica e a participagdo social pode contribuir para
alterar determinada situacdo (GERSCHMAN, 1989; CASTRO, 2001).

Como apontado no Capitulo 2, no processo de formacdo da agenda
governamental, participam diversos atores governamentais € ndo governamentais buscando
inserir suas questdes para formular ou ampliar uma politica (KINGDON, 2006). Dentre os
atores ndo governamentais estdo os grupos de pressdo. Nesse grupo ha uma heterogeneidade
de institui¢des, que pode comportar organizagcdes com mais recursos financeiros, técnico,
politico e administrativo, como igrejas, sindicatos, categorias profissionais, ONGs,
corporagdes conhecidas como o Movimento de Trabalhadores Rurais Sem Terra (MST),
Movimento Estudantil, Central Unica de Trabalhadores (CUT), movimento estudantil, dentre
outras e, instituigdes com poucos recursos como associagdo de moradores, grupo de bairros e
algumas ONGs.

Préticas associativas da sociedade civil foram impulsionadas na década de 1980,
na luta pelos direitos sociais e politicos e contra o regime militar. Nesse contexto se inserem
0os movimentos sociais, os sindicatos, as ONGs, igrejas, partidos politicos, dentre outras
formas de associagdo, em que sujeitos se mobilizavam pela democracia e direitos de
cidadania. Nesta secdo, apresentamos algumas dessas formas de organizag¢do e a conjuntura
que favoreceu o surgimento das ONGs.

Segundo (GOZETTO, 2008) movimentos sociais sdo formas de manifestagdes
populares, autonomas e voluntarias, que tém por objetivo reunir individuos com interesses
comuns para defesa de seus direitos ou promover bens coletivos. Possuem atuagdo politica
direta, tais como manifestagdes publicas, greves, ocupagdes, bloqueios de rodovias, dentre

outras. Para a autora, grupo de pressdo ¢ um grupo de interesses que exerce pressao para
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influenciar o processo decisorio. Sdo diferentes dos partidos politicos, porque ndo
representam interesses variados e nem passam a defender causas diferentes pelos quais foram
criados, além de ndo terem pretensdo de exercicio direto do poder. Na década de 1970, os
movimentos sociais se legitimaram no confronto com o Estado na luta contra a ditadura e os
grupos de pressdo tinham atuacdo timida devido a centralizacdo de poder no executivo e
legislativo sem liberdade para atuar. Na década de 1980, com a abertura politica, os
movimentos sociais passaram a atuar nas instancias de poder e os grupos de pressao voltaram
a atuar com o retorno da autonomia do legislativo. Ao contrario dos movimentos sociais que
sd0 mais combativos, possuem a¢do menos institucionalizada e pretensao transformadora, os
grupos de pressdo buscam atuar nas esferas de poder e influenciar o processo decisorio de
forma qualificada, a partir de negocia¢des (GOZETTO, 2008).

Segundo Diani (2003), os movimentos sociais sdo atores coletivos, grupos ou
instituicdes, com identidades compartilhadas e relagdes de solidariedade e organizados em
torno de um objetivo comum. Podem influenciar as politicas publicas, dependendo da
conjuntura social e politica e, capacidade de organizacdo e mobilizag¢do. Para Tatagiba, Abers
e Silva (2018), os movimentos sociais sdo um tipo de ator que participa do processo de
produgdo de politicas publicas e ndo somente possuem relacdo de confronto com o Estado.

Virios autores t€m demonstrado que os movimentos sociais produzem mudangas
nas politicas publicas (CORTES, 2009; RUBIM; FERNANDES; RUBIM, 2010; CARLOS;
DOWBOR, ALBUQUERQUE, 2017), n3o somente ao levar demandas a agenda
governamental, mas atuam fazendo pressdo para formulagcdo de politicas. Os atores se
engajam na defesa de suas ideias, mobilizam recursos e muitas vezes, redefinem aliancas e
projetos. Em suma, os movimentos sociais sdo coletividades formadas por uma rede de
interagdes informais, com pluralidade de individuos ou grupos, que compartilham os mesmos
ideais e buscam interagir com o Estado para ampliacdo de seus direitos.

Thomas (2004) diferencia grupos de pressdo, partidos politicos e movimentos
sociais. Para o autor, grupos de pressdo sdao grupos organizados em torno de uma questao,
visando beneficio do grupo ou da sociedade. Nao almeja o controle do aparelho do estado,
mas tenta influenciar a politica a seu favor. Ainda segundo Toledo (1985), esses grupos
procuram influenciar o processo decisorio, visando o atendimento de suas demandas. Os
grupos de pressao procedem dos grupos de interesses e suas atividades ou reivindicagdes sao
enfaticas junto a orgdos publicos. Para Thomas (2004) os movimentos sociais tentam

provocar mudangas sociais estruturais e defendem causas especificas, como movimento
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negro, movimento das mulheres, dentre outros. Ja os partidos politicos agregam as demandas
dos grupos de interesses € movimentos sociais com objetivo de assumir o poder.

Segundo Gohn (2013), movimentos sociais sdo forgas sociais coletivas que
viabilizam a organizagdo e expressao da populagdo quanto as suas demandas. Para a autora, o
que diferencia movimentos sociais das Organizacdes Nao Governamentais (ONG) sdo as
estratégias de atuagdo. Enquanto os movimentos sociais atuam através denuncias,
mobilizagdes, passeatas, bloqueio de estradas, negociagdes, barganhas, dentre outras
estratégias, as ONGs buscam assistir o publico para o qual foram criadas, apesar de também
utilizar estratégias de negociagdes. Sao instituigdes da sociedade civil, heterogéneas entre si,
com diferentes graus de organizagdo e atuacdo e abrangem desde pequenos grupos como
associacao de maes de um bairro, até institui¢cdes internacionais como a Anistia Internacional
e Green Peace (PINTO, 2006). Possuem instabilidade financeira, sobrevivendo por meio de
doagdes, financiamento de organizacgdes internacionais ou pelo préprio Estado.

Conforme Landim (1998) e Ramos (2004), as ONGs possuem identidades
particulares.  Sdo instituicdes autonomas diferentes de universidade, igrejas e partidos
politicos, apesar de terem essas entidades como referencial. Nao possuem fins lucrativos, mas
ndo sdo filantropicas e se afastam da concepgdo de caridade e assistencialismo. Nao sdo
académicas, mas se utilizam de pesquisas e dados cientificos para embasar sua atuacdo e
valorizam informacao e competéncia técnicas; sao politicas, mas nao sdo partidarias. Elas sdo
ndo governamentais, porém mantém relacdo com os governos, seja pressionando por
formulag¢do de politicas e ampliacdo de direitos, ou colaborando na execugdo de agdes ao
oferecer servigos, muitas vezes com recursos do proprio Estado, além de didlogo e apoio de
institui¢des internacionais (LANDIM, 1998; RAMOS, 2004). Podem atuar como grupo de
interesses ou de pressao (SANTOS, 2014).

Pinto cita Fernandes (1994) que define ONGs como instituigdes com finalidades
ndo lucrativas, ndo financiadoras e ndo partidarias, apesar de comprometidas com justica
social e direitos humanos e propde intervir nas relacdes de desigualdade e de exclusdo. Podem
ser classificadas quanto as causas que defendem em dois grupos: as organizagdes que
defendem a causa de seus membros, por exemplo, formadas por negros contra o racismo, por
mulheres contra o sexismo, dentre outras, € as que defendem a causa de outros, tais como
sem-teto, orfaos, drogados, vitimas de abusos contra os direitos humanos, vitimas de abuso

sexual, dentre outros (PINTO, 2006).
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A autora aponta diferengas entre movimentos sociais € as ONGs. Algumas ONGs
surgiram de grupos de profissionais ou militantes politicos e outras de movimentos sociais,
como organizagdes feministas, etnia, dentre outras e representam a profissionalizacdo da
militancia. Apesar de nao substituirem os movimentos sociais € possuirem atribuigcdes
distintas, as ONGs se relacionam com eles ao compartilharem temas, demandas e campanhas.
A ONG ¢ pro-ativa, tem metas a cumprir, projetos estabelecidos e financiados, enquanto que
0s movimentos sociais sao menos estruturados, nao sao financiados e nem prestam contas a
algum oOrgdo, nao possuem equipe técnica ou funcionarios. As ONGs podem integrar-se a
movimentos sociais ou existir independente dos movimentos (PINTO, 2006).

Santos (2014) faz um estudo sobre os grupos de interesses no legislativo, do
periodo pré-constituicdo de 1988, quando o Legislativo recupera importancia enquanto arena
decisoria, estendendo sua andlise até 2012. O autor analisa o sistema de representacdo de
interesses no Brasil, propondo levantar quais grupos atuam, as estratégias utilizam e qual tipo
de influéncia no processo decisério. Aponta, assim como Mény e Surel (1995), Souza
(2006), dentre outros, que o processo decisorio ¢ complexo, do qual fazem parte diversos
atores com representagdes e interesses antagonicos, organizados em grupos de pressao que
influenciam o sistema politico.

Santos (2014) aponta que o Legislativo alcangou relevancia impar apos 1988,
quando o chefe do executivo para governar, passou negociar sua agenda com o colegiado, ou
pelo menos com sua base parlamentar, apesar de deter poder de decreto com emissdo de
medidas provisorias. O autor ressalta que a arena legislativa tem atraido um namero
gradativo de organizagdes representativas de interesses diversos € que nos ultimos anos, o
sistema de representacdo de interesses no Brasil migra de um modelo corporativista para um
modelo hibrido, que combina representacdo sindical, organizagdes sociais da sociedade civil e
grandes corporacgdes de interesses privados, com presenca de grupos de pressdo e assessores
parlamentares representando a burocracia estatal, em um ambiente competitivo, com
diferentes grupos disputando por influéncia. Quanto as entidades da sociedade civil que
fizeram parte do processo politico na Camara dos Deputados no periodo analisado, foram
identificadas, associagdes livres, sindicatos e centrais sindicais, associa¢des corporativas,
ONGs, dentre outros (SANTOS, 2014).

Maria da Gloria Gohn (GOHN, 2013) analisa as principais formas de mobilizacao
social no Brasil e uma das caracteristicas dos movimentos sociais contemporaneos € o

entendimento diferente da década de 1980, quanto a autonomia das institui¢des sociais. A
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autonomia ¢ entendida como capacidade para elaborar projetos de interesses dos grupos
envolvidos e, ndo necessariamente ser contra o Estado. E ser critico, mas também apresentar
propostas para resolugdo de conflitos. Nesse contexto, ha valorizagao de capacitagao dos
integrantes para representar as institui¢des nos foruns de debates e instancias de negociagao.
A autora aponta para diferenca de associativismo antes e depois de 1990.
Segundo Gohn (2013), antes de 1990, a mobilizag¢do era desencadeada a partir de nticleos de
militantes, que se dedicavam a uma causa, seguindo as diretrizes de uma organizagdao. A
partir de 1990, os movimentos ndo se originavam de processos de mobiliza¢ao de massa, mas
de mobilizagdes pontuais. Abandonaram posturas mais criticas e ficaram mais propositivos, a
partir de alguma entidade plural fundamentada em objetivos humanitérios, atuando de forma
institucional legal e ndo a margem do Estado como no regime militar, variando desde uma
organizacdo internacional como o Greenpeace; ou nacional, como a Campanha contra a
Fome.  Pinto (2006) resume que o associativismo nos anos de 1990 passou a ser mais
propositivo, estratégico, operativo e menos reivindicativo, sem producdo de grandes
mobilizagdes. A autora aponta ainda que o conceito que da fundamento as agdes do novo
associativismo ¢ o de Participacdo Cidada, onde se estreita as relagdes entre instancias

decisorias e a sociedade.

6.2 A PARTICIPACAO DAS ONGS NAS POLITICAS PUBLICAS NO BRASIL

Para Oliveira (1994), no periodo de redemocratiza¢do, os movimentos sociais
constituiram-se na reconstru¢do da sociedade civil, contribuindo para criagdo de algumas
ONGs e partidos politicos, como o Partido dos Trabalhadores (PT). Ainda segundo Oliveira,
as ONGs sdo grupos intermedidrios entre os movimentos de base ¢ o Estado. Para Silva
(1998), as ONGs sao atores sociais que renovam as formas de atuacdo politica e estabelecem
uma trajetoria politica propria.

Pinto (2006) ressalta que desde a Constitui¢ao de 1988, vem crescendo no Brasil a
presenca da sociedade civil como ator politico, seja na gestdo das politicas através de
conselhos e, em participagdo social e politica, integrando manifestagdes e grupos de pressao e,
nesse contexto, as ONGs se fortaleceram. Na sociedade brasileira onde ha grande parcela de

excluidos sociais, as ONGs tém ocupado importante fungao inclusiva.
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As ONGs fazem muitas vezes parcerias com movimentos sociais, para criar
grupos de pressdo contra o governo, mas em alguns momentos, podem ser parceiras do Estado
na proposi¢ao de agdes e inclusive na execucao de algumas agdes. Pinto ressalta que, apesar
de atribuigdes sociais, as ONGs ndo podem substituir o Estado quanto a responsabilidade das
politicas publicas enquanto instancia regulatdria e executiva. Também nao substituem partidos
politicos € nem os movimentos sociais, ja que possuem ac¢do fragmentada e ndo tem por
objetivo exercer poder politico (PINTO, 2006).

Gohn (2013) diferencia as ONGs das décadas antes e apos de 1990, apontando
para dois tipos de associativismo, reflexo de mudangas ocorridas nos movimentos sociais a
partir da década de 1990, também apontadas pela autora. De acordo com Gohn (2013), nos
anos 1970 e 1980, as ONGs eram instituigdes autdbnomas e participativas, com origens nos
movimentos populares de base da igreja catolica e no novo sindicalismo dos anos 1970. Eram
ONGs militantes que se preocupavam em fortalecer a representatividade das organizagdes
populares e ajudaram a construir um campo democratico popular. Apoiavam os movimentos
sociais na luta contra o regime militar e pela democratiza¢do do pais e juntos, reivindicavam
direitos politicos, civis e sociais. Preocupavam-se em fortalecer e estruturar os grupos sociais,
priorizando os espagos na sociedade civil. Havia pouca interlocu¢do com 6rgaos publicos
institucionalizados, mantendo postura quase sempre de enfretamento com o Estado (GOHN,
2013).

No inicio dos anos 1990, o cendrio da organizacdo da sociedade civil se
diversifica. Segundo a autora, a partir dessa década, com os direitos estabelecidos pela
Constituicdo de 1988, surgem ONGs propositivas, atuando em parceria com o Estado, na
defini¢do das formas de gestao, implantacdo de leis, participagdo em conselhos, inclusive no
oferecimento de servigos em areas desprovidas de assisténcia, fazendo parte de institui¢des
denominadas “Terceiro Setor”. As manifestacdes nas ruas se enfraquecem. Nesse periodo,
varias instituigdes sociais sdo patrocinadas por bancos e empresas que recebem contrapartida
de isencao de impostos.

Gohn (2013) sinaliza que muitos movimentos sociais se transformaram em ONGs
ou se incorporaram as ONGs que ja os apoiavam. As entidades do “Terceiro Setor”, do qual
muitas ONGs passaram a fazer parte, possuem diferentes estratégias de atuagdo, com
elaboragdo de projetos e programas sociais, patrocinados em grande parte por empresas,

bancos e fundagdes. Novas pautas foram introduzidas, tais como, género, etnia,
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sustentabilidade, questdes ambientais, dentre outras. O militante se transformou em ativista
organizador das clientelas usudrias dos servigos sociais.

As ONGs do Terceiro Setor defendem parcerias entre setor publico e entidades
privadas sem fins lucrativos e o alargamento do espaco publico ndo estatal. A maioria nao tem
movimentos sociais ou associagdes comunitarias militantes por detras, surgindo por iniciativa
de empresarios, grupos econdmicos ou personalidades do mundo artistico e esportivo
(GOHN, 2013). Apesar de possibilitar agdes solidarias e aumentar a consciéncia quanto aos
problemas sociais, reforcam politicas compensatorias, ao intermediarem agoes assistenciais do
governo que nao alteram o sistema estrutural que produz pobreza e desigualdade social.

Pesquisa realizada com gestores federais sobre a participacdo das ONGs nas
politicas publicas (LOPEZ; ABREU, 2014), mostra relagdo de complementariedade entre
Estado e ONG. As ONGs possuem fungdes especificas como expertise, capilaridade e
engajamento, captando as demandas dos beneficidrios, reivindica ampliacdo de direitos e
desenvolvem atividades pontuais. Por outro lado, a burocracia estatal ¢ indispensavel, porque
somente o Estado ¢ capaz de regular e garantir politicas abrangentes.

No préximo item retomamos a atuagdo dessas instituigdes no inicio da epidemia
da aids no Brasil e como contribuiram para pressionar o Estado por politicas publicas para

controle da doenga.

6.2.1 Participagdo das ONGs no enfrentamento da aids

Como j& mencionado, as ONGs sdo instituigdes que se dedicam a reivindicar
ampliacao de direitos para o grupo pela qual foram criadas. A histéria da epidemia da aids no
pais surge num momento politico marcado pela luta por redemocratizacdo e por direitos
sociais e politicos. Na secdo 3.2, referimos sobre as noticias veiculando a doenga como
“peste gay” ou “cancer gay”, reproduzindo posturas discriminatdrias. Além dessas condutas
que provocavam segregacdao, a informacdo que o virus podia ser transmitido por via
hematogénica e ndo somente por via sexual, contribuiram para mobiliza¢do da sociedade civil
por politicas publicas. Nesse contexto, as ONGs fizeram parte de um movimento social
integrado por setores progressistas, sanitaristas, dentre outras instituicdes e organizagdes, que
atuaram na luta pelos direitos das pessoas infectadas pela nova epidemia (GALVAO, 2000).

Grupos ja existentes como Associacdo de Hemofilicos e grupos homossexuais

como Atoba e GGB, juntaram-se a grupos criados com o proposito de dar assisténcia aos
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infectados, divulgar informagdes sobre transmissdo e prevencdo. Esses grupos se
consolidaram nas ONGs/Aids como grupos de pressdo e se manifestavam de forma
reivindicativa por politicas publicas que atendessem a recente demanda (DANIEL; PARKER,
1991).

Entre 1985 e 1991, foram criadas as primeiras organizagdes dedicadas a aids, em
periodo em que ndo havia tratamento. Segundo Silva (1998), as ONGs de luta contra a aids,
desenvolveram lagos de solidariedade social nas relagdes que estabeleceram com gestores,
pesquisadores e outas ONGs. Os militantes das ONGs simplificavam a linguagem técnica
sobre a infec¢do, objetivando democratizar as informagdes e incentivar a prevengao.

Em 1985 foi criado o Grupo de Apoio e Prevencao a Aids (GAPA), em Sao Paulo,
por iniciativa de militantes de esquerda, movimento homossexual, intelectuais e médicos que
atuavam no programa estadual de atencdo a Aids, com proposito de fornecer acolhimento,
esclarecimentos e orientagdo para pessoas com aids e publico em geral. Foi fundado o
primeiro servigo de assessoria juridica para pessoas com HIV/aids. A Associagdo Brasileira
Interdisciplinar de Aids (ABIA) foi fundada em 1986 por Herbert de Souza, um dos
fundadores do Instituto Brasileiro de Analises Socio Economicas (IBASE). O socidlogo
considerava que a exclusdo e a vulnerabilidade potencializavam a infec¢do pelo HIV. A ABIA
influenciou as agdes no combate a epidemia por suas articulagdes com instituigdes
internacionais de aids; acesso a agé€ncias de financiamento; por sua atuagdo enquanto grupo de
pressdo nos espagos governamentais para elaboragdo de politicas; por sua atuacdo na midia e
producio de conhecimentos (GALVAO, 2000).

Em 1989 foi criado no Rio de Janeiro, o Grupo Pela Valorizagdo, Integragao e
Dignidade do Doente de Aids (Pela Vidda), por Herbert Daniel, diretor da ABIA, que tinha
sido diagnosticado com o virus. Sua militancia pela defesa de direitos e formulacdo de
politicas foi um marco na histéria social da epidemia ao defender a participagdo ativa de
individuos infectados pelo HIV no processo politico, recusando uma posi¢do passiva e
vitimizada das pessoas com HIV (GALVAO, 2000).

Segundo Villela (1999), a epidemia da aids no cenario mundial, inaugura um novo
modelo de articulagdo entre Estado e sociedade civil nas questdes de saude, com
estabelecimento de parcerias e financiamento do governo para os movimentos organizados de
enfrentamento a aids. Teixeira (1997) aponta que, o reconhecimento da demanda por parte
do Estado, envolvendo grupos socialmente excluidos e estigmatizados como homossexuais,

foi de fundamental importancia para configurag¢do da politica nos anos subsequentes. Salienta
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o contexto politico e social na década de 1980 que favoreceu a articulacdo entre Estado e
sociedade, em uma conjuntura de luta por direitos sociais e politicos por parte do movimento
sanitarista e setores progressistas.

Com a producdo dos primeiros antirretrovirais, Machado (2005) destaca o
importante papel da sociedade civil organizada na cobranga e controle sobre o cumprimento
legal da garantia de fornecimento dos medicamentos, além da adesdo e articulacao de diversos
atores do legislativo, executivo e judiciario, em destaque o protagonismo do Ministério da
Saunde.

Observa-se nesse contexto, conforme classificagdo de Kingdon (2006), a
participagdo de atores visiveis, como grupos de interesses que inclui as ONGs e os gestores
estaduais (funcionarios de alto escaldo), além de atores invisiveis, tais como, pesquisadores,
sanitaristas e profissionais de saude, que também foram indispensaveis para visibilidade do
tema e sua inclusdo na agenda governamental. Posteriormente, o chefe do executivo
(Ministério da Saude) e outros funcionarios do alto escaldo do ministério (subsecretarios,
gestores), foram indispensaveis na discussdo e aprovacdo de leis que visavam atender a
crescente mobilizagdo frente a epidemia. A atuagdo desses atores (visiveis e invisiveis,
governamentais € ndo governamentais) possibilitou gradativamente, a estruturagdo da politica

brasileira de combate a aids e ampliagdo de direitos dos individuos infectados por HIV.

6.2.2 ONGs na luta contra o HTLV

Na década de 1990, grupos de pacientes comecaram a se organizar em diferentes
hospitais, incentivados pela criagdo de ONGs de luta contra a aids e estimulados por
profissionais de saide como assistentes sociais e psicologos que trabalhavam nestes setores
(VALLE, 2013). Valle (2013) ressalta a mobilizacdo social de pessoas vivendo com HTLV na
década de 2000 na ONG Pela Vidda-RJ, institui¢do que serviu de modelo para criacdo de
outras ONGs brasileiras na luta contra a aids, além de constituir-se em espago de apoio
emocional, social e juridico. Apesar de apoio a outras ONGs, o Grupo Pela Vidda, possui
atribuicdes estabelecidas desde sua criagdo, que € o apoio a pessoas convivendo com HIV,
tornando-se importante a criagao de instituicdes proprias para a causa do HTLV.

Frente a necessidade de difusdo de informagdes sobre o HTLV (tratamento,

transmissdo, prevengdo) e ampliacdo de direitos e acesso a servigos, foram criadas por pessoas

228



vivendo com HTLV nos anos 2007 e 2010, respectivamente, duas instituicdes da sociedade
civil organizada, a saber, Grupo Vitamoére no Rio de Janeiro e Associacdo HTLVida na Bahia.

Foi realizado levantamento sobre a existéncia de ONG ou instituicdo equivalente
de apoio a pessoas infectadas por HTLV no Brasil, com os descritores “ONG HTLV” e
“Associacdo HTLV” no site busca google. Além das instituicdes do Rio de Janeiro e da
Bania, foi identificada somente uma associagdo em Pernambuco — a Associacdo
Pernambucana do Virus HTLV. Nao foi localizada data de criagcdo da instituicao.

Em agosto de 2003, a associagdo pernambucana encaminhou denuncia ao
Ministério Publico de Pernambuco (MPPE) sobre a inexisténcia de servigos no estado, para
tratamento da infeccdo. A associagdo solicitava ao d6rgdo, apoio para que fossem adotadas
medidas para estruturacdo da assisténcia a esses pacientes (MPPE, 2003). Em outubro desse
mesmo ano, foi promovida audiéncia publica na Assembleia Legislativa do Estado de
Pernambuco (ALEPE), sobre a necessidade de estrutura¢do de politicas para atendimento a
pacientes de HTLV. Estavam presentes no evento, além da comissdo de satde, representantes
da Associacao Pernambucana de HTLYV, a coordenagdao do Ambulatério de HTLV do HEMPE,
que inclusive apontava a alta prevaléncia da infec¢dao no estado. Foi levantado proposta de
estruturacao de ambulatério especializado no Hospital da Restauragdo (HR) para pacientes de
HTLV (ALEPE, 2003), porém na pagina oficial da unidade ndo ha referéncia sobre
ambulatorio de HTLV ™.

Em 2008, a Associacdo Pernambucana de Portadores de HTLYV, voltou a denunciar
no MPPE a respeito da dificuldade de acesso as unidades de satide e a medicamentos, devido
sequela neurologica em decorréncia de HAM/TSP. A associagdo, que na época, possuia 70
pacientes cadastrados, reivindicava servigos especializados, ja que havia apenas uma unidade
de referéncia no Hospital Universitario Oswaldo Cruz, que ndo conseguia atender toda
demanda (MPPE, 2008). Posterior a essa data, ndo ha nenhuma publicagdo que diz respeito a
atuacdo da ONG pernambucana. Segundo informag¢des da diretoria do Grupo Vitamoére e da
ONG HTLVida, a institui¢cao pernambucana deixou de exercer suas atividades.

Em 1998 foi organizada a Associacdo de Pacientes do INI/Fiocruz “Lutando para
Viver” com objetivo de lutar pelos direitos dos pacientes de todas as doengas tratadas na

Unidade, porém, devido ao maior nimero de soropositivos para o HIV em tratamento na

! Hospital da Restauragdo é uma unidade da Secretaria Estadual de Saide de Pernambuco. Na pagina oficial
<http://portal.saude.pe.gov.br/> ndo ¢ possivel localizar a existéncia de ambulatorio de HTLV.
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unidade, a institui¢do acabou se envolvendo e militando quase que exclusivamente na causa
dos direitos desses pacientes (ANDRADE; VAITSMAN, 2002).

A luta a favor dos direitos dos portadores de HTLV foi incorporada na Associacao
Lutando para Viver somente a partir de 2005, porém em 2007, foi criado o Grupo Vitamore,
com apoio do Grupo Pela Vidda-RJ, tendo por objetivo a luta pelos direitos dos portadores de
HTLV exclusivamente. Um dos fatores que contribuiu para a criagdo do grupo foi a
constatacdo que havia apenas uma associagdo de pessoas infectadas por HTLV em todo
Brasil, a organizagao pernambucana.

O Grupo Vitamore foi institucionalizado em julho de 2011, tendo como meta
garantir a representatividade dos portadores do virus nos 6rgdos governamentais. Neste
mesmo ano, a entidade passou a ser citada no site do Ministério da Saude como instituicdo de
luta pelos direitos de individuos com HTLV. O Grupo Vitamoére possui pagina oficial,
participa das redes sociais e faz parte do Forum de ONG/Aids no Estado do Rio de Janeiro,
com objetivo de dar maior visibilidade social a doenca. A institui¢do possui como missao,
divulgar o HTLV enquanto uma IST. Defende a testagem soroldgica para HTLV no pré-natal
e a inclusdo da infecgio na lista de doencga de notificagdo compulséria (VITAMORE, 2020).

Em 2010 foi organizada na Bahia a Associacdo HTLVida, tendo por objetivo a
promogao da saude e o estabelecimento de politicas eficientes de saude publica aos portadores
do HTLV. A missdo da institui¢do ¢ a defesa dos direitos humanos, integracdo das pessoas
infectadas pelo HTLV e promog¢ao de campanhas preventivas. Tem como visdo ser uma ONG
que contribua para promog¢ao da satde e estabelecimento de politicas para atendimento aos
portadores de HTLV no estado da Bahia. A institui¢do possui site oficial e pagina em rede
social, meios pelos quais prestam esclarecimentos sobre a doenga, divulgagcdo de eventos
cientificos na area e atividades sociais e recreativas para portadores do virus (HTLVIDA,
2020a).

Essas organizagdes, enquanto grupos de pressao, sao imprescindiveis no processo
de formulacao de agdes referentes ao HTLV. A atuagdo da Associagdo HTLVida na defesa de

direitos das pessoas que vivem com o HTLV ¢ apresentada na proxima se¢ao.
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6.3 ASSOCIACAO HTLVIDA

Em 28 de setembro de 2010, foi fundado o Grupo de Apoio ao Portador do Virus
HTLYV, também designado Associagdo HTLVida, com objetivo de lutar pelos direitos de
pessoas infectadas pelo virus, na cidade de Salvador. A organizagdo da instituicdo foi
incentivada pelo Dr. Bernardo Galvao, do Centro de HTLV da Escola Bahiana de Medicina e
Satde Publica, que reconhecia a importancia da integracao dos pacientes para discutirem e
pleitearem por politicas publicas (HTLVIDA, 2020b). Os militantes lembram sobre as
dificuldades para organizagdo e manutencao da instituicao, e estratégias adotadas. Atualmente
a ONG possui mais de 200 individuos cadastrados, porém um grupo reduzido participa das
atividades. Os militantes falaram a respeito das adversidades para organizar e manter a

associagdo, as estratégias adotadas, objetivo da institui¢do e sua regulamentacao juridica.

“Estou hoje presidente da Associa¢do HTLVida. Comecei antes de Adijeane, com
Dalva em 2010, fazendo parte do conselho da associacdo. Conseguimos alguns pontos
positivos como a elaboragdo do estatuto, mas ndo conseguimos decolar. Ndo tivemos o apoio
necessario dos portadores, houve falhas também no gerenciamento, mas conseguimos pontos
positivos como falei. Em 2014, juntamente com Adijeane, nos reestruturamos a diretoria e
recomeg¢amos uma administra¢do mais centrada. Estamos colhendo frutos de tudo que foi
plantado naquela época, com muita persisténcia. A gente teve que superar muitas
dificuldades. Hoje estamos com uma sede, ainda alugada. A gente tem que se virar para
buscar recursos através de rifas, eventos, venda de roupas, bazar e assim a gente vai se
mantendo. Hoje conseguimos equilibrar a associagdo. Tem mais ou menos 225 associados.
Todo mundo que ja passou por aqui em algum momento precisou de alguma coisa e se tornou
associado. Mas atualmente é uma média de uns 30, de 20 a 30 que estdo mais frequentes, que
chamamos para alguma agdo, para reunido.” (Sr. Francisco Borges; Entrev. 10; set/ 2018).

Os integrantes da ONG HTLVida falaram dos embaracos para manter um grupo
coeso maior e sugeriram alguns fatores que mostram as diferencas do movimento de luta
contra aids. A maior parte dos infectados pelo HTLV sdo pessoas menos favorecidas

economicamente € com baixa capacidade de vocalizagdo.

“A aids caiu como uma bomba em todo mundo, indiscriminadamente, atingiu
todas as classes sociais. Todos os niveis. Classe média alta, artistas, politicos, ninguém
escapou e ai o poder de mobilizagdo foi maior, conseguiu atingir os objetivos. Embora seja
uma doenga considerada letal, o impacto foi mais forte dado a classe que foi prejudicada por
esse virus. Ja o nosso ndo. A classe mais atingida pelo HTLV é a classe pobre, a classe dos
negros, afrodescendentes, mulheres, que ndo tem esse poder de mobiliza¢do, de buscar. Por
isso que nos estamos nesse patamar ainda de tentar sensibilizar pesquisadores e pessoas
ligadas a saude, que ndo esta tendo assisténcia que a gente precisa ter. Justamente primeiro
por falta de mobilizagdo de nossa parte e também da gente impactar a sociedade de uma
maneira geral.” (Sr. Francisco Borges; Entrev. 10; set/ 2018).
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“Acho que outro fator é a ideia que as pessoas tém de que o HTLV ndo causa
morte. Mas ndo é so a morte, ele causa mais sindromes. A gente s0 fala de leucemia e TSP,
mas existem outros sintomas que o HTLV causa que compromete muito, uma depressao por
exemplo. A pessoa pode ndo ter sintoma de HTLV, mas esta deprimida porque aquele virus

esta ali dentro dela e a qualquer momento esse virus pode acordar!” (Sra. Adijeane de Jesus;
Entrev. 08; set/ 2018).

Gohn (2013) ressalta que as ONGs sdo diferentes entre si, quanto aos seus
objetivos, projetos, formas de atuacdo e participagdo coletiva. Comenta que, ao contrario de
instituigdes anteriores a década de 1990, com caracteristicas militantes e reivindicatorias,
pouco espago para interlocu¢do com o Estado e adoc¢do de postura de enfrentamento na maior
parte das vezes, a partir de 1990, surgem ONGs propositivas, atuando em parceria com o
Estado, inclusive no oferecimento de servicos. Identificamos a associacdo HTLVida com
identidade hibrida, agrupando caracteristicas de organizacdes militantes e reivindicatorias e de
instituicdes que fazem parcerias para atuagdo junto com Orgdos governamentais. A ONG
HTLVida constitui-se em um grupo especifico, que presta assisténcia a pessoas infectadas por
HTLYV, fornece informagdes, orientagdes, assisténcia e encaminhamentos necessarios. Por um
lado, atua como um grupo de pressdo, acessando varios foruns, como Secretaria Municipal e
Estadual de Saude, Conselhos de Saude, Camara dos Vereadores e dos Deputados, por outro,

também desenvolve atividades em conjunto com 6rgaos publicos.

“Quando eu assumi a coordenacdo, na verdade, eu fui abordada pela associagdo
de pacientes assim que iniciei o processo de gestdo. Comecei a entender que o HTLV tem
importante prevaléncia aqui em Salvador. Achei importante contratar um técnico para ficar
com o HTLV, para deslanchar o processo de vigilancia.” (Dr" Helena Cristina Lima; Entrev. 03;
set/2018).

“Em 2016 acho que foi o ‘boom’ maior porque HTLVida se juntou conosco. Ai a
gente deu as mdos a eles. Agora mesmo eles estdo em uma campanha muito grande aqui em
Salvador.  Estdo fazendo um trabalhom e passamos materiais para eles como folderes,
camisinhas....” (Enf. Regina Célia Silva; Entrev. 05; set/ 2018).

“A gente tem uma parceria muito grande da Associac¢do. Porque na verdade
quando eles juntam-se a nos, acaba nos for¢cando a cumprir uma agenda! O HTLVida esta
aqui!” Ela nos’ obriga’a dar uma resposta. Ou seja, existe a parceria do Estado com a
Associagdo. Temos a sociedade civil organizada voltada para questdo do HIV. Isso ja estd
bem consolidado. O HTLV ninguém falava antes. Eles [ONG HTLVida] ja estdo participando
do forum de ONG! Até os eventos ou as agoes que faziam aqui que eram muito voltadas para
o HIV, a gente ja traz outras patologias. Tivemos um semindrio que foi apoiado por nos aqui
do Estado junto a sociedade civil que era ‘Transversalizando Patologias’. Se discutia muito
mais do que doencas, se discutia a vida das pessoas. E ai se incluiu o HTLV, porque nos
eventos nao se falava de HTLV. Falava muito para aids, HIV, hepatites mais ou menos, HTLV
quase nunca. Entdo a gente comec¢a a trabalhar isso também na sociedade civil. O
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’

FOBONG tem aceitado ndo so a associacdo de HTLV mas também outras instituicoes.’
(Coord. Maria Aparecida Rodrigues; Entrev. 04; set/2018).

“Eu acho que outro ponto que avang¢amos muito foi com o Ministério Publico.
Fizemos uma agdo coletiva. A gente ndo sabia como fazia nada e batemos na porta. A gente
buscava politicas publicas! ‘Por que que ndo existe politicas publicas para esse agravo se
existe um numero consideravel de portadores de HTLV?  Ai foi instaurado um inquérito para
o estado e a promotora comeg¢ou a questionar. O Ministério Publico comeg¢ou a questionar a
Secretaria Municipal de Saude, a Secretaria Estadual. ‘O que vocés estdo fazendo com esse
agravo?’. Municipios e estado precisam dar respostas! E ai come¢camos a ter mais um

dialogo, as coisas comegaram a avangar um pouco melhor.” (Sra. Adijeane de Jesus; Entrev. 08;
set/ 2018).

Importante destacar nesse contexto a atuacao do Ministério Publico como forga de

pressdo, representando interesses publicos dentro da maquina do Estado e com forga juridica.

Além de atuar em atividades de prevengdo, a ONG busca oferecer melhor
qualidade de vida para quem tem a infeccdo. Possui profissionais voluntarios para
atendimento nas dreas da psicologia, fisioterapia, hipnoterapia, massoterapia e nutri¢ao,
terapia comunitdria integrativa e assessoria juridica. A HTLVida auxilia no agendamento de
consultas e exames, além de encaminhar as pessoas infectadas para as unidades de referéncia
de acordo com as demandas dos pacientes, mediante as dificuldades que apresentam para
deambular e se dirigir as unidades para agendamento de exames e consultas. Também atua
fazendo levantamento de materiais € equipamentos para doagdo a pacientes com deficiéncia,

tais como fraldas, sondas uretrais, luvas, cadeira de rodas e higiénicas (HTLVIDA, 2020b).

“Estamos fornecendo ja alguns servicos como a fisioterapia, hipnoterapia,
massoterapia, psicologia, nutri¢do. Pessoas que se doam, perceberam nossas necessidades,
se sensibilizaram e hoje estdo atendendo aqui. O foco maior da Associagdo é a visibilidade, o
acolhimento e a busca de politicas publicas para pessoas que convivem com HTLV. Cada
pessoa que a gente consegue atender, ajudar em alguma coisa, a gente esta sempre buscando
ajuda para poder ajudar.” (Sr. Francisco Borges; Entrev. 10; set/ 2018).

“A acessibilidade na cidade, é horrivel. Cadeira de rodas é muito dificil
conseguir. Aqui temos o CEPRED [Centro de Preveng¢do e Reabilitagdo da Pessoa com
Deficiéncial, que é o centro estadual que faz essa distribuicdo mas demora muito para
conseguir. A gente faz campanha, mobiliza para conseguir cadeira higiénica, cadeira de
rodas, bengala. Temos que conversar com um amigo que é fisioterapeuta, com outro que é
médico para conseguir as coisas. O municipio daqui distribui fraldas para maiores de 60
anos. Independente do problema, precisando ele distribui, mas tem pessoas aqui com menos
de 60 anos que precisa e ndo consegue nem dar entrada no processo. Entdo fizemos uma
peticdo no Ministério Publico.” (Sra. Adijeane de Jesus; Entrev. 08; set/ 2018).
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“Eu fago uma triagem para encaminhamentos para pessoas de outros municipios.
Vim aqui fazer um cadastro de uma paciente e hoje eu chego aqui com uma noticia boa,
positiva que ja esta agendado para o dia 19/10 para o Hospital Sarah. Essa moga é de
Candeias. Eu entendo que essa pessoa tem que ir para um espaco onde vai ter tudo. Quem é
daqui do municipio a gente manda para o Marymar Novaes, para o Hospital das Clinicas,
para Bahiana. A gente tem que pensar muito sobre os encaminhamentos. A pessoa pode estar
mandando uma pessoa de outro municipio para Bahiana e ndo vai ter tudo! O Sarah ja tem
uma parte de exames que é muito mais facil. E a pessoa que vem de outro municipio para
fazer exame na Bahiana ¢ mais complicado. A gente faz essa triagem. O Sarah é federal e o
atendimento é muito bom, mas esta voltado mais para pessoa portadora de deficiéncia, que
precisa de reabilita¢do.” (Sra. Adijeane de Jesus; Entrev. 08; set/ 2018).

Para alcangar os objetivos de divulgar a infec¢do e oferecer assisténcia aos
cidaddos que vivem com HTLV na Bahia, a Associagdo HTLVida busca parcerias com
faculdades publicas e particulares, empresas, 6rgaos municipais e estaduais, para alertar sobre
o HTLV, formas de transmissdo e controle, além de distribuir materiais informativos e
preservativos, cedidos pelas coordenacdes de IST do municipio e do estado (HTLVIDA,
2020b).

Kingdon (2006) comenta sobre o processo de difusdo de ideias, onde individuos
procuram leva-las a diferentes foruns visando sensibilizar as comunidades de politicas e a
sociedade e aponta que a disseminacao de ideias produz um efeito multiplicador, quando as
propostas se espalham e ganham cada vez mais apreciadores. No caso do HTLV na Bahia, a
difusdo de ideias ocorre ndo somente por pesquisadores, mas também pelo movimento social
organizado, principalmente pela Associacdo HTLVida, que ao comparecer em diversos foruns
na busca por direitos, colabora para fomento da discussao do tema e ampliacao da assisténcia

em Salvador, repercutindo também em outros municipios.

“A nivel estadual nos temos o deputado estadual José de Arimatéia, que foi quem
nos deu ajuda muito forte em confecgdo de informativos, em ajudar dar visibilidade ao virus,
ajudou em algumas campanhas. Ele que deu inicio ao termo de utilidade publica, é autor da
lei, entdo tem dado ajuda, um suporte muito forte, além de nos disponibilizar assessores, toda
equipe nos da um suporte e os caminhos. NOs tivemos uma audiéncia boa na assembleia
legislativa que me marcou muito, com aquela deputada Fabiola Mansur. Foi muito marcante.
O auditorio estava cheio.” (Sr. Francisco Borges; Entrev. 10; set/ 2018).

“Os caminhos... a gente ndo vive isso, a gente ndo vive a Assembleia
Legislativa, a gente ndo vive a Cdmara dos Vereadores, entdo a gente ndo sabe como
caminhar ali dentro, onde é que vai? Onde ¢ que pega? Entdo tudo isso é muito complicado
para nos. Nos fomos até a camara. Fabiola levou a discussdo, levantou a problematica e as
pessoas estiveram la, varios pesquisadores. Também tem a vereadora Aladilce de Souza.
Essa vereadora é enfermeira, agora é deputada estadual. Entdo ela é muito sensivel as
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questoes de saude, ndo so de HTLV, HIV, transtorno psiquidtrico.... ela é sensivel!” (Sra.
Adijeane de Jesus; Entrev. 08; set/ 2018).

A institui¢do ¢ apartidaria e os militantes comentam sobre as contrariedades
enfrentadas por essa decisdo, perdendo inclusive apoio por ndo se posicionarem

politicamente.

“A gente bate em todas as portas que vocé imaginar: politico, vereador,
comerciante, onde vocé pensar. A Associacdo ela ndo pode ter partido e isso as vezes é mal
visto pelas pessoas. ‘Ah, mas vocés ndo podem apoiar? Vocés ndo sdo filiados a ninguém?’
De um lado é bom que a gente ndo estd preso a ninguém, a gente transita, e por outro lado a
gente sofre consequéncias, porque eles querem que vocé tenha esse partidarismo, que vocé se
filie a eles e as vezes perdemos com isso. Esquecem o objetivo geral de ser um servidor
publico, que seria o papel do prefeito, do vereador, do deputado. O papel da associagdo é um
papel de promogdo, de prevengdo, de assisténcia de olhar para pessoa e eles olham pra gente
como numeros e isso por um outro lado é revoltante! Querem usar a situag¢do precaria de
saude como campanha political Mas a gente vai andando no meio deles. Uns a gente
conversa, outros deixamos pra ld.” (Sra. Adijeane de Jesus; Entrev. 08; set/ 2018).

A ONG faz parte do Forum de Entidades de Patologias da Bahia (FEPABA) e do
Forum Baiano de ONGs (FOBONG) o que possibilita divulgacdo do tema em locais
diferenciados em varios municipios do estado. Um dos coordenadores do FOBONG, Sr.

Jurandir Telles, comentou sobre a inclusdo da ONG HTLVida no forum de ONGs.

“Nos tinhamos o Forum Bahiano de ONG’s AIDS. Mas temos patologias
transversalizadas com a AIDS e o que fizemos? Quando o forum fez 15 anos, modificamos
para Forum Bahiano de ONG's, Redes e Movimentos de Luta contra a Aids e Hepatites
Virais. Quando chegou em 2016 nos conhecemos o HTLVida e no aniversario do ano
passado, de 18 anos do forum, mudamos a logomarca da gente e colocamos HTLV também.
Todas as vezes que fazemos evento, como muita gente ndo conhece, a gente sempre coloca
HTLVida para poder participar, fazemos mesa redonda. Tem uma pessoa que fala da
tuberculose, outro de Hepatite, de aids e agora do HTLV. Agora é ‘Forum de ONGs e
Movimentos de Lutas contra Aids, Hepatites Virais e HTLV'. Temos 46 ONG s no forum, por
isso fazemos as reunioes itinerantes. A gente precisa saber o que aquela institui¢do precisa
fazer pra crescer, amadurecer, implementar, se capacitar como multiplicadores e o forum
colabora.” (Sr. Jurandir Telles; Entrev. 14; set/ 2018).

“Fazemos parte de um forum, o Forum de ONG Aids e esse forum é muito
interessante. O que temos de beneficios nesses foruns? Todo més acontece reunioes em
municipios diferentes e nessas reunioes sdo convocados os secretdrios municipais desses
municipios. Fazemos didalogo ndo so de HIV/aids mas hepatites, sifilis e também HTLV. Ja
chegamos em municipios que as pessoas, os proprios gestores que falaram ‘Vocés estdo
falando de HIV né?’Nado, é HTLV mesmo! E assim a gente comeg¢a um dialogo, comega

colocar um pouquinho dessa realidade para que eles atentem a esse agravo.” (Sra. Adijeane de
Jesus; Entrev. 08; set/ 2018).
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O grupo HTLVida procura ocupar varios setores, solicitando reunides com
gestores, pesquisadores e parlamentares. Apresenta demandas e reivindicagdes nos conselhos
de saude, eventos da area, coordenadores dos servigos de IST da SMS-SSA e SESAB,
assembleia legislativa e camara dos deputados. A militancia da ONG na busca por assisténcia

e direitos, colabora para divulgacdo do tema nesses espagos.

“Nosso proposito é trazer para aqueles conselheiros que estdo ali todo dia essa
questao do HTLV. Porque muitos ali desconhecem. As pessoas ficam ouvindo, mas se na
pratica absorvem, se incorporam alguma coisa, a gente ndo sabe. O que a gente ndo pode
deixar é de falar. Agora a gente pediu uma fala na camara municipal. Tem um projeto que se
chama ‘Tribuna Popular’. Fizemos um oficio solicitando uma fala. Sao 10 minutos pra falar
com todos os vereadores antes das sessoes. Ano passado fizemos e a gente espera ser
contemplado esse ano também. Todos os lugares que a gente pode né? Na Camara dos
Vereadores de Salvador. Eu ja pedi uma pauta no Conselho Nacional diretamente com o
Presidente do Conselho Nacional de Saude, mas a gente ndo conseguiu ainda.” (Sra. Adijeane
de Jesus; Entrev. 08; set/ 2018).

“Sdo poucos que abragam. Tem um defensor publico que estd também com a
gente. Ha uns trés meses foi feito sala de espera la dentro da defensoria. As pessoas ficam
assustadas, curiosas, querendo saber mais e a gente estd mandando também as demandas,
que o pessoal também ndo consegue carro. Entdo vamos la também porque todo mundo tem
que bater!” (Sra. Adijeane de Jesus; Entrev. 08; set/ 2018).

“A gente vem forcando a midia. A gente entende que a midia é um veiculo que
pressiona muito os gestores. Ja fizemos algumas entrevistas, mas muito esporadico. Uma em
um ano, outra em outro. Esse ano fizemos uma e estamos fazendo outra. Mas o espaco da
midia a gente precisa ocupar mais.” (Sr. Francisco Borges; Entrev. 10; set/ 2018).

Virios sujeitos participantes da pesquisa, tais como gestores, profissionais e
militantes de outras areas, ressaltaram a importancia do movimento organizado pela defesa
dos direitos e ampliagdo de acdes para pessoas que vivem com HTLV na cidade de Salvador e

sua repercussao no estado da Bahia.

“Eu ndo os conhecia antes. O papel da sociedade civil organizada, como é
importante. Porque o HTLVida nos procurou no inicio da nossa gestdo. Talvez se eles ndo
nos procurassem, eu ndo tivesse me sensibilizado. Temos que reconhecer! A gente como
municipio faz todo ano Amostra de Experiéncias Bem Sucedidas com ONGS — UMABAP e
sempre contemplamos a fala do HTLV. Eles sdao extremamente pro-ativos, bem determinados,
tem muita forca. Eles vivem para que a causa aparega e eles lutam com recursos proprios,
sem muito investimento.” (Dr” Helena Cristina Lima; Entrev. 03; set/2018).

6

e interessei pelo tema. Conheci Adijeane da ONG HTLVida na Conferéncia
de Saude da Mulher, onde foi apresentado sobre o HTLV. Antes desses episodios desconhecia
a palavra HTLV. Me interessei pelo HTLV devido a militancia social e minha defesa é que
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sejam feitas politicas publicas com esse viés. Essa pauta entrou no conselho municipal de
saude somente em 2017.” (Cons. Ana Paula Bispo; Entrev. 13; set/ 2018).

“Como o movimento social é importante. Eles [ONG HTLVida] pressionaram
muito a Secretaria Municipal de Saude para que tivesse uma referéncia municipal para
HTLV. Era so a Bahiana e Hospital das Clinicas. Al esse médico ja veio para cda com a
perspectiva de fazer também o ambulatorio de HTLV, E pequeno o ambulatério. Ontem eu fiz
um levantamento. Sdo 36 pacientes cadastrados somente. Se ndo tem sintoma, fazem visita
anual. Se tem sintomas, fazemos encaminhamentos dependendo do que a pessoa tem.”
(Coord. Sulamita Prado; Entrev. 06; set/2018).

“A gente conseguiu avangar nas politicas publicas porque a ONG da forga,
reivindica!” (Dir. Adm. Claudio dos Santos; Entrev. 09; set/ 2018).

“Eu quero parabenizar o trabalho que tem feito a HTLVida com a guerreira
Adjeane. Hoje a associagdo esta em torno de 200 pessoas. Ja participei de algumas reunioes
onde tem algumas pessoas voluntarias como enfermeiras. Ja estd impactando na questdo da
qualidade de vida das pessoas.” (Farm. Maria Soraya Amorim; Entrev. 12; set/2018).

“Eles procuram sempre estar acompanhando como estd a situa¢do do HTLV na
Bahia. Sem o apoio da populagdo organizada a gente ndo avanca. HTLVida eu acho que ela
foi resposta, tanto para os servigos de saude como para a populagdo. Ela é parceira e muito
importante. Militancia muito grande, uma confiabilidade também em relagdo ao trabalho
que faz.” (Enf. Regina Célia Silva; Entrev. 05; set/ 2018).

“Eu estou tendo muito contato com o pessoal da associa¢do. Ela (Adijeane) é
uma lutadora que esta conseguindo algumas coisas. Apesar de toda dificuldade que ela ja
tem de se locomover, eu encontro com ela na Secretaria de Saude. Conseguiram fazer
panfletos para distribuir, tem uns ai que ela que trouxe, porque até aqui no hospital ndo
consegui fazer para dar para os pacientes.” (Enf. Lucia Maria Passos; Entrev. 11; set/ 2018).

A ONG integra o Grupo de Trabalho de HTLV, o GT - HTLV, coordenado pela
SESAB, no qual participa coordenacao de IST da SMS-SSA. No grupo se discutem propostas
para desenvolvimento de ag¢des relacionadas a infecgdo. A atuagdo do movimento organizado
juntamente com 6rgaos publicos, nas atividades educativas sobre IST, nos grupos de trabalho
apresentando as demandas, dentre outras atividades, ¢ fundamental para estruturacdo de

modelo horizontal de assisténcia.

“O HTLVida com todas as dificuldades, eu estou falando de dificuldades pessoais
de locomogado, sdo pessoas que realmente abracam a causa e vocé entende que realmente ha
um interesse deles em relagdo a trabalhar com a doenga, com agravo, com a prevengdo, e pra
gente ¢ bom porque agregamos nossa politica enquanto Estado, porque a gente ja tem
interesse em trabalhar com a politica voltada para HTLV, tanto que desde 2012 é de
notificagdo compulsoria, mas a gente precisa trabalhar com nosso parceiros. Sociedade civil
e governo precisam estar juntos!”’(Coord. Maria Aparecida Rodrigues; Entrev. 04; set/2018).
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“A ONG de HTLV sempre esta presente. A gente tem alguns trabalhos.... ‘Sabado
do Homem’, teve encontro saude de drea que eles participaram. A entidade é fundamenta!
Eles fazem roda de conversa com os participantes no Sabado do Homem. E vamos fazer a
sorologia sabado e eles estdo envolvidos.” (Coord. Sulamita Prado; Entrev. 06; set/2018).

A ONG HTLVida esteve envolvida na proposta do dia municipal de
enfrentamento do HTLV, apresentando a demanda para a camara legislativa visando ampliar a
visibilidade do tema. O vereador Silvio Humberto elaborou um projeto de lei municipal em
2016, apos encontro com militantes da ONG e em maio de 2017 foi aprovada a Lei Municipal
n°® 9.211/2017, que institui no calendario oficial de eventos do municipio de Salvador, o Dia
Municipal de Prevencdo e Combate ao HTLV, comemorado anualmente no dia 28 de
setembro (SALVADOR, 2017). A ONG também conquistou o titulo de utilidade publica, com
a promulgacdo da Lei Estadual n° 13.890 de 2018, qualificacdo necessaria para a institui¢cao
pleitear recursos da area de assisténcia social, dentre outros (BAHIA, 2018).

Sra. Adjeane de Oliveira comentou sobre os obstaculos enfrentados na luta pelos
direitos dos portadores de HTLV: a militdncia em si com suas barreiras de acesso em alguns
locais, dificuldade financeira, falta de conhecimento em alguns casos, além da dificuldade de

deambular devido a manifestacdo neurologica.

“«“

.. a dificuldade é muito maior. Eu queria muito ter uma cadeira no conselho
tanto estadual como municipal, mas eu ndo tenho brago pra isso. Nos somos aqui muito
poucos. A gente participa das reunides mas precisa ter mais pessoas nessa luta! Eu queria
muito, mas tem custo de transporte.... eu ndo consigo subir no onibus, tenho sequela.. Entdo
para eu ir para uma reunido dessa eu tenho que ir de uber ou de taxi e é custo. Tudo gira em
torno das dificuldades. Por mais que a gente queira, ndo temos brago ainda para tanto.”
(Sra. Adijeane de Jesus; Entrev. 08; set/ 2018).

Foi destacado o mérito da ONG HTLVida quanto a participagdo da sociedade civil

organizada no exercicio do controle social e instrumento de pressdo por politicas na area.

“HTLVida é importante enquanto papel no exercicio do controle social e
conformagdo da politica publica voltada para o HTLV. Enquanto coordenador da politica
dentro desse estado da Bahia, a gente ndo vai conseguir trabalhar sozinho na questdio da
organizagdo politica, seja ela do HIV, do HTLV, de outras politicas publicas. A gente precisa
estar com a sociedade civil. A gente precisa estar com as pessoas que sentem na pele o
problema!” (Coord. Maria Aparecida Rodrigues; Entrev. 04; set/2018).

No Relatorio da 14* Conferéncia Municipal de Satde de Salvador em 2018, o
HTLV foi inserido em algumas acdes. No eixo tematico “Gestdo em Saude”, foi elaborada e

aprovada proposta que diz respeito a qualificagdo de profissionais para atendimento as
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pessoas com doenca falciforme, HTLV, albinismo e pessoas com deficiéncias. No eixo
tematico “Atencdo Basica” foi aprovada a garantia de encaminhamento das gestantes de risco
positivas para HIV e HTLV as maternidades de referéncia; implementacdo de acgdes de
vigilancia da sifilis, hepatites virais, HIV ¢ HTLV nos distritos sanitarios ¢ desenvolvimento
de agdes de prevencdo e promog¢ao das DST/aids, hepatites Virais ¢ HTLV, com énfase aos
grupos de maior vulnerabilidade. Para elaboracdo do Plano Municipal de Saude, foram

realizadas oficinas distritais e dessas, sairam propostas referentes ao HTLV.

“«

o plano de saude ndo entram todos os problemas de saude. Se eu chegasse ld e
colocasse o HTLV como problema, talvez nem fosse votado. Mas se as pessoas que vivem com
HTLV forem e os participantes virem portadores de muletas, com problema no olho ou
cadeira de rodas, as pessoas se sensibilizam e al o assunto entra na pauta. Sem eles,
portadores lutando, fica inviavel. E preciso colocar as discussées da conferéncia no plano
para que seja executado. Nesse relatorio sdo apontados os problemas e nesse plano ha o
modulo operacional que vai dizer o que vai ser feito. Sobre HTLV foi proposto 12 oficinas
distritais para capacitagdo de profissionais. Se ndo estiver dentro do plano ndo acontece. Por
isso é importante o movimento participar das oficinas, porque participando das oficinas eles
apontam os problemas para que entrem no plano. Isso aqui esta tudo aprovado. O plano
municipal de savide vai entrar no plano plurianual. E o que vai ser executado, mas precisa ser
fiscalizado!” (Cons. Ana Paula Bispo; Entrev. 13; set/ 2018).

Pesquisadores de Minas Gerais reconhecem que a auséncia de movimento social
organizado prejudica a inclusdo do HTLV na agenda governamental do estado e repercute
negativamente no desenvolvimento de agdes, na medida em que nao ha grupo pressionando
por politicas publicas em nenhum férum atualmente. Também ressaltam sobre a dificuldade

de levantar liderancas entre os pacientes.

“A gente teve um encontro direcionado especificamente para pacientes. Foi um
unico encontro de pacientes e a adesdo foi pequena. A Sandra [do Vitamore] veio pra tentar
mobilizar, para ver se aparecia um representante. Ela queria fazer uma associagdo nacional
e teria que ter representantes dos estados. Mas ndo conseguimos ninguém que se dispusesse
a ser o representante de Minas.” (Dr" Anisea Ferreira; Entrev. 16; out/2018).

“Aqui em BH desconheco mobilizacdo de pacientes. Aqui realmente precisa de
mobilizagdo desse movimento social. Vocé tem um grupo de hepatite reclamando mais,
politicamente mais organizado, politicamente mais mobilizado seja populagdo, seja
organizagoes médicas.... quem ndo se mobiliza vai ficar para tras. Essa é minha percepg¢do.
E uma doenca negligenciada por vérios aspectos.” (Dr. Ricardo Carmo; Entrev. 18; out/ 2018).

“Estamos tentando formar um grupo mais o que eu observo é que alguns
pacientes ndo querem nem encontrar outros devido ao estigma. Minha percep¢do é de quem
esta na assisténcia. Ndo vai ter jeito. Eles so vao investir em alguma coisa se houver pressdo!
Acho que ajudaria muito se os pacientes estivessem envolvidos, fizessem manifestagoes! Que
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foi o que aconteceu na questdo do HIV! Que era uma popula¢do mais engajada, que ja sofria
tanto preconceito. Eles viram que era uma doenga que estava matando muito, que ndo eram
SO 0s outros que estavam expostos, tinha questdo da transfusdo de sangue, ndo era so gay,
que ndo era so pobre. Eles sentiram medo e por isso que investiram. Entdo vai ter que ter
alguém pressionando, chamando aten¢do. Enquanto ndo tiver alguém para sensibilizar e
realmente divulgar, como foi o caso das hepatites que também houve pressdo dos portadores,
acho que vai ser dificil! ” (Dr" Maisa Ribeiro; Entrev. 19; out/2018).

Retomando Rua (1997), as politicas publicas resultam de um processo que
compreende decisdes do poder publico e participagdo social. Como fazem parte de um
sistema que abrange negociagdes, lutas, conflitos e acordos, seus resultados sdo produto de
conquistas da sociedade. Nesse contexto, os movimentos organizados da sociedade civil sdo
protagonistas na defesa de direitos.

Verifica-se que, para inclusdo de qualquer tema nos féruns colegiados, inclusive
nas instidncias de exercicio do controle social, ¢ fundamental a participacdo de grupos
organizados, para que o assunto entre na pauta e seja possivel defesa quanto a necessidade de
implementag¢ao de agdes. As associacdes da sociedade civil, através de movimentos sociais,
sindicatos. ONGs dentre outros, possuem importante fun¢ao de mobilizacao e vocalizagao das
demandas de diferentes grupos sociais. Existe a necessidade de atuagdo do controle social
pautando temas e fiscalizando a aplicagdo de recursos e o cumprimento do que foi aprovado.

A ONG HTLVida teve papel importante na formagdo de agenda na Bahia
enquanto entidade de luta pelos direitos de pessoas que vivem com HTLV, buscando
oportunidades de influir e se fazendo presente em diferentes espagos na perspectiva de
ampliacao de direitos para essa populacio Enquanto grupo de pressdo, conforme sinaliza
Kindgon (2006), formentou discussdes sobre HTLV nos espacos decisorios e, por sua vez,
juntamente com gestores do setor satide, parlamentares sensiveis, militantes de outras areas,
pressionou pela inclusdo do tema, colaborando decisivamente para a ampliagdo de agdes

referentes ao HTLV no estado da Bahia.
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7 HTLV NA AGENDA GOVERNAMENTAL DA BAHIA E MINAS GERAIS:

SINTESE DOS RESULTADOS

Apresentamos neste capitulo uma sintese dos principais achados da pesquisa, os
atores envolvidos no processo de inclusdao do HTLV na agenda governamental e os avangos e

desafios identificados nos estados da Bahia e Minas Gerais.

Verificamos com o método de Kingdon (2006), que o fluxo da politica foi o maior
responsavel pela abertura da janela de oportunidades, confirmando o apontamento do autor
que considera que as janelas de oportunidades sdo abertas frequentemente pelos fluxos da
politica e dos problemas e raramente pelo fluxo das solugdes. A abordagem de Kingdon
contribuiu para identificacdo da atuacéo dos sujeitos, dentro e fora do governo, envolvidos em

cada percurso, seja apontando problemas, sugerindo solucgdes e participando das escolhas ou

definicdo das alternativas.

Elaboramos quadro-sintese, com as categorias do Modelo Multiplos Fluxos,

comparando o que foi identificado na Bahia e em Minas Gerais.

Quadro 18 — Categorias do Modelo Multiplos Fluxos na Bahia e Minas Gerais

CTG Bahia Minas Gerais
Alta prevaléncia da infecgdo na capital e outras cidades; | Prevaléncia conhecida relativamente alta da
o & | presenca de populagdo afrodescendente originaria de | infecgdo, na parte norte e nordeste do estado;
= g | paises com alta prevaléncia; prevaléncia importante em | ocorréncia simultanea de variadas
E % doadores, gestantes e usudrios de drogas; constatagdo | manifestagdes clinicas; transmissdo vertical e
& £ | sobre transmissdo por via sanguinea e vertical; diversas | horizontal; prevaléncia importante em
& | manifestagdes clinicas, além de leucemia e mielopatia, | gestantes; inexisténcia de servicos de

inexisténcia de servigos especializados. referéncia.
Estruturacdo de rede assistencial; orientagdo quanto a ndo | Testagem em doadores no Hemominas (antes
amamentagdo por maes infectadas e fornecimento de | da determinagdo do MS em 1993);
% | formula infantil; testagem em todas gestantes; notificagdo | estruturacdo da assisténcia; orientacdo quanto
'§« compulséria na listagem estadual (inicio 2011); | a ndo amamentagdo por maes infectadas para
g obrigatoriedade de testes soroldgicos para HTLV em todas | evitar transmissdo vertical; aconselhamento
> | as unidades (NA), campanhas educativas, capacitacdo de | para UDI; triagem no pré-natal para todas
g profissionais, inclusdo do HTLV no teste do pezinho | gestantes e oferecimento de formula lactea
£ | (NA), Dia Municipal de Combate ao HTLV; agdes | (aprovado somente gestantes de risco);
&= | voltadas para saude do adulto; Dia estadual do HTLV | triagem no teste do pezinho (NA);
(NA). obrigatoriedade de testagem em todos
servigos publicos (NA).
continua
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CTG

Bahia

Minas Gerais

Fluxo Politico

2007 a 2014: Mudanga de governo em 2007; gestor do
estado: profissional de saude, experiéncia em gestdo na
saude, pesquisador, receptivo as demandas sociais e de
ampliacdo de direitos; Inclusdo na pauta da Assembleia
Legislativa; Inclusdo na pauta da CIB-BA: Gestores de
outros municipios receptivos e demandando politicas para
area; Inclus@o na pauta do CES-BA:

Atores da area da satde (pesquisadores) na arena politica;
Consenso entre gestores, CIB e técnicos SESAB quanto a
inclusdo HTLV notificagdo compulsoria e Rede Cegonha
(pré-natal); Gestores na CIB aprovam financiamento para
agcoes DST/AIDS (féormula infantil para filhos de maes
positivas)

2015 a 2018: Gestores profissionais de saude /
pesquisadores assumem direcdo SESAB; Técnicos da
SESAB envolvidos com o tema; Interesse de
parlamentares estaduais € municipais que apresentam
propostas e promovem audiéncias publicas;

Consenso entre gestores e técnicos para ampliar Rede
Cegonha para todo estado (testagem HTLV rotina pré-
natal)

2003 a 2008: Parlamentares sensiveis;
técnicos da SES dispostos a desenvolver
agoes e apoiar municipios; inclusdo do tema
na CIB

2009 a 2014: Nenhum registro

2015 a 2018: Contexto favoravel para
discussdao na CIB e CES: Mudanga politica e
gestor da SES profissional de satde coletiva;
Ministério da Saude publica portarias sobre
transmissao vertical e cita HTLV

Gestores discutem financiamento
controle DST/Aids e transmissao vertical

para

SES assume aquisi¢do formula infantil até 6
meses e posteriormente até 2 anos para filhos
de maes infectadas pelo HIV ¢ HTLV

Janela de Oportunidades

2007 a 2014: Mudanca de governo do estado de
orientagdo mais progressista para aprovagdo de politicas
publicas; Gestdo da Secretaria de Estado da Saude, por
profissional da area e com experiéncia em gestdo no SUS,
pesquisador sobre politicas de salde e receptivo a
propostas de ampliagdo de direitos; gestores participantes
da CIB-BA e do COSEMS, sinalizando a alta prevaléncia
do HTLV e necessidade de investimentos; militantes pelos
direitos de pessoas com HIV apontando no CES-BA a
necessidade de politicas para a éarea; parlamentares
mobilizando discussdo na assembleia legislativa,
apresentando projetos de lei.

2015 a 2018: contexto politico que facilitou acesso as
estruturas administrativas do estado; gestdo da secretaria
de estado da satde por profissionais da area da satde
receptivos a novos atores; gestores e parlamentares
sensiveis ao problema favorecendo a inclusdo do HTLV
na pauta de discussdo da CIB-BA, CES-BA, Assembleia
Legislativa e Camara dos Vereadores; fortalecimento da
ONG HTLVida

2003 a 2008:

Articulagdo entre atores pesquisadores GIPH/
Hemominas, parlamentares e gestores da
SES: consenso quanto a necessidade de
intervengao

2009 a 2014: Nenhum registro

2015 a2018:

Contexto favoravel na SES com mudanca de
governo ¢ gestor da area da saude coletiva;
Ministério da Satde edita portarias sobre
controle da transmissao vertical e cita HTLV

continua
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conclusao

CTG Bahia Minas Gerais
2007 a 2014: 2003 a 2010:
a) governamentais: gestores de satide (secretario de estado | a) ndo governamentais: pesquisadores do
e secretarios municipais) e parlamentares; GIPH / Hemominas;
b) ndo governamentais: militantes pelos direitos de b) governamentais: parlamentares, gestores
pessoas com HIV; SES e CIB
¢) empreendedor de politicas publicas: ndo identificado ¢) empreendedor de politicas: equipe GIPH/
Hemominas
% | 2015a2016:
§ a) governamentais: gestor com experiéncia em pesquisa 2009 a 2014: nenhum registro
< | sobre HTLV; gestores identificando alta prevaléncia e

reconhecendo necessidade de intervengdo; parlamentares
da area da satde e de outras areas sensiveis ao problema
b) ndo governamentais: movimento organizado de
pacientes (ONG HTLVida)

¢) Empreendedor de politicas: pesquisador que se
destacou como articulador e negociador entre as diferentes

instancias e os sujeitos

2015 a 2018:

a) governamental: gestor SES e CIB

b) ndo governamental: ndo localizado

¢) empreendedor de politicas: ndo localizado.

Fonte: Elaboragao da propria autora. (CTG: Categorias; NA: ndo aprovado).

A pesquisa mostrou, conforme Kingdon (2006), que os dados (indicadores

epidemioldgicos, demogréficos, sociais, dentre outros) ndo sdo suficientes para transformar

uma questdo em problema e muito menos introduzir o tema na agenda. Os problemas podem

ser interpretados e enfrentados de forma diferente pelos atores que influenciam cada um dos

fluxos.

Para que ocorra essa entrada é necessario um conjunto de elementos que em

determinado momento convergem e possibilitam sua entrada na agenda.

Para compreender como ocorreu a convergéncia dos fluxos dos problemas, das

solucdes e o de politicas, que permitiram abertura de janela de oportunidades e inclusdao do

HTLV na agenda governamental foi importante analisar as relagdes estabelecidas entre os

atores, suas propostas, o ambiente politico, os interesses e prioridades de gestores e

formuladores de politicas.

Como o processo decisério na politica publica ¢ algo complexo, visualizamos

propostas que ndo foram acatadas mesmo com justificativa técnica, decisdes aprovadas que

foram implementadas com dificuldade e deliberagdes que nao foram executadas.

Mannheimer et al (2007), ao analisar janelas de oportunidades, afirma que o

r

envolvimento do alto escaldo do governo ¢ indispensavel para a estabelecimento de uma

politica setorial, favorecendo a abertura de janelas de oportunidades ao longo do processo

quando se refere a politicas de longo prazo.

Na Bahia identificamos como janelas de oportunidades um conjunto de varios

elementos no periodo de 2007 a 2014: mudancas na politica local com a chegada ao poder
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(governo do estado) de grupo com orientacdo mais progressista e empenhado na aprovagao de
politicas sociais; gestdo da secretaria de estado da saide por profissional de saude com
experiéncia em pesquisa ¢ gestdo no SUS e pesquisa; gestores participantes da CIB-BA e do
COSEMS, inclusive secretarios de saude de outros municipios da Bahia, em consenso sobre a
necessidade de investimentos; militantes de outros grupos apontando necessidade de politicas
para a area; parlamentares sensiveis a situagcdo. No periodo de 2015 a 2018, observamos mais
um elemento favoravel a abertura de janelas, a presenca de gestor da area da saude e
funcionarios do alto escaldao com experiéncia em pesquisa em HTLV e gestdo na satde.
Chama atencdo que nos dois periodos houve permanéncia do secretario de saude por longo
periodo, ou seja, a estabilidade politica de uma gestdo progressista e técnica favoreceram a
continuidade dos processos e os avancos alcangados. Outra questdo a destacar ¢ que os
pesquisadores que participaram das primeiras pesquisas referentes ao HTLV eram gestores ou
funciondrios de alto escaldo que tiveram maior facilidade de apontar problemas, negociar
propostas e defender acdes.

Em Minas Gerais verificamos que houve raras aberturas de janela de
oportunidades. Primeiro, a inconstancia de coordenacao na pasta da saude, com frequentes
mudangas na gestdo, parece ter dificultado a continuidade do processo. Com excegdo de dois
secretdrios, a formacao na area da saude ndo se constituiu em critério para ocupagao de cargo
executivo da secretaria, priorizando-se a trajetoria politica, sendo o cargo ocupado por
vereadores ou deputados estaduais.

Conforme o Modelo Multiplos Fluxos, o chefe do executivo participa ativamente
no Fluxo de Problemas e Politico e pouco no Fluxo de Solu¢des. Na Bahia observamos alta
participagdo desses atores somente no Fluxo Politico. Em Minas Gerais os secretarios de
satide ndo foram ativos em nenhum dos fluxos no processo de inclusdo do HTLV na agenda
governamental.

Quanto a funcionarios do alto escaldo (gestores), que no Modelo de Kingdon
apresenta baixa participa¢do nas solucdes e alta no Fluxo de Problemas e Fluxo Politico, na
Bahia se destacaram no Fluxo de Problemas ¢ Solugcoes. Em Minas Gerais identificamos
participagdes nos Fluxos de Problemas e Solu¢des no periodo de 2004 a 2008, quando
discutiram agdes para controle do HTLV que culminou na aprovagdo da Lei Estadual n°
17.344 de 2008 (MINAS GERAIS, 2008), tornando obrigatéria a realizacdo de testes
soroldgicos para o diagndstico da infec¢ao pelo HTLV nas unidades de saude e tratamento dos

casos identificados. Nesse periodo de tempo, foi observado trabalho integrado de
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parlamentares, pesquisadores e gestores da SES-MG. Por outro lado, as discussdes na CIB-
MG sobre o tema foram raras em todo periodo analisado. Os pesquisadores atuaram como
protagonistas nos Fluxos de Problemas e Solugdes e foram os responsaveis por organizar o
fluxo da assisténcia aos pacientes fora da instituigdo Hemominas.

Kingdon (2006) refere que os empreendedores de politicas tentam induzir os
formuladores de politicas a assumir a visdo dos problemas, promovendo eventos, escrevendo
documentos e fazendo articulagdes e negociagdes politicas. O empreendedor ¢ indispensavel,
para convencimento do chefe do executivo, funcionarios de alto escalao e parlamentares,
quanto a introducao do problema na agenda.

Observamos na pesquisa, que Bahia teve um empreendedor que facilitou a
articulagdo e negociacdes no fluxo politico, principalmente no segundo periodo analisado, de
2015 a 2018. Esse ator tinha acesso aos foruns decisorios e atuava como intermediador entre
gestdo da secretaria de saide e outros grupos, denunciando o problema da infecg¢do, a
necessidade de ampliacdo da rede assistencial, ratificando a importancia do movimento
organizado e aproveitando as oportunidades em audiéncias publicas na Assembleia
Legislativa para alertar sobre a necessidade de politicas publicas na area.

J& em Minas Gerais, identificamos a equipe do Hemominas no papel de
empreendedor de politicas a partir dos anos 2000, endossando a necessidade de politicas
publicas na Assembleia Legislativa. Porém, tanto no periodo de 2009 a 2014, quando o
assunto ndo entrou na pauta dos foruns, como a partir de 2015, quando decisdes referentes ao
HTLV foram realizadas na CIB, ndo houve atuagcdo de um empreendedor de politicas para
realizar articulagdes e negociacdes com formuladores de politicas para impulsionar a entrada
do tema na agenda, principalmente no periodo considerado favoravel, de 2015 a 2016, quando
a secretaria de satde foi coordenada por profissional de saude da area de Satde Coletiva e
foram publicados documentos do Ministério da Satde apontando o HTLV como doenga de

transmissdo vertical.

Na Bahia observamos que os problemas ndo foram levantados e pautados apenas
por meio de dados cientificos, mas também por gestores na CIB, militantes de outras areas e,
num segundo periodo, por grupo especifico de individuos organizados na ONG HTLVida.
Viérios fatores contribuiram para inclusdo do tema na agenda governamental, tais como,
resultados de pesquisas que evendiciaram alta prevaléncia da infeccdo, manifestagdes clinicas

graves da IST impactando o sistema de satide, conjuntura politica, militdncia de pacientes,
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gestores e parlamentares sensiveis a situacdo. Visualizamos consensos em relacdo a
necessidade de estruturar politicas para prevengdo e controle do HTLV por parte de diferentes
atores.

A Figura 5 a seguir mostra uma sintese dos avangos quanto as acdes referentes ao

HTLV e os principais desafios a serem enfrentados na Bahia.

Figura 5 - Avancos e desafios das acoes referentes ao HTLV na Bahia

Avangos

V

* Testagem de HTLV em todas gestantes
* Distribui¢do de férmula infantil para bebés de maes positivas Desafios
* Testagem populacdo adulta

* Organizagdo da rede municipal e estadual v

» Ambulatérios de HTLV da EBMSP, HUPES-UFBA, o ,
SAE Marymar Novaes da SMS-SSA, unidade H. Sarah * Sensibilizar e capacitar

* SESAB ¢ SMS-SSA envolvidas nas actes de HTLV profissionais

« Grupo de Trabalho HTLV (GT/HTLV)

* Agdes de HTLV na PAS de estado e municipio

» Movimento organizado de pacientes (ONG HTLVida) ) ] )

« Apoio 8 ONG por SESAB & SMS-SSA * Ampliar rede assistencial

« HTLV na lista estadual de doenca de notificacdo compulséria além dos ambulatorios de

» Sistema de informagao organizado pesquisa

* Incluséo do HTLV nas atividades de IST da SESAB e SMS-SSA

* Dia municipal de enfrentamento do HTLV

* Melhorar notifica¢do

* Divulgacio do tema em campanhas educativas

* Produgéo e distribui¢do de material educativo (folderes)

* Plotagem nos carros da SMS-SSA sobre HTLV

* Capacitagdo dos municipios pela SESAB em IST (inclui HTLV)
¢ Inclusdo da ONG HTLVida no FOBONG

Fonte: Elaborag@o da propria autora.

No caso da Bahia, a convergéncia dos trés fluxos resultou em politica estadual e
municipal em Salvador referente ao HTLV, destacando-se estruturacdo da rede assistencial,
testagem em todas gestantes e distribuigdo de formula infantil, testagem em populacgdo adulta,
mobiliza¢do de pacientes, apoio da SESAB e SMA-SSA a ONG, inclusdo do HTLV nas
atividades de IST e em campanhas educativas, dia de enfrentamento do virus, dentre outras
atividades. De outro modo, identificamos os seguintes desafios a serem enfrentados:

sensibilizacdo e capacitagdo de profissionais de saude para identificacdo de casos suspeitos e
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encaminhamento para confirmagdo diagnostica, necessidade de melhoria da notificagdo da

IST, ampliacdo e qualificagdo da rede assistencial.

Em Minas Gerais, apenas alguns problemas identificados em seu fluxo entraram
na agenda. Observamos que as decisdes aprovadas favoreceram a ampliacdo de agdes
referentes ao HTLV, porém, apesar de defesa de pesquisadores quanto a necessidade de
estruturagao da assisténcia ¢ investimentos na area, ndo houve consenso em todo momento.
As dificuldades de implementagao de politica setorial € a inexisténcia de grupos de pressao
organizados colaboraram para que essas acdes nao fossem uma prioridade para as secretarias
de satide de Minas Gerais.

Apo6s raras introducdes do tema HTLV na agenda, verificamos que ndo foi
estruturada politica municipal ou estadual referente a infeccdo, mas somente agdes pontuais.
A assisténcia foi organizada por pesquisadores do Hemominas que também atendem nas
unidades publicas de saude. Nesse estado, o desconhecimento sobre o HTLV repercutiu na
imobilizacao social e desinteresse dos profissionais.

Na Figura 6 registramos o desenvolvimento de algumas a¢des no estado de Minas
Gerais e os desafios a serem enfrentados. Em relacdo aos avancos podemos citar testagem
para HTLV em gestantes de risco, distribuicdo de formula infantil para bebés de maes
positivas, organizacao da assisténcia e rica produgdo cientifica sobre o tema pela equipe do
GIPH/Hemominas. Consideramos um dos principais desafios o envolvimento da SES e SMS-
BH nas atividades referentes ao HTLV. A organizagdo de pacientes de forma associativa
poderia constituir-se em importante instrumento de pressao. Outros desafios importantes sao
testagem do HTLV para todas gestantes, produ¢dao de material educativo sobre IST para

populagdo em geral, incluindo o HTLV e capacitagdo de profissionais de satde.
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Figura 6- Avancos e desafios das a¢oes referentes ao HTLV em Minas Gerais

Avan(!\os DesafIOS

\/ A4

* Testagem HTLV para todas gestantes
* Produgéo de material educativo para

« Testagem para HTLV em gestantes de risco
* Distribui¢do de formula infantil para bebés de méaes

positivas populacdo (HTLV/IST, formas de
» Material elaborado por SMS-BH e Hemominas prevencdo e controle)
(Guia de manejo HTLV); * Inclusdo do HTLV nas atividades de

IST
* Mobilizagao e organizacdo de
pacientes em associagdes ou ONGs

« Organizagio da assisténcia por pesquisadores apds
término da 12 coorte do GIPH/ Hemominas
(CTR Orestes Diniz e HEEM) / (unidade H. Sarah)

* Rica produgdo sobre HTLV pelo GIPH/ Hemominas, « Capacitagdo de profissionais da rede
com reconhecimento nacional e internacional * Inclusdo do HTLV nas atividades da
\ SES e SMS-BH

Fonte: Elaboragdo da propria autora.

Destacamos que em Minas Gerais, a falta de mobilizagdo da sociedade civil, ndo
participagdo nos conselhos, ndo organizacio em ONGs ou outras associagdes, seja pela
auséncia de conscientizagdo, apatia ou desconhecimento, refletiu em inércia, ou seja, nao
houve movimento ou pressdo para inclusdo do assunto na agenda setorial de forma mais

frequente e muito menos em formulagdo de politicas mais amplas.

Neste estudo apontamos a fragil participacao do governo federal na formulacao de
politicas para controle da infeccdo e mostramos algumas experiéncias pioneiras de estados e
municipios. A pesquisa demonstrou a marcante atuacdo dos grupos de pesquisadores nos
estados da Bahia e Minas Gerais na formagdo da agenda, além da participagdo de outros
atores engajados na area, em destaque, a atuagdo da ONG HTLVida na Bahia.

Ressaltamos a importancia do movimento social organizado como ator
imprescindivel para conquista de direitos e a fundamental participagdo do Ministério Publico
como institui¢ao juridica que representa interesses publicos dentro da maquina do Estado. Ao
receber demandas de diferentes atores e cobrar respostas aos 6rgaos competentes, a institui¢ao

colabora para diminui¢do da invisibilidade da doenca e ampliac¢do da politica setorial.
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8 CONCLUSAO

Esta pesquisa, que teve como objetivo analisar os processos que favoreceram a
entrada do HTLV na agenda governamental dos estados da Bahia e Minas Gerais, possibilitou
a producao de conhecimento sobre o tema e, ao mesmo tempo, uma série de aprendizados.
Conhecer esse processo em dois estados brasileiros de caracteristicas distintas e onde foram
tracados diferentes caminhos para o avanco da atengdo as pessoas que vivem com HTLV foi
importante para contribuir com o debate sobre politicas publicas e consquista de direitos.
Espera-se que possa colaborar também para reduzir a invisibilidade desta IST e ajudar na
construgdo de novos caminhos para melhoria da atencdo e qualidade de vida das pessoas
afetadas.

Em muitas politicas de satde, o governo federal é o protagonista que coordena e
direciona as agoOes locais. No entanto, em relagdo ao enfrentamento do HTLV, excetuando a
testagem no material coletado nos hemocentros, normatizagdo em caso de transplantes e a
produ¢do de manuais técnicos, observa-se que a esfera federal tem se mostrado até o
momento, pouco sensibilizada e comprometida com agdes ou direcionamentos para
enfrentamento do virus. Todavia, as recentes participacdes do Ministério da Saude em
eventos e foruns da area de IST e os respectivos encaminhamentos, como a formagdo de
comissdes para estruturacdo de um levantamento da prevaléncia da infec¢do no pais e para
discussdo sobre manejo da infecgdo por HTLV-1 parecem desvelar um cendrio promissor
(MINISTERIO DA SAUDE, 2018f).

O modelo Multiplos Fluxos de John Kingdon foi utilizado como referencial
tedrico-metodoldgico para analisar a agenda interna do setor sade, mais precisamente, para
compreensdo de como o HTLV foi introduzido na agenda desses estados € como foram
aprovadas e estruturadas politicas e agdes referentes a infecgao.

Reconhecemos os limites da abordagem de Kingdon para anélise de todo processo
politico como sinalizam Gottems et al. (2013), por ndo considerar a interféncia das
instituicdes e a discussdo dos determinantes historicos estruturais - sistema politico,
econdOmico e social - no processo de formagao da agenda. Entretanto, para o estudo proposto,
o método de Kingdon se mostrou valioso ao oferecer um arcabougo tedrico que orientasse o
olhar do pesquisador, possibilitando na andlise dos fluxos o entendimento de como o tema
HTLV foi inserido na agenda governamental e a identificagdo dos sujeitos atuantes nesse

percurso.
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A partir das categorias do modelo Multiplos Fluxos, a saber, Fluxo de Problemas,
Fluxo de Solugdes, Fluxo Politico, Janela de Oportunidade, Atores e Empreendedores,
buscamos compreender que fatores relacionados a esses elementos, favoreceram o processo
de inclusao do HTLV na agenda governamental nos estados e as especificidades que
determinaram os avan¢os ¢ impedimentos. Examinamos quais € como os problemas foram
apresentados, quais propostas foram sugeridas, como o contexto politico local e nacional
favoreceu ou nao a abertura de janela de oportunidade para inclusdo do tema na agenda que
resultaram em agoes e politicas de enfrentamento do HTLV. Procuramos identificar os atores
mais atuantes na abertura e janela politica e porque as politicas seguiram caminhos diferentes
nos estados. O método de Kingdon contribuiu para direcionar nosso olhar na abordagem do
tema, na produgao de dados e no tratamento do material empirico, na identificagdo da atuagao
dos sujeitos, dentro e fora do governo, visiveis e invisiveis, envolvidos em cada percurso, seja
apontando problemas ou sugerindo solugdes, participando das escolhas ou definicdo das
alternativas.

Os discursos de distintos atores construidos quanto as a¢des desenvolvidas sobre o
HTLV foram fontes primdarias de informacdo dessa pesquisa. Os dados primdrios foram
produzidos mediante a interpretagdo que os sujeitos fizeram da realidade e o pesquisador, por
sua vez, interpretou esses dados optando por um ponto de vista, ndo necessariamente
exclusivo. A constru¢do do conhecimento ¢ realizada numa relacdo de interdependéncia entre
os sujeitos da pesquisa e ambos se influenciam num processo de reflexividade. Reconhecemos
os limites da subjetividade dos entrevistados e do pesquisador, porém também entendemos,
citando Minayo (2002), que o conhecimento cientifico ¢ sempre aproximado, ndo sendo
possivel descrever, explicar e compreender toda a realidade. A revisdo de literatura e,
especialmente, a pesquisa documental (atas de conselhos estaduais, municipais e CIB,
resolugdes, deliberagdes, projetos de lei e demais normas juridicas) permitiram dar maior
consisténcia e complementar os dados produzidos a partir das entrevistas, enriquecendo a
analise e discussao dos resultados. A triangulacdo de dados e informagdes de fontes primaria
e secunddria, longe de esgotar o assunto, contribuiu para elucidar alguns processos e
descortinar questdes da pesquisa, permitindo a constru¢do de um cendrio em que foi possivel
identificar as prioridades na formacao de agenda e na implementacao de politicas.

Observou-se também que as politicas aprovadas ndo necessariamente
repercutiram em agdes concretas. No entanto, tais aprovagdes se constituem em ponto de

partida para reivindicacdo do cumprimento das mesmas e, consequentemente, da luta para
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ampliagcdo de direitos da populacdo afetada. A pesquisa demonstrou que os dados técnicos
(indicadores epidemioldgicos, demograficos, sociais, dentre outros) ndo foram suficientes
para introduzir o tema na agenda, considerando que as primeiras constatacoes de alta
prevaléncia da infec¢do em Minas Gerais e Bahia, como em vérias cidades do Brasil
ocorreram na década de 1990 e o assunto somente foi introduzido na agenda do setor nos anos
2003 e 2007, respectivamente. Neste estudo apontamos a fragil participagdo do governo
federal na formulacdo de politicas para controle da infeccdo e mostramos algumas
experiéncias pioneiras de estados e municipios. A pesquisa constatou a marcante atuagao dos
grupos de pesquisadores nos estados da Bahia e Minas Gerais na formagdo da agenda, além
da participagdo de outros atores engajados na area, em destaque, a atuacdo da ONG HTLVida
na Bahia.

Verificamos que, para introdug¢do do assunto na agenda, ¢ necessario um conjunto
de elementos que em determinado momento convergem e possibilitam sua entrada, sendo
necessario analisar as relagcdes estabelecidas entre os atores, suas propostas, o ambiente
politico, os interesses e prioridades de gestores e formuladores de politicas. O Fluxo da
Politica foi o maior responsavel pela abertura da janela de oportunidades, confirmando o
apontamento de Kingdon (2006), que considera que as janelas de oportunidades s3o abertas
frequentemente pelos Fluxos da Politica e dos Problemas e raramente pelo Fluxo das
Solugoes.

Como o processo decisorio de politica publica ¢ algo bastante complexo,
observamos propostas que nao foram aprovadas mesmo com justificativa técnica, decisdes
aprovadas que foram executadas com dificuldade e deliberagdes que nao foram colocadas em
pratica.

A partir dos resultados, destacamos pontos importantes para a ampliacdo da
politica publica para individuos infectados por HTLV. Consideramos fundamental o
levantamento da prevaléncia da infeccdo na populagdo geral para planejamento de agoes e
nesse contexto se insere a notificagdo compulsoria na lista nacional. Seria pertinente a
testagem para o virus nos exames de rotina de pessoas com diagnostico de IST, além da
inclusdo da testagem no pré-natal. Apesar da defesa técnica sobre a necessidade de evitar a
transmissdo vertical do HTLV, raramente ha testagem do virus no pré-natal pelo Brasil e uma
alternativa viavel seria a inclusdo do HTLV no teste do pezinho. Outra medida necessaria

para evitar a transmissao vertical ¢ a garantia de distribuicdo de férmula infantil para recém-
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nascidos de maes positivas de forma sistemdtica de modo a viabilizar a restricio do
aleitamento materno, reduzindo sobremaneira o risco de transmissao.

Parece nao haver duvidas de que as repercussoes da infeccao e do adoecimento na
vida das pessoas, que podem levar a quadros graves e incapacitantes e gerar um alto custo
social, econdmico e financeiro para as familias e para o sistema publico de satide mostram a
necessidade de investimento em agdes preventivas. Como a infec¢do ainda ¢ desconhecida
pela populagdo em geral e mesmo entre profissionais de satide, hd necessidade de aumentar a
divulgacdo do HTLV por parte de pesquisadores, gestores e profissionais envolvidos com o
tema, com desenvolvimento de atividades de capacitacdo e de educacdo em saude, agdes para
prevengdo de novos casos e garantia do acesso, diagnostico e de acompanhamento pelos
servicos de saude para melhoria da qualidade de vida dos pacientes.

Este estudo pioneiro sobre a inclusdo do tema em agendas governamentais na
Bahia e Minas Gerais contribuiu para a analise das politicas referentes ao HTLV e para dar
maior visibilidade ao tema. Os resultados devem ser divulgados e debatidos e a compreensao
do problema deve ser ampliada e aprofundada por novos estudos. Afinal, constatou-se que na
atual conjuntura, pessoas vivendo com HTLV e outros atores envolvidos com o tema ainda
possuem um longo caminho a percorrer na mobilizagdo para investimentos na area,

formulagdo e implementagao de politicas publicas e na luta pela conquista de direitos sociais.
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Resumo

O HTLV ¢ um virus que afeta as células T humanas. O Brasil ¢ o pais com o maior nimero
absoluto de casos de HTLV no mundo. Estimativas do Ministério da Saude apontam entre 700
mil e 2 milhdes de pessoas infectadas. A maioria sdo portadores assintomaticos, porém
algumas pessoas podem vir a desenvolver quadros neurologicos degenerativos como a
paraparesia espastica tropical, além de leucemia e linfoma. As formas de transmissao e
manifestagdes clinicas como incapacidade motora progressiva, distirbios geniturinarios, além
da restricdo ao aleitamento materno impactam o cotidiano e podem ser geradores de
discriminacdo social e estigma. O estigma denota violacdo das normas sociais e refor¢a o
preconceito e as desigualdades. O objetivo deste artigo ¢ discutir o conceito de estigma e sua
repercussdao em pessoas que convivem com o HTLV. Trata-se de uma reflexdo baseada na
revisdo da literatura sobre o tema e na vivéncia do atendimento a pessoas afetadas pela
infeccao e adoecimento. Constatou-se que ser portador do virus ou adoecer em decorréncia da
infec¢do pelo HTLV pode ser estigmatizante para individuos que se sentem inferiorizados ao
serem acometidos por uma doenca potencialmente grave e até mesmo fatal, ainda pouco
conhecida e carregada de esteredtipos depreciativos. Essa situagdo pode repercutir
negativamente no acesso aos servicos de saude, na adesdo ao tratamento e na busca por
direitos. As politicas publicas devem contribuir para mitigar a estigmatizacdo, assegurando o
direito de individuos em situacao de vulnerabilidade pelo HTLV viverem como protagonistas
no exercicio de sua cidadania.

HTLYV; Estigma Social; Preconceito; Cidadania
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Introduciao

Em 1980, o HTLV-1 foi identificado como o primeiro retrovirus associado ao cancer no ser
humano !, descrito como o virus linfotropico de células T humanas tipo 1, isolado de um
paciente com neoplasia maligna de células T. Em 1982, foi isolado o HTLV-2 que raramente ¢
associado a alguma doenca e, em 2005, foram isolados HTLV-3 e HTLV-4 de individuos na
Africa 2, ainda ndo tendo sido associados a nenhuma doenca.

A maioria dos portadores do virus ¢ assintomatica. Cerca de 5% das pessoas infectadas
pelo HTLV desenvolvem problemas de saude relacionados com o virus. Nesses casos, a
infeccao pode evoluir para quadros neurologicos degenerativos graves e outras manifestacdes
até mesmo fatais como leucemias e linfomas, geralmente 40 a 60 anos pos-infecgao .
Segundo Gongalves et al. 3, para a Organizacdo Mundial da Saide (OMS), o HTLV-1 ¢
reconhecido como agente etiologico da leucemia de célula T do adulto (LTA). Além da LTA,
outros quadros morbidos associados a infec¢do pelo HTLV-1 sdo: manifestagdes neuroldgicas
como a paraparesia espastica tropical/mielopatia associada ao HTLV-1 (PET/MAH) com
diminuicdo progressiva da for¢ca dos membros inferiores, incontinéncia urinaria e infec¢des
urindrias de repeti¢do; manifestacdes hematologicas como linfoma/leucemia de células T do
adulto (LLTA); manifestagdes oftalmologicas como uveite associada ao HTLV-1 (UAH);
manifestagdes cutaneas como dermatite infecciosa associada ao HTLV (DIH), desordens
psiquidtricas, dentre outros. Ainda nao hé cura para a infecgao.

Da mesma forma que o HIV (virus da imunodeficiéncia humana) e o HCV (virus da
hepatite C), o HTLV tem rotas de transmissdo horizontal e vertical. A transmissdo horizontal
ocorre pela via sexual (relagdes sexuais desprotegidas) e hematogénica (transfusdes de
sangue, uso compartilhado de seringas e agulhas, transplantes de 6rgaos, exposi¢do a sangue
ou componentes contaminados). A transmissao vertical ocorre da mae para o filho durante a
gestacdo e amamentacdo. Em dreas endémicas, essa via tem o papel principal na cadeia de
transmissdo, principalmente pelo aleitamento materno *.

O Brasil ¢ o pais com o maior nimero absoluto de casos de HTLV no mundo °.
Estimativas do Ministério da Satide indicam entre 700 mil e 2 milhdes de pessoas infectadas °.
Nao existe politica nacional especifica para o HTLV, porém, o virus estd entre os agentes
infecciosos testados no material coletado nos hemocentros de todo pais desde 1993 5. Dessa
forma, tornou-se possivel identificar doadores infectados e impedir a transmissdo do virus
através da transfusdo de sangue ou derivados. No entanto, essa infec¢do sexualmente
transmissivel (IST) ainda ndo faz parte da lista de doencas e agravos de notificagdo
compulsoria®e a sorologia para o virus ndo consta no protocolo de atengdo pré-natal
preconizado pelo Ministério da Saude *°.

Embora invisivel para a sociedade, ainda ndo reconhecida como prioridade pelas
politicas publicas e desconhecida até mesmo por muitos profissionais de saude, a infeccao
pelo HTLV pode constituir um estigma para aqueles que convivem com o virus, que 0s marca
e os acompanha pela vida.

Este artigo objetiva refletir sobre o conceito de estigma e sua relacdo com o HTLV
com base em autores como Goffman, Parker, dentre outros, na revisao da literatura sobre o
tema e na vivéncia no atendimento a pessoas afetadas pela infeccdo e adoecimento em
instituicao publica de satide voltada para doengas infecciosas. A discussdo sobre estigma e
HTLV permite aprofundar o entendimento de determinadas condutas e posicionamentos por
parte de pessoas vivendo com o virus, e as estratégias de enfrentamento de uma infecgao
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incuravel e que pode evoluir para manifestagdes clinicas graves, debilitantes e incapacitantes
e causar significativas repercussdes na vida das pessoas. Essa reflexdo visa também a dar
visibilidade ao tema e favorecer o acolhimento e abordagem dessas pessoas em situagao de
vulnerabilidade pelos servigos de saude.

O percurso metodoldgico

Foi realizada revisao da literatura no periodo de julho a agosto de 2018 sobre o tema “HTLV e
estigma”. O levantamento foi feito com base no cruzamento dos descritores “Estigma” e
“HTLV” utilizando os operadores “and” e “and not HIV” nas bases de dados PubMed,
LILACS, SciELO e Google Académico. A busca incluiu somente publicagdes de acesso
aberto, em portugués, inglé€s e espanhol, e ndo houve delimitagao de periodo de tempo. Foram
encontrados dois artigos no PubMed, dois no LILACS e nenhum no SciELO. No Google
Académico foram identificadas 654 publicacdes. Apds a leitura dos titulos e resumos, foram
excluidas as publicagdes que ndo faziam referéncia ao HTLV, aquelas cujo tema era o
HIV/HTLV-3, em que o HTLV aparecia somente nas referéncias bibliograficas e o estigma
era tratado como termo da botanica ou zoologia. Nessa primeira etapa, foi excluida a maioria
das publicagdes por ndo se enquadrarem no objeto de estudo, sendo recuperados apenas 20
trabalhos. Apds a exclusdo de duplicatas, 18 publicagdes foram analisadas e apds a leitura do
material, oito foram descartadas: duas por ndo estarem disponiveis na integra, cinco por nao
apresentarem relacdo direta entre HTLV e estigma e uma publicagdo por ndo explicitar a
metodologia da pesquisa. Foram entdo considerados para este estudo dez publicagdes Quadro
1.

Os trabalhos selecionados na revisdo da literatura ndo se dedicam exclusivamente a
discussdo do HTLV e estigma, porém referem-se ao estigma como um dos elementos
enfrentados pelos grupos estudados. O Quadro 1 mostra uma sintese dos estudos selecionados
e oQuadro 2 apresenta os principais temas identificados e conteudos discutidos. Nos
trabalhos analisados foram identificados sete temas principais relacionados a estigma:
sexualidade, transmissdo vertical, subjetividade, isolamento social, incapacidade fisica, saude
mental e invisibilidade da infecgao.

Quadro 1: Publicagodes selecionadas sobre HTLV e estigma em ordem cronologica.

Titulo Autores (tipo e Objetivo geral Método Sujeitos da Local do estudo
ano de pesquisa

publicacéo)
Awareness of Mother-to- Oni T, Avaliar a Dados coletados | Grupo de 40 | Domicilios e em
Child Transmission of Djossou F, conscientizagdo da em janeiro- mulheres com | centros médicos
Human T-Cell Lympho Joubert M, transmisséo do fevereiro/2004 |HTLV, menor em
tropic Virus (HTLV) Type Heraud JM HTLV através da com entrevista | de 55 anos de Maripasoula,
1 through Breastfeeding (artigo/2006) amamentacdo em por meio de idade aldeia isolada
in a Small Group of grupo de mulheres e questionario e no sudoeste da
HTLV-positive Women in examinar as politicas visitas Guiana Francesa
Maripasoula and para reduzir a domiciliares
Papaichton, French transmissao
Guiana 35

continua
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Titulo Autores (tipo Objetivo geral Método Sujeitos da Local do
e ano de pesquisa estudo
publicacdo)
Convivendo com o Orge G, Entender como Entrevistas semi- | Grupo de 57 Pacientes do
HTLV-I33 Travassos MJ, | individuos infectados dirigidas entre individuos Ambulatério
Bonfim T pelo HTLV-I novembro/2001 e | infectados Multidisciplinar
(artigo/2009) | percebem a infeccdo junho/2002; de HTLV
e suas consequéncias | analise tematica (HUPES/UFBA);
Salvador, Bahia,
Brasil
Disfungdo Erétil em Oliveira P, Determinar a Estudo de corte | 111 homens Pacientes do
Pacientes Infectados Castro NM, prevaléncia de transversal com Ambulatério
pelo HTLV-1 39 Tannus M, disfuncdo erétil em pacientes Multidisciplinar
Machado C, pacientes infectados positivos para de HTLV
Carvalho EC pelo HTLV-I e sua HTLV-I (exames (HUPES/UFBA),
(artigo/2009) associacéo com por ELISA e entre out. / 2003
sintomas de bexiga Western blot) e dez./ 2006;
hiperativa Salvador, Bahia,
Brasil
Impacto da Mielopatia Coutinho 1J, Descrever o dessem | Estudo descritivo | 73 pacientes | Pacientes acom
Associada ao HTLV/ Castro Filho penho nas atividades transversal. com panhados no
Paraparesia Espdstica BG, Lima J, didrias em pacientes Instrumentos TSP/HAM Centro Médico
Tropical (TSP/HAM) nas Castello C, infectados pelo HTLV | utilizados: Health de HTLV da
Atividades de Vida Eiter D, Grassi com PET/MAH e Assessment EBMSP;
Diaria (AVD) em MFR medir o impacto da Questionnaire e Salvador, Bahia,
Pacientes Infectados (artigo/2011) doenca sobre a Short- Form Brasil
pelo HTLV-1 41 qualidade de vida Health Survey
Living Invisible: HTLV- Zihlmann KF, Entender como Estudo qualitativo | Grupo de 13 | Ambulatério do
- Infected Persons and | Alvarenga AT, | mulheres e homens com observacéo pacientes Instituto de
the Lack of Care in Casseb J com HTLV-1 participante e sintométicos Doencas
Public Health 37 (artigo/2012) | vivenciam a doenga e entrevistas e Infecciosas
quais os problemas assintomatic Emilio Ribas;
existentes em seus 0S Sédo Paulo,
processos de salide Brasil
Vivéncia da Sexualidade: Rivemales Compreender o Estudo 74 pessoas | Ambulatério da
Representagdes Sociais MCC (tese de significado da quantitativo e de ambos o0s Unidade de
de Pessoas Soropositivas | doutorado/201 sexualidade para qualitativo SEX0S Infectologia
para o HTLV 32 3) homens e mulheres portadores | (HUPES/UFBA);
acometidos/as pelo de HTLV Salvador, Bahia,
HTLV Brasil
Metaandlisis sobre Alzate CAV, | Comparar a qualidade Revisdo Anélise de Anélise de 14
Calidad de Vida Higuita- de vida e doencas sistemética com trabalhos estudos que
Relacionada con la Gutiérrez LF, infecciosas na meta-andlise em 4 | publicados aplicaram a
Salud de Enfermedades Cardona-Arias | perspectiva da OMS bases de dados escala de
Infecciosas, 2002-2013 JA qualidade de
38 (artigo/2014) vida da OMS
em 2013
Vivéncia Sexual e Afetiva Paranhos Apreender sobre a Pesquisa 10 mulheres Estudo em
de Mulheres com RFB, Paiva sexualidade das qualitativa. Unidade de
Incontinéncia Urinaria MS, Carvalho mulheres com Entrevistas em Infectologia
Secunddria ao HTLV 40 ESS incontinéncia urinaria profundidade. (HUPES/ UFBA);
(artigo/2016) | secundéria ao HTLV Anélise de Salvador, Bahia,
conteddo Brasil
continua
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Titulo Autores (tipo Objetivo geral Método Sujeitos da Local do
e ano de pesquisa estudo
publicacdo)
Qualidade de Vida e Reuter L Avaliar a correlacdo | Estudo transversal | 91 portado Centro de
Depressdo em Pessoas (dissertacdo de | entre a presenca de de junho/2014 a res assinto HTLV da
Vivendo com HTLV-1 36 mestrado/ transtorno depressivo julho/2016. maticos, 54 | Escola Bahiana
2016) e a qualidade de vida Utilizacdo de pacientes de Medicina e
em pessoas com questionarios com PET/ Saude Publica;
HTLV-1 padronizados da MAH e 26 | Salvador, Bahia,
OMS nao Brasil
infectados
Sentimentos de Mulheres | Teixeira MA, Conhecer os Pesquisa 134 Pacientes
Soropositivas Acerca da Paiva MS, sentimentos de qualitativa, mulheres atendidas em
Ndo Amamentagdo 34 Couto PLS, mulheres utilizagéo de Centros de
Oliveira JF, soropositivas para o | survey descritivo Referéncias para
Wolter RMCP | HIV e HTLV sobre a e dindmica IST/aids e
(artigo/2017) ndo amamentacgéo interativa HTLV;
Salvador, Bahia,
Brasil
Conclusao

HUPES/UFBA: Hospital Universitario Professor Edgard Santos/Universidade Federal da Bahia;
IST: infecgdes sexualmente transmissiveis; OMS: Organizacdo Mundial da Satde; PET/MAH: paraparesia
espastica tropical/mielopatia associada ao HTLV-1.

Fonte: elaboragdo propria

Estigma como construcao social

Erving Goftman " foi o pioneiro na discussdo tedrica sobre estigma, publicando os primeiros
trabalhos na década de 1960. Para o autor, o estigma ¢ definido como cicatriz, sinal
vergonhoso, e diz respeito a um atributo negativo, profundamente depreciativo ou uma
identidade deteriorada. E formado com base na incongruéncia do esteredtipo do que seria
“perfeito” ou “normal” com os atributos diferentes deste padrdo imposto por determinada
sociedade, numa linguagem de relagdes e ndo de atributos em si.

Cabe ressaltar que, ao longo do tempo, houve mudancas na abordagem do estigma.
Enquanto Goffman enfocava o plano individual e interpessoal ao discutir o fendmeno, uma
segunda onda de autores surgiu e novas leituras foram feitas sobre o tema, especialmente a
partir do advento do HIV/aids, na perspectiva do campo dos direitos humanos e da satde.
Esses autores tratam o estigma, suas sinergias e demais implicagdes, tais como discriminagao
e preconceito, como processos estruturantes das desigualdades de classe, raga-etnia, género,
baseados na sexualidade, no territorio onde moram e na religidao '>'3415161218,
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Quadro 2: Principais temas ¢ conteudos identificados nas publicagdes selecionadas sobre HTLV e

estigma.

Temas Publicacoes Conteudos

Sexualidade Rivemales 32 (2013); Reuter 36 (2016); Julgamento moral frente a doenga

Coutinho et al. 41 (2011); Orge et al. 33 transmitida pelo sexo e os sentimentos
(2009); Paranhos et al. 40 (2016) de vergonha e culpa; associagdo do
HTLV com HIV
Transmissio Teixeira et al. 34 (2017) O ato de ndo amamentar frente ao
vertical diagnostico da infecgdo e ao sigilo;
sentimento de tristeza e culpa
Reuter 36 (2016); Oni et al. 35 (2006) Estigma social devido a transmissdo
vertical
Subjetividade Orge et al. 33 (2009) Autojulgamento, culpa e vergonha;

doenga como castigo e como metafora
Autoestigma e autojulgamento

Rivemales 32 (2013)

Isolamento social Rivemales 32 (2013); Coutinho et al. 41
(2011); Zihlmann et al. 37 (2012); Reuter 36

(2016); Paranhos et al. 40 (2016)

Silenciamento e encobrimento;
ocultamento do diagnostico, exclusdo
social e morte social

Alzate et al. 38 (2014); Oliveira et al. 39
(2009); Paranhos et al. 40 (2016), Coutinho
et al. 41 (2011)

Incapacidade fisica Limitagdes devido ao desenvolvimento
da doenga e o estigma frente as

sequelas e manifestagdes clinicas

Satide mental Reuter 36 (2016) Depressdo e qualidade de vida

Invisibilidade da
infeccao

Oni et al. 35 (2006); Rivemales 32 (2013);
Zihlmann et al. 37 (2012); Santos et al. 42
(2017)

Desconhecimento da populagdo e de
profissionais de saude sobre 0 HTLV

Fonte: elaboragéo propria.

Um elemento que acompanha o estigma € o preconceito. Tanto estigma quanto preconceito
referem-se a atributos negativos adotados por alguns em relagdo a terceiros que nao se
“enquadram” nas normas estabelecidas socialmente, fruto do estranhamento inicial que
acarreta uma série de percepgdes negativas e equivocadas. O conceito de estigma tem sido
mais utilizado em referéncia a enfermidades, deficiéncias ou desvios de comportamento e
preconceito em relacdo a etnia e raca. Ambos guardam semelhangas quando descrevem
situacdes de exploracdo, dominagdo e afirmacao da norma social **.

O mesmo atributo que estigmatiza alguém confere normalidade a outro. Os “normais”
elaboram uma ideologia para explicar a inferioridade de determinadas pessoas com
esteredtipos que traduzem a pessoa por inteiro, como, por exemplo: cracudo, maconheiro,
aidético, aleijado, leproso, maluco, bicha, dentre outros termos pejorativos. Nesse sentido,
segundo Godoi & Garrafa ©°, ocorre a desumaniza¢do do individuo estigmatizado, cuja
identidade passa a ser definida pelo proprio estigma. Segundo Link & Phelan %, o estigma
implica uma informacao social que transmite signos ou rotulos, para despertar a atengdo sobre
uma degradante identidade que quebra a norma socialmente aceita.

Para Parker & Aggleton?, o estigma ¢ influenciado pelo contexto social e sua
compreensao ¢ fundamental para a elaboragdo de a¢des para combaté-lo e reduzir seus efeitos.
Os autores também ressaltam que o estigma reforga as desigualdades sociais e estruturais,
além de acentuar as diferengas entre os “normais” e “anormais”. Segundo os autores, 0
estigma transforma a diferenca em desigualdade e ¢ empregado por atores sociais que
defendem sua posigao hierarquica de dominagao.

A estigmatizag¢do ¢ um processo social produtor de discursos, habitos e estruturas que
o sustentam e a discriminacdo € um processo que materializa relacdes de poder,
particularmente nas relacdes de gé€nero, sexualidade, classe e raca. Nesse sentido, o estigma
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acentua a rotulagcdo, categorizagao e rejei¢ao social. Os motivos porque as sociedades
estigmatizam certos grupos podem variar, mas geralmente baseiam-se em relacdes de
dominagdo e controle social. Logo, o estigma ¢ usado para produzir e reproduzir desigualdade
social e manter a ordem social “.

Viérios estudos apontam que o estigma pode afetar negativamente as condigdes de vida
e saude dos individuos, como redu¢do da autoestima, perda de identidade e desesperanca %,
isolamento e rejei¢do de intervengdo profissional 2, dificuldade de acesso e utilizagdo de
servigos .

Felicissimo et al. %, com base em revisdo da literatura sobre a relacdo entre estigma
internalizado e autoestima, argumentam que a internalizacao do estigma pode repercutir em
efeitos danosos acentuados e o individuo pode antecipar sua desvalorizagdo e discriminagao,
sem que estas ocorram efetivamente. Os autores também indicam que a internalizacao do
estigma conduz a diminui¢do da autoestima com efeitos duradouros, e deteriora as relagdes
sociais, impulsiona o isolamento social e desencoraja a busca por tratamento especializado.
Nesse caso, o estigma pode ser um dos motivos para a ndo adesdo ao tratamento de satde.

De acordo com Corrigan et al. %, ha o estigma publico e o autoestigma. O estigma
publico ¢ a percep¢do que a sociedade possui de um determinado individuo que apresenta
caracteristicas diferentes das normas socialmente aceitas. O estigma internalizado ou
autoestigma ocorre quando o individuo se apropria e se identifica com a sua posi¢cdo de
estigmatizado. O processo de internalizacdo do estigma repercute em diminui¢do de
autoestima, sentimento de descrédito, vergonha, culpa e autorreprovacao .

Retomando Goffman !, individuos considerados anormais, diferentes, marginalizados
ou inferiores pela sociedade, por deformagdes fisicas, psiquicas ou de caracter, lutam
constantemente para construir uma identidade social. O autor faz referéncias sobre o controle
da informacdo que um sujeito estigmatizado procura fazer sobre si proprio e caracteriza o
individuo estigmatizado em desacreditado e desacreditavel, sinalizando estratégias que os
estigmatizados empregam para lidar com a rejeigao alheia e a complexidade de informacgdes
que projetam nos outros. O desacreditado possui caracteristicas discrepantes visiveis aos
“normais”. Ja o desacreditavel também possui caracteristicas distintas, mas nem sempre
imediatamente conhecidas e percebidas por terceiros. Nesse caso, ocorre a manipula¢do da
informacao, seja acobertando ou encobrindo um defeito, de modo a tornar menos perceptivel
o elemento estigmatizador.

Hiv/aids como referéncia na discussao do estigma

Muito se discutiu a questdo do estigma relacionado a distirbios mentais e, com a epidemia da
aids a partir da década de 1980, passou-se a discutir o estigma relacionado ao virus e suas
consequéncias 2. Richard Parker, um dos principais autores a discutir o estigma e suas
repercussdoes em relacdo ao HIV e a aids, propos ir além do conceito de Goffman que o
definiu como uma marca. Parker problematizou o estigma como um processo social
relacionado a questdes como poder, dominagao e desigualdades sociais **'. O autor reconhece
que nos ultimos anos, estudos sobre estigma e preconceito, conceituados como movimentos
semelhantes, t€ém contribuido para o entendimento das consequéncias na satde de sujeitos que
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ocupam este cenario . Especialmente em relacdo ao HIV, procurou entender como alguns
sujeitos e grupos passam a ser excluidos socialmente e quais forgas reforcam esta explicagdo.

Parker & Aggleton 2 ressaltam que o estigma relacionado ao HIV e aids ndo opera
exclusivamente em relagdo a esta morbidade, mas em relagdo as formas preexistentes de
estigmatizagao e exclusdo. Reiteram que a epidemia da aids reforgou o estigma de grupos que
j& eram estigmatizados por seus comportamentos considerados desvirtuantes, como
homossexuais, usuarios de drogas injetdveis e profissionais do sexo. Os autores citam
Jonathan Man quando se dirigiu a Assembleia Geral das Na¢des Unidas em 1987 discursando
sobre as trés epidemias da aids: a primeira, no periodo em que a infec¢ao pelo HIV ocorria de
forma silenciosa; a segunda, com o adoecimento e inumeros 6bitos; e a terceira, referindo-se a
reacgao social, com estabelecimento de estigma, discriminacao e negagao.

A questao do estigma frente ao HIV/aids continua sendo um problema global, apesar
de avancos na darea farmacoldgica possibilitando tratamentos eficazes e sobrevida dos
soropositivos. Os autores admitem que a “complexidade do virus” impediu até agora a
descoberta de farmacos que possam levar a cura, porém ressaltam que a “complexidade de
forcas sociais” envolvidas na producao e reproducao do estigma em relagdo ao HIV e a aids ¢
muito maior 2. Argumentam que somente seria possivel avancar na luta contra o estigma em
relagdo ao HIV/aids desenvolvendo agdes voltadas para a mobilizacao social de resisténcia
contra esses processos de preconceito e discriminagao.

Monteiro & Villela *® organizaram uma importante coletanea sobre o tema
discriminacao, estigma e aids. As autoras destacam que a produgao brasileira sobre estigma e
aids no Brasil é pouco expressiva, com predominio de estudos que apresentam o estigma
baseado na ideia de Goffman como marca individual, em vez de associar o estigma a
processos sociais de produ¢do de desigualdades. Ressaltam que o estigma afeta negativamente
as condicdes de vida e acesso a saude, acentuando a vulnerabilidade de grupos historicamente
discriminados por género, raga, cor, diversidade sexual e portadores de determinadas doencas.
Problematizam a importancia de compreender estigma e HIV/aids relacionados ao conceito de
violéncia estrutural proposto por Parker 2.

\

Monteiro et al. ' reforcam que, apesar de avancos cientificos quanto a terapia
medicamentosa e mobilizagdo social para o enfrentamento da doenca com a criagdo de
organizagdes ndo governamentais, o estigma e a discriminagao relacionados com a aids ainda
permanecem, apoiados em esteredtipos negativos associados a moral. Villela &
Monteiro * também abordam o estigma ao fazer reflexdes sobre prostituicao, aborto e HIV
entre mulheres. Ressaltam que o estigma e HIV refletem a conexdo entre pessoas
discriminadas historicamente como homossexuais, prostitutas e usuarios de drogas e as
normas sociais pré-estabelecidas. Chamam atencdo para a invisibilidade da desigualdade de
género ¢ que a “feminizacdo” da epidemia foi alvo de preocupacdo somente quando se
observou que a epidemia crescia em mulheres ndo prostitutas, reforgando o estigma em
pessoas que fazem sexo por dinheiro. Também apontam que o enfrentamento do estigma
relacionado ao HIV implica mudangas estruturais e intervengdes culturais.

Brown et al. ”, em um trabalho sobre intervencdo para reduzir o estigma pelo
HIV/aids, citam a associagdo negativa entre o estigma da aids e grupos socialmente
marginalizados, e destacam que o estigma afeta negativamente comportamentos preventivos
como busca de diagnostico e tratamento.

Ao atribuir um significado moral a uma determinada doenca, esta ¢ ressignificada e,
conforme Sontag %, a doencga torna-se metafora. A autora investigou os significados atribuidos
a algumas doencas, em especial ao cancer e a aids, com o objetivo de desmistificar a culpa
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atribuida aos individuos que sdo acometidos. Essas metaforas potencializam o sofrimento do
enfermo que, além da dor ocasionada pela doenga, precisa também suportar a dor emocional
do estigma.

Zucchi et al. ? analisam a literatura sobre estigma e discriminagdo relacionados ao
HIV/aids no Brasil e concluem que estes estudos ndo propdem mitigar o estigma e a
discriminacdo, mas sugerem acgdes voltadas para a prevenc¢do (uso de preservativos, acesso a
atencao a saude integral) ou referem-se ao adoecimento por aids (estigmatizagao e violagao de
direitos sexuais e reprodutivos, isolamento e sofrimento mental). Os autores sinalizam que
ndo foram encontrados textos sobre intervengdes psicossociais ou psicoeducativas para a
reducdo de estigma na primeira década da epidemia, apesar de organizagdes de atividades de
mobilizagdo social em solidariedade a soropositivos para o HIV, como assinalado por
Parker °, Berkman et al. ** ¢ Galvao *. A maior parte das intervengdes citadas na literatura
internacional ocupa-se em estratégias para o aumento da tolerancia na convivéncia com
sujeitos vivendo com HIV/aids.

O que diz a literatura analisada sobre estigma e HTLV

Observa-se que o tema estigma ¢ HTLV ainda é pouco discutido nas literaturas nacional e
internacional. Isso pode ser parcialmente explicado pela restricdo ao uso dos descritores
HTLV e estigma na busca, pela falta de reconhecimento desta IST como doenca
negligenciada, pela distribuicio do virus em algumas regides endémicas na Africa
Subsaariana, Japao, América do Sul, América Central e Caribe e Asia, e maior prevaléncia em
populagdes especificas (negros, amarelos e indigenas) °.

Do total de dez estudos selecionados, destacamos trés publicagdes que discutem o
estigma enfrentado pelos grupos estudados: a tese de Maria Rivemales sobre a sexualidade
para homens e mulheres acometidos pelo HTLV e dedica um capitulo sobre o estigma
associado a infecc¢do **; o artigo de Orge et al. ** que, em referéncia a questdo subjetiva da
infeccao pelo HTLV, enumeram os elementos mais recorrentes associados ao estigma, dentre
os quais discriminacdo, culpa e vergonha; e o artigo de Teixeira et al. * que discute os
sentimentos de mulheres soropositivas para o HIV e HTLV acerca da ndo amamentagao, e traz
importantes consideracgdes a respeito do estigma enfrentado por estas mulheres.

Rivemales 2, desenvolvendo consideragcdes sobre vivéncias de estigma associado ao
HTLYV, afirma que as pessoas acometidas pelo HTLV experimentam e sofrem o estigma, seja
por parte dos membros da familia, parceiro sexual ou amigos, seja por si mesma
(autoestigma). Argumenta sobre o peso moral imputado a doengas de transmissdao sexual, o
constrangimento por parte do infectado e a conotacdo de comportamento desviante que
deprecia o sujeito que a tem. A autora ressalta o julgamento que as pessoas estigmatizadas
fazem de si mesmas e da similaridade semantica do HTLV com o HIV, o que poderia
ocasionar confusdo aqueles para quem a soropositividade fosse revelada. Também faz
referéncia ao sentimento de pacientes infectados quanto a desaprovagao do outro em relagdo a
vivéncia afetivo-sexual anterior a infecgdo; ao julgamento moral de serem rotulados como
promiscuos; e por se sentirem feridos, envergonhados e culpados devido a terem contraido o
HTLV.

Rivemales menciona o silenciamento quanto a condig¢@o soroldgica como alternativa
das pessoas vivendo com HTLV para se protegerem do olhar e julgamento alheios, € ao
mesmo tempo confirmar status de normalidade em relacdo as pessoas que os rodeiam.
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Portadores sintomaticos estdo sujeitos ao olhar publico, avaliagdao e julgamento frente a sua
condicdo de saude. O medo da possibilidade de exclusdo social devido a condicdo soroldgica
leva os pacientes muitas vezes a dissimular sobre a infec¢do ou a falar sobre outro
diagnostico, omitindo o HTLV. A autora ressalta que o encobrimento ou ocultamento da
condig¢do soroldgica ¢ reflexo do receio de sofrer preconceito e discriminagao, e também uma
estratégia de protecdo da difusdo de imagem negativa. Nessa situagdo, pacientes se
autoavaliam negativamente, antecipando o tipo de avaliacao e julgamento do olhar publico. A
autora aponta o isolamento social como outra estratégia elaborada para o enfrentamento do
estigma, ao esconder sinais e sintomas visando a afastar a possibilidade de presenciar
situacdes estigmatizantes. Por fim, refere & morte social enfrentada pelos portadores do virus
que se deparam com perda de afetividade de familiares e amigos 2.

Orge et al. * identificam, dentre os temas recorrentes no discurso dos pacientes
infectados pelo HTLV, o medo da doenga como castigo, a discriminagdo e sentimentos de
tristeza, culpa e raiva. Destacam os significados atribuidos socialmente a determinada doenca
e o significado pessoal que o proprio infectado atribui. Referem que algumas doengas se
apresentam como metaforas, pois estdo atreladas a simbolismos e, neste caso, mesmo sem ter
sofrido ato discriminatorio, o portador pode sentir-se estigmatizado, em decorréncia dos
proprios esteredtipos acerca da doenga, seja por sua forma de transmissdo por via sexual, seja
pela associacao ao HIV.

Teixeira et al. 3, buscando conhecer os sentimentos de mulheres infectadas pelo HIV e
HTLV quanto a ndo amamentaco, sinalizam conflitos e sentimentos de tristeza, medo, raiva e
culpa diante da situagdo, permeados pela representacdo simbolica da amamentagdo como
relacdo de amor entre mae e filho e também com a informagdo difundida pela midia como o
melhor alimento para o bebé. Os autores ressaltam a importancia de esclarecimento sobre a
transmissdo de doencas pelo aleitamento materno de parturientes infectadas e a possiblidade
de prevengdo. Oni et al. *, em pesquisa sobre a transmissdo vertical do HTLV atr