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Este trabalho expressa minha profunda solidariedade
para com a populacgdo negligenciada do Brasil.
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RESUMO

ROLAND, Débora da Silva. Estudo comparativo entre Aids e Doencas Negligenciadas:
arranjos institucionais, direitos humanos e desenvolvimento. Tese (Doutorado em Politicas
Publicas, Estratégias e Desenvolvimento). Instituto de Economia, Universidade Federal do Rio
de Janeiro, Rio de Janeiro, 2016.

O presente estudo mostra um quadro comparativo do enfrentamento da Aids e das
doencas negligenciadas no Brasil sob a ética dos direitos humanos, de modo a compreender sua
influéncia nos arranjos institucionais organizados no pais e no desenvolvimento. Optou-se por
uma pesquisa bibliogréfica que demandou inicialmente o desenvolvimento de um aporte tedrico
sobre direitos humanos, Estado desenvolvimentista, salde e arranjos institucionais para
viabilizar as reflexdes sobre 0s arranjos institucionais construidos no pais em quatro dimensdes
distintas: a formacdo da burocracia brasileira para o combate aos agravos, 0s marcos
normativos, 0s grupos de interesse e sua atuacdo, e 0 acesso a medicamentos. Produziu-se
também um painel sobre as doencas em estudo considerando dados historicos, a agenda
prescrita e 0 impacto socioecondmico causado por elas para permitir a analise dos arranjos
institucionais no combate as enfermidades estudadas. Nao obstante as doencas negligenciadas
serem ha muito conhecidas, enquanto a Aids surgiu no cenario mundial na década de 1970,
apresentam certas aproximacGes como também distin¢cdes que ficaram evidentes no estudo
exploratério. Ambas demandam altos investimentos em P&D, constituem impacto econémico
significativo especialmente nos paises em desenvolvimento, s&o fontes em maior ou menor grau
de discriminacdo e rejeicdo nas comunidades, e demandam arranjos institucionais especificos
para seu enfrentamento. O combate a Aids contou com ampla e influente participacdo de
ativistas gays que conformaram estes arranjos, desenvolvidos a partir de uma moldura de
direitos humanos garantindo solu¢es adequadas em salde e promotoras da cidadania. As
doencas negligenciadas ndo tiveram a mesma sorte. Assim, urge a constru¢do de um quadro
explicito de direitos humanos para estes agravos de modo a caracterizar politicas de saude

inclusivas, participativas e de aprimoramento da cidadania.

Palavras-chaves: Aids, doencas negligenciadas, direitos humanos, arranjos institucionais.



ABSTRACT

ROLAND, Débora da Silva. Comparative study between Aids and neglected diseases:
institutional arrangements, human rights and development. PhD. Thesis (PhD in Public
Policies, Strategies and Development) - Institute of Economics, Federal University of Rio de
Janeiro, Rio de Janeiro, 2016.

This study shows a comparative table of the battle against AIDS and neglected
diseases in Brazil from the perspective of human rights, in order to understand their influence
on institutional arrangements organized in the country and in development. We opted for a
literature search that initially demanded the development of a theoretical framework on human
rights, developmental state, health and institutional arrangements to facilitate the discussions
on the institutional arrangements built in the country in four different dimensions: the formation
of Brazilian bureaucracy for combating diseases, the regulatory frameworks, interest groups
and its operations and access to medicines. It also produced a panel on the diseases under study
considering historical data, the prescribed agenda and the socioeconomic impact caused by
them to enable analysis of the institutional arrangements in the fight against diseases studied.
Despite the neglected diseases are long known as AIDS emerged on the world stage in the
seventies, have certain approaches as well as distinctions were evident in the exploratory study.
Both require high investments in R & D, constitute significant economic impact especially in
developing countries, are sources to a greater or lesser degree of discrimination and rejection
in the communities, and require specific institutional arrangements for its confrontation. The
fight against AIDS had broad and influential participation of gay activists that formed these
arrangements, developed from a human rights framework ensuring appropriate solutions in
health and promoting citizenship. Neglected diseases were not so lucky. Thus, it is urgent to
build an explicit framework of human rights for these diseases in order to characterize inclusive

health policies, participatory and enhancement of citizenship.

Keywords: AIDS, neglected diseases, human rights, institutional arrangements.
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INTRODUCAO

O exame preliminar do combate a Aids e as doencas negligenciadas revela
discrepancias no investimento dedicado ao combate as doencas; niveis distintos de mobilizacdo
social; impacto social e econdmico diferenciados; atencédo e tratamento historicamente diversos
para as doengas. Além disso, o aparecimento da Aids no final do século XX contrasta com a
existéncia das doencas negligenciadas desde a Antiguidade, o0 que constituiu mais um motivo
para justificar o exame comparativo entre os agravos. A comparacdo permitiria ndo so
diferenciar as formas de enfrentamento das enfermidades como também compreendé-las no
ambito do tema proposto, qual seja, o0 estudo dos arranjos institucionais das politicas de combate
a Aids e as doencas negligenciadas, a partir de uma abordagem de direitos humanos.

Diante do novo entendimento da importancia da salde para o desenvolvimento, 0s
direitos humanos, que ja atribuiam valoragdo e legitimacdo para o agir estatal, assumem um
papel distintivo que orienta a obtencdo de metas e objetivos das politicas publicas em salde.
Assim, o objetivo principal da tese é comparar, a luz dos direitos humanos, 0s arranjos
institucionais do combate as doencas negligenciadas e a Aids no Brasil, considerando também
a relacdo entre salde e desenvolvimento. Em auxilio a consecucdo desse objetivo, foram

tracados trés objetivos especificos:

e Estudar o impacto socioecondmico da Aids e das doengas negligenciadas para evidenciar

a relacdo destas doencgas com o desenvolvimento;

e Examinar as questdes de direitos humanos que envolvem a salde e que exercem influéncia

na construcdo das respostas politicas;

e Analisar os obstadculos que conformam o combate aos agravos em estudo e suas

consequéncias para a formulagédo e implementacgéo das politicas adequadas.

Com estes objetivos tracados e sob a lente dos direitos humanos, o estudo
comparativo vai buscar compreender e responder a questdo norteadora que aqui subjaz: qual a
contribuicdo dos direitos humanos nos arranjos institucionais dos programas de combate a Aids

e as doencas negligenciadas no Brasil?
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A pertinéncia da questdo repousa especialmente sobre o fato de que os direitos
humanos se revelaram verdadeiro paradigma, ndo s6 para as ciéncias juridicas como para as
ciéncias em geral, seja porque confere legitimidade as acOes publicas e privadas, constitui
ferramenta que alicerca as praticas de organismos estatais e privados, ou ainda porque
desempenha papel de controle ao estabelecer o pardmetro inicial e os limites para as atividades
do Estado.

As concepgdes sobre os direitos humanos foram se desenvolvendo ao longo do
tempo, constituindo uma “classe variavel”, (BOBBIO, 2004, p. 18) em processo continuo de
modificacdo, em razdo das demandas sociais, dos interesses, das classes no poder e do
desenvolvimento técnico-cientifico. Sendo assim, a hipotese a ser testada no estudo aponta para
a influéncia crescente dos direitos humanos nos arranjos institucionais promovidos para o
combate a Aids e as doencas negligenciadas no Brasil, que incorporaram progressivamente
matizes de direitos humanos e desenvolvimento.

A influéncia progressiva dos direitos humanos inegavelmente possui como marco
no Brasil a promulgacdo da Constituicdo de 1988, documento que exprime a vontade
democratica do povo brasileiro e que traz um farto elenco de direitos fundamentais, alicer¢ados
por um Estado Democréatico de Direito. Este, por sua vez, encontra seu fundamento na
soberania, cidadania, dignidade da pessoa humana, nos valores sociais do trabalho e da livre
iniciativa, e no pluralismo politico, conforme dispde o artigo 1° da Carta. Acrescente-se ainda
que a participacdo da sociedade por meio de organizagdes civis que lutam pelos direitos de
individuos que estiveram a margem das sociedades e ignorados pelas politicas governamentais,
parece ter sido decisivo para o fortalecimento dos direitos humanos. Por fim, a triade de
documentos internacionais que formam a Carta Internacional dos Direitos Humanos, como
marco paradigmatico internacional, certamente pode ser considerada como um forte indicativo
da crescente influéncia dos direitos humanos, prestigiando as politicas publicas da saude e do
combate a pobreza.

A relevancia da pesquisa pode ser demonstrada por evidéncias a seguir explicitadas.
O trabalho parte da constatacdo de que o enfrentamento da Aids € uma histéria de sucesso.
Detectada no inicio da década de 1980, o combate a Aids recebeu atencdo da elite social do
Brasil e do mundo, mereceu uma busca frenética para se conhecer o agente etioldgico, e foi 0
ponto de partida para a criacdo e consequente participacdo de ONGs na luta pelos direitos dos
soropositivos. Como resultado de todos esses esforcos surge a terapia antirretroviral, trazendo
alento para os doentes.
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A OMS recomendou, no Relatério Changing History, (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2004) a ampliacao da terapia em razéo dos efeitos positivos na morbidade
e mortalidade da doenca, e apontou o sucesso da terapia antirretroviral do Brasil, afirmando que
foi o primeiro pais em desenvolvimento a utilizar a terapia em larga escala com um programa
de distribuicéo universal, levando a uma reducéo da taxa de morbidade e mortalidade entre 50-
70%. Em dezembro de 2014, a OMS registrou que 14,9 milhdes de pessoas receberam
tratamento com antirretrovirais, e 1,2 milhdes de pessoas foram a 6bito. (WHO, [s.d.])

O sucesso do combate a Aids contrasta com a situacdo das doencas negligenciadas
que ndo mereceram igual atencdo ao longo do tempo. Sabe-se que as doengas negligenciadas
sdo responsaveis por 11,4% da carga global de doencas, mas apenas 21 dos 1566 novos
medicamentos registrados entre 1975 e 2004, representando 1,3% do total, foram
especificamente desenvolvidos para o atendimento dessas doengas. No mesmo periodo, 1535
medicamentos foram registrados para outras doencas. (DNDI, 2013) Sobre o financiamento
mundial de inovagdo para as doencas negligenciadas, 0 DNDi relata “que menos de 5% deste
financiamento foram investidos no grupo de doencas extremamente negligenciadas, [...] ainda
que mais de 500 milhdes de pessoas sejam ameacgadas por estas trés doengas parasitarias”.
(DNDI, 2013)

Certamente este quadro se deve ao fato de que as doencas negligenciadas, por
envolverem populacdes pobres e carentes, ndo geram o lucro esperado pela inddstria
farmacéutica. Assim, serd a partir de dados como esses e de outros que serdo mostrados na
pesquisa, e das licbes que o combate a Aids podem oferecer, é que se vai desenvolver o exame
comparativo das doencas, promovendo e estimulando a busca por novos caminhos para o
enfrentamento das doencas negligenciadas em consonancia com a realizacdo dos direitos
humanos.

Justifica-se assim, o cotejo institucional do enfrentamento da Aids e das doencas
negligenciadas sob a dtica dos direitos humanos, o que tem sido feito timidamente, em estudos
esparsos, especialmente em relacdo as doencas negligenciadas, cujo combate hoje esta atrelado
ao combate a pobreza. O estudo comparativo certamente produzird conhecimentos mais
precisos que poderdo contribuir para o aprimoramento das politicas publicas da saide em
consonancia com os direitos humanos.

Quanto aos procedimentos metodologicos salienta-se, desde ja, tratar-se de
pesquisa exploratéria, porque tem como objetivo expor uma visdo geral dos arranjos
institucionais para o combate & Aids e as doencas negligenciadas, aléem de apresentar notas de

carater explicativo na medida em que objetiva examinar como o direito a saude e a dignidade
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humana atuam nos arranjos institucionais e no desenvolvimento das politicas publicas da salde.
A pesquisa vai analisar a relacdo entre saude e desenvolvimento, o que denota também sua
natureza qualitativa. E uma pesquisa bibliografica e documental, envolvendo obras de
prestigiados pesquisadores da atualidade, decisdes judiciais, e informacbes captadas de
documentos produzidos por organismos nacionais e internacionais.

Na revisao da literatura sobre as doengas negligenciadas e a Aids serdo pesquisados
os termos ‘“doencas negligenciadas”, “Aids”, “satde” e “desenvolvimento”, juntos ou
separadamente, destacando-se as bases de dados Public Library of Science (PLOS)
especificamente PLOs Neglected Disease e PLOs Medicine, Google Académico e o periddico
The Lancet Global Health. No intuito de se evidenciar as préaticas e o financiamento para o
combate a Aids e as doencas negligenciadas serdo colhidos dados de documentos e relatorios
editados pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS), Drugs for Negleted Diseases iniciative
(DNDi), Fundagdo Oswaldo Cruz (Fiocruz) e pelo Ministério da Salde do Brasil, e outros
organismos atuantes.

A revisdo da literatura que se propde a conhecer o estado da arte sobre direitos
humanos, o direito a saude e desenvolvimento, buscara as principais produc6es académicas do
setor no Brasil e no mundo, a partir dos termos “direitos humanos”, “saude”,
“desenvolvimento”, “Estado desenvolvimentista”, juntos ou separadamente, em bases de dados
como Jstor, SSRN, Scopus, ScienceDirect, SCIELO, entre outros. Quanto a analise dos arranjos
institucionais da Aids e das doencas negligenciadas, a pesquisa consultard as principais
referéncias académicas da area, além de dados disponibilizados pelos Ministério da Saude e
Ministério da Ciéncia, Tecnologia e Inovacéo.

O trabalho esta dividido em trés partes. A primeira parte da pesquisa é dedicada ao
estudo dos aspectos tedricos dos direitos humanos, especialmente sua afirmac&o historica desde
a antiguidade até sua positivacdo em importantes documentos internacionais. O trabalho
tambem se propde a discutir os fundamentos e fungdes dos direitos humanos, buscando para
tanto a discutida e pertinente perspectiva de Niklas Luhmann, bem como a repercussdo dos
direitos humanos sobre a saude, notoriamente concebida também como um direito humano.

Como a saude é um direito de todos e um dever do Estado, conforme previsto na
Constituicdo da Republica de 1988, a abordagem considerada essencial para o trabalho foi
aquela desenvolvida por Peter Evans com a contribuicdo de Amartya Sen, que concebe, em uma
série de estudos sobre Estado desenvolvimentista no seculo XXI, um Estado aprimorador de
capacidades e fornecedor de bens coletivos, viabilizado por uma estrutura democratica

deliberativa. Para encerrar esta primeira parte, e tendo em mente o objetivo principal da
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pesquisa, foi necessario realizar um exame conceitual sobre arranjos institucionais, tendo a
frente o pensamento de Douglass North e seu célebre conceito de institui¢des como “regras do
jogo”. Como consequéncia, o trabalho seguiu para uma analise da arquitetura institucional da
salde no Brasil, de forma a possibilitar a compreensdo da primeira secdo da ultima parte do
trabalho.

A segunda parte consiste em um painel sobre doencas negligenciadas e Aids, onde
se destaca a agenda das enfermidades em estudo, apresentada sob trés angulos: estratégias,
financiamento e medicamentos. Dessa forma, foi possivel averiguar as principais
determinac6es da Organizacdo Mundial da Salde, a presenca de organismos financiadores, em
especial o Banco Mundial, e as dificuldades de P&D, notadamente dos paises em
desenvolvimento. Por fim, foi considerado primordial um exame do impacto socioecondmico
causado pelos agravos, de modo a mostrar a face mais cruel das doencas e, muitas vezes,
ignorada pelos indicadores das principais organizagoes, pelos Estados e pela sociedade em
geral.

A terceira e Ultima parte é dedicada ao estudo dos arranjos institucionais de combate
a Aids e as doencas negligenciadas no Brasil, considerando cinco dimensdes: a formacéo da
burocracia brasileira da satde, 0s marcos normativos, a relagdo publico-privada, a participacéo
dos grupos de interesse e 0 acesso a medicamentos. As dimensdes foram escolhidas porque
entendidas como elementos essenciais e de grande influéncia para a formulagdo e
implementacdo das politicas pablicas em saude, em especial aquelas desenhadas para o

enfrentamento da Aids e das doencas negligenciadas.
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1 SAUDE E DIREITOS HUMANOS: UMA MOLDURA DESENVOLVIMENTISTA

1.1 DIREITOS HUMANOS E SAUDE

O desenvolvimento do pensamento juridico conheceu pensadores notaveis,
momentos de tensdo e conflito, palavras de esperanca e coeréncia. Produziram-se obras
singulares e inovadoras, obras marcadas por revolucdes, pelo desespero, por ideais longinquos,
mas certamente todas representam em maior ou menor dimens&o contribui¢cdes que ajudaram a
pavimentar e sedimentar a concepcéo de direitos humanos. Os direitos humanos na atualidade
sdo assim, o0 somatdrio de toda essa corrida dos homens em busca da construcéo de sua propria
humanidade e de seu lugar e propdsito no mundo.

Falar de direitos humanos nos dias de hoje tornou-se trivial, quase lugar comum,
uma expressao intuitiva, mas que se engatilha quando os individuos se deparam com o que Ihes
causa indignac&o, repugnancia ou aversio, acreditando haver uma violag&o. E também utilizada
com certo desdém e ironia para se referir aqueles que, em determinada circunstancia,
supostamente ndo seriam merecedores de qualquer direito ou beneficio por parte da sociedade.
Com tantas ambiguidades, no entanto, refletir sobre direitos humanos traz enormes desafios
porque perpassa por diversas correntes de pensamento desenvolvidas por pensadores, filésofos,
socidlogos, juristas e cientistas em geral ao longo dos séculos. Assim, longe de ser banal,
estudar direitos humanos nos remete a nGs mesmos, aos N0ssos sentimentos, aos N0ssos valores

e cultura, a nossa humanidade. Enfim, ao dasein, o ser-ai-no-mundo formulado por Heidegger.

Compreender o desenvolvimento da nocéo de direitos humanos significa perceber
as ideias norteadoras da fundacdo do sistema juridico, sobretudo quando se refere ao seu apelo
aincluséo generalizada dos homens na sociedade. Nesse espaco de pesquisa 0 escor¢o historico-
deontologico do conceito e fundamento dos direitos humanos tem como proposito, além
daqueles ja citados, iluminar as funcbes que esses direitos desempenharam no passado,
desempenham na atualidade, e se, afinal, atuam verdadeiramente como instrumento dessa
inclusdo social, aspecto fundamental para o estudo da saude e do enfrentamento da Aids e das

doencas negligenciadas.
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1.1.1 Uma abordagem institucional dos direitos humanos: fundamentos e funcdes

Examinar e analisar os fundamentos e fungdes do direito, e mais precisamente dos
direitos humanos, é tarefa de dificil distincdo, j& que os temas se entrelagam historica, social e
filosoficamente. Isso porque o desenvolvimento do direito ndo se deu de forma harmonica nem
tampouco linear, implicando em construcdes e desconstrucdes ao sabor da politica e das
mudancas da estrutura social, justificando o escor¢o historico inicial, que tem como objetivo
contextualizar o desenvolvimento da semantica dos direitos humanos a partir das diversas
contribui¢6es do pensamento juridico de cada época.

No entanto, abordar os fundamentos e funcdes dos direitos humanos a partir da
perspectiva socioldgica de Niklas Luhmann certamente vai conferir aos direitos humanos um
significado importante para o desenvolvimento das politicas publicas, de modo a no
representar simples retérica. Ao se questionar sobre os limites da recep¢do da ordem social
mediante as normas de direitos humanos, Luhmann (2010, p. 81) pondera que

La sociologia, [...] con su pregunta por la funcion, abre la mirada a otras posibilidades.
Trata lo sagrado como variable para encontrar el sentido de su realidad en sus
condiciones de sustitucion. Ya no busca la seguridad del conocimiento en conceptos
supremos inmutables, sino en el examen de la estructura de un campo de posibilidades
de variacién. Con su entendimiento establece una nueva razén del comparar en lugar
de la antigua razon del simple inquirir. Lo que alli aparece como falta de reverencia
puede en verdad ser u nuevo estilo de pensar, que mantiene de manera contenida la

expresién de su reverencia, ya que el lenguaje reverencial se ha desacreditado con el
ocaso de la metafisica.

Acrescenta ainda que os direitos humanos aparecem como instituicdo para a
sociologia ndo apenas como um conjunto de normas, mas como um “complejo factico de
expectativas de comportamiento que, enlazadas a un rol social, se vuelven actuales y, por lo
general, pueden contar con consenso social”. (LUHMANN, 2010, p. 85-86) Assim, a
perspectiva luhmanniana tem muito a contribuir com o presente trabalho, seja do ponto de vista
da funcéo do direito e pela visdo institucional, mas sobretudo por constituir um recurso teorico
singular para o exame dos fundamentos e fungdes dos direitos humanos.

Desde a positivacdo dos direitos humanos nas declaracdes revolucionérias do
século XVIII, passando pelos debates acerca das relacbes entre Estado nacional, valores e
direitos pretensamente universais, o tema tem sido objeto de contendas na teoria politica e

juridica, sobretudo porque a teoria dos direitos humanos ao construir uma fundamentacéo
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racional para essa espécie de direitos, tem contribuido para sua afirmacéo juridica, social e
politica, constituindo uma etapa necessaria e fundamental do seu desenvolvimento. Serd por
meio da reflexdo sobre os fundamentos dos direitos humanos que poderemos situa-los “no
contexto de uma sociedade multicultural, atribuindo-lhe ou ndo carater universal”.
(BARRETTO, 2013) Nao obstante a reflexdo teorica dos direitos humanos em busca de seus
fundamentos seja tema importante para a filosofia social e politica contemporanea, néo se revela
suficiente, pois necessario também uma reflexdo pratica sobre os direitos humanos, ja que é
preciso levar em conta os problemas reais que afetam as pessoas neste momento, tais como falta
de liberdade, equidade, miséria e pobreza, a existéncia de doencas epidémicas e endémicas, 0
analfabetismo, e tantas outras questdes com que a humanidade se defronta no cotidiano. Assim,
essa complementariedade entre teoria e pratica justifica um exame cuidadoso das fungdes ou
papeis que os direitos humanos cumpriram e ainda cumprem no contemporaneo, permitindo

uma andlise substancial da sua influéncia nas politicas publicas da salde.

1.1.1.1 Em busca dos fundamentos dos direitos humanos

A imprecisdo da expressdo “direitos humanos” levou Norberto Bobbio (BOBBIO,
2004, 17) a classificar as definigdes em trés grupos distintos. Para o autor as defini¢es seriam
tautologicas quando afirmam, por exemplo, que “direitos do homem sdo os que cabem ao
homem enquanto homem”. Seriam formais (PEREZ LUNO, 2010, p. 27) quando remetem ao
status desejado ou proposto para esses direitos, e ndo aos seus conteudos: “direitos humanos
sdo aqueles que pertencem, ou que deveriam pertencer, a todos os homens, ou aqueles que
nenhum homem pode ser despojado”. (BOBBIO, 1966, p. 2)' As definigdes de direitos
humanos seriam teleolégicas (PEREZ LUNO, 2010, p. 27) quando introduzem aspectos
valorativos sujeitos a interpretagcdes de acordo com a ideologia adotada pelo intérprete: “direitos
humanos sdo aqueles cujo reconhecimento é condi¢do necesséaria para o aperfeicoamento do

individuo, ou o desenvolvimento da civilizagéo, etc. etc.” (BOBBIO, 1966, p. 2—3)?

! “droits de 'homme sont ceux qui appartiennent, ou qui devraient appartenir, a tous les hommes, ou ceux desquels
nul homme ne peut étre dépouillé”.

“droits de 'homme sont ceux dont la reconnaissance est condition nécessaire au perfectionnement de la personne
humaine, ou bien au développement de la civilisation, etc. etc.”.
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Pérez Lufio (2010) por sua vez, em esforco de sintese, aponta diversas correntes
que buscam os fundamentos dos direitos humanos: aqueles que percebem suas raizes no mundo
classico; aqueles que sustentam que os direitos humanos surgem com a afirmacéo cristd da
dignidade moral do homem enguanto pessoa; e 0s que percebem o surgimento dos direitos do
homem na luta contra o regime feudal e da formacédo da sociedade burguesa; ha ainda aqueles
que afirmam que os direitos humanos séo fruto dos ideais jusnaturalistas e outros que acreditam
ser produto da progressiva afirmagdo da individualidade; e, por fim, existem autores que
utilizam um critério econémico para demonstrar 0 nascimento dos direitos humanos, qual seja,

a necessidade de justificar e defender o direito de propriedade da burguesia.

A profusdo de razbes e argumentos para explicar o fundamento absoluto dos
direitos humanos, ou seja, o fundamento irresistivel no mundo das ideias, levou Bobbio (1966;
2004) a afirmar que se trata afinal de uma iluséo, posto que de uma forma ou de outra esses
argumentos mostraram-se frageis ao longo do tempo. Todavia, a despeito dessas dificuldades e
incertezas, a concepc¢do de direitos humanos encontrou trés ordens distintas de argumentacao:
natureza, divindade e razdo. (MAGALHAES, 2013a) A seguir, uma selecdo dessas ideias

fundadoras para o direito.

O primeiro passo para situar a natureza como fundamento do homem e do direito
se encontra na antiguidade, com os sofistas. Suas reflexdes sobre a natureza ndo mais
significaram o estudo do cosmos e do universo, mas sim, o estudo da natureza do homem.
Norteada pela paideia, que significa educacdo ¢ formagao e “se reflete na natureza humana, na
existéncia humana enquanto tal” (BOCKENFORDE, 2012, p. 66), 0 homem torna-se referéncia
para as reflexdes sofistas: “O homem ¢ a medida de todas as coisas: das que existem, pelo que
sdo; das que ndo existem, pelo que nao sdo”, afirma Protagoras (490-415 A.C.), revelando um
certo antropocentrismo (BOCKENFORDE, 2012, p. 69). Ao mesmo tempo denota
individualismo e subjetivismo, significando dizer que cada homem possui uma visdo propria
darealidade, o que para os sofistas impediria uma ciéncia objetiva e universalmente valida, pois
0 mundo, pensavam eles, esta permeado de opinides individuais, e portanto, mutaveis. (DEL
VECCHIO, 1979) Interessados pelos problemas morais e sociais, afirmaram, ao questionarem
um fundamento natural para a justi¢a, que se algo € justo por lei, pelo direito positivo, significa
que ¢ justo por natureza, ou seja, se ha “um justo natural, todas as leis seriam iguais” (DEL
VECCHIO, 1979, p. 36), 0 que levou Del Vecchio a afirmar que mais importante que a resposta
sofista, foi a colocacao do problema, permitindo que filosofos sucessores pudessem se dedicar

ao tema.
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Aristételes (384-322 A.C.) confere uma visdo concreta e determinada para o direito
e 0 justo, pois, enquanto ordenamento da vida comunitaria, existem nas relagbes entre iguais e
livres. Em sua forma concreta o direito é composto pelo direito natural e pelo direito posto,
estatuido na polis. “A polis e o direito da polis sdo ‘por natureza’, porque na polis dos homens
livres, formada e definida por regras, tém sua humanidade atualizada, sua natureza encontra sua
realidade e concretude”. (BOCKENFORDE, 2012, p. 141) Noutro giro, como ser destinado a
polis, o homem encontra sua humanidade e sua razao de ser na prépria pélis, formada e definida
por regras, 0 que garante uma visdo concreta a atualizada do homem, e a compreensao do direito

destinado por natureza a esse homem.

Embora os romanos ndo tenham se destacado na filosofia, Cicero (106-43 A.C.)
tornou a filosofia popular em Roma. Para ele, a fundamentacdo do direito encontra-se na
natureza humana. A lex, lei suprema e verdadeira, esta presente na natureza impondo o que
deve ser feito e proibindo 0 que ndo deve ser feito. O direito, portanto, ndo é resultado do
arbitrio, mas dado pela natureza. E quando se manifesta também no pensamento do homem e é
aperfeicoada por ele, se esta diante da lei que confere fundamento para o direito. Assim, a lex
é decorrente da forca da natureza humana e do entendimento do homem, do sabio.
(BOCKENFORDE, 2012) Cicero quer determinar filosoficamente quando o direito codificado
¢ realmente direito, quando tem a natureza de direito. E “isso se da desde que o direito provenha
da razdo natural do homem (sabio) que, independentemente das decisbes de um legislador,
precisa ser reconhecido”. (BOCKENFORDE, 2012, p. 201) Em outras palavras, “o direito nio
se baseia na opinido arbitraria. H4 um justo natural, imutavel, necessario, do qual da testemunho
a propria consciéncia do homem”. (DEL VECCHIO, 1979, p. 55) Entre 0s juristas romanos o
conceito de lei natural, comum a todos os homens, se disseminou tornando-se uma crenca
implicita e subjacente a nocdo de direito positivo. Assim, o direito positivo encontra seu
fundamento na naturalis ratio, “a qual corresponde a racionalidade insita na ordem das coisas.
Como tal, € superior ao arbitrio humano”. (DEL VECCHIO, 1979, p. 56) Em resumo, o
fundamento do direito estd em uma lei suprema que se manifesta na natureza como também na
consciéncia do homem, havendo portanto uma harmonia entre natureza e consciéncia humana.
E desse encontro que o direito retira sua ideia fundadora.

O Cristianismo vem trazer uma nova concepgdo do mundo e do homem,
provocando profunda transformacéo nas concepcdes do direito e do Estado. A ideia de que
havia uma lei superior que envolvia com sua for¢ca 0 mundo dos homens e o proprio homem, é

substituida pela no¢&o de que o mundo e 0 homem agora refletem a obra de um Criador, e que
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é fruto de sua razéo e vontade. O homem é um ser racional, mas passa a ser compreendido como
criacdo divina, a imagem e semelhanca de Deus. Todos s&o iguais, e portanto, irmaos, filhos de
um unico Pal, ideia que desagua na igualdade em razdo de seu status existencial e da dignidade
que Ihes é pertinente. (BOCKENFORDE, 2012) Assim, a referéncia do homem deixa de ser a
polis, a res publica, e se encontra agora no divino, no transcendental. E preciso atentar que o
pensamento juridico no medievo ndo é obra de juristas, mas sim de te6logos, que interpretam a
existéncia humana baseados na teologia, que percebe o direito do ponto de vista do
ordenamento ético-moral e que dele faz parte. Aproximando o direito da teologia, essa nova
abordagem metodoldgica fez surgir a ideia de que se 0 mundo é governado por um Deus, logo
o direito é emanado dessa ordem divina. A vontade divina, por sua vez, é conhecida ndo pela

razdo, mas pela revelacdo, e portanto, deve ser aceita pela fé. (DEL VECCHIO, 1979)

Agostinho (354-430), um expoente do pensamento cristdo, absorveu a cultura da
antiguidade, reinterpretou grandes mestres antigos e elaborou uma filosofia do direito propria.
A natureza, obra divina, tornou-se o ponto de referéncia para o direito e para o justo, porque
possui uma legalidade propria que forma a ordem natural — ordo naturalis — que expressa a
vontade de Deus. N&o obstante 0 homem também pertencer a natureza, ele é dotado de alma e
razdo, trazendo consigo uma legalidade ética que vai nortear suas acdes, determinando
normativamente seu agir juridico e justo. “Essa legalidade esté4 inscrita no coragdo e na razao
do homem”. (BOCKENFORDE, 2012, p. 249) O legislador da lei humana, no entanto, precisa
tomar decisdes, ordenando o que deve ser feito e o que deve ser proibido em determinada
situacdo, consultando a lei eterna, aquela que contém ideias de ordenamento do mundo, descrita
vontade de Deus, e que se manifesta sob a forma da lex naturalis. A consulta, segundo
Agostinho, s6 é possivel por meio da razdo e do coracdo dos homens. Em ultima instancia € ai
que reside o fundamento do direito: 0 homem, dotado de alma e razéo, possui uma legalidade
propria, uma legalidade ética que norteia todas as suas acdes, inclusive seu agir juridico, e
pertence como qualquer ser vivo a ordo naturalis, mas distinto porque criado por Deus a sua
imagem e semelhanca. Dessa forma, é a vontade de Deus, manifesta na ordem natural, que

constitui o fundamento do direito.

Depois de quase mil anos, a filosofia Escolastica vai buscar na filosofia classica
suas raizes, procurando conciliad-la com os dogmas religiosas. Tomas de Aquino (1225-1274),
principal expoente da Escolastica dedicou-se também ao estudo da doutrina juridica e politica,
admitindo trés categorias de leis: a lei eterna, a lei natural e a lei humana. (DEL VECCHIO,

1979) A lei eterna, é a razdo divina, aquela que governa o mundo, impossivel de se alcangar na
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sua totalidade, mas da qual o homem pode obter conhecimento parcial através de suas
manifestacdes. A lei natural, aquela reconhecida pela razdo, consiste em uma participacdo da
criatura racional na lei eterna, em harmonia com sua propria capacidade; e a lei humana,
invencdo do homem, deduzida dos principios da lei natural, possibilitando sua aplicacdo, ndo
devera ser obedecida quando implicar em violacio da lei divina. E preciso destacar aqui uma
distincdo entre Agostinho e Tomas de Aquino: enquanto Deus é compreendido como vontade
por Agostinho, Tomas de Aquino apresenta-o como razdo. (MAGALHAES, 2013a) Salienta-
se ainda que Tomas de Aquino vive e produz sua filosofia nos umbrais do Renascimento, que
vai significar, entre outros aspectos, a existéncia de um novo paradigma, o da racionalidade,
resultando em uma nova configuracdo para o fundamento do direito: a raz&o.

O caminho para o fundamento racional do direito foi desvelado pelo Renascimento,
que em sentido estrito pode ser compreendido como o evento que abalou a doutrina intelectual
da ldade Média, voltando-se para o conhecimento da antiguidade classica, que foi estudada em
suas fontes originais e ndo mais pela transmissdo cristd. Em seu sentido amplo, a Renascenca
significou o fim da constru¢cdo medieval dualista que reconhecia o Papa como autoridade
espiritual e o Imperador como autoridade temporal. (CHEVALLIER, 1980) O homem
renascentista € 0 homem que se liberta da vida ritualistica e disciplinada pela Igreja medieval;
é 0 homem que busca projetos racionais, 0 homem de Maquiavel, aquele dotado de virtu, forte
e sagaz, capaz de usar as “artes da raposa e do ledo”. (BOBBIO; MATTEUCCI; PASQUINO,
2000, p. 961) A Europa fervilha em descobertas, paixdes e transformacgdes: (CHEVALLIER,
1980, p. 18)

[...] paixdo de procurar e de descobrir; exigéncia critica e livre exame, avidos de atacar
todos os dogmas, de rasgar todas as escolasticas; orgulho humano prestes a afrontar a
Divindade, a opor, ao Deus criador do homem, o homem auto-suficiente, 0 homem
tornando-se deus para o homem, exercendo seu proprio poder criador sobre uma
natureza doravante libertada de raizes religiosas, restituida ao paganismo.

Sem a absoluta pretensdo de discutir ou mesmo apresentar todas os aspectos que
envolvem as diversas teorias que surgiram a partir do Renascimento e que oferecem uma base
racional de fundamentagdo do direito, o trabalho, no entanto, exige reflexdes para situar os
direitos humanos dentro de um contexto de desenvolvimento de politicas publicas da salde,
especialmente aquelas que sdo implementadas para o enfrentamento da Aids e das doencas
negligenciadas. Dentre os inimeros eventos paradigmaticos da Renascenca, Marques (1993)
aponta duas direcGes principais que se entrelagam, conferindo a esse momento um dinamismo

préprio: de um lado, ha a preocupagé@o com a cultura e a erudicdo revitalizando a Antiguidade
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classica; de outro lado, hd um movimento que se preocupa com a utilizacdo e o dominio da

natureza pelo homem.

Sob a otica dos direitos humanos, a ideia de natureza foi marcada pela expresséo
natureza dos homens, que passou a ser identificada com a ideia dos direitos, adquirindo uma
conotacao especifica, qual seja, “como o conjunto das caracteristicas proprias de uma ‘classe’
de seres, os homens” (MAGALHAES, 2013a, p. 27), ou, ainda, “natureza racional individual
humana”. (BITTAR, 2008, p. 1) Agregou-se a essa expressao “uma concepgao de direito (ius)
como direito subjetivo, como qualidade dos individuos decorrente da sua natureza de homem”.
(MAGALHAES, 2013a, p. 235) Assim, natureza humana passa a ser veiculo para difundir os
direitos dos homens, pois dotados de razdo, pertencem a um segmento Unico que exclui
qualquer outro ser vivo. Constréi-se dessa forma o homem como individuo, permitindo que a
sociedade descreva sua prépria fundacdo do ponto de vista do direito, da politica, da moral, etc.,
assinalando Juliana N. Magalh&es (2013a, p. 235) que o individualismo foi

[...] fruto de uma nova concepcdo de humanidade, na qual o homem foi assinalado
como uma criatura distinta das demais em suas qualidades, qualidades essas que,
progressivamente, foram descritas como faculdades juridicas, ou seja, como ‘direitos’.

O racionalismo da modernidade encontra em nomes como Grocio, Hobbes,
Spinoza, Puffendorf, Rousseau e, mais tarde, Kant, expoentes da Escola do Direito Natural, que
ndo obstante a diversidade de pensamento, desenvolveram trabalhos que universalizam a razéo
humana (BITTAR, 2008) e representam dentro da Escola uma doutrina que encontra quatro
pontos basicos apontados por Ruiz Moreno® (1944, apud NADER, 2005, p. 375): “a natureza
humana como fundamento do Direito; o estado de natureza como suposto racional para explicar
a sociedade; o contrato social e os direitos naturais inatos”. O jusnaturalismo retine um grande
numero de pensadores, para conduzir um ideario que parte do pressuposto de que todo ser é
dotado de uma natureza e de um fim. “O adjetivo natural, agregado a palavra direito, indica que
a ordem de principios nédo é criada pelo homem e que expressa algo espontaneo, revelado pela
propria natureza”. (NADER, 2005, p. 373)

Né&o obstante o jusnaturalismo ganhe relevo e importancia na modernidade, a ideia
de direito natural acompanha o desenvolvimento do pensamento juridico. Para Aristételes
(ARISTOTELES, 2008, p. 117) “a justica politica é em parte natural e em parte legal. A parte

natural é aquela que tem a mesma forca em todos os lugares e ndo existe por pensarem 0s

3 MORENO, Ruiz. Filosofia del Derecho. Buenos Aires: Editorial Guillermo Kraft, 1944, p. 260.
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homens deste ou daquele modo”. Essa afirmagdo permite Norberto Bobbio (1996, 17)*
compreender que o direito natural, para Aristoteles, “[...] é aquele que tem em toda parte
(pantacho() a mesma eficécia [...]”, e que prescreve “[...] agdes cujo valor ndo depende do juizo
que sobre elas tenha o sujeito, mas existe independentemente do fato de parecerem boas a
alguns ou mas a outros”. A existéncia do direito natural no direito romano encontra-se na
categoria do jus gentium (BOBBIO, 1996), porque posto pela naturalis ratio ndo conhece
limites. Na modernidade, o direito natural surge associado a razao, pontificando Grdcio que:
(apud BOBBIO, 1996, p. 20)

O direito natural é um ditame da justa razdo destinado a mostrar que um ato é
moralmente torpe ou moralmente necessario segundo seja ou ndo conforma a propria
natureza racional do homem, e a mostrar que tal ato €, em consequéncia disto vetado
ou comandado por Deus, enquanto autor da natureza.

Apesar do direito natural consubstanciar, para muitos autores, o fundamento dos
direitos humanos, o racionalismo por outro lado, ao universalizar a razdo humana, permite a
secularizagdo dos direitos fundamentais eternos, naturais e imutaveis®, (BITTAR, 2008)
consagrados nas declaracdes de direitos do século XVIII, notadamente na Declaracdo de
Direitos de Virginia, de 1787 e na Declaracao dos Direitos do Homem e do Cidadéo de 1789,

respectivamente:

[-]

Que todos os homens sdo, por natureza, igualmente livres e independentes, e tém
certos direitos inatos, dos quais, quando entram em estado de sociedade, ndo podem
por qualquer acordo privar ou despojar seus posteros e que sdo: 0 gozo da vida e da
liberdade com os meios de adquirir e de possuir a propriedade e de buscar e obter
felicidade e seguranca.

Os representantes do povo francés, reunidos em Assembleia Nacional, tendo em vista
que a ignorancia, o esquecimento ou o desprezo dos direitos do homem sdo as Unicas
causas dos males publicos e da corrupgdo dos Governos, resolveram declarar
solenemente os direitos naturais, inalienaveis e sagrados do homem, a fim de que esta

4 Norberto Bobbio esclarece sobre a tradugéo do texto Etica a Nicomaco, de Aristoteles: “[...] o direito positivo é
chamado ‘direito legal’ (nomikén dikaion) e o natural é dito ‘physikon’: observamos que ¢é impréprio traduzir o
termo dikaion pela palavra ‘direito’ (ainda que o fagamos assim por motivos praticos) uma vez que o grego dikaion

(bem como o latino jus) tem um significado dual indicando a0 mesmo tempo a ideia de ‘justica’ e de ‘direito™”.
Cf. BOBBIO, N. O positivismo juridico: li¢des de filosofia do direito. Sdo Paulo: Icone, 1996, p. 16.

5 Tendo por base os critérios de distingdo entre direito natural e direito positivo, Bobbio (BOBBIO, 1996) indica
seis caracteristicas do direito natural: o direito natural é universal, porquanto vale em toda a parte; o direito natural
é imutavel; sua fonte € a natureza; é possivel conhece-lo através da razéo; regula comportamentos que sao bons
Ou maus por si mesmos; e, o direito natural estabelece o que é bom. (Em referéncia ao enunciado de Paulo: o
direito natural estabelece o que é bom, e o direito positivo estabelece aquilo que € (til).
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declaracdo, sempre presente em todos os membros do corpo social, Ihes lembre
permanentemente seus direitos e seus deveres;

[...] (“Declaragdo de direitos do bom povo de Virginia, de 17767, [s.d.])

Art. 2°. A finalidade de toda associacéo politica é a conservagdo dos direitos naturais
e imprescritiveis do homem. Esses direitos séo a liberdade, a propriedade a seguranca
e aresisténcia a opressdo. (“Declaragio de direitos do homem e do cidaddo, de 17897,

[s.d.])

A positivacdo dos direitos do homem, agora denominados direitos fundamentais,
acabaram integrando as ConstituicGes francesa e americana e disseminando-se no mundo

ocidental. Algumas observacdes a partir da positivacdo sdo importantes e pertinentes.

Gesta Leal, por exemplo, percebe uma diferenca entre direitos do homem e direitos
do cidadao. Para ele, os textos declaratorios situam o homem como alguém fora da sociedade,
jaque o primeiro precede a segunda, enquanto o cidad&o € situado no centro da sociedade e sob
a autoridade do Estado. Portanto, “[...] como é proprio de concepgdes com forte veio
jusnaturalista, os direitos do homem sdo naturais e inalienaveis, enquanto os direitos do cidadao
sdo positivos e garantidos pelo direito positivo”. (LEAL, 2000, p. 37) Essa ideia nos remete a
Rousseau, que apresenta uma visdo dualista do homem: enquanto cidadao (citoyen), o0 homem
participa do soberano, e enquanto sudito (sujets), se submete as leis do Estado. (ROUSSEAU,
2010) Nesse sentido, o homem, no estado natural, é um ser potencial (HAUSER, 2003),
orientado por interesses pessoais e particulares, que se realiza como cidaddo, no corpo da
sociedade civil, quando vai buscar o interesse geral empreendendo uma busca moral no
“siléncio das paixdes”. (CHEVALLIER, 1980, p. 164) Considerando o direito natural como
aquele que se refere a uma “realidade moral objetiva” que prové o homem de “direitos morais
fundamentais, que ndo sdo criados nem por convencao, nem pelo costume, nem pela legislacao,
mas antes, existem como um corpo de principios morais independentes”, (DWORKIN, 2006,
p. 504) é possivel afirmar que o individuo como cidad&o torna-se “capaz de a¢ao moral, de
escolha moral, e, portanto, capaz de opor o seu direito ao poder praticado pelo Estado”.
(MAGALHAES, 2013a, p. 241)

Juliana N. Magalh&es aponta outro aspecto a partir da positivacdo dos direitos
humanos nas declaragdes burguesas. A autora entende que a nogdo “razdo” ao se aliar a
contetdos politicos e juridicos no século X V111, apresentou-se como realizador da emancipagao
do homem: a razdo, que ocupava um espaco interno na consciéncia humana, foi também usada
para superar 0 absolutismo estatal, ao deslocar-se para o espa¢o publico por meio diversos

documentos declaratorios normativos (2013, p. 240):
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Com base nessa visdo ativa e emancipatéria da humanidade do homem foi que, entdo,
produziram-se as revolugBes. Foi, também, com base nessa nova nogdo de
humanidade enquanto qualidade dos individuos, consubstanciada na tese dos direitos
naturais dos homens, que se tornou possivel uma fundacgéo secularizada do direito e
da politica.

Por meio da razdo, continua a autora, 0 homem pode explicar os direitos naturais,
contribuir para a superacdo do absolutismo estatal, bem como concorrer para a formulacéo da
passagem da sociedade do estado de natureza para o estado civil, ou em outras palavras, para
uma explicagdo da ordem social vigente. Além disso, foi possivel observar, uma mudanca na
concepcéo de direitos: (MAGALHAES, 2013a, p. 240)

[...] se no século XVII o subjectum era aquele que estava abaixo do soberano, a no¢éo
de subjecto que nutriu o tempo das revolucGes apontava para a caracteristica que esta
‘sob’ os sujeitos; a interioridade, a sua humanidade, a sua dignidade. Ocorreu entéo,
uma grande transformacgdo no direito, que antes era alguma coisa a qual os homens
estavam sujeitos e, entdo, tornou-se alguma coisa da qual 0s homens séo sujeitos.
Primeiro o direito tinha os homens, depois eram os homens que passaram a fazer o
direito.

Dessa forma, os direitos declarados a partir do século XVIII, significaram
seguranca e estabilizacdo, e, ao trazerem ideais universalizantes passaram a ser compreendidos
como veiculo que possibilitaria anular as diferencas sociais, politicas e econdmicas. “A
igualdade do estado de natureza, declarada, torna-se a igualdade do estado civil: igualdade que
ndo precisa da lei para realizar-se, mas que se transforma em igualdade ‘perante a lei’.
(MAGALHAES, 2013a, p. 242) Depreende-se desses aspectos apontados que os direitos
humanos positivados carregam em si uma densidade social e politica importante, além da
normatividade insita e explicita. Assim, as funcdes ou papeis desempenhados pelos direitos
humanos precisam ser abordados no trabalho, de forma ser possivel vislumbrar, posteriormente,
sua influéncia e sua utilizacdo nas politicas publicas na area da satde, e mais precisamente, no

combate & Aids e as doengas negligenciadas.

Para Hanna Arendt, a positivacdo dos direitos dos homens no seculo XVIII,
propiciou a compreensdo do homem como fonte da lei, da mesma forma que a Declarag&o dos
Direitos do Homem “era ao mesmo tempo a mostra de que o homem se libertava de toda espécie
de tutela e o prentncio de que ja havia atingido a maioridade”. (ARENDT, 1989, p. 324) Mas,
além desse efeito, os direitos humanos positivados conferiram seguranga aos homens, ja que a
sociedade secularizada ndo apresentava garantias que o sistema de valores sociais, espirituais e
religiosos ofereciam até entdo. Assim, os homens poderiam invocar seus direitos sempre que

se sentissem desamparados e sem protecao diante da nova soberania do Estado e arbitrariedade
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da sociedade. Idealizados dessa maneira, os direitos humanos foram identificados com a nagéo,
de modo que a suposta protecdo alcancaria tdo somente os cidaddos do Estado-nacdo. No
entanto, alerta Arendt, “no momento em que seres humanos deixavam de ter um governo
préprio, ndo restava nenhuma autoridade para protegé-los e nenhuma instituicdo disposta a
garanti-los”. (1989, p. 325) Na verdade, a autora aponta para um paradoxo dos direitos
humanos: idealizados para incluir os homens, instrumentalizando-os com direitos inalienaveis
e irredutiveis, excluem ao ndo produzir efeitos sobre aqueles que, numa dada circunstancia, ndo

encontram abrigo junto a um Estado-nacdo: (ARENDT, 1989, p. 327)

Os Direitos do Homem, supostamente inaliendveis, mostraram-se inexequiveis —
mesmo nos paises cujas constituicdes se baseavam neles — sempre que surgiam
pessoas que ndo eram cidaddos de algum Estado soberano. A esse fato, por si ja
suficientemente desconcertante, deve acrescentar-se a confusdo criada pelas
numerosas tentativas de moldar o conceito de direitos humanos no sentido de defini-
los com alguma convicgdo, em contraste com os direitos do cidaddo, claramente
delineados.

Ao examinar criticamente o trabalho de Thomas Marshall, considerado um divisor
de aguas no estudo da cidadania, Luigi Ferrajoli corrobora o pensamento de Arendt, explicando
que até a Declaracdo das NacBes Unidas em 1948, a dissociacdo entre pessoa e cidaddo nao
acarretava problemas, ja que ndo pesava sobre 0s paises europeus a ameaca da pressao
migratoria: (2007, p. 43)

Como sabemos muy bien, estos derechos han sido siempre universales sélo de
palabra, pues si normativamente desde la Declaracion francesa de 1789 se han
proclamado siempre como derechos de la persona, de facto han sido siempre derechos

del ciudadano. (grifos do autor)

Acrescenta ainda que a antinomia entre igualdade e cidadania, entre o
universalismo dos direitos e seus limites estatais, “tendra que resolverse con la superacién de
la ciudadania, la definitiva desnacionalizacion de los derechos fundamentales y la correlativa
desestatalizacion de las nacionalidades”. (FERRAJOLLI, 2007, p. 43) Assim, tomar consciéncia
da crise irreversivel de categorias como cidadania e soberania, € um desafio para a democracia,
a politica e a filosofia politica, problema que deve ser enfrentado de forma pacifica e gradual,
segundo Ferrajoli. (2007, p. 43)

Na verdade, a historia dos direitos humanos revela uma tentativa sistematica de
inclusdo social de todos os homens através do direito, mediante a ideia universalizante. Mas, se
ao mesmo tempo que os direitos humanos estabelecem critérios de inclusdo — a cidadania, por
exemplo, como apontado por Hanna Arendt — e, consequentemente se verificam mecanismos

de exclusdo, entdo significa que essa categoria de direitos expressa, sobretudo, formas



36

aceitaveis de exclusdo social em uma sociedade que historicamente buscou meios juridicos de
inclusdo generalizada.

O pano de fundo dessa questdo seria o paradoxo da fundacao dos direitos humanos.
Segundo Luhmann, os paradoxos fazem parte da fundacéo dos direitos humanos, e, ao contrario
de ser um problema, consistem num recurso teorico capaz de oferecer uma perspectiva Unica
para examinar as funcbes que essa categoria de direitos cumprem na sociedade.
(MAGALHAES; LIMA, 2012) Por outro lado, recorrer aos direitos humanos para elucidar a
fundacdo do sistema juridico, &, ainda seguindo Luhmann, paradoxal, uma vez que 0s sistemas
sociais, notadamente o sistema juridico, “ndo conhecem um principio fundador, porque se
produziram a si mesmos”. (MAGALHAES, 2013a, p. 36) Sio invencdes “que visam ocultar o
paradoxo da autofundacdo dos sistemas sociais, e, mais especificamente, do direito e da
politica”, (MAGALHAES, 2013a, p. 36-37) ou ainda, € com a novidade dos direitos, que surge
“0 velho paradoxo das fundagdes que ndo conhecem fundagdo”. (MAGALHAES, 2013b, p. 32)

Niklas Luhmann acredita que “el problema de la fundamentacion de los derechos
humanos es una herencia que nos ha dejado el derrumbamiento del derecho natural
veteroeuropeo”. (2000, p. 27)°® A transformacao da estrutura social ocorrida no século XVI, que
Luhmann denomina de “catastrofe”, ocasionou o desmoronamento do direito natural, absorvido
pelo racionalismo devido a necessidade de sistematizacdo do direito consuetudinario, que se
desenvolvia largamente na economia monetaria, ndo obstante ser possivel apontar outros
eventos importantes, como por exemplo, o desenvolvimento territorial dos Estados modernos.
No entanto, essa mudanca estrutural ndo ofereceu, segundo Luhmann, nenhum fundamento
para a teoria do Direito.

O paradoxo dos direitos humanos estaria contido na distin¢do entre individuo e
direito, e se torna tormentosa devido a transformacéo da sociedade moderna, que ndo conseguiu
substituir o parametro da origem ou estirpe do individuo presente na estrutura estamental,
depois da “catastrofe”. Esse vazio ¢ preenchido pelo desenvolvimento da ideia do direito
subjetivo, valido somente como direito objetivo, que ndo soluciona o problema do paradoxo:

quando o individuo toma o direito como prdprio, fracassa como Michael Kohlhaas’; quando o

6 A expressao “veteroeurope0” utilizada por Luhmann significa todo o conjunto do patriménio intelectual greco-
romano-cristdo que acompanhou a sociedade moderna em seu nascimento e que ainda hoje encontra grande
influéncia na sociedade. Cf. RODRIGUEZ MANSILLA, D.; TORRES NAFARRATE, J. Introduccién a la teoria
de la sociedad de Niklas Luhmann. México: Herder, 2008, p. 513. Seria possivel também traduzir a expressdo
como eurocéntrico.

" Luhmann faz alusio a personagem Michael Kohlhaas, do romance de Heinrich von Kleist, que no século XVI
foi julgado e condenado a morte por se insurgir diante de uma arbitraria cobranca de taxa de passagem através da
Saxdnia, por meio da apreensao de dois de seus cavalos.
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Direito leva em conta o individuo, o assume sob 0 conceito de pessoa, mas ndo como parte da
sociedade. (LUHMANN, 2000) No entanto, os direitos humanos se tornam paradoxais quando
deixam “que esta diferencia se convierta en la Ultima palabra, sino que se pregunta por la unidad
de la diferencia: por la unidad de la forma de Derecho entre individuo y sociedad”.
(LUHMANN, 2000, p. 30)

Empreendendo uma busca para solucionar o paradoxo dos direitos humanos,
Luhmann vai buscar no contratualismo sua fonte, ja que assente na filosofia social e do direito,
que o surgimento do conceito de direitos humanos esta intimamente relacionado com o contrato
social originario. Todavia, essa ideia também apresenta um paradoxo, na medida em que o
individualismo ao conceber a ideia de individuo como expressdo da natureza humana, e que por
sua vez encarna uma natureza de direitos humanos, a concebe como uma ideia circular, ou seja,
“nao ¢ apenas os individuos que fundam o contrato social, e com isso o direito, mas ¢ também
o direito (natural) quem funda os individuos”. (MAGALHAES, 2013b, p. 35) Nas palavras de
Luhmann “no son los individuos los que fundan el contrato social, sino el contrato social el que
funda los individuos”. (2000, p. 30) O que na verdade ocorre € que o contrato social cria a
diferenca entre os direitos naturais, antes do pacto, e os direitos constituidos depois do pacto,
tudo isso sob o paradoxo da unidade da diferenca entre estado de natureza e estado civil. Os
direitos constituidos no estado civil, sobreviveram a essa cruzada, e agora ndo podem ser mais
dissolvidos em razdo do contrato. “O contrato se constitui tendo por pressuposto os direitos
humanos, para depois servir de base a sobrevivéncia dos direitos humanos no estado civil”.

(MAGALHAES, 2013b, p. 35) De acordo com Luhmann: (2000, p. 31)

Este problema del antes y del después responde a la doctrina de los derechos humanos
en la medida en que estos derechos pueden distinguirse de aquellos derechos previos
(originales) de los individuos. Y esto no bajo el modelo de estado de naturaleza/estado
civil, sino bajo la paradoja de la forma de la unidad de esta diferencia. Los derechos
humanos son los derechos del estado natural, que se transportan al estado civil en el
momento mismo en que se firma el contrato social.

No entanto, enfrentando uma perda de sua forca ideativa na segunda metade do
século XVIII, o contratualismo ndo proporcionaria mais uma solucdo satisfatoria para o
paradoxo da fundacdo dos direitos humanos. A forca emergente das revolugbes burguesas
produziu a ideia de que seria capaz de substituir a ambiguidade da nocéo de contrato social
mediante a criacdo de um vinculo juridico ao poder, superando o vinculo “natural” vigente até
entdo, efetuando a positivacdo dos direitos em documentos declaratdrios e nas constituicdes,

dando inicio ao movimento constitucionalista. Positivados em diversas declaracbes e
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constituicdes a partir do século XVIII, afinal, qual seria o papel cumprido pelos direitos

humanos? A seguir uma reflexdo sobre as fungdes dos direitos humanos.

1.1.1.2 Funcgdes dos direitos humanos

O que caracteriza a sociedade moderna para Niklas Luhmann ¢é a diferenciagédo
funcional dos sistemas sociais, que ocorre quando “[...] a sociedade se divide em sub-sistemas
que assumem uma funcdo especifica na reproducéo da sociedade e do seu meio”, (MATHIS,
1998, p. 14) permitindo a execucdo de funcBes sociais especificas e peculiares a cada
subsistema. Dessa forma, os direitos humanos cumpririam uma funcgéo de resisténcia e forca a
essa diferenciacdo, ou ainda, uma reacdo, tendo em vista que esta diferenciacdo levaria a uma
perda de comando, de norte, uma direcdo para qual os problemas sociais pudessem ser
reconduzidos.

Luhmann desenvolve sua teoria sistémica da sociedade partindo do pressuposto da
existéncia de uma estrutura social ndo diferenciada, que € desenvolvida como hipdtese, assim
como o contratualismo partiu da hip6tese de um estado de natureza. A diferenciacdo social
apresentaria ganhos como também problemas, que vdo determinar o desenvolvimento dos
subsistemas sociais seguintes. Nas palavras do autor, “gragas a diferenciacéo, os sistemas obtém
‘ultra-estabilidade’. Podem estabilizar fronteiras internas entre sistemas parciais [...]”,
(LUHMANN, 2005, p. 101) mas suas partes se tornam dependentes umas das outras e do todo.
“Isto torna o sistema, por um lado, sensivel as perturbacGes, por outro, produtivo, visto que,
deste modo, se obtém as vantagens da especializacdo”. (LUHMANN, 2005, p. 103) Em resumo,
partindo de uma hipo6tese de uma estrutura social ndo diferenciada, portanto, unitéria, se
caminha rumo a diferenciagdo funcional, formando subsistemas — direito, economia, politica,
ciéncia, religido, etc. — que vao operar realizando trocas e acoplamentos. A diferenciacéo social,
em Ultima analise, permitiria a sobrevivéncia dos sistemas sociais porque conferiria maior
complexidade aos sistemas sociais, critério genuino do progresso social. “[...] la diferenciacion
social es un proceso de desarrollo que no puede ni forzarse en cada uno de sus pasos y deducirse
de condiciones precedentes ni es tampoco presupuesto sin el cual no pueda sobrevivirse”.
(LUHMANN, 2010, p. 310)

Os direitos humanos cumpririam uma importante fungdo em relacéo a diferenciacao

social: impediriam que a ordem social se desdiferencie e se simplifique, “en la medida en que
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protegen a los diferentes subsistemas de la sociedad [...] contra tendencias de politizacién del
orden social”. (LUHMANN, 2010, p. 297) Completa o autor: (LUHMANN, 2010, p. 99-100)

El peligro de desdiferenciacion [...] se encuentra implicado en la emancipacién de la
sociedad y en el postulado de autonomia del sistema politico, de aqui que sea una
caracteristica del proceso mismo de diferenciacion. [...] Por esto motivo, el
mantenimiento de la diferenciacién social necesita instituciones correctivas y
blogueadoras que se opongan a este peligro. La separacion de poderes es una de las
mas conocidas; la separacion de politica y administracion [...], una de las mas
eficaces. Aunque ante todas, debe nombrarse a la institucion de los derechos
fundamentales que esta — con razén — contemplada en la nueva doctrina constitucional
alemana en el centro de la concepcion sobre el Estado.

Hartmann Tyrell, na apresentacéo do livro de Luhmann, esclarece que o autor evita
o conceito “totalitarismo”, substituindo-0 pela expressdo desdiferenciacéo: “con este concepto
de serio peligro® estructural se hace referencia al problema unitario sobre el cual Luhmann
analiza y determina la funcion de los derechos fundamentales”. (LUHMANN, 2010, p. 8)
Assim, as funcgdes especificas desempenhadas pelos direitos humanos podem ser ordenadas em
quatro critérios distintos: a) constituicdo da personalidade; b) generalizacéo das expectativas de
comportamento; c) satisfacdo econdémica das necessidades; d) vinculacéo das decisdes tomadas
para solucionar problemas. Em ordens sociais ndo diferenciadas esses critérios podem aparecer
mal definidos, enquanto que nas diferenciadas se apresentam claramente, ou seja, a pessoa se
individualiza, as expectativas de comportamento se civilizam, as necessidades se realizam
economicamente e as decisfes vinculadas se efetuam mediante aparato burocréatico estatal e
processos politicos que encontram respaldo na sociedade.

Diante de todos esses aspectos trazidos pela teoria luhmanniana, é possivel afirmar
que realizar a integracdo social seria papel do direito depois da construcao de um sentido social
para os direitos humanos, tornando-se “capaz de corrigir desvios do processo civilizatorio, que
partiu de uma concepcdo de natureza com a promessa de retornar a natureza: a natureza dos
direitos humanos, na qual todos os homens sdo proprietarios, livres e iguais”. (MAGALHAES,
2004, apud MAGALHAES; LIMA, 2012, p. 10082)° Nesse passo é possivel compreender o
sistema juridico, em especial os direitos humanos, como um sistema imunoldgico da sociedade,
0u seja, um sistema capaz de compensar a escassez de uma requisite variety, ou melhor, de uma
escassez de repertorio de respostas tdo diferenciadas quanto os problemas que se enfrenta.
(LUHMANN, 2003) O sistema juridico registra os conflitos internos e elabora solucgdes

generalizantes de forma a constituir um sistema capaz de enfrentar outros conflitos futuros. Por

8 Grifos do autor.
¥ MAGALHAES, Juliana Neuenschwander. Estrutura e Funcé&o dos Direitos Humanos. Tese de Doutorado em
Direito apresentada na Universita degli Studi di Lecce, 2004. N&o publicada.
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isso os conflitos sdo fontes de aprendizagem do direito, sdo eles que renovam o direito,
tornando-se, portanto, fundamental para a existéncia do direito. Assim, Luhmann conclui:
(2003, p. 414)

[...] el derecho no se deriva de la naturaleza de la cosa, ni de la naturaleza humana —
como antes se creia — sino que se origina y desarrolla en la bisqueda de soluciones
para los conflictos, con tal de que estas soluciones [...] sean validas para méas de un
caso. La respuesta inmunoldgica se sirve del efecto cronolégicamente enlazante de las
reglas normativas.

Concluindo, o direito como sistema imunoldgico serviria para diminuir 0s riscos
estruturais do sistema social, ou seja, fazer frente ao risco de uma constante reproducao de
conflitos. A resposta imunoldgica se serve do efeito vinculante do direito, constituindo um
conjunto de anticorpos para reagir nos casos de perturbagéo do sistema social, porque capaz de
armazenar uma historia do préprio sistema. Os direitos humanos se convertem dessa forma em
uma ferramenta essencial e eficaz para as politicas publicas na area da saude, especialmente
aquelas formuladas para o combate a Aids e as doengas negligenciadas, ja que constituem uma
protecdo frente aos problemas sociais, em especial a pobreza. Juliana N. Magalhdes corrobora
esse pensamento ao afirmar que “[...] os direitos humanos podem servir, também, como uma
espécie de blindagem, como um mecanismo de autoimunizacgéo dos varios sistemas sociais face
aos problemas de seu ambiente. Isto &, face ao problema dos homens”. (MAGALHAES, 2013a,
p. 245)

Todavia, nem sempre a funcdo protetiva do sistema de direitos humanos esteve, e
ainda esta, a servico dos problemas dos homens enquanto individuos. Construido, como ja
explanado, a partir da positivacdo de direitos no século XVIII, para conferir seguranca a
sociedade secularizada, o espirito da democracia moderna néo foi a de proteger o povo contra
as arbitrariedades da minoria aristocratica dominante da época, mas sim a de criar um sistema
protetivo para a defesa da burguesia ascendente contra um regime de privilégios estamentais e
de governos irresponsaveis. A democracia do século XV 11l se movimentou no sentido de limitar
poderes governamentais — limitacdo vertical e horizontal de poderes — sem demonstrar
preocupacdo com a defesa da maioria pobre. (COMPARATO, 2003, p. 50) A contrapartida
conferida ao individuo pela perda da protecdo familiar, estamental ou religiosa ofertada pela
positivacdo dos direitos de liberdade, igualdade e propriedade “revelou-se uma pomposa
inutilidade”. (COMPARATO, 2003, p. 52) O mundo no século XIX testemunhou com a
Revolucdo Industrial, do ponto de vista social e juridico, o surgimento de uma massa proletaria

e miseravel desguarnecida de qualquer protecéo juridica, levando a Constituicdo Francesa de
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1848 (“Constituicio Francesa de 1848, [s.d.]) a reconhecer algumas exigéncias econdmicas
e sociais, fruto de um compromisso entre o liberalismo e o socialismo democrético.
(COMPARATO, 2003, p. 165) Os direitos sociais, denominados de direitos de segunda
geracdo, foram definitivamente afirmados no decorrer do século XX, quando plasmados na
Constituicdo Mexicana de 1917 e na Constituicdo de Weimar de 1919, assim comentados por
Comparato: (2003, p. 53)

O reconhecimento dos direitos humanos de carater econdmico e social foi o principal
beneficio que a humanidade recolheu do movimento socialista, iniciado na primeira
metade do século XIX. O titular desses direitos, com efeito, ndo é o ser humano
abstrato, com o qual o capitalismo sempre conviveu maravilhosamente. E o conjunto
dos grupos sociais esmagados pela miséria, a doenca, a fome e a marginalizagdo. Os
socialistas perceberam, desde logo, que esses flagelos sociais ndo eram cataclismos
da natureza nem efeitos necessarios da organizacdo racional das atividades
econdmicas, mas sim verdadeiros dejetos do sistema capitalista de producéo, cuja
I6gica consiste em atribuir aos bens de capital um valor muito superior aos das
pessoas.

Entretanto, o fim do século XX presenciou o fendmeno da globalizacéo, ressaltando
a funcdo corretiva dos direitos humanos. Explica-se: o discurso da universalizagdo dos direitos
humanos nada mais € do que uma resposta a globalizacdo, que vai corrigir os desvios
proporcionados pelo evento global, pelo seu “carater indeterminado, indisciplinado e de
autopropulsdo dos assuntos mundiais; a auséncia de um centro, de um painel de controle, de
uma comissao diretora, de um gabinete administrativo”. Em resumo, a globalizacao ¢ a “nova
desordem mundial”. (BAUMAN, [s.d.], p. 58)

Ainda que possa parecer um tema um tanto quanto inflacionado, a globalizacdo
exerce grande influéncia sobre a afirmacdo dos direitos humanos, pois o fenbmeno pode ser
considerado “um conjunto complexo de processos”, (GIDDENS, 2000, p. 23) justificando
assim, algumas reflexdes sobre ele. A globalizacdo ndo afeta unicamente a ordem financeira
mundial, realizando a transnacionaliza¢do dos mercados, ou ainda, ao que esté fora do alcance

do individuo. “E também um fendémeno que se da ‘aqui dentro’, influenciando aspectos intimos

071

VIl — Os cidaddos devem amar a Patria, servir a Republica, defendé-la com suas préprias vidas, participar dos
encargos do Estado na proporc¢do de sua fortuna; devem assegurar, pelo trabalho, os meios de vida, bem como, pela
previdéncia, os recursos para o futuro; devem concorrer para o bem-estar comum, ajudando-se fraternalmente uns
aos outros, assim como para a ordem geral, observando as leis escritas que regem a sociedade, a familia e o
individuo.

VIII - A Republica deve proteger os cidaddos em sua pessoa, sua familia, sua religido, sua propriedade, seu trabalho,
bem como pdr ao alcance de qualquer um a instrucdo indispensavel a todos os homens; deve, por meio de uma
assisténcia fraterna, assegurar os meios de subsisténcia aos cidaddos necessitados, quer proporcionando-lhes
trabalho nos limites dos seus recursos, quer prestando, na falta da familia, socorro aos que estejam em condigdes
de trabalhar.

(]



42

e pessoais de nossas vidas”. (GIDDENS, 2000, p. 22) Nao retira poder das comunidades locais
para joga-lo em uma arena global. Nacionalismos locais surgem como resposta a globalizacéo,
em decorréncia do enfraquecimento dos estados nacionais, de forma que “[...] a globalizagao
também pressiona para os lados”, ou seja, “cria novas zonas econdmicas ¢ culturais dentro e
através de nagoes”. (GIDDENS, 2000, p. 23) A seu turno, Bauman afirma que Estados fracos
sdo precisamente o0 que a nova desordem mundial precisa para se sustentar e se reproduzir,
porque “podem ser facilmente reduzidos ao “(util) papel de distritos policiais locais que
garantem o nivel médio de ordem necessario para a realizacdo de negdcios, mas nao precisam
ser temidos como freios efetivos a liberdade das empresas globais”. (BAUMAN, [s.d.], p. 66)
Como consequéncia perversa dessa “nova liberdade global de movimento € que esta cada vez

mais dificil, talvez até mesmo impossivel, reunir questdes sociais numa efetiva acao coletiva”.

(BAUMAN, [s.d.], p. 67)

Analisando a posicdo dos dois autores expoentes no tema, Fridman (1999) pontua
que, enquanto Giddens concebe a globalizacdo como uma extensa e profunda alteracdo das
estruturas sociais e o surgimento de novos processos em decorréncia da intensificacdo das
relagOes sociais em escala mundial e onde acontecimentos locais sdo delineados por eventos
espacialmente distantes, Bauman vé o aumento da distancia entre quem participa e quem apenas
é atingido pela globalizacdo. Percebe a transformacdo da forca de trabalho, dos pobres e dos
desabilitados transformados em refugo humano. “Gente dispensavel, pobres e famintos que
contribuem com nada, apenas tiram o dinheiro do contribuinte para financiar politicas sociais
que ndo diminuem o incomodo de vé-los ‘poluindo’ a visdao da classe média e dos ricos”.
(FRIDMAN, 1999, p. 217)

A partir dessas consideracdes pode-se compreender a assertiva de Juliana
Neuenschwander Magalhes: (MAGALHAES, 2013a, p. 31-32)

No contexto de uma sociedade globalizada, o direito e, particularmente, os direitos
humanos, conclui o discurso teérico de maior circulagdo, cumprem um papel
fundamental: os direitos sdo vistos como corretivo para as desumanidades do
mercado, para a desintegracdo social supostamente promovida por um sistema
econdmico, comandado pela logica do capital, faz menos da humanidade dos homens.

N&o é por outra razdo que vem surgindo uma explosdo de contendas judiciais na
Europa e nos Estados Unidos confrontando direitos humanos e propriedade intelectual,
sobretudo na area de medicamentos, tema que serd abordado oportunamente. A expansdo da
protecdo da propriedade intelectual trouxe inUmeros problemas envolvendo direitos humanos

especialmente o direito a vida, o direito a saude e o direito de usufruir dos beneficios do
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progresso cientifico. Governos, juizes, expertos internacionais e académicos tém examinado a
interface entre os dois regimes legais, “e, em particular, se os direitos humanos devem servir
como ‘corretivo quando os direitos da propriedade intelectual sdo usados excessivamente ao
contrario de suas fun¢des’”. (HELFER, 2008, p. 4-5)'* Por outro lado, em consistente reacéo
da industria farmacéutica, tem se utilizado o regime legal dos direitos humanos, em especial o
direito de propriedade, como argumento para a prote¢do da propriedade intelectual. “Esta
tendéncia compensatdria se reflete em tratados, relatérios de organismos especialistas

internacionais, e decisdes judiciais na Europa e nos Estados Unidos”. (HELFER, 2008, p. 5)*2

Assim, torna-se mais do que pertinente a ideia expressa por Bauman de que “a ‘globalizacéo’
ndo diz respeito ao que todos nds, ou pelo menos os mais talentosos e empreendedores,
desejamos ou esperamos fazer. Diz respeito ao que esta acontecendo a todos n6s ”. (BAUMAN,
[s.d.], p. 59)

Especialmente na area da saude, e de modo muito peculiar nas politicas de combate
a Aids e as doencas negligenciadas, é perceptivel e substancial o papel protetivo e corretivo dos
direitos humanos, exacerbado e posto a prova pela globalizacdo, que nas palavras de Octavio
lanni (2007, p. 18) ¢ a “fabrica global”, aquela que transforma quantitativamente e
qualitativamente o capitalismo, economia nacional em provincia da economia global, que
articula capital e tecnologia. Acompanhada pela publicidade e pelas midias locais e globais que
tudo presenciam, a globalizacdo “dissolve fronteiras, agiliza os mercados, generaliza o
consumismo. Provoca a desterritorializacdo e a reterritorializacdo das coisas, gentes e idéias.
Promove o redimensionamento de espagos e tempos”. (IANNI, 2007, p. 19) Quando se avanca
na analise do papel protetivo e corretivo, especialmente em se tratando de propriedade
intelectual na industria farmacéutica, podemos entender a sociedade como “sociedade global
que se constitui como um momento epistemologico fundamental, novo, pouco conhecido,
desafiando a reflex&o e a imaginacdo de cientistas sociais, filosofos e artistas”. (IANNI, 1994,
p. 149) Assim, os direitos humanos poderiam ser o instrumento capaz de costurar os retalhos
das sociedades e aspira¢@es locais, construindo uma tessitura Gnica que vao corrigir 0s desvios
causados pela fabrica global, ou, como quer Bauman, pela nova desordem mundial.

Para 0 pensamento contemporaneo das ciéncias sociais os direitos humanos

poderiam constituir a norma minima aplicavel a todos os Estados que integram uma sociedade

11¢...] and, in particular, whether human rights should serve as ‘corrective[s] when [intellectual property] rights

999

are used excessively and contrary to their functions’”.

12 “This countervailing trend is reflected in treaties, reports of international expert bodies, and judicial rulings in
Europe and the United States”.
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dos povos politicamente justa, (BARRETTO, 2013) estabelecendo um “padrdo necessario”,
mas ndo suficiente, (RAWLS, 2001, p. 104) para as sociedades que cumprem ideais de direito
e justica politica. Os direitos humanos, na ordem interna de cada nacéo, devem cumprir trés
funcBes bésicas para integrar a comunidade internacional, segundo John Rawls (2001): (i) seu
cumprimento é condigdo basica para a legitimacédo das instituicdes politicas de uma sociedade
e da sua ordem juridica; (ii) seu cumprimento é suficiente para justificar a ndo intervencéao
coercitiva de outros povos, como por exemplo, por meio de san¢des diplomaticas e econémicas,
e até mesmo, através de intervencdo militar; (iii) os direitos humanos estabelecem um limite
para o pluralismo entre os povos. Nesse passo, é possivel concluir que Rawls confere um papel
muito especifico e pertinente para os direitos humanos num mundo globalizado, com frageis
fronteiras, onde se expressam mdltiplas culturas, quando se fortalece e se amplia a cada instante
o0 papel dos organismos coletivos, das organizacbes ndo governamentais e tribunais
internacionais na defesa dessa categoria de direitos. Seria um papel legitimador, porque
somente através do cumprimento das trés fungGes basicas descritas por Rawls, é que os Estados
estariam autorizados a integrar a comunidade internacional, em busca de um direito
cosmopolita, tendo em vista que demonstrariam as limitagdes de seu direito nacional. “A
legitimidade de um estado, de uma perspectiva de direitos humanos, é uma fun¢do do quanto
ele respeita, protege e realiza os direitos humanos ou ‘naturais’ dos seus cidaddos”.
(DONNELLY, 1998, p. 9) Vicente Barretto resume o pensamento de Rawls: (BARRETTO,
2013, p. 247)

Os direitos humanos, no pensamento rawlsiano, expressam-se, portanto, através de
normas juridicas e politicas, que se referem ao mundo das rela¢des entre as nagdes,
expressando compromissos nacionais com valores, destinados a estabelecer uma
ordem internacional politicamente justa. Trata-se, em outras palavras, da remissdo dos
direitos humanos ao plano das relacbes entre Estados que, para se legitimarem na
comunidade internacional, devem ter como fundamento dos respectivos direitos
internos o respeito & norma minima internacional. Rawls procura, em outras palavras,
estabelecer uma norma comum, um direito cosmopolita, que servird de critério
universal para o reconhecimento dos sistemas politicos e juridicos nacionais.

O exame institucional dos direitos humanos abordada neste espaco, teve como
objetivo primordial, demonstrar o desenvolvimento dessa categoria de direitos de modo a ser
possivel, posteriormente verificar sua atuacao nas politicas publicas da satde. Procurei apontar
as principais ideias que nortearam o processo de institucionalizacdo desses direitos, indicando
0s pensadores mais expressivos da area e que poderiam contribuir para elucidar as principais
questBes que envolvem a salde e que exerceriam influéncia na construgdo nas politicas sociais.
E preciso entdo, analisar os pressupostos essenciais dos direitos humanos para a satde, bem

como os direitos que concorrem para conferir efetividade ao direito a saude.
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1.1.2 Direitos humanos: contornos essenciais para a saude

Como ja abordado, os direitos humanos foram introduzidos no cenario juridico
positivo pelas revolugOes francesa e americana, representando um novo fundamento para as
sociedades civilizadas, embora tenham sido negligenciados durante todo o século XIX,
servindo apenas para a defesa de individuos privilegiados frente ao poder crescente do Estado,
e assim aplacar a inseguranca experimentada com a Revolucdo Industrial. (ARENDT, 1990)
Depois desse periodo de ostracismo no século XI1X, os direitos humanos ganharam forga com
0s eventos catastroficos da 22 Guerra Mundial, ficando especialmente em evidéncia no discurso
politico do pds-guerra, quando o0s vitoriosos os lancaram como base fundamental para a paz e
a democracia, bem como no discurso juridico quando da elaboracédo de tratados e documentos
internacionais, aliando-se ao fenémeno do pds-positivismo que reaproximou o direito da moral
e da filosofia. (BARROSO, 2013a) Hannah Arendt, contribui para a afirmacédo dos direitos
humanos, quando a partir da experiéncia dos displaced people, conclui que a cidadania é o
direito a ter direitos, pois os direitos do Homem ndo sdo um dado, mas um “construido da
convivéncia coletiva”. (LAFER, 1997, p. 58)

Com o fim da guerra, é promulgada a Declara¢do Universal dos Direitos do Homem
(DUDH), em 10 de dezembro de 1948, (ONU, 1948) reconhecendo que todos os seres humanos
nascem livres e iguais em dignidade e direitos, dotados de razdo e consciéncia, devendo agir
com espirito de fraternidade. Em 1966, mais dois importantes documentos sdo adotados e
proclamados pela Assembleia das Nag¢des Unidas, formando a Carta Internacional dos Direitos
do Homem: o Pacto Internacional sobre Direitos Econdmicos, Sociais e Culturais (PIDESC),
(ONU, 1966a) e o Pacto Internacional sobre os Direitos Civis e Politicos (PIDCP), (ONU,
1966b), ambos afirmando que a dignidade é inerente a todos os membros da familia humana, e
seus direitos sdo iguais e inalienaveis, constituindo fundamento da liberdade, da justica e da
paz no Mundo, dando inicio ao fendmeno da internacionalizacdo e universaliza¢do dos direitos
humanos.

Destacando o lastro axiolégico da DUDH, Piovesan (PIOVESAN, 2005) afirma
que a Declaragdo de 1948 conferiu unidade valorativa ao Direito Internacional dos Direitos
Humanos, enfatizado pela universalidade, indivisibilidade e interdependéncia dos direitos
humanos. N&o obstante o debate sobre a universalidade dos direitos humanos, ela est,

inicialmente, formalizada no proprio nome da DUDH, e se irradia por todo o documento quando
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reconhece que a dignidade € inerente a todos os membros da familia humana, que todos os
homens nascem livres e iguais, com capacidade para gozar de direitos e liberdades sem
distingdo de qualquer espécie, entre inimeras outras determinacdes normativas do texto.

Entretanto, é preciso esclarecer que a clausula da universalidade dos direitos
humanos néo foi expressamente contemplada na DUDH de 1948. Barretto (2013) explica que,
ao serem convocados pela United Nation Educational, Scientific and Cultural Organization
(UNESCO), diversos intelectuais, cientistas e académicos elaboraram um texto que afinal
serviu de fundamento para a Declaracdo da ONU de 1948. Nesse documento, foram
estabelecidos limites para o debate sobre a universalidade dos direitos humanos, todos
concordando que 0s mecanismos garantidores desses direitos deveriam nortear o trabalho, e
ndo a questdo do multiculturalismo, ja que ndo havia consenso sobre os fundamentos dos
direitos humanos entre as diversas concepcOes religiosas, culturais e politicas que se
apresentavam a época. “O acordo entre culturas diferenciadas somente seria possivel em torno
de um conjunto de direitos minimos e, principalmente, de mecanismos de controle garantidores
dos direitos consagrados pelos estados signatarios da Declaragdo”. (BARRETTO, 2013, p. 241)
Assim, os autores da Declaracdo de 1948 rejeitaram a possibilidade de incluir no texto a ideia
de direitos universais. A questdo fundamental, segundo Barretto, estaria na capacidade dos
Estados fazerem respeitar 0 que se acha determinado nas declaragdes internacionais e sua
consequente incorporagdo nos textos constitucionais. “Direitos humanos seriam, assim,
principios que perpassam diferentes culturas, mas somente poderiam ser considerados como
direitos, na medida em que fossem incorporados pelos sistemas juridicos nacionais”.
(BARRETTO, 2013, p. 241)

O passo significativo rumo a universalidade dos direitos humanos foi dado em 1983
na Conferéncia Mundial dos Direitos Humanos, em Viena, que contou com a presenga de
representantes de 171 Estados e mais de 1000 OrganizagOes N&o-Governamentais (ONGs), das
quais 813 participaram da Conferéncia como observadoras oficiais, (DORNELLES, 2003) em
uma clara demonstracdo da crescente importancia dessas organizagdes na consolidacdo e
implementacdo dos direitos humanos. Reafirmando solenemente o compromisso de cumprir
todas as obrigacBGes para promover o respeito aos direitos humanos, os paises signatarios, no
capitulo I, item 5, proclamam que “Todos os direitos humanos sdo universais, indivisiveis e
interdependentes e inter-relacionados”. (WORLD CONFERENCE ON HUMAN RIGHTS,
1993)

Flavia Piovesan (PIOVESAN, 2005, p. 44) abraca fortemente a causa porque, para

ela, a universalidade dos direitos humanos se harmoniza “com a crenca de que a condicdo de
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pessoa é o requisito Unico para a titularidade de direitos, considerando o ser humano como
essencialmente moral, dotado de unicidade existencial e dignidade”. Jack Donnelly,
(DONNELLY, 1984) a seu turno, sem esquecer as diferengas culturais, afirma que “[...] a
variabilidade cultural da natureza humana nao apenas permite, mas exige subsidio significativo
para variacdes transculturais em direitos humanos”.t* E em uma reflexéo conciliatoria afirma
que

Apesar das diferencas internacionais marcantes e profundas na ideologia, niveis e
estilos de desenvolvimento econdmico e padrdes de evolugéo politica, praticamente
todos os estados adotaram hoje — no discurso, se ndo na ac¢éo - as normas de direitos
humanos enunciados na Declaracdo Universal dos Direitos Humanos e nos Pactos
Internacionais de Direitos Humanos. Este consenso apresenta um forte caso prima
facie para um universalismo relativamente forte, isto é, para um fraco relativismo

cultural. (DONNELLY, 1984, p. 414)%

O carater indivisivel dos direitos humanos se manifesta na impossibilidade de se
dissociar os diversos direitos previstos nos documentos internacionais, regionais e nacionais.
Por ocasido da elaboracdo do PIDESC e do PIDCP, 1966, os paises do bloco ocidental
insistiram na aprovacdo tdo somente do Pacto que tratava dos direitos civis, das liberdades
classicas, cuja origem remonta as revolugdes francesa e americana. Os paises do entdo bloco
comunista e 0s jovens paises africanos, recém-saidos do periodo colonial, preferiram destacar
os direitos sociais e econdmicos, de forte influéncia socialista. Sem consenso, decidiu-se pela
separacgdo dos dois documentos internacionais. Ficou também acertado que os direitos sociais,
entre eles o direito a satde, dependentes de programas governamentais, seriam implementados
progressivamente e de acordo com recursos disponiveis de cada pais. Embora a separacao tenha
sido afinal aprovada, os signatarios estavam conscientes de que se tratavam de direitos
indivisiveis, até mesmo porque o preambulo dos dois tratados é idéntico. (COMPARATO,
2003) O Brasil, signatario do PIDESC desde 1966, s6 o promulgou em 1992, mediante o
Decreto n° 591, de 6 de julho.

Assim, a indivisibilidade e a interdependéncia exigem a articulacdo dos direitos

civis com os direitos sociais, econdmicos e culturais, tendo em vista que a “Declaracdo de 1948

13 “[...] the cultural variability of human nature not only permits but requires significant allowance for

crosscultural variations in human rights”.

14 “Despite striking and profound international differences in ideology, levels and styles of economic

development, and patterns of political evolution, virtually all states today have embraced - in speech if not in deed
- the human rights standards enunciated in the Universal Declaration of Human Rights and the International Human
Rights Covenants. This consensus presents a strong prima facie case for a relatively strong universalism; that is,
for weak cultural relativism”.
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combina o discurso liberal e o discurso social da cidadania, conjugando o valor da liberdade ao
valor da igualdade”. (PIOVESAN, 2005, p. 44) Em alusdo ao carater indivisivel,
interdependente e inter-relacionado de que fala a Declaracdo de Viena, Comparato
(COMPARATO, 2003) traz a lume o principio da complementaridade solidaria que rege 0s
direitos humanos. Segundo o autor, justifica-se o principio no postulado ontolégico de que a
esséncia do ser humano é Unica, a despeito das diferengas sociais, culturais, individuais, étnicas
que existem. Assim sendo, torna-se impossivel, e parece ser esse o efeito desejado, a
compartimentalizacdo dos direitos humanos, a sua incomunicabilidade, devendo governos e
sociedade civil realizar todos os esforcos para efetivamente pdr em prética esses direitos.
Noutro giro, a interdependéncia sugere que os direitos humanos interagem de tal forma uns com
0s outros, gque o efeito produzido por essa relacao funcional € maior do que a soma das partes.
(DONNELLY, 2013) Revela-se também pelo fato que uma vez desrespeitado um direito, todos
0s outros sdo também violados, verificando-se um efeito em cadeia. Indivisibilidade, a seu
turno, “[...] sugere que uma vida digna ndo é possivel sem algo préximo a toda a gama de
direitos humanos reconhecidos internacionalmente”.*®> (DONNELLY, 2013, p. 31) Na verdade,
o0 advento dos direitos sociais impbs uma relacdo de reciprocidade e integracdo com os direitos
liberais classicos com vistas a a plena realizacdo dos objetivos da sociedade democréatica de
direito. Assim, é possivel vislumbrar, juntamente com Vicente Barretto, (p. 213) que estamos
diante de novo patamar conceitual, “onde os direitos sociais irdo representar a integragao dos
principios da igualdade material e da liberdade real”, atuando os direitos sociais como “nucleos
integradores e legitimadores do bem comum”.

Do ponto de vista politico a indivisibilidade dos direitos humanos significou a
ampliacdo da agenda internacional alcancando segmentos minoritarios, com especificidades
proprias e em situacdo de risco, unificando as agendas dos direitos humanos, da democracia e
do desenvolvimento. Esse processo produziu o deslocamento da responsabilidade pela
efetivacdo dos direitos humanos para atores nédo estatais e a proliferagdo de temas engendrados
em textos legais e programas sociais em diversos niveis de participagdo. Koerner (2003, p. 151)

afirma que

O resultado é um conjunto complexo de enunciados, em que as instituigdes politicas
democraticas aparecem permanentemente em déficit quanto a sua efetivagdo. [...] O
novo modelo aponta para uma indefinicdo maior entre Direito, politicas publicas e
processo politico.

15 «[...] suggests that a life of dignity is not possible without something close to the full range of internationally

recognize human rights”.
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Os direitos do homem, e em especial os direitos sociais, configuram uma classe
variavel, conhecendo o fendmeno da especificacdo, (BOBBIO, 2004) em virtude do
reconhecimento de novos sujeitos de direito, personagens antes desconhecidos nas Declaragdes
dos direitos de liberdade, como as mulheres, as criancas, 0s idosos, 0s doentes, 0s que
apresentam deficiéncias fisicas e/ou mentais, entre outros. Assim, passam a existir no &mbito
internacional diversos tratados, ja salientados por Koerner, que buscam proteger as
particularidades de cada sujeito de direito, inclusive em relacao ao direito a saude, formulando
e construindo orientacGes para melhor atender as demandas sociais, juridicas e econémicas
dessas individualidades. Mas afinal, o que € saide? Como compreender o sentido do termo para
que a formulacdo e desenvolvimento de politicas publicas da area da salde possam garantir a
sua plenitude, atendendo aos objetivos e metas tracadas? Impde-se, entdo, uma breve reflexdo
sobre o termo saude.

A internacionalizacdo da satde publica teve inicio no século XI1X, época de grande
agitacdo e contraste violento: por um lado, uma prosperidade material sem precedentes, e de
outro, um estado de saneamento primitivo nas cidades cada vez mais populosas. O centro das
preocupac0es era basicamente a Europa, ja que os povos das Américas eram considerados como
parentes distantes, enquanto os habitantes de outras partes do mundo viviam completamente
isolados dessa nova era de progresso material. Nesse momento, surgiram diversas
regulamentacdes sanitarias com vistas a melhoria do saneamento das cidades e das condi¢des
de trabalho, bem como para impedir a préatica recorrente de adulteracdo de alimentos, o que
levou 0s governos europeus a reconhecer suas responsabilidades em oferecer condigdes
higiénicas para vida dos seus cidaddos. (“WHO | WHO history”, [s.d.]) A cooperacao
internacional na area da salde teve inicio com a primeira Conferéncia Sanitéria Internacional
em 1851, cujo objetivo era harmonizar e reduzir a um minimo de seguranga 0S requisitos
dispendiosos de quarentena maritima das diferentes nacdes europeias. (“WHO | Origin and
development of health cooperation”, [s.d.]) Mas, a grande preocupacdo da Conferéncia era o
colera e a praga, enquanto as Américas se preocupavam com a febre amarela. Em 1903 foi
consolidada na Convencéo Sanitaria Internacional um grupo de documentos produzidos no fim
do século XIX, estabelecendo um departamento internacional de saude permanente. Em 1907
foi criada em Paris o Office International d’Hygiéne Publique (OIHP) como um orgio
permanente para discutir medidas de saude pablica na Europa; veio se juntar a essa organizagao
a Health Organisation ot fhe League of Nations e a Pan American Sanitary Organization, todas

trés trabalhando em regime de cooperagéo e consulta.
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Mas, somente em abril de 1945 que, durante uma conferéncia em Sao Francisco
para se definir os contornos das NagOes Unidas, representantes do Brasil e da China propuseram
a criacdo de uma organizacao internacional de saude. (“WHO | WHO history”, [s.d.]) Assim,
em 22 de julho de 1946 as Na¢6es Unidas adotaram a Constituicdo da Organizacdo Mundial da
Saude, assinada por 51 membros das Nacdes Unidas e mais 10 outras nacGes. Em seu
predmbulo, a Constituicdo da Organizacdo Mundial da Saude (OMS) declara que os Estados
Membros desta Constituicdo, em conformidade com a Carta das Nac¢des Unidas, designam que
“0s seguintes principios sdo basilares para a felicidade dos povos, para as suas relacdes

harmoniosas e para a sua seguranga”: (OMS, 1946)

A salde é um estado de completo bem-estar fisico, mental e social, e ndo consiste
apenas na auséncia de doenca ou de enfermidade.

Gozar do melhor estado de salde que € possivel atingir constitui um dos direitos
fundamentais de todo o ser humano, sem distin¢do de raca, de religido, de credo
politico, de condigdo econdmica ou social.

O enfoque médico bioldgico no desenvolvimento da concepcdo da saude publica
em detrimento dos aspectos sociais, politicos e ambientais, experimentou durante o século XX
muitas tensdes, reveladas inclusive pela histéria da OMS, quando, em certos momentos, destaca
aspectos bioldgicos e individuais e, em outros, destaca fatores sociais e ambientais que véo
conformar a ideia de satde publica. Mas, a definicdo de salde apontada na Constituicdo da
OMS, ou seja, “como um estado de completo bem-estar fisico, mental e social”, revela uma
concepcao ampla de saude, e ndo apenas como auséncia de enfermidade, muito embora se possa
questionar sobre 0 que seja “um estado de completo bem-estar”. Nesse sentido, Buss e

Pellegrini Filho comentam: (2007, p. 80)

A definicdo de saide como um estado de completo bem-estar fisico, mental e social,
e ndo meramente a auséncia de doenca ou enfermidade, inserida na Constitui¢do da
OMS no momento de sua fundacdo, em 1948, é uma clara expressdo de uma
concepcdo bastante ampla da salde, para além de um enfoque centrado na doenga.
Entretanto, na década de 50, com o sucesso da erradicacdo da variola, hd uma énfase
nas campanhas de combate a doencas especificas, com a aplicacéo de tecnologias de
prevengao ou cura.

No entanto, foi na década de 1960 que teve efetivamente inicio a discussdo sobre a
determinacéo econémica e social da satde, buscando superar a acepgao do termo saude centrada
no controle da enfermidade. A ideia contemporanea de saude foi construida em meio a varios
eventos aqui suscintamente descritos no Quadro 1, lembrando que o Brasil, no momento da
assinatura do PIDESC vivia uma situacdo politica de excecdo, e ndo havia espago para a

construcdo de um programa nacional para o atendimento do direito a saude:
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Conferéncia Internacional de Satde — | » A salde é um estado de completo bem-estar fisico, mental e
1946 social, e ndo consiste apenas na auséncia de doenca ou de
(Nova York — EUA) enfermidade.
» Gozar do melhor estado de salde que é possivel atingir
Constituicio da Organizagio Mundial da constit_ui um dos direitos fundame_ntais de todo o ser hymano,
Satide sem distincdo de raca, de religido, de credo politico, de
condicdo econdmica ou social.

» O objetivo da Organizacdo Mundial da Salde serd a
aquisicdo, por todos os povos, do nivel de salde mais elevado
que for possivel.

(OMS, 1946)
Conferéncia Internacional sobre » Saulde é um direito humano fundamental;
Cuidados Primarios de Satde — 1978 | » Implica na intervencdo de setores sociais e econdmicos, além
(Alma-Ata — URSS) do setor~saude; ) S ,
» Promocdo e protecdo da salde é indispensavel para o
. desenvolvimento econémico;
Declaragéo de Alma-Ata > A populagio tem o direito e o dever de participar das acdes
de saude.
(BRASIL; SECRETARIA DE POLITICAS DE SAUDE;
PROJETO PROMOCAO DA SAUDE, 2002)
1° Simposio sobre Politica Nacional de | » Em linhas gerais séo principios da Reforma Sanitéria:
Salde - 1979 - O direito a satide como direito universal e inaliendvel;
(Brasil) - O carater intersetorial dos determinantes da saude;
- Promover o papel regulador do Estado para obstar os efeitos
Principios da Reforma Sanitéria nocivos do mercado na area da saude;
- Descentralizacao, regionalizagdo e hierarquizacéo;
- Promover a participagdo popular e o controle democratico.
(CORDEIRO, 2004)
12 Conferéncia Internacional sobre » Desenvolve o conceito de “promogao da satide”: processo de
Promogao da Saude — 1986 capacitacdo da comunidade para atuar na melhoria de sua
(Ottawa — Canada) qualidade de vida e salde, inclusive efetuando seu controle;
»  Pré-requisitos para a saude:
- paz
Carta de Ottawa - habitagao
- educacao
- alimentacéo
- renda
- ecossistema sustentavel
- recursos sustentaveis
- justica social
- equidade
(BRASIL; SECRETARIA DE POLITICAS DE SAUDE;
PROJETO PROMOCAO DA SAUDE, 2002)
82 Conferéncia Nacional da Saude — » Saude é “[...] resultante das condi¢des de alimentagio,

1986
(Brasil)

Conceito de Saude

habitacdo, educagdo, renda, meio ambiente, trabalho,
transporte, emprego, lazer, liberdade, acesso e posse da terra
e acesso a servigos de saude”.

(CONSELHO NACIONAL DE SECRETARIOS DE
SAUDE (BRAZIL) E PROGRAMA DE INFORMACAO E
APOIO TECNICO AS EQUIPES GESTORAS
ESTADUAIS DO SUS (BRAZIL) 2011, 22)

Quadro 1 — O desenvolvimento do termo salde
Fonte: elaboragdo propria
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N&o obstante a criagdo da OMS tenha sido um marco na internacionalizagdo da satde
pablica, foi a partir da Conferéncia da Alma-Ata é que se definiram os principais aspectos para
o0 desenvolvimento do direito a saide. Com o0s ventos trazidos pela redemocratizacdo do pais,
0 1° Simpdsio sobre Politica Nacional de Saude, em 1979, lancou os principios da Reforma
Sanitaria®® inspirados por Alma-Ata. Em 1986, a 8% Conferéncia Nacional de Salde,
influenciada pela Carta de Ottawa, firmou o entendimento da necessidade de reformulagio mais
profunda da salde, a partir da ampliacdo de conceito de saude. ApoOs inumeros embates,
prevaleceu o entendimento que saude ¢ a “resultante das condi¢des de alimentagdo, habitagao,
educacéo, renda, meio ambiente, trabalho, transporte, emprego, lazer, liberdade, acesso e posse
da terra e acesso a servigos de satide”. (CONSELHO NACIONAL DE SECRETARIOS DE
SAUDE (BRAZIL); PROGRAMA DE INFORMACAO E APOIO TECNICO AS EQUIPES
GESTORAS ESTADUAIS DO SUS (BRAZIL), 2011, p. 22) O foco do atendimento a saude
passou a ser o desenvolvimento adequado das condigdes sanitérias, sociais e econdmicas. O
produto final era a salde, mas 0s meios para atingi-la dependeriam de um conjunto de agdes
estatais. Para atingir esse objetivo, foi aprovada a formacao da Comissdo Nacional da Reforma
Sanitéaria, responsavel pela elaboracdo de proposta, norteada pelo novo conceito de salde, para
subsidiar a Constituinte, o que acabou por resultar na criacdo do SUS e na aprovacgédo do texto
final do artigo 196 da Constitui¢do de 1988:

A salde é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e
econdmicas que visem a reducgdo do risco de doenca e de outros agravos e ao acesso
universal e igualitario as acdes e servicos para sua promogao, protecao e recuperacao.
(BRASIL, [s.d.])

Assim, a Constituicdo de 1988 assegura a todos o direito a satde, que devera ser
desenvolvido através de politicas publicas garantindo a universalidade e a igualdade no acesso
aos servicos de saude. O dispositivo em tela, pelos fundamentos j& expostos, encontra-se
intimamente conectado com a cidadania e a dignidade humana, fundamentos do Estado
Democratico de Direito (artigo 1°, incisos Il e 111 da Constituicdo Federal), bem como ao projeto

constitucional de construgdo de uma sociedade livre, justa e solidéria, de desenvolvimento

%010 Simposio sobre Politica Nacional de Satde, em 1979, momento estratégico para a organizacéo da Reforma
Sanitéria, estabeleceu os seguintes principios para a Reforma: “1) o direito a salde como direito universal e
inalienavel; 2) o caréater intersetorial dos determinantes da salde; 3) o papel do Estado no sentido de regular ‘para
obstaculizar os efeitos mais nocivos das leis do mercado na area da salde’ (CEBES, 1980); 4) descentralizacéo,
regionalizacdo e hierarquizacéo; 5) participagdo popular e controle democratico”. Cf. Cordeiro, Hésio. O Instituto
de Medicina Social e a Luta pela Reforma Sanitéaria: Contribuicdo a Historia do SUS. PHYSIS: Rev. Saude
Coletiva, Rio de Janeiro, 14(2):343-362, 2004.
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nacional e da erradicacdo da pobreza e marginalizacéo, objetivos fundamentais da Republica
Federativa do Brasil. (artigo 2°, incisos I, Il e 11l da Constituicdo Federal) Vislumbra-se a
constitucionalizacdo do universalismo do direito a saude, inter-relacionado com a dignidade
humana, a construcdo de uma sociedade livre justa e solidaria, o desenvolvimento nacional, e,
a erradicacdo da pobreza e marginalizacéo, e finalmente, fundado e, portanto, interdependente
com a construcdo da cidadania, que deve levar em consideracdo o direito a vida, a liberdade e
igualdade.

No cerne da construcao de uma verdadeira cidadania esta a erradicacdo da pobreza
e marginalizacdo que tanto solapa os projetos de desenvolvimento dos paises emergentes, como
o Brasil. Implicitamente estava presente no conceito de saude trazido pela Reforma Sanitéria,
decisivo para o texto constitucional, que prevé, em ultima analise, o enfrentamento da pobreza
incorporada em um novo conceito de satde que retne alimentacdo, habitacéo, educacéo, renda,
meio ambiente, trabalho, transporte, emprego, lazer, liberdade, acesso e posse da terra e acesso
a servicos de satide. Esse € um ponto crucial para o combate a Aids e as doencas negligenciadas.
O vinculo entre pobreza e salde é ressaltado no documento DAC Guidelines and Reference
Series: Poverty and Health, (ORGANISATION FOR ECONOMIC CO-OPERATION AND
DEVELOPMENT (OECD); WORLD HEALTH ORGANIZATION (WHO), 2003) resultante
de uma parceria entre a Organisation for Economic Co-operation and Development (OECD),
por meio do Development Assistance Committee (DAC), e a OMS. Concebe a satde como
aspecto primordial ao desenvolvimento, sem descuidar de seu valor intrinseco para o individuo,
salientando que a cooperacdo para o desenvolvimento € essencial para a realizacdo dos
Objetivos do Milénio relacionados com a saude. Essa abordagem da salde estaria destinada a
alcangar um espaco significativo nas agéncias de fomento internacional e regional, de forma a
desenvolver a cooperacéo, ainda que seus contornos devam ser determinados pelo contexto de
cada pais. A ampliagdo de recursos deveria ser uma prioridade, seja através de um aumento
substancial em ajuda externa, como tambem dos proprios paises, que deveriam melhorar a
governanca e as politicas com foco na pobreza. Os direitos sociais, em especial o direito a saude,
como ja observado, transformou o cidaddo em credor do Estado, bem como o Estado em
devedor, divida que deve ser saldada com o desenvolvimento de programas e politicas para o
atendimento das demandas sociais de saude. As diretrizes do DAC apresentam uma defini¢édo
pratica da pobreza, colocando-a num quadro mais amplo de causas e acGes de politicas

adequadas.

As cinco dimensdes centrais da pobreza refletem a privacao de capacidades humanas:
econdmicas (renda, meios de subsisténcia, trabalho decente), humanas (saude,
educacgdo), politicas (empoderamento, direitos, voz), sécio-culturais (status,



54

dignidade) e de protecdo (inseguranca, risco, vulnerabilidade). Medidas para
promover a igualdade entre 0s sexos e para proteger o meio ambiente também sao
essenciais para a reducdo da pobreza em todas essas dimensdes. (ORGANISATION
FOR ECONOMIC CO-OPERATION AND DEVELOPMENT (OECD); WORLD
HEALTH ORGANIZATION (WHO), 2003) (ORGANISATION FOR ECONOMIC
CO-OPERATION AND DEVELOPMENT (OECD); WORLD HEALTH

ORGANIZATION (WHO), 2003, p. 20)’

E possivel afirmar entfo que as populagdes mais afetadas pela Aids e pelas doengas
negligenciadas, merecem atencao especial no desenvolvimento dos programas de satde. Ou
ainda, cuidar da pobreza das pessoas afetadas pela Aids e pelas doencas negligenciadas é um
passo importante e essencial para a realizagdo da saude. Assim, uma abordagem de salde para
as populacdes carentes inclui a prestacdo de saude publica de qualidade e servicos de cuidados
pessoais, com mecanismos de financiamento equitativos. Vai além do setor da salde para
abranger condi¢des que afetem a salde da populacdo vulneravel desproporcionalmente, tais
como educacdo, nutricdo, dgua e saneamento. A atencdo também deve estar voltada para o
desenho institucional construido para as doengas, em especial para o enfrentamento da Aids e
das doencas negligenciadas, ou seja, para os efeitos do comércio de servicos de saude, para 0s
direitos da propriedade intelectual e o financiamento da pesquisa em salde, e de como elas
impactam nos paises em desenvolvimento.

Do exposto, ficam as questdes: como transformar a retérica normativa do direito a
salde em realidade? E mais, como efetivar o direito a saide de modo a contribuir para o
combate a Aids e as doencas negligenciadas?

Assim, a partir do trabalho de Flavia Piovesan, (PIOVESAN, 2004) onde a autora
propde desafios e perspectivas para a implementacdo dos direitos humanos na ordem
contemporanea, € possivel tracar 6 desafios para a implementagdo do direito a satide no Brasil,
a partir das consideracBes até o momento aqui apresentadas. Esses desafios deverdo ser
vislumbrados no desenho institucional da Aids e das doencas negligenciadas, de forma a
consolidar uma cultura de direitos humanos e o desenvolvimento da cidadania no enfrentamento

dessas doencas.

a) Odireito asalde, espécie de direito social, deve ser articulado com direitos civis e politicos,

como o direito a vida, a liberdade, a igualdade, e o direito de participacdo, como forma de

17 “The five core dimensions of poverty reflect the deprivation of human capabilities: economic (income,

livelihoods, decent work), human (health, education), political (empowerment, rights, voice), socio-cultural
(status, dignity) and protective (insecurity, risk, vulnerability). Measures to promote gender equality and to protect
the environment are essential for reducing poverty in all these dimensions”.
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fortalecimento e consolidacdo da indivisibilidade dos direitos humanos. A realiza¢do da
universalidade, indivisibilidade e interdependéncia dos direitos humanos exige a ampliacéo
do espaco de atuacdo do Estado para conferir um grau de certeza maior no alcance da

justica social.

Considerando a multiplicidade de sujeitos de direito resultante da especificacdo dos direitos
sociais, o direito a satde deve contemplar as questdes de género, raca e etnia por meio de
politicas publicas que atendam as peculiares de cada segmento social. A desigualdade de
género € apontada como a maior determinante da pobreza e dos problemas de salde.
Consequentemente implica em uma definicdo mais acurada das politicas publicas, como
também exige a participacdo de uma gama maior de atores sociais, que reflitam a

diversidade cultural da sociedade brasileira.

A criacdo de politicas publicas dentro de um arcabougo de universalidade e indivisibilidade
dos direitos humanos, vai otimizar o acesso ao direito a saude, como alternativa adequada
e suficiente a judicializacdo. O que se pretende acentuar nesse desafio é a opcao pelas
politicas publicas no enfrentamento das doencas negligenciadas e da Aids, e ndo o caminho
da judicializacdo. O acesso a medicamentos e tratamentos devem ser viabilizados pela
oferta de servicos de salde adequados e suficientes.

O direito a satde, dentro de um contexto de interdependéncia dos direitos humanos, deve
ser incluido na pauta social das instituicdes financeiras e do setor privado, para estimular a
cooperacao entre setor publico e privado. Esse é um grande desafio, seja pelo embate entre
0 publico e privado que se verifica no acesso a medicamentos, por exemplo, seja pela
expectativa de cooperacdo das instituicOes financeiras e do setor privado ao serem arguidos

sobre sua responsabilidade social.

Reforcar o papel do Estado na formulacdo e implementacdo das politicas publicas
direcionadas para o desenvolvimento do direito a saude, para a inclusdo social e o combate
a pobreza, reconhecendo-o como potencial violador dos direitos humanos. Ao ressaltar que
a saude é dever do Estado, ao mesmo tempo que estabelece ser um direito de todos, a
Constituicdo de 1988 exige a presenca do Estado em todas as atividades que promovam o
direito a salde, a inclusdo social, e sobretudo no combate a pobreza, seja regulando,

coordenando, fiscalizando ou fomentando diretamente as a¢des politicas.
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f) Fortalecer o Estado Democratico de Direito por meio da participacdo das organizacbes
civis significa que essas devem desempenhar uma funcéo colaborativa juntamente com 0s
organismos estatais, com vistas ao desenvolvimento da cidadania e o empoderamento dos
segmentos mais vulneraveis. O respeito aos direitos humanos pressupde a convivéncia em
um ambiente democréatico. Democracia e direitos humanos andam juntos, e a participacéo
popular é essencial tanto para o fortalecimento das instituicbes democraticas como para a

cidadania.

Da explanacdo nesse item, que pretendeu fornecer um contorno de direitos humanos
para a saude, foi certamente construido um circulo virtuoso para a salde, a luz dos direitos
humanos. (Figura 1) Tal circulo pode ser assim sintetizado: os direitos humanos encontram
fundamento na propria esséncia do individuo, que, por meio da razdo, é capaz de decidir seu
destino e desenhar sua trajetdria a partir de seus sonhos e ambi¢des. Como ser vivo que encontra
um fim em si mesmo, ele vai atuar com autonomia e liberdade, onde se assenta a dignidade
humana. Os direitos humanos sdo conformados numa visdo universal, indivisivel e
interdependente. Universal porque abarca todos os seres humanos; indivisivel, porque os
direitos humanos ndo sao suscetiveis de compartimentalizacdo, relacionando-se com todos 0s
outros direitos, revelando uma interdependéncia, ndo importando 0 momento de sua positivacdo
nem de seus titulares. A realizacdo do direito a saude, além de concorrer para a erradicacao da
pobreza, € modo de aperfeicoamento da cidadania, orientada pelo principio da dignidade
humana, e encontra fundamento no direito a vida, a liberdade e a igualdade. Por fim, o
enfrentamento e, consequentemente, o fim da pobreza corrobora e viabiliza o desenvolvimento
do pais, que em um ambiente democratico vai contribuir para o fortalecimento dos direitos

humanos.
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Direitos humanos:
respeito e
fortalecimento

TN

Universalidade,
indivisibilidade e
interdependéncia dos
direitos humanos

Desenvolvimento

Combate é~pobre~za em Direito a saude:
suas 5 dimensdes: dignidade humana,
econdmica, humana, cidadania, direito a vida,
politica, sociocultural, de liberdade e igualdade, e
prote¢do <— erradicagdo da pobreza

Figura 1 — Circulo virtuoso dos direitos humanos para a satde
Fonte: elaboracdo propria

Com o instrumental juridico desenvolvido, e levando em consideracdo os seis
desafios tratados no presente topico, segue-se uma reflexao do direito a satde e sua influéncia
na formulacdo das politicas publicas. A atencdo volta-se para o direito a saide com alguns
apontamentos historicos e conceituais importantes, para as objecGes que se apresentam aos
direitos sociais, e portanto, para a realizacéo do direito a saude, e que afinal, reafirmam, no meu
entendimento, a necessidade do desenvolvimento de politicas publicas em saude no Brasil, em

sintonia com os diversos compromissos assumidos pelo pais nos féruns internacionais.

1.1.3 O direito & saude e a formulacéo de politicas publicas

Enquanto os direitos humanos de concepgdo liberal foram construidos
historicamente para conter as ac¢Ges abusivas do Estado em relacdo aos individuos,
configurando um direito de resisténcia, os direitos econdémicos, sociais e culturais, doravante
apenas direitos sociais, emergem das tensdes sociais vividas a partir do século XIX com a
Revolucdo Industrial, que passou a impor, por exemplo, um regime de trabalho que envolvia

criancas, adultos e idosos, indistintamente. Esse ambiente de exploragdo do trabalho humano,



58

somados a constatacdo de que a consagracdo formal das liberdades publicas ndo oferecia a
garantia de seu efetivo gozo (SARLET, 2005), reforgou a insatisfagdo social no decorrer do
século XIX, gerando movimentos reivindicatorios de sociedades autbnomas, como sindicatos
e grupos de apoio, que operavam imbuidos dos principios da solidariedade e reciprocidade,
efetuando varias tentativas para garantir seguridade social para seus membros. Todavia, esses
movimentos encontraram grandes barreiras econdmicas e politicas. Frankenberg (1997, p. 14)
explica:

O Bem-Estar como assisténcia publica sucumbiu a politica do laissez faire. As
obrigacdes da sociedade para com o miserdvel e desafortunado foram interpretadas
como uma ameaca que prejudicava o principio da concorréncia e o funcionamento do
Mercado de trabalho. A sociedade de Mercado de concorrentes isolados ofuscou a
sociedade dos individuos mutuamente responsaveis; ao longo do século XIX o
individualismo possessivo, sob o pretexto de liberdade prevaleceu sobre a

fraternidade/solidariedade e os direitos sociais.*®

A despeito dessas enormes dificuldades, no final do século XIX, organizacdes de
trabalhadores na Inglaterra, avancaram na ideia de desenvolver autoajuda, com a criacdo de
fundos, baseados em contribui¢fes voluntarias, cujos beneficios seriam pagos no caso de
enfermidades e velhice aos membros, vilvas e 6rfaos, além de oferecerem servigos funerarios
e locais para lazer, “uma pratica que pode ser caracterizada como autoproduc¢do de seguridade
econodmica e social”.’® (FRANKENBERG, 1997, p. 10) Mas, foi no inicio do século XX, que
os direitos sociais avangaram, com sua positivacdo em diversas constitui¢cbes: Constituicdo
Mexicana de 1917, Constituicdo de Weimar de 1919, Constituicdo Espanhola de 1931,
Constituicdo Russa de 1936 e Constituicdo da Irlanda de 1937. (LIMA JUNIOR, 2001) Em
relagdo a positivacdo nas constituigdes brasileiras, assinala-se a previséo do direito ao trabalho
na Constituicdo Imperial de 1824 (artigo 179, inciso XXIV) e a omissdo a respeito a qualquer
direito social na Constituicdo Republicana de 1891. Somente a partir da Constituicdo de 1934
é que se consagraram alguns direitos sociais, positivagdo que se verificou nas Constituicdes de
1937, 1946, 1967, 1969 (Emenda de 1969) e 1988. (BRASIL; CAMARA DOS DEPUTADOS,
[s.d.])

A positivagdo dos direitos sociais antecedeu uma serie de eventos ocorridos no pés-

guerra. Devastada pela destrui¢do durante a 22 Guerra, sem alimentos suficientes, sem moradia

18 «“Welfare as public assistance fell prey to the politics of laissez faire. Society’s obligations towards the miserable
and unfortunate were interpreted as threatening to undermine the principle of competition and the functioning of
the labor Market. The Market society of isolated competitors eclipsed the society of mutually responsible
individuals; throughout the nineteenth century possessive individualism under the guise of liberty prevailed over
fraternité/solidarity and social rights”.

19 «[...] a practice that can be characterized as the self-production of economic and social security”.
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e desemprego em massa, a Europa enfrentou sua pior crise no século XX. Bem pouco tempo
antes do fim do conflito, Clement Attlee, Primeiro Ministro Britanico de origem trabalhista,
concebeu programa para a reconstrucdo do Reino Unido, objetivando o crescimento econdmico,
emprego para todos, justica e igualdade. Os trabalhistas estabeleceram e legitimaram o modelo
denominado de “mixed economy” (YERGIN, 2002, p. 3) caracterizado por um forte e direto
envolvimento do governo na economia, seja através da gestao fiscal, seja através da convivéncia
do setor estatal com o setor privado somado a um Estado do Bem Estar expansivo. Concebido
por William Beveridge, o Beveridge Report estabeleceu um programa social para o
enfrentamento dos “5 gigantes na estrada da reconstru¢do”: (BEVERIDGE, 1942, p. 6) Want,
Disease, Ignorance, Squalor, and lIdleness. A implementacdo do relatério pelo Governo
Trabalhista garantiu atendimento médico gratuito no Servico Nacional de Salde, concebido
para tal, criou novo sistema previdenciario, de educacao e habitacdo, e desenvolveu acdes para
0 compromisso de pleno emprego assumido em campanha. Todas essas atividades
governamentais foram denominadas pelos trabalhistas como Welfare State. (YERGIN, 2002)

Assim, é no ambiente do Estado do Bem Estar Social que os direitos sociais
encontram terreno fértil para se desenvolver efetivamente, consagrados como uma conquista
dos homens, e que, com o tempo, como ja abordado, foram se especificando para incluir novos
sujeitos de direitos, como género, criancas, idosos, individuos de diversas etnias e ragas, entre
muitos outros. Sob outro ponto de vista, a positivacdo dos direitos sociais como espécie de
direito humano, conferiu uma perspectiva social aos direitos notadamente de cunho individual,
depois de percorrer a histdria politica moderna para ganhar seus contornos no confronto entre
liberalismo e socialismo. Com o advento do Estado do Bem Estar Social foi possivel articular
direitos, liberdades e garantias com direitos sociais; articular igualdade juridica com igualdade
social; e, seguranca juridica com seguranca social. (MIRANDA, 2005)

O direito a satde no Brasil s6 foi positivado com a Constitui¢do de 1988. Até entdo,
a preocupacdao do constituinte com a saide deu-se de forma esparsa, inconsistente, sem vestigio
de qualquer sistematizacdo do desenvolvimento da salde para a nacdo, ressalvando-se a
Constituicdo de 1969, que estabelece competéncia origniaria legislativa sobre saude para a
Unido, e suplementar para os Estados, bem como competéncia material para a Unido

desenvolver plano nacional de saude. (Quadro 2)

Constituicdo de 1934  Art. 10 - Compete concorrentemente a Unido e aos Estados:
(Brasil 1934) [...]

Il - cuidar da salde e assisténcia publicas;
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Art 121 - A lei promovera o amparo da produgdo e estabelecera as condigdes do
trabalho, na cidade e nos campos, tendo em vista a protecéo social do trabalhador
e 0s interesses econdmicos do Pais.

§ 1° - A legislacdo do trabalho observaré os seguintes preceitos, além de outros que
colimem melhorar as condic¢Bes do trabalhador:

[-]

h) assisténcia médica e sanitaria ao trabalhador e a gestante, assegurando a esta
descanso antes e depois do parto, sem prejuizo do salario e do emprego, e
instituicdo de previdéncia, mediante contribuicdo igual da Unido, do empregador e
do empregado, a favor da velhice, da invalidez, da maternidade e nos casos de
acidentes de trabalho ou de morte;

Art 157 - A Unido, os Estados e o Distrito Federal reservardo uma parte dos seus
patrimonios territoriais para a formacdo dos respectivos fundos de educagéo.

§ 2° - Parte dos mesmos fundos se aplicara em auxilios a alunos necessitados,
mediante fornecimento gratuito de material escolar, bolsas de estudo, assisténcia
alimentar, dentaria e médica, e para vilegiaturas.

Constituicdo de 1937
(BRASIL, 1937)

Art. 16 - Compete privativamente a Unido o poder de legislar sobre as seguintes
matérias:

[-]
XXVII - normas fundamentais da defesa e protecdo da salde, especialmente da
salde da crianca.

Art. 18 - Independentemente de autorizacdo, os Estados podem legislar, no caso de
haver lei federal sobre a matéria, para suprir-lhes as deficiéncias ou atender as
peculiaridades locais, desde que ndo dispensem ou diminuam es exigéncias da lei
federal, ou, em ndo havendo lei federal e até que esta regule, sobre os seguintes
assuntos:

[]
c) assisténcia publica, obras de higiene popular, casas de salde, clinicas, estagcdes
de clima e fontes medicinais;

Constituicao de 1946
(BRASIL, 1946)

Art. 5° - Compete & Unido:
[-]

XV - legislar sobre:

[]

b) normas gerais de direito financeiro; de seguro e previdéncia social; de defesa e
protecdo da saude; e de regime penitenciario;

Art. 157 - A legislacdo do trabalho e a da previdéncia social obedecerdo nos
seguintes preceitos, além de outros que visem a melhoria da condicdo dos
trabalhadores:

[.-]
X1V - assisténcia sanitaria, inclusive hospitalar e médica preventiva, ao trabalhador
e a gestante;

Constituicdo de 1967
(BRASIL, 1967)

Art 8° - Compete a Unido:

]

X1V - estabelecer planos nacionais de educacéo e de salde;

[.-]
XVII - legislar sobre:

L]
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c) Normas gerais de direito financeiro; de seguro e previdéncia social; de defesa e
protecdo da salide; de regime penitenciario;

Art. 158 - A Constituicdo assegura aos trabalhadores os seguintes direitos, além de
outros que, nos termos da lei, visem a melhoria, de sua condi¢éo social:

L]

XV - assisténcia sanitaria, hospitalar e médica preventiva;

Constituicdo de 1969  Art. 8°. Compete & Unido:
(Emenda de 1969) [...]

(BRASIL, 1967) XIV - estabelecer e executar planos nacionais de educagio e de salide, bem como
planos regionais de desenvolvimento;

[-]
XVII - legislar s6bre:

[]

) normas gerais sbbre orcamento, despesa e gestdo patrimonial e financeira de
natureza publica; de direito financeiro; de seguro e previdéncia social; de defesa e
protecdo da salde; de regime penitencidrio;

[.-]

Paragrafo unico. A competéncia da Unido ndo exclui a dos Estados para legislar
supletivamente sébre as matérias das alineas c, d, e, n, g, e v do item XVII,
respeitada a lei federal.

Art. 165. A Constituicdo assegura aos trabalhadores os seguintes direitos, além de
outros que, nos térmos da lei, visem a melhoria de sua condigdo social:

[-]

XV - assisténcia sanitéria, hospitalar e médica preventiva;

Art. 197. Ao civil, ex-combatente da Segunda Guerra Mundial, que tenha
participado efetivamente em operacdes bélicas da Forca Expedicionaria Brasileira,
da Marinha, da Forca Aérea Brasileira, da Marinha Mercante ou de Forca do
Exército, sdo assegurados os seguintes direitos:

[-]

d) assisténcia médica, hospitalar e educacional, se carente de recursos.

Constituicdo de Art. 6°. Sdo direitos sociais a educacdo, a salde, a alimentagdo, o trabalho, a
198820 moradia, o lazer, a seguranca, a previdéncia social, a protecdo a maternidade e a
(BRASIL, 2014) infancia, a assisténcia aos desamparados, na forma desta Constituicao.

Quadro 2 — A saide nas Constituigdes brasileiras
Fonte: elaboragdo propria
O direito a saude, incluido no rol dos direitos sociais do artigo 6° pelo constituinte
originario de 1988, vincula-se imediatamente aos dispositivos dos artigos 196 a 200 da Carta,
onde encontrou maior concretizacdo normativa, com previsdo de vasta legislacdo
infraconstitucional. Trata-se de normas de natureza programatica, assim definidas
didaticamente por José Afonso da Silva (2001, p. 138):

20 Existem outros dispositivos no texto constitucional de 1988 que abordam o direito a sadde. Todavia, ndo foram
incorporados no quadro por entender que sdo desnecessarios a exposi¢do do que se pretendia no momento. O
mesmo nao se aplica as outras Constituigdes brasileiras.
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[...] normas constitucionais através das quais o constituinte, em vez de regular, direta
e imediatamente, determinados interesses, limitou-se a tragar-lhes os principios para
serem cumpridos pelos seus orgdos (legislativo, executivos, jurisdicionais e
administrativos), como programas das respectivas atividades, visando a realizacao dos

fins sociais do Estado.

Sem duavida, as normas que disciplinam o direito a salde se caracterizam como
normas programaticas, ou normas-tarefas, de cunho impositivo, de forma gue ndo ha como se
negar seu carater obrigatorio, que impdem aos poderes publicos uma série de tarefas para
realizar o projeto do constituinte, notadamente dependente de intermediacdo legislativa. As
normas programaticas além de conferir poder de legislar, e consequentemente o dever de fazé-
lo, atribui especialmente ao Poder Judiciario, o dever jurisdicional de preservar a integridade
normativa mediante o repudio a qualquer norma infraconstitucional que venha colidir com esses
ditames constitucionais. Canotilho (2003, p. 1177) exp0e trés caracteristicas das normas
programaticas que ndo podem ser afastadas:

(1) Vinculagdo do legislador de forma permanente, a sua realizacdo (imposi¢do
constitucional); (2) vinculacéo positiva de todos os drgdos concretizadores, devendo
estes toma-las em consideracdo como directivas materiais permanente, em qualquer
dos momentos da actividade concretizadora (legislacdo, execucdo, jurisdi¢do); (3)
vinculagdo, na qualidade de limites materiais negativos, dos poderes publicos,
justificando a eventual censura, sob a forma de inconstitucionalidade, em relagéo aos
actos que as contrariam.

Sintetizando, as normas programaticas vinculam: o legislador, que viabilizara sua
aplicacdo e realizacdo; os Orgdos administrativos competentes para concretizar as tarefas
designadas pelo constituinte e legislador infraconstitucional; e, os poderes publicos que devem
observar todas as regulacdes adjacentes de forma a repudiar aquelas que violem a normatizagéo
programatica. Assim, em relacdo ao direito a saude, assiste ao Estado o dever de “promover
politicas sociais e econdmicas que visem & reducdo do risco de doenca e de outros agravos,
além de estabelecer o acesso universal e igualitario as acdes e prestagdes” neste ambito (artigo
196); remete ao legislador a incumbéncia de legislar, fiscalizar e controlar as acGes e servigos
de salde (artigo 197), além de fixar diretrizes para essas agdes e servicos (artigo 198); permite
que a iniciativa privada participe de forma complementar na prestacdo da assisténcia a saude
(artigo 199); e, finalmente, cria o sistema Unico de salde — SUS — atribuindo-lhe competéncias
que serdo regulamentadas por lei infraconstitucional (artigo 200). (BRASIL, [s.d.])

Apesar das abundantes disposic¢des constitucionais a disciplinar os direitos sociais,
e em especial o direito a salde, os estudiosos do tema apontam uma serie de objecdes a esses

direitos. O trabalho, entretanto, se limitara a abordar trés delas, consideradas importantes para
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a efetividade do direito a saude e para o que se pretende explanar quanto ao desenho
institucional das doencas negligenciadas e da Aids.

A primeira questiona a possibilidade de o direito a saude, assim como os direitos
sociais, ser incluido legitimamente no rol dos direitos humanos. Amartya Sen (SEN, 2004)
aponta duas formas de criticas, nesse ambito, que ele denomina “critica da institucionalizagdo”
e “critica da viabilidade™?. Na critica da institucionalizag&o, a questdo principal reside na exata
correlacdo entre direitos e deveres formulados, o que, dizem os criticos, somente pode ser
alcancada com a institucionalizacdo do direito. Sem desprezar esse entendimento, e até mesmo
enfatizando a importancia da institucionalizagéo para a realizagéo do direito, Sen (2004, p. 347)

destaca que

[...] o significado ético desses direitos fornece bons motivos para a busca de realizagéo
através de uma variedade de abordagens, incluindo exigéncias e fomentos por
legislacdo adequada acrescidas de demandas legais por reconhecimento politico e
controle social. Negar o status ético dessas alegacfes seria ignorar o raciocinio que
motiva essas atividades construtivas.*

Noutro giro, a questdo se volta para o conte(ido de direito subjetivo dos direitos
sociais, tendo em vista que a realizacdo do direito a saude implica em um grande conjunto de
necessidades, “que dificilmente podera ser abrangido por qualquer normatizagao constitucional
ou infraconstitucional”. (SARLET, 2005, p. 327) Sem dulvida, a estrutura dos direitos sociais
difere da estrutura dos direitos civis individuais, seja porque demanda um fazer por parte dos
poderes publicos, seja porgque exige a criacdo de Orgados estatais especificos voltados para a
implementacdo de politicas publicas, recursos humanos especializados e constantemente
capacitados, financiamento, sobretudo para pesquisa e desenvolvimento (P&D).

Entretanto, Vicente Barretto (2013) alerta que a doutrina e jurisprudéncia vém
sistematicamente compreendendo os direitos sociais apenas como normas programaticas
aguardando a iniciativa do legislador para produzirem efeitos, ignorando o status de “valores
supremos” que esses direitos ocupam no universo constitucional brasileiro, ja que conformam
0 Estado Democrético de Direito segundo o Predmbulo da Constituicdo de 1988, juntamente
com o exercicio dos direitos individuais, a liberdade, a seguranca, o bem-estar, do

desenvolvimento, a igualdade e a justiga. Assim, “o constituinte ao listar os valores supremos

21 “Institutionalization critique” e “feasibility critique”.

22 “The ethical significance of these rights provide good grounds for seeking realization through a variety of
approaches, including demanding and agitating for appropriate legislation, and the supplementation of legal
demands by political recognition and social monitoring. To deny the ethical status of these claims would be to
ignore the reasoning that motivates these constructive activities”.
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do estado democratico de direito, considerou os direitos sociais como categoria juridica
essencial do regime que pretenderam estabelecer através da Constitui¢ao”, (BARRETTO, 2013,
p. 205) considerando os direitos politicos e civis e 0s direitos sociais em uma mesma categoria
hierarquica, lancando um novo paradigma normativo constitucional. Ao lado do carater
principioldgico das normas programaticas, evidencia-se a sua “funcgéo de caixa de ferramentas
com a qual devera contar o intérprete para a plena realizacdo dos objetivos ultimos do sistema
constitucional”. (BARRETTO, 2013, p. 206) Esse fato confere as normas programaticas o
carater impositivo e independente aos arranjos sociais, politicos ou econdmicos. Nesse passo,
os direitos sociais outorgam uma dimensao social para os direitos humanos, ganhando vigor de
exigéncia moral, e, portanto, impostergaveis na concretizacdo dos objetivos tracados pela
Constituicao de 1988. “Os direitos sociais, como direitos nascidos, precisamente, em virtude e
como resposta a desigualdade social e econdmica da sociedade, constituem-se como ndcleo
normativo central do estado democratico de direito”. (BARRETTO, 2013, p. 207) Para Barretto
(p. 211) as falécias tedricas sobre os direitos sociais?® difundidas no meio juridico encontram
abrigo na proposicao neoliberal de que os direitos sociais ndo passam de “promessas vazias” e
que, afinal, atentariam contra as liberdades e direitos individuais, realizando uma funcéo
ideoldgica, que resultaria em uma férmula manipuladora ou de ilusdo, que imunizaria o sistema
politico, embora os autores que esposam esse entendimento percebem que essas normas possam

desempenhar o papel positivo de referéncia na Constituicdo brasileira.

Essa ideia difusa sobre a natureza dos direitos sociais repercute no processo judicial,
onde grande parte da magistratura brasileira emprega formas de interpretacdo
constitucional, calcadas no formalismo juridico positivista, corrente tedrica
predominante na formacao de geragdes de profissionais do direito. Resiste, assim, no
quadro do estado democratico de direito, um modelo formal de argumentacdo em
segmentos representativos da doutrina e da jurisprudéncia no Brasil, que ndo permite
a integracdo de pontos de vista valorativos, ligados a justica material no processo
judicial, o que representa, em Ultima analise ignorar a exigéncia estabelecida no
préprio PreAmbulo da Constituicao de 1988. (BARRETTO, 2013, p. 212)

Por fim, caso se possa admitir que os direitos sociais ndo estariam contemplados
dentro da roupagem dos direitos fundamentais, ficariam “privados da aplicabilidade imediata,
excluidos da garantia das clausulas pétreas, e se tornam assim meras pautas programaticas,

submetidas a reserva do possivel ou restritos a objetivacdo de um ‘padrdo minimo social’”.

2 Vicente Barretto indica trés tipos de questdes a respeito das falacias tedricas dos direitos sociais: “no ambito do
conflito dos direitos, na concepgdo funcional dos direitos sociais e nas questdes suscitadas pela aplicacdo do
formalismo positivista na interpretagdo dos direitos fundamentais|...]”. Cf. Barretto, Vicente de Paulo. O fetiche
dos direitos humanos e outros temas. 22 ed. rev. e ampl. Porto Alegre: Livraria do Advogado Editora, 2014, p.
210.
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(BARRETO, 2002, p. 208) As consequéncias dessa exclusdo seriam no minimo catastroficas
para a eficécia social das normas constitucionais.

A segunda critica de Amartya Sen, a critica da viabilidade, na verdade é decorrente
da primeira, e constitui a segunda objecao aos direitos sociais, atingindo especialmente o direito
a salde. A critica ressalta que mesmo que se empreendam todos os esforgos disponiveis, ndo
sera possivel realizar todos os direitos sociais para todos os individuos, significando dizer que
nem todos os cidaddos receberdo adequadamente todos os servicos de saude de que necessitam.
O que esta em jogo aqui é o limite da prestacdo que o cidaddo pode reclamar do Estado. Nesse
caso, a davida invocada por Ingo Sarlet (SARLET, 2005, p. 328) orbita no fato de se decidir se
o Estado deve se limitar “a tarefa de assegurar um patamar minimo em prestacdes materiais,
destinadas a promover a igualdade material no sentido de uma igualdade de oportunidades [...]
ou se deve [...] almejar um padrdo 6timo nesta seara”. Essa reflexdo se encaminha para a
discussdo sobre a reserva do possivel, critica financeira formulada a partir de uma norma do
PIDESC (artigo 2°, 1), ja referida nesse trabalho, onde ficou consignado que cada Estado Parte
se comprometia a agir no maximo dos seus recursos disponiveis e de forma progressiva para
assegurar o pleno exercicio dos direitos reconhecidos pelo Pacto. Aponta para o fato de os
recursos publicos serem insuficientes para atender todas as necessidades de saude, impondo aos
poderes publicos a tarefa de escolher onde investir 0s escassos recursos disponiveis, ja que o
orcamento publico se apresenta habitualmente aquém da demanda social para a realizagdo do
direito a salde.

Mais uma vez Vicente Barretto nos socorre quando questiona a teoria da reserva do
possivel por considera-la uma falacia politica, legitima representante do argumento neoliberal
contemporaneo. A tese esposada por Barretto é a de que aceitar a ideia da escassez de recursos
para realizar os direitos sociais acaba por afetar o exercicio dos direitos civis e politicos,
expressados pelo estado liberal, ou seja, “estabelecer uma relagdo de continuidade entre a
escassez de recursos publicos e a afirmacéo de direitos sociais, acaba resultando em ameaca a
existéncia de todos os direitos”. (BARRETTO, 2013, p. 214) A conjugacéo da teoria da reserva
do possivel e do minimo existencial, ambas de origem alemd, tem sido utilizada de forma a
interpretar a aplicacdo dos direitos sociais de forma restritiva, esvaziando ndo so6 contetido
normativo desses direitos como também o principio da dignidade humana, fundamento do
estado democratico de direito, que deixa de apresentar sua dimensdo econdmica e social. Para
aqueles que defendem a posicdo ora criticada, “a maximizagdo dos direitos sociais implicaria
no sacrificio do ‘minimo existencial’, pois, ndo havendo como assegura-los, o Estado seria

impotente para garantir aquele minimo, ainda que impreciso [...]”. (BARRETTO, 2013, p. 215)
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A saida para aqueles que ndo tém acesso aos cuidados de salde necessarios, como
o fornecimento de medicamentos, terapias especializadas e outras medidas, tem sido buscar no
Poder Judiciario a solugdo do problema, apresentando-se a terceira objecao aos direitos sociais,
qual seja, a da judicializacdo excessiva. Sabe-se que a jurisdi¢do € inerte, e que uma vez
provocada, ndo pode deixar de decidir sobre a pretenséo do autor. Por outro lado, o desenho
institucional do direito a saude estabelecido pelo constituinte originario, prescrito a partir do
artigo 196 da Constituicdo de 1988, enderecou a responsabilidade para a realizacdo do direito
a saude ao Poder Executivo, que devera fazé-lo através de politicas sociais e econdmicas.

Todavia, 0 nimero de agdes judiciais requerendo medicamentos® e tratamentos
médicos vem alcancando numeros significativos, o que levou Barroso (BARROSO, 2007) a
afirmar que as inimeras decisdes do Poder Judiciario tém contribuido para a desorganizacéo da
Administracdo Publica, dificultando o planejamento e comprometendo a eficiéncia
administrativa no atendimento ao cidaddo. Em Gltima instancia, a judicializacdo excessiva leva
a alteracdo do arranjo institucional concebido pelo constituinte de 1988. Assim, a questdo nao
é de mera interpretacdo das normas constitucionais que justifique a participacdo do Poder
Judiciario para fins de aplicacdo da norma, mas sim, um problema de arranjo institucional.
Sinaliza para a necessidade de uma construcdo democréatica da agenda politica em saude,
identificacdo das alternativas e consequente selecdo de opcdes politicas, e, por fim, a
implementacdo da politica publica em salde. Davis (2013), a seu turno, destaca que 0s
Tribunais ndo tém capacidade de transformar uma pretensdo geral de direitos sociais em uma
equivalente forca exequivel dos direitos humanos de primeira geracdo. Além disso, a
exequibilidade judicial dos direitos sociais é considerada a maior intromissdo na funcédo e
escopo de um legislativo democraticamente eleito.

Em suma, a excessiva judicializagdo tem se traduzido em uma justi¢ca no varejo,
beneficiando aqueles que efetivamente tém acesso a Justica e conferindo um viés individualista
aos problemas sociais. Além disso, desorganiza a Administracdo Publica pondo em risco a

eficiéncia da implementacéo das politicas publicas e cria um espaco de atrito entre os Poderes,

24 Criado em 2004, 0 Programa Farmécia Popular vem trazer alivio para as demandas judiciais a respeito de
fornecimento de medicamentos, beneficiando, até 2012, 18 milhdes de brasileiros. “Desde 2011, o nimero de
beneficiados pelo programa Farmécia Popular registrou crescimento de 270%, saltando de 1,2 milhdo em janeiro
do ano passado para 4,8 milhdes em julho de 2012. Lancado para ampliar o acesso da populagdo a medicamentos
para doencas de alta prevaléncia, como hipertensdo, diabetes, asma, colesterol, glaucoma e osteoporose, 0
programa oferta medicamentos gratuitos ou com até 90% de desconto”. Cf. Portal Brasil. Disponivel em:
<http://www.brasil.gov.br/saude/2012/09/oferta-de-medicamentos-a-populacao-cresce-270-desde-2011>. Acesso
em 01 abril 2014.
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ao colocar em risco a separacdo dos Poderes, clausula pétrea da Constituicdo de 1988 (artigo
60, 84°, inciso I11).

A partir das objecGes apontadas, 0 caminho adequado para a realizacao do direito a
salde parece ser o do desenvolvimento das politicas publicas, conforme indicado no artigo 196
da Carta Constitucional. O dispositivo constitucional indica a implementacdo de politicas
publicas para reduzir o risco de doenga, focando nas a¢des preventivas e no atendimento basico
de salde, bem como no acesso universal igualitario, o que aponta para um dos objetivos
fundamentais da Republica Federativa do Brasil, qual seja, o de “erradicar a pobreza e a
marginalizacdo e reduzir as desigualdades sociais e regionais”. (artigo 3° inciso III da
Constituicdo de 1988) (BRASIL, [s.d.]) Tais disposi¢cbes normativas encontram-se em
harmonia com o Preambulo da Constituicdo da Organizacdo Mundial de Saude, (OMS, 1948)
ao enunciar que “Saude ¢ o completo estado de bem-estar fisico, mental e social e ndo a mera
auséncia de doenga ou enfermidade”? e que “Governos tém responsabilidade para com a satide
dos seus povos, que podem ser satisfeitas somente pela prestacdo de salde adequada e medidas
sociais”?. Noutro giro, indicam a importancia das agbes preventivas e ressaltam a
responsabilidade dos poderes publicos no combate a pobreza e as desigualdades sociais,
sobretudo através da prestacdo do servico de saude adequado.

Como j& assinalado anteriormente, o Circulo virtuoso dos direitos humanos para a
salde incorpora outros aspectos que devem ser desenvolvidos concomitantemente a saulde,
tendo em vista que salde constitui a dimensdo humana da pobreza, segundo o DAC Guidelines
and Reference Series: Poverty and Health que prevé mais quatro dimensdes. Dessa forma, as
politicas publicas de salde, ndo se realizam pontualmente, isoladamente, mas sim constituem
um processo dinamico e integrado que envolve moradia, trabalho, educagéo e investimento,

contribuindo para o desenvolvimento do pais:

Quando as pessoas pobres ficam doentes ou feridas, toda a familia pode ficar presa
em uma espiral de perda de renda e altos custos de sadde. Investimento em saude é
cada vez mais reconhecido como um importante meio de desenvolvimento econdmico
e um pré-requisito para os paises em desenvolvimento — e, particularmente, para as
pessoas pobres desses paises — para romper o ciclo da pobreza. Boa satde contribui
para o desenvolvimento de diversas maneiras: aumenta a produtividade do trabalho,
niveis de escolaridade e de investimento, e facilita a transicdo demogréfica.

25 “Health is the state of complete physical, mental and social well-being and not merely the absence of disease

or infirmity”.
26 “Governments have a responsibility for the health of their peoples which can be fulfilled only by the provision
of adequate health and social measures”.
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(ORGANISATION FOR ECONOMIC CO-OPERATION AND DEVELOPMENT
(OECD); WORLD HEALTH ORGANIZATION (WHO), 2003, p. 14)%’

Nesse contexto, as politicas publicas conheceram grande impulso a partir da
inclusdo dos direitos sociais na agenda constitucional (ZIMMERMANN, 2006; BUCCI, 2001)
e dos inimeros organismos internacionais que se dedicam a esses direitos, constituindo-se em
instrumentos realizadores das tarefas governamentais. No entanto, historicamente, se
apresentam com um discurso humanitario, pontuado pela filantropia, pela caridade e
despolitizado. Yazbeck (2004, p. 105) acredita que uma das razbes das ambiguas estratégias
para o enfrentamento da pobreza no Brasil se deve a “[...] incompatibilidade entre os ajustes
estruturais da economia a nova ordem capitalista internacional e os investimentos sociais do
Estado”. Assim, continua, “esta 16gica, que subordinou politicas sociais aos ajustes econémicos
e as regras do mercado, moldou para a politica social brasileira um perfil despolitizado,
privatizado e refilantropizado [...]”. Segundo Zimmerman, (2006, p. 146) “as intervengdes
estatais de combate a fome e a pobreza no Brasil caracterizam-se [...] pela timidez, precariedade
e intermiténcia [...]”, desassistindo a populagdo mais carente dos direitos sociais basicos,
sobretudo o direito a salde.

As politicas pablicas tém de significar, antes de tudo, a reafirmacao e consolidacao
de uma cultura de direitos humanos no Brasil, e isso, sem dlvida, passa pela construcao e
implantacdo de politicas que envolvam a participacdo de diversos atores sociais. Por um lado,
o0 Estado deve assumir a responsabilidade de integrar as politicas de salde as politicas sociais e
econdmicas, engajando-se na promogéo da melhoria das condic¢des de vida mais digna e o pleno
exercicio da cidadania. Por outro, a inclusdo de diversos atores sociais — usuarios, profissionais
da saude, empresas, representantes de organizagdes civis — como protagonistas no processo

produtivo da saude, torna a promogéo da saude

importante resposta a medida que destaca a¢Bes intersetoriais como estratégia de
enfrentamento dos problemas quanto ao meio ambiente, a urbanizagdo, a seguranca
alimentar e nutricional, ao desemprego, a moradia, ao uso de drogas ilicitas, etc.
(CAMPOS; BARROS; CASTRO, 2004, p. 746-747)

Essa tem sido também a preocupacdo da Organizacdo Pan-Americana da Saude
(OPAS), do Ministério da Saude (MS) e do Conselho Nacional da Satde (CNS), externado no

27 “\When poor people become ill or injured, the entire household can become trapped in a downward spiral of lost

income and high healthcare costs. Investment in health is increasingly recognized as an important means of
economic development and a prerequisite for developing countries — and particularly for poor people within them
— to break out of the cycle of poverty. Good health contributes to development in a number of ways: it increases
labor productivity, educational attainment and investment, and it facilitates the demographic transition”.
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documento Inclusdo dos Cidaddos na Implementacdo das Politicas de Saude de 2012. (PAN
AMERICAN HEALTH ORGANIZATION; CONSELHO NACIONAL DE SAUDE
(BRAZIL), 2012) Em linhas gerais € possivel apontar algumas ideias que contribuem para a
inclusédo dos direitos humanos na pauta do desenvolvimento politico da saude.

A parceria firmada entre a OPAS e o CNS vem fortalecendo a participacdo e
controle social no ambito do SUS. Dentre as atividades de cooperacao técnica destacam-se 0s
Laboratorios de Inovagdo, que representam “uma estratégia para promover ¢ valorizar o
desenvolvimento da gestdo em saude, ai incluido o processo de particiapacao e controle pela
sociedade”. (PAN AMERICAN HEALTH ORGANIZATION; CONSELHO NACIONAL DE
SAUDE (BRAZIL), 2012, p. 15) Segundo o documento, o protagonismo social depende de
acOes complementares tais como erradicacdo do analfabetismo, inclusdo de conceitos de
democracia, cidadania, sistema eleitoral, esbocados nos curriculos escolares, formacdo de
liderancas e ampliacdo da capacidade de acompanhamento do desempenho das politicas
pulbicas. “Avancar na participacdo e na inclusdo social significa, portanto, atendimento
simultaneo a tais condigdes”. (PAN AMERICAN HEALTH ORGANIZATION; CONSELHO
NACIONAL DE SAUDE (BRAZIL), 2012, p. 25) E essa participacao é resultado da
redemocratizagéo da relacédo entre Estado e sociedade.

A mudanca no papel do Estado que se vé nas democracias mais consolidadas aponta
para a revisdo de sua estrutura e funcionamento, com deslocamento dos interesses da
burocracia e do mercado para um estatuto de poder apoiado na cidadania ativa. E dessa
forma que se desenvolve a construcdo de um verdadeiro controle social pelo cidaddo
na politica publica. (PAN AMERICAN HEALTH ORGANIZATION; CONSELHO
NACIONAL DE SAUDE (BRAZIL), 2012, p. 26)

No caso das politicas de salde, isso se deu em decorréncia da amplicacdo do
conceito de saude, que passou a ser compreendido como um fenémeno politico, que em um
ambiente de liberdade evidencia as necessidades em saude, “traduzidas por conhecimentos,
institucionalidades e poderes, em todos os campos da vida social, dentro de uma perspectiva de
justica social, cidadania e direitos humanos”. (PAN AMERICAN HEALTH
ORGANIZATION; CONSELHO NACIONAL DE SAUDE (BRAZIL), 2012, p. 25) Inovacao
no direito & satde também significa participacdo social e inclusdo dos cidaddos nas decisdes
politicas relacionadas com a promocdo da saude.

Em suma, o direito a saude desenvolvido no ambiente do Estado do Bem Estar
Social, por meio de normas programaticas, ou normas-tarefas, que exigem do Estado o
desenvolvimento de diversas atividades, ndo se realiza sozinho. Esta portanto, acompanhado de
outros direitos e principios juridicos que o completa e lhe da densidade, apontando para o
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desenvolvimento da cidadania em um espaco democratico. Esse € o tema a ser desenvolvido no

proximo topico.

1.1.4 Outros direitos concorrentes para o desenvolvimento das politicas publicas em
saude

No contexto do direito constitucional, as normas programaticas, ou normas-tarefas,
sd0 normas que caracterizam a constituicdo programatica, aquela que define um plano de acéo
para o Estado, legitimando, portanto, sua acdo social. (CANOTILHO, 2003) A forca normativa
da Constituicdo e a efetividade de suas normas, inclusive das normas programaticas, € conquista
recente no constitucionalismo romano-germanico, liderada no Brasil, pela “doutrina brasileira
da efetividade”, que, segundo Barroso, (BARROSO, 2013b) procurou superar algumas
deficiéncias cronicas da normatizacdo constitucional caracterizada pela “insinceridade
normativa, no uso da Constituicdo como uma mistificacdo ideoldgica e na falta de determinacéo
politica em dar-lhe cumprimento”. Somando-se a esse esfor¢co concretizador, o principio da
democracia econémica e social justifica e legitima a intervencao do Estado nos dominios sociais
e econdmicos, buscando a realizacao e a concretizacdo dos direitos sociais, ocupando posi¢ao
de destague. Assim, ao Estado é imposta a tarefa constitucional de adotar medidas existenciais
para “individuos e grupos que, em virtude de condicionalismos particulares ou de condicGes
sociais, encontram dificuldades no desenvolvimento da personalidade em termos econdmicos,
sociais e culturais”. (CANOTILHO, 2003, p. 342)

Sem restar ddvidas quanto a cada vez mais consistente efetividade das normas
programaticas, o rol dos direitos sociais previstos no artigo 6° da Constituicdo de 1988 guarda
sintonia com outros direitos humanos, sociais e civis, em virtude da indivisibilidade e a
interdependéncia dos direitos humanos, claramente visivel na implementacdo das politicas
publicas. N&o h&d como promover salde sem promover educagdo e alimentacdo; ndo se pode
desenvolver politicas de moradia sem pensar na seguranca para todos; as politicas de assisténcia
materno-infantil devem estar conectadas com a saude, alimentacéo e trabalho; desenvolver a

educacdo significa ofertar igualdade de oportunidades e acesso ao mercado de trabalho; ndo ha
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justica no mercado de trabalho sem assisténcia e previdéncia social; o direito a vida orienta as
acbes em prol da salde e da protecdo a infancia; o exercicio do direito de participacdo é
importante ferramenta auxiliar para as formulac6es das politicas da saude, educacdo e moradia;
enfim, é possivel imaginar uma infinidade de conexdes entre os direitos humanos, comprovando
sua interdependéncia e indivisibilidade.

O que se quer acentuar aqui, € que a formulagdo de politicas de salde e sua
implementacdo nao sé exige a satisfacéo, direta ou indireta, de outros direitos, assim como a
implementacao de politicas sociais em outras areas, ao fomentar o exercicio de direitos, vai
contribuir para que se alcance as metas e objetivos das politicas de satde. A influéncia da
interdependéncia e indivisibilidade dos direitos humanos na implementacdo das politicas
publicas da salde se verifica na conexao entre salde e pobreza, expressa no documento Poverty
and Health (ORGANISATION FOR ECONOMIC CO-OPERATION AND DEVELOPMENT
(OECD); WORLD HEALTH ORGANIZATION (WHO), 2003), e, no principio da dignidade
humana e suas relagdes com os direitos humanos.

O DAC Guidelines Reference Series Poverty and Health desenvolve seu estudo a
partir da constatacdo da necessidade de se quebrar o circulo vicioso da pobreza e da doenca
como condigéo para o desenvolvimento econdmico, enfatizando que trés dos Objetivos do
Milénio alcangam temas especificos sobre a satde: reducéo da mortalidade infantil (objetivo n°
4), melhoria a saide materna (objetivo n° 4) e o combate ao HIV/AIDS, maléaria e outras
doencas (objetivo n° 6). Esses objetivos, certamente se relacionam diretamente com o objetivo
n° 1, qual seja, o da reducdo da pobreza. As politicas de salde e a necessidade de investimentos
adequados e suficientes sdo considerados componentes estratégicos para a reducao da pobreza.
Constata que saude nunca foi um item tdo importante na agenda internacional como é no
contemporaneo, transformada em questéo central do desenvolvimento, contribuindo de diversas
formas, entre elas, com o aumento da produtividade do trabalho e um melhor aproveitamento
escolar. No entanto, o0 DAC Guidelines on Poverty Reduction alerta para o fato de que as
maiores determinantes da saude dependem de acOes que estdo fora do setor da saude. Assim,
sem rendimentos mais elevados, as pessoas nao serdo capazes de suportar suas necessidades de
alimentacdo e saude. Sem receita, 0s Governos ndo podem aumentar o financiamento dos
servigos de saude, e, outras politicas setoriais sociais como educacéo, seguranca alimentar, agua
potavel, saneamento e energia estardo em risco.

E possivel concluir que as cinco dimensdes centrais da pobreza, qual sejam, as
dimensdes econbmica, humana, politica, sociocultural e de protecdo se apresentam em sinergia,

0 que deve ser considerado nas formulagcbes de politicas publicas da saude, e especialmente
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aquelas voltadas para as doencas negligenciadas e para a Aids. Assim, 0 combate a pobreza via
desenvolvimento econémico pressupde ndo sO financiamento adequado, mas ac¢des que
permitam a fruicdo dos direitos a saude, educacéo, alimentacdo, moradia, trabalho, entre outros.
No Brasil, 0 4° Relatorio Nacional de Acompanhamento dos Objetivos do Milénio (BRASIL;
PRESIDENCIA DA REPUBLICA, 2010) anuncia que a Agenda Social brasileira, que teve
inicio em 2003, concilia as dimensdes econdmica e social na conducgdo das politicas publicas,

e que, voltadas para a melhoria da qualidade de vida dos brasileiros, visam

[...] o combate a pobreza e a fome; a universalizacdo e a qualificacdo da educacéo; a
geracdo de emprego e renda para 0s mais pobres; a ampliagdo e a melhoria dos
servigos de salde; ao combate as desigualdades socioecondmicas e também as
provenientes de raga e género. (BRASIL; PRESIDENCIA DA REPUBLICA, 2010,
p.17)

A segunda influéncia da interdependéncia e indivisibilidade dos direitos humanos
sobre as politicas de satde se encontra no principio da dignidade humana. Ao reconhecer em
seu preambulo que a dignidade humana é inerente a todos os membros da familia humana e que
constitui fundamento da liberdade, da justica e da paz no mundo, a Declaragdo Universal dos
Direitos Humanos (ONU, 1948) a transformou em um valor referencial para os direitos
humanos, arcabouco dos direitos fundamentais porque inseparavel da condi¢do humana.
(ANDORNO, 2011, p. 56) Como principio fundacional, a referéncia a dignidade humana ¢
encontrada em diversas declaragdes internacionais, garantindo coeréncia aos direitos humanos,

(Quadro 3) que sintetiza essas disposi¢cdes em quatro documentos internacionais importantes:

Documento regulatério  Disposi¢des sobre a dignidade humana

Declaragdo Universal No preAmbulo da DUDH, a declaracao reconhece que a dignidade é inerente a todos
dos Direitos Humanos 0os membros da familia humana, e reafirma sua fé nos direitos humanos
(1948) fundamentais, na dignidade e no valor do ser humano;

Artigo I, declara que todos os seres humanos nascem livres e iguais em dignidade
e direitos;

Artigo XXII afirma que todo ser humano, como membro da sociedade, tém direitos
econdmicos, sociais e culturais indispensaveis a sua dignidade; no §3° disciplina o
direito ao trabalho para garantir uma existéncia compativel com a dignidade
humana.

Pacto Internacional Em nota preambular, reconhece que a dignidade é inerente a todos os membros da
sobre os Direitos Civise familia humana e que os direitos ali expostos decorrem da dignidade inerente a
Politicos (1966) pessoa humana;

Artigo 10, 81, exige respeito a dignidade a pessoa humana quando privada de sua
liberdade.
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Pacto Internacional dos No preAmbulo o Pacto, em sintonia com a Carta das Nac¢es Unidas, reconhece a

Direitos Econémicos, ineréncia da dignidade humana e que todos os direitos que fundamentam a paz, a
Sociais e Culturais justica e a liberdade séo decorrentes da dignidade da pessoa humana.
(1966)

Artigo 13, 81, os Estados-partes concordam que a educacdo devera visar o pleno
desenvolvimento da personalidade humana e do sentido de sua dignidade, além de
fortalecer o respeito pelos direitos humanos e liberdades fundamentais.

Declaracdo e Programa  Reconhece que os direitos humanos decorrem da dignidade e do valor inerentes &
de Acédo de Viena pessoa humana; relembra o PreAmbulo da Carta das Nag¢fes Unidas ao reafirmar a
(1993) fé nos Direitos Humanos fundamentais, na dignidade e valor da pessoa humana;

Trata da dignidade humana em muitos dispositivos, assim resumidos:

Reconhece o direito de usufruir dos beneficios decorrentes do progresso cientifico
e das suas aplicagdes préticas, alertando que pode acarretar consequéncias
potencialmente adversas para a integridade, a dignidade e os Direitos Humanos do
individuo;

Reconhece que a violéncia baseada no sexo sob todas as formas é incompativel
com a dignidade e o valor da pessoa humana e devem ser eliminadas;

Reconhece a dignidade inerente e o contribuo unico dos povos indigenas para o
desenvolvimento e o pluralismo da sociedade;

Afirma que a pobreza extrema e a exclusdo social constituem uma violagdo da
dignidade humana e que s&o necessarias medidas urgentes para alcangar um melhor
conhecimento sobre a pobreza extrema e as suas causas;

Sublinha que uma das violagBes mais atrozes da dignidade humana consiste no ato
da tortura, cujos efeitos destroem a dignidade das vitimas, diminuindo a sua
capacidade de prosseguirem as suas vidas e as suas atividades.

Quadro 3 — Dignidade Humana e Direitos Humanos
Fonte: elaboracdo propria

Além de valor incondicional expresso nos documentos internacionais, a dignidade
humana é também, segundo a Constituicdo Federal de 1988, um principio fundamental do
Estado Democratico de Direito, significando que o Estado existe “em fun¢do da pessoa humana
e ndo o contrério, j& que o homem constitui a finalidade precipua, e ndo meio da atividade
estatal”. (SARLET, 2005, p. 112-113). A dignidade humana simboliza um verdadeiro
“superprincipio  constitucional”, dotando o constitucionalismo contemporaneo de
“racionalidade, unidade e sentido” (PIOVESAN, 2003, p. 393), funcionando “tanto como
justificacdo moral quanto como fundamento juridico-normativo dos direitos fundamentais”.
(BARROSO, 2013, p. 64)

E importante notar que nenhum documento mencionado esclarece o significado

exato da dignidade humana. Todavia, parece haver um significado intuitivo, que se manifesta
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em situagdes concretas e que permite o reconhecimento da violacdo da dignidade humana,
mesmo que abstratamente nédo se possa identificar sua acepcao exata. (DONNELLY/, 2013) Por
esse motivo, Donnelly (2013, p. 29) afirma que a préatica dos direitos humanos € um poderoso
mecanismo para se conceber a dignidade da pessoa, ou seja, “[...] 0s direitos humanos sdo um
mecanismo especial para a realizacdo de uma determinada categoria de conceitos de dignidade
humana”.?®

Assim, a dignidade humana necessita ser combinada com os direitos humanos para
que seja possivel verificar sua total e real dimensdo, e dessa forma se realizar efetivamente
como valor e principio, resolvendo os dilemas postos na ciéncia juridica. Sua influéncia na area
da salde, especialmente quando se trata de bioética, é inegavel. Andorno (2009, p. 227) afirma
que a dignidade humana se caracteriza como um “overarching principle” da bioética
internacional, depois que a Declaracdo Universal de Bioética e Direitos Humanos, elaborada
pela Unesco em 2005, a incorporou como um de seus objetivos (artigo 2°, ¢), exigindo o respeito
a dignidade humana e aos direitos humanos (artigo 3°).

Diante da necessidade de se estabelecer um contedo minimo para a dignidade
humana, Barroso (2013a) identifica trés elementos que constituem parte do ndcleo essencial da
dignidade humana. O primeiro deles é o elemento ontoldgico, expresso pelo valor intrinseco da
dignidade humana. O segundo é o elemento ético, enunciado pela autonomia, ou seja, pela
autodeterminacgédo que cada ser humano tem de decidir o rumo de sua vida, 0 modo como vive
e as regras que vao regé-la. O terceiro e ultimo é o elemento social, ideia que encontra abrigo
no valor comunitario, expressando um grupo de forcas exdgenas, como crencas, valores,
compromissos e as normas impostas pelo Estado, que agem sobre os individuos moldando a
dignidade humana.

Interessante trabalho que contribui e se afina com a ideia acima é o de Nora
Jacobson (JACOBSON, 2009), quando reconhece duas formas distintas e complementares de
dignidade: a Human dignity e a Social dignity. A primeira é entendida como uma dignidade
abstrata, universal, uma qualidade que pertence a todos os seres humanos simplesmente pela
virtude de serem humanos. A segunda, Social dignity, transparece nas relagdes sociais,
coletivas, e se divide em dois grupos: dignity-of-self e dignity-in-relation.

Dignity-of-self é uma qualidade de amor préprio e autoestima, identificado com
caracteristicas como confianca, integridade e um comportamento descrito como
digno. Dignity-in-relation se refere as formas pelas quais respeito e mérito sdo
transmitidos através de um comportamento individual e coletivo. Também engloba o
sentido historico da dignidade que adere ao status ou posigdo. As expectativas em
relagdo ao que a dignidade deve ser e as percepgdes de quando ela esta presente ou

28 ¢[..] human rights are one particular mechanism for realizing a certain class of conceptions of human dignity”.
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ausente dependem dos costumes e tradicBes de uma comunidade ou sociedade
particular. Porque sdo produzidos socialmente, os dois tipos de dignidade social
também sdo contingentes: podem ser medidos, violados ou promovidos.

(JACOBSON, 2009, p. 3, traducio da autora)?®

Os elementos ético e social trazidos por Barroso, sdo de grande importancia para a
formulacdo e implementacdo de politicas publicas na area da saude, especialmente porque
fundamenta e legitima a participacdo da populacdo mais vulneravel e necessitada nas politicas
sociais governamentais, o que se harmoniza com os aspectos da dignidade salientadas por
Jacobson. Além disso, o direito de participacdo configura importante ferramenta no ciclo da
politica publica, ou seja, na definicdo da agenda, na implementacdo da politica publica e na
avaliacdo, porque baseado nas experiéncias e expectativas da populacdo beneficiaria, e nos
valores compartilhados, torna o exame das alternativas mais confidvel, possibilita uma
quantificacdo do investimento financeiro e social mais adequado, e aumenta a probabilidade de
gerar os efeitos desejados.

O direito de participagdo tem origem na solidariedade, que como categoria dos
tempos modernos, surge no século XIX em resposta aos conflitos da sociedade industrial.
(WESTPHAL, 2008) Opondo-se as ideias individualistas, a doutrina solidarista propde nova
visdo da liberdade, fundada na funcdo social. Reconhece que o Estado agrega poderes mais
amplos acarretando deveres e obrigacdes que devem ser cumpridos mediante intervencao
publica. (BARACHO, 2005) O principio da solidariedade firma-se na ideia de participacao de
todos como garantia do bem-estar, conferindo ao Estado a responsabilidade pela
“materializacdo da solidariedade através de mecanismos e estratégias proprios de reparticao dos
bens e servigos sociais”. (MAGALHAES, 2001, p. 571) Assim, a ldgica da solidariedade no
século XX passa a ser nacional, exigindo um sistema de protecdo social de formato
universalista, voltado para a melhoria das condic¢des de habitacdo, saude, educacdo, trabalho e
bem-estar em geral.

Todavia, com a crise mundial no final dos anos de 1970, adentrando os anos de
1980 e 1990, o Welfare State torna-se incapaz, como condutor do progresso e responsavel pela
coesdo social, de recriar e manter lagos de solidariedade. A partir da deterioracdo econdmica

29 «Dignity-of-self is a quality of self-respect and self-worth that is identified with characteristics like confidence
and integrity and a demeanor described as dignified. Dignity-in-relation refers to the ways in which respect and
worth are conveyed through individual and collective behavior. It also encompasses the historical sense of dignity
as adhering to status or rank. Expectations for what dignity should be and perceptions of when it is present or
absent depend upon the mores and traditions of a particular community or society. Because they are socially
produced, both types of social dignity are also contingent: they can be measured, violated, or promoted”.
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vivida por muitos paises, acarretando desemprego, precariedade da protecdo publica e
isolamento social, surgiram grandes grupos de destituidos buscando emprego e novas
oportunidades de vida. Cria-se a ideia dos “excluidos”, grupos inadaptados, (MAGALHAES,
2001) que por alguma enfermidade ou formacdo inadequada sdo incapazes de suprir suas
necessidades sem o auxilio estatal. Para Magalhdes, (MAGALHAES, 2001, p. 575) 0 sucesso
do conceito o transforma em verdadeiro paradigma, por expressar uma combinagdo do
crescimento do isolamento social, da deterioracdo da convivéncia, do fracasso das iniciativas
de participacao coletiva e, principalmente, pela incerteza frente aos rumos das politicas sociais.
Em consequéncia, novas formas de articular o dominio politico e juridico surgem, demandando
um novo modelo de cidadania. “O impasse a que foi levado o Estado do Bem-Estar Social fez
com que se procurasse um novo equilibrio politico, econémico e financeiro centrado no
principio da solidariedade”. (TORRES, 1999, p. 276) Emerge nova concepcao de solidariedade,

agora voltada para a formacéao de vinculos efetivos, cuja expectativa

[...] é possibilitar novas formas de organizacdo e exercicio de pressdo politica em
direcdo a ampliacdo de investimentos sociais. Essa participagdo €, neste aspecto,
caracterizada pela descentralizacdo e pela independéncia em relagdo ao Estado,
embora dirigida a ele e com ele em permanente contato. (MAGALHAES, 2001, p.
576-577)

Assim, a reafirmacdo da cidadania se faz mediante o engajamento de atores sociais
realizando o direito de participacdo e conformando uma nova forma de producdo da
solidariedade social visando o enfrentamento da pobreza e a realizacdo dos direitos humanos,
inclusive do direito a satdde. O maior desafio para as politicas de saude estda em um maior
comprometimento do Estado visando garantir a participacdo da populagcdo mais vulneravel na
formulacdo das politicas publicas, sinalizando uma redefinicdo de préticas e perspectivas, € a
formacéo de novas formas de solidariedade.

Concluindo, ndo ha como negar no contempordneo, que o caminho rumo a
efetividade das normas programaticas estd devidamente assentado, ndo restando qualquer
duvida sobre seu papel na imposicao de tarefas ao Estado no sentido de realizar as expectativas
da sociedade, em especial, do direito a satude, por meio do desenvolvimento de politicas
publicas. No entanto, em razdo da indivisibilidade e da interdependéncia dos direitos humanos,
ndo ha como segmenté-los, isola-los, de forma a atender um Unico direito. Eles se comunicam,
se interpenetram, se dialogam, formando uma rede de protecdo para a fruicdo méaxima dos
direitos pelos individuos, fundados especialmente no principio da dignidade humana. Essa
condigéo dos direitos humanos fica mais aparente quando se pretende combater a pobreza,
pressuposto inarredavel do exercicio do direito a salde, devido a multiplicidade de caréncias.
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Essencial para esse combate estd o exercicio do direito a participacdo, que fundamentado pela
solidariedade, € capaz de orientar mais adequadamente as a¢des publicas de saude, conferindo

nova perspectiva para a cidadania.

1.2 SEM ESTADO DESENVOLVIMENTISTA, SEM DESENVOLVIMENTO

A preocupagao sempre presente com o desenvolvimento do pais alcangou expresséo
democrética ap6s a Constituicdo de 1988 ter fixado orientacbes normativas e garantias para a
democracia brasileira, além de estabelecer um corpo de direitos fundamentais para viabilizar o
seu exercicio. Nesse ambiente auspicioso, a estabilizacdo da moeda foi mais um motivo para
reconciliar a populacdo com o Estado Democrético de Direito (SALLUM JR., 2013), o que
teria contribuido para a estabilidade politica depois de acirradas disputas politico-partidarias.
Assim, a chegada ao poder de governos progressistas acabou por reintroduzir na agenda
governamental a retomada de politicas de natureza desenvolvimentista, caracterizadas “por
maior intervencionismo, novas modalidades de regulacdo e recuperacdo das capacidades
estatais”, reconhecidas como “fator de desenvolvimento”. (DINIZ; BOSCHI, 2013, p. 24)

Ao recuperar seu protagonismo no cenério econémico, o Estado torna-se o condutor
do processo desenvolvimentista, simbolicamente expresso na proposicdo que nomeia esta secdo
da pesquisa, “sem estado desenvolvimentista, sem desenvolvimento”, pois segundo Evans
(20104, p. 37) “a ideia de estado desenvolvimentista posiciona institui¢des publicas solidas e
competentes, no centro da matriz desenvolvimentista”. Em sintese apertada, Mattei (2013, p.

52) enumera as principais fungdes do Estado no novo desenvolvimentismo:

a) ter capacidade para regular a economia, estimulando um mercado forte e um
sistema financeiro a servico do desenvolvimento e ndo das atividades especulativas;
b) fazer a gestdo publica com eficiéncia e responsabilidade perante a sociedade; c)
implementar politicas macroecondmicas defensivas e em favor do crescimento; d)
adotar politicas que estimulem a competitividade industrial e melhorem a insercéo do
pais no comércio internacional; e) adotar um sistema tributario progressivo, visando
reduzir as desigualdades de renda.

Para o economista politico indiano Amiya Kumar Bagchi (2000) o Estado

desenvolvimentista é aquele que coloca o desenvolvimento econémico como prioridade na
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politica governamental e esta capacitado para conceber instrumentos efetivos para promover
esse objetivo. Para o autor, esses instrumentos incluem a producdo de novas instituicoes
formais, a promocao de redes colaborativas formais e informais entre os cidadéos e o Estado, e
a utilizacdo de novas oportunidades de comércio e producdo rentavel. Compreender o
desenvolvimento como um processo de mudanga organizacional e ndo mais como um processo
de acumulacédo de capital, (HOFF; STIGLITZ, 2001) levou Hoff e Stiglitz a enfatizarem a
atuacdo do governo como agente do desenvolvimento, o que pode depender da resisténcia das
forcas democraticas e da forma com que os eleitores estdo divididos entre classes e etnias.
“Muitos paises em desenvolvimento estdo polarizados por classe ou etnia, o que impede a
capacidade do Estado de agir como um ‘estado desenvolvimentista’ nas decisdes sobre bens
publicos [...] ou a redistribui¢do [...]”. (HOFF; STIGLITZ, 2001, p. 400)%

Por isso, Diniz e Boschi enfatizam a variavel tempo na analise das ideias, interesses
e instituicbes que véo interferir nas transformacdes do capitalismo globalizado. Para se
examinar e avaliar os processos de desenvolvimento a dimensao temporal é fundamental, ja que
as decisdes politicas desenvolvimentistas envolvem frequentemente (DINIZ; BOSCHI, 2013,
p. 25)

[...] acumulacdo de experiéncias, a produ¢do de novas ideias capazes de se impor, de
serem processadas pelas institui¢des e, por fim, de serem alavancadas por coalizdes
de apoio, assim determinando corre¢des de rotas em trajetdrias passadas.

Consequentemente, se faz necessaria a participacdo de segmentos das elites
estratégicas, pois serdo elas que vao constituir a base de apoio para a agenda
desenvolvimentista, construida mediante consensos em torno de um nucleo minimo. O ponto
de partida para o Estado desenvolvimentista € um projeto nacional, que deve contar com a
participagdo de varios atores sociais tais como empresarios, trabalhadores, politicos, cientistas,
agentes governamentais, viabilizando uma dimenséo regional e enfatizando o papel ativo do
Estado no projeto que expresse o sentimento da nagdo. (DINIZ; BOSCHI, 2013) Assim, o
projeto desenvolvimentista deve ser resultado das expectativas e anseios da nagdo, como anota
Sicsu et. al: (SICSU; PAULA; MICHEL, 2005, p. 5)

O sentimento nacionalista refor¢a um projeto de desenvolvimento, particularmente no
mundo atual em que as financas e 0s negocios estdo, em grande parte do mundo,
integrados. Nacionalismo significa tdo somente um conjunto de atitudes de governos
e cidaddos com o objetivo de defender o capital e o trabalho do seu pais, no mundo
em que empresas competem por novos mercados e em que capitais financeiros
buscam, além de suas fronteiras, aumentar a sua rentabilidade exigindo menores

30 “Many developing countries are polarized by class or ethnicity, which impedes the ability of the state to act as

a “developmental state” in decisions about public goods [...] or redistribution [...]”.
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riscos. Ou seja, um projeto de desenvolvimento que atenda os interesses nacionais e
que permita uma insercdo soberana do pais na economia internacional.

Portanto, é no palco estatal que se desenrola a agdo coletiva. E através do Estado
“que as nagOes regulam a vida social buscando alcangar os objetivos politicos que as sociedades
modernas definiram para si proprias: seguranca, liberdade, bem-estar, justica social e protecéo
do meio-ambiente”. (BRESSER-PEREIRA, 2013, p. 6) Em que pese todos esses aspectos
apontados, nosso foco se concentra na dimensdo social do processo de desenvolvimento, aquele
que incorpora politicas sociais de combate a pobreza e a desigualdade como fator de
crescimento, ou, em outras palavras, crescimento com equidade. As politicas sociais seriam
assim o cerne do novo desenvolvimentismo, (DINIZ; BOSCHI, 2013) o sustentaculo desse
estado, porquanto abririam a possibilidade de incluséo social, serviriam de alavanca para o
capitalismo nacional, tornando atraente o mercado interno, proporcionando a melhoria da
infraestrutura de regides mais desassistidas e a ampliacdo do setor industrial. Incluiriam
politicas de valorizacdo do salario minimo, ampliacdo do crédito, aposentadoria, programas de
transferéncia de renda, expansdo das universidades publicas, fortalecimento da agricultura
familiar, entre muitas outras.

Nesse passo, a abordagem do Estado de Peter Evans (EVANS, 2010a) foi escolhida
porquanto aponta e acentua aspectos essenciais para o desenvolvimento de politicas para a
educacdo e saude, o que seria fundamental para a implementacdo e o desenvolvimento de
politicas publicas para o combate a Aids e as doencas negligenciadas, tema da pesquisa.
Particularmente prescritas em uma série de textos sobre o Estado desenvolvimentista do século
XXI, essas ideias servirdo de modelo para o posterior exame de como Estado brasileiro formula
e pbe em pratica as politicas de enfrentamento da Aids e das doencas negligenciadas. Noutro
giro, o que se pretende averiguar € como a configuragdo do Estado brasileiro afeta o combate a
Aids e as doencas negligenciadas.

A escolha do sociologo americano se deve também pela forma como articula trés
abordagens diferentes, a saber, a teoria do novo crescimento, a abordagem institucionalista e a
das capacidades, demonstrando que, ndo obstante partirem de pontos distintos, essas trés
escolas encontram sinergia eficiente para apontar as necessidades da constru¢do de um Estado
desenvolvimentista, e, sobretudo, porque fundamentam a compreenséao do papel do Estado no
século XXI. Assim, ao invés de descartar alguma abordagem desenvolvimentista, Evans busca
uma sintese entre elas, de forma a evidenciar os aspectos mais proeminentes para o Estado no

século em curso.
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1.2.1 O Estado desenvolvimentista segundo Peter Evans

A confluéncia das trés escolas sugere que o desenvolvimento no século XXI vai
depender da geracdo de ativos intangiveis — ideias, habilidades e redes — substituindo o
investimento em maquinas, equipamentos e outros bens orientados para a producdo de bens
tangiveis, e, consequentemente, tornando mais critico o investimento em recursos humanos. Ao
mesmo tempo, novas teorias do desenvolvimento supdem que o0 crescimento econdmico esta
intimamente conectado as instituicdes politicas e a capacidade de definir objetivos coletivos,
sobressaindo nesse universo a abordagem das capacidades, quando indica que somente por
meio do intercambio publico e a deliberacdo democratica é que sera possivel estabelecer metas
de desenvolvimento e formular os meios para atingi-las. (EVANS, 2008)

Todavia, a expansdo do investimento em recursos humanos depende
expressivamente do investimento publico. Alocar esse tipo de investimento requer grande
capacidade para coletar informacdes, ao passo que sua aplicacdo exige coproducao de servicos
pelas comunidades, familias e individuos. Esses vinculos entre Estado e sociedade contrastam
com as proposi¢des politicas utilizados pelos Estados tradicionalmente. Assim, as teorias do
desenvolvimento modernas sugerem que a capacidade do Estado terd um papel ainda mais
importante a desempenhar no sucesso social no século XXI. Peter Evans (2008, p. 3) afirma
que tais abordagens sugerem também que

[...] o tipo especifico de "enraizamento™* ou "sinergia estado-sociedade" que foi
crucial para o sucesso do século XX — densas redes de lacos que ligam o estado as
elites industriais — terdo de ser substituidos por um vinculo muito mais amplo de lagos
estado-sociedade, muito mais "de baixo para cima", para garantir o sucesso do
desenvolvimento no século atual.®?

Com base nos textos que servem de marco teérico para a presente pesquisa, foi
possivel elaborar um quadro para mostrar o Estado desenvolvimentista segundo Peter Evans,

levando em consideracdo a sintese das trés abordagens ja indicadas. Assim, a anélise do papel

31 Peter Evans utiliza com énfase a expressio “embeddedness”, que ¢ habitualmente compreendida como
“enraizamento”, termo que sera empregado na pesquisa.

82 “[...] that the specific kind of “embeddedness” or “state-society synergy” that was crucial to 20th century
success — dense networks of ties connecting the state to industrial elites — will have to be replaced by much broader,
much more “bottom up” set of state society ties to secure developmental success in the current century”.
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do Estado no cenario desenvolvimentista terd& como ponto de partida a Figura 2, apresentada

abaixo, que sera em seguida analisada:

Estado desenvolvimentista
[

Aprimorador de capacidades

Fornecedor eficiente de bens
coletivos

oBC* OBC OBC Saude Educacdo OBC OBC OBC

Estruturas democraticas ativas:
democracia deliberativa

Figura 2 — O Estado desenvolvimentista do século XXI
Fonte: elaboracdo da autora, com base nas ideias de Peter Evans
*OBC: outros bens coletivos

A estrutura desenvolvimentista apontada pela figura indica trés papeis essenciais a
serem desempenhados pelos Estado: (i) o Estado deve ser um aprimorador de capacidades; (ii)
deve ser também um fornecedor eficiente de bens coletivos, tais como moradia, previdéncia,
trabalho, alimentacdo, lazer, seguranca, etc., mas sobretudo, salude e educacdo; (iii) as
capacidades a serem desenvolvidas e 0s bens coletivos a serem entregues devem ser resultado
de estruturas democraticas ativas, significando uma democracia deliberativa. Todos esses
papeis serdo cumpridos a partir de um contexto apontado por Evans.

A chegada do século XXI refor¢ou a preocupagdo com as atribuicdes do Estado no
presente e futuro, enfatizado, por um lado, pela certeza de que o Estado vai continuar
desempenhando um papel crucial no crescimento da economia e na transformacéo social, e, por
outro, pela convicgdo de que as estratégias de crescimento baseadas na acumulacdo de capital
ndo serdo mais suficientes para o desenvolvimento. Urge a construgédo de fortes vinculos entre
Estado e sociedade, destituidos do foco da construcdo de estreitas relacbes com as elites
capitalistas ocorridas no século XX. (EVANS, 2008)

O fato é que a ideia de desenvolvimento mudou porque mudou o carater do
desenvolvimento. Apesar da afirmacéo ser um tanto tautoldgica, expressa verdadeiramente que
a forma de olhar e compreender o desenvolvimento deve acompanhar as mudangas das

atividades econdmicas realizadas na sociedade. A histéria do desenvolvimento no século XX
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foi pautada pela produgdo industrial. No século XXI emerge o crescimento “bit-driven”,
dirigido principalmente por ideias e informacGes. Baseados em argumentos teoricos e
evidéncias empiricas, os teoricos do novo crescimento afirmam que novas ideias foram mais
importantes para o crescimento no seculo XX do que a acumulagédo de maquinas, equipamentos
e outros bens tangiveis. Evans (2010b; 2008) acredita que serd mais importante ainda no século
XXI, quando o valor da criagdo seré progressivamente maior em razdo do resultado de novas
formas de organizar informacdes em formulas, codigos de software e imagens, superando a
manipulacdo fisica de materiais para produzir bens tangiveis. As corporacfes globais que
controlam patentes, férmulas ou marcas de varejo vao “espremer” impiedosamente as margens
dos fabricantes de bens genéricos, da mesma forma que fabricantes locais vao “espremer” seus
trabalhadores enquanto adotam cada vez mais tecnologias de producdo com economia de
trabalho, independentemente dos niveis salariais locais.

Dessa forma, o Estado do seculo XXI terd a misséo de usar e desenvolver cada vez
0 capital humano, a mais abundante e potencial fonte econémica do Sul, severamente
subutilizada em comparagdo com os paises ricos do Norte. Mercados sd0 menos propensos a
investir em capacidades humanas no Sul do que no Norte. (EVANS, 2008) Assim, levando em
consideragdo a economia “bit-driven” e a necessidade de desenvolver as capacidades humanas,
0 setor de servicos se torna crucial para o Estado desenvolvimentista. Ocorre, entretanto, que
para a maioria das pessoas que trabalham no setor de varejo e servicos, como salde e educacao,

o trabalho em servicos é notoriamente mal remunerado. Peter Evans assevera: (2010b, p. 6)

A nova centralidade de servicos obriga qualquer Estado que quer ser
"desenvolvimentista" a se concentrar mais intensamente nas pessoas e em suas
competéncias em vez de maquinas e seus proprietarios. Ela também traz de volta a
questdo da expansdo de capacidade. Algumas partes do setor de servi¢os tomam
crédito direto para gerar altos niveis de valor agregado. Infelizmente, eles empregam
relativamente poucas pessoas. Grandes segmentos do setor de servigos criam o
"capital humano" que é a base para 0 aumento da produtividade. Infelizmente, esses

trabalhos séo subestimados e subrecompensados.33

Esse fendmeno cria um paradoxo sob a perspectiva do mercado. Ao mesmo tempo
que o retorno social para a expansao das capacidades é substancialmente maior do que o retorno

privado, o mercado “subinveste” constantemente na expansao das capacidades. Evans acredita

33 “The new centrality of services forces any state that wants to be “developmental” to focus more intensely on

people and their skills instead of machines and their owners. It also brings us back to the issue of capability
expansion. Some parts of the service sector take direct credit for generating high levels of value-added.
Unfortunately, they employ relatively few people. Large segments of the service sector create the “human capital”
that is the foundation for increased productivity. Unfortunately, these jobs are under-appreciated and under-
rewarded”.
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que isso se deva ao fato de que ndo é possivel controlar os seres humanos: “[...] para o investidor
privado, investir no ser humano ¢ muito mais arriscado do que investir em maquinas”. (EVANS,
2008, p. 12)3* Maquinas vio fazer as tarefas para as quais foram criadas. Pessoas fazem
escolhas, trazendo o risco junto com elas. Dificil investir no capital humano quando nao é
possivel controlar o ser humano. Assim, os mercados vao cronicamente falhar para suprir os
niveis de capital humano necessarios para satisfazer o crescimento “bit-driven”.

A seu turno, a abordagem institucionalista aponta para a necessidade de transformar
as instituicdes publicas para se alcancar o desenvolvimento no século XXI, porquanto percebe
que ndo bastam simples reformulacdes politicas. As instituicdes precisam capacitar o Estado
para realizar as transformacdes adequadas, construir burocracias competentes para atender as
novas formulacGes publicas, especialmente na area da salde e educacdo. Essas burocracias, a
exemplo do que ocorreu com os denominados tigres asiaticos, devem se aproximar do tipo ideal
weberiano, qual sejam, as burocracias meritorias, exigindo institui¢des afinadas com os ajustes

politicos e agentes capacitados: (Evans, 2008, p. 6)*°

Recrutamento meritorio para 0 servico publico e carreiras de servigo publico
oferecendo recompensas a longo prazo compativeis com aqueles obtidos no setor
privado foram pilares institucionais do milagre econdmico do Leste Asiatico.

Aproxima-se da abordagem das capacidades porque ambas convergem para a
centralidade das instituicdes democraticamente  deliberativas para 0  sucesso
desenvolvimentista. Salienta ainda que a énfase dos tedricos do novo crescimento sobre
conhecimentos e habilidades que encarnam as capacidades dos individuos e as redes que 0s
conectam para o crescimento, subjaz a ideia de "melhoria de capacidade” como principal fonte
para o crescimento. (EVANS, 2008) Por outro lado, desde que a capacidade de fazer escolhas
passou a ser considerada uma das mais importantes capacidades humanas, os processos de
participacdo precisam ser compreendidos como uma parte constitutiva dos fins do
desenvolvimento. Assim, faz-se necessario uma reflexdo sobre essa abordagem, uma vez que,
segundo Peter Evans, o Estado desenvolvimentista deve ser orientado a expandir e aprimorar
as capacidades, que ndo s constitui um objetivo do bem-estar, mas também porque “é o

fundamento inarredavel para o crescimento sustentavel do PIB geral”. (EVANS, 2010a, p. 38)%

34 «[...] for a private investor, investing in a human being is a much riskier than investing in machines”.

35 «“Meritocratic recruitment to public service and public service careers offering long-term rewards commensurate
with those obtainable in the private sector were institutional cornerstones of the East Asian economic miracle”.

% “It is the inescapable foundation of sustained growth in overall GDP”.
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1.2.2 O Estado como aprimorador de capacidades

O estudo do Estado como aprimorador de capacidades orienta-se, primordialmente
pelos estudos de Mahbub Ul Haq e Amartya Sen, ambos economistas e expoentes dessa escola.
O primeiro afirmava que “o objetivo do desenvolvimento é criar um ambiente favorecedor para
as pessoas aproveitarem uma vida longa, saudavel e criativa”,*” (UL HAQ, 2003, p. 17)
enguanto Sen (2001, p. 506) pontua que “[...] a avaliacdo do desenvolvimento ndo pode ser
dissociada da vida que as pessoas levam e as liberdades reais que apreciam”. Dessa forma “...]
o foco em Gltima andlise, deve ser sobre elas terem a liberdade de fazer o que tém motivos para
valorizar”.® N&o obstante a importancia do economista paquistanés, o foco do trabalho seré o
pensamento de Amartya Sen.

Notorio é o entendimento de Sen quanto a impropriedade de se colocar o PIB em
posicdo de centralidade nas avaliagdes de desenvolvimento. Sem duavida, o PIB pode ser um
meio importante para expandir as liberdades desfrutadas pelos individuos, mas as liberdades
dependem de outros determinantes, tais como disposi¢cGes econdmicas e sociais, — saude e
educacao, por exemplo — e o exercicio de direitos civis. O progresso tecnolégico e a
industrializacdo também contribuem para a expansao das liberdades, mas ficam sujeitos a outras
influéncias. Perceber o desenvolvimento como expanséo das capacidades dirige o olhar para 0s
fins que as tornam importante, ao inves de limitar a percebé-las como um dos meios que
desempenham no processo de desenvolvimento. (SEN, 2000) “O verdadeiro fim do
desenvolvimento deve ser buscado no aumento da amplitude das liberdades pessoais, a fim de
que cada um possa atingir os objetivos de vida que tem razdo de valorizar”. (NOGUEIRA,

2013, p. 17,18) Sem deixar duvidas, Amartya Sen afirma: (SEN, 2000, p. 18)

O desenvolvimento requer que se removam as principais fontes de privacdo de
liberdade: pobreza e tirania, caréncia de oportunidades econémicas e destituicdo
social sistematica, negligéncia dos servigos publicos e intolerancia ou interferéncia
excessiva de Estados repressivos.

37 “The objective of development is to create an enabling environment for people to enjoy long, healthy and

creative lives”.
38 “[...] the assessment of development cannot be divorced from the lives that people lead and the real freedoms
that they enjoy. [...] the focus must ultimately be on whether they have the freedom to do what they have reason
to value”.



85

Escorado por dados sociais de diversos paises, Sen acredita que os avangos obtidos
nos indicadores de educacédo e salde tornou possivel melhores resultados econémicos. Dessa
forma, educacdo e saude passam a ser pressupostos do desenvolvimento econémico, ganhando
forca o argumento para se conferir maior énfase a esses arranjos sociais em economias em
desenvolvimento. (NOGUEIRA, 2013) A seu turno Draibe e Riesco, (2011, p. 226) afirmam

que o economista concebe a politica social

[...] como inversdo em capital humano, em capital social ou nas capacidades humanas,
mediante programas sociais orientados a ampliar as capacidades das pessoas para
participar com liberdade do processo produtivo. [...]. Nesse plano, aproxima-se e,
mesmo, fundamenta a perspectiva dos direitos humanos.

Boas condig¢des de salde, educacao e possibilidade de participacdo do cidaddo nas
discuss@es publicas favorecem o escopo de liberdade almejado pelos individuos com vistas a
uma vida melhor. Assim, Sen identifica a deliberacdo publica como a forma mais adequada
para incluir as institui¢des politicas e a sociedade civil como a chave do desenvolvimento. A
visdo dualista da expansdo das capacidades — identificadas como liberdades substantivas —
compreende essas liberdades como o fim primordial e o principal meio do desenvolvimento.
Nessa perspectiva, o desenvolvimento envolve a expansdo das liberdades humanas e, por
conseguinte, sua avaliagdo deve ser pautada por essas liberdades.

Para explorar o conceito de expansao das capacidades, Sen parte desenvolve dois
conceitos chaves: os funcionamentos (functionings) e a capacidade (capabality). O primeiro
“reflete as varias coisas que uma pessoa pode considerar valioso fazer ou ter”, (SEN, 2000, p.
95) caracterizando-se como um conceito de carater variavel, porque resultado das necessidades
ou valorizacdo pessoais, podendo ser elementares, como manter-se bem alimentado e saudavel,
bem como serem resultados de preferéncias complexas, como participar da vida comunitaria,
ter respeito proprio, ou ainda ser valorizado no ambiente profissional. Por sua vez, capacidade
de uma pessoa ““consiste nas combinagdes alternativas de funcionamentos cuja realizagdo é
factivel para ela. Portanto, a capacidade é um tipo de liberdade: a liberdade substantiva de
realizar combinagdes alternativas de funcionamentos”. (SEN, 2000, p. 95)

“Enquanto a combinacdo dos funcionamentos de uma pessoa reflete suas
realizacOes efetivas, 0 conjunto capacitario representa a liberdade para realizar as combinagdes
alternativas de funcionamentos dentre as quais a pessoa pode escolher”. (SEN, 2000, p. 96)
Sendo assim, a avaliagdo do desenvolvimento por meio da abordagem da capacidade pode
recair sobre os funcionamentos realizados pelos individuos ou sobre o conjunto capacitario, ou

seja, pelas oportunidades reais desfrutadas. Em cada uma dessas avaliagdes havera tipos de
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informagdes distintas: no primeiro, recaird sobre aquilo que as pessoas realmente fazem, e no
segundo sobre as coisas que as pessoas realmente tém liberdade para fazer.

A respeito da liberdade, Sen confere um papel constitutivo e um papel instrumental
para ela. Seria um papel constitutivo porque “ter mais liberdade ¢ uma realizagao em si mesma”,
(SANTOS; KERSTENETZKY, 2007, p. 3) e incluem capacidades elementares como as ja
abordadas. Em sua dimenséo instrumental as liberdades contribuem de modo eficaz para o
progresso econémico, e sdo classificadas em cinco tipos:

= liberdades politicas, expressas pelos direitos politicos e civis que se associam em um
ambiente democratico;

= facilidades econdmicas, representadas pelas oportunidades de se utilizar recursos
econémicos destinados ao consumo, producao ou troca;

= oportunidades sociais, que incluem disposi¢cdes nos sistemas de educacdo e saude,
essenciais para a qualidade de vida e participacgdo politica;

» garantias de transparéncia, significando um vinculo das relacdes de confianga
formadas no ambiente comunitério;

= seguranca protetora, que abrange a seguranca social necessaria para impedir que as

camadas mais pobres da populagdo alcancem a pobreza absoluta.

Entretanto, o autor enfatiza que essas liberdades instrumentais ndo sdo apenas
contribuintes para o desenvolvimento, ja que se propde a evidenciar como 0 processo de
crescimento da liberdade humana contribui para o desenvolvimento. Existem muitos
desdobramentos nessa relagao. Assim, “a eficacia da liberdade como instrumento reside no fato
de que diferentes tipos de liberdade apresentam inter-relacdo entre si, e um tipo de liberdade
pode contribuir imensamente para promover liberdades de outros tipos”, pontua o autor. (SEN,
2000, p. 54) E desse ponto de vista que o instrumental teérico de Amartya Sen se harmoniza
com a ideia de indivisibilidade e interdependéncia entre os direitos humanos que serdo
desenvolvidos posteriormente. Indica ainda a importéancia da liberdade de escolha, considerada
por Sen um funcionamento valioso, porque “obter um X quando ndo h4 alternativa pode,
sensatamente, ser distinguido de escolher um X quando existem alternativas substanciais”.
(SEN, 2000, p. 96) Exemplificando com Amartya Sen, “jejuar ndo é a mesma coisa que ser
forcado a passar fome. Ter a opcdo de comer faz com que jejuar seja o que €é: escolher ndo
comer quando se poderia ter comido”. (SEN, 2000, p. 96)

Concluindo, todo o instrumental teérico do economista indiano sera crucial para o

desenvolvimento do trabalho. Deslocando o foco do bhem-estar da esfera do ter — bens e
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mercadorias — para 0 ambito do ser e fazer — coisas e estados valiosos para 0o bem-estar
individual —, Amartya Sen promove uma nova abordagem para o desenvolvimento. Emprega a
ideia de desenvolvimento “como um processo de expansao das liberdades reais que as pessoas
desfrutam”, (SEN, 2000, p. 17) ou, em outras palavras, a expansdo das capacidades.
Perseguindo a analise do Estado desenvolvimentista de Peter Evans expresso na Figura 2, €
possivel identificar o papel de maior destaque desse Estado, qual seja o de fornecedor de bens

coletivos, notadamente saude e educacao.

1.2.3 O Estado desenvolvimentista como fornecedor de bens coletivos

Se o aprimoramento das capacidades é o objetivo central do Estado
desenvolvimentista do século XXI, entdo um conjunto de capacidades estatais especificas tém
de ficar em primeiro plano, pois “a expansdo da capacidade depende do fornecimento eficiente
de bens coletivos”. (EVANS, 20104, p. 38) Enquanto incentivar e apoiar investimentos para a
atividade industrial foi uma tarefa desenvolvida pelos Estados ao longo do século XX, e
portanto ja produziu conhecimentos e instrumentos politicos importantes, como subsidios,
incentivos fiscais, etc., o fornecimento de servicos de qualidade pelos Estados exigem
intervencdes politicas e sociais mais profundas, ou seja, uma maior e diferente capacidade
estatal. Nesse passo, Peter Evans enfatiza alguns aspectos a serem desenvolvidos pelos Estados.

Por significar a superacdo da falta de liberdades, o aprimoramento das capacidades
se coloca diretamente em oposicdo as formas tradicionais de autoridade e organizacdo de
poderes, em constante desafio a hegemonia das elites capitalistas, (EVANS; HELLER, 2012)
ja que entregar servigos coletivos eficientes significa poder de infraestrutura e autoridade, ou
seja, poder de alcangar a sociedade e entregar bens valiosos, e poder de reunir pessoas e grupos
em torno desse projeto obedecendo comandos de boa vontade. Nesse sentido esclarece:
(EVANS; HELLER, 2012, p. 8)%®

% “Since more efficient administrative structures ultimately depend on new forms of embeddedness, state-society
ties are inextricably linked to state capacity. The tradeoffs between different development projects are often acute
in both social and material terms. How social preferences are formed becomes key, and this in effect puts a
premium on deliberation and coordination, two functions that require intensive engagement with those impacted
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Desde que as estruturas administrativas mais eficientes dependam em ultima anélise
de novas formas de enraizamento, os lagos estado-sociedade estdo inextricavelmente
ligados a capacidade do estado. Os compromissos entre diferentes projetos de
desenvolvimento sdo frequentemente apurados em termos sociais e materiais. Como
as preferéncias sociais sdo formadas se torna fundamental, e isso na verdade privilegia
deliberagdo e coordenacédo, duas funcbes que exigem engajamento intensivo com
aquelas afetadas pelas decis@es. Portanto, defendemos que certas formas democraticas
de enraizamento [...] sdo mais suscetiveis de reforcar a capacidade-aprimoramento as
intervengdes do estado.

Por conseguinte, para um efetivo enraizamento, é necessario a construcdo de
multiplos canais para colher informacdes fidedignas e estabelecer continuo feedback, que
permitam monitoracdo e avaliacdo das politicas adotadas e consequentes corre¢des, caso
contrario pode representar investimento ineficiente e desperdicio de recursos publicos. Além
disso, significa reduzir eventuais abandonos dos individuos e grupos, melhorar a qualidade e
guantidade dos servicos entregues, especialmente aqueles de dificil padronizacdo, como saude
e educacdo. A construcdo de canais de informacgOes faz das instituicdes de deliberacdes
essenciais para o desenvolvimento, devendo incluir diversos segmentos da sociedade de forma
a se tornar o efetivo fundamento das politicas publicas. (EVANS; HELLER, 2012)

Nesse passo, Evans indica o trabalho de Elinor Ostrom porque aborda, sobretudo,
a essencialidade da participacdo ativa dos cidaddos como ingrediente para as politicas sociais.
Ostrom afirma que o processo de producao de bens e servicos sdo realizados por individuos em
diversas organizacdes, ou seja, esses individuos pertencem a grupos diversos dentro da
sociedade. Assim, na realidade trata-se de uma coproducdo. Para a autora, coproducdo é um
processo através do qual as contribui¢cbes dos individuos que ndo pertencem a mesma
organizacdo sdo transformadas em bens e servigos. Desenvolveu o termo para descrever as
relagfes potenciais que podem existir entre produtores regulares, tais como o0s servidores e
agentes publicos, e os clientes que desejam ver transformadas por servigcos eficientes a
seguranga, educacédo e saude. “Coprodugdo ¢ o tinico meio da sinergia entre 0 que 0 governo
faz e os cidadaos ndo podem realizar”. (OSTROM, 1996, p. 1079)

O produtor regular de servicos de educacdo, saude ou infraestrutura mais
frequentemente € uma agéncia governamental. Para o produtor regular ser considerado o unico
produtor desses bens e servigcos vai depender da natureza do bem ou servico em si, como
também dos incentivos capazes de mobilizar a participacao ativa de outros individuos. Mas, em

geral, os bens e servicos publicos sdo potencialmente produzidos pelo produtor regular e por

by decisions. Therefore, we argue that it is certain democratic forms of embeddedness [...] that are most likely to
strengthen capability-enhancing state interventions”.
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aqueles gque séo frequentemente referidos como cliente. O termo “cliente” poderia sugerir uma
situacdo passiva, mas na verdade, a autora percebe clientes como personagens ativos, de forma
que uma coproducao implica em cidaddos que podem desempenhar um papel ativo na producgéo
de bens publicos e servicos de importancia para eles. (OSTROM, 1996) Assim, educacao seria
uma coproducdo entre professores, enquanto servidores estatais, familias, comunidade e
estudantes. Saude seria uma coproducéo entre médicos, enfermeiros e demais agentes publicos
da saude, familias, comunidades e o préprio doente. O que se deve destacar é que a entrega de
bens coletivos, para se alcangcar um sucesso efetivo, deve ser coproduzido pelos destinatarios.
O Estado carece de engajamentos ativos para entregar esses Servicos e assegurar
que os investimentos aplicados alcancem os objetivos desejados. As habilidades e a capacidade
organizacional requeridas para estimular esses engajamentos sdo muito mais complexas e
dificeis de construir dada sua de natureza politica. (EVANS, 2008) O Estado
desenvolvimentista no século XXI precisa entdo empreender tarefa semelhante aquela que
realizou no século XX junto as elites industriais, quando ofereceu razfes para se comportarem
como uma classe coerente: estimular a construcdo de objetivos compartilhados coerentes, cuja
implementacdo concreta pode ser coproduzida pelos érgdos publicos e a propria comunidade.
(EVANS; HELLER, 2012) N4o é tarefa facil. A extensa agenda de bens coletivos para atender
a expansdo das capacidades, e, consequentemente seu aprimoramento, torna ainda mais dificil

construir aliangas produtivas com o capital privado.

Retornos sociais para a expansdo das capacidades humanas sdo substancialmente
maiores que o0s retornos privados, e firmas sdo provavelmente o canal de investimento
para areas onde 0s retornos totais sdo menores mas retornos privados mostram-se
maiores. (EVANS; HELLER, 2012, p. 9)

Peter Evans (EVANS, 2010a; EVANS; HELLER, 2012), em exercicio prospectivo
e influenciado pelas ideias de Amartya Sen, aponta cinco aspectos essenciais para a construgao

desse Estado, sumarizados abaixo:

= Construgdo de estruturas organizacionais e vinculos entre Estado e Sociedade para
garantir a efetiva prestacéo de servicos destinados a expansdo das capacidades;

»= Muito mais do que um problema técnico, a efetividade estatal se manifesta como um
problema politico, transformando as relagdes entre Estado-sociedade no coracdo das
politicas sociais.

» Configuracdo do Estado como ator social principal na prestacéo de servicos de salde e

educacéo;
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= Em decorréncia desse papel central do Estado, é inevitavel a construgdo de burocracias
publicas coerentes e qualificadas para garantir qualidade dos servigos publicos e,
consequentemente, a expansao das capacidades;

* Implementacdo de parcerias e acOes que fortalecam o comprometimento entre os
parceiros, de modo a assegurar informac6es fidedignas quanto as preferéncias coletivas
das comunidades a serem atendidas;

» Fomento a participacdo das comunidades mediante instituicdes deliberativas é
fundamental para uma estratégia econémica eficiente e politicas publicas eficazes,
porque

Ajudam a fornecer as condigdes subjacentes de governanga que tornam eficazes
capital e tecnologias. Aumentam a possibilidade de que os empréstimos financeiros
institucionais assimilem o ambiente local. Fornecem uma base mais solida para
avaliar as prioridades de desenvolvimento, e [...] estratégias deliberativas expandem
0 que o desenvolvimento oferece, dando aos cidaddos a oportunidade de exercer a
capacidade humana fundamental de fazer escolhas.(EVANS, 2003a, p. 22-23)

Por fim, ao articular a capacidade do Estado em gerenciar seus recursos
institucionais de modo a definir os rumos para o desenvolvimento e as capacidades humanas de

Sen, Peter Evans (2010a, p. 44) pontua:

Para ser desenvolvimentista, um estado precisa desempenhar ao menos dois papeis
gerais. Ele deverd apoiar a distribuicdo de direitos basicos que deem as pessoas
incentivos para investir em suas proprias capacidades. Sequestrado pela elite com
intengBes espoliativas, o estado torna-se o instrumento de eliminacdo desses
incentivos — a antitese do estado desenvolvimentista. Ao mesmo tempo o Estado deve,
nas palavras de Sen, oferecer ‘um programa de apoio social qualificado nos servicos
de salde, na educacdo e em outros arranjos sociais relevantes’ (1999a: 46). Além de
ser instrumentos para consecucdo de objetivos sociais, os estados desenvolvimentistas
devem ser veiculos para a assuncdo de escolhas sociais e para definicdo de metas de

desenvolvimento.*°

1.2.4 Estruturas democraticas ativas: a democracia deliberativa

40 “To be developmental, a state must perform at least two general roles. It must support a distribution of basic
rights that gives individuals incentives to invest in their own capabilities. Captured by an elite with an agenda of
dispossession, the state becomes the instrument for wiping out those incentives — the antithesis of a developmental
state. At the same time the state must offer, in Sen’s words, ‘a program of skillful social support for health care,
education and other relevant social arrangements’ (1999a: 46) In addition to being instruments of achieving
societal goals, developmental states must be vehicles for making social choices and defining developmental goals™.
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Todo esse pacote desenvolvimentista deve estar sedimentado em estruturas
democraticas ativas, perfazendo uma democracia deliberativa, qual seja, aquela que “oferece
uma institucionaliza¢do mais substancial do ‘debate ¢ intercambio publicos’”. (EVANS, 2003b,
p. 22) Evans acredita que em sendo eficientes, essas instituicbes deliberativas vdo permitir o
“enraizamento” ou sinergia entre Estado e sociedade, caracterizada por estreitos e densos lagos
que podem se tornar complementos essenciais para outros insumos. Além disso, ajudam a
fornecer condicdes favoraveis de governanca para o capital e a tecnologia, a fim de torna-los
eficazes para o desenvolvimento, oferecem uma base mais solida para avaliar as prioridades de
desenvolvimento, a0 mesmo tempo que expandem suas conquistas, proporcionando
oportunidades aos cidadédos de realizarem escolhas. (EVANS, 2003b)

Essa sinergia entre Estado e sociedade, ou ainda, esse enraizamento, por ser
resultado das redes de informacdes construidas para assegurar a implementacao das estratégias
escolhidas, devem também facilitar a organizacdo da sociedade civil. Essas organizacGes
somadas as burocracias competentes e coerentes vao constituir a base da estrutura deliberativa.
Né&o é possivel deixar de lado o pensamento de Amartya Sen nesse aspecto porque defensor da
preeminéncia das liberdades politicas e da democracia como aliados da satisfacdo das
necessidades econdmicas, entende que as relagdes entre elas ndo sdo apenas instrumentais,
quando as liberdades politicas fornecem incentivos e informacgdes para identificar as
necessidades econdmicas, mas tambeém construtivas, pois estas Gltimas provocam a urgéncia
das primeiras. Nesse passo, Sen demonstra a exceléncia dos direitos civis e politicos: (SEN,
2000)

a) Ha uma importancia direta para a vida humana associada a capacidade de participacdo
politica e social, porque permite que as pessoas chamem a atencéo de forma eficaz para as
necessidades gerais. Sob a forma de critica negativa, se afirma que as liberdades e direitos
civis tolhem o crescimento e o desenvolvimento econdmico, afinando-se com a
denominada tese de Lee*'. No entanto, ndo ha nenhum dado concreto a favor da tese. “Na
verdade, ha poucas evidéncias gerais de que governo autoritario e supressao de direitos
politicos e civis sejam realmente benéficos para incentivar o desenvolvimento economico”.

(SEN, 2000, p. 177) Viceja também a ideia de que os pobres e necessitados naturalmente

41 A tese leva o nome de Lee Kuan Yew, ex-primeiro ministro de Cingapura, porque formulou a crenca de que
sistemas politicos mais autoritarios seriam uma vantagem na promogao do desenvolvimento econdmico. Amartya
Sen argumenta que tal tese é defendida “por meio de algumas evidéncias empiricas bem rudimentares”. (2000, p.
30)
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iriam preferir a satisfacdo de suas necessidades econémicas as liberdades civis e politicas,
evidenciando um conflito entre essas liberdades e a satisfacdo das necessidades
econbmicas. Tal argumento, entretanto, ¢ dependente do primeiro, de forma que ndo ha
nenhum indicador empirico dessa realidade. Infelizmente, o discurso de depreciacéo desses

direitos faz parte do sistema de valores de muitos lideres de paises em desenvolvimento.

O papel instrumental dos direitos civis e politicos implica “[...] no grau em que as pessoas
sdo ouvidas quando expressam e defendem suas reivindica¢des de atengdo politica [...]".
(SEN, 2000, p. 175) Ademais, “a formag&o** bem informada e ndo sistematicamente
imposta de nossos valores requer comunicacao e didlogos abertos, e as liberdades politicas
e direitos civis podem ser centrais para esse processo”. (SEN, 2000, p. 179-180) A resposta
governamental ao sofrimento do povo depende da pressdo exercida por ele mesmo,

tornando os direitos politicos de votar, criticar e protestar, essenciais para a democracia.

Por fim, os direitos politicos e civis desempenham um papel construtivo na ideia de
necessidades. Os processos de geracdo de escolhas e identificacdo das necessidades da
coletividade séo consequéncia do exercicio dos direitos politicos e civis, devendo, portanto,
serem frutos de discussdes, debates e deliberacdes, de modo se tornarem fundamentados e
refletidos. As necessidades estdo relacionadas com as “ideias que temos sobre a natureza
evitavel de algumas privacGes e a compreensdo do que pode ser feito sobre isso. Na
formagdo dessas compreensdes e crencgas, as discussoes publicas tém um papel crucial”.
(SEN, 2000, p. 181) Assim, os direitos politicos e civis, de onde emergem os direitos de
expressdo, de participacdo e de associacdo, tornam-se centrais para as respostas as

necessidades econémicas como também para sua conceituagéo.

Dessa exposigdo sucinta das ideias de democracia deliberativa de Amartya Sen fica

a compreensdo de forma mais substancial sobre a relevancia que Peter Evans confere sobre a

necessidade de enraizamento ou sinergia entre Estado e sociedade, e as dificuldades do Estado

desenvolvimentista aprimorador de capacidades. Enfaticamente ele pontua sobre o tema:
(2010b, p. 9)*

42 Grifos do autor.

4 “The need for information and engagement with societal partners is even greater for the capability-expanding
state. Capability expansion is a more complicated task and the potential contributions of allies in society are more
varied and socially dispersed. Even though health, education and other capability-expanding services are classic
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A necessidade de informagdes e compromisso com 0s parceiros sociais é ainda maior
para o estado que expande capacidades. Expanséo de capacidade é uma tarefa mais
complicada e as contribuicGes potenciais dos aliados na sociedade sdo mais variadas
e socialmente dispersas. Apesar de salde, educacdo e outros servicos expansivos de
capacidade serem pecas classicas do papel do estado, eles sdo “produtos” mais
complexos do que o aco ou chips de computadores. Tentando descobrir como
“coproduzir” expansdo de capacidade de forma que ird eficientemente servir as
necessidades dos “coprodutores” é suficiente para fazer nostalgica qualquer
burocracia estatal dos dias quando seu principal desafio era a transformacéao industrial.

No entanto, o papel de destaque do Estado para o desenvolvimento no século XXI
apresenta uma outra faceta, qual seja a de que uma vez considerado o principal condutor do
desenvolvimento, o Estado se torna responsavel por ele e vai responder diretamente pelos seus
fracassos. Se ndo houver uma estrutura deliberativa devidamente inserida, as falhas ocorridas
na entrega dos bens coletivos, sobretudo educacdo e salude, serdo menos toleradas pela
populacdo. As comunidades locais, mais pobres e com dificuldade de acesso aos bens coletivos,
dependem do Estado para seu bem-estar. Assim, mesmo que as instituicdes da democracia
deliberativa ndo estejam bem ordenadas e desenvolvidas, a populagdo certamente ird
desenvolver forte antipatia pelas atividades propostas, tornando-se uma forca poderosa e
contraria aos propoésitos desenvolvimentistas. Os Estados que ndo conseguirem organizar
adequadamente suas burocracias e criar instituicoes eficientes serdo julgados por suas falhas:
“[...] primeiro de tudo por ndo proteger o bem-estar do seu povo, mas também por ndo ser capaz
de criar novas bases para o crescimento econdmico”.** (EVANS, 2010b, p. 10) Erros e falhas
no processo de industrializacdo podem ser culpa de pequenos e timidos empreendedores locais
ou do maléfico capital estrangeiro, “[...] mas é dificil para os estados fugirem da
responsabilidade pela incapacidade de organizar a entrega eficaz de expansdes de capacidades
como os servigos de salide e educagdo”.*® (EVANS, 2010b, p. 11)

Depois das reflexdes sobre o papel do Estado no século XXI, o trabalho vai
examinar o aparato institucional da satde no Brasil, ou seja, a arquitetura da salde e os arranjos
institucionais para a saude sob uma perspectiva tedrica que visa em tltima analise “elucidar o

papel desempenhado pelas instituicdes na determinagdo de resultados sociais e politicos”

parts of the state’s role, they are more complex “products” than steel or computer chips. Trying to figure out how
to “co-produce” capability expansion in a way that will efficiently serve the “co-producers” needs is enough to
make any state bureaucracy nostalgic for the days when its principal challenge was industrial transformation”.

4 «,..] first of all for not securing the well-being of their people, but also for not being able to create new
foundations for economic growth”.

45 “[...] but it is hard for states to escape responsibility for the inability to organize the effective delivery of
capability-expanding services like health and education.
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(HALL; TAYLOR, 2003, p. 194), sempre em sintonia com a moldura desenvolvimentista. Ao
expor a importancia do fator institucional para a explicacéo de eventos politicos e sociais, Frey
salienta “[...] a existéncia de regras gerais e entendimentos fundamentais que prevalecem em
cada sociedade e que exerceriam uma influéncia decisiva sobre as interpretacdes e o proprio
agir das pessoas”. (2009, 232) Além disso, continua o autor, o institucionalismo “[...] reivindica
e se considera em condicGes de contribuir para estratégias de configuragéo de politicas mediante
estudos cientificos”. (2009, 233)

A perspectiva institucionalista é a ferramenta pertinente, por exemplo, para
examinar as assimetrias de poder que por ventura se apresentem no enfrentamento da Aids e
das doencas negligenciadas; os determinantes para a formacdo e o desenvolvimento dos
arranjos institucionais, de forma a tornar possivel a realizacéo do direito a saude; e, a influéncia
dos grupos de interesse nas politicas publicas desenvolvidas. Sendo assim, a abordagem
institucionalista d& indicativos de que é uma ferramenta adequada e relevante para a analise das
politicas de combate as doencas negligenciadas, a Aids e para o sistema de salde em geral.

Justifica-se assim, as reflexdes sobre o tema que seréo a seguir desenvolvidas.

13 ARELACAO PUBLICO-PRIVADO

1.3.1 O papel do Estado

A moldura desenvolvimentista salienta que é no cenario estatal que se desenrola a
acdo coletiva, em especial as politicas publicas de combate as doencas negligenciadas e Aids,
evidenciando a importancia e a necessidade do enraizamento dos lacos entre sociedade e Estado,
em movimento “bottom-uUp”, de modo a garantir o €xito dessas politicas, conforme propde Peter
Evans. (2008; 2010a) Essa acdo protagonista do Estado pressupde papeis a serem cumpridos,
especialmente no ambito das politicas publicas em salde, notadamente no enfrentamento das

enfermidades em foco.
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Ha-Joon Chang afirma que os Estados devem desempenhar importante papel na
reconstrucdo da ideia desenvolvimentista do século XXI, mostrando ndo so as possibilidades
de compatibilizacdo com as licdes de Evans e de Sen, bem como a necessidade de o Estado
realizar a conexdo entre direitos humanos e politicas publicas de salude, especialmente em se
tratando do combate as doencas negligenciadas.

Chang vislumbra quatro funcbes necessarias para o Estado atuar, de forma a
reconstruir a ideia desenvolvimentista para o século XXI. A primeira funcdo seria a
“coordenag¢do para mudar”, (CHANG, 1999, p. 192) partindo do pressuposto que toda mudanca
sistémica necessita de coordenacéo. Para ele, a simples existéncia de melhores alternativas nao
significa necessariamente adesdo a mudanca pelos atores econdémicos, 0 que ensejaria uma
coordenacdo centralizada para se operar a mudanca. Quando a interdependéncia prevalece entre
0s agentes econdmicos, mudancas nao se operam automaticamente sem garantias de mudancas
complementares explicitas ou implicitas. A atuacdo garantidora do Estado visaria diminuir 0s
custos de transacdo. Tal raciocinio é plenamente aplicavel a formulacdo e implementacdo de
politicas para o combate das doencas negligenciadas. Inicialmente, € possivel afirmar que as
politicas publicas pressupdem a mobilizacdo de recursos politicos, financeiros e humanos, o
que exige alto grau de coordenacdo estatal, que deve inclusive ficar sujeito a accountability.
Ademais, € de se imaginar que as politicas publicas para o0 combate as doencas negligenciadas
propiciem o empoderamento de comunidades negligenciadas, mediante estruturas democraticas
ativas e estimulo para a criacdo e participacao de grupos de interesse que lutariam junto a essas
comunidades negligenciadas, pelos doentes e familiares ao lado do Estado. Assim, agentes
publicos e privados poderiam atuar lado a lado, patrocinado pela atuacdo garantidora e
coordenadora do Estado. Herrlein Jr. complementa: (2014, p. 93)

O exercicio desta funcdo deve favorecer formatos experimentais em politicas
pUblicas, que estimulem o autogoverno, a gestdo e a fiscalizagao locais, valendo-se de
um potencial de inovacdo ampliado para solucdo de problemas sociais e promovendo
conscientizacdo e autoconfianca nas coletividades.

Chang também identifica uma fungdo de “provisdo de visdo”. (CHANG, 1999, p.
193) O problema a ser enfrentado pelo Estado ndo é apenas o de promover o desenvolvimento
identificando e se movendo rumo a um O6timo nivel de conjunto de escolhas, mas,
principalmente, formular um conjunto de escolhas. Em outros termos, como potencial
representante dos interesses nacionais, € 0 agente responsavel pela formulagdo da estratégia
nacional de desenvolvimento, competindo-lhe criar um conjunto de escolhas adequado para

tomadas de decisdes de modo a fornecer uma visao para o futuro da economia. “Isso significa
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que existe uma importante dimensdo ‘empreendedora’ no papel do estado
desenvolvimentista”.*® (CHANG, 1999, p. 194)

Essa dimensdo empreendedora é perfeitamente visivel nas politicas de
enfrentamento da Aids e das doencas negligenciadas. Além de formulador da politica publica,
é por meio do Estado que se disponibilizam todos os recursos para o atendimento das
necessidades e demandas da populagdo vulneravel e realizacdo das metas definidas. E ele o
credor do dever de prestar satde a populacédo brasileira, legitimo representante do interesse
publico. Cabe ao Estado formular as escolhas de servigos de saude possiveis e necessarias para
a populacdo vulneréavel e negligenciada vinculando saude e direitos humanos, como fez ao
articular o combate a Aids.

Ciente da terrivel epidemia que se alastrava no pais e de suas consequéncias para o
futuro da sociedade brasileira, o Estado reuniu todos os recursos humanos, politicos e
financeiros, ouviu todas as comunidades interessadas e desenvolveu um arranjo institucional
que permitiu um combate eficiente para a Aids, tornando-se modelo internacional. Assim, a
participacao da sociedade foi essencial para o desenvolvimento do servico de salde adequado.

Na verdade, é possivel afirmar que o arranjo institucional construido para o combate
a Aids é a realizacdo daquilo que Elinor Ostrom pontifica em seu trabalho e ja apontado
anteriormente: trata-se de uma coproducdo, que consiste em um processo no qual as
contribuicdes dos individuos que ndo pertencem a mesma organizacgdo sao transformadas em
bens e servicos, indicando uma sinergia entre o dever dos agentes publicos e o direito e interesse
dos agentes privados na producdo e fornecimento de determinado bem ou servi¢o publico.
(OSTROM, 1996) Em outras palavras, a construgdo e entrega do servi¢o “combate a Aids” foi
coproduzida por seus destinatarios. Tal empreendimento s6 foi possivel porque fundadas em

estrutura democrética ativa e vinculada aos direitos humanos. Pontifica Evans*’: (2010a, p. 38)

A capacidade administrativa de fornecer bens coletivos e infraestrutura de forma
eficiente repousa em bases politicas. Sem um conhecimento preciso dos tipos de bens
coletivos de que necessita e deseja a cidadania, os estados podem investir vastas
quantidades de recursos sem, no entanto, conseguirem aprimorar a capacidade.
Estruturas democraticas ativas sdo o substrato necessario para uma agdo econémica
eficaz.

46 “This means that there is an important ‘entrepreneurial’ dimension in the role of the developmental state”.

47 “The administrative capacity to deliver collective goods and infrastructure efficiently has political foundations.
Without collective goods and of what kinds of collective goods the citizenry needs and wants, states can invest
vast resources but fail to enhance capabilities. Active democratic structures are the necessary foundation for
effective economic action”.
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A terceira funcdo ou papel a ser desempenhado pelo Estado segundo Chang é a de
“construtor de institui¢des”.*® (1999, p. 195) Para tornar realidade a visio empreendedora do
Estado, o autor acredita que o aparelho estatal tem de fornecer instituicdes necessarias atuando
como garantidor dos direitos de propriedade. “Na verdade, o sucesso da iniciativa privada em
si também depende decisivamente de novos veiculos institucionais para a realizacdo de sua
visao”.*® (CHANG, 1999, p. 195) Pondera, entretanto, que o processo institucional de
adaptacdo e inovacdo ndo é harmonioso nem fundado em certezas, € que nem sempre 0 que 0
Estado entende como boas instituicfes serdo efetivamente boas para a sociedade.

Essas licBes corroboram a necessidade de estruturas democréticas ativas para
permitir a participacdo das coletividades interessadas, de modo a fornecer informacdes sobre as
peculiaridades do grupo como também suas demandas. Herrlein Jr. (2014) recomenda
investimento de recursos publicos de modo a favorecer a organizacdo da sociedade civil
dissipando os efeitos nocivos que por ventura possam influenciar a populacéo negligenciada,
afetando o processo de formacédo das preferéncias individuais. As politicas publicas deveriam
apoiar a expansdo das formas alternativas de comunicagdo e organizacdo de modo a obter
informacdes fidedignas das demandas das comunidades pobres e negligenciadas para cumprir
seu papel de fornecedor de servigos de salde.

A quarta e ultima funcao indicada por Chang ¢ a fun¢do de “administragdao de
conflitos”. (1999, p. 196) O processo de desenvolvimento é inerentemente conflituoso, porque
pode beneficiar alguns grupos na sociedade, ao diminuir o valor de certos ativos e
conhecimentos, gerando incertezas sobre as possibilidades econdmicas para empresas e
trabalhadores. (HERRLEIN JR., 2014) No ambito das politicas publicas de salde essas
incertezas rondam o cumprimento das metas estabelecidas, a aderéncia dos doentes aos
tratamentos recomendados, 0 acesso aos medicamentos, a qualificacdo dos profissionais da
salde, a participacdo da coletividade, entre tantas outras exigéncias. O Estado precisa atuar
administrando os conflitos, realizando ajustes necessarios, colhendo informagdes, usando todos
0S recursos ao seu alcance de modo a reduzir possiveis resisténcias. Essa funcdo mediadora
seria essencial para solucionar os impasses surgidos da tensdo entre o dever do Estado em

fornecer bens e servicos de saude e os direitos individuais, tema da proxima secéo do trabalho.

48 “Institution Building”

49 “In fact, the success of private entrepreneurship itself also critically depends on the construction of new
institutional vehicles for the realization of its vision”.
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1.3.2 A tensdo entre o publico e o privado: o dever do Estado e os direitos do cidad&o

No século XX a consolidagéo do Estado democratico esteve alinhada com a marcha
do reconhecimento da importéncia dos direitos humanos. Em outras palavras ha uma sinergia
entre direitos humanos e Estado democratico que mutuamente se reforcam ao longo da histéria
de modo a constituirem uma unidade que deve alicercar as politicas publicas de saude. Constitui
mais um motivo para se incluir explicitamente o vinculo entre direitos humanos e salde nas
politicas de combate as doencas negligenciadas.

O reconhecimento explicito dos direitos humanos nas Constitui¢bes escritas sdo
produto do pensamento liberal-burgués do século XVIII, e tiveram como destinatario o préprio
Estado, demarcando uma faixa de ndo-intervencédo a partir do reconhecimento da autonomia
individual frente ao poder estatal. Sdo por esse motivo denominados de direitos de defesa, de
cunho negativo, pois gerados com o propoésito de impedir o Estado de atuar nessa esfera
individual. Sdo também conhecidos como liberdades publicas, porquanto englobam dentro da
ideia de liberdade o direito a vida, a propriedade, igualdade e as liberdades de expressdo
coletiva, como os direitos politicos, de expressdo, imprensa, manifestacao, reunido, associacao,
entre muitos outros.

Em outro grupo de direitos, os direitos sociais, se encontra o direito & salde. S&o
direitos que exigem um comportamento ativo do Estado na realizacdo da justica social. Ndo se
trata mais “de liberdade perante o Estado, e sim de liberdade por intermédio do Estado”.
(SARLET, 2005, p. 55) Nasceram, segundo Bonavides, (2000, p. 518) “abragados ao principio
da igualdade”, porque buscam realizar uma igualdade material na frui¢do coletiva dos direitos
sociais, em especial do direito a saude e bem-estar.

Todavia, a realizacdo e a concretizacdo dos direitos humanos prescritos na
Constituicdo de 1988 podem, vez por outra, encontrar alguma restricdo ou limitacdo no seu
exercicio. Afinal, nenhum direito € absoluto. As restricbes de um direito sugerem a existéncia
de duas coisas: o direito em si, prima facie, que ndo esta restrito ou limitado, e o direito
restringido, quando se introduz as restri¢cdes ou limitacdes. (ALEXY, 2007) Assim, seguindo a
licio de Alexy, restrigdes aos direitos fundamentais “son normas que restringen las posiciones
prima facie de derecho fundamental”. (ALEXY, 2007, p. 244) Todavia, uma norma pode ser
uma restricdo de direito fundamental somente se for constitucional, caso contrario assume

carater de uma intervencao.
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A partir dessa ideia de restri¢do aos direitos fundamentais, Alexy distingue normas
que fundamentam a competéncia do Estado para elaborar normas e normas de mandato ou
proibicdo dirigidas aos cidaddos. As primeiras sdo aquelas que estabelecem a chamada de
reserva de lei de direito fundamental, ou seja, uma autorizacdo para o legislador
infraconstitucional impor restri¢des aos direitos fundamentais. E o caso do artigo 5°, inciso XI11
da Constituicdo Federal que garante a liberdade do exercicio de qualquer trabalho, oficio ou
profissdo, desde que atendidas as qualificacBes profissionais que a lei estabelecer, ou seja, 0
constituinte autoriza o legislador infraconstitucional a produzir legislacdo que imponha
restricdes, determinando as condic¢des, habilidades e capacidades necessarias para aqueles que
desejem exercer uma determinada atividade profissional.

O segundo tipo de restricdo sdo normas de proibicdo dirigidas aos cidaddos e
normas que “restringen o eliminan las competencias del ciudadano”, (ALEXY, 2007, p. 245)
que podem apresentar o carater de regras ou de principios. Em que pese essa distingdo
normativa constituir um aspecto importante na interpretacdo e aplicacdo das normas, para o
ambito da pesquisa interessa apenas que as restricbes impostas aos cidadaos consistem em uma
substituicdo de uma liberdade ou direito prima facie por uma néo liberdade de igual contetdo,
segundo Alexy. Exemplificando, uma norma que permite o exame e a fiscalizagdo sanitaria de
estabelecimentos comerciais e residenciais pode ser qualificada como uma restricdo do direito
a inviolabilidade do domicilio. Ao se permitir esse tipo de fiscalizacéo, a proibi¢éo prima facie
do Estado adentrar nos domicilios dos cidad&os € substituida por uma permissao. Logo, o direito
prima facie a inviolabilidade do domicilio é substituido por um néo direito definitivo de igual
conteddo.

Essas notas tedricas embasam a discussdo juridica das restricdes nos direitos
fundamentais quando o Estado, fazendo uso de seu poder de império, restringe direitos
fundamentais dos cidaddos diante de uma necessidade de satde publica, ou mesmo imponha
certas condutas que restringem a liberdade do cidaddo. Importante frisar que essa discussao de
direitos fundamentais humanos, embora seja recente na doutrina e jurisprudéncia dos tribunais,
encontra exemplos préaticos de longa data, revelando uma tenséo entre duas dimensdes juridicas
da salde: a publica e a privada.

Ocorrida em 1904 no Rio de Janeiro, o episddio conhecido como Revolta da Vacina
marcou de forma peculiar a tensdo puablico-privado, porque envolveu aspectos politicos e
culturais da época. Rodrigues Alves assumindo a Presidéncia da Republica em 1902, em clima
de desconfiancga, apresentou seu programa de governo apontando para dois pontos cruciais:

modernizar o porto e remodelar a cidade do Rio de Janeiro, entdo Capital Federal.
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Impressionado com os graves problemas urbanos que a cidade enfrentava, especialmente com
a rede insuficiente de agua e esgoto, toneladas de lixo nas ruas e cortigos superpovoados,
resolve atacar de frente seu maior mal: as epidemias de peste bubdnica, febre amarela e variola.
(RIO DE JANEIRO; SECRETARIA ESPECIAL DE COMUNICACAO SOCIAL, 2006)

Assim, em uma fase de transformacéo da sociedade brasileira, que ainda mantinha
profundas caracteristicas do periodo colonial, o Presidente da Republica nomeia Oswaldo Cruz
para Diretor Geral de Saude Publica. O médico sanitarista imediatamente elaborou projeto de
lei, em junho de 1904, reinstaurando a obrigatoriedade da vacina e revacinagdo contra a variola
em todo o pais, até entdo nunca cumpridas. (HOCHMAN, 2011) A norma também continha
clausulas rigorosas como multas aos refratarios, exigéncia de atestado de vacinagdo para
matricula em escolas, no acesso ao emprego publico, para casamentos, viagens, além de
permitir que 0s servicos sanitarios adentrassem nos domicilios para vacinar moradores.
(BENCHIMOL, 2004; HOCHMAN, 2011) Na iminéncia da aprovacgdo da lei, os meios de
comunicagdo langavam exaltados editoriais, ilustrado pelo texto publicado em 7 de outubro de
1904 pelo Correio da Manha: (FUNDACAO BANCO DO BRASIL, 2003)

O governo arma-se desde agora para o golpe decisivo que pretende desferir contra os
direitos e liberdades dos cidaddos deste pais. A vacinagao e revacinagdo vao ser lei
dentro em breve, ndo obstante o clamor levantado de todos os pontos e que foi ecoar
na Camara dos Deputados através de diversas representagdes assinadas por milhares
de pessoas. De posse desta clava, que o incondicionalismo bajulador e mesureiro
preparou, vai o governo do sr. Rodrigues Alves saber se o povo brasileiro ja se
acanalhou ao ponto de abrir as portas do lar & violéncia ou se conserva ainda as
tradicBes de brio e de dignidade com que, da monarquia democratica, passou a esta
Republica de iniquidade e privilégios. O atentado planejado alveja o que de mais
sagrado contém o patriménio de cada cidaddo: pretende se esmagar a liberdade
individual sob a forga bruta.

A lei foi aprovada em 31 de outubro de 1904. Pereira Passos, prefeito do Rio, impde
entdo duras medidas enfurecendo a populacgéo, especialmente a retirada a forca dos moradores
de corticos no Centro do Rio, que “tiveram de se mudar para a periferia da cidade e para os
morros. Foi a intensificagdo do processo de crescimento das favelas na cidade”. (RIO DE
JANEIRO; SECRETARIA ESPECIAL DE COMUNICAC}AO SOCIAL, 2006, p. 14) Mas, o
movimento de oposi¢cdo a vacinagdo reuniu antivacinistas, monarquistas que desejavam
reinstaurar o Império, positivistas que se rebelavam a qualquer intervencgdo estatal nas préaticas
de salde, sindicatos que lutavam por melhores salarios, membros de oposicdo politica, grupos
que viam a vacinacdo como invasdo da privacidade e um ataque a moralidade da familia,
(Figura 3) alem daqueles que foram afetados diretamente pelas reformas urbanisticas no centro
do Rio. (HOCHMAN, 2011)
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A mesma trincheira abrigava monarquistas nostalgicos, adversarios do governo
Rodrigues Alves, e médicos descrentes da eficacia da vacina, além de adeptos do
positivismo, para os quais, por principio filoséfico, o Estado ndo tinha o direito de
interferir na deciséo individual de vacinar-se ou ndo. Muitos atribuiam & vacina a
propagacdo da doenca, ou viam nos vacinadores um bando de satiros interessados em
desnudar, naqueles tempos recatados, os bragos e até as coxas das mulheres, a pretexto
de prevenir a variola.(FUNDACAO BANCO DO BRASIL, 2003)

A VACCINA

- “Palavra de honra,
seu aquele! No primeiro
que puser a m3o no
brago de minha mulher
eu ponho-lhe o pé

na caral” (Tagarela,
12/8/1904; charge

de J.Carlos)

Figura 3 — Reacdo popular a vacina contra a variola
Fonte: 1904 - Revolta da Vacina: a maior batalha do Rio, 2006, p. 16.

No final do século XX o embate publico-privado voltou a ser discutido com a
chegada das epidemias de dengue que se abateram no territério nacional. A questao se refere
ao caso do acesso compulsério aos ambientes privados pelos agentes da vigilancia
epidemioldgica, tal qual aconteceu no episodio da Revolta das Vacinas. Sundfeld, apos analisar
as acOes de vigilancia epidemioldgica regulada pela Lei n° 6.259/75 considerou desnecessaria
a autorizacdo judicial a que se refere o artigo 5°, X1 da Constituicdo Federal, por entender que
o controle de doencas ¢ uma missao publica do Estado. “Para viabilizar seu cumprimento, as
leis conferiram as autoridades sanitarias competéncia para adotar as medidas indicadas para o
controle da doenca, no que concerne a individuos, grupos populacionais e ambiente”,
(SUNDFELD, 2002, p. 94-95) sujeitando a populagéo ao controle determinado pela lei federal
em razdo da supremacia do interesse publico. Sendo assim, torna-se dispensavel a autorizagédo
judicial, defende o autor. Acrescenta ainda que, 0 mandamento constitucional inscrito no artigo
50, inciso Il indica que as constricBes a liberdade estdo sob reserva de lei, sendo suficiente a

legislacdo vigente que estd em consonancia com a Constituicdo de 1988. Concluindo, o que
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ocorre nesse caso do ponto de vista normativo é que o direito prima facie da inviolabilidade de
domicilio foi substituido pelo ndo direito de igual contetido, como ja explanado.

Entretanto, essas medidas sanitarias sdo violadoras dos direitos humanos porquanto
interferem na esfera privativa dos individuos. O acesso aos domicilios, residéncias, ambientes
de trabalho e outros ambientes privados pelas autoridades sanitarias deve ser construido em
movimento bottom-up, com ampla participacdo da comunidade, que ndo sé deve receber as
informacdes necessarias como também deve ter acesso e liberdade para opinar de modo a
influenciar na construcédo das acdes planejadas e formas de implementa-las.

N&o obstante esses fatos marcantes na histéria da satde publica no Brasil, Hochman
fala de uma “cultura de imunizagao™ no pais, dada a grande aderéncia da populagdo aos diversos
movimentos e campanhas de vacinagdo que ocorreram ao longo do século XX, conquistando o
que ele chama de “cidadania biomédica” inclusiva. (HOCHMAN, 2011, p. 376) Para ele, a
populacdo incorporou o direito a vacinacdo, em razdo de diversos contextos politicos e

historicos ao longo do tempo. (HOCHMAN, 2011, p. 377)

A imunizacdo como direito foi consagrada pela redemocratizagdo do pais a partir de
1985, mas ndo é um resultado desse contexto especifico. A imuniza¢do como cultura
também transhorda os limites explicativos de contextos histdricos singulares ou
causalidades Unicas. E produto de uma longa trajetoria histérica das politicas de satde
associadas ao processo de construgdo de Estado no Brasil. A vacina e a vacinacéo
foram tecnologias de incorporacao de territorios e populagdes ao Estado nacional, de
promocéo da cidadania biomédica e da regulagdo da interdependéncia sanitéria, isto
é, dos efeitos negativos da doenca de uns sobre terceiros. Também néo sdo produtos
desencarnados de interesses. Dizem respeito a poder, desigualdade, inclusdo, controle,
direitos civis, politicos e sociais.

A despeito da grande aceitacdo pelo povo brasileiro da imunizacdo via vacina, o
sitio BBC Brasil publicou matéria em 2014 a respeito de uma pesquisa levada a cabo pelo
Ministério da Salde que detectou que a média da vacinacdo no Brasil caiu para 76,3%, em
detrimento da taxa anterior de 81,4% na chamada classe A. "Essa queda no estrato mais alto se
da justamente porque alguns pais nao vacinam, o que é um problema grave", disse a BBC Brasil
Jarbas Barbosa, secretario de Vigilancia em Saude do Ministério da Saude. (BARBA, 2014)

E notodrio nos Estados Unidos e Inglaterra a existéncia de fortes movimentos
antivacina, especialmente depois do episédio ocorrido em 1998 tendo a frente o
gastroenterologista britanico, Andrew Wakefield. O médico realizou estudo que estabelecia
uma relacédo entre a vacina MMR, a triplice oral contra sarampo, caxumba e rubéola, em razéao
da utilizacdo do preservante timerosal usado na vacina, o que ocasionaria danos neurologicos e
intestinais nas criangas. Com grande repercussdo na midia, as taxas de vacinagdo no Reino

Unido despencaram, dando inicio ao ressurgimento do sarampo na regido. Em 2010, a
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prestigiosa revista The Lancet que havia publicado o estudo retratou-se por entender que a
pesquisa continha graves problemas éticos, metodologicos e de conflitos de interesse.
Wakefield foi proibido de exercer a medicina no Reino Unido em 2010, e mudou-se para o
Canada onde fundou o site “Age of Authism”, sendo considerado um martir por segmentos
antivacinistas. (TAKATA; GIRARDI, 2014)

Na verdade, essa discussao reflete a tensdo entre saude e liberdade, que constitui
segundo Lechopier, (2015) o ndcleo da reflexdo atual da ética aplicada. Segundo o autor, as
pandemias ou epidemias mais recentes, como a da SARS (Sindrome Respiratéria Aguda
Severa), Influenza ou Ebola, ao se apresentarem com uma dimensao global, mostraram que as

respostas da salde publica pressionam individuos e coletividades.

As concepcdes libertarias radicais da salude recusam todas essas espécies de
intervencgdes. Elas recusam qualquer direito do poder publico ou do governo de
atravessar as fronteiras das experiéncias individuais de salde e doenca, as quais sdo
consideradas como uma questdo privada em que o publico ndo deveria entrar.
Entretanto, a maior parte das discussdes sobre a legitimidade das politicas de satde
publica foi comumente balizada pelo sistema de referéncia liberal, no qual a liberdade
de escolha do individuo é o principal e mais claro principio: os individuos possuem o
direito fundamental de escolher conduzirem suas vidas como bem entenderem, seja
essa escolha saudavel ou ndo. Levantam-se, assim, questdes de legitimidade relativas
a toda medida de salide publica que poderia interferir nessa livre escolha individual.
(LECHOPIER, 2015, p. 218)

O embate publico-privado alcanc¢a conflitos individuais também, que acabam sendo
levados aos tribunais do pais, mostrando a atualidade dessa tensdo. Apenas a titulo
exemplificativo, temos o caso de determinacao judicial para o colhimento de material genético
nas acdes de investigacdo de paternidade. Em outras palavras, é o Estado-juiz impondo restri¢éo
a liberdade aos cidaddos. O STJ considerou que ndo importa em violacdo a direito de ir e vir do
paciente, nem configura constrangimento ilegal, amparavel pela via do habeas corpus.
(Recurso Ordinario em Habeas Corpus: RHC 35330 SC 2013/0015569-1; Habeas Corpus n°
173.367 — RJ (2010/0091446-7) (JUSBRASIL, 2015)

Em se tratando de conducdo coercitiva para a realizacdo da coleta de material
organico, o Tribunal de Justica do Rio Grande do Sul entendeu que discrepa das garantias
constitucionais implicitas e explicitas, como as da preservacdo da dignidade humana, a
intimidade, a intangibilidade do corpo humano, o império da lei, o provimento judicial em ac&o
civil de investigacdo de paternidade que promova determinagdo no sentido de o réu ser

conduzido “debaixo de vara” para a coleta do material genético para exame de DNA.> (Habeas

%0 A expressdo “debaixo de vara” se refere a condugdo coercitiva do réu a fim de que se cumpra alguma
determinac&o judicial.
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Corpus 71373/RS — Rio Grande do Sul) Em consonéncia com esses entendimentos, o Tribunal
de Justica do Maranh&o, decidiu que, em se tratando de investigacdo de paternidade a
comprovacao sanguinea nao pode ser imposta pelo juiz uma vez que ninguém pode ser coagido
a exame ou inspecdo corporal. No entanto, o investigado que se recusa a exame pericial de
verificacdo de paternidade, deixa presumir contra ele a veracidade da imputacdo. (TJ-MA —
Agravo de Instrumento Al 95952007. Publicado em 23/11/2007) (JUSBRASIL, 2015)°! Nesses
dois casos, os Tribunais reconheceram que as determinacdes judiciais para a coleta de material
para exame de DNA encontra limites: na primeira, a coercao violaria direitos fundamentais
diversos, inclusive a dignidade humana, e na segunda, a violagdo alcangaria a intangibilidade
do corpo humano.

No entanto, outros aspectos precisam ser considerados no enfrentamento da Aids e
das doencas negligenciadas, agravos que trazem forte componente discriminatorio,
estigmatizante e de pobreza, com profundos impactos sociais e econdémicos ja abordados. A
reflexdo aqui proposta sugere que a partir uma visdo do individuo portador de doenca
negligenciada poderia favorecer a compreensdo também como portador de dignidade e de
direitos fundamentais. Nesse sentido, a vis&o do antropdlogo Marc Augé (M. AUGE, 1984 apud
HERZLICH, 2004, p. 384) pode auxiliar o argumento. O estudioso ressalta que “o grande
paradoxo da experiéncia da doenca é que ela é tanto a mais individual quanto a mais social das
coisas”. Assim, a necessidade de se estabelecer um vinculo definitivo entre os direitos humanos
e 0 combate as doencas negligenciadas impde-se a partir de uma percepcdo do proprio
individuo, de como a doenca o afeta e as dificuldades para sua insercdo na coletividade em que
vive. A consciéncia da alta vulnerabilidade que o paciente enfrenta no seu cotidiano, a
percepcdo da vivéncia individual da doenga, com suas limitagdes, sofrimento, desesperanca,
poderia e deveria ser o0 ponto de partida para que os direitos humanos possam definitiva e
explicitamente envolver as politicas publicas das doencas negligenciadas.

Na diccdo de Claudine Herzlich, (2004) o Estado do Bem-Estar Social tornou a
salude um tema politico, fazendo desaparecer o homem doente, em detrimento da saude da
coletividade. Assim, as experiéncias privadas e pessoais com a doenga sumiram do cenério
cientifico. Se do ponto de vista juridico a seguranca juridica foi articulada como seguranca

social, a igualdade juridica como igualdade social, (MIRANDA, 2005) afastando a visdo

51 Na verdade, a decisdo do TJ do Maranha corrobora a Stimula 301 do STJ: Em acdo investigatdria, a recusa do
suposto pai a submeter-se ao exame de DNA induz presung@o “juris tantum” de paternidade. Trata-se de uma
presuncdo relativa, pois admite prova em contrario.
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individualista, poderiamos pensar também que a satde publica veio ocupar o espaco da salude
pessoal e individual.

Mas, segundo Herzlich, o movimento feminista dos anos de 1970 tornou audivel a
“voz do paciente”, (2004, p. 385) passando a ser tema de pesquisa, da mesma forma que a vida
privada ganhou espaco nas ciéncias sociais. Ndo demorou muito para que as doengas cronicas
e a perspectiva dos pacientes recebessem atencdo. A experiéncia privada dos doentes cronicos,
com seus dias bons e dias ruins, com a interrup¢do constante de suas rotinas diarias, mudancas
na autoestima, a visdo da deterioracdo de seu proprio corpo, o estigma enfrentado na familia e
na coletividade, foi relatada e considerada como uma “ruptura biografica” por Michael Bury,
por entender que uma doenga duradoura causa “uma fundamental reconsiderac8o da biografia
da pessoa ¢ de seu conceito de si”. (BURY, apud HERZLICH, 2004, p. 387)

Esse é sem ddvida um ponto de vista que poderia ser aplicado em especial aos
portadores de doencas negligenciadas. Esquecidos pela sociedade e pela midia, negligenciados
pelos Estados, menosprezados pela indUstria farmacéutica, essa populagdo merece atencdo para
recuperar o controle de suas vidas, por meio da oferta de politicas de salude formuladas e
implementadas alinhadas com a percep¢do do individuo como portador de direitos
fundamentais orientados pela dignidade humana. Os direitos humanos desempenhariam entéo
um papel fundamental: o de instrumentalizar a conex&o entre o individuo em sua realidade com
a politica publica de saude que objetiva o coletivo. Os direitos humanos seriam o elo entre o
self e o coletivo.

Herzlich, entretanto, salienta que a narrativa dos doentes como personagens que
venceram a doenca, apresentando-se como vencedores, substituiu a nocdo de interrupgéo
biogréfica pela autodescoberta, constituindo uma oportunidade de mudanca e renovacao para
aqueles que estiveram doentes e de mostrar-se como doente bem-sucedido. Sem duvida,
poderiamos indicar um sem nimero de pessoas que escreveram livros e relatos emocionantes,
concederam entrevistas, que se apresentaram como verdadeiros herois da saude, porque
venceram doencas devastadoras. Ndo se pode negar que essas experiéncias sdo mesmo
comoventes e marcantes. A superacdo da ruptura biografica poderia ser eficientemente aplicada
aos casos dos portadores de HIV/Aids, especialmente porque de inicio, a Aids atingia
celebridades e famosos, que faziam parte de vida cotidiana dos cidaddos comuns. Suas historias,
seus relatos, entrevistas comoviam a todos, mesmo antes da produgéo dos antirretrovirais, € a
narrativa dos familiares daqueles que morreram ha mais de 20 anos e dos que conseguiram

sobreviver, ainda hoje ocupam a midia.
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Mas, isso ndo se aplica ao caso das doencas negligenciadas. Nao ha relatos heroicos
de chagasicos ou de portadores de hanseniase; ndo ha entrevistas com 0s que superaram a
esquistossomose, a filariose ou a leishmaniose, nem sobre suas mortes ou incapacidades. Suas
vidas néo viraram filmes. Esses herdis ndo morreram de overdose. S&o andnimos, invisiveis e
afonicos. N&o se pode esquecer ou ignorar que um individuo doente se encontra em situacdo de
extrema vulnerabilidade.

No entanto, as experiéncias de politicas pablicas no enfrentamento da Aids podem
servir de modelo para o combate as doencas negligenciadas, especialmente em se tratando do
ativismo construido por pessoas que morreram da doenca e dos que vivem com Aids nos dias
de hoje. A construgdo de uma rede de solidariedade para esses doentes cronicos deve partir do
préprio Estado, protagonista da cena da saude publica e ator principal na formulacdo e
implementacao de politicas publicas das doencas negligenciadas. Acredito que seria por meio
da estreita e explicita relacdo entre direitos humanos e satde publica nas politicas publicas é
que se conseguiria superar a ruptura biografica de que fala Michael Bury. Esse seria 0 caminho

adequado para enfim se realizar a inclusdo social dessa populagdo negligenciada.

1.4 SAUDE E DESENVOLVIMENTO

A Ultima década do século XX foi bastante proficua para os direitos humanos em
especial. Foi uma época marcada por esquemas mais cooperativos de instancias multilaterais
como a ONU e suas agéncias, instituigdes supranacionais como o Banco Mundial e 0 FMI, além
da formacdo de blocos politicos e econdmicos pelo mundo afora. As ONGs trouxeram para
primeiro plano temas até entéo discutidos em ambientes restritos, tais como politicas ambientais
para o desenvolvimento sustentavel, o combate a fome e as desigualdades sociais, as

necessidades das minorias, que passaram a ter alcance internacional. (KOERNER, 2003)

Do ponto de vista institucional, a Conferéncia Munidal sobre os Direitos dos
Homens da ONU em 1993, criava o Alto Comissariado para os Direitos Humanos, principal
escritorio de direitos humanos da ONU, ao mesmo tempo em que endossava forte
universalidade dos direitos humanos por meio da Declaracdo de Viena. (DONNELLY, 1999)

Em 1994 foi a vez das mulheres encontrarem abrigo dentro da Comissdo Interamericana de
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Direitos Humanos da Organizagéo dos Estados Americanos (OEA) com a edic¢do da Convencéo
Interamericana para Prevenir, Punir e Erradicar a Violéncia contra a Mulher, conhecida como
“Convengao de Belém do Pard”. Em 1998, ¢ aprovado o “Protocolo de San Salvador”,
Protocolo Adicional a Convencdo Interamericana sobre Direitos Humanos em Matéria de
Direitos Econdmicos, Sociais e Culturais, e, em 1990 é promulgado o Protocolo Adicional a
Convencgdo Americana sobre Direitos Humanos referente & Abolicdo da Pena da Morte.

Essa efervescéncia institucional fortaleceu atores sociais comprometidos com o
reconhecimento de novos direitos, de modo a abrir espago para um processo publico de
deliberacdo para auxiliar na identificacdo de questOes relativas aos direitos humanos, na
construcdo de solucbes e tomada e decisdes. Dessa forma, os direitos humanos néo
configurariam apenas um elemento instrumental e estratégico, mas passariam a ser centrais a
deliberacdo politica. “[...] A via de manifestacdo de forcas sociais, [...] sdo a forma por
exceléncia de formulacdo dos interesses e das identidades sociais nas sociedades democraticas”.
(KOERNER, 2003, p. 152)

O Brasil em especial, vivia também momentos de expanséo dos direitos humanos,
guando democraticamente elabora nova Constituicdo, construindo um conjunto de direitos
fundamentais, incluindo os direitos sociais, e, de forma incisiva, o direito a satde, agora um
direitos de todos e dever do Estado. Ao estabelecer que a salde precisa ser desenvolvida
mediante politicas sociais, o0 constituinte convoca o Executivo para formular e desenvolver
politicas publicas de modo a alcancar a populacdo brasileira, em cobertura universal da salde.
Como um dos objetivos da Republica Federativa do Brasil é garantir o desenvolvimento
nacional (artigo 3°, Il da Constituicdo) ao lado da erradicacdo da pobreza e da reducdo das
desigualdades sociais e regionais (artigo 3° Il da Constituicdo), é possivel afirmar que,
implicitamente, a Carta Constitucional prevé que a implementacdo dos direitos sociais, em
especial a saude, é requisito do desenvolvimento. N&o obstante, esse papel estratégico da saude
sO passou a ser discutido em nivel internacional, a partir do Relatério da Comissdo de
Macroeconomia e Saude da OMS em 2001, que sera oportunamente examinado. Por ora é
preciso destacar o papel da satde na agenda do desenvolvimento.

Gadelha é um autor que apresenta consistentes trabalhos na area e, portanto, sera
importante acompanhar suas ideias. Para ele, “a satide constitui uma condi¢do de cidadania,
sendo parte inerente do proprio conceito do desenvolvimento”. (2012, p. 6) Sustenta que “o
processo de desenvolvimento envolve rupturas, conflitos e mudangas estruturais na base

econdmica, politica e social”. (2012, p. 6) Ao perceber um consenso entre organismos
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conservadores, como Banco Mundial e FMI, e a literatura liberal mundial a respeito da relagéo
entre saude e desenvolvimento, se preocupa com o fato de que a salde acabe se reduzindo a um
elemento constitutivo dos direitos sociais, capaz de gerar um efeito indireto sobre o crescimento
econbémico, decorrente apenas de sua dimensdo social. (GADELHA, 2005) Com este
referencial correriamos o risco de cairmos em uma “armadilha de restringir o debate sobre satide
e desenvolvimento & dimensédo dos gastos requeridos e ao tamanho do Estado e do Mercado no
provimento de bens ¢ servi¢os ¢ no financiamento”. (2005, p. 331) Assim, (GADELHA, 2012,
p.7)

A agenda de satde tem que sair de uma discussdo intrinseca, insulada e intra-setorial
e entrar na discussdo do padrdo do desenvolvimento brasileiro. Ou seja, a saide como
qualidade de vida implica pensar em sua conexao estrutural com o desenvolvimento
econdmico, a equidade, a sustentabilidade ambiental e a mobilizagdo politica da
sociedade. A salde, nessa perspectiva, se torna parte endégena de discussdo de um
modelo de desenvolvimento.

Para ele ha indicativos de que o conhecimento cientifico e tecnoldgico, e sobretudo
a inovacdo em saude, seja a grande questdo no século XXI. Nesse passo, a saude deve assumir
a centralidade dessa agenda, caso contrario “as bases concretas da sustentabilidade dos sistemas
universais estardo comprometidas em médio e longo prazo, minando um modelo bem-sucedido
de promogao, prevengao e atencao a satide”. (GADELHA, 2012, p. 7) Por isso, Gadelha (2012)
apresenta a saude em duas vertentes em se tratando da sua relacdo com o desenvolvimento: na
primeira, a saude se apresenta como parte do sistema de protecdo social, compondo o quadro
da cidadania; na segunda, a satde constitui um conjunto de setores de atividade econdémica que
estd na fronteira do conhecimento, fator determinante da soberania estatal, possuindo

participacdo expressiva no PIB e no mercado de trabalho.

A salde tem sua importancia social como elemento estruturante do estado do bem-
estar social e condicdo bésica de cidadania para a populacéo, e também tem seu papel
na geracao de emprego, renda e riqueza para o Pais. (GADELHA; COSTA, 2012, p.
15)

O estudo da relacdo entre saude e desenvolvimento deve ser pautado por uma
reflexdo que envolva a saude como um direito social, bem econémico e espaco de acumulagéo
de capital, importando na politizacdo do debate e na identificagdo das tensdes existentes entre
0s interesses que perpassam a agenda da satde. O desenvolvimento tecnologico deve articular
os sistemas de inovacédo e bem-estar social, de forma a superar a polaridade entre modernizacéo-
marginalizacgdo, caracteristica do ciclo desenvolvimentista brasileiro anterior que empreendeu

modernizacdo tecnoldgica simultaneamente a marginalizacdo social. (GADELHA, 2012)
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Gadelha foca seu trabalho no Complexo Industrial da Satde, conceito desenvolvido
para situar a questdo da satde no contexto do desenvolvimento nacional e da politica industrial.
Por meio dessa abordagem diferenciada, o autor espera captar a dimensdo sanitaria e
econdmica, articulando desenvolvimento e satde. Essa relacdo remete em Gltima instancia para
a insercdo do sistema de salde numa estratégia desenvolvimentista que privilegie
simultaneamente “o dinamismo e atenuacdo da dependéncia econOmica em areas estratégicas
no atual contexto historico, a exemplo dos equipamentos eletrénicos, da biotecnologia e dos
novos materiais”. (GADELHA, 2006, p. 15) Isso porque

A literatura contemporanea sobre desenvolvimento mostra que a area de satde constitui
uma frente importante para as atividades de ciéncia e tecnologia (C,T&lI), de inovagéo,
de geracdo de emprego e renda e, portanto, de desenvolvimento econdmico.
Invariavelmente, € uma das éareas lideres nos sistemas nacionais de inovagdo em
conjunto com o complexo industrial-militar (Rosemberg et al, 20 1995). Seguindo a
prépria légica da concorréncia capitalista (em bases oligopolicas), a producdo
empresarial em salde também constitui uma fonte de intensa geracdo de assimetrias, de
apropriabilidade privada dos frutos do progresso técnico e de exclusdo de pessoas,
regifes e paises. A dependéncia e o subdesenvolvimento deixam, portanto, uma marca
estrutural expressiva também no campo da salde, restringindo a evolucéo da atencéo a
salde e a construcdo de um sistema universal, equanime e integral. Isso coloca como
desafio para os paises menos desenvolvidos a entrada de novos paradigmas
tecnoldgicos, mediante a constituicdo de uma base enddgena de inovacdo em salde e
da montagem de uma industria competitiva. (GADELHA, 2006, p. 14)

Viana e Elias (2007) afirmam que o fendmeno mais marcante na area da salde nos
ultimos sessenta anos foi o processo que gerou a desmercantilizacdo do acesso a saude, a
mercantilizacdo da oferta e a criacdo de um parque industrial ligado a area, representado pelas
indUstrias de base quimica e biotecnologia, mecanica, eletrénica e de materiais, configurando
trés dimensbes para a saude. (Figura 4) Em relacdo ao primeiro processo, o da
desmercantilizacdo do acesso a saude, afirmam que é consequéncia do entendimento da salde
como direito, o que levou os modernos sistemas de protecdo social a responsabilizar-se pelo
risco social de ter um individuo doente. A responsabilizagéo agora € coletiva, dividida por toda

a sociedade.
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1. ASAUDE COMO DIREITO

«desmercantilizacdo do acesso
«sistemas de protecdo social

2. ASAUDE COMO BEM ECONOMICO

*mercantilizacdo da oferta

«assalariamento dos profissionais, formacdo de
empresas médicas e intermediacdo financeira (planos)

3. ASAUDE COMO ESPAGO DE
ACUMULACAO DE CAPITAL

«formacdo do complexo industrial da sadde
+globalizacéo e financeirizacdo da riqueza

Figura 4 — As trés dimensfes da salde
Fonte: Elaboracgéo propria com base em Viana e Elias, 2007

O fenbmeno da mercantilizacdo da oferta redundou no assalariamento dos
profissionais da saude, no inicio do século XX, seguiu com a construcdo de burocracias da
previdéncia social, passou pela conformacdo de empresas médicas para o forncecimento de
servicos assistenciais e culminou com a criacdo de operadoras de planos e seguros de salde,
intermediando usuarios e prestadores de servi¢o de sadde. O ultimo processo se constituiu na
formacdo das grandes inddstrias que atuam no setor da salde, conformando o chamado
complexo industrial da salde, altamente dependende de inovacdo tecnoldgica e do avango
cientifico no campo biomédico.

Os autores chamam ainda a atencéo para o debate sobre a relagdo entre saude e
desenvolvimento, especialmente quando se trata dos conflitos politicos gerados pela separacao
entre politica econdmica, voltada para o complexo produtivo da saude, e politica social em
salde, voltada para a protecdo social. Essas indagagdes geradas por esses conflitos ocorrem,
segundo os autores (VIANA,; ELIAS, 2007, p. 1775)

[...] porque a melhoria das condicGes de saide da populagdo ndo depende sé do éxito
das politicas em salde, mas da combinagdo virtuosa entre desenvolvimento
econdmico e social, isto €, da compatibilidade entre economia de mercado,
democracia e bem-estar coletivo. A forma como essas dimensdes se combinam e
configuram diferentes tipos de associacdo entre politica econdmica e politica social,
podendo por exemplo, constituir um par virtuoso entre salde e desenvolvimento,
quando ha simultaneamente o fomento das indUstrias ligadas a area, com privilégio
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do segmento de Ciéncia e Tecnologia e uma regulacéo voltada para cirétrios sociais e
includentes.

Como se pode perceber as ideias sobre a relacdo entre satde e desenvolvimento dos
autores citados dialogam no sentido de compreender a satide como um direito social compondo
a cidadania, uma condicionante para o desenvolvimento, para a necessidade de se desenvolver
inovacdo na area da saude e, finalmente, para a exigéncia de se compor desenvolvimento
econdmico com politicas sociais. Do ponto de vista dos direitos humanos, viés fundamental da
pesquisa, a salde é condicdo do desenvolvimento ndo somente porque cria ambiente e
condicdes favoraveis para o individuo produzir, mas porque significa a afirmacédo da cidadania
e concretizacdo do valor dignidade humana.

Andrade et. al. (2014) se voltam para os determinantes sociais da salde, tais como
0 status social e econdmico, educagdo, trabalho, moradia e meio ambiente, alertando para a
interacdo cumulativa desses fatores para a salde, capazes de produzirem disparidades entre
paises e dentro deles. Cientes que as intervengdes em salde sozinhas ndo sao suficientes para a
construcdo do bem-estar, necessitando de politicas e a¢fes na area econémica, educacional,
agricola, entre outras, salientam que o setor salde precisa atuar como um lider para catalisar
acOes intersetoriais destinadas a abordar as disparidade em determinantes sociais da saude,
reduzindo as desigualdades em salde. A intersetorialidade é um processo politico,
administrativo e técnico que envolve negociacéo e distribuicdo de poder, recursos e capacidades
técnica e institucional entre diferentes setores. Demanda uma visdo social, politica e capacidade
gerencial entre 0s novos arranjos institucionais e treinamento para gestdo em salde e outros
setores a serem capacitados. Por fim, afirmam que uma definicdo ampliada dos direitos sociais,
inclusive o direito a saude nos ultimos vinte anos significou que politicas sociais sem um
caminho para a cobertura universal da satde ndo pode mais ser aceita.

Concluindo, a saude, como um direito social, confere maior densidade a cidadania
ao realizar o valor dignidade humana; é referencial estratégico da dimensdo social do
desenvolvimento, pelo seu valor na economia e sua posicéo de lideranca em investimentos em
P&D e inovagdo. Exige pessoal capacitado capaz de atuar junto as comunidades mais carentes,
de desenvolver novas tecnologias, atuando na fronteira da ciéncia, bem como capacitado para
um gerenciamento intersetorial de modo a encontrar uma sinergia entre as diversas politicas
sociais. Politicas de satde tem seus efeitos além do setor, bem como pode ser beneficiada pelas
politicas de outros setores, especialmente pela politica econémica. Compreender a satide como
condicionante para o desenvolvimento empodera os direitos humanos, pois mediante essa

perspectiva é possivel articular politicas sociais e politicas econdmicas, evidenciando o
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protagonismo do Estado como formulador dessas politicas, reafirmando a trajetdria
desenvolvimentista que se verificou a partir do inicio do milénio.

A OMS a fim de resgatar seu papel central na formulacéo de politicas setoriais e,
com o intuito de colocar o setor saude no centro da agenda de desenvolvimento dos paises
(UGA; MENDES, 2009) constituiu no final dos anos de 1990 uma Comissdo sobre
Macroeconomia e Saude (CMS) que afinal editou um criticado relatorio sobre o tema em 2001.

Segue-se uma reflexdo sobre o relatério, criticas e consideragdes.

1.4.1 O Relatério da Comissao de Macroeconomia e Saude da Organiza¢cdo Mundial da

Saude

Dos aspectos relevantes do Estado desenvolvimentista ja abordados, sobressai a
estratégia de forte acdo estatal na area social com o objetivo de reduzir a pobreza e as
desigualdades que marcaram os paises em desenvolvimento no século XX, especialmente o
Brasil. Para promover essa nova vertente desenvolvimentista foram criados programas sociais
universais especialmente nas areas da salde, educacdo, seguranca alimentar, moradia,
assisténcia social e de distribuicdo de renda. Inserido dentro do Plano Brasil Sem Miséria, 0
Programa Bolsa Familia (PBF) € um exemplo dessa nova perspectiva, porque além de diminuir
a pobreza multidimensional crénica no Brasil, que passou de 8,3% para 1,1% da populacdo, no
periodo entre 2002 e 2013, (BRASIL; MINISTERIO DO DESENVOLVIMENTO SOCIAL E
COMBATE A FOME, 2014), o programa representa um bom custo-beneficio: “Os gastos com
o0 Bolsa Familia representam apenas 0,4% do Produto Interno Bruto (P1B), mas cada R$ 1 gasto
com o programa ‘gira’ R$ 2,4 no consumo das familias e adiciona R$ 1,78 no PIB”, afirma o
ministro da Secretaria de Assuntos Estratégicos (SAE) e presidente do Ipea, Marcelo Neri, em
entrevista concedida & Camila V. Mota, do Valor Econdmico. (2013)

A relacéo entre saude e o desenvolvimento ganhou relevancia depois da repercussao
da formulacéo dos Objetivos do Milénio (ODM). Impactada pelo documento, a OMS cria a
Comissdo de Macroeconomia e Saude (CMS) em janeiro de 2000, presidida pelo Professor
Jeffrey Sachs, para avaliar o papel da saude global no desenvolvimento econdmico. Em 2001,
a CMS edita o Relatério da Comissdo de Macroeconomia e Saude da OMS, (WORLD
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HEALTH ORGANIZATION; COMMISSION ON MACROECONOMICS AND HEALTH,;
SACHS, 2001) onde procura oferecer novas estratégias para investimento na saude visando o
desenvolvimento econémico, voltadas especialmente para os paises em desenvolvimento, e
baseadas em novas parcerias globais entre os paises desenvolvidos e em desenvolvimento,
tendo em vista que os ODM reclamam uma dramatica redugdo da pobreza e melhorias na satde
dos pobres. Para a CMS

Estas metas sdo viadveis, mas longe de serem automaticas. De fato, na nossa trajetoria
atual, esses objetivos ndo serdo alcancados por uma parte significativa dos pobres do
mundo. O sucesso na realizagdo dos ODM exigird uma seriedade de propdsito, uma
vontade politica e um fluxo adequado de recursos de alta renda para paises de baixa
renda de forma sustentada e bem orientada. (WORLD HEALTH ORGANIZATION;
COMMISSION ON MACROECONOMICS AND HEALTH; SACHS, 2001,

Executive Summary of the Report)52

Ao afirmar que a possibilidade de os paises de baixa renda de alcancarem os ODM
é subestimado por varios segmentos criticos, o Relatorio expée que (WORLD HEALTH
ORGANIZATION; COMMISSION ON MACROECONOMICS AND HEALTH; SACHS,
2001, p. 4)

A principal recomendacdo da Comissdo € que os paises de baixa e média renda do
mundo, em parceria com paises de alta renda, devem ampliar o acesso dos pobres do
mundo aos servigos essenciais de saude, incluindo um foco em intervencdes
especificas. Os paises de baixa e média renda comprometeriam recursos financeiros
nacionais adicionais, lideranca politica, transparéncia e sistemas para o envolvimento
da comunidade e accountability, para garantir de forma adequada que o financiamento
dos sistemas de salde possam operar eficazmente e sejam orientados para os
principais problemas de salde. Os paises de alta renda simultaneamente
comprometeriam quantidade maior de assisténcia financeira, sob a forma de
subsidios, especialmente para os paises que precisam de ajuda mais urgente, que se
concentram na Africa Subsaariana. Eles iriam perceber que a falta de fundos dos
doadores ndo deve ser o fator que limita a capacidade de prestacdo de servicos de

salde para os povos mais pobres do mundo. (grifos do autor) 53

52 «“Meeting these goals is feasible but far from automatic. Indeed, on our current trajectory, those goals will not
be met for a significant proportion of the world’s poor. Success in achieving the MDGs will require a seriousness
of purpose, a political resolve, and an adequate flow of resources from high-income to low-income countries on a
sustained and well-targeted basis”.

58 “The key recommendation of the Commission is that the world’s low and middle-income countries, in
partnership with high-income countries, should scale up the access of the world’s poor to essential health services,
including a focus on specific interventions. The low and middle-income countries would commit additional
domestic financial resources, political leadership, transparency, and systems for community involvement and
accountability, to ensure that adequately financed health systems can operate effectively and are dedicated to the
key health problems. The high-income countries would simultaneously commit vastly increased financial
assistance, in the form of grants, especially to the countries that need help most urgently, which are concentrated
in sub-Saharan Africa. They would resolve that lack of donor funds should not be the factor that limits the
capacity to provide health services to the world’s poorest peoples”.
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E preciso salientar também que o Relatorio pde em foco especialmente os paises de
baixa renda (low-income countries) e os paises pobres de renda média (middle-income
countries), listados no Apéndice 2 do Relatorio. (WORLD HEALTH ORGANIZATION;
COMMISSION ON MACROECONOMICS AND HEALTH; SACHS, 2001, p. 173) O Brasil
ndo esta incluido na lista, embora citado em vérias passagens como pais de renda meédia
(middle-income country), assim como outros paises da América Latina: Bolivia, Cuba, Guyana,
Haiti, Honduras e Nicaragua. No entanto, os aspectos ressaltados pelo Relatorio sdo também
dirigidos ao Brasil, ndo so pelos grandes desafios de salde publica que o pais enfrenta, mas
também pelas dificuldades de acesso aos servi¢cos de salde que a populacdo mais carente se
defronta no cotidiano e pelas consideragdes sobre pobreza e seus vinculos com a salde.

1.4.2 A saude como requisito para o desenvolvimento

A relacdo entre salde e desenvolvimento, reconhecida desde sempre, sofreu uma
mudanga de contexto desde o inicio do século XXI. Entendida como resultado do
desenvolvimento econémico, a salde passou a ser compreendida também como um requisito
para o desenvolvimento, destaca o resumo das conclusdes da CMS: (OMS, 2003, p. 10)

Até recentemente, considerava-se que o desenvolvimento econdmico era uma
condigdo prévia para verdadeiras melhorias em salde. Mas a Comisséo partiu do
contrério desta nocdo e provou que melhoramentos em satde sdo importantes para o
desenvolvimento econdmico. Confirmou que nos paises onde a populagéo sofre de
ma salde e o nivel de educagdo € baixo é mais dificil atingir desenvolvimento
econdmico sustentavel. A grande prevaléncia de doengas tais como VHI/SIDA e
paludismo esta associada a diminuicfes persistentes e importantes nas taxas de
crescimento econémico.

A fim de ilustrar e demonstrar essa nova perspectiva para o desenvolvimento, o
relatorio da CMS sintetiza a posi¢ao da saude entre 0s muitos aspectos que contribuem para o
desenvolvimento econdmico, ou seja, politicas econdmicas, instituicbes, capital humano,
tecnologia e capital empresarial (Figura 5) explicando brevemente essas relagfes: (WORLD
HEALTH ORGANIZATION; COMMISSION ON MACROECONOMICS AND HEALTH,;
SACHS, 2001, p. 26, 27)

A producdo econdmica é mostrada para ser uma funcdo das politicas e instituicdes
(politicas econdmicas, de governanca e de fornecimento de bens publicos) de um lado,
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e fator de producéo (capital humano, tecnologia e capital de empresa), de outro. Boas
politicas e instituicdes sdo extremamente importantes: elas ajudam a determinar o
desempenho econdmico de quaisquer dados de niveis de capital e tecnologia, e
também o ritmo com que capital e tecnologia se acumulam. A salde tem seus efeitos
econdmicos mais importantes sobre o capital humano e o capital da empresa, como
discutimos no relatério, através de uma variedade de caminhos — alguns dbvios e
outros mais sutis. A salde é afetada pelas politicas e instituicGes vigentes, o nivel de
capital humano (desde a educacédo, por exemplo, que promove salde), o nivel de
tecnologia na sociedade, especialmente no proprio setor da salde, e no aumento da

renda e reducdo da pobreza que gera uma melhor saude.>*

Economic Policies and Institutions
Governance
Provision of Public Goods

Human Capital, including:
education, on-the-job training,

L physical and cognitive development \

Technology, including: < Economic Development:
Health scientific knowledge relevant High Levels of GNP
for production » per capita
innovations in the domestic economy Growth of GNP
R diffusion of technology from abroad per capita
Poverty Reduction

A

Enterprise Capital, including: /

fixed investments in plant and
equipment

teamwork and organization <«
of work force

investment opportunities
ability to attract labor and capital

Figura 5 — Satde como input no desenvolvimento econémico
Fonte: Relatério da CMS da OMS

O relatorio da CMS da OMS faz mencéo as evidéncias da relagédo entre saude de
desenvolvimento através de dados empiricos, assim como através de consideragdes do ponto

de vista social. Ressalta, por exemplo, que a correlacdo entre a salide e crescimento econdmico

54 “Economic output is shown to be a function of policies and institutions (economic policies, governance, and
supply of public goods) on the one hand, and factor inputs (human capital, technology, and enterprise capital) on
the other. Good policies and institutions are critically important: they help to determine both economic
performance for any given levels of capital and technology, and also the pace at which capital and technology
accumulate. Health has its most important economic effects on human capital and on enterprise capital, as we
discuss in the Report, through a variety of pathways—some obvious and others more subtle. Health itself is
affected by the prevailing policies and institutions, the level of human capital (since education, for example,
promotes health), the level of technology in the society, especially in the health sector itself, and on the very growth
in income and poverty reduction that better health engenders”.
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se mantém mesmo quando outras varidveis econdmicas sdo introduzidas para tentar considerar
padrdes de crescimento. A fim de ilustrar essa perspectiva, a CMS afirma que estimativas
estatisticas tipicas sugerem que a cada 10% de melhoria na expectativa de vida ao nascer é
associada com um aumento no crescimento econdmico entre 0,3 a 0,4% por ano, mantendo
outros fatores de crescimento constantes. A diferenca de crescimento anual contabilizados pela
expectativa de vida ao nascer entre um pais de alto rendimento (expectativa de 77 anos de vida)
e um pais menos desenvolvido (expectativa de 49 anos de vida) é de cerca de 1,6% por ano, o
que acumula enormes efeitos a longo prazo. “Em suma, 0 estado de salde parece explicar
uma parte importante da diferenca de taxas de crescimento econémico, mesmo depois
controle padrdo de variaveis macroeconomicas”. > (WORLD HEALTH ORGANIZATION;
COMMISSION ON MACROECONOMICS AND HEALTH; SACHS, 2001, p. 24)

O relatorio também destaca o aspecto social que influenciaria o desenvolvimento
econdémico. Do ponto de vista individual e familiar, a saide prové capacidade pessoal de
desenvolvimento e seguranca econdmica para o futuro, constituindo base para a produtividade
no trabalho, capacidade de aprendizagem e crescimento intelectual, fisico e emocional. Do
ponto de vista econdmico, saude e educacdo sdo dois pilares do capital humano, estruturas
criticas para a reducdo da pobreza, para 0 crescimento econémico e o desenvolvimento
econémico a longo prazo nas escalas de todas as sociedades. Esses fatos, infelizmente, sdo
subestimados qualitativa e quantitativamente, especialmente quando da alocacdo de
investimentos por muitos paises em desenvolvimento e paises doadores.

Por fim, o relatério alude aos canais de influéncia da doenca para o
desenvolvimento econémico. O primeiro canal é o mais imediato e direto: doencas que podem
ser evitadas reduzem o numero de anos de expectativa de vida saudavel, representando perdas
consideraveis para 0s paises em desenvolvimento. O segundo canal relaciona o efeito das
doencas no investimento parental em criancas. Segundo o relatorio, as sociedades com taxas
maiores de mortalidade infantil tém maiores taxas de fertilidade, provavelmente para
compensar as frequentes mortes infantis. Por outro lado, um grande nimero de criancas é capaz
de reduzir fortemente a capacidade familiar de investimento na salde e educag&o das criangas.
O terceiro canal aduzido pela CMS se refere ao efeito debilitante das doengas na rentabilidade

dos negdcios e nos investimentos em infraestrutura, sem levar em conta os efeitos na

55 ““In short, health status seems to explain an important part of the difference in economic growth rates, even after

controlling for standard macroeconomic variables”.
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produtividade individual do trabalhador. As doencas epidémicas e endémicas também podem
solapar a cooperacao social e a estabilidade politica e macroecondmica.

A partir da constatacdo de que as principais causas de mortes evitaveis dos paises
de baixa renda sdo a Aids, a malaria, a tuberculose (TB), doencas infecciosas infantis, condi¢des
materno-infantis e perinatais, deficiéncia nutricional e tabagismo, a CMS acredita que o
controle dessas doencas somados a implementacdo de programas em diversas areas podem
melhorar a saude, 0 que, consequentemente, se traduziria em maiores rendimentos, maior
crescimento econdmico e redugdo do crescimento da populagdo. Assim, assinala que “acoes
oportunas e arrojadas poderiam salvar pelo menos 8 milhdes vidas a cada ano até o final desta
década, estendendo a expectativa de vida, produtividade e bem-estar econdmico dos pobres”.*
(WORLD HEALTH ORGANIZATION; COMMISSION ON MACROECONOMICS AND
HEALTH; SACHS, 2001)

Tal empreitada exigiria duas iniciativas primordiais: a ampliacdo dos recursos
financeiros atualmente aplicados no setor da salde por paises pobres e doadores, e combater
obstaculos de natureza ndo financeira que tém limitado a capacidade de oferta de servicos de
salde dos paises pobres. Esses dois aspectos se entrelacam e se dialogam ao longo do tempo,
combinando-se muitas vezes de forma positiva, mas constituindo um campo de conflito em
outros momentos. Dessa forma o relatorio salienta que sem um esfor¢o conjunto e concentrado,
os compromissos firmados entre os paises para a melhoria de vida e bem-estar da populagéo e
incorporados nos ODM poderdo ndo ser alcancados.

Em relagdo a ampliacdo de recursos financeiros, ¢ certo que a “[...] pobreza por si
mesma impBe uma restricdo financeira basica, apesar de existir desperdicio que precisa ser
tratado”.%’ (WORLD HEALTH ORGANIZATION; COMMISSION ON
MACROECONOMICS AND HEALTH; SACHS, 2001, p. 6) Todavia, a CMS entende ser
possivel aos paises de baixa e média renda aumentar seu orgamento para a saide em 1% do PIB
até 2007, e em 2% até 2015, em comparacdo com os niveis de entdo. Citando como exemplos
0s casos da zona rural da China e o nordeste do Brasil, o relatério afirma que apesar de muitos
paises de média renda aplicarem percentuais adequados para uma cobertura universal, é
possivel encontrar exclusdo em determinadas regides dos paises ou entre minorias étnicas ou

raciais. Torna-se urgente para esses paises realizarem reformas fiscais e organizacionais a fim

% “Timely and bold action could save at least 8 million lives each year by the end of this decade, extending the
life spans, productivity and economic wellbeing of the poor”.

57«[...] poverty itself imposes a basic financial constraint, though waste does exist and needs to be addressed”.
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de assegurarem cobertura universal como prioridade de intervencao de satde. A CMS acredita
que “[...] o Banco Mundial e os bancos de desenvolvimento regionais, mediante financiamento
ndo concessional, podem ajudar esses paises a realizarem uma transicdo em varios anos para a
cobertura universal dos servigos essenciais de saude”.®® (WORLD HEALTH
ORGANIZATION; COMMISSION ON MACROECONOMICS AND HEALTH; SACHS,
2001, p. 6)

Urgem investimentos em novas tecnologias para o enfrentamento das doencas
mortais, bem como melhorias nas tecnologias ja existentes. Os avancos nas pesquisas em
biotecnologia e na gendmica podem ser capazes de produzir vacinas contra a maléria e a Aids,
e protecdo para a TB. Todavia, esses resultados ndo podem ser assegurados, de forma que “a
evidéncia sugere que o elevado retorno social dos investimentos em pesquisa esta muito além
dos niveis atuais”.®® (WORLD HEALTH ORGANIZATION; COMMISSION ON
MACROECONOMICS AND HEALTH; SACHS, 2001, p. 8) Assim, se vacinas serdo
produzidas ou ndo, o certo é que novas drogas certamente sdo necessarias, em razdo do aumento
incessante de cepas resistentes dos agentes das doencas. A CMS volta sua atencéo para a
necessidade de P&D direcionadas para as doencas que atingem a populacdo dos paises mais
pobres, ja que 0s paises ricos ndo demonstram grande interesse em P&D em razdo do baixo
poder aquisitivo dos paises pobres que ndo forneceriam o suposto retorno adequado para
constituirem incentivos a inovagéo.

Outro aspecto ressaltado pela CMS é a necessidade de se construir sistemas de
consultoria e treinamento para os paises de baixa renda de modo que as experiéncias vividas
em um pais possam ser compartilhadas e mobilizadas em outros paises. A difusdo internacional
de novos conhecimentos e praticas €, segundo o relatério, uma das principais forcas de
desenvolvimento e uma responsabilidade central de organismos internacionais como a
Organizacdo Mundial da Saude e do Banco Mundial, e uma meta agora mais facilmente
alcancavel através de métodos de baixo custo disponiveis através da internet.

Em relacdo aos obstaculos ndo financeiros que dificultam a prestacdo de servicos
de salde, o relatério enfatiza a necessidade de lideranga politica e comprometimento por parte
dos paises para garantir um ambiente de honestidade, confianca e respeito nas relacdes entre

doador e beneficiario, bem como para conferir capacidade organizacional e accountability em

58 «...] the World Bank and the regional development banks, through nonconcessional financing, can help these
countries to make a multi-year transition to universal coverage for essential health services”.

% “The evidence suggests high social returns to investments in research that are far beyond current levels”.
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niveis locais e superiores, garantindo niveis de transparéncia e boa governanga orcamentaria e
da prestacdo dos servicos publicos. Esses aspectos devem estar fundados em forte nivel
comunitario de fiscalizacdo e acdo, acessivel aos pobres, de forma a construir um sistema de
accountability para os servicos locais, e a assegurar que as familias usufruam de todas as
vantagens dos servigos fornecidos. “A guerra contra as doencas exige ndo SO recursos
financeiros, tecnologia suficiente e compromisso politico, mas também uma estratégia, linhas
operacionais de responsabilidade, e capacidade para aprender ao longo do caminho”.®®
(WORLD HEALTH ORGANIZATION; COMMISSION ON MACROECONOMICS AND
HEALTH; SACHS, 2001, p. 9)

O papel da participacdo da comunidade e a mobilizacéo de parcerias entre setores
publicos e privados e a sociedade civil constituem itens cruciais para a prestacdo adequada de
servicos de saude. Assim, a CMS construiu uma moldura denominada Poverty Reduction
Strategy Paper (PRSP), enfatizando que a partir de uma efetiva parceria estabelecida entre
paises doadores e paises beneficiarios para 0 combate conjunto contra as doencgas da forma
recomendada pelo relatério, vdo ajudar a assegurar o sucesso dessa abordagem de relacéo
doador-beneficiario. O PRSP inclui: (WORLD HEALTH ORGANIZATION; COMMISSION
ON MACROECONOMICS AND HEALTH; SACHS, 2001, p. 9-10)

[...] (1) mais profunda anulacdo da divida, (2) lideranca do pais na elaboracdo da
estratégia nacional, (3) explicita incorporacdo da sociedade civil em cada etapa do
processo, (4) uma abordagem abrangente para redugdo da pobreza e (5) mais
coordenagdo entre os doadores para apoiar os objetivos do pais. Todos sdo aplicaveis —
de fato vitais — para 0 sucesso da iniciativa de salde proposta aqui. Para alcangar os
potenciais beneficios do quadro PRSP, doadores e paises beneficidrios devem
especificar um esquema de financiamento sustentavel e um plano de investimentos para

0 setor de salide como parte integrante do regime de PRSP para a saude.?

A CMS procura demonstrar que as populacdes desfavorecidas compartilham um
fardo desproporcional de mortes e sofrimento evitaveis, ja que as pessoas pobres sdo mais
suscetiveis de doengas pela ma nutricdo, mas condigdes sanitarias e falta de agua potavel, além
de enfrentarem grandes dificuldades de acesso a cuidados médicos. Assim, acredita que no

futuro, gracas a investimentos suplementares em servigos de salde essenciais, 0S paises em

60 «“A war against disease requires not only financial resources, sufficient technology, and political commitment,
but also a strategy, operational lines of responsibility, and the capacity to learn along the way”.

61 <[...] (1) deeper debt cancellation, (2) country leadership in the preparation of the national strategy, (3) explicit
incorporation of civil society at each step of the process, (4) a comprehensive approach to poverty reduction, and
(5) more donor coordination in support of country goals. All of these are applicable — indeed vital — to the success
of the health initiative proposed here. To achieve the potential benefits of the PRSP framework, donor and recipient
countries must specify a sustainable financing scheme and investment plan for the health sector as an integral part
of the PRSP scheme for health”.
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desenvolvimento podem conseguir vitérias importantes contra as doencgas que tem impacto
desproporcionado na salde e bem-estar de suas populacbes. Enfatiza, de forma geral, como a
doenca depaupera as sociedades, e como 0s investimentos em salde podem ser elementos
concretos para o desenvolvimento econémico. Ao defender a melhoria da saude, por ser fator
determinante para o desenvolvimento, a CMS propde uma abordagem total e global da salde,
mediante objetivos concretos e prazos especificos. Para atingir alguns dos ODM, sugere um
investimento anual de 66 milhdes de ddlares até o ano de 2007, recursos em parte provenientes
dos proprios paises em desenvolvimento, e em parte provenientes dos paises desenvolvidos,

sob a forma de assisténcia ao desenvolvimento orientado para resultados. (OMS, 2003)

1.4.3 Criticas ao Relatorio

A despeito do esforco e trabalho da CMS da OMS, muitas criticas foram
enderecadas ao relatério e repercutem até hoje. Howard Waitzkin € um dos criticos mais acidos
ao relatdrio. Ressalta inicialmente, o vinculo entre a CMS e o Banco Mundial considerando a
formacdo da Comissao, quando identifica um grande niUmero de componentes, sendo a maioria,
com extensa experiéncia no Banco Mundial, no FMI e em outras agéncias multilaterais. Assim,
pontua o autor, “muitas das abordagens conceituais e metodoldgicas discutidas no relatorio
refletem as do Banco Mundial”.?? Além disso, “a énfase no desenvolvimento e produtividade
indica em parte um aumento de financiamento das atividades da OMS pelo Banco Mundial”,%®
(WAITZKIN, 2003, p. 523) sugerindo um possivel compromisso da OMS em reforcar o papel
hegeménico do Banco Mundial. Salienta também que € injustificavel auséncia de
representantes de ONGs, partidos politicos, sindicatos, profissionais da area da saude publica,
organizacOes indigenas e de outras minorias étnicas, ativistas ambientais e membros de

movimentos mundiais que estudam a globalizagcdo econémica, na composi¢éo da CMS.

62 “Many of the conceptual and methodological approaches discussed in the report mirror those of the World
Bank”.

83 “A focus on economic development and productivity partly indicates increased funding of WHO activities by
the World Bank”.
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Em breve paréntesis, e apenas a titulo elucidativo é preciso destacar que o Banco
Mundial foi concebido ainda durante a 22 Guerra Mundial com o objetivo de auxiliar a
reconstrucdo da Europa depois do fim do conflito, quando havia uma grande e justificavel
preocupacdo com as emergéncias humanitarias e as necessidades de desenvolvimento e
transicdo econbmica. Transformou-se em um Grupo, abrangendo cinco institui¢cbes: o Banco
Internacional para a Reconstrucéo e Desenvolvimento (Bird), a Associagdo Internacional para
o Desenvolvimento (AID), a Corporacao Financeira Internacional (CFI), a Agéncia Multilateral
de Garantias de Investimento (AMGI), e o Centro Internacional para a Arbitragem de Disputas
sobre Investimentos (CIADI).% (THE WORLD BANK, [s.d.])

A década de 1980 marca a presenca do Banco Mundial nos debates sobre politicas
de salde, atuando como formulador e definidor do conteldo das prescri¢cbes das agéncias
internacionais, que cada vez mais reproduzem as orientaces do banco. Essa reformulacdo no
papel do banco o conduz a uma posi¢do hegemonica no cenario internacional, especialmente
guando dissemina a pratica de ajuda a paises em desenvolvimento com dispositivos de inducéo,
ou seja, empréstimos condicionados a ado¢do de determinadas politicas econémicas.
(MATTOS, 2001) A agenda para os paises em desenvolvimento, em brevissima sintese, €
pontuada pela “reducao da participagdo do Estado no financiamento dos servi¢os de saude, no
fortalecimento dos setores ndo-governamentais ligados a prestacdo dos servicos e na
descentralizagdo dos sistemas publicos de saude”. (MISOCZKY, 2003, p. 79)

Waitzkin (2003) critica ainda o fato da CMS compreender a doenga como a maior
determinante da pobreza, tornando o investimento em salde a principal estratégia para o
desenvolvimento, se distanciando das possiveis interpretacfes da pobreza como causa das
doengas. Alison Katz também critica contundentemente o relatorio e, a respeito da relagéo entre
salde e pobreza, a autora afirma tratar-se de uma relagdo assimétrica, embora existam duas
vias. “A pobreza é o mais importante determinante da satde ruim. Mas os problemas de satde
estdo muito longe de ser o mais importante determinante da pobreza. Salde ruim exacerba a
pobreza existente”.%® (KATZ, 2004, p. 752)

6 The International Bank for Reconstruction and Development (IBRD), the International Development
Association (IDA), the International Finance Corporation (IFC), the Multilateral Investment Guarantee Agency
(MIGA), and the International Centre for Settlment of Investment Disputes (ICSID).

8 «“Poverty is the single most important determinant of poor health. But poor health is very far from being the
single most important determinant of poverty. Poor health exacerbates existing poverty”.
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Outro aspecto sob critica é a questdo que envolve reformas, subsidios publicos para
0 setor privado, parcerias entre paises doadores e paises beneficiarios e financiamentos para as
politicas em salde. Reformas politicas e sociais, privatizacdo e introducdo de principios de
mercado baseados na competicdo indicados pelo relatério implica grande capacidade de
planejamento, de implementacdo e avaliacdo dos programas de intervencdo na saude s&o
exigidas antes de investimentos significativos no sistema de saude e outros complementares,
como educacdo, transporte e comunicacdo. (MORROW, 2002). Por outro lado, o relatério
encoraja solucbes médicas e técnicas para os problemas de satde publica, mas ignora outros
determinantes macroecondémicos e outras causas para a ma salde e a pobreza. Em outras
palavras, a CMS representa “mais do mesmo” ®(KATZ, 2004, p. 752). Segundo Waitzkin, a
Fundacao Rockefeller, durante o século XX, patrocinou campanhas contra a febre amarela, a
TB, entre outras, por entender que essas infeccdes constituiam graves impedimentos para a
produtividade no trabalho, e acarretando dificuldades para os projetos de extracdo de matéria-
prima e transporte no mundo. O relatério da CMS, segundo o autor, atualiza o
“Rockefellerismo”. Assim como seu predecessor, o relatorio da CMS (WAITZKIN, 2003, p.
526)

[...] clama por investimentos para reduzir a pobreza nos paises pobres, enquanto
reforca as perspectivas econdmicas dos ricos nos paises ricos e pobres. Essa
abordagem também revive uma abordagem vertical para a categérica erradicacdo de
doencas especificas, ao invés de incentivar o desenvolvimento de sistemas de saude
integrados. Salde como um valor humano fundamental, digno de investimento para
seu proprio bem, desliza da consciéncia, assim como faz da viséo de redistribui¢do da
riqgueza um objetivo digno.

Este vinho velho produz uma euforia familiar assim como surge em uma nova garrafa.
As desigualdades persistentes da salde e da riqueza que sdo confirmadas no relatério
acompanhario a vinda, quase inevitavel, da ressaca.®”

Finalmente, é preciso destacar o siléncio do relatério da CMS quanto ao respeito
aos direitos humanos. Tratando de salde, educagdo, saneamento, moradia, pobreza e
desenvolvimento é surpreendente que o relatério ndo expresse de forma contundente a

importancia da participacao popular nas decisfes do rumo adequado para a implementagéo de

86 “more of the same”.

67 «[...] calls for investment to reduce poverty in poor countries, while enhancing the economic prospects of the
rich in both rich and poor countries. This approach also revives a vertical approach to the categorical eradication
of specific diseases, rather than encouraging the development of integrated health-care systems. Health as a
fundamental human value, worthy of investment for its own sake, slips from consciousness, as does the vision of
redistributing wealth as a worthy aim.

This old wine produces a familiar euphoria as it appears in a new bottle. The enduring inequalities of health and
wealth that are acknowledged in the report will accompany the coming, almost inevitable, hangover”.
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politicas de saude, deixando de lado as politicas sociais como elemento da relacdo entre satde
e desenvolvimento. Ao recomendar estratégias para investimento em saude visando o
desenvolvimento econémico para 0s paises de baixa e média renda, a CMS deveria ter
incorporado ao relatorio indicagfes de consulta popular sobre essas estratégias, seja pela criagéo
de consultas populares diretas, seja por meio de representantes eleitos no parlamento ou
qualquer outra forma politica. N&o h, na verdade qualquer consideracéo de se verificar se as
estratégicas desenhadas vao ao encontro das aspiragdes e necessidades populares ou se violam
ou podem vir a violar os direitos humanos, em particular os direitos econdmicos da populagéo.
(KATZ, 2004)

Né&o ha davida que um ser humano saudavel produz mais e com melhor qualidade,
e que ira contribuir de forma mais efetiva para o desenvolvimento de seu pais. Como enfatiza
Katz, ha longo tempo que as experiéncias em saude publica demonstram que 0 acesso a uma
alimentacdo decente, agua potdvel, saneamento e moradia adequadas sdo 0s maiores
determinantes da saude. (KATZ, 2004) S&o coisas simples, que ndo exigem tecnologias
avancadas ou mesmo novos conhecimentos. No entanto, o relatério ndo dedica consideracdes
razoaveis, por exemplo, de como desenvolver politicas adequadas para a oferta desses requisitos
essenciais para a saude e bem-estar. E possivel concluir que a estratégia prescrita pela CMS é
de carater top down, ao contrario do proposto por Peter Evans, que ressalta a necessidade de
uma sinergia entre Estado e sociedade, uma “specific kind of ‘embeddedness’ or ‘state-society
synergy’” (EVANS, 2008, p. 3) para garantir as politicas desenvolvimentistas no século XXI.
Acrescente-se ainda, que apesar de o relatorio referir-se a Amartya Sen, aparentemente
esqueceu-se de incorporar suas ideias especialmente sugerir meios para que a deliberacao
publica se configure como a forma mais adequada para se incluir as instituicdes publicas e a
sociedade civil dentro de um programa de desenvolvimento a partir da saude. Sen destaca em
seus trabalhos que o mais grave ¢ a falta de oportunidade para se alcancar boa saude e bem-
estar por causa de arranjos sociais inadequados. (SEN, 2002) Uma doenga néo prevenida ou
sem tratamento por razdes sociais como pobreza, ou uma avassaladora epidemia, repercute de
forma particular na injustiga social, porque ndo permitiu o exercicio de direitos fundamentais
ou mesmo porque néo reflete as capacidades que o ser humano deve usufruir, ou ainda seu
direito de escolha.

Ao expor nessas estratégias a necessidade da construgdo de parcerias entre paises
ricos doadores e paises pobres beneficiarios, fica a duvida se ndo se trata de uma forma de
imposicdo de politicas fiscais e econdémicas, ou ainda, uma forma de paises ricos, especialmente

os Estados Unidos manterem sua hegemonia impondo reformas politicas e sociais que atendam
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aos interesses dos paises ricos. Afinal, quais seriam as consequéncias para o cenario politico de
cada pais pobre ao firmarem essas parcerias? S&o dividas que foram suscitadas ao longo do

tempo e que ainda permeiam o relatério da CMS.

Mas, a despeito dessas criticas, o relatério ao tratar a salide como um pressuposto
do desenvolvimento econdmico, chamou a aten¢do da comunidade internacional que cuida da
salde publica, governos e sociedade civil para a necessidade da cobertura universal dos servicos
essenciais de saude (p. 6 do relatério); ressaltou a necessidade do atendimento basico
envolvendo servicos médicos estatais e ndo estatais com financiamento garantido pelo Estado
(p. 7); reconheceu a necessidade de aumento significativo para o financiamento global em P&D
para as doencas que afligem os paises pobres (p. 8); e, que milhGes de pessoas morrem todos
0s anos desnecessariamente (p. 13). (KATZ, 2005) Mas, a maior virtude do relatério da CMS

foi ter colocado em Orbita internacional a importancia da saude para o desenvolvimento.

1.4.4 Acriacdo do DALY: Disability-Adjusted Life Year

Em 1993, ao editar o World Development Report: Investing in health, (WORLD
BANK, 1993) o Banco Mundial p6s em foco o impacto das finangas pablicas e das politicas
publicas sobre o setor da satde, mostrando a interacdo entre saide humana, politicas de saltde
e desenvolvimento econdmico. Introduz nesse relatério uma unidade de medida para a carga
global de doenca® e a efetividade das intervencdes da saide®, criando um novo vocabulo na
politica internacional da satde: (ANAND; HANSON, 1997) o DALY, significando disability-
adjusted life year. E calculado como o valor presente dos futuros anos perdidos de vida saudavel
em razdo de morte prematura ou deficiéncia. A métrica DALY pretende auxiliar na definicdo
das prioridades dos servicos de saude, na identificacdo de grupos desfavorecidos e direciona-

los adequadamente para as intervencfes de salde e, no fornecimento de uma medida

8 Indicador desenvolvido para o relatério em parceria com a OMS que visa quantificar a perda de vida saudavel
pela doenca, que deveria ser medida em DALY.

% Denominagdo para o ganho liquido em salde ou reducéo da carga da doenga em razdo das intervencGes em
saude em relagdo ao custo.
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comparavel de saida para a intervencdo, programa ou setor de avaliacdo e planejamento:
(WORLD BANK; INTERNATIONAL BANK FOR RECONSTRUCTION AND
DEVELOPMENT, 1993, p. 2)

Os proponentes do DALY usam essa medida por dois motivos: (i) para medir a carga
da doenca, e (ii) aumentar a eficiéncia alocativa do setor, identificando as intervencGes
de salde que, para um determinado orgamento, vai comprar a maior melhoria na
saude, medida pela carga de indicador de doenca (DALY).”

A soma dos DALY de toda a populacdo ¢ denominada “carga da doenga”, podendo
ser pensada como uma medida da diferenca entre o status de saude atual e uma situacao ideal
de saude, onde toda a populacéo atinge idade avancgada, livre de doencas e invalidez. (“WHO |
Metrics”, [s.d.]) Noutro giro, o ano de vida DALY constitui uma medida resumo de salde
publica, e implica na ideia de que cada pessoa nasce com um determinado nimero de anos de
vida que potencialmente pode viver em Otima satde. Mas, as pessoas podem perder estes anos
de vida saudavel, seja por doenca ou por morte prematura, antes, portanto, da expectativa de
vida de referéncia ao nascer. Estas perdas de anos de vida saudavel sdo exatamente o que é
medido pela métrica do DALY. Dez DALYSs, por exemplo, correspondem a dez anos perdidos
de vida saudavel, atribuivel a morbidade ou a mortalidade. Em um nivel de populacdo, as
doencas com maior impacto na sadde publica, portanto, serdo responsaveis por mais DALY

do que aquelas com um menor impacto. (PRAET et al., 2013)

N&o obstante a disseminacdo da medida, muitas criticas foram feitas. Waitzkin
(2003), por exemplo, afirmou que o uso da métrica poderia desvalorizar implicitamente as
pessoas que apresentam incapacidades, ja que o DALY leva em consideragdo a expectativa da
vida saudavel. Arnesen e Nord (1999) a seu turno, argumentaram que o grupo formado pela
OMS para examinar o DALY considerou gque ao incluir informagfes complexas em uma Unica
medida numérica, excluiram importantes questdes de salde publica. Além disso, a métrica do
DALY seria desvantajosa para a medicina preventiva porque desfavoreceria criangas e idosos
incapacitados, colocaria as mulheres em posicdo de desvantagem, ou ainda poderia induzir
policy-makers a se concentrarem em programas para pessoas com deficiéncia sem incluir

pessoas sem deficiéncia.

Diante dessas criticas e de tantas outras foram feitos ajustes no célculo do DALY,

conforme se apresenta abaixo. O DALY é o resultado da soma dos anos de vida perdidos (Years

70 “The proponents of the DALY use this measure for two purposes: (i) to measure the burden of disease, and (ii)
to increase the allocative efficiency of the sector by identifying health interventions that, for a given budget, will
purchase the largest improvement in health, as measured by the burden of disease indicator (DALY)”.
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of Life Lost — YLL) devido a morte prematura na populacdo e os anos perdidos devido a
invalidez (Years Lost due of Disability — YLD) que um grupo de pessoas enfrenta em

consequéncia de enfermidades. Assim, temos que:

DALY =YLL + YLD

O YLL por sua vez corresponde ao numero de mortes (N) multiplicado pelo padrédo

de expectativa de vida na idade em que a morte ocorre (L). Assim,

YLL=NXL

Devido ao fato do YLL medir o fluxo incidente de anos perdidos da vida devido a
morte, uma perspectiva de incidéncia foi levada em consideracdo para o calculo da YLD no
estudo original da carga global da doenca no ano de 1990 e nas atualizacdes subsequentes da
OMS ocorridas nos anos de 2000 a 2004. (“WHO | Metrics”, [s.d.]) No entanto, as estimativas
realizadas pela OMS nesse periodo levaram a resultados duvidosos, como quando foram
atribuidos DALYSs equivalentes a condicdes de menor importancia para a saide mundial
comparativamente a doencas graves, como a esquistossomose. (HOTEZ et al., 2014a) Operou-
se uma mudanca no Global Burden Disease (GBD) em 2010, quando o padrdo de expectativa
de vida foi atualizado para a o calculo do YLL e o calculo do YLD passou a ser baseado na
prevaléncia, ao invés da incidéncia. Dessa forma, o YLD ¢é agora resultado da multiplicacéo do

namero de casos prevalentes (P) e o peso da deficiéncia (Disability Weight — DW):

YLD =P x DW

Comentando as dificuldades de se atribuir o DALY para cada doenca
negligenciada, Hotez et. al. (HOTEZ et al., 2014a) compara a um passeio de montanha-russa,
tendo em vista que se enfrenta escassez de dados, dificuldades de estimativas acuradas para se
estabelecer o nimero de pessoas em risco, 0 numero de incidéncia e prevaléncia de casos,
duracdo da infeccdo, relacdo entre infeccGes agudas e cronicas e a sua ligagdo com certas
morbidades, sua duracao e proporcao da populacdo infectada, aléem de adicionais desafios ao se
procurar obter os valores mencionados organizados por idade e género, dados raramente

disponiveis para as NTDs. No entanto, as mudancas foram oportunas e se configuraram como
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uma tentativa de se resolver algumas diferencas entre estimativas realizadas antes de 2010, bem
como possibilitar a estimativa da carga da doenca da cisticercose, equinococose, raiva,
amebiase, criptosporidiose, tricomoniase, sarna, infecdes da pele por fungos e contato com

animais venenosos, como picada de cobra. (HOTEZ et al., 2014a)
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2 AIDS E DOENCAS NEGLIGENCIADAS: PRESSUPOSTQOS
CONTEXTUALIZADORES

A proposta do presente capitulo é elaborar um painel sobre doencas negligenciadas
e Aids de modo a contextualizar os agravos na atualidade depois de um breve exame historico,
bem como apresentar dados que possam ser comparados a partir de trés aspectos: estratégias de
enfrentamento, financiamento e o impacto econdmico das enfermidades. As doencas em estudo
estdo contempladas nos Objetivos do Milénio, iniciativa que buscou determinar metas em oito

parametros distintos, de modo a impulsionarem o desenvolvimento global.

Em recente documento “Millennium Development Goals: Fact sheet n° 290”
(WHO, 2015b) a OMS mostra 0s avangos obtidos especialmente no objetivo 6, que trata do
combate da Aids, maldria, tuberculose e outras doengas. O documento publicado em maio de
2015, se refere a dados obtidos em 2013:

= 2,1 milhdes de pessoas foram infectadas com o HIV, nimero abaixo dos 3,4 milhdes
infectadas em 2001;

= 12,9 milhdes de pessoas receberam terapia antirretroviral no mundo; desse total, 11,7
milhGes vivem em paises de baixa e média renda, representando 36% dos 32,6 milhdes
de pessoas que vivem com HIV nesses paises;

= Busca-se superar a meta de 15 milhdes de pessoas tratadas com antirretrovirais em 2015;

» A disponibilidade dos antirretrovirais teria contribuido para o declinio da mortalidade
da doenca: de 2,4 milhdes em 2005, a estimativa é de 1,5 milhdes em 2013;

= Em 2013, apenas 6.314 casos de tripanossomiase africana foram relatados,
representando os niveis mais baixos de casos registrados em 50 anos;

= A dracunculiase esta a beira da eliminacdo, com uma baixa historica de 126 casos
relatados em 2014; a OMS espera interromper sua transmissao até o final de 2015.

= A OMS tem planos para eliminar a hanseniase como problema de satde publica em todo
0 mundo até 2020.

= Desde o langamento do programa em 2005, a leishmaniose visceral reduziu em 75% o0s
casos incidentes no subcontinente indiano;

= Mais de 5 bilhGes de tratamentos foram oportunizados para a filariose linfatica desde o
ano 2000; dos 73 paises endémicos, 39 estdo em vias de atingir sua eliminacdo como

problema de saude publica até o ano de 2020.
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No Brasil, os dados sobre as doencas negligenciadas justificam a mobilizacéo para

0 combate aos agravos:

A leischmaniose afeta principalmente a populacio pobre da Africa, Asia e América

Latina, e estd associada a desnutricdo, moradia inadequada, fraco sistema

imunolégico e falta de recursos. Dados recentes indicam que a doenca é endémica

em muitos paises, sendo que 90% dos novos casos estdo em seis paises: Bangladesh,

Brasil, Etiopia, India, Suddo do Sul e Suddo. (“WHO | Global Health Observatory |

Map Gallery”, [s.d.]

o Em 2013 foram registrados 3.651 casos de leischmaniose visceral, sendo 1.982

na regido nordeste; do total, 231 casos resultaram em Obito, com letalidade de
7.1; (BRASIL; MINISTERIO DA SAUDE, [s.d.])

Quanto a esquistossomose, 0 Brasil em 2012 encontrou 26.667 portadores de S.

mansoni, tendo realizado 16.047 tratamentos. Internou 218 doentes e 426 foram a

Obito; (BRASIL et al., 2014a)

Em relacdo a Doenca de Chagas, destacam-se 0s seguintes dados colhidos no Boletim

Epidemioldgico, volume 46, n° 21, de 2015: (BRASIL; MINISTERIO DA SAUDE;

SECRETARIA DE VIGILANCIA EM SAUDE, [s.d.])

o Em 2005, foi investigado oficialmente o primeiro surto da doenga por
transmissdo oral, ocorrido em Santa Catarina, provavelmente decorrente da
ingestdo de caldo de cana contaminado; constatou-se assim, que a forma oral
teria importante papel na cadeia de transmissdo do agravo, passando a ser
detectado com maior frequéncia na regido Norte do pais, contribuindo para o
aumento de casos ao longo dos anos;

o Foram contabilizados 112 surtos no Brasil entre 2005 e 2013, envolvendo 35
municipios da Regido Amazonica. Acredita-se que a fonte de infecgéo foi a
ingestdo de alimentos contaminados com T. cruzi, entre eles: acai, bacaba, jaci
(coquinho), suco de caldo de cana e o palmito de babagu. A maioria dos surtos
ocorreu nos estados do Para 75,9% e Amapa 12,5% e, em menores propor¢oes,
nos estados do Amazonas 4,5%, Tocantins 1,8% e Bahia 1,8%.

o Entre 2000 e 2013 foram confirmados 1.570 casos no Brasil, com uma média

anual de 112,1 casos.
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= Em relagcdo a Dengue, foram registrados 1.566.510 provaveis casos de dengue no
pais em 2015 e confirmados 828 6bitos, 0 que representa um aumento de 79% em
comparagdo com o mesmo periodo de 2014, quando foram confirmados 463 dbitos.
(BRASIL; MINISTERIO DA SAUDE; SECRETARIA DE VIGILANCIA EM
SAUDE, [s.d.])

Para expor as peculiaridades, dificuldades e desafios que o enfrentamento desses
agravos exige, serdo inicialmente apresentados aqueles que dizem respeito as doengas
negligenciadas. Posteriormente, serdo expostos os dados sobre o HIVV/Aids e, por fim, o impacto

socioeconémico das doencas.

2.1 DOENCAS NEGLIGENCIADAS EM PERSPECTIVA

2.1.1 O conceito e seus significados

O desenvolvimento no século XIX proporcionado pela revolucéo industrial acirrou
ainda mais o desejo e a necessidade de deslocamentos das pessoas, levando-as aos locais mais
recbnditos do planeta, especialmente aos paises situados nos tropicos. Por serem considerados
exoticos, estes paises despertaram curiosidade e temor, seja pelos costumes, crencas, fauna,
racas e cultura, seja pelo desconhecido, inclusive pelas doencas que ameagavam
constantemente a vida dos aventureiros europeus, especialmente a malaria, a febre amarela e a
doenca do sono, o que levou a regido a ficar conhecida como a “tumba do homem branco”.
(CAPONI, 2003; CARVALHEIRO, 1992) Os médicos militares que acompanhavam as
expedi¢des acabaram por indicar o enfrentamento dessas “enfermidades pestilentas” em
campanhas com notas militares, retoricamente ao se referirem aos microrganismos como
“inimigos” e, na pratica, encorajando intervengdes invasivas e violentas. (ARMUS, 2003)

Os grandes institutos médicos da época perceberam que ndo podiam ficar alheios a
essas novidades, enviando equipes de investigacdo medica para terem acesso a0 novo

conhecimento cientifico. Assim, a Coroa britanica enviou o Dr. Patrick Manson para a China
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em 1866, o Instituto Pasteur criou uma filial na Argélia em 1894, e a Alemanha enviou o Dr.
Robert Koch ao Camardes entre os anos de 1895 e 1907. (CAPONI, 2003) As equipes lideradas
por esses medicos deveriam exportar seus conhecimentos para os tropicos, fundar laboratérios
de bacteriologia nas colénias com o objetivo de reproduzir os protocolos de investigacdo
utilizados, e formar uma nova geracdo de profissionais capazes de perpetuar os modelos de
investigacdo europeus, fato que poderia ser interpretado como uma forma de controle sobre as
colénias. Os estudos de Manson alcancaram grande repercussdo ao elaborar um modelo de
enfermidade tropical definida pelo vinculo parasito-vetor, inspirado nos trabalhos de Alphonse
Laveran sobre a tripanossomiase, que Ihe renderam o Prémio Nobel de 1907. (CAPONI, 2003)
Por isso o trabalho de Manson vem sendo considerado como “[...] o ber¢o da ciéncia da

medicina tropical”.”* (WILKINSON; POWER, 1998)

O trabalho de todas as equipes serviu também para disseminar os termos “medicina
tropical” e “doencas tropicais”, embora ainda hoje haja grande polémica acerca do espago
tematico dos termos e da propria disciplina “medicina tropical”. (CAPONI, 2003) Assim, em
1898 sdo criadas a London School of Hygiene and Tropical Medicine, fundada por Manson, e
a Liverpool School of Tropical Medicine, duas instituicdes que se tornaram um marco para o
estudo das doencas tropicais. Foram criadas também duas sociedades médicas comprometidas
com o estudo das doencas tropicais: a Society of Tropical Medicine of Philadelphia,
transformada posteriormente na American Society of Tropical Medicine em 1903, e a Royal
Society of Tropical Medicine and Hygiene em 1909. Essas instituicdes foram decisivas para

sedimentar a terminologia “doengas tropicais”. (CAMARGO, 2008)

A controvérsia na utilizagdo da expressao “doencas tropicais” reside no fato de que
o termo confere uma conotacdo ambigua e preconceituosa, pois quer abranger apenas 0s paises
em um contexto social, geografico, politico e econdmico pobre e em desenvolvimento, que
tiveram em sua trajetoria historica a presenca de nacGes colonialistas com propositos ditos
“civilizatérios”. A tuberculose, por exemplo, esteve presente em toda a historia da humanidade,
glamourizada e imortalizada em obras literarias como a Dama das Camelias, A Montanha
Méagica, Crime e Castigo, a 6pera La Bohéme, entre tantas outras, sem nenhuma mencéo ao
clima tropical. Shakespeare fez relatos sobre a malaria, Thomas Sydenham a tratou como febre
intermitente, e, na Inglaterra vitoriana ha relatos de peste, tifo e cOlera.

No Brasil, Afranio Peixoto teria afirmado que doencas climaticas ndo existem, em

uma manifesta objecdo a referéncia de que o clima tropical, e ndo as precarias condi¢des

n “[...] the birth of the science of tropical medicine”.



132

econdmicas e de vida dos individuos, seriam responsaveis pelas doengas tropicais.
(CAMARGO, 2008) “Categorias como fiebres intermitentes y continuas funcionaban tanto en
Madras como en Manchester, en Bermuda como en Birminghan, en Lagos como en Londres.
Las diferencias eran de grado y no de tipo”. (WORBOYS, 1996, p. 181, apud CAPONI, 2003,
p. 120). Patrick Manson considerava o termo mais conveniente do que exato, uma categoria Util
e ndo cientifica. (CAPONI, 2003) Camargo resume as posi¢des antagbnicas da controvérsia:
(2008, p. 96)

a) sdo doencas de populacdes colonizadas, exploradas, miseraveis, que por acaso se
concentram nos trépicos; b) sdo doencgas de regides insalubres, caniculares, sujas e
propicias a todas as formas de doencas estranhas ao mundo civilizado.

O fato é que o inicio do século XX assiste ao acirramento do debate sobre a
denominagdo “doengas tropicais”. Por outro lado, ndo ha como negar que atualmente a maior
parte dos paises que sofrem com as denominadas “doengas tropicais” estdo situados
geograficamente em zonas tropicais, e, mais precisamente, no hemisfério sul, unindo-se a
pobreza. O importante ¢ que sob o rdétulo “doencas tropicais” o mundo conheceu e vem
estudando diversas doencas, o que levou a OMS a compreender essas enfermidades como
doencas infecciosas que se desenvolvem no calor e humidade especialmente a malaria,
leishmaniose, esquistossomose, oncocercose, filariose linfatica, a doenca de Chagas,
tripanossomiase africana e dengue. (“WHO | Tropical diseases”, [s.d.])

J4 o adjetivo “negligenciada” oferece uma diversidade de entendimentos. Teria sido
utilizado pela primeira vez durante a Second World Health Assembly, em 1949, pelo médico
indiano Dr. Benjamin, conselheiro para tuberculose da delegacdo indiana, que demonstrava
preocupacdo com acdes para o enfrentamento da tuberculose na Sudeste asiatico. Ressaltava a
necessidade de a OMS estabelecer normas técnicas internacionais e planos nacionais de
controle da tuberculose através do fornecimento de equipamentos e pessoal especializado, a
despeito da construgdo de alguns centros de prevengéo e controle da doenga, “[...] que até entédo
tinha sido um pouco negligenciada”.”” (SECOND WORLD HEALTH ASSEMBLY, 1949)
Mas, ao que tudo indica, o termo foi formalmente proposto na década de 1970, no programa
“The Great Neglected Diseases” da Fundacdo Rockefeller, coordenado pelo médico Kenneth
Warren. Foi também utilizado pelo Special Programme for Research & Training in Tropical
Diseases (TDR) patrocinado pela UNICEF, PNUD, Banco Mundial e pela OMS para designar

um grupo de enfermidades que ndo recebiam recursos suficientes para pesquisas biomédicas.

72« ..] which had hitherto been somewhat neglected”.
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Encontra-se o adjetivo para também designar um conjunto de enfermidades que
despertariam apenas um interesse marginal da industria farmacéutica, ja que os doentes sdo
pessoas sem nenhum poder de compra, ndo obstante afetarem também pessoas de paises ricos,
como é o caso da malaria e da tuberculose. Portanto, o termo “negligenciada” passou a ser
utilizado em aluséo ao pouco ou nenhum interesse da inddstria farmacéutica em promover P&D

e, consequentemente produzir novos medicamentos.

O adjetivo “negligenciada” originalmente proposto tomou como base o fato de que
por um lado elas ndo despertam o interesse das grandes empresas farmacéuticas
multinacionais, que ndo veem nessas doengas compradores potenciais de novos
medicamentos, e por outro o estudo dessas doencas vem sendo pouco financiado pelas
agéncias de fomento. (SOUZA, 2010, p. 1)

Esse é o entendimento da DNDi (Drugs for Neglected Diseases initiative), diante
da constatacdo de que se trata de necessidades médicas ndo atendidas apesar de afetarem
milhGes de pessoas no mundo. O Relatorio anual 2012-2013 da DNDi, “Inovagdes para
pacientes negligenciados”, vem centrado na ideia de que ndo somente as doencas sdo
negligenciadas, mas sobretudo as pessoas. Sa&o um bilh&do de pessoas que padecem dessas
enfermidades afirma o relatorio, “populacdes fragilizadas e esquecidas. Doengas, e pessoas,
negligenciadas”. (DRUGS FOR NEGLECTED DISEASES INITIATIVE, 2013, p. 12) Sem
duvida, é possivel pensar que essa visdo pode representar uma importante contribuicdo para o
avanco e consolidacdo das acGes e praticas no enfrentamento das doencas negligenciadas, por
compreender o individuo ndo somente como um destinatario final, mas por ser ele portador do
direito a satde, direito inalienavel e imprescritivel. E ele o credor que tem a receber a prestacéo
devida. Pode ser entendido como mais um passo para a afirmacdo histérica do direito a salde
e, consequentemente, para as politicas publicas da saude.

A CMS da OMS, no relatério Macroeconomics and Health: Investing in Health for
Economic Development, de dezembro de 2001, considerando o envolvimento de investimentos
em P&D, classifica as doengas em trés categorias distintas:

= Tipo I: Doencas existentes em qualquer pais, rico ou pobre, com grande populagdo
vulneravel (sarampo, diabetes, hepatite tipo B). Ressalta que nesse caso 0s mecanismos

de mercado sdo suficientes para a geracao de investimentos em P&D;
= Tipo Il: Doengas existentes em paises ricos ou pobres, mas com prevaléncia nos
ultimos, como o caso da Aids e da TB. Os incentivos em P&D sdo notoriamente

inferiores aos do Tipo I;
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= Tipo Ill: Doengas exclusivas ou ao menos prevalentes em paises pobres (doenca de
Chagas, tripanossomiase africana ou doenca do sono, oncocercose). Os incentivos em
P&D sdo praticamente inexistentes. Quando novas tecnologias sdo desenvolvidas,
geralmente sdo acidentais, como o caso de um medicamento veterinario desenvolvido
pela Merck (ivermectina) que se mostrou eficaz no controle da oncocercose em

humanos.

Algumas doencas, segundo o relatério, podem ser inseridas em duas categorias, se
o0 tratamento e prevencao € sensivel as cepas distintas em paises ricos e pobres. Assim, a Aids
ficariaentre o Tipo | e 0 Tipo Il, enquanto a maléria ficaria entre o Tipo Il e 0 Tipo 1. (SACHS;
STEELE; WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2001) A propdsito, Morel (2006b, p. 1522)
considera tal classificagdo um avango, “por contemplar os contextos de desenvolvimento
politico, econdmico e social. Ultrapassa a visdo herdada do colonialismo de um determinismo
geografico da causalidade de doencas”.

No mesmo ano, a Organizacdo Médicos Sem Fronteiras — MSF — prop6s no
relatorio “Fatal Imbalance” uma nova taxionomia das doengas em Globais (Tipo | — OMS),
Negligenciadas (Tipo Il — OMS) e Mais Negligenciadas (Tipo 1l - OMS). (MEDECINS SANS
FRONTIERES, 2001) Desde entdo, essa classificagdo tem sido utilizada para designar um
conjunto de doengas causadas por agentes infecciosos e parasitarios que sdo endémicas em
populacdes de baixa renda vivendo em paises em desenvolvimento no continente africano,
asiatico e americano. Para a organizacdo doencas negligenciadas sdo aquelas trataveis e
curaveis e que afetam, principalmente, populacGes com poucos recursos financeiros que,
justamente por isso, ndo despertam o interesse da industria farmacéutica. (EQUIPE MEDICA
DO MSF, 2012)

Depois de longo declinio a partir da década de 1980, o termo “doencas
negligenciadas” ganhou destaque em 2003, quando a OMS e o Deutsche Gesellschaft fur
Technische Zusammenarbeit (GTZ) acordaram em realizar uma serie de encontros em Berlin
para intensificar o controle das doencas tropicais negligenciadas. Nos encontros ocorridos em
2004 e 2005 atuou o recém-criado Departamento de Controle das Doencas Tropicais
Negligenciadas da OMS, reconhecendo e endossando a necessidade e urgéncia de se
desenvolver politicas préoprias para o combate dessas enfermidades bem como o aumento do
volume e diversidade de doac¢des de medicamentos. (WHO, 2006; MOLYNEUX, 2012)
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Com a larga utilizagdo do termo “negligenciada”, a OMS, em 2005, propGe
substituir a vaga expressdo que até entdo empregava, “outras doengas comunicaveis”, pela
expressao “doencas tropicais negligenciadas” (NTDs), acreditando que essa nova denominagao
encerraria a nova abordagem prescrita, qual seja a de focar nas necessidades das comunidades
devastadas por essas doencas, substituindo a visdo prevalecente centrada nas doencas. (WHO,
2010) Para a OMS essa mudanca representava uma oportunidade para aliviar a pobreza e
superar 0 impacto causado pelas doencgas negligenciadas, exercendo forte efeito para a
realizacdo dos Objetivos de Desenvolvimento do Milénio, garantindo a realizacdo da salude
como um direito fundamental de todos os povos. Agregou-se ao sentido do termo
“negligenciada” explicitado acima a questdo da distribuicdo geografica das doencas e seus
vinculos com a pobreza. Assim, o termo vem sendo utilizado e difundido pela OMS desde o
Primeiro Relatorio sobre Doencas Tropicais Negligenciadas, muito embora a prépria agéncia
ressalte que o termo “negligenciada” ndo parece ser apropriado, ja que a OMS nunca teria
negligenciado essas doencas, ao contrario, sempre enfatizou aos Estados Membros o impacto
imposto por essas doencas, revelando uma certa ambiguidade. No entanto, sedimentou a
expressao em diversos documentos, afirmando que tais enfermidades formam um grupo porque
estdo todas fortemente associadas com a pobreza, prosperam em ambientes empobrecidos e em
areas tropicais, tendendo a coexisténcia.

A OMS entdo lista 17 patologias que passariam a pertencer ao grupo de NTDs:
(“WHO | The 17 neglected tropical diseases”, [s.d.]) Ulcera do Buruli, Doenca de Chagas,
Dengue, Dracunculose, Equinococose, Trematoda transmitida por alimentos, Doenca do Sono,
Leishmaniose, Hanseniase, Filariose linfatica, Oncocercose, Raiva, Esquistossomose,
Helmintiase transmitida pelo solo, Cisticercose, Tracoma, Trepanematoses endémicas. Essas
doencas afetariam a populacdo mais pobre, que moram em areas rurais remotas, em favelas
urbanas ou em &reas de conflito, ressaltando sua distribui¢do geografica, e a persisténcia delas
estdo ligadas as condicdes de pobreza e concentradas quase que exclusivamente em populacdes
dos paises em desenvolvimento. Nota-se a auséncia na lista da Aids, da Tuberculose e da
Malaria, que provavelmente ndo foram inseridas em razdo do grande financiamento que vém
recebendo, e, por esse motivo, ndo estdo sendo mais consideradas negligenciadas por grande
parte da comunidade cientifica internacional. (SOUZA, 2010)

E preciso destacar ainda que as doengas foram incluidas nesta classificacdo em
diversos momentos, de forma que h& sempre uma perspectiva de mudanca. Especialmente no
Brasil, podem ser consideradas negligenciadas a Paracoccidiodemicose, a Doenga de Jorge

Lobo, a Esporotricose e Cromoblatomicose, entre outras causadas por fungos. Em relacéo as
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doencas causadas por virus incluem-se os arbovirus, encontrados na regido amazénica, as
causadas pela inoculagdo de toxinas, como os venenos de ofidicos e de artrépodes, e as causadas
pela toxina da formiga tocandeira, muito comuns na Amazénia, bem como aquelas toxinas
oriundas de plantas, como o caso da mamona utilizada para a producédo de Biodiesel. (SOUZA,
2010)"

Muito embora o termo utilizado pela OMS, “doengas tropicais negligenciadas” em
nada obsta ou mesmo interfere nas politicas publicas a serem adotadas, ou ainda nos resultados
que se busca, a denominagdo tem em suas raizes uma conotacdo colonialista, que em nada
contribui para o estudo e o enfrentamento das doencas negligenciadas, ainda que a lista das 17
doencas reflita sua incidéncia nas regides tropicais. Mas o0 que deve ser ressaltado, na verdade,
é sua forte vinculacdo com a pobreza, obrigando milhdes de pessoas a carregar o0 imenso fardo
dos anos de negligéncia de Estados, politicos, empresas e da sociedade em geral. Tendem a
surgir “[...] em lugares onde a habitacdo esta abaixo do padréo, a 4gua potavel é insegura, 0
saneamento é pobre, 0 acesso aos cuidados de salde é limitado ou inexistente e insetos vetores
sd0 constantes companhias domésticas e no ambiente rural”. (CHAN, 2007)"*

Por fim, A PLOS Neglected Tropical Diseases Journal, importante jornal open
access dedicado a publicacdo na area também se propds a definir e delimitar as doencas
negligenciadas, compreendendo-as como aquelas enfermidades cronicas infecciosas
promotoras da pobreza, que ocorre principalmente em areas pobres rurais e urbanas de paises
de média e baixa renda. “Elas promovem a pobreza por causa de seu impacto sobre a saude
infantil e desenvolvimento, gravidez e produtividade do trabalhador, bem como suas
caracteristicas estigmatizantes”. (PLOS NEGLECTED TROPICAL DISEASES JOURNAL
[s.d.]) Assim, doencas negligenciadas seriam aquelas promotoras da pobreza, sentido que vem
sendo empregado no momento de forma preponderante. Com o intuito de demarcar tais
enfermidades, muito embora grande parte da comunidade cientifica na atualidade entenda que
cada pais deve estabelecer suas prioridades e consequente eleger suas doencas negligenciadas,

a publicacdo estabeleceu um rol dessas enfermidades, apresentado abaixo no Figura 6:

3 A esse respeito ver: Hotez PJ (2014) Aboriginal Populations and Their Neglected Tropical Diseases. PLoS
Negl Trop Dis 8(1): e2286; LaBeaud AD (2008) Why Arboviruses Can Be Neglected Tropical Diseases. PL0S
Negl Trop Dis 2(6): e247; MacNeil A, Rollin PE (2012) Ebola and Marburg Hemorrhagic Fevers: Neglected

Tropical Diseases? PLoS Negl Trop Dis 6(6): e1546.

I “[...] in places where housing is substandard, drinking water is unsafe, sanitation is poor, access to health care

is limited or non-existent, and insect vectors are constant household and agricultural companions”.



PROTOZOAN INFECTIONS

* Amebiasis

e Balantidiasis

*Chagas Disease

e Giardiasis

eHuman African Trypanosomiasis
e Leishmaniasis

HELMINTH INFECTIONS

e Taeniasis-Cysticercosis

e Dracunculiasis

e Echinococcosis

e Food-borne Trematodiases
e Loiasis

e Lymphatic Filariasis

* Onchocerciasis

e Schistosomiasis

¢ Soil-transmitted Helminthiases Toxocariasis and other Larva Migrans

BACTERIAL INFECTIONS

eBartonella

eBovine Tuberculosis in Humans
eBuruli Ulcer

eCholera

¢ Enteric pathogens

e Leprosy

¢ Leptospirosis

*Relapsing Fever

eTrachoma

e Treponematoses

FUNGAL INFECTIONS

e Mycetoma
e Paracoccidiomycosis

ECTOPARASITIC INFECTIONS

e Scabies
* Myiasis

VIRAL INFECTIONS

*Dengue

 Japanese encephalitis

e Jungle yellow fever

¢ Other arboviral infections
*Rabies

*Rift Valley fever

*Viral hemorrhagic fevers

137



138

Figura 6 — Doencas negligenciadas segundo PLOS Neglected Tropical Diseases Journal
Fonte: Elaboragdo propria com base no PLOS Neglected Tropical Diseases Journal Scope. Disponivel em:
<http://www.plosntds.org/static/scope>.

Né&o obstante o longo caminho percorrido pelo espago temético das DTN, fica a
licdo que estas enfermidades que atormentam a humanidade desde seus primdrdios estdo longe
de serem controladas, a partir da sua propria nomenclatura que encerra davidas, conflitos e
interesses. O fato é que estes agravos estdo fortemente ligados & pobreza, promovendo-a e
reforcando-a, a0 mesmo tempo em que a pobreza intensifica situacdes e ambientes que
favorecem o surgimento e o agravamento dessas enfermidades. A opcdo do trabalho é utilizar
apenas a expressao doencas negligenciadas, sem o adjetivo tropical indicado pela OMS, por
uma questéo de simplicidade e popularidade, ciente da discussao sobre o termo e sua evolucéo.
Apos essas consideracdes delimitadoras, chega 0 momento de contextualizar as enfermidades
em destaque a partir de uma perspectiva histérica de forma a compreender o enfrentamento das

doencas negligenciadas e da Aids.

2.1.2 A agenda das doencas negligenciadas: estratégias, financiamento e acesso a

medicamentos

E possivel definir agenda como o registro destinado a anota¢do de compromissos,
encontros, despesas, entre outros, e que geralmente traz também outras informacdes praticas ou
compromissos. Assim, 0 que se pretende nesse momento € identificar os compromissos
assumidos no enfrentamento das doencas negligenciadas bem como informages sobre praticas
e estratégias, financiamento e as questdes relativas ao acesso aos medicamentos dessas
enfermidades. Dessa forma, sera possivel construir um painel das doencas negligenciadas de
modo a verificar a forma como se manifestam os direitos humanos no combate a essas doencas.
O mesmo sera oportunamente feito sobre o enfrentamento da Aids.

Com a chegada do novo milénio o enfrentamento das doencas negligenciadas
ganhou novo folego. A partir de valores como liberdade, igualdade, solidariedade, tolerancia,
respeito pela natureza e responsabilidade comum, lideres mundiais tragaram oito objetivos a

serem perseguidos por todos 0s paises, conhecidos como os Objetivos de Desenvolvimento do
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Milénio (ODM), apresentados na Figura 7, destacando-se desde ja a auséncia das doencas

negligenciadas como objetivo explicito, e a presenga da expressao “outras doengas”:
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Figura 7 — Objetivos de Desenvolvimento do Milénio
Fonte: ODM Brasil

Ao estabelecer o ODM n° 6, de forma implicita se destacou a necessidade de se
desenvolver a salde publica devido ao impacto econdmico causado pelas enfermidades,
gerando iniciativas ambiciosas patrocinadas pelos governos pertencentes ao Grupo dos Oito
(G8), tais como “U.S. President’s Emergency Plan for AIDS Relief”, a “U.S. President’s
Malaria Initiative” e o “Global Fund to Fight AIDS, Tuberculosis, and Malaria”. No entanto,
programas para combater “outras doencgas” prescritas no mesmo objetivo ndo foram
beneficiadas por esse apoio. (HOTEZ et al., 2007) Percebe-se a partir de 2004 um crescente
interesse no combate as doencas negligenciadas, possivelmente gerado pelo reconhecimento de
constituirem essas enfermidades um obstaculo para o desenvolvimento, bem como pela
constatacdo de que “a doenga gera pobreza que gera a doenca”, um circulo vicioso que se tornou
um cliché na OMS, e que certamente frustraria a realizagdo de outros ODM. Soma-se a isso 0
fato de a OMS constatar que o controle do HIV, tuberculose e malaria, embora de vital
importancia, ndo seria suficiente para atender as necessidades dos mais pobres, além de
infligirem a comorbidade. Era essencial que se conferisse as chamadas “outras doengas” alta
prioridade na agenda da saude global. (MOLYNEUX, 2012)

Portanto, curiosamente, ndo foi a previsdo do combate as doencas negligenciadas
nos ODM que fortaleceu e intensificou esse enfrentamento, mas, sobretudo sua auséncia.
Ignorar o combate as DTNs poderia minar outros ODM, ja que os objetivos foram construidos
de forma interdependente e sinérgica, significando dizer que a implementacao de politicas de
um objetivo certamente iria contribuir para o desempenho de outros. Nesse sentido, a OMS

(2010) afirma que o tratamento da esquistossomose e helmintiases transmitidas pelo solo das
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criancas em idade escolar ajuda a melhorar o seu estado nutricional e nivel de escolaridade
(ODM 3, 4, 5 e 6); controlar e eliminar a doenga do sono e a oncocercose tém melhorado a
salde e contribuido para a produtividade agricola (ODM 1 e 4). Além disso, 0 combate dessas
enfermidades poderia representar o fortalecimento das instituicGes necessarias para gerir o
complexo social, econdmico, ambiental e da saude que interagem para o desenvolvimento
futuro. (SMITH; TAYLOR, 2013)

Assim € que a partir do importante encontro realizado em Berlin, em 2003, (“WHO
| Neglected tropical diseases 2003-2013”, [s.d.]) a OMS deu inicio a uma nova abordagem na
luta contra as DTNSs. Cria o Departamento de Controle das Doengas Tropicais Negligenciadas
em 2005, passando a liderar o enfrentamento das doengas negligenciadas, desenvolvendo um
quadro estratégico para 0 combate a essas doengas: “Um bilhdo de pessoas estdo sofrendo de
doencas que podem ser prevenidas com estratégias simples, como quimioterapia preventiva.
Estdo sofrendo simplesmente porque sdo pobres. Isso ¢ uma questao ética global”, sinalizou
Jorge Alvar, representante do Departamento de Controle das Doencas Tropicais Negligenciadas
da OMS durante o Congresso Internacional de Medicina Tropical e Malaria, ocorrido na
FIOCRUZ, em setembro de 2012. (FIOCRUZ - FUNDACAO OSWALDO CRUZ, [s.d.])
Desde entdo, a OMS vem produzindo relatérios, definindo estratégias, recomendando
abordagens, promovendo encontros e parcerias para financiamento e fomento as pesquisas, com
0 intuito de mudar o cenario da saude global, a partir da inclusdo das doencas negligenciadas
nessa agenda e tornando o combate as essas enfermidades, essencial para o desenvolvimento.

O primeiro passo da OMS “[...] envolveu uma importante mudanga estratégica, de
uma abordagem tradicional centrada nas doencas para uma que atendesse as necessidades de
saude das comunidades marginalizadas”,” conforme o Relatorio “Working to overcome the
global impact of neglected tropical diseases”. (WHO, 2010) A partir desse novo paradigma a

OMS estabeleceu cinco estratégias de saude publica, resumidas no Quadro 5 e comentadas em

seguida:
Estratégias Caracteristicas Doencas em foco
i Quimioterapia Estratégia de larga escala, com o objetivo de |= filariose linfatica
preventiva e controle | controlar a morbidade de doengas trataveis | = oncocercose
da transmisséo com medicamentos ja disponiveis e de baixo | = esquistossomose
custo. = geohelmintiases

& [...] involved an important strategic change, from a traditional approach centred on diseases to one responding
to the health needs of marginalized communities.
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i Manejo inovador e | Estratégia individual para controlar a |= Ulcera do Buruli
intensificado das morbidade de doengas para as quais ndo |= doenca de Chagas
doengas existem medicamentos de controle de baixo |= doenga do sono

custo. = |epra
= |eishmaniose

iii Controle vetorial e | Estratégia de larga escala, com vistas a |= dengue

manejo de pesticidas | controlar a morbidade mediante o |= doenca de Chagas
comportamento da populacdo, a ecologia |= doenca do sono
local e praticas colaborativas intersetoriais |= leishmaniose
para coordenar, monitorar e avaliar a |= oncocercose
estratégia. = esquistossomose

iv | Agua potavel segura, | Estratégia de larga escala para controlar a |= esquistossomose
saneamento bésico e | morbidade de doencas relacionadas com estes | = tracoma
servicos de higiene e | determinantes da salde, devendo ser |= geohelmintiases

educacdo combinada especialmente com educacdo em
salde.

v | Manejo das zoonoses | Estratégia de larga escala para controlar a |= cisticercose

morbidade de doencas zoonéticas que |= brucelose

atingem a populagéo de baixa renda na zona | = equinococose

rural, que vivem em proximidade a animais. | = trematodiases transmitidas
por alimentos

= tripanossomiase africana

= |eishmaniose

= raiva

Quadro 5 — Sintese das estratégias de combate as doencas negligenciadas
Fonte: elaboracdo propria com base no Relatério “Working to overcome the global impact of neglected tropical
diseases”.

i Quimioterapia preventiva e controle da transmissdo (PCT — Preventive Chemotherapy and

Transmission Control):

Consiste na entrega em larga escala de medicamentos de dose Unica e de
comprovada qualidade, fornecidos gratuitamente e em intervalos regulares, para prevenir
doencas selecionadas. Como meta a quimioterapia preventiva pretende controlar a morbidade
das populagbes com risco de infeccdo, o que depende da distribuicdo em grande escala de
medicamentos de qualidade e seguros. Como objetivos a OMS pretende desenvolver diretrizes
e ferramentas, capacitar pessoas, orientar uma abordagem coordenada da quimioterapia
preventiva, construir parcerias e expandir as ja existentes. (“WHO | Preventive Chemotherapy
and Transmission Control (PCT)”, [s.d.])

Trata-se da principal intervencéo para o controle da filariose linfatica, oncocercose,
esquistossomose e helmintiases transmitidas pelo solo. Esta intervencdo contribui também para
o controle do tracoma e, dependendo da escolha do medicamento, alivia a estrongiloidiase,
sarna e piolho. (WHO, 2010) A China foi pioneira no uso massivo de medicamentos
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preventivos eliminando a filariose linfatica como um problema de saude publica, e em vias de
controlar a esquistossomose. O Egito também obteve sucesso reduzindo a incidéncia da
filariose linfatica e da esquistossomose, e, consequentemente, a morbidade associada a essas
doencas. (HOTEZ et al., 2007) No Brasil, a OPAS anuncia que existe um foco ativo da filariose
linfatica no Estado de Pernambuco, e que em vista da cooperacdo técnica com a OPAS e a
OMS, a Secretaria de Saude de Pernambuco intensificou as a¢des para combater as doencas
negligenciadas inclusive a filariose linfatica, estratégia que tem rendido bons resultados. Os
Estados de Alagoas, Bahia, Para, Rio Grande de Sul e Santa Catarina relatam a interrupc¢éo da
transmissao da filariose linfatica. Aguarda-se a compilacdo de documentos que evidenciam o
fato em todo o territdrio nacional, para que seja possivel solicitar 8 OPAS/OMS a verificacdo
da eliminacdo da doenca. (OPAS, 2014) Conforme dados da OMS (2010, p. 25) mais de 650
milhGes de pessoas receberam quimioterapia preventiva em 75 paises, (Quadro 5) numero
expressivo sobretudo porque a filariose linfatica representa 2.736.460 DALYs em numeros
globais, segundo o GBD Database de 2010, (INSTITUTE FOR HEALTH METRICS AND
EVALUATION (IHME), 2014) figurando como a 5% doenca no ranking dos DALYs das
doencas negligenciadas. (HOTEZ et al., 2014b)

WHO region Number of countries Number of people reached by preventive
reporting to WHO chemotherapy for at least one disease
African 34 167 575 966
Americas 16 10 987 288
Eastern Mediterranean 7 14 986 795
European 1 37 319
South-East Asia 9 437 651 823
Western Pacific 8 36 831 068
Global 75 668 070 259

Quadro 5 — Numeros de pessoas alcangadas por PCT em ao menos uma doenca
Fonte: Relatério “Working to overcome the global impact of neglected tropical diseases”, OMS, 2010.

ii.  Manejo inovador e intensificado das doengas (IDM — Innovative and Intensified

Disease Management):

A OMS acredita que as doencas de dificil diagnostico e tratamento, que
permanecem assintomaticas por longo periodo e que na maioria das vezes progridem para

quadros severos, podem ser controladas através do manejo inovador e intensificado das
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doencas. Ao contrério da PCT que se caracteriza por uma estratégia de larga escala, a IDM se
constitui em uma estratégia individual, concentrando-se em doencas para as quais ndo existem
ferramentas de controle de baixo custo e as existentes em larga escala séo limitadas. (WHO,
2010) As enfermidades alvo dessa estratégia, alem da alta complexidade para seu manejo, tém
algumas caracteristicas em comum: apresentam grandes dificuldades e alto custo no manejo;
ndo estdo ao alcance da PCT; escassez de ferramentas apropriadas para controle; baixo
investimento em P&D; e, a populacdo afetada vive em area rural com acesso limitado aos
servicos de salde para diagnostico e tratamento. A OMS destaca o controle da ulcera do Buruli,
doencga de Chagas, doenca do sono, lepra, bouba e leishmaniose. (WHO, 2010);(“WHO |
Innovative and Intensified Disease Management (IDM)”, [s.d.])

A estratégia envolve tratar pessoas infectadas ou sob risco de infeccdo,
privilegiando o diagnostico precoce, o tratamento para reduzir a infecgdo e a morbidade, o
manejo das complicagdes, desenvolvimento de mecanismos de vigilancia para melhor controle
das enfermidades, capacitacdo de pessoal especializado, envolver governos em programas de
controle, orientacdo para o desenvolvimento de servicos de salide para as areas afetadas e apoio
para pesquisa. A meta consiste em permitir que essas doencas sejam facilmente manejadas nos
cuidados primarios de saude, eliminando-as como um problema de saude publica. (“WHO |

Innovative and Intensified Disease Management (IDM)”, [s.d.])

iii.  Controle do vetor e manejo de pesticidas (Integrated vector management - IVM)

O IVM consiste no controle vetorial por intermédio de um processo de decisdo
visando a melhor utilizacdo dos recursos disponiveis. Seu objetivo € melhorar a eficécia, a
relacdo custo-efetividade, a solidez ecoldgica e a sustentabilidade do controle de vetores de
doencgas. Os principais elementos da estratégia sdo (a), apoio publico, mobilizacdo social e
regulacdo adequada; (b) praticas colaborativas dentro do setor de salde e com outros setores;
(c) abordagem integrada; (d) tomada de decisGes baseada em evidéncias; e (e) capacitacdo de
pessoas. Estes elementos devem ser apoiados por regulamentagdo apropriada. A abordagem
IVM ¢ aplicavel a varias doengas, seja porque alguns vetores podem transmitir diversas doencas
seja porque algumas intervencOes sdo eficazes contra diversos vetores. A estratégia envolve
também instrumentos e recursos de outros setores diferentes da sadude. (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2012)

A prevencdo pelo controle do vetor tem um papel importante na reducdo da

morbidade e mortalidade de doencas como a dengue, doenca de Chagas, doenca do sono,
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leishmaniose, malaria, oncocercose, esquistossomose, entre outras. E especialmente relevante
quando essa estratégia preventiva é adaptada para o comportamento e a ecologia local dos
vetores, bem como utilizada quando e onde as pessoas correm o risco de transmissdo do
patdgeno, apesar de ser largamente subutilizado em saude pablica. O controle vetorial tem se
baseado em grande medida na aplicacdo de inseticidas, o que resultou na disseminacdo da
resisténcia inseticida em muitos lugares. Dessa forma, exige-se 0 manejo seguro e criterioso de
pesticidas no controle integrado do vetor. (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2012);
(WHO, 2010)

O monitoramento e a avaliacdo da estratégia VM exigem capacitacdo humana
adequada, parcerias e estrutura de modo a coordenar e fiscalizar o andamento do programa,
(Figura 8). Sob os auspicios de uma autoridade coordenadora o grupo de técnicos deve
estabelecer padrbes adequados, procedimentos e orientagcdes para 0 monitoramento e avaliacdo

constante da estratégia, a partir da coleta, analise e conclusdes dos dados.

Coordenagdo e
fiscalizagdo

Desenvolvimento
Coleta de dados de métodos e
procedimentos

Dados para

disseminagdo
eusodalVM

Capacitagdo de
pessoal e
parcerias

Atribuir fungdes e
responsabilidades

Planos de
monitoramento e
avaliagcdo

Figura 8 — Monitoramento e avaliacdo para a estratégia IVM
Fonte: Elaboragdo propria com base no Monitoring & Evaluation Indicators for Integrated Vector Management,
WHO, 2010, p. 3
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iv.  Agua potavel segura, saneamento basico e servicos de higiene e educacao:

Fatores de risco ambientais incluem beber &gua contaminada e falta de saneamento
e higiene, tornando-se uma das questdes mais abordadas no novo milénio. Afinal, em 2000,
eram 1,2 bilhdo de pessoas sem acesso a &gua potavel, enquanto 2,4 bilhGes ndo tinham acesso
a agua para o saneamento basico. Em torno de 10.000 pessoas, morrem todos os dias por
doencas relacionadas a falta de agua potavel, sendo a metade delas, criancas. (STIKKER;
JUCHNIEWICZ, 2009)

Assim, a OMS elegeu o fornecimento de agua potavel, saneamento basico e higiene
como a quarta estratégia no combate as doencas negligenciadas, que deve ser combinada com
o fornecimento de quimioterapia preventiva e educacao em saude para sustentar as reducdes da
incidéncia de muitas dessas doengas. (WHO, 2010) De acordo com uma avaliagdo global dos
fatores de risco para problemas de salde, &gua em mé condicdes e falta de saneamento tém
caido em importancia no ranking dos fatores de risco; no entanto, foram responsaveis por 0,9%
DALYs em 2010. (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2013a)

Esquistossomose, tracoma, ascariase, dracunliose, tricuriase, teniase séo as doengas
negligenciadas mais importantes relacionadas com a qualidade da agua, higiene e saneamento.
De forma a mostrar essa relagdo, a Figura 9 ilustra a transmissao fecal-oral, ou seja, das
excrecfes humanas e animais até o consumo humano por meio da &gua e dos alimentos.
(PRUSS et al., 2002, p. 538)

Pathogen Medium Environment Interface

source
Dry sanitation
involving reuse

atrines .
) Drinking /
Animal water
excreta \’ Ground

Human
excreta

water

Figura 9 — Os caminhos das doencas
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Fonte: Estimating the burden of disease from water, sanitation, and hygiene at a global level. (PRUSS et al.,
2002)

V. Manejo das zoonoses — salde publica veterinaria

Para a OMS as doencas zoondticas negligenciadas constituem um subgrupo das
NTDs, de forma a ressaltar essas doencas que atingem principalmente a populacdo pobre e
marginalizada de baixa renda na zona rural. Sob o rétulo de “salde publica veterinaria”, se
identificam e desenvolvem todas as atividades de satde publica que visam contribuir para o
bem-estar fisico, mental e social dos individuos mediante a aplicacdo das ciéncias veterinarias.
Tratar esse grupo de doencas exige medidas colaborativas e transsetoriais dos sistemas de saude
humana e animal, em uma abordagem multidisciplinar que considera a complexidade dos
ecossistemas onde coexistem seres humanos e animais. Prevenir e reduzir sua ocorréncia em
humanos requer controle e, sempre que possivel, a eliminacdo das doencas em seus
reservatorios animais. (WHO, 2015a)

Dados apurados pela OMS indicam que parte consideravel da morbidade e
mortalidade humana sdo resultado das NTDs com maior componente zoonotico, tais como
cisticercose, brucelose, equinococose, trematodiasis de origem alimentar, tripanossomiase
africana, leishmaniose e raiva, e por isso consideradas zoonoses de prioridade negligenciada,
porque associadas com pessoas que vivem na proximidade de animais. Doengas zoonéticas
também sdo fatores de persisténcia da pobreza em locais onde o rendimento das pessoas e a
produtividade dependem da satde animal. Em razdo dessa dependéncia as intervencgdes devem
levar em consideracdo a seguranca econdmica das populacées, destacando-se o papel dos
profissionais veterinarios na area da saude publica. (WHO, 2010)

Além das cinco estratégias eleitas pela OMS, outras praticas também séao
recomendadas pela agéncia para o combate as doencas negligenciadas, destacando-se:

a) Estratégias de doacéo
b) Colaboracéo intersetorial
c) Fomento as pesquisas

d) Parcerias

a) Estratégias de doacéo
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Inspirados pelo documento “Accelerating Work to Overcome the Global Impact of
Neglected Tropical Diseases: a roadmap for implementation” (WHO, 2012), Bill Gates,
Margaret Chan, Diretora-Geral da OMS, CEOs das maiores empresas da industria
farmacéutica, representantes governamentais, de ONGs e instituicbes académicas se
encontraram em Londres, em 2012, para anunciar uma grande expansédo do apoio para o
controle e possivel eliminacdo ou erradicacdo de um grupo de 15 doencgas negligenciadas.
Conhecida como “Uniting to Combat NTDs: Ending the Neglect and Reaching the 2020 Goals”,
(UNITING TO COMBAT NTDS COALITION, [s.d.]) a coalizdo nascida desse encontro
avengou compromisso para o cumprimento de metas formalizadas na Declaracdo de Londres.
Desde entdo, trabalham de forma colaborativa para enfrentar as doencas negligenciadas em
areas de dificil acesso em todo 0o mundo. (UNITING TO COMBAT NTDS COALITION, [s.d.])

A participacdo da industria farmacéutica tem sido marcada por uma politica de
doacgdes. Sem duvida, essas doagdes tem constituido um enorme alivio para milhdes de pessoas
em populagdes negligenciadas por muito tempo. Mas, somente se justifica diante de situacéo
emergencial e da deploravel das condicGes de vida em muitos paises pobres, com altas taxas de
morbidade, incapacidade e morte prematura. Tendo como base o quadro “Major donations of
medicines for controlling neglected tropical diseases made by the phamarceutical industry
(update January 2012)” (WHO, 2012), o Quadro 6 mostra algumas das maiores doagdes de
medicamentos para o combate das doencas negligenciadas:

MEDICAMENTO DOAGAO

Albendazol Fornecimento da GlaxoSmithKline para filariose linfatica em todo o mundo e até 400
milhdes de doses por ano para helmintiases transmitidas pelo solo para criangas em idade
escolar em todo 0 mundo; doacdes feitas através da OMS

Poliquimioterapia (rifampicina;  Suprimento ilimitado pelo tempo necessario para hanseniase e suas complicagdes; doagéo

clofazimina e dapsona em feita pela Novartis; através do OMS

blister pack) e clofazimina

individual

Azithromycin Doado pela Pfizer no contexto da “full SAFE strategy” para a eliminagéo do tracoma;

doados através da Iniciativa Internacional do Tracoma (ITl)

DEC (diethylcarbamazine) Até 2,2 bilhdes de comprimidos de 100 mg comprimidos pela Eisai Co. Ltda, para o periodo
2013-2020; doagao feita através do OMS

Ivermectin Quantidade ilimitada doada pela Merck diretamente aos paises pelo tempo necessario,
para a luta contra a filariose linfatica e oncocercose; doados através do Mectizan Donation
Program (MDP)

Nifurtimox 900 000 comprimidos (120 mg) por ano até 2017 fornecidos pela Bayer para o tratamento

da doenga de Chagas e tripanossomiase africana; doagao feita através da OMS
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Praziquantel Em 2007, a Merck KGaA se comprometeu a doar 200 milhdes de comprimidos de 600 mg
de praziquantel, principalmente para criangas africanas em idade escolar. Originalmente
planejado para terminar em 2017, a Merck KGaA pretende continuar seus esforgos para
lutar contra a esquistossomose indefinidamente com uma quantia de 50 milhdes de
comprimidos por ano; doagao feita através da OMS.

Quadro 6 — Exemplos de maiores doagGes de medicamentos pela indistria farmacéutica
Fonte: “Accelerating Work to Overcome the Global Impact of Neglected Tropical Diseases: a roadmap for
implementation”, OMS, 2012.

b) Colaboracao intersetorial

Significa compartilhamento de praticas e experiéncias em outras &reas como
educacdo, nutricdo e agricultura, de modo a se verificar um reforco mutuo nos objetivos e metas
pretendidas, decorrente dos esforgos de parceria e praticas colaborativas. Assim, para se
alcancar os objetivos tracados para o combate as doencas negligenciadas € preciso também
planejar e desenvolver agdes em educacgdo, nutricdo e agricultura. No primeiro relatério sobre
doencas negligenciadas “Working to overcome the global impact of neglected tropical
diseases” a OMS relata uma estratégia de sucesso desenvolvida em 1995 para a prevencao e
controle da dengue baseada no controle seletivo integrado do vetor, com a participacdo da
comunidade intersetorial, implementadas em Cuba, Malasia e Singapura. (WHO, 2010) Em
2008, mediante o conceito “one health”, definido como “o esfor¢co colaborativo de varias
disciplinas para atingir uma satide ideal para os seres humanos, animais ¢ nosso ambiente”,
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2013b) o combate as doencas negligenciadas passou
a enfatizar a deteccdo e controle das zoonoses, mediante maior colaboragdo intersetorial e
melhor comunicacdo, de forma a articular o planejamento entre 0s Grgdos competentes,
fornecendo opcdes para um melhor custo-beneficio transsetorial no controle das zoonoses em
paises pobres. Todas essas estratégias exigem o fortalecimento do sistema de salde dos paises

pobres e melhorias nos sistemas de coleta de dados e informac&o.

c) Fomento as pesquisas

Essencial para o combate as doencas negligenciadas é a atencdo que a comunidade
internacional e governos conferem a P&D de forma a viabilizar novos produtos e ferramentas,
garantindo o acesso da populacdo pobre aos medicamentos. Formular uma estratégia de P&D
para as doencas negligenciadas significa desenvolver e implementar novos medicamentos,

novos métodos para o controle de vetores, vacinas e novos diagnosticos acessiveis para todos
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0s que deles necessitam. (WHO, 2010, p. ix) Requer inovacdo, demandando transformacoes
sociais, econdmicas e institucionais, “pois a tecnologia nao se difunde no vacuo, necessitando
de regimes juridicos, motivacdo econdmica e condi¢des politico-institucionais adequados para
se desenvolver”. (TIGRE, 2006, p. 15) Em outras palavras, € preciso conscientemente alinhar
politicas de inovacao e prioridades em saude. (MOREL et al., 2005)

O tema ganha dramaticidade quando se trata de paises em desenvolvimento,
especialmente os paises de baixa renda, que apresentam grandes problemas de saude publica,
como sistemas de saude desorganizados, numero insuficiente de profissionais de satde que em
grande parte ndo séo adequadamente qualificados, orgamentos muito limitados, entre outras
mazelas. Todas essas deficiéncias resultam na dificuldade ou mesmo incapacidade de se
organizar sistemas de inovacdo que atendam as demandas de saude publica desses paises,
impedindo o acesso a medicamentos da populacdo, violando, portanto, o direito fundamental a
saude.

Ao longo da segunda metade do século passado alguns estudos e encontros tiveram
por objetivo examinar, discutir e buscar solucdes para as desigualdades no acesso a saude dos
paises em desenvolvimento. A iniciativa internacional e independente formada em 1987 e
denominada “Commission on Health Research for Development” (CHRD) tinha como objetivo
melhorar a salide das pessoas nos paises em desenvolvimento, através de varios dados colhidos
em 10 paises, entre eles o Brasil, mostrando os fluxos financeiros internacionais de apoio a
pesquisa em salde e desenvolvimento e como se manifestavam as prioridades de pesquisa e as
praticas e politicas em salde a partir deles. (CARVALHO, 2011) Reconhecendo que a maior
parte das pesquisas em saude naquele momento refletiam os problemas de saude tipicos dos
paises industrializados, o relatorio da CHRD expds o desequilibrio conhecido como “gap
10/90”, ou seja, 10% dos investimentos em P&D em satde estavam direcionados para os
problemas que afetam 90% da populagdo mundial. (COMMISSION ON HEALTH
RESEARCH FOR DEVELOPMENT, 1990)

A organizacdo humanitaria “Médicos Sem Fronteiras” também produziu
importante relatorio sobre o tema no inicio do século, “Fatal Imbalance: The Crisis in Research
and Development for Drugs for Neglected Diseases”, onde salienta que o “gap 10/90” ¢
resultado de muito pouco investimento em pesquisa de salde focada nas necessidades das
pessoas dos paises pobres. Analisando o desenvolvimento dos medicamentos nos dltimos 25
anos do século XX, o relatorio afirma que apenas 15 novos medicamentos foram criados para

as doencas tropicais, sendo dois deles para a tuberculose:
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Estas doencas afetam principalmente as populagdes pobres e representam 12% da carga
global de doenca. Em comparagdo, 179 novas drogas foram desenvolvidas para as
doencas cardiovasculares, que representam 11% da carga global de doenca.
(MEDECINS SANS FRONTIERES, 2001, p. 10)

Fundada em 2003, a “Drugs for Neglected Diseases initiative” (DNDi) € uma
organizacdo sem fins lucrativos criada para atender as necessidades de pacientes com doencas
mais negligenciadas, atuando em P&D para desenvolver novos tratamentos para as NTDs.
Afirma (DINDI AMERICA LATINA, [s.d.]) que apenas 21 (1,3%) dos 1.556 novos
medicamentos registrados entre 1975 e 2004, foram desenvolvidos especificamente para essas
doencas (Figura 10). Dias et. al. informam que apesar da aprovacdo de 756 novos farmacos
entre 2000 e 2011, apenas quatro eram novas entidades quimicas (NCEs, new chemical entities),
das quais trés delas foram indicadas para o tratamento da malaria e nenhuma para qualquer das
doencas negligenciadas. “Além disso, apenas 1,4% de um total de cerca de 150 mil ensaios
clinicos registrados se concentraram em doencas negligenciadas, com um numero muito
reduzido de ensaios para NCEs”. (DIAS et al., 2013, p. 1553)

Novos medicamentos desenvolvidos
entre 1975 e 2004: 1.556

1.3%

Apenas 21 novos medicamentos, dos 1.556 desenvolvidos
para doencas negligenciadas nos ultimos 30 anos

Figura 10 — Medicamentos desenvolvidos entre 1975 e 2004
Fonte: DNDi América Latina

Ponderando que a inovacdo tecnoldgica em salde pode contribuir para aliviar a
morbidade e mortalidade nos paises pobres e em desenvolvimento, Mahoney e Morel (2006)
afirmam que ¢ preciso capacidade para identificar a natureza e as causas das “falhas da satde”

e elaborar estratégias para enfrenta-las. Sendo assim, apresentam trés tipos de falhas:

i. Falhas de ciéncia, que ocorrem diante da auséncia de conhecimento para se
produzir ferramentas e mecanismos adequados para o0s problemas de salde. Para

solucionar essa falha os autores sugerem o incremento de pesquisa béasica e
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aplicada, exigindo ndo apenas mais fundos, mas também o reforco de estratégias

para o desenvolvimento de novos produtos acessiveis a populagao pobre;

ii.  Falhas de mercado, existentes quando o custo do desenvolvimento ou a producéo
de novos medicamentos é muito alto, ou ainda quando a entrega de produtos de
salde exige estruturas de alto custo, como o atendimento terciario em unidades
sofisticadas de satde. Sugerem o aumento do financiamento ou a busca de novas
maneiras de produzir os produtos necessarios, ou a diminuicdo do preco para o

consumao.

iii.  Falhas de saude publica aparecem devido a governanca inadequada ou insuficiente,
corrompendo o planejamento devido a crise econdmica, guerras, fatores religiosos
ou culturais que impedem ou dificultam a disponibilidade de intervengdes em salde
baratas e disponiveis. SAo necessarias intervencdes educativas, estimulo para o

desenvolvimento de organizacGes civis, e fortalecimento dos direitos humanos.

d) Parcerias

A formacgdo de parcerias sempre foi essencial para o combate das doencas
negligenciadas, seja pelo tempo em que a situacdo endémica das DTNs perdura com pouca
visibilidade atingindo basicamente populacdes pobres sem voz politica atuante, e impondo
expressivos nimeros de incapacidade e morte prematura, seja porque a troca de informacdes e
experiéncias se mostrou ao longo do tempo, importante ferramenta para a implementacéo de
politicas publicas. Assim, cooperacdo técnica, politica e econémica € essencial para o
funcionamento integrado das atividades, e, sobretudo, para uma abordagem equitativa para as
populagdes negligenciadas. (WHO, 2007)

Na esteira dessas dificuldades e com a finalidade de supera-las, surgiu a “Era das
Parcerias” (“Era of Partnerships”), especialmente as parcerias publico-privadas (PPPs)
formadas para o desenvolvimento de produtos (“Parcerias de Desenvolvimento de Produto” —
PDPs) e marcadas por extensas redes de trabalho (networkings), tendéncia que pode beneficiar
a coordenacdo e a adocao de melhores praticas. (MAHONEY; MOREL, 2006) Indicando o
sucesso dessas parcerias e ponderando que existem ainda muitos desafios, Morel et. al. (2005)

relatam que nos paises desenvolvidos, doadores governamentais e filantropicos investiram mais
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de US$ 1 bilhdo em produtos desenvolvidos pelas PDPs ajudando a assegurar 0 acesso a novas
drogas, vacinas e diagndsticos para a populacao pobre.

Surgiram também nesse cenario os chamados “Innovative Development Countries”
(IDCs), paises que, embora ndo pertencam ao grupo de paises desenvolvidos, conseguiram
“desenvolver uma importante capacidade instalada de pesquisa, existindo para eles um papel
identificavel no cendrio de pesquisa e inovagio em saude”. (GUIMARAES; SERRUYA;
DIAFERIA, 2008, p. 10) Entre esses paises se encontram Brasil, China, India, Africa do Sul,
Federacdo Russa e Turquia. A partir de dados disponiveis em 2005, Morel et. al. (2005)
afirmam que as despesas publicas com pesquisa em salde nos paises em desenvolvimento
somaram cerca de US$ 2 bilhdes, representando, sob outra perspectiva, 1/10 de tudo o que foi
gasto em 2004 pelas PDPs envolvidas no desenvolvimento de medicamentos, vacinas e
diagnosticos visando as doencas que atingem a populacéo pobre.

Quanto aos investimentos para o enfrentamento das doencgas negligenciadas, os
dados além de ndo serem tdo expressivos quanto os da Aids, tuberculose e maléria, conhecidas
como “the big three”, na maioria dos casos sdo simplesmente inexistentes. (MORAN et al.,
2009) No entanto, serdo aqui compilados alguns dados sobre investimentos para implementacao
de programas de controle das doencas negligenciadas, como por exemplo, aqueles que estdo
disponiveis no relatorio “Accelerating Work to Overcome the Global Impact of Neglected
Tropical Diseases: a roadmap for implementation”, da OMS, que destacam as doacdes da
Fundagao Gates a partir do ano 2000 aos parceiros “Global Programme to Eliminate Lymphatic
Filariasis”, “The International Trachoma Initiative for trachoma”, e “The Schistosomiasis
Control Initiative for schistosomiasis and soil-transmitted helminthiases”. Em répida sintese,
alguns dados exemplificativos:

= Em 2006 a empresa de consultoria filantropica Geneva Global investiu 9 milhdes de
ddlares em programas no Burundi e Ruanda.

= No mesmo ano, o Governo americano organizou um programa de controle de 7 doencas
negligenciadas destinando 30 milhdes de ddlares.

= Dois anos depois, 0 Governo britanico destinou 50 milhGes de libras para programas de
controle da dracunculiase, oncocercose, filariose linfatica, esquistossomose e helmintiases
transmitidas por solo a serem desenvolvidos entre os anos de 2010 a 2015, e pesquisas de

medicamentos para doencas negligenciadas no periodo 2008-2013.
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» Também em 2010 a Casa Branca propd6s um orcamento de combate as doencas
negligenciadas no valor de 70 milhdes de dolares, ampliando o financiamento existente e
beneficiando cerca de 30 paises até 2013. (WHO, 2012)

Em estudo revelador Moran et. al. (2009, p. 0142) afirmam que mais de 2,5 bilhdes
de dolares foram investidos em P&D para a obtencdo de produtos para doencas negligenciadas
em 2007, incluindo no escopo do estudo, a Aids, a tuberculose e a malaria. A pesquisa mostra
que 80% do valor do investimento foi direcionado para “the big three”, basicamente para
medicamentos e vacinas: o HIV/Aids recebeu 42,30% dos fundos para P&D, enquanto a
malaria recebeu 18,30% e a tuberculose, 16,03%. Apenas 5,6% foram empregados em cinco
das dezessete doencas compreendidas no termo NTDs da OMS, a saber, dengue, helmintiases,

lepra, Ulcera do Buruli e tracoma (Quadro 7):

Doenca Valores (US$) Percentual
Dengue 82,013,895 3,20
Helmintiases 51,591,838 2,02
Lepra 5,619,475 0,22
Ulcera do Buruli 2,412,950 0,09
Tracoma 1,679,711 0,07

Total | 143,317,869 5,6

Quadro 7 — Financiamento de P&D de 5 doencas negligenciadas
Fonte: Moran et. al., 2009: doi :10.1371/journal.pmed.1000030.t002

A pesquisa ainda identifica financiadores e beneficiarios, lembrando mais uma vez
que nesses niumeros estdo incluidos investimentos para “the big three”. O estudo revela o total
do financiamento em P&D (Grafico 1) segundo os setores contribuintes, divididos em (a)
financiadores publicos e filantrépicos, e (b) financiadores privados:

a) Doadores publicos, ou seja, governos e grupos multilaterais, investiram US$ 1.78 bilhdes,
representando 69% dos recursos; doadores filantropicos e entidades sem fins lucrativos
investiram US$ 538 milhdes, significando 21% dos recursos. Juntos investiram
coletivamente US$ 2.3 bilhdes ou 90% do total de fundos disponibilizados em 2007. Os
dados ainda mostram que os governos dos paises Brasil e Africa do Sul, paises do grupo

IDCs, contribuiram com 1% do total dos recursos apurados em 2007.
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b) No grupo doadores privados, destaca-se a industria farmacéutica com uma contribuicdo em
torno de 9% do total, somando US$ 231,8 milhdes de ddlares de investimento, assim
distribuidos: pequenas empresas e empresas de biotecnologia investiram 20% do total, US$
46,2 milhdes, enquanto multinacionais contribuiram com 80%, somando US$ 185,7

milhdes.

Private (small

pharmaceutical

companies and

biotech) 1.8%
Private (multinational
pharmaceutical
companies) 7.3% Other 0.5%
Not-for-Profit
21.0% Public (OECD-plus

governments)

Public (IDC 68.2%
governments)
1.0%

PDNG et 0%

Gréfico 1 — Total de financiamento para P&D segundo seus financiadores
Fonte: (MORAN et al., 2009): doi: 10.1371/journal.pmed.1000030.g005

Considerando ainda os financiadores, Moran et. al. distinguiram dois grupos:
financiadores governamentais e organizacOes financiadoras. Destaca-se no primeiro grupo o
governo americano, responsavel por mais de 70% do total de investimentos, contribuindo com
US$ 2,25 bilhdes, por meio de seus varios institutos e departamentos. Governos europeus e a
Comissédo Europeia contribuiram com US$ 384,9 milhdes, ou 22% dos investimentos, enquanto
Brasil e Russia respondem respectivamente, com 1,24% e 0,94% dos investimentos, totalizando
um pouco mais de US$ 38 milhdes. (Quadro 8)

A participacdo dos paises conhecidos por BRICS, Brasil, Rissia, india, China e
Africa do Sul, no combate as doencas negligenciadas tém merecido destaque, ndo s6 porque
dividem a posicdo de paises endémicos, como também pela participacdo na cooperacao

internacional por meio de assisténcia internacional, com valores na ordem de US$ 5,6 bilhdes
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em 2010, e pelo fortalecimento do papel de condutores de cooperacao inovativa. (CASHWELL
etal., 2014)

Rank Country Amount (USS) % of Total
Funding

1 United States of America 1,250,935,091 70.39%
2 European Commission 121,366,882 6.83%
3 United Kingdom 100,781,214 5.67%
4 The Netherlands 34,088,694 1.92%
5 Ireland 24,271,557 1.37%
6 Brazil 21,970,169 1.24%
i Sweden 21,566,527 1.21%
8 Canada 19,134,610 1.08%
9 Australia 18,166,780 1.02%

10 Russia 16,666,666 0.94%

n Belgium 15,851,130 0.89%

12 France 13,892,238 0.78%

Total Public Funding 1,777,173,493

Quadro 8 — Governos Financiadores: top 12
Fonte: (MORAN et al., 2009): doi: 10.1371/journal.pmed.1000030.t003
Quanto as organizagOes financiadoras o estudo revela que o investimento global
para a criacdo de novos produtos para o combate as doencas negligenciadas esta fortemente
dependente de um grupo de doadores. Doze instituicbes fornecem 80% dos investimentos
globais, liderados pelo NIH e a Fundagdo Gates, com doacBes na ordem de US$ 1,51 bilhdes,

significando 59,5% do total, conforme demonstra o Quadro 9.

Rank Funder Amount (US$) % of Total Funding
1 US National Institutes of Health 1,064,859,791 41.75%
2 Bill & Melinda Gates Foundation 452,102,715 17.72%
3 European Commission 121,366,882 4.76%
4 US Department of Defense 86,914,578 3.41%
5 United States Agency for International 80,600,336 3.16%

Development
6 Wellcome Trust 59,985,371 2.35%
7 UK Medical Research Council 51,716,968 2.03%
8 Department for International Development 47,565,987 1.86%
9 Netherlands Ministry of Foreign Affairs 33,951,646 1.33%
10 Pasteur Institute 31,617,540 1.24%
11 Irish Aid 24,271,557 0.95%
12 Swedish International Development Agency 21,529,014 0.84%
Sub Total 2,076,482,385 81.11%
Total R&D Funding 2,560,068,749

Quadro 9 — Organizagfes Financiadoras: top 12
Fonte: (MORAN et al., 2009): doi: 10.1371/journal.pmed.1000030.t004
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O ultimo aspecto a ser mencionado se refere aos destinatarios ou beneficiarios dos
recursos disponiveis. A P&D para doengas negligenciadas é conduzida por diversas
organizagOes, inclusive por grupos académicos de instituicGes publicas e organizacOes
privadas. Essas organizacdes desempenham suas atividades financiadas por doacbes ou por
programas de financiamento de seus proprios orgamentos, ou ainda com uma mistura de ambos.
O estudo mostra que os financiadores aparecem cada vez mais dependentes das PDPs para
gerenciar e alocar recursos (Quadro 10), com 23% dos recursos encaminhados via PDPs, e
realocados para a inddstria e programas de parcerias académicas, ao invés de serem

direcionados diretamente para as organizagdes beneficiarias. (MORAN et al., 2009)

PDPs and TDR Amount (US$)
International AIDS Vaccine Initiative 81,297,482
Medicines for Malaria Venture 75,982,931
European and Developing Countries Clinical Trials Partnership 50,803,467
International Partnership for Microbicides 46,311,916
Aeras Global TB Vaccine Foundation 40,121,983
Global Alliance for TB Drug Development 39,587,358
PATH Malaria Vaccine Initiative/PATH Meningitis Vaccine Project 38,024,679
TDR 32,675,307
Drugs for Neglected Diseases initiative 28,520,251
Institute for One World Health 27,377,321
Other PDPs 123,671,134
Total Funding to PDPs and TDR 584,373,827

Quadro 10 — Destinatarios de Financiamento por PDPs e TDR
Fonte: Moran et. al, 2009: doi: 10.1371/journal.pmed.1000030.t005

No Brasil, o Ministério da Satde preocupado com as doencgas negligenciadas, criou
a Agenda Nacional de Prioridades de Pesquisa em Salude (ANPPS), aprovada na Il Conferéncia
Nacional de Ciéncia, Tecnologia e Inovacdo em Saude, em 2004, para orientar suas praticas e
financiamento para o combate a essas enfermidades, fomentando parcerias entre Orgaos
publicos. Em 2006, teve inicio o Programa de Pesquisa e Desenvolvimento em Doencas
Negligenciadas no Brasil, fruto da parceria entre MS e MCT, estabelecendo sete prioridades
para o programa das doencas negligenciadas: dengue, doenca de Chagas, leishmaniose,
hanseniase, malaria, esquistossomose e tuberculose.

A partir de entdo ja foram financiados 140 projetos com investimento de R$ 39
milhdes, (MINISTERIO DA SAUDE, SECRETARIA DE CIENCIA E INSUMOS
ESTRATEGICOS E TECNOLOGIA E INSUMOS ESTRATEGICOS, E DEPARTAMENTO
DE CIENCIA E TECNOLOGIA, 2010, 200-201) apresentando resultados positivos, entre eles
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o0 desenvolvimento de exame de sangue para rapida deteccdo da hanseniase, 0 que representa
uma grande vantagem, ja que o periodo de incubacdo da doenca € de 3-5 anos, dificultando o
tratamento nos estagios iniciais. Esse projeto rendeu matéria no jornal The Economist, (“Why
is it hard to eradicate leprosy?”, 2013) destacando que em recente Congresso Internacional em
Bruxelas foi anunciado um investimento de US$ 8 milhdes para pesquisas adicionais.

O Departamento de Ciéncia e Tecnologia (Decit) em conjunto com a Secretaria de
Ciéncia, Tecnologia e Insumos Estratégicos (SCTIE) também financia projetos na area, por
intermédio do Programa de Pesquisa para o0 SUS (PPSUS), estimulando o investimento das
fundacbes de amparo a pesquisa estaduais, Secretarias Estaduais de Salde, assim como
Secretarias de Ciéncia e Tecnologia estaduais e suas participagdes como gestores do programa.
Entre 2003 e 2008, foram financiados 203 projetos, totalizando R$ 10,6 milhdes em
financiamento. (MINISTERIO DA SAUDE; SECRETARIA DE CIENCIA E INSUMOS
ESTRATEGICOS E TECNOLOGIA E INSUMOS ESTRATEGICOS; DEPARTAMENTO
DE CIENCIA E TECNOLOGIA, 2010, p. 201) Como consequéncia dessas a¢es patrocinadas
pelo MS, o investimento em laboratdrios publicos produtores de medicamentos para assisténcia
a doengas negligenciadas saltou de R$ 8,8 milhGes em 2000 para R$ 54 milhdes em 2011.
(“Saude Reforca Combate a Doengas Negligenciadas, como Hanseniase e Esquistossomose -
Portal Brasil”, [s.d.])

Sem davida muitos progressos foram feitos nos dltimos 15 anos. Todavia, a
negligéncia foi tdo longa, as caréncias sdo tao diversificadas e profundas, a desigualdade e a
pobreza tdo marcantes nos paises em desenvolvimento, que é possivel considerar que se esta
apenas dando os primeiros passos rumo a satisfagdo minima em salde das populacdes
negligenciadas. No entanto, a questdo agora se dirige ao combate a Aids, suas estratégias,
financiamento e P&D. O enfrentamento da Aids como um dos objetivos do milénio recebeu
massivamente a atencdo de governos, organismos multilaterais, ONGs e midia, motivando a
analise de como o mundo enfrentou o maior problema de satde publica do século XX, que
licbes foram aprendidas, que impacto ocasionou na sociedade e na economia, e quais

ensinamentos foram obtidos e séo passiveis de aplicacdo no combate as doencas negligenciadas.

2.2 AIDS: A DRAMATURGIA DE UMA DOENCA

2.2.1 A descoberta de um virus e seus desdobramentos
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No inicio, ndo havia historia. Os paises industrializados acreditavam estarem livre
das grandes pragas causadas pelas doencas infecciosas. Estavam familiarizados com o modelo
moderno das doencas crbnicas, como as doencas cardiacas e o cancer, em grande parte
associadas com o envelhecimento. As doencas infecciosas que atingiam grandes populacoes
estavam relegadas ao terceiro mundo e ao subdesenvolvimento. (FEE; KRIEGER, 1993) A
Aids veio mudar esse panorama. Em Los Angeles, o Dr. Michael Gottlieb e seus colegas
alertaram o Centers for Disease Control (CDC) em Atlanta, responsavel entre outras coisas pelo
monitoramento das tendéncias de morbidade e mortalidade e pela apuracéo de surtos de doencas
infecciosas nos Estados Unidos, que entre outubro de 1980 e maio de 1981, cinco jovens
homossexuais masculinos foram tratados de pneumonia Pneumocystis carinii, e que dois deles
haviam morrido. (GOTTLIEB et al., 1981) Em junho de 1981, nas cidades de Nova York e S&o
Francisco, médicos relataram que 26 homossexuais masculinos, com idade entre 26 e 51 anos,
apresentaram Sarcoma de Kaposi, um tipo raro de cancer nos Estados Unidos. As duas doencas
sdo encontradas em pacientes com insuficiéncia imunoldgica. (OPPENHEIMER, 1988) No
entanto, o que chamou a atencao dos epidemiologistas da época foi o perfil dos doentes: homens
jovens e saudaveis apresentaram uma rara espécie de infeccéo oportunista, levando-os ao 6bito.
Quando perceberam que eram homossexuais denominaram o fendmeno de Gay Related
Immunodeficiency Disease (GRID) (FEE; KRIEGER, 1993), popularmente conhecido como
“cancer gay”. Esses relatos d&o inicio a uma corrida para identificar a causa da doenca e,
consequentemente, meios para deté-la. Posteriormente, casos sdo encontrados na Europa, Haiti,
Africa e Australia. No Brasil, os primeiros casos foram oficialmente relatados em julho 1982
em Sédo Paulo, embora mais tarde, a partir de estudos retrospectivos, foi possivel detectar a
doenca em 1980, ano que passou a ser referéncia para todos os estudos epidemioldgicos sobre
0 HIV no Brasil. (MARQUES, 2002)

Em 1983 o virus HIV-1 é isolado e caracterizado no Instituto Pasteur, na Franca e,
no ano seguinte é isolado nos Estados Unidos, dando inicio a famosa disputa entre cientistas
franceses e americanos pela autoria da descoberta. (FIOCRUZ - FUNDACAO OSWALDO
CRUZ, [s.d.]) Embora vinculado inicialmente a homens que fazem sexo com homens (HSH),
0 virus se disseminou e contaminou mulheres, criangas e homens com préatica heterossexual.
Foi possivel constatar a partir de entdo, que a disseminagao se dava ndo sé pela via sexual, mas
também pela via sanguinea, mediante compartilhamento de seringas e agulhas por usuarios de

drogas injetaveis, em transfusdes de sangue e pela utilizacdo de hemoderivados e, pela via
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materno-infantil, seja na gestagdo, parto ou no aleitamento materno. Em 1985, o agente
etioldgico é denominado Human Immunodeficiency Virus (HIV) e surge o primeiro teste
diagnostico para a doenca, a partir da deteccdo de anticorpos contra o virus. Dois anos depois,
tem inicio a administracdo do coquetel de medicamentos AZT, a primeira droga a reduzir a
multiplicagdo do virus no organismo humano.

Presente no Brasil desde os anos de 1980 a Aids atingiu inicialmente homossexuais,
hemofilicos e heroinbmanos, e, em 1983 foram relatados os primeiros casos em mulheres,
criancas (mediante contaminacdo vertical) e profissionais da saude. (SOUSA et al., 2012)
Veronesi se preocupou com a assisténcia médica e medidas preventivas inadequadas, com o
impacto do alto custo de hospitalizacdo e com as doencas endémicas e ndo controladas que
poderiam se associar a Aids como a doenca de Chagas, malaria, TB, hanseniase, desnutricao e
doenca diarreica. Diante dessas circunstincias desfavoraveis, afirmava ser necessaria “a
implementacdo de um programa de controle da AIDS ligado a politica de cuidados de satde
primaria da OMS”. (VERONESI, 1989, p. 87) Em 1995, Bastos e Barcellos (1995, p. 57)
estavam apreensivos com o aumento da “transmissao heterossexual e a continua alteragcdo da
razdo homem/mulher, no sentido de uma participacdo proporcionalmente maior das mulheres,
tanto entre os casos novos da doenga, como entre os portadores do HIV”, acreditando ser um
indicativo do “incremento do risco de contaminagdo de gestantes, € 0 consequente maior risco
da transmissdo vertical, o que ja pode ser observado no Rio de Janeiro”. Constatou-se ainda na
década de 1990 uma mudanca do perfil epidemioldgico da Aids, agora caracterizada pela
pauperizacao, feminizacdo, interiorizacdo e heterossexualizacdo, (BASTOS; BARCELLOS,
1995; SOUSA et al., 2012; BRITO; CASTILHO; SZWARCWALD, 2001) caracteristicas que
fazem aproximar a Aids das doencas negligenciadas. Os casos registrados no Brasil totalizaram
2.775 no inicio da década de 1980, 4.535 infectados em 1988 e 6.295 no ano seguinte.
(LABOISSIERE, 2011)

Em 1994, diante da perplexidade gerada pelo grave quadro epidémico da Aids, a
ONU criou 0 UNAIDS, Programa Conjunto das Na¢6es Unidas sobre HIV/Aids com o objetivo
de reunir esforgos coordenados e especializados para combater a Aids no mundo. A OMS e a
UNAIDS estimavam que no final de 2001 haveria mais de 40 milhdes de pessoas vivendo com
HIV/AIDS em todo o mundo, sendo que mais de 28 milhes se encontravam na Africa
Subsaariana, regido onde ocorreu cerca de 3 milhdes de Gbitos por Aids, entre adultos e
criangas, em 2001. (WORLD HEALTH ORGANIZATION; JOINT UNITED NATIONS
PROGRAMME ON HIV/AIDS, 2002)
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No relatorio de 1999, “O SIDA e a Infeccdo por Virus HIV: informacdo para 0s
funcionérios das NacBes Unidas e suas familias”, (UNAIDS/ONUSIDA, [s.d.]) a UNAIDS
relatava que 95% das pessoas infectadas viviam nos paises em desenvolvimento, (Mapa 1) e
que a cada minuto no ano de 1988, 11 homens, mulheres e criancas eram infectadas no mundo.
Desde o inicio da epidemia 14 milhdes de pessoas haviam morrido em decorréncia da Aids,
estimando que s6 em 1998, 2,5 milhGes de pessoas perderam suas vidas para a doenga, nimero

de mortes nunca antes registrado em um Unico ano.

Mapa 1 — Zonas propicias ao HIV
Fonte: Relatorio “O SIDA e a Infec¢do por Virus HIV: informagéo para os funcionarios das NagGes Unidas e
suas familias™, 1999, p. 35

Em 2011 a UNAIDS relatou 1,7 milhdo de mortes de causas relacionadas a Aids
em todo 0 mundo, ou seja, 24% a menos do que em 2005. (UNAIDS BRASIL, 2013) Na Folha
de Informacéo n° 360, (Fact sheet n° 360), updated november 2014, a OMS traz alguns dados
importantes para compor o painel atual da Aids: (“WHO | HIV/AIDS”, [s.d.])

e A Aids continua a ser o maior problema de saude publica global, tendo ceifado a vida de
mais de 39 milhdes;

e Estima que 35 milhdes de pessoas viviam com o HIV em 2013 (Mapa 2);
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Em 2013, 12,9 milhGes de pessoas receberam terapia antirretroviral (antiretroviral therapy

— ART), das quais 11,7 milhGes sdo de paises de baixa e média renda, o que representa

36% de 32,6 milhdes de pessoas vivendo com HIV nesses paises (Mapa 3);

A Africa Subsaariana ¢ a regifo mais afetada com 24,7 milhdes de pessoas vivendo com

HIV em 2013. A regido também € responsavel por quase 70% do total de novos casos de

infeccdo pelo HIV;,

Em 2013, nos paises de baixa e média renda, menos de 1 em cada 4 crian¢as que viviam

com HIV tiveram acesso a ART, em comparacdo com mais de 1 em cada grupo de 3

adultos; assim, 23% das criancas necessitadas receberam tratamento, enquanto 37% dos

adultos foram tratados, sinalizando uma grande disparidade entre os servigos prestados

para adultos e criancas que vivem com HIV (Mapa 4);
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Mapa 4 — NUmero de criangas que receberam ART e porcentagem de criangas que viviam com HIV e receberam
tratamento em 2013
Fonte: WHO | Data and statistics (WHO, [s.d.])

Esses dados sinalizam que o mundo viveu, e ainda vive, o maior desafio em satde
publica global, ndo s6 pelos nimeros de dbitos e infectados, mas também por sua dimensao
transgeracional, Isso a distingue explicitamente das doencas negligenciadas que estéo presentes
desde os primdérdios da humanidade, notoriamente incapacitam as pessoas para uma vida
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produtiva, sdo endémicas, atingem a populacdo mais pobre do planeta, marginalizando-a bem
como suas futuras geragfes e comprometendo o desenvolvimento das nacgdes, sem contudo
apresentar o conteudo dramatico e inesperado da epidemia da Aids. De modo a possibilitar a
evolucdo da comparagéo entre as duas enfermidades, que desde ja mostra pontos de contato e

distanciamentos, é que se torna necessario examinar a agenda da Aids.

2.2.2 A agenda da Aids: estratégias, financiamento e medicamentos

A partir da inclusdo explicita da Aids, TB e malaria nos ODM, se evidenciou a
necessidade de estratégias que deveriam associar prevencao, tratamento, cuidados basicos e
apoio a longo prazo para os portadores de HIV/Aids. Foi essa ideia que norteou a OMS ao
produzir o relatorio “Changing History” em 2004 (WORLD HEALTH ORGANIZATION,
2004), quando reconheceu que o tratamento era o elemento mais negligenciado nos paises em
desenvolvimento, prevendo 6 milhdes de 6bitos em caso de persisténcia desse quadro, depois
de dados apontarem que apenas 400.000 pessoas receberam tratamento em 2003. Assim, a
estratégia mais evidente era tratamento e prevencdo para as pessoas vivendo com HIV/Aids.

Essa estratégia vem ao encontro da iniciativa conhecida como “3 by 57, langada em
2003 pela UNAIDS e OMS, cuja meta global era tratar com antirretrovirais 3 milhdes as pessoas
que viviam com HIV/AIDS em paises de baixa e média renda, a fim de prolongar suas vidas
até 2005. A agéncia considerava 0 programa o primeiro passo para tornar efetivo o acesso
universal ao tratamento preventivo do HIV/AIDS reconhecendo-o como um direito humano.
(“WHO | The 3 by 5 Initiative”, [s.d.])

As estratégias que serdo apresentadas e discutidas estdo delineadas nos Relatorios
“Changing History” e “The WHO Global Health Sector Strategy on HIV/AIDS 2011-2015”,

ambas sintetizadas no quadro a seguir e, posteriormente comentadas:

Estratégia Caracteristicas

12 Otimizacdo da integracdo entre Intensificacdo do tratamento com antirretroviral para
prevencéo e tratamento aprimorar a prevencdo, ambos aplicados simultaneamente, de
forma a eliminar a transmissdo vertical e incentivar os

individuos para as fases seguintes.

23 | Prevencdo da transmissdo sexual | Prevencdo eficaz quando respeita valores e cultura das
comunidades; recomendacdo de uso de preservativos,
testagem voluntaria, aconselhamento e educagdo sexual.
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Prevencdo da transmissdo para as | Desenvolvimento de programas de prevengdo para mulheres.
criangas

Prevencéo da transmissdo entre | Garantir acesso aos servi¢os de salde, desenvolvimento de
usuarios de drogas injetaveis programas para aqueles que desejam parar de usar drogas,
intervencgdes para assegurar 0 uso de seringas descartaveis.

Alavancar os resultados de salde | Préticas seguras de transfusdo de sangue e de aplicacdo de
medicamento por via venosa, selecdo cuidadosa de doadores,
uso de material descartavel, testagem para o HIV,
aconselhamento para tratamento e prevencao, além da oferta
de servicos de satde em geral.

Construcdo e fortalecimento dos | Privilegiar a qualificacdo de profissionais de salde, instituir
sistemas de salide sistema de informacdo so6lido, garantir acesso a
medicamentos, financiamento adequado para a saude,

fortalecer sistema de governanca e lideranca.

Reducdo de barreiras estruturais | Redugdo da vulnerabilidade dos individuos, garantindo o
acesso de todos aos servicos de salde, promovendo a
igualdade de género, avangando com os direitos humanos e a
igualdade em todas as politicas e regulagdes.

Quadro 11 — Sintese das estratégias de combate a Aids

Fonte: elaboragédo propria a partir de dados dos Relatorios “Changing History” e “The WHO Global Health

Sector Strategy on HIV/AIDS 2011-2015”

Em uma abordagem essencialmente preventiva, o relatério Changing History

apresenta um ‘“‘quadro estratégico” que prevé: a) integragdo da prevencao e os servigos de

tratamento; b) prevencéo da transmissdo sexual; ¢) prevencdo da transmissao para as criangas;

d) prevencao da transmissao entre usuarios de drogas injetaveis; e) orientacao sobre transmissédo

durante os cuidados de saude e a realizacdo de testes e aconselhamentos.

a)

b)

A estratégia que prevé a integracdo entre tratamento e prevencao é fortalecida por dados
de uma pesquisa brasileira que revelou que a intensificacdo do tratamento ARV aprimora
a prevencao quando ambos sdo aplicados de forma simultanea. A pesquisa em que se baseia
o relatdrio se deu entre os anos de 1999 e 2002, quando foram monitorados quase 30.000
mil recrutas do sexo masculino do exeército brasileiro. Mais de 80% dos recrutas eram
sexualmente ativos e a propor¢do com multiplos parceiros se manteve estavel. Porém, a
prevaléncia do HIV foi baixa (0,08%) e o0 uso de preservativos aumentou. Entre 0s anos
2000 e 2002, 70% dos recrutas relataram uso de preservativos na ultima relagcdo sexual,
enquanto que em 1999 o percentual era de 62%. (WORLD HEALTH ORGANIZATION,
2004)

A abordagem preventiva da transmissao sexual pode ter eficacia em muitas populacdes e

seu desenvolvimento se mostra mais efetivo quando, respeitado os valores culturais, se



d)

165

combinam o uso de preservativos, testes voluntarios, aconselhamento sobre o HIV e
iniciacdo sexual tardia. O envolvimento das comunidades também é fator essencial para o
sucesso da prevencdo, sobretudo porque 0s niveis sociais e econémicos de
desenvolvimento somados aos fatores culturais como desigualdade de género ou acesso a
educacdo e saude sdo obstaculos notdrios para a implementacgdo de iniciativas preventivas.
Assim, o relatério preconiza a promog¢do dos direitos humanos combinados com um
programa de mudanca de comportamento, ja que licGes anteriores mostraram que medidas

preventivas exigem conhecimento e capacidade para usa-las.

Quando se trata de prevencdo da infeccdo em criancas, basicamente esta se falando na
transmissdo de mdes para filhos, a chamada transmissdo vertical, que ocorre durante a
gravidez, no trabalho de parto, ou ainda pela amamentacdo. O relatério afirma que na
auséncia de intervencéo, 14 a 25% das criangas nascidas de mées infectadas com o HIV
serdo também infectadas. O meio mais efetivo para prevenir a contaminag¢do em criancas é
desenvolver programas de prevencdo para as mulheres jovens e para mulheres infectadas
com o HIV em idade reprodutiva. Incentiva-se evitar o aleitamento materno, quando
possivel, ajudando-as no periodo pré-natal a realizar exames e aconselhamentos para a

adocdo de alimentacéo segura e acesso a terapia ARV.

Os usuarios de drogas injetaveis também devem ter acesso aos servi¢os de ajuda para
reduzir os riscos relacionados ao uso de drogas como a contaminacao do HIV. Programas
de tratamentos com medicamentos séo indicados e devem ser acessiveis aos usuarios que
querem parar de usar drogas, bem como intervengdes para assegurar 0 uso de seringas
descartaveis para aqueles que continuarem a usar drogas injetaveis. O relatério afirma que
99 cidades que participaram do projeto adotando essa estratégia preventiva, mostraram
reducdo de 19% do risco de transmissao do HIV por ano, ao contrario das cidades que ndo

participaram do programa onde foi percebido um aumento de 8% na transmissao.

A prevencdo da transmissédo durante cuidados em satde também mereceu atencdo da OMS.
Préaticas seguras de transfusdo de sangue e aplicacdo de medicamentos via venosa foram
previstas com indicacdo para criacdo de servigos nacionais de sangue, selecéo de doadores
de baixo risco, eliminacdo de transfusdes desnecessérias e uso de material descartavel.
Esses cuidados incluem ainda testes para HIV e aconselhamento para identificar os

portadores do virus e orientacdo sobre tratamento e prevencao. Esses servigos devem se
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tornar rotina nos cuidados basicos de salde. (WORLD HEALTH ORGANIZATION,
2004)

Em razdo dos avancos e sucessos obtidos, a UNAIDS estabeleceu em 2010 uma
nova e ambiciosa visdo e missdo, que prevé “Zero novas infecgbes pelo HIV”, “Zero
discriminagd0” e “Zero Obitos relacionados a Aids”. “Para alcancar o acesso universal a
prevencdo, tratamento, atencdo e apoio ao HIV sera necessario responder a todas e a cada uma
dessas areas prioritarias de maneira ampla, pela mobilizacdo de parcerias e tendo os direitos
humanos como principios”, (UNAIDS BRASIL, 2011) afirma a agéncia. Elegeu como éareas

prioritarias: (Quadro 12)

AREAS PRIORITARIAS PARA A UNAIDS

Reduzir a transmissdo sexual do HIV

Prevenir a morte de mdes e a infeccdo de bebés pelo HIV

Garantir que pessoas vivendo com HIV recebam tratamento

Prevenir que pessoas vivendo com HIV morram de tuberculose

Proteger usuarios de drogas da infeccdo pelo HIV

oV AW

Empoderar homens que fazem sexo com homens, profissionais do sexo e populacdes
trans para se protegerem contra a infec¢do pelo HIV e a ter pleno acesso aos ARVs

7. | Por fim a leis punitivas, politicas, praticas, estigma e discriminacdo que obstruem uma
resposta efetiva a Aids

8. | Acabar com a violéncia contra mulheres e meninas

9. | Empoderar os jovens para que se protejam contra o HIV

10. | Aprimorar a protegao social de pessoas afetadas pelo HIV

Quadro 12 — Areas Prioritarias para a UNAIDS
Fonte: UNAIDS Brasil. (UNAIDS BRASIL, 2011)

A OMS publica “The WHO Global Health Sector Strategy on HIV/AIDS, 2011-
20157, incorporando também dois objetivos globais: alcancar o acesso universal a prevencéo,
tratamento e cuidados para todos os portadores do HIV, e contribuir para se alcancar os ODM
relacionados com a saude e suas metas associadas até 2015. Estabelece para tanto quatro
orientacOes estratégicas: (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2011)

I. Otimizar a prevencdo, diagnostico, tratamento e resultados dos cuidados do HIV
operando mudancas substanciais na prevengdo do HIV, eliminando novas infeccdes

em criancas, estimulando os individuos para a proxima fase do tratamento, oferecendo
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cuidados gerais e apoio, e, fornecendo servigcos abrangentes e integrados para as

populagdes-chave;

ii. Alavancar amplamente os resultados de saude através de respostas do HIV, por meio

da ligacdo entre os programas do HIV e outros programas de saude;

iii. Construir sistemas fortes e sustentaveis, mediante o fortalecimento dos pilares do
sistema da saude:
= Efetiva entrega dos servicos de salde
» Profissionais de saude suficientes e bem treinados
= Solido sistema de informacao da saude
= Acesso aos medicamentos essenciais e a tecnologia
* Financiamento adequado para a salde
= Forte lideranca e governanga

iv. Reduzir a vulnerabilidade e remover barreiras estruturais para 0 acesso dos servi¢os
de saude, promovendo igualdade de género e afastando regras prejudiciais, fazendo
avancar os direitos humanos e a igualdade em saude e assegurando a satde em todas
as politicas, leis e regulamentos.

A exigéncia basica para a promocao das estratégias acima designadas € a de que
cada pais deve conhecer sua epidemia, compreendendo onde e como se da a contaminacéo,
conhecendo a populagdo vulneravel, de forma a identificar as condi¢Oes sociais, legais e
econbmicas que aumentam o risco de transmissdo. O pais deve também conhecer a resposta
gue se tem dado a essa epidemia de modo a reconhecer seus acertos e seus erros, a fim de
possibilitar um planejamento estratégico nacional, revendo prioridades e organizando servicos
de salde adequados as necessidades da populacao.

A estratégia de acesso a prevencao e tratamento recomendada pela OMS comecgou
a mostrar bons resultados. Segundo a organizacgdo, em 2002 eram 300.000 pessoas recebendo
terapia ARV nos paises de baixa e media renda; em 2012 esse numero saltou para 9,7 milhdes.
(Grafico 2) Em relacdo aos menores de 15 anos, 566.000 criancas receberam o tratamento em
2011, e em 2012, esse numero subiu para 630.000, revelando entretanto, que esse aumento é
substancialmente menor do que o de adultos. (WHO; UNICEF; UNAIDS, 2013)
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Gréfico 2 — NUmero atual e projetado de pessoas recebendo TARV nos paises de baixa e média renda entre
2003-2015

Fonte: Relatorio “Global Update on HIV Treatment 2013: Results, Impact and Opportunities”, p. 8. (WHO;
UNICEF; UNAIDS, 2013)

A estratégia também repercutiu nas taxas de mortalidade relacionadas a Aids. O
relatorio aponta 4,2 milhdes de obitos entre 2002-2012, nos paises de baixa e média renda, e a
OMS estima que mais de 400.000 pessoas foram salvas em 2011 em raz&o das intervencfes em
conjunto do HIV e da TB. (WHO; UNICEF; UNAIDS, 2013) Exemplificando o sucesso da
terapia ARV, a OMS relata o caso da Africa do Sul, afirmando que “[...] dados do programa
ARV em trés provincias mostram que a expectativa de vida dos adultos recebendo ARV esta

em torno de 80% da expectativa de vida normal, desde que ndo iniciem tratamento tardio”.”®

(WHO; UNICEF; UNAIDS, 2013, p. 9)

Diante dos bons resultados colhidos a partir das estratégias desenvolvidas no “The
WHO Global Health Sector Strategy on HIVV/AIDS, 2011-2015” de 2011, a OMS constata que
a expansao da estratégia de prevencéo e tratamento ndo apenas transformou os contornos da
epidemia da Aids, mas também o cenario da satde publica, demonstrando que o direito a saude
pode ser realizado mesmo em circunstancias mais adversas. Para maximizar os multiplos

beneficios do tratamento com ARV, pessoas vivendo com HIV devem ser diagnosticadas o

76 «[...] data from ART programmes in three provinces show that the life expectancy of adults receiving ART is
about 80% of the normal life expectancy, provided they do not start treatment late”.
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mais cedo possivel e oferecido a elas servigos apropriados de prevencéao e avaliagdo quanto a
elegibilidade da terapia com ARV. Uma vez iniciado o tratamento, € necessario apoio para
garantir a aderéncia a terapia por longo prazo e, consequentemente se verificar a supressao viral.
Juntos, esses elementos compdem 0 que se tornou conhecido como ““cascata de tratamento”.
(Figura 11) (WHO; UNICEF; UNAIDS, 2013)

- INICIO DA TERAPIA COM ARV
INSCRICAO NO PROGRAMA

REALIZAGAO DOS TESTES . . - ARV ao longo da vida
- Avaliagdo da elegibilidade N ~
- Vinculag3o do individuo aos i ) - Retengdo SUPRESSAO DA CARGA VIRAL
; . - Cuidados pré-ARV
cuidados preventivos - Aderéncia

- Retengdo i
- Suprimento de ARV

Figura 11 — O tratamento em cascata
Fonte: Elaboragdo propria baseada no Relatério Global Update on HIV Treatment 2013: results, impact and
opportunities, p. 53 (WHO; UNICEF; UNAIDS, 2013)

O Brasil também adotou a estratégia da cascata de tratamento, recomendando o
inicio imediato da TARV para todas as pessoas vivendo com HIV/AIDS (PVHA),
independentemente da contagem de CD4’, considerando a motivacio do paciente. “A
implementacao do tratamento como prevencéo (TasP) tem sido reconhecida como uma das mais
importantes medidas de salde publica para o controle da transmissdo do HIV”. (BRASIL et
al., 2014b) Assim, a politica brasileira para o HIV/AIDS disseminou a ideia de que o
monitoramento das PVHA ¢é essencial para maximizar os efeitos das intervengdes e orientar as
acOes futuras para conter o avanco da epidemia do HIV/Aids. No Gréafico 3 (BRASIL et al.,
2014b) é possivel verificar o resultado da implementagéo do tratamento em cascata no Brasil
em 2013:

Nesse ano, estima-se que 734 mil pessoas vivam com o HIV/aids, das quais 80% (589
mil) ja haviam sido diagnosticadas. Aproximadamente dois tercos (537 mil) das
PVHA estavam vinculadas a algum servigo de sadde e 448 mil (61%) continuaram
retidas no servico. Das 355 mil PVHA que estavam em TARV, em 2013, 293 mil
apresentaram supressao da carga viral (CV), com valor inferior a 1.000 c6pias/mL, e
255 mil possuiam carga viral indetectavel (inferior a 50 cdpias/mL). (BRASIL et al.,
2014b)

7 Células de defesa
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Grafico 3 — Cascata de cuidado continuo
Fonte: Boletim Epidemioldgico HIV/Aids, 2014 (BRASIL et al., 2014b)

Reforgar o tratamento em cascata em pacientes com HIV mediante melhoria,
vinculacdo e retencdo dos individuos aos tratamentos pré e pds ARV é critico para se alcancar
sucesso na futura ampliacdo da TARV e maximizar os beneficios de longo prazo da terapia,
reduzindo a transmissdo do HIV. A integracdo dos servicos de salde, aconselhamento,
incentivos médicos e nutricionais tem demonstrado melhorias na ligacdo e retencdo dos
pacientes. Todavia, alertam Govindasamy, Kranzer e Ford, (2014) mais pesquisas operacionais
na area sao urgentemente necessarias, a fim de se seja possivel identificar solucGes locais para

garantir futura eficacia da resposta da terapia ARV.

O documento “Tratamento 2015 destaca o sucesso das intervencdes de prevencao
delineadas pela OMS, afirmando que dentre as ferramentas biomeédicas de prevencao
disponiveis e avaliadas, a terapia antirretroviral eficaz é a que oferece maior efeito preventivo,
salientando que “devido a seu duplo beneficio, - salvar a vida de pessoas que vivem com HIV
e restringir de modo cabal a propagacéao do virus, a terapéutica antirretroviral € um dos pilares
de uma resposta eficaz”. (UNAIDS, 2013a) As evidéncias mostram que a expansdo do
tratamento adequado do HIV “evitara milhdes de mortes, prevenird a infeccdo pelo HIV em
milhdGes de pessoas, economizara recursos financeiros e lancara as bases para acabar com a
epidemia de SIDA/Aids”. (Gréfico 4)
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Gréfico 4 — Estratégias definidas podem evitar milhdes de 6bitos
Fonte: “Tratamento 2015” (UNAIDS, 2013a)

A fim de cumprir o prazo estipulado pela Declaracdo Politica das Nag¢bes Unidas
sobre HIV/AIDS de 2011 (em Resolucdo adotada pela Assembleia Geral em 10 de junho de
2011), qual seja a de atingir até 2015 o acesso universal a prevencdo, ao tratamento, ao apoio e
a atencdo ao HIV como um passo critico rumo ao fim da epidemia global da Aids, cumprindo
ODM n° 6, 0 documento estabelece trés marcos referenciais, acreditando que dessa forma pode
potencializar diretrizes internacionais e nacionais com o proposito de inovar procedimentos,
testes e tratamento do HIV: (UNAIDS, 20134, p. 5)

Demanda. Criar demanda para o tratamento do HIV, liderada por pessoas que vivem
com HIV assim como por populagdes-chave afetadas pelo HIV, e apoiada pela
sociedade civil e da comunidade internacional.

Investimento. Mobilizar investimento sustentado, priorizando a inovagéo e a utilizacao
dos recursos disponiveis e de forma mais estratégica possivel.

Prestacdo de servigos. Assegurar que existam sistemas de salde e comunitarios,
infraestrutura, leis e politicas publicas apropriadas bem como sistemas comunitarios
habilitados para fornecer tratamento a todas as pessoas que vivem com HIV e que se
enquadrem nos critérios de tratamento estabelecidos.

No Brasil, o Ministério da Saude iniciou em 2015 a denominada “estratégia
medicamentosa 3 em 17, ou seja, uma dose tripla combinada dos medicamentos Tenofovir,
Lamivudina e Efavirenz, prevista no Protocolo Clinico de Tratamento de Adultos com HIV e
Aids do Ministério da Saude, beneficiando cerca 100 mil novos pacientes com HIV/Aids. O
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Ministério da Saude investiu R$ 36 milhdes na aquisicdo de 7,3 milhdes de comprimidos. “Os
estados do Rio Grande do Sul e Amazonas, que possuem as maiores taxas de detec¢do do virus,
recebem, desde novembro, a dose tripla combinada. Nesse periodo, cerca de 11 mil pacientes
foram beneficiados nos dois estados”. (PORTAL BRASIL, 2015) O suprimento sera suficiente
para 12 meses.

A OMS desenvolveu ao longo do tempo e de acordo com as circunstancias do
enfrentamento da Aids, diversos programas para o atendimento de comunidades

particularmente suscetiveis a doenca. Dois exemplos se destacam:

=  Criou a comunidade The Partnership for Maternal, Newborn and Child Health (PMNCH)
que tem cerca de 500 membros, entre eles instituicdes de educacdo e pesquisa, doadores,
profissionais da salde, organizagdes ndo-governamentais, governos, agéncias multilaterais
e empresas. A comunidade PMNCH pretende compartilhar estratégias, alinhar objetivos e
recursos, para alcancar metas que ndo poderiam ser alcancadas mediante intervencao
individual. Assim, o apoio dos parceiros para compartilhar estratégias e incentivar a acdo
coletiva tem por objetivo garantir um amplo acesso universal a saide materno-infantil,
buscando atingir as metas 4 e 5 dos Objetivos do Milénio, qual sejam a de reduzir a
mortalidade infantil e melhorar a satde materna. (WORLD HEALTH ORGANIZATION,

[s.d.])

=  Preocupados com a prevaléncia do HIV, das infec¢bes sexualmente transmissiveis, hepatite
B e C,eaTB,de 2a 10 vezes mais alta na populacdo carceraria, a United Nations Office
on Drugs and Crime, juntamente com a OMS, a UNAIDS e outras institui¢des, (WORLD
HEALTH ORGANIZATION; UNITED NATIONS OFFICE ON DRUGS AND CRIME,
2013) desenvolveram uma intervencdo para os prisioneiros e empregados das instituigdes
prisionais, objetivando a prevencao, tratamento e programas de cuidados especiais para o
HIV/AIDS. Esses cuidados envolvem informacdo, educacdo, uso de preservativos,
prevencdo da violéncia sexual, tratamento para dependentes de drogas, prevencdo da
transmissdo do HIV pelos servicos médicos e odontoldgicos, prevencdo e tratamento da

TB, e prevencéo da transmissao vertical do HIV, entre outros.

Todas essas praticas desenvolvidas a partir de recomendacdes da OMS, e de

projetos e politicas concebidas em diversos paises para o enfrentamento da epidemia da Aids
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considerando as particularidades de cada populacdo e de cada pais, vém sendo coroada com o
uso de antirretrovirais. A uso de terapia medicamentosa para os portadores de HIV/AIDS teve
inicio em 1987 com a utilizacdo do AZT, medicamento até entdo utilizado para pacientes com
cancer e, que se verificou eficaz na reducdo da multiplicacdo do HIV. Em 1989, pressionada
por ativistas, a empresa farmacéutica Burroughs Wellcome reduz em 20% o preco do AZT no
Brasil, e, em 1991, tem inicio o processo de aquisicao e distribui¢cdo universal e gratuita de
antirretrovirais. Em 1992 surge o conhecido coquetel anti-Aids, uma combinacao entre AZT e
Videx, e no ano seguinte o Brasil passa a produzir o AZT. Em 1993 ¢é implantada a Rede
Nacional de lIsolamento do HIV-1, criada com o apoio do Ministério da Saude e da
UNAIDS/OMS, com o intuito de mapear a diversidade genética do virus no pais e orientar a
selecdo de potenciais vacinas e medicamentos. (FIOCRUZ - FUNDAGCAO OSWALDO CRUZ,
[s.d.])

Em 13 de novembro de 1996 é sancionada a Lei n® 9.313 que assegura 0 acesso
universal e gratuito de medicamentos aos portadores do virus HIV e doentes de Aids. Diante da
escalada da doenca e das dificuldades de acesso aos medicamentos no mercado internacional,
0 Brasil em maio de 2007 concede sua primeira licenca compulsoria para atender ao Programa
Nacional de Doencas Sexualmente Transmissiveis e Aids (PN DST/AIDS), decretando o
licenciamento compulsério, por interesse publico, das patentes referentes ao Efavirenz, para
fins de uso plblico ndo comercial. Assim, o Ministério da Salde passou a importar da India
genéricos pré-qualificados pela OMS, medida que provocou um impacto imediato de US$ 31,5
milhGes de economia para o pais e impulsionou o desenvolvimento do Efavirenz nacional. Para
tanto, Farmanguinhos e Lafepe estabeleceram uma parceira com as empresas privadas
Globequimica (SP), Cristélia (SP) e Nortec (RJ), formando um consércio.

A partir de 2009, a apresentagdo farmacéutica mais utilizada do Efavirenz passou a
ser produzida no Brasil, sob a forma de medicamento genérico. A partir de 2011, quando
terminou o estoque de medicamento indiano, a producéo passou a ser inteiramente nacional. No
ano seguinte, foram contratados 57 milhdes de comprimidos de Efavirenz a Farmanguinhos,
que custaram ao Ministério da Satde R$ 76,9 milhdes. O Brasil tem renovado o licenciamento
compulsério desde entfo. (BRASIL; MINISTERIO DA SAUDE; DEPARTAMENTO DST,
AIDS E HEPATITES VIRAIS, 2012)

Desde o inicio, o enfrentamento da Aids foi marcado pelo surgimento de diversas
organizag0es ndo-governamentais que vao ter um papel importante e decisivo na forma de tratar
os doentes e na prevencdo e educacdo dos portadores do virus HIV, apresentando um discurso

de estimulo ao sexo seguro e opondo-se a correlagdo Aids/homossexualismo. Hoje, o Brasil
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conta com organizagdes da sociedade civil (OSC) em todos os estados da federagdo, um site
dedicado as DST, Aids e Hepatites virais, e com duas representacdes sociais de nivel nacional:
a Comissdo Nacional de DST, AIDS e Hepatites Virais (CNAIDS), organismo governamental
criado em 1994 para assessorar 0 Ministério da Saude na definicdo de mecanismos técnicos
para controle da Aids, e coordenar a produgdo de documentos técnicos e cientificos; a Comissao
Nacional de Articulagdo com Movimentos Sociais (CAMS) criado em 2005, constitui 6rgao de
articulacdo, consulta e participacdo em parceria com Departamento de DST, Aids e Hepatites
Virais para o enfrentamento dessas doencas.

A epidemia da Aids exigiu vultosos recursos financeiros, humanos e politicos,
envolvendo governos, empresas, cientistas, organizacfes da sociedade civil, instituicdes de
pesquisa, que somaram esfor¢os para atender a imensa e complexa demanda desencadeada pela
enfermidade. O financiamento do tratamento da Aids é um ponto ao mesmo tempo crucial e
delicado, porque envolve doentes, profissionais da salde, empresas, governos e organismos
internacionais e nacionais, refletindo a diversidade de interesses econémicos, politicos e
sociais. A OMS aponta no Relatério “Changing History”, (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2004) dois niveis de interesses a serem considerados: o compartilhamento
de responsabilidades entre paises doadores e paises beneficiarios e, os métodos usados pelos
paises para o fornecimento de financiamento. Deixa claro que a chave do sucesso para o
enfrentamento da Aids é o aumento substancial de transferéncia de receita dos paises ricos para
0s paises pobres. Estimou que um pacote minimo de servicos de sadude incluindo terapia
antirretroviral deveria custar entre US$ 35 a 40 per capita, o que fica além da média gasta pelos
paises baixa renda, que somava em 2001, US$ 23. Os valores desejaveis seriam impossiveis de
serem alcancados pelos paises pobres sem ajuda externa. Na verdade, o que a OMS quer mostrar
é a necessidade de se desenvolver um vinculo entre o financiamento internacional e nacional
para os programas de satide. Exemplifica com o caso da Africa do Sul, que recebeu muito pouca
ajuda externa, mas realizou importantes mudancas internas, empregando quase US$ 2 bilhGes
em 3 anos para 0 combate do HIV/AIDS, e destinando US$ 270 milhdes para a terapia
antirretroviral.

No entanto, esses valores sdo insuficientes para atender todas as pessoas que
precisam da medicacéo, o que indica a necessidade de outras fontes para atendimento adequado.
Os paises em desenvolvimento costumam financiar o tratamento mediante receita oriunda de
tributacdo e contribuicdes dos usuarios pelos servigcos publicos, o que tem se mostrado
insuficiente, de modo que na realidade a maior parte do fornecimento de terapias antirretrovirais

¢ feita por organizacGes nao-governamentais internacionais e instituicGes de pesquisa que
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recebem fundos substanciais e sdo capazes de fornecer tratamento gratuito ou fortemente
subsidiado. No entanto, a OMS ressalva que a associagdo de financiamento publico-privado s6
¢ admissivel quando a igualdade de acesso for garantida. (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2004)

Diante dos imperativos resultantes do avango da epidemia especialmente nos paises
de baixa renda, as Nag¢fes Unidas juntamente com os principais lideres mundiais elaboraram
projeto de uma organizacdo financeira internacional para financiar os paises pobres no
enfrentamento da Aids. Assim, em janeiro de 2002 foi constituida The Global Fund to Fight
AIDS, Tuberculosis and Malaria, a mais importante fonte de financiamento das “the big three”.
O escopo do Fundo compreende o aumento da cobertura das intervencbes que
comprovadamente sdo eficazes na prevencao e tratamento das trés enfermidades, tendo como
principio apoiar as propostas que integrem programas internacionais e nacionais e a
implementacdo de estratégias definidas em a participacdo ativa de representantes locais da
sociedade civil e daqueles que sdo diretamente afetados por essas doencas. (DRAGER; GEDIK;
POZ, 2006) Assim, a fim de receberem o auxilio pretendido, os paises devem formar parcerias
pablico-privadas, denominadas de “Country Coordinating Mechanisms” (CCMs), constituidas
por representantes governamentais, organizagdes da sociedade civil, agéncias multilaterais e
bilaterais e o setor privado. (BRUGHA et al., 2004) As propostas de financiamento preparadas
pelos CCMs devem estar fundadas nas necessidades locais e nas lacunas dos programas
nacionais, atendendo as proposi¢des langadas pelo Global Fund e apresentadas nas “rodadas”
(Rounds) diante do Technical Review Panel (TRP), organismo composto por expertos
independentes. (OOMS; VAN DAMME; TEMMERMAN, 2007)

O Global Fund € abastecido financeiramente pelo setor publico que contribui com
aproximadamente 95% do total de recursos, respondendo o setor privado com 0s 5% restantes.
Ao final do ano de 2013, os dez principais paises doadores foram, pela ordem, Estados Unidos,
Franca, Reino Unido, Alemanha, Japdo, Comisséo Europeia, Canada, Italia, Suécia e Holanda.
De 2002 até 2016, um total de 56 governos prometeram doar US$ 42 bilhdes, mas efetivamente
doaram até o presente momento em torno de US$ 30 bilhdes.(THE GLOBAL FUND, [s.d.])

A organizagdo apresenta os seguintes dados relativos ao periodo 2002-2012,
dispostos segundo as despesas de entidade, categoria de custos e area de prestacdo de servicos.
(THE GLOBAL FUND, 2014) Considerando os dados fornecidos pelos beneficiarios das
subvengdes, as despesas realizadas mediante implementacdo de entidades (Gréfico 5) mostram
sobretudo que os ministérios da saude sdo os maiores consumidores (39% das despesas totais),
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seguida por organizagGes ndo governamentais e comunitrias (30%) e, por fim, outras

instituicdes governamentais (14%).

FBO
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W UNDP

Gréfico 5 — Despesas realizadas por entidades
Fonte: THE GLOBAL FUND, 2014

Quanto as despesas por categoria de custos da Aids, TB e Malaria no periodo entre

2002 e 2013, (Gréfico 6) a maior proporcéo foi para produtos de saude e equipamento (21%) e

medicamentos (19%). Outras categorias também contribuem para reforcar sistema de salde tais

como recursos humanos, infraestrutura, treinamento, acompanhamento e avaliagéo

representando 37% das despesas, enquanto a gestdo do programa e outras despesas

representaram 23%.
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Grafico 6 - Despesas por categoria de custos
Fonte: THE GLOBAL FUND, 2014
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Em se tratando de subvencdes recebidas entre 2002-2013, o combate ao HIV/AIDS
consumiu, em média, 30% do seu financiamento em atividades de prevencdo e 29% em

tratamento. (Grafico 7)

m Prevention (30%)

Treatment (29%)

Care & Support (8%)
m TB/HIV Collaborative Activities (1%)
m Health System Strengthening (14%)

Supportive Environment (18%)

Gréfico 7 — Subvencdes recebidas para o combate ao HIV/AIDS entre 2002-2013
Fonte: (THE GLOBAL FUND, 2014)

Por fim, o Global Fund mostra o quadro de financiamento assinalado por doenca e
fortalecimento dos sistemas de salde, (Quadro 13) com dados obtidos em 2013 provenientes

de demonstracGes financeiras consolidadas em 23 de Janeiro de 2014. Percebe-se que o combate

ao HIV/AIDS sempre recebeu as maiores dotagdes desde a criacdo do Fundo.

Ano HIV/AIDS Malaria Tuberculose | Fortalecimento dos
sistemas de salde

2002 $36,000,000 $17,000,000 $5,000,000 -
2003 $640,000,000 | $190,000,000 | $220,000,000 $61,000,000
2004 $1,200,000,000 | $460,000,000 | $340,000,000 $90,000,000
2005 $1,900,000,000 | $960,000,000 | $550,000,000 $130,000,000
2006 $3,000,000,000 | $1,300,000,000 | $870,000,000 $150,000,000
2007 $4,600,000,000 | $1,700,000,000 | $1,200,000,000 $210,000,000
2008 $5,800,000,000 | $2,300,000,000 | $1,400,000,000 $260,000,000
2009 $7,200,000,000 | $3,900,000,000 | $1,900,000,000 $340,000,000
2010 $9,500,000,000 | $4,700,000,000 | $2,800,000,000 $420,000,000
2011 $11,000,000,000 | $5,700,000,000 | $3,400,000,000 $670,000,000
2012 $13,000,000,000 | $6,800,000,000 | $3,800,000,000 $730,000,000
2013 $16,000,000,000 | $8,000,000,000 | $4,600,000,000 $760,000,000

Quadro 13 - Financiamento assinalado por doenga e fortalecimento dos sistemas de satde
Fonte: (THE GLOBAL FUND, 2014)
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O Brasil recebeu do Fundo subvencdes no total de US$ 38,574,205 milhGes até o
presente momento da seguinte forma: US$ 21,348,359 aprovados na rodada 05 para o combate
a tuberculose, e US$ 17,225,847 aprovados na rodada 08 para o combate a malaria. (THE
GLOBAL FUND, [s.d.]) O Brasil ndo teve aprovada nenhuma proposta para o combate ao
HIV/Aids, sendo rejeitada em trés ocasides diferentes: a primeira em 2008, a segunda em 2009
e a ultima em apelacdo no mesmo ano. Segundo a Agéncia de Noticias da Aids, o Global Fund
teria justificado sua decisdo em razdo do pais ndo fornecer “uma descricdo adequada das
necessidades de capacitacdo das organizacfes ndo-governamentais e da sociedade civil para
serem apoiadas no ambito desta proposta”. (VASCONCELLOS, 2010) O ativista Mério
Scheffer, presidente do Grupo Pela Vidda/SP em tom de critica ao Departamento DST/Aids
afirmou: “Talvez seja 0 momento do governo fazer uma autocritica sobre sua capacidade
técnica”. (VASCONCELLOS, 2010)

O combate a Aids no Brasil foi financiado entre os anos de 1993 e 2002 pelo
Programa Nacional de DST/Aids do Ministério da Saide, mediante convénios firmados com
27 Estados e 177 municipios considerados estratégicos. Nesse periodo foram também
financiados 976 projetos de organizacGes da sociedade civil, com recursos provenientes de
acordos firmados entre o governo brasileiro e o Banco Mundial, conhecidos como AIDS | e
AIDS I1, totalizando US$ 350 milhGes. (FONSECA et al., 2007) O contrato AIDS Il assinado
em 2002, totalizou US$ 100 milhdes com uma contrapartida equivalente do governo brasileiro,
e enfatizava o compromisso do processo de descentralizacdo do financiamento e da
administracdo das atividades do programa dos Estados e municipios sintonizados com a politica
nacional da satde. (FONSECA et al., 2007)

Em 2010, o governo brasileiro e o Banco Mundial assinaram acordo para
empréstimo que visava financiar o projeto AIDS-SUS, que previa a ampliacdo das acGes
relacionadas a Aids e outras doencas sexualmente transmissiveis com o cumprimento de metas
escalonadas até 2014. A parceria estava orcada em US$ 200 milhGes, cabendo US$ 67 milhdes
ao Banco Mundial e US$ 133 milhdes de contrapartida nacional. O valor do acordo representou
menos de 2% do orcamento para agdes de DST/AIDS no pais em 2011. (DEPARTAMENTO
DE DST, AIDS E HEPATITES VIRAIS, [s.d.])

A partir de 2002 o Brasil deu inicio a um processo de descentralizagdo, quando os
recursos passaram a ser transferidos fundo-a-fundo, ou seja, a transferéncia de recursos do
Fundo Nacional de Saude se deu diretamente para os Fundos Estaduais e Municipais de Saude,
respeitando-se o sistema normativo do SUS. Foi adotado o modelo de incentivos, tendo em
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vista que as transferéncias fundo-a-fundo previam financiamento para algumas acdes de
controle do HIV/AIDS. (FONSECA et al., 2007)

Em 2013, o Ministério da Saude editou a Portaria n° 3.276, de 26 de dezembro,
(BRASIL; MINISTERIO DA SAUDE, [s.d.]) para regulamentar o incentivo financeiro de
custeio as acdes de vigilancia, prevencao e controle das DST/AIDS, definindo critérios gerais,
regras de financiamento e monitoramento. O incentivo previsto na norma tem como objetivo
garantir aos Estados, Distrito Federal e Municipios prioritarios a manutencdo das acdes ja
citadas, incluindo também o apoio as organizagdes da sociedade civil, a manutencdo de Casas
de Apoio para Pessoas Vivendo com HIV/AIDS e a aquisi¢do de formula infantil para criangas
verticalmente expostas ao HIV. A escolha dos Municipios prioritarios foi definida pela
Secretaria de Vigilancia em Saide do Ministério da Saude (SVS/MS) considerando o porte
populacional e a carga de doencga, e esta determinada de acordo com os seguintes critérios:
namero de casos de Aids, nimero de casos de Hepatite B, nimero de casos de Hepatite C e
ntmero de casos de nascidos com Sifilis Congénita.”

O valor do incentivo sera estabelecido de acordo com a carga de doenca, com a
localizacdo do Municipio beneficiario, que devera estar situado em Regido Metropolitana, ser
Municipio referéncia de Regido de Salde e cuja populacdo seja superior a cem mil habitantes.
Seréa devido anualmente, com base no quadro apresentado no Anexo da Portaria (Quadro 14) e
repassado em doze parcelas mensais de valor idéntico, transferido fundo-a-fundo.

Cédigo UF Unidade Federada Incentivo (valor em R$)
12 Acre R$ 712.036,00
27 Alagoas R$ 2.231.971,00
16 Amapa R$ 911.551,00
13 Amazonas R$ 2.876.461,00
29 Bahia R$ 10.305.778,00
23 Ceara R$ 5.654.553,00
53 Distrito Federal R$ 2.005.632,00
32 Espirito Santo R$ 3.632.821,00
52 Goias R$ 4.958.351,00
21 Maranh&o R$ 5.103.248,00
51 Mato Grosso R$ 3.585.044,00
50 Mato Grosso do Sul R$ 3.286.300,00
31 Minas Gerais R$ 16.003.421,00

8 A lista encontra-se disponivel em <http://www.aids.gov.br/noticia/2013/ministerio-da-saude-destina-178-
milhoes-para-acoes-de-vigilancia-controle-e-prevencao-d>. (BRASIL; MINISTERIO DA SAUDE, 2013a)
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15 Para R$ 5.481.019,00
25 Paraiba R$ 2.969.055,00
41 Parana R$ 9.215.794,00
26 Pernambuco R$ 7.372.835,00
22 Piaui R$ 2.063.029,00
33 Rio de Janeiro R$ 16.032.962,00
24 Rio Grande do Norte R$ 2.535.166,00
43 Rio Grande do Sul R$ 12.958.505,00
11 Rond6nia R$ 1.308.589,00
14 Roraima R$ 728.459,00
42 Santa Catarina R$ 7.517.747,00
35 S3o Paulo R$ 45.498.459,00
28 Sergipe R$ 2.118.752,00
17 Tocantins R$ 1.370.442,00

TOTAL R$ 178.437.980,00

Quadro 14 — Valores anuais destinados ao incentivo as Ac¢des de Vigilancia, Prevencdo e Controle DST/AIDS e
Hepatites Virais para as Unidades Federadas
Fonte: Anexo da Portaria do Ministério da Saide n° 3.276/2013

2.3 IMPACTO SOCIOECONOMICO DAS DOENCAS NEGLIGENCIADAS E DA AIDS

O exame do impacto socioecondmico dessas enfermidades evidencia as
dificuldades econémicas dos paises em desenvolvimento, como também apontam para as
dificuldades psicoldgicas e sociais que o0s doentes e seus familiares enfrentam, conformando o
estigma que pesam sobre eles. Dados sobre o impacto econémico das doencas negligenciadas
na maior parte das vezes estdo restritos a pequenos estudos e geograficamente limitados a
alguns paises, regides e populacdes. (DRUGS FOR NEGLECTED DISEASES INITIATIVE -
DINDI, 2013) Todavia, onde existem dados mais amplos, o impacto econémico é significante,
como no caso da filariose linfatica que acarreta perda de produtividade estimada em US$ 1
bilh&o por ano, de acordo com a OMS. (WHO, 2010)

A OMS identifica duas dimensdes para avaliar o impacto econémico das doencas
negligenciadas. (WHO, 2010) A dimensdo ndo quantificavel solapa a produtividade de milhdes
de pessoas, especialmente das mulheres que desempenham atividade ndo remunerada no lar,

realizando o trabalho invisivel de cuidar das criangas e familiares saudaveis ou doentes, coletar
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agua, cultivar vegetais e outras culturas, preparar a alimentacdo, manter e organizar a casa. Esse
é o cenério das mulheres que trabalham em &reas endémicas, e que estdo frequentemente
expostas as essas enfermidades porque as atividades domeésticas se desenrolam no habitat de
vetores, como no caso da dracunculiase que em 2011 infectou 1058 pessoas na Nigéria, sendo
que 349 eram mulheres e 411 criancas. Essas mulheres e criancas representam 72% de todos 0s
casos relatados em 2010. (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2013b)

N&o obstante esse vital trabalho, o Sistema de Contas Nacionais, que segue
basicamente as recomendac¢des da ONU, do FMI, da Comissdo das Comunidades Europeias,
da Organizacdo para a Cooperagdo e Desenvolvimento Econdmico e do Banco Mundial
desenvolvidas no manual das Contas Nacionais — System of National Accounts, de 1993, exclui
0 servico doméstico executado por conta propria e sem remuneracdo dentro do conceito de
producdo. Dessa forma, os “servicos gerados na execucdo dos afazeres domeésticos, por ndo
estarem associados a uma geracao equivalente de renda, sdo ignorados pela teoria econdmica
que ndo os valora e ndo contabiliza no Produto Interno Bruto (PIB) dos paises”. (MELO;
CONSIDERA; DI SABBATO, 2007, p. 435) O mesmo pode ser aplicado as criancas que
trabalham nos paises de baixa renda e que constituem fonte de recursos para a familia.

A dimensdo quantificavel da carga da doenca pde em foco o impacto da perda da
produtividade imposta pelas doencas negligenciadas aos individuos, familias, comunidades e
paises. O impacto econdmico sob essa dimensdo pode ser avaliado do ponto de vista dos custos
diretos, aqueles gastos com prevencéo e tratamento, como também do ponto de vista dos custos
indiretos, que sdo aqueles resultantes da perda da capacidade laborativa causada pela morbidade
e pela mortalidade. Por sua vez, esses custos também podem ser avaliados em universo micro,
de modo a se verificar seus efeitos sobre os individuos, suas familias e negocios, ou em universo
macro, quando se trata de avaliar os efeitos no desempenho econdémico de uma nacéo.
(CONTEH; ENGELS; MOLYNEUX, 2010)

Os custos diretos devem ser quantificados da perspectiva do fornecedor de servicos
de salde, o que na quase totalidade dos casos implica em avaliar os gastos governamentais com
profissionais da saude, equipamentos, edifica¢bes, medicamentos, entre muitos outros. Inclui-
se também nessa categoria 0s gastos realizados pelos individuos e familias, que custeiam suas
despesas com tratamento medico. Shepard et. al., (2011, p. 204) mostram a trajetoria do impacto
econémico da dengue em todo continente americano (Grafico 8), ressaltando que o Brasil

sozinho respondeu por 40.9% do custo total da doenca. (US$ de 2010)
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Grafico 8 — Impacto econémico anual da dengue nas Américas de 2000 a 2007 (em US$ de 2010)
Fonte: SHEPARD et al., 2011, p. 204

A fim de mostrar a desigualdade que se abate sobre os mais pobres, Conteh, Engels
e Molyneux relatam que em Gana, o custo do tratamento da Ulcera do Buruli por paciente para
0 quarto mais pobre da populacdo representa 242% dos seus recursos anuais, enquanto para o
quarto mais rico representa 94%. “Embora o efeito econdmico em ambos 0s grupos de renda
seja catastrofico, essa diferenca indica desigualdade, uma vez que os custos de tratamento
afetam desproporcionalmente os rendimentos das familias de menor renda”.”® (CONTEH;
ENGELS; MOLYNEUX, 2010, p. 240)

Os custos indiretos influenciam as atividades profissionais, o bem-estar dos doentes
e de suas familias. Comp&em os custos indiretos além da produtividade da populacdo afetada,
a produtividade de seus cuidadores e familiares, havendo relatos de aumento de produtividade
e melhoria da qualidade de vida quando os doentes tiveram acesso a agles e tratamentos
preventivos. Assim, familias e empresas precisam adaptar suas estratégias produtivas em
resposta a carga da doenga, em raz&o da possibilidade de ocorréncia da diminuigdo da poupanca
e investimento, perda do poder de compra e de capital, e ainda substituicdo do trabalho
ineficiente. (CONTEH; ENGELS; MOLYNEUX, 2010) O Quadro 15 mostra alguns exemplos

importantes dessas doengas, especialmente aquelas que afetam o Brasil:

& “Although the economic effect on both income groups is catastrophic, this difference indicates inequity, since

treatment costs disproportionally affect the incomes of the lowest-income households”.
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DOENGAS

REGIOES

PERDA DE PRODUTIVIDADE REGISTRADA

Doenga de Chagas

América Latina

Estima-se 752 000 dias Gteis perdidos por ano devido a mortes prematuras.
US$ 1,2 bilhdes por ano em perda de produtividade em sete paises da
América Sul.

O absentismo dos trabalhadores brasileiros afetados pela doenca de
Chagas representou uma perda minima estimada de $5,6 milhGes por ano.

Perda da produtividade econdmica:*
Brasil: US$ 1,7 bilhdes

Argentina: US$ 1,5 bilhdes

México: US$ 1 bilhdo

Dengue

india

A média do encargo econdmico total foi estimada em $29,3 milhdes. Os
custos no setor de satde privado foram estimados em quase quatro vezes
0s gastos do setor publico.

Brasil

Média dos custos diretos e indiretos por caso em 2010:**
Tratamento ambulatorial: US$ 383
Tratamento hospitalar: US$ 889

Filariose linfatica

Vérios paises

O encargo econdmico anual da filariose linfatica, medido em perda de
produtividade relatada em 1998 foi em torno de U$1,7 bilhdes em 2008,
tendo em conta a inflagdo no grupo de paises que compde o “African
Programme for Onchocerciasis Control”. (APOC) Estima-se que a
filariose linfatica cause perda de produtividade em torno de U$1,3 bilhdes
por ano.

Esquistossomose

Filipinas

Apobs uma série de célculos, na qual a taxa de incapacidade foi considerada
como 0 mais importante, obteve-se um total de 45,4 dias perdidos por ano
por uma pessoa infectada.

Tracoma

Vérios paises

O custo médio da triquiase néo tratada (causada pelo tracoma), ou o valor
da perda de produtividade econdmica na vida presente foi de US $118.

Leishmaniose

Américas

Custo anual de 1.974.000 anos de vida perdidos ajustados por
incapacidade (DALYSs), sendo 45.000 no continente americano. *

Fontes: Elaboragdo propria baseada em CONTEH; ENGELS; MOLYNEUX, 2010; e com dados

Quadro 15 — Impacto econémico de algumas doencas negligenciadas.

do relatorio “Inovagdes para pacientes negligenciados” (DRUGS FOR NEGLECTED DISEASES INITIATIVE

- DINDI, 2013) *; e em SHEPARD et al., 2011. **

A grande crise econdmica vivida pelo mundo no final da primeira década do século

XXI estendeu seus tentaculos sobre o financiamento das doencas negligenciadas, notadamente

atingindo a P&D. Em 2010 se tornou evidente grandes cortes no financiamento em todos 0s

setores, com excecdo da industria farmacéutica que aumentou significativamente seus

investimentos, amortecendo o impacto dos cortes no financiamento publico e filantropico. O
Relatério de 2011 do G-Finder (G-FINDER - GLOBAL FUNDING OF INNOVATION FOR
NEGLECTED DISEASE, 2011) afirma que oito dos governos Top 12, que representam 93,1%
do total do financiamento puablico, cortaram financiamento para P&D das doengas

negligenciadas: o governo americano cortou 5,1% dos investimentos, a Comissdo Europeia
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cortou 21,8%, o Brasil 65,6%, a Suécia 43%, a Holanda 39%, a Dinamarca 49,7%, a Franga
15,6%, o Canada 43,9%, a Espanha 29,9%, a Alemanha 12,5% e a Noruega 20%. Os fundos
filantropicos também retrairam seus investimentos na ordem de 12,4%, contrastando com a
industria farmacéutica que investiu US$ 107,3 milhdes, aumentando seu investimento em
28,2% de um total de US$ 503,5 milhGes. Sem dlvida trata-se de uma via de duas méos: as
doencas negligenciadas atingem economicamente os paises endémicos, criando obstaculos para
0 desenvolvimento, da mesma forma que o desempenho econémico vai conformar o

enfrentamento das doencas negligenciadas, inclusive a P&D.

O impacto social que se alia ao impacto econémico, infelizmente ndo desperta
interesse das pessoas em geral, e, portanto, ndo se manifesta em muitos estudos e muito menos
na midia em geral. Concentrando-se em areas rurais, as condi¢cdes que ensejam as doencas
negligenciadas, em grande parte, estdo longe da vista dos agentes governamentais e do publico
em geral, ao contrério da Aids, que movimenta os grandes centros urbanos. Convivendo com a
humanidade ha séculos, as doengas negligenciadas aparecem com destaque como problema de
salde publica durante conflitos civis ou internacionais. Foi 0 caso da doenca do sono e da
leishmaniose visceral que reapareceu tragicamente durante os conflitos em Angola, na
Republica Democrética do Congo e no Suddo. (HOTEZ, 2008)

Entretanto, nos ultimos cinquenta anos, o estigma gerado pelas doencas
negligenciadas passou a ser reconhecido como um importante determinante social da eficacia
do controle dessas enfermidades, principalmente devido ao seu efeito sobre 0 comportamento
na busca pela salude e adesdo ao tratamento, especialmente para as mulheres. (WORLD
HEALTH ORGANIZATION, 2013b) A devastacdo causada pela desfiguracdo, cegueira e
outras deformacdes e incapacidades proprias dessas enfermidades sdo em muitas comunidades
consideradas um sinal de maldi¢do ou mesmo um “evil eye”, gerando mal-estar, medo e
segregacao.

O estigma social atinge particularmente as mulheres mais jovens, porque sao
abandonadas por seus maridos e familiares, proibidas de beijarem e abragarem seus filhos e
incapacitadas para um novo casamento. (HOTEZ, 2008) As mulheres tém trés a quarto vezes
mais chances de desenvolver tracoma, e consequentemente cegueira, do que 0s homens, porque
responsaveis pela educacdo infantil, estdo em constante contato com a bactéria Chlamydia
trachomatis. Em relacdo as doencas zoondticas — particularmente as incapacitantes e
deteriorantes das condigdes fisicas e mentais, como aquelas associadas com a neurocisticercose
— as mulheres sofrem desproporcionalmente. 1sso porque s@o dadas a elas a misséo de cuidar

de familiares doentes em casa ou fora de casa, dedicando grande parcela do tempo nessa tarefa,
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0 que as coloca em constante contato com os agentes transmissores. (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2013b) A leishmaniose cutanea € dolorosa, causando duradouras e
desfigurantes lesGes de pele, deixando cicatrizes geralmente nas faces e bracos; a filariose
linfatica também desfigura, e, a oncocercose cega. Somam-se a essas consequéncias fisicas as
dificuldades psiquicas vividas por essas mulheres, notadamente depressdo, o que tem sido
salientado pelos profissionais da satde. “O numero de individuos que sofrem de condicdes
incapacitantes e estigmatizantes sugere que a doenga mental pode ser um encargo adicional,
previamente ndo reconhecido de NTDs”.8° (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2013b, p.
22)

Devido a desfiguracdo e ao longo periodo de incapacidade, as doencas
negligenciadas alimentam a pobreza, prejudicam o crescimento e desenvolvimento infantil,
dificultam o processo de engravidamento e reduzem a capacidade produtiva. Perceber e
dimensionar o impacto social e econdémico das doencas negligenciadas ¢ um longo e lento
processo, que ndo desperta interesse das pessoas em geral, mas que impde um importante

obstaculo ao desenvolvimento. Hotez et. al. (2007, p. 1019-1020) sumarizam:

No geral, as doencas tropicais negligenciadas causam aproximadamente 534.000
mortes anualmente. Este nimero substancial de mortes é consideravelmente menor do
que aquele resultante de infeccBes do trato respiratdrio inferior, doengas diarreicas,
malaria ou HIV-AIDS. No entanto, se métricas sdo aplicadas para a deficiéncia e
pobreza associadas a estas doencas, as doencgas tropicais negligenciadas podem ser
compreendidas como grandes fardos sobre a saude e o desenvolvimento econdmico
dos paises de baixa renda. Em termos de anos de vida ajustados por incapacidade, a
classificacdo das doencas tropicais negligenciadas junto as doencas diarreicas,
doencas isquémicas do coracdo, doencas cerebrovasculares, maléria e tuberculose
estdo entre os mais importantes problemas de salide no mundo em desenvolvimento.
Além disso, o efeito das doencas tropicais negligenciadas na produtividade do

trabalhador provoca perdas anuais de bilhdes de délares. 81

As doengas negligenciadas também penalizam especialmente as criancgas,
comprometendo o futuro de uma geracdo, atingindo nao somente individuos, mas toda a nagéo.

As infeccdes causadas pelas helmintiases transmitidas pelo solo e a esquistossomose, por

80 “The number of individuals who suffer from disabling and stigmatizing conditions suggests that mental

illness may be an additional, previously unrecognized burden of NTDs”.
8L «Ip aggregate, the neglected tropical diseases cause approximately 534,000 deaths annually. This substantial
number of deaths is considerably less than that resulting from lower respiratory tract infections, diarrheal diseases,
HIV-AIDS, or malaria. However, if metrics are applied to the disability and poverty associated with these diseases,
the neglected tropical diseases can be shown to constitute large burdens on the health and economic development
of low-income countries. In terms of disability-adjusted life-years, the neglected tropical diseases together rank
closely with diarrheal diseases, ischemic heart disease, cerebrovascular diseases, malaria, and tuberculosis as being
among the most important health problems in the developing world. In addition, the effect of the neglected tropical
diseases on worker productivity causes annual losses of billions of dollars™.
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exemplo, estdo intimamente relacionadas com a performance educacional e a frequéncia
escolar. Abaixo um resumo (Quadro 16) das doencas relacionadas a populagdo vulneravel e as

manifestacdes clinicas e as incapacidades associadas que dificultam e impedem a insercéo dos

individuos na vida social comprometendo o seu bem-estar.

DOENCAS POPULACAO MANIFESTACOES CLINICAS E
VULNERAVEL INCAPACIDADES ASSOCIADAS
Ascaridiase Criancas em idade escolar Desnutricdo, atraso cognitivo e no crescimento
Tricuriase Criangas em idade escolar Infeccdo intestinal, atraso cognitivo e no

Ancilostomose
Esquistossomose

Filariose linfatica
Tracoma

Oncocercose
Leishmanioses
Doenca de Chagas
Lepra

Tripanossomiase
humana africana

Dracunculiase

Ulcera do Buruli

Criangas em idade escolar,
mulheres em idade reprodutiva

Criangas em idade escolar,
mulheres em idade reprodutiva

Adolescentes, adultos

Criancas, adultos
(especialmente mulheres)

Adultos
Criangas, adultos
Criancas, adultos
Adultos

Todas as idades

Todas as idades

Criangas

crescimento

Anemia, desnutri¢do, atraso cognitivo e no
crescimento, dificuldades de gravidez

Hematudria e doenga urogenital, fibrose intestinal
e no figado, atraso cognitivo e no crescimento

Adeno-linfangite, linfedema, hidrocele
Foliculite e inflamacao, triquiase, cegueira

Nodulos na pele, doengas de pele, cegueira
Doencas cutaneas e mucocutaneas, calazar
Cardiomiopatias, megacolon, megaes6fago
Lepra lepramatose, tuberculose

Doenca do sono

Ulcera desfigurante, infecgio bacteriana
secundéria

Ulcera desfigurante

Quadro 16 - Caracteristicas das doencas negligenciadas de maior incidéncia
Fonte: HOTEZ et al., 2007, p. 1020

Na tentativa de se averiguar as consequéncias e o impacto que essas doencas
causavam e seus fatores de risco, 0 GBD Study em 2010 buscou quantificar a carga da doenga
de cerca de 300 doengas, entre elas as doengas negligenciadas. Todavia, muitos aspectos nao
foram incorporados nesses resultados, pois 0 DALY ao medir diretamente a perda da saude nédo
considera, por exemplo, o impacto econdmico causado pelos efeitos prejudiciais que as doengas
negligenciadas provocam sobre a frequéncia escolar e o desenvolvimento infantil, sobre a
agricultura (em se tratando das doencas negligenciadas zoondticas) e a produtividade
econdmica em geral. Nem tampouco contempla os custos diretos do tratamento, prevencao e
acOes de vigilancia, bem como nédo considera o impacto econdmico que aprisiona as pessoas
em um ciclo de pobreza e doenca. Além disso, ndo sdo avaliados pela métrica importantes
efeitos sociais, 0 estigma social que muitas doencas negligenciadas impdem aos doentes e as

repercussoes sobre a familia e os membros da comunidade, além de ndo considerar a sobrecarga
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do sistema de salde quando diante de um surto de dengue, por exemplo. Em ultima analise, 0s
esforgos de controle e eliminacdo das doencas negligenciadas podem produzir beneficios
sociais e econdbmicos ndo necessariamente refletidos na métrica do DALY. (HOTEZ et al.,
2014b)

A fim de apresentar dados desse estudo, o Gréfico 9 apresenta niUmero de mortes e
a estimativa em DALY no Brasil e no mundo (ressaltando que os nimeros do mundo incluem
o0 Brasil), colhidos no GBD Database e transformados em grafico comparativo. As doengas aqui
apresentadas foram escolhidas em razdo da sua importancia para o Brasil, deixando de fora
algumas outras, que mesmo apresentando dados significativos, ndo sdo endémicas no pais.
Destaca-se no grafico o nimero de mortes causados pela Doenca de Chagas no Brasil: no

mundo ocorreram (2010) 10.269 mil mortes pela doenca, respondendo o Brasil por 8.351

mortes.
6.000.000
5.000.000
4.000.000
3.000.000
2.000.000
1.000.000

Mundo Brasil Mundo Brasil Mundo Brasil Mundo Brasil Mundo Brasil Mundo Brasil Mundo Brasil

Doenca de Chagas Leischmaniose Filariose linfatica Dengue Lepra Verminoses Esqsuistossomose

Mortes  10.269  8.351 51.564 280 0 0 14.661 233 0 0 2.675 72 11.650 415

DALYs 550.197 277.681 3.316.780 16.233 2.736.460 2168  824.829 13.043  6.045 712 5.184.640 131.512 3.309.780 32.612

Grafico 9: Comparativo de algumas doencas negligenciadas no Brasil e no mundo
Fonte: Elaboragdo prépria a partir de dados do GBD 2010 (INSTITUTE FOR HEALTH
METRICS AND EVALUATION (IHME), 2014)

A maior parte das doencas negligenciadas sdo reconhecidamente doencas que

incapacitam, e ndo doencas que matam. Em recente trabalho Hotez et. al. (2014b) salientam
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duas questdes importantes, que de certa forma mitigam esse pensamento dominante. A primeira
diz respeito as trematodiases transmitidas por alimentos, oncocercose e cisticercose que
apresentam fortes indicativos no aumento de mortalidade quando associadas a cegueira, graves
infeccdes, acidente vascular cerebral, infeccBes ectdpicas, hidrocefalia, colangiocarcinoma e
outros fatores ainda ndo avaliados. Essa constatacdo foi possivel porque, segundo os autores,
“um recurso adicional sobre a publicagdo dos YLDs das DTNs foi a listagem das sequelas
especificas que foram consideradas na determinacdo dessas estimativas [...], que permite a
comparabilidade entre os estudos”.8? (HOTEZ et al., 2014b, p. 3)

A segunda observacdo diz respeito a esquistossomose, amplamente debatido por
ocasido da elaboracdo do GBD 2010. Importantes informaces sobre os efeitos da doenca tém
sido reportadas, especialmente dores crénicas, inflamacdes, ma nutricdo e intolerancia a
exercicios, gerando estimativas do DALY superiores aos da malaria, por exemplo. Todavia,
muitos desses aspectos relatados ndo foram aceitos no GBD 2010. Soma-se a isso as discussoes
sobre a estimativa anual da mortalidade da esquistossomose, frente a fortes indicativos de que
a mortalidade causada pela doenca é pelo menos 20 vezes maior do que o apresentado no GBD
2010 (no ano de 2010 a esquistossomose matou 280 mil pessoas s6 na Africa), bem como novas
informacdes sobre as relagdes entre a esquistossomose urogenital feminino e o risco de adquirir

o HIV / AIDS, em alerta sobre comorbidade.

A comorbidade é um aspecto que preocupa 0s cientistas, policy-makers e 0s
governos em geral, porque amplia sobremaneira os problemas de salde da populacédo pobre,
sobrecarregando o sistema de saude publica, exigindo diferentes abordagens das politicas
publicas, e com importantes repercussdes econémicas atingindo especialmente as nacdes co-
endémicas (Mapa 5): das 56 nacdes onde 5 ou mais doencas negligenciadas séo endémicas, 40
estdo na Africa, 9 na Asia, 5 nas Américas e 2 no Oriente Médio. (HOTEZ, 2008)

82 «An added feature about the publication of the YLDs from the NTDs was the listing of the specific sequelae
that were considered in deriving these estimates [...], which allows comparability across studies”.
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Mapa 5 — Mapa das nagdes co-endémicas
Fonte: HOTEZ, 2008, p. 2

O impacto causado pela pandemia da Aids, mais bem documentado do que nas
doencas negligenciadas, aponta para uma diversidade de aspectos que envolveram a sociedade
desde os anos de 1980, ndo s6 do ponto de vista da tragédia da enfermidade, mas também
porque envolveu multiplos esforcos governamentais, sociais, empresariais e cientificos. Da
mesma forma que o HIVV/AIDS impactou a economia de diversas maneiras, a economia, a seu
turno, também vai impactar a Aids, quando molda a progressdo do seu enfrentamento. Além
disso, dados apontam para um crescimento mais lento da economia sobretudo nos paises de
baixa e média renda, como também uma mudanca da estrutura econémica em virtude da
pandemia. (VEENSTRA; WHITESIDE, 2005)

A pandemia do HIV/AIDS provocou um efeito domind: milhdes de individuos
economicamente dependentes, destruicdo de comunidades, esgotamento de sistemas de saude
precarios ou inadequados, fome, pobreza e economias arruinadas. (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2004) A doenca atinge mais severamente as populagdes pobres, ndo sé
porgue sd@o mais vulneraveis as infecgdes como também porque a economia familiar € mais
fragil:

Mudancas negativas em grande escala nos padr8es de comportamento econémico e
social sdo provaveis resultados do impacto da epidemia sobre a estrutura populacional
e expectativa de vida de um adulto. Além da perda de renda e do desvio de renda para
as despesas de saude, as familias recorrem a vérias estratégias de "enfrentamento”
com efeitos negativos a longo prazo, incluindo a migragdo, o trabalho infantil, venda
de ativos e gastos de poupanca. As familias que sofrem com a doenga ou a morte de
um ou mais de seus membros experimentam tanto os custos diretos de despesas
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médicas e funerarias e os custos indiretos do impacto da doenca sobre a produtividade.
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2004, p. 8)83

O exame do impacto macroeconémico do HIV/AIDS importa na avaliacdo das
taxas de crescimento nacional, a partir da mensuracdao dos dados epidemioldgicos da doenca,
ou seja, uma avaliacdo sobre quem foi infectado, a extensdo da doenca e até que ponto ela foi
financiada. (VEENSTRA; WHITESIDE, 2005) O continente africano foi duramente
penalizado, ndo s6 por concentrarem muitos paises de baixa renda, como também pelo fato de
o longo intervalo de tempo — 9 a 11 anos — entre a infeccdo com HIV e o aparecimento da
doenca significou o atingimento de niveis epidémicos. O Gréafico 10 compbe o quadro
comparativo entre os agravos, mostrando a alta taxa de mortalidade e o n°® de DALY

relativamente a Aids no ano de 2010, em todo o mundo.

Aids
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Mortes DALYs

Gréfico 10 — Aids: mortes e DALY's
Fonte: Elaboragdo prépria com dados do GBD - 2010, IHME. Disponivel em:
<http://www.healthdata.org/search-gbd-data?s=HIV/AIDS>.
Acesso em: 05 de agosto de 2015

Em termos globais, 0 maior impacto sobre a mortalidade se situou na faixa etaria
entre 20 e 40 anos, idade de alta produtividade do ser humano. Os dados ndo sdo completamente

confiaveis, especialmente aqueles produzidos até o inicio do novo século, em razao da auséncia

83 “Large-scale negative changes to patterns of economic and social behaviour are likely to result from the

epidemic’s impact on population structure and adult life expectancy. Beyond the loss of income and the diversion
of income to health expenditures, families resort to various “coping” strategies with negative long-term effects,
including migration, child labour, sale of assets and spending of savings. Families suffering from the illness or
death of one or more of their members experience both the direct costs of medical and funeral expenditures and
the indirect costs of the impact of the illness on productivity”.


http://www.healthdata.org/search-gbd-data?s=HIV/AIDS
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de qualquer registro ou mesmo da fidelidade das causas das mortes. No entanto, alguns dados

constantes no relatério de 2004 da OMS (2004) impressionam:

= A probabilidade de um jovem de 15 anos ndo alcancar 60 anos de idade no inicio dos anos
2000 era de 30-60%, enquanto que nos anos de 1980 era de 10-30%;

= A mortalidade de adultos infectados pelo HIV nos paises do leste Africano era de 10 a 20
vezes maior do que aqueles ndo infectados;

=  As mulheres tendem a morrer mais jovens que 0os homens, porque as taxas de infec¢do por
HIV as atingem 5 a 10 anos mais cedo do que os homens.

A chegada do novo milénio anuncia nimeros cada vez mais positivos, conforme
avangam os cuidados em salde e a terapia antrirretroviral, mas ainda exigindo grandes esforcos,

novas abordagens e o fortalecimento dos sistemas de salde. (Quadro 17)

Ano Novas infecgdes Mortes relacionadas Pessoas acessando
por HIV (milhdes) a Aids (milhdes) tratamento (milhdes)

2001 3.4

2002 3.3

2003 3.1

2004 3.0 2.3

2005 2.9 2.3 1.3

2006 2.8 2.3 2.0

2007 2.7 2.2 2.9

2008 2.6 2.1 4.1

2009 2.6 2.0 53

2010 2.5 1.9 6.6

2011 2.5 1.8 8.1

2012 2.3 1.6 9.7

Quadro 17 — NUmero de infecgdes, mortes e pessoas acessando tratamento
Fonte: UNAIDS (UNAIDS, 2013b)

A pandemia também produziu efeitos sobre o perfil epidemioldgico de outras
doencgas, bem como alterou de modo significativo a expectativa de vida. Nos anos de 1980 a
Africa tinha cerca de um terco da populacéo infectada pela TB ndo ativa, mas com seus sistemas
imunologicos abalados pelo HIV/AIDS, acreditava-se que uma grande proporcdo desses
individuos iria desenvolver a tuberculose ativa.
= Em 2002, a TB alcangou mais de 200 casos por 100.000 habitantes, enquanto nos Estados

Unidos 16% dos casos de tuberculose foram atribuidos ao HIV.
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= Nos anos 2000, o continente africano contabilizava cerca de 17 milhdes de co-infeg¢des (TB
e Aids), e o sudeste asidtico somava 4,5 milhdes. (WORLD HEALTH ORGANIZATION,
2004)

= A expectativa de vida teve de ser redimensionada nos paises do continente africano em
virtude da epidemia. (Grafico 11) De uma forma geral, a expectativa no nascimento na
regido africana era de 48 anos em 2002, em vez dos esperados 54 anos antes do HIV/AIDS.
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2004)

= Na Africa Subsaariana a expectativa de vida alcancou 49.2 anos durante o final dos anos
de 1980 e foi reprojetada para 46 anos no periodo de 2000-2005.

= Em Botswana, a expectativa de 65 anos caiu para 40 anos; na Africa do Sul, de 60 anos

para 50; e na Tanzania, de 51 para 43.
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Gréfico 11 — Expectativa na Africa, com e sem o HIV/AIDS, 2002
Fonte: Relatério Changing History, OMS, p. 7.

O economista do Banco Mundial, R. Bonnel (2000) afirma que o extraordinario
impacto do HIV/AIDS no desenvolvimento se deve principalmente por sua capacidade de
solapar trés importantes determinantes do crescimento econémico, a saber, o capital fisico,

humano e social. Em sintese o argumento do autor:
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I. A velocidade e a escala da epidemia foram muito piores do que as projetadas no
inicio dos anos de 1990;

ii. O HIV/AIDS reduz o estoque do capital fisico e humano, porque afetou
principalmente a populacdo adulta nos anos mais produtivos. Averiguavel pelas
altas taxas de mortalidade, esse resultado por sua vez conduz a reducéo, ao longo do
tempo, dos investimentos no capital humano;

iii. A Aids destrdi o capital social porque arrasa as instituicdes existentes. A nivel local,
a Aids destroi as comunidades e, a nivel nacional, a Aids solapa a capacidade dos
governos de fornecer servicos sociais basicos e 0 manejo eficiente da economia e da
regulacdo. Reduz também a eficiéncia da producéo e o seu volume;

iv. Os efeitos proporcionados pelas informacdes sobre o impacto do HIV/AIDS
amplificam ainda mais esse impacto no crescimento econémico. A epidemia
prejudica os principais determinantes do crescimento, que por sua vez facilitam a

disseminacdo do HIV, intensificando o impacto inicial do HIV/AIDS.

Por fim, o autor enfatiza que em razdo do longo periodo de incubacéo ja indicado,
0 impacto da epidemia é percebido gradualmente, com taxas de crescimento do capital fisico e
humano cada vez menores, bem como a eficiéncia do capital social que aparece em queda
lentamente. Assim, também seria gradualmente percebido o comportamento em baixa do PIB,
em vez de percebé-lo em uma queda brusca. (BONNEL, 2000)

Veenstra e Whiteside (2005) afirmam que nos paises africanos, onde as taxas de
prevaléncia do HIV/AIDS sdo mais altas, o crescimento do PIB sera provavelmente reduzido
entre 0.5 e 2.6% ao ano e que as taxas de crescimento devem ficar entre 0.56 e 1,47% mais
baixas. Se o crescimento macroecondmico se torna mais lento ou a economia se contrai, esse
fato tera relevantes implicacGes para a pobreza, para o0 orgamento governamental, nos gastos e
entrega de servicos basicos. Setores como salde publica e educagdo serdo mais duramente
penalizados, porque enfrentam o impacto da doenca nos seus proprios quadros profissionais
afetando outros recursos, exigindo cuidados adicionais e apoio. (VEENSTRA; WHITESIDE,
2005)

A epidemia também mostrou sua face no ambito comunitario e familiar. Néao
obstante as dificuldades de se obter dados confiaveis, alguns estudos apresentam contribuicGes
importantes, como por exemplo, aquele que mostrou a passagem de uma saude relativa para
uma pobreza relativa no Zambia, nas familias em que o pai foi a dbito pela Aids. A renda mensal
de cerca de dois tercos das familias caiu mais de 80%. (VEENSTRA; WHITESIDE, 2005) Os
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gastos com saude nas familias com doentes terminais pelo HIV/AIDS sdo maiores do que 0s
gastos com outras doencas, (SANKOH et al., 2014) e, além da perda da renda e aumento dos
gastos em saude, as familias lancam mao de perversos recursos estratégicos para enfrentar a
enfermidade, entre eles, a migracdo, o trabalho infantil, a venda de bens e 0 uso de poupanca.
O cenario se amplifica demasiadamente quando mais de um membro é atingido pela doenga,
obrigando familiares a dispenderem seus parcos recursos em gastos em salde e em funerais,
além de experimentarem os custos indiretos causados pela perda da produtividade. (WORLD
HEALTH ORGANIZATION, 2004)

A diminuicdo da populagédo adulta trabalhando produziu efeitos perversos para a
seguranca alimentar em razdo da redugéo da forca de trabalho, da diminuicao de recursos para
prover o desenvolvimento de culturas e a ingestdo de alimentos, (SANKOH et al., 2014) bem
como na estrutura da populacdo, aumentando o nimero de criangas e idosos relativamente
dependentes em muitos paises africanos. A OMS previu no relatério Changing History de 2004
que a situacédo ficaria mais severa, estimando, naquele momento, que entre 15 e 25% das
criancas na Africa Subsaariana ficariam 0rfas, totalizando no mundo 14 milhdes de criancas
orfas por causa da Aids, e projetando 25 milhdes de o6rfdos para o ano de 2010. (WORLD
HEALTH ORGANIZATION, 2004)

O estigma vivenciado pelos doentes de um modo geral é referenciado como uma
“segunda epidemia” em virtude do expressivo impacto que promove na vida dos individuos,
gue passaram a experimentar depressdo, rejeicdo na familia e no ambiente de trabalho, e na
sociedade em geral. (CARR; GRAMLING, 2004) Como consequéncia, 0s doentes apresentam
dificuldades de acesso aos cuidados de salde, aderéncia ao tratamento e na interacdo social. A
mudanca do perfil epidemiolégico da Aids ja comentado, agora caracterizado pela feminizacéo,
pauperizacao e juvenilizagdo, passou a conformar populagdes distintas, mesmo quando dentro
de uma mesmo territdrio geografico, representando diferentes vulnerabilidades a infeccéo do
HIV e, consequentemente, & Aids. (PARKER; JR; DE, 2000; TAQUETTE, 2009)8 Portanto, o
estudo do impacto social da Aids pode ser analisado segundo as populagdes vulneraveis.

As mulheres, por exemplo, enfrentam o estigma de maneira peculiar em razéo da
desigualdade e da discriminagdo que sdo exacerbadas pelo HIV/AIDS. As mais jovens

geralmente vivenciam uma relacéo desigual com os homens, particularmente no &mbito sexual,

8 O Ministério da Saude, através do Boletim Epidemiologico, informa que “a inversdo do sexo dos casos de Aids
em jovens de 13 a 19 anos se deu a partir de 1998, passando a acometer mais mulheres. Em 2005, esse indicador
atingiu o valor de 0,6/1 (H:M), ou seja, seis homens para cada dez mulheres, representado uma taxa de incidéncia
de 1,7/100.000 habitantes e 2,8/100.000 habitantes, respectivamente”. (TAQUETTE, 2009, p. 29-30)
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guando ndo conseguem negociar uma relacdo sexual segura, expondo-se ao HIV. (WORLD
HEALTH ORGANIZATION, 2004) Considerando entrevistas realizadas com americanas
brancas, Carr e Grambling (2004) afirmam que aconselhadas pelos médicos a ndo revelarem
seu estado de infeccdo pelo HIV, vivenciaram o estresse do segredo, apresentando um quadro
de depressao, ansiedade e isolamento.

O impacto sobre as criancas recai principalmente sobre a seguranca alimentar, sobre
o desempenho escolar e, particularmente na Africa, implica na perda de propriedades, pois em
muitos paises africanos, as criancas quando ficam orfés (e as mulheres quando ficam vilvas)
sdo privadas de suas terras, casas e propriedades. (SHETTY; POWELL, 2003) As criancas 0rfas
precisam de apoio psicossocial, em virtude da perda dos pais e outros familiares, e pela
possibilidade de também estarem doentes. Apresentam transtornos emocionais, pelo estresse e
isolamento social, sofrendo preconceito e negligéncia por parte de seus cuidadores e membros
da comunidade. As alternativas para os 6rfdos da Aids sdo a adogdo por familiares ou nédo
familiares, acolhimento em orfanatos, que frequentemente relutam em receber essas criangas, e
0 abandono puro e simples. (PREBLE, 1990)

Os idosos também sofrem com a epidemia, especialmente as mulheres, ja que elas
ficam encarregadas de cuidar dos adultos doentes e das criancas, enfrentando também o estigma
social e isolamento em virtude de estarem elas proprias infectadas com o HIV/AIDS ou quando
simplesmente cuidam de familiares doentes. Estudos apontam para o fato de que as familias
com mulheres com mais de 60 anos tém duas ou trés vezes mais chances de ter uma crianca
adotada, sobrecarregando essas mulheres do ponto de vista financeiro, porque se tornam
responsaveis pela manutencao da casa, alimentacdo de criancas e adultos e pelos cuidados em
salde. (SANKOH et al., 2014)
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3 ARRANJOS INSTITUCIONAIS DA AIDS E DAS DOENCAS NEGLIGENCIADAS NO
BRASIL

As reflexdes sobre os arranjos institucionais construidos no Brasil para o
enfrentamento dos agravos em estudo serdo realizadas sob a 6tica da abordagem baseada nos
direitos humanos. Essa abordagem proposta pelas Nagdes Unidas leva em consideragédo que a
organizacéo foi fundada por principios de paz, justica, liberdade e direitos humanos. A DUDH
e a Declaracdo de Viena reconheceram a importancia dos direitos humanos para o
desenvolvimento da paz, justica, democracia e desenvolvimento, compreendendo-0os como
interdependentes, reforcando-se mutuamente. Com essa ideia, o Programa de Reforma de 1997
da ONU exortou para que todas as entidades ligadas ao sistema das Nac¢Ges Unidas incluissem
os direitos humanos em todas as suas atividades e programas.

Mesmo depois da DUDH ter sido editada em momento traumatico da humanidade,
e da Constituicdo da OMS ter proclamado o direito universal ao mais alto padréo atingivel da
salde, os direitos humanos enfrentaram momentos de critica e ostracismo. Durante 0s anos da
Guerra Fria o radicalismo das duas poténcias mundiais acabou por afetar o progresso dos
direitos humanos no dmbito das agéncias das Nacdes Unidas. O Secretariado da OMS, por
exemplo, deliberadamente negligenciou o discurso dos direitos humanos comprometendo a
implementacdo e desenvolvimento da relacdo entre esses direitos e a satde publica, ao projetar
uma imagem de organizacdo técnica cujas atividades estariam acima de qualquer questdo
relativa a direitos. (MEIER; ONZIVU, 2014)

Nos anos de 1950 e 1960 os Estados Unidos criou obstaculos para o avanco do
direito a salde, enquanto ndo deixava a OMS esquecer sua dependéncia das contribuicdes do

governo americano, seu maior financiador. Nesse ambiente a OMS

“[...] (1) recusou-se a participar dos trabalhos na Comissdo dos Direitos Humanos,
(2) solicitou que o Secretariado da ONU ndo incluisse uma secao sobre a salde em
seus sumarios de direitos humanos e (3) ndo contestou a limitada codificagdo do

direito & sade pelo PIDESC em 1966".8% (MEIER; ONZIVU, 2014, p. 181)

O surgimento da Aids nos anos de 1980 modificou por completo o cenario da
relacdo entre saude e direitos humanos, e por consequéncia a atitude da OMS, visto que as

medidas padrdo até entdo implementadas para casos de epidemias — testes compulsorios,

8 «[...]1 (1) declined to participate in the proceedings of the Commission on Human Rights, (2) requested that the

UN Secretariat not include a section on health in its human rights summaries, and (3) did not contest the 1966
ICESCR’s limited codification of a right to health”.
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relatérios com identificacdo dos doentes, restricdes de locomocgdo, isolamento coercitivo e
quarentena — foram considerados violadoras dos direitos e liberdades individuais. Tendo a
frente Jonathan Mann, com sua postura inovadora, a Secretaria do Programa Global sobre a
AIDS (em inglés, Global Programme on AIDS — GPA) retomou a abordagem de direitos
humanos na salde, afirmando que o respeito aos direitos individuais era pré-condi¢do para a

salide publica no contexto da prevencao e controle do HIV.

O GPA definiu as demandas de direitos civis e politicos em oposi¢do as medidas
restritivas da satde publica, examinando as violagfes dos direitos humanos como um
impulsionador essencial na propagacdo da doenca e operacionalizando os direitos
humanos na programacéo da OMS através de estratégias de combate a discriminacéo
do HIV, promogdo da equidade em saude e incentivando a responsabilidade
individual. Através desta estrutura baseada em direitos, o Secretariado da OMS
mudou a politica de HIV/AIDS longe do enquadramento biomédico dos direitos de
salde internacional e o quadro individualista da politica de sadde neoliberal. (MEIER;

ONZIVU, 2014, p. 181) 8¢

A OMS adentra o século XXI com a abordagem baseada em direitos humanos
compondo sua governanca, indicando a necessidade de se “aplicar normas internacionais para
avaliar a disponibilidade, acessibilidade, aceitabilidade e a qualidade dos sistemas de satde”.
(MEIER; ONZIVU, 2014, p. 182) Em 2003 as agéncias das Nac6es Unidas, programas e fundos
acordaram em proposta denominada “UN Common Understanding on a Human Rights Based
Approach to Development Cooperation” que prevé a inclusdo da abordagem baseada em
direitos humanos em todos os programas de cooperacao, politicas e assisténcia técnica a serem
desenvolvidas. (CECCHINI; NOTTI, 2011) Pontualmente, o Common Understanding
compreende assim a abordagem baseada em direitos humanos: (UNITED NATIONS, [s.d.])

1. Todos os programas de cooperagdo para 0 desenvolvimento, politicas e
assisténcia técnica devem promover a realizagdo dos direitos humanos, em
conformidade com a Declaragdo Universal dos Direitos Humanos e outros
instrumentos internacionais de direitos humanos.

2. Normas de direitos humanos contidas, e seus principios derivados, na
Declaracdo Universal dos Direitos Humanos e outros instrumentos internacionais de
direitos humanos guiam toda a cooperagdo para o desenvolvimento e a programacao
em todos os setores e em todas as fases do processo de programacao.

8 “The GPA conceptualized civil and political rights claims in opposition to restrictive public health measures,

examining human rights violations as a key driver in the spread of the disease and operationalizing human rights
in WHO programming through strategies to combat HIV discrimination, promote health equity, and encourage
individual responsibility. Through this rights-based framework, the WHO Secretariat shifted HIVV/AIDS policy
away from both the biomedical framing of international health rights and the individualistic framing of neoliberal
health policy”.
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3. A cooperagéo para o desenvolvimento contribui para o desenvolvimento das
capacidades dos 'portadores do dever' para cumprir suas obriga¢des e/ou dos 'titulares
de direitos' para reivindicar seus direitos.®”

O enfrentamento da Aids e das doencas negligenciadas envolve uma série de
questdes que encontram afinidades e disparidades entre elas, 0 que enseja muitas vezes uma
abordagem propria e peculiar para cada uma delas. Neste capitulo foram reunidas quatro
dimensbes do combate as enfermidades que mostram exatamente as aproximacgdes entre 0s
agravos em estudo, assim como as diferencas que as distanciam. Assim, as se¢des vao abordar
a organizagéo da burocracia brasileira, os marcos normativos que norteiam as enfermidades, a
atuacdo dos grupos de interesse e as questdes que afetam o acesso aos medicamentos,
precedidas por uma reflexdo tedrica sobre arranjos institucionais e a exposicdo sobre a

arquitetura institucional da saude no Brasil.

3.1 UMA NOTA INSTITUCIONALISTA

Os estudiosos das ciéncias sociais nos ultimos tempos recuperaram a agenda
institucionalista por entenderem que sdo lentes adequadas e eficientes para o exame da realidade
social, ja que por meio delas se articulam a estrutura democratica, as praticas politicas e
econdmicas, condutas, rotinas, processos de socializagdo, participacdo e interagdo social.
(LEONE, 2003) Revitalizado nas ciéncias sociais, a Nova Economia Institucional (NEI)
consegue combinar os estudos da democracia, da cultura politica, da economia, das ciéncias
juridicas, avaliando esses significados para o Estado e cidadaos, tudo “consequéncia cumulativa

da moderna transformagéo das institui¢des sociais”. (MARCH; OLSEN, 2008, p. 121)

87 1. All programmes of development co-operation, policies and technical assistance should further the realization
of human rights as laid down in the Universal Declaration of Human Rights and other international human
rights instruments.

2. Human rights standards contained in, and principles derived from, the Universal Declaration of Human Rights
and other international human rights instruments guide all development cooperation and programming in all
sectors and in all phases of the programming process.

3. Development cooperation contributes to the development of the capacities of ‘duty-bearers’ to meet their
obligations and/or of ‘rights-holders’ to claim their rights.
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Por oferecer explicagbes mais sistematicas, o neoinstitucionalismo torna-se
fundamental para o trabalho porque compfe uma base tedrica pertinente para 0 exame e
investigacdo da formulagéo das politicas pablicas, das praticas das elites politicas e industriais
e governamentais, manifestando-se em analises sobre a origem e conformacédo do Estado, do
desenvolvimento da sua capacidade administrativa, entre muitas outras areas. Coloca em cena
ndo apenas o individuo como ator individual, mas o insere na cena comunitéria juntamente com
outros atores sociais, permitindo uma visdo mais ampla, embora mais intrincada, das relactes
sociais. “A maioria dos principais atores nos sistemas econdmicos e politicos modernos sao
organizagOes formais e as instituicdes da lei e da burocracia ocupam um papel dominante na
vida contemporanea”. (MARCH; OLSEN, 2008, p. 121-122)

A NEI percebe os individuos em permanente acdo, troca e interdependéncia,
reconhecendo que séo portadores de diferentes interesses e experiéncias, ensejando a ocorréncia
de conflitos que poderiam ser evitados ou superados pelas instituicbes elaboradas pela
sociedade com o intuito de fornecer ordem e cooperagdo. Assim, ao colocar as instituicdes no
centro do funcionamento econdmico, a analise neoinstitucionalista vai buscar “explicar como
as regras de uma determinada sociedade ajudam ou dificultam a coopera¢do no funcionamento
do sistema econdmico, reduzindo ou aumentando os conflitos”. (FIANI, 2011, p. 2) Do ponto
de vista do funcionamento das politicas publicas, o pensamento se aplica: como as instituicdes,
criadas pela sociedade, podem ajudar ou dificultar a cooperacdo dos atores sociais na
formulacédo e implementacéo das politicas sociais que tém por fim combater a Aids e as doencas
negligenciadas?

Mas, 0 que sdo instituicdes? Institui¢des sdo “as regras do jogo”. (NORTH, 1990,
p. 3) Ou seja, sdo as regras produzidas em sociedade que delineiam a interacdo humana,
estruturando “incentivos no intercambio humano, seja politico, social ou economico. Mudangas
institucionais modelam o modo como as sociedades evoluem através do tempo e, portanto, é a
chave para entender a mudanca historica”. (NORTH, 1990, p. 3) Juntas, afirma North,
instituices e tecnologia empregadas determinam os custos de transagio®, ideia formulada por

Ronald Coase, que conseguiu conectar institui¢fes, custos de transacdo e teoria neoclassica.

8 Foi Ronald Coase que deu inicio ao estudo dos custos de transagdio, que seriam “os custos de se recorrer ao
sistema de precos”, ou ainda, “os custos de se organizar a atividade produtiva da economia”. (FIANI, 2011, p.
61,62) Fiani explica: “[...] toda vez que recorremos ao mercado para realizar uma transacgdo, incorremos em
custos: para firmar contratos, especialmente os de longo prazo em ambientes de incerteza; para levantarmos o0s
precos daquilo que desejamos comprar ou vender; para obter todas as informacdes de que necessitamos etc.
Esses custos da operagdo de um mercado seriam os custos de transa¢ao segundo Ronald Coase”. (FIANI, 2011,
p. 62)
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(NORTH, 2000) Em seu cléssico trabalho de 1937 Coase pde em foco dois pontos
fundamentais: as transacdes e seus custos, tratados como objeto central na sua anélise; e, a
incerteza e a racionalidade limitada como elementos-chave na anélise dos custos de transacao.

Para elucidar a relacdo entre instituicbes e custos de transagdo, ideia central de
Coase, North (NORTH, 2000, p. 18) explica que “a informagdo incompleta e a capacidade
mental limitada através dos quais se processam as informacGes determinam os custos de
transagdo que constituem a base da formacdo das institui¢des”.?° Assim, “instituicdes sdo
formadas para reduzir incertezas no intercimbio humano”,*® (NORTH, 2000, p. 18)
constituindo o principal papel das instituicdes, pois estabeleceriam uma estrutura estavel para
as interagbes humanas. (NORTH, 1990) Por outro lado, a diversidade de atores sociais
significando diversidade disciplinar, de interesses, oportunidades e necessidades que se
associam frequentemente, podem ocasionar mudancas no rumo do desenvolvimento,
propiciando a criagdo de novas instituicdes para atender as demandas da mudanga. “As
instituicOes existem exatamente porque os limites da nossa capacidade em um mundo complexo
e incerto ndo nos permitem escolher sempre ‘o melhor’ e o0 mais ‘eficiente’”. (FIANI, 2011, p.
9) Recorrer “a regras que padronizam nossas respostas e reduzem a incerteza” pode significar
melhor proveito das interagdes humanas a fim de estabelecer vantagens futuras.

Nelson e Sampat (2001) contribuem para a reflex&o quando enfatizam dois aspectos
da relevancia das institui¢des, a partir da definicdo de North, ou seja, como regras do jogo. Para
0s autores, essas regras criariam condi¢fes basicas de interacdo humana, permitindo prever, até
certo ponto, o que outros individuos podem fazer em determinado contexto, conferindo maior
grau de certeza nas tomadas de decisdes e realizacbes de negociagOes, 0 que permitiria
coordenar as acOes de diferentes individuos e obter acordos transacionais eficientes. Em
segundo lugar as regras podem desestimular ou mesmo excluir as agoes que se realizadas seriam
economicamente custosas, a0 mesmo tempo em que podem incentivar acées que poderiam ser
produtivas para todos.

Salientando esse aspecto, Schmid (SCHMID, 2004, p. 1) entende instituicGes como
“[....] relagdes humanas que estruturam oportunidades mediante restri¢des e capacitagdes™®:, ou

ainda como aquelas que “[...] definem 0s conjuntos de oportunidades de partes interdependentes

8 The incomplete information and limited mental capacity by which to process information determines the cost
of transacting which underlies the formation of institutions.

% “Institutions are formed to reduce uncertainty in human exchange”.
%1 “[...] human relationships that structure opportunities via constrains and enablement”.
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transacionando”.®? Assim, uma restricio de uma pessoa pode significar uma oportunidade para
outra e, além de possibilitarem interacGes, capacitariam os individuos a realizarem em conjunto
aquilo que dificilmente poderiam fazer isoladamente, a0 mesmo tempo que restringem suas
formas de atuacdo, muito embora ndo haja garantias de resultado melhor. (FIANI, 2011) Essa
visdo das institui¢des, levou Fiani (2011, p. 4) a considerar dois motivos pelos quais as pessoas
desfrutariam de oportunidades via instituigdes:
Em primeiro lugar, na medida em que indicam as circunstancias em que os individuos
podem coordenar suas agoes, as instituicdes os orientam sobre as condigdes em que é
possivel realizar a coordenagdo, incentivando-os a adotarem solu¢des mutuamente
coerentes. Em segundo lugar, as regras que compdem as instituicdes varias vezes

definem quais individuos tém a possibilidade de impor sua vontade para a solugéo de
situacBes de conflitos, o que lhes oferece a oportunidade de exercerem poder.

Assim, as instituicdes vdo mediar as estruturas sociais e a agdo humana, a fim de
gue se possa compreender a acdo dos individuos e suas manifestacfes coletivas. Trata-se,
portanto, de estruturas mediadoras. (THERET, 2003) Diante do exposto, é possivel afirmar que
a perspectiva institucionalista € ferramenta pertinente, por exemplo, para examinar as
assimetrias de poder que por ventura se apresentem no enfrentamento da Aids e das doencas
negligenciadas; os determinantes para a formacdo e o desenvolvimento dos arranjos
institucionais, de forma a tornar possivel a realizacdo do direito a saude; e, a influéncia dos
grupos de interesse nas politicas publicas desenvolvidas. Acrescente-se que a moldura
institucional vai permitir vislumbrar com melhor acuidade os determinantes da agenda do
enfrentamento da Aids e das doencas negligenciadas.

Outro aspecto a salientar evidenciando a pertinéncia da nota institucionalista no
presente trabalho € o fato de que, ao contrario das politicas de carater desenvolvimentista
empreendidas no passado no Brasil, as que foram postas em execuc¢éo a partir dos anos 2000
além de exigirem novas ferramentas do Estado para cumprir papel central nesses eventos, se
caracterizam pela intensificacdo de politicas sociais e de distribuicdo de renda. O Estado
brasileiro passou a enfrentar novos e complexos desafios para a implementacdo de politicas
publicas de desenvolvimento, pois orientado por ambiente politico-institucional inaugurado
pela Constituigdo de 1988, novos mecanismos passaram a nortear a relagéo entre atores sociais,
politicos e econdmicos responsaveis e presentes no processo de formulagéo e gestéo de politicas
publicas, devido a ampliagdo dos instrumentos de controle, participacdo e transparéncia nas

decisbes publicas. (GOMIDE; PIRES, 2014) Este novo cenario vem exigindo dos agentes

92 «,..] define the opportunity sets of interdependent transacting parties”.
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estatais capacidades para se relacionar em trés sistemas institucionais distintos apontados da
seguinte forma por Gomide e Pires (2014): o representativo, que diz respeito a atuacdo dos
partidos politicos movidos por interesses especificos e sua interacdo com o Poder Executivo; o
sistema participativo, que envolve uma serie de formas de participacdo da sociedade civil nas
decisdes publicas; e, o sistema de controle da burocracia, envolvendo “mecanismos de
accountability horizontal, como os controles internos e externos, parlamentar e judicial,
incluindo o Ministério Publico”. (GOMIDE; PIRES, 2014, p. 17)

Esses sistemas institucionais suscitam algumas discussfes sobre a existéncia de
tensbes e sinergias em relacdo a atuacdo dos gestores estatais. Assim, alguns autores
argumentam que as instituicfes democraticas poderiam criar alguns obstaculos para as politicas
desenvolvimentistas, em razdo da dificuldade da acomodacdo de interesses entre as elites
politicas. Isso porque a inclusdo de novos atores significaria a ampliacéo e diversificacdo de
interesses, resultando num excesso de demandas para o sistema politico, dificultando consensos
e, consequentemente, solapando a implementacédo das politicas publicas.

No entanto, outros autores, conforme ja destacados anteriormente, como Peter
Evans e Amartya Sen, percebem que a inclusdo de novos atores é necessaria para a obtencéao
de informacGes e conhecimentos sobre os problemas enfrentados e, por conseguinte, para a
busca de solucbes adequadas. As instancias politico-participativas levariam a uma pluralidade
de processos decisorios, contribuiriam para a qualidade das decisGes e para sua legitimidade,
constituindo meta-institui¢cdes segundo Dani Rodrik, (1999, p. 19) porque “[...] induzem e
agregam conhecimento local e, assim, ajudam a construir instituicdes melhores”.% Acrescenta
ainda que os regimes democraticos produzem taxas de crescimento a longo prazo mais
previsiveis, conferem maior estabilidade a curto prazo, identificam choques adversos com
maior acuidade e fornecem melhores resultados distribucionais. (RODRIK, 1999)

O enfoque analitico institucionalista da pesquisa se volta para a comparagdo entre
0s arranjos institucionais do combate a Aids e as doencas negligenciadas, exigindo uma
definicdo e delineamento sobre a concepg¢éo de arranjos institucionais e ambiente institucional,
sobretudo porque se pretende analisar como se relacionam as burocracias estatais da saude
construidas para o desenvolvimento de politicas publicas sob diversos aspectos, entre eles a
participacdo da sociedade civil na formulacdo e implementacao dessas politicas. Em seguida,

sera analisado a arquitetura institucional da saude no Brasil.

9311, ] elicit and aggregate local knowledge and thereby help build better institutions”.
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3.1.1  Arranjos institucionais

Inicialmente cumpre distinguir arranjos institucionais e ambiente institucional.
Ambiente institucional é, como formulam Davis e North, (2008, p. 6) “[...] o conjunto de regras
politicas, sociais e juridicas fundamentais que estabelece a base para producdo, troca e
distribui¢do”. % Seriam regras sobre o processo eleitoral, a forma de governo, a estrutura do
Estado, o regime do direito a propriedade, o sistema econémico e financeiro, enfim, todas as
regras que marcam a estrutura e 0s parametros sobre 0s quais operam 0s arranjos institucionais.
O ambiente institucional das politicas de combate a Aids e as doencas negligenciadas estdo
insuladas na Constituicdo de 1988, a partir da inser¢do normativa que dispde ser a saide um
direito de todos e dever do Estado, devendo este tracar as politicas sociais adequadas para
realizar e concretizar esse direito.

Fazem parte desse ambiente institucional todas as interpretagdes formuladas por
juizos e tribunais, notadamente o Supremo Tribunal Federal que, no dizer do constituinte,
compete guardar a Constituicdo. Como salientado por Davis e North, o ambiente institucional
pode ser alterado. Do ponto de vista juridico, essa alteracdo pode ser realizada via emenda
constitucional ou mediante o que se denomina mutacdo constitucional, constituida por
processos informais de mudanga da constitui¢do, significando dizer “todo e qualquer meio de
mudanca constitucional ndo produzida pelas modalidades organizadas de exercicio do Poder
Constituinte derivado”. (FERRAZ, 1986, p. 12)

Apenas a titulo exemplificativo, a ementa da decisdo do Agravo Regimental no
Agravo de Instrumento n° 734.487 (Parand), de 3 de agosto de 2010, de relatoria da Ministra
Ellen Gracie, pde em foco que “o direito a saude ¢ prerrogativa indisponivel, garantido mediante
a implementacdo de politicas publicas, impondo ao Estado a obrigacdo de criar condi¢bes
objetivas que possibilitem o efetivo acesso a tal servigo”. (BRASIL; SUPREMO TRIBUNAL
FEDERAL, 2010) Em seu voto, a Ministra acrescenta:

Na realidade, o cumprimento do dever politico-constitucional consagrado no art. 196
da Lei Fundamental do Estado, consistente na obrigacdo de assegurar, a todos, a
protecdo a saude, representa fator, que, associado a um imperativo de solidariedade
social, impdem-se ao Poder Publico, qualquer que seja a dimenséo institucional em
que se atue no plano de nossa organizacao federativa.

% «[...] the set of fundamental political, social, and legal ground rules that establishes the basis for production,
exchange, and distribution.
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O que se deve destacar nesse acérddo é a afirmacdo de que o direito a satide € um
direito indisponivel, ou ainda, um direito que ndo estd sujeito a atos de vontade, portanto
irrenunciavel, devendo ser implementado via politica publica, o que consolidaria a forca
normativa da regra constitucional. Ademais, é o Poder Publico em todas as instancias
federativas, o detentor do dever constitucional de desenvolver essas politicas. Esse foi o
ambiente institucional tracado pela Constituicéo de 1988 no qual o direito humano a satde deve
ser reconhecido e satisfeito; é nesse ambiente institucional que os arranjos institucionais de
combate a Aids e as doencas negligenciadas irdo se desenvolver.

Um arranjo institucional, ainda com Davis e North, (2008, p. 7) “[...] ¢ um arranjo
entre unidades econémicas que governam o modo pelo qual essas unidades podem cooperar
e/ou competir”®, fornecendo uma estrutura onde os membros podem cooperar para obter um
resultado que ndo conseguiriam se estivessem fora dessa estrutura. Nesse passo, 0S arranjos
institucionais funcionam “delimitando quem estd habilitado a participar de um determinado
processo, o objeto € os objetivos deste, bem como as formas de relagdes entre os atores”.
(GOMIDE; PIRES, 2014, p. 19) Segundo Gomide e Pires, arranjos institucionais sdo “0
conjunto de regras, mecanismos e processos que definem a forma particular como se
coordenam atores e interesses na implementacao de uma politica publica especifica” (2014, p.
19-20, grifos dos autores)

Os arranjos institucionais para o combate a Aids e as doencas negligenciadas sdo
fruto da capacidade do Estado de empreender as politicas publicas indicadas no artigo 196 da
Constituicdo de 1988, e, consequentemente a analise desses arranjos vai permitir compreender
como funcionam as politicas publicas e a insercdo dos direitos humanos na formulacéo e
implementacdo dessas politicas. Por isso a importancia de se compreender o conceito e 0s
aspectos tedricos mais relevantes.

Seguindo a trilha empreendida por Ronaldo Fiani, parte-se da concepgédo de
estrutura de governanca desenvolvida por Oliver Williamson (1996, p. 378): “[...] matriz
institucional na qual a integridade de uma transacio é decidida”.®® Esclarecendo, trata-se do
“conjunto de regras — instituices — que fornecem o arcabougo em que as transacdes se
desenvolvem”, (FIANI, 2011, p. 93) o que leva Fiani a afirmar que estrutura de governanca e

arranjo institucional sdo conceitos com o mesmo significado: (FIANI, 2011, p. 95)

O ambiente institucional define as regras gerais que presidem as relagdes em uma
dada sociedade, e que servem de base exatamente para que 0s agentes constituam

% ¢[...] is an arrangement between economic units that govern the ways in which these units can cooperate and/or

compete”.
% <[...] institutional matrix in which the integrity of a transaction is decided”.
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estruturas de governanca como arranjos institucionais especificos para dar conta de
transacGes particulares.

Embora o termo a ser empregado aqui seja arranjo institucional, as ideias de
Williamson servirdo de base tedrica para a pesquisa. Ao estudar os arranjos institucionais a
partir do conceito de custos de transacdo, Williamson ressalta a relacdo entre ambiente
institucional e arranjo institucional, em que o primeiro vai afetar os custos relativos de cada
estrutura de governancga, uma vez que o primeiro estabelece parametros, e, portanto, restricoes,
para cada tipo de arranjo. Como o ambiente institucional esté sujeito a mudancas, quando isso
ocorrer certamente afetara os arranjos institucionais via custos de transacdo, indicando a
existéncia de um sistema de retroalimentacdo (feedback) entre as duas estruturas: seria
instrumental, quando os envolvidos no arranjo implementassem, por exemplo, melhorias em
um contrato, alegando que a legislacdo existente ndo seria adequada para manter sua
integridade; teria carater estratégico quando, por exemplo, a retroalimentacdo assumisse a
forma de barreiras comerciais protecionistas contra a concorréncia doméstica e/ou estrangeira,
(WILLIAMSON, 1996) ressaltando Fiani (2011) que esse tipo de retroalimentacdo operaria
uma mudanca mais ampla do que a primeira, influenciando diferentes tipos de estruturas de
governanca simultaneamente. A relacdo entre ambiente a arranjo institucional foi ilustrada de
forma eficiente por Fiani por meio da Figura 5, reproduzida aqui, onde se percebe pela seta azul
os efeitos diretos do ambiente institucional sobre os arranjos institucionais e, pela seta laranja,
os efeitos da retroalimentacdo das estruturas de governanca sobre o ambiente institucional
descritos por Williamson.

Assim, poderiamos entender como instrumental a mudanca operada em certo
arranjo institucional organizado para implementar politica publica depois de monitoramento e
avaliacdo dessa politica, seja para acomodar interesses ou mesmo ajustar alguma medida ou
procedimento a ser realizado pelos atores envolvidos. Poderiamos considerar estratégica a
retroalimentacdo que alterasse a forma ou procedimentos de concessao de patentes da industria
farmacéutica, ou ainda, a instituicdo de licenciamento compulsério para 0 medicamento

Efavirenz, utilizado para combater o virus HIV.



206

AMBIENTE INSTITUCIONAL

Custos relativos das estruturas
governanga (sujeitos a variages) Retroalimentacao instrumental e
estratégia

ESTRUTURAS DE GOVERNANCA
(ARRANJO INSTITUCIONAL)

Figura 12 — RelacGes entre estruturas de governanga e ambiente institucional
Fonte: FIANI, Ronaldo. Cooperagdo e Conflito: institui¢cdes e desenvolvimento econdmico, 2011, p. 96.

Importante e pertinente para a presente pesquisa, € a nogao de arranjos alternativos
desenvolvida por Williamson, tendo em vista que séo esses tipos de arranjos encontrados na
formulacdo e implementacdo das politicas publicas de enfrentamento da Aids e das doencas
negligenciadas. Portanto, compreender as nogfes tedricas desses arranjos € mais do que
pertinente, sdo necessarias.

A teoria econémica convencional reconhece o mercado como o arranjo institucional
vigente, aquele em que as partes podem a qualquer momento e livremente substituir sua
contraparte, e que opera por meio de incentivos, ou seja, por meio de ganhos e perdas
monetarias. Haveria nesse caso uma forma de adaptacdo a mudancas na economia, denominada
de autonoma, que seria aquela em que “cada agente busca individualmente e de forma unilateral
a melhor resposta para a mudanga no ambiente de transa¢ao”. (FIANI, 2014, p. 59)

No entanto, Williamson reconhece a hipdtese da necessidade de novos arranjos
quando diante de circunstancias imprevistas que vao se agregando as transacdes originais, de
forma a se operarem ajustes ex post. Assim, existiriam outros arranjos além do mercado para
organizar as transagfes no sistema econémico, e que sdo denominados de arranjos alternativos.
Esses arranjos sdo de duas espécies: hierarquia e hibridos.

Os arranjos institucionais de hierarquia operam de forma unificada, quando
comprador e vendedor pertencem a mesma estrutura e ficam sujeitos a controles administrativos
a partir da existéncia de uma autoridade que gerencia a hierarquia. (WILLIAMSON, 1996) “A
hierarquia corresponde a estrutura verticalmente integrada da firma, em que 0 processo
produtivo flui internamente, passando de uma etapa a outra sob controle da burocracia”.

(FIANI, 2014, p. 62) Pode-se pensar também na propria Administragdo Publica, que opera
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verticalmente, fica sujeita a fortes controles administrativos, e seus agentes atuam dentro de
uma estrutura hierarquica.

Os arranjos hibridos, a seu turno, combinam incentivos, tipicos do mercado, e
controles administrativos. “Constituem relacdes contratuais de longo prazo que preservam a
autonomia mas fornecem salvaguardas especificas adicionadas as transagdes, em comparagao
com o mercado”. (WILLIAMSON, 1996, p. 378) Podem ser encontrados nas parcerias publico-
privadas (PPP), por exemplo, onde se combinam agentes publicos e privados, significando a
coexisténcia de “incentivos e controles administrativos, de forma que ha elementos que se
assemelham ao mercado e elementos que se assemelham a uma hierarquia”. (FIANI, 2014, p.
62)

E possivel afirmar desde ja, que, em se tratando de politicas sociais, e especialmente
de politicas na area da saude, os arranjos hibridos véo exigir do Estado o desenvolvimento de
capacidades proprias e especificas para almejar o éxito de suas politicas publicas, sejam elas
capacidades politicas, para expandir os canais de interlocucdo e negocia¢do com os diversos
atores envolvidos, sejam capacidades técnico-administrativas, colocando em acdo as virtudes
técnicas de seus agentes para produzir acGes coordenadas e orientadas para a producdo dos
resultados desejados.

Tracar esses delineamentos tedricos e conceituais certamente facilitara a analise dos
arranjos institucionais de combate a Aids e as doencas negligenciadas. Sem esse aporte teérico,
correriamos 0 risco de empreender uma analise sem substancia, sem uma reflexdo mais
profunda de modo a verificar a influéncia dos direitos humanos na configuracdo desses arranjos.
A seqguir, a arquitetura institucional da satde no Brasil, Gltimo aspecto a ser analisado nesse

topico institucionalista.

3.1.2  Aarquitetura institucional da saude no Brasil

Arquitetura é definida ndo s6é como a arte de criar espacos organizados, dispondo-
0S coerentemente, mas também como a estrutura e organizacdo logica de funcionamento de um
sistema. Considerando que as instituicdes sdo regras que constrangem, que limitam e
disciplinam — “Institui¢des sdo as regras do jogo em uma sociedade, ou mais formalmente, sdo

as restrigdes humanamente idealizadas que modelam a interagdo humana” (NORTH, 1990, p.
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3)% — o propdsito nesse topico € mostrar e examinar como a satide foi estruturada e organizada
a partir das normas constitucionais e outras regras legais. Nesse sentido, por exemplo, é que Eli
Diniz (2001) examina a arquitetura institucional da democracia, ou ainda Vieira et. al.
(VIEIRA; CAMARGO; SILVA, 2009) estuda o Supremo Tribunal Federal como arquiteto
institucional, ou seja, como um Poder da Republica é capaz de redesenhar outras instituicées e
a propria Constituicio mediante ativismo judicial, remodelando e ampliando suas
competéncias.

Nesse passo, cumpre no momento uma reflexdo sobre a arquitetura da saude no
Brasil, a partir das normas constitucionais, dada sua superioridade hierarquica no ordenamento
patrio. Com o intuito de melhor visualizar o espa¢o ocupado pela saide na Constituicdo de

1988, a Figura 13 busca oferecer uma melhor visualizagéo.

DA ORDEM SOCIAL

art. 193
base: primado do trabalho
objetivo: bem-estar e justica sociais

Da Ciéncia Da : Da Famila, da
Da Educagio, da 9 Comunicagéo Do Meio Crianga, do Dos indios
Cultura e do Desporto H Tecnologia} u Socialq Abicoiy Ado:gggzntee dg
Da Da
p ma 4 ] Da Da Do
I‘ Da Salide Presv:)dde;}da l Asss'g‘ggl"'a }IEducacéo][ Cultura }IDespcno}

Figura 13 — Da Ordem Social
Fonte: Elaboracéo propria com base na Constituicdo da Republica Federativa do Brasil de 1988

Da Seguridade

Social

A ordem social que tem por base o primado do trabalho e como objetivo 0 bem-
estar e justica sociais, encontra seu alicerce constitucional no artigo 1° da Constituicdo, ao
prever que os valores sociais do trabalho e da livre iniciativa sdo fundamentos do Estado
Democratico de Direito, bem como no artigo 3° |, ao estabelecer que construcdo de uma
sociedade livre, justa e solidaria constitui um dos objetivos fundamentais da Republica
brasileira. Todavia, sob o rotulo de ordem social, o constituinte incluiu sete temas que a rigor
ndo representam uma unidade coerente, muito pelo contrario, sdo assuntos que divergem do

préprio rétulo criado. Bulos (2003, p. 1278) comenta esse aspecto:

97 “Institutions are the rules of the game in a society or, more formally, are the humanly devised constraints that

shape human interaction”.
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A técnica utilizada pelo constituinte foi a de colocar dentro do rétulo genérico “Da
Ordem Social” varias matérias que, a rigor, ndo deveriam vir prescritas sob tal
designacdo, porque nada tém de sociais. [...] Ciéncia, tecnologia e meio ambiente, por
exemplo, nada tém que ver com ordem social, salvo se tais expressdes forem tomadas
com bastante abrangéncia. O mesmo ndo se podera fazer com o tema relativo aos
indios, porque, nesse caso, sera dificil empreender qualquer associacdo l6gica com a
ordem social.

Outros autores acentuam que a diversidade de matérias que o constituinte reuniu
sob o rétulo ambiguo de ordem social, sugere uma saida residual, ou seja, como ndo queriam
deixar de fora da Constituicdo temas que expressavam preocupacoes da sociedade brasileira,
mesmo que ndo apresentassem tradicionalmente natureza constitucional, preferiram acolhé-los
em uma “miscelanea tematica”. (MENDES; COELHO; BRANCO, 2010, p. 1545) Assim,
assuntos como seguridade social, familia, meio ambiente, ciéncia e tecnologia e indios foram
formalmente reunidos no mesmo titulo.

A salde estda inserida dentro da seguridade social, juntamente com a previdéncia e
a assisténcia social, formando um regime tripartite. O parégrafo Gnico do artigo 194 enumera
0s objetivos que devem ser cumpridos pelo Poder Publico ao organizar a seguridade social:
(BRASIL, 1988)

| - universalidade da cobertura e do atendimento;

I - uniformidade e equivaléncia dos beneficios e servi¢os as populagBes urbanas e
rurais;

111 - seletividade e distributividade na prestacdo dos beneficios e servicos;

IV - irredutibilidade do valor dos beneficios;

V - equidade na forma de participacdo no custeio;

VI - diversidade da base de financiamento;

VIl - carater democratico e descentralizado da administragdo, mediante gestdo
quadripartite, com participacdo dos trabalhadores, dos empregadores, dos
aposentados e do Governo nos érgaos colegiados.

A salde encontra-se disciplinada nos artigos 196 a 200 da Constituicdo como um
direito de todos garantido mediante o desenvolvimento de politicas sociais e econémicas, cuja
incumbéncia esta a cargo do Poder Publico municipal, estadual ou federal, que deve regular,
fiscalizar e controlar as agdes e servigos de saude. A norma constitucional ainda prevé a
possibilidade da execucdo ser realizada diretamente pelo Estado ou através de terceiros,
inclusive pela iniciativa privada. Com carater igualitario e acesso universal, as agdes e servi¢os
de saude devem estar integrados em rede regionalizada e hierarquizada, constituindo um
sistema Unico orientado pelas seguintes diretrizes: descentralizacdo, atendimento integral e
participacdo da comunidade.

Ao prever o Sistema Unico de Satde (SUS), o constituinte designou genericamente
suas competéncias no artigo 200 da Constituicdo, disciplinadas e regulamentadas pela Lei
Orgénica da Saude — Lei 8080/90 e pelo Decreto 7508/11, estabelecendo atribui¢des de controle
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e fiscalizacdo de produtos e substancias de interesse para a salde, de participa¢do na producéao
de medicamentos, execucdo nas acdes de vigilancia sanitéria e epidemioldgica, participa¢do na
formulacdo de politicas de saneamento basico, fiscalizacdo e inspecdo de alimentos,
colaboracdo na protecdo do meio ambiente, entre outros. A descentralizacdo do SUS prevista
por normas constitucionais, encontra-se detalhada especialmente nos artigos 8° e 9° da Lei
8080/90, (BRASIL; PODER LEGISLATIVO, 1990a) prevendo que suas ac0es e servicos de
salde serdo organizados de forma regionalizada e hierarquizada em niveis de complexidade
crescente, cuja direcdo ficardo a cargo do Ministério da Saude, Secretarias de Saude estaduais,
municipais e distrital, com competéncias estabelecidas nos artigos 15 a 19 da lei.

Ao disciplinar a participacdo da comunidade na gestdo do SUS, a Lei 8142/90
(BRASIL; PODER LEGISLATIVO, 1990b) previu como instancias colegiadas a Conferéncia
de Saude e o Conselho de Saude. A primeira tem a incumbéncia de avaliar a situacéo de saude
no pais e propor as diretrizes para a formulagdo da politica de salde, reunindo-se a cada quatro
anos e contando com representantes dos mais variados segmentos sociais. O segundo € 6rgao
colegiado composto por representantes governamentais, prestadores de servicos, profissionais
de salde e usuarios, atuando na formulacéo de estratégias e no controle da execucéo da politica
de saude na instancia correspondente, devendo suas decisfes ser homologadas pelo chefe do
poder legalmente constituido em cada esfera do governo. Acrescente-se ainda que o Conselho
Nacional de Secretario de Saide (CONASS) e o Conselho Nacional de Secretarios Municipais
de Saude (CONASEMYS) terdo representacdo no Conselho Nacional de Saude.

Por fim, necessario apontar o Pacto pela Saude, tendo em vista tratar-se de um
conjunto de reformas institucionais do SUS, fruto da articulacdo das trés esferas de gestdo —
Unido, Estados e Municipios — e com o objetivo de conferir maior eficiéncia ao sistema,
promovendo inovagdes nos processos e instrumentos de gestdo. O Pacto pela Saude
estabelecido pela Portaria/GM n° 399, de 22 de fevereiro de 2006, (BRASIL; MINISTRO DE
ESTADO DA SAUDE, 2006) prevé revisio anual e redefine as responsabilidades de cada
gestor em funcéo das necessidades de saude da populagéo e na busca da equidade social, alem
de procurar a consolida¢do do SUS em seus trés componentes: Pactos pela Vida, em Defesa do
SUS e de Gestéo.

O Pacto pela Vida € o compromisso entre gestores do SUS em torno das prioridades
que apresentam impacto sobre a situacéo de satde da populagéo brasileira, a saber: a satde do
idoso, o controle do céancer do colo do Utero e da mama, a reducdo da mortalidade infantil e
materna, o fortalecimento da capacidade de resposta as doencas emergentes e endemias, com

énfase na dengue, hanseniase, tuberculose, malaria e influenza, e, a promocéo da saude. O Pacto
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em Defesa do SUS envolve todos os atores participantes, sobretudo os gestores das trés esferas
de governo, empenhados na consolidacéo da Reforma Sanitéria Brasileira, explicitada na defesa
dos principios do SUS em consonancia com a Constitui¢do, devendo para tanto desenvolver e
articular acbes que visem qualificar e assegurar o SUS como politica publica. Torna-se
necessaria a repolitizacdo da salde, como movimento que reafirma a Reforma Sanitéria
Brasileira, a busca pela promocéo da cidadania, enquanto estratégia de mobilizacéo social e a
garantia de financiamento de acordo com as necessidades do sistema. Em linhas gerais e
pontuais, o Pacto de Gestdo estabelece diretrizes para a gestdo do sistema, a saber:
descentralizacdo, regionalizacdo, financiamento, planejamento, programacdo pactuada e
integrada — PPI, participacdo e controle social, gestdo do trabalho e educacdo na salde.
(BRASIL; MINISTERIO DA SAUDE, 2007)

O Ministério da Saude, 6rgdo do Poder Executivo Federal é responsavel pela
organizacao e elaboracdo de planos e politicas publicas voltados para a promocéo, prevencao e
assisténcia a satide dos brasileiros. E também sua funcéo dispor de condigBes para a protecio e
recuperacdo da salde da populacdo, reduzindo as enfermidades, controlando as doencas
endémicas e parasitarias e melhorando a vigilancia a saude, dando, assim, mais qualidade de
vida ao brasileiro. (BRASIL; MINISTERIO DA SAUDE, [s.d.]) Do ponto de vista da
construcdo das burocracias para a satde, o Decreto 8.065, de 7 de agosto de 2013, estabelece a
estrutura organizacional basica do Ministério da Saude.

Conforme apontado na Figura 14, “Estrutura Organizacional do Ministério da
Saude”, vé-se 0Orgdos subordinados, vinculados ou colegiados. Os subordinados sdo as
Secretarias, 0 Gabinete do Ministro e a Consultoria Juridica. Destacam-se na administracao
direta trés institutos subordinados a Secretaria de Atencdo a Saude, a saber, o Instituto Nacional
de Traumatologia e Ortopedia Jamil Haddad (INTO), o Instituto Nacional de Cancer José
Alencar Gomes da Silva (INCA) e o Instituto Nacional de Cardiologia (INC).
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MINISTERIO'DA'SAUDE

ESTRUTURA ORGANIZACIONAL BASICA - Decreto n® 8,065 de 07/08/2013

ORGAUSICOLEGIADDS
Conselho Nacional de Saiide
Conselho de Saiide Suplementar
Comissao Nacional de Incorporacao
de Tecnologias no SUS
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Figura 14 — Estrutura Organizacional do Ministério da Satde
Fonte: Ministério da Satde (BRASIL; MINISTERIO DA SAUDE, [s.d.])
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Os o6rgaos colegiados séo:

= O Conselho Nacional de Saude (CNS), instancia maxima de deliberacdo do SUS, de
carater permanente e deliberativo, tem como missdo a deliberacdo, fiscalizacdo,
acompanhamento e monitoramento das politicas publicas de salde;

= O Conselho de Satde Complementar (CSC), cujas atribuicGes sdo estabelecer as
diretrizes gerais e supervisionar a execucao das politicas do setor de saude suplementar,
aprovar o contrato de gestdo da Agéncia Nacional de Saide Suplementar, supervisionar
e acompanhar as acdes e o funcionamento da Agéncia Nacional de Saide Suplementar,
e, fixar diretrizes gerais para implementacdo no setor de salde suplementar;

= A Comissdo Nacional de Incorporacdo de Tecnologias no SUS (CONITEC), com
atribuicoes de elaborar relatdrio sobre a incorporacdo, exclusdo ou alteracdo pelo SUS de
tecnologias em salde, e, a constituicdo ou alteracdo de protocolos clinicos e diretrizes
terapéuticas, além de propor a atualizagdo da Relacdo Nacional de Medicamentos
Essenciais (RENAME), nos termos do artigo 25 do Decreto n° 7.508, de 28 de junho de
2011.

Os o6rgaos vinculados que pertencem a administracao indireta sdo:

= Autarquias: Agencia Nacional de Vigilancia Sanitaria (Anvisa) e Agéncia Nacional de
Salde Suplementar (ANS)

» Fundacdes Publicas: Fundacéo Nacional de Satde (FUNASA) e Fundacdo Oswaldo Cruz
(FIOCRUZ)

= Empresa Plblica: Empresa Brasileira de Hemoderivados e Biotecnologia (HEMOBRAS)

» Sociedades de Economia Mista: Hospital N. S. da Conceigédo S.A.; Hospital Fémina S.A.;
Hospital Cristo Redentor S.A.

A salde, como estrutura pertencente a seguridade social, tem seu financiamento
disciplinado a partir da Constituigdo Federal. Suas fontes de custeio, inclusive do SUS, estéo
fixadas a partir do artigo 195, e podem ser resumidas e visualizadas no Quadro 18:

Constituicdo Federal Artigo 198, 81°: estabelece o financiamento do SUS de acordo com o artigo 195,
(BRASIL, 1988) com recursos do orcamento da seguridade social da Unido, dos Estados, do
Distrito Federal e dos Municipios, conforme da Constituicdo.
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Artigo 198, § 2°: prevé aplicagdo anual de recursos minimos da Unido, dos

Estados, do Distrito Federal e dos Municipios, em servicos publicos de salde, da

seguinte forma:

» Unido: o § 3° do artigo 198, remete a lei complementar (Lei Complementar
141/12);

= Estados e Distrito Federal: o produto da arrecadacdo dos impostos a que se
refere o artigo 155 e dos recursos de que tratam os artigos 157 e 159, inciso
I, alinea a, e inciso Il, deduzidas as parcelas que forem transferidas aos
respectivos Municipios;

= Municipios e Distrito Federal: o produto da arrecadacdo dos impostos a que
se refere o art. 156 e dos recursos de que tratam os artigos. 158 e 159, inciso
I, alineabe§3.

Lei Complementar n°
141/12 Regulamentando o § 3° do artigo 198 da Constituicéo, a lei dispde que:
(BRASIL; CONGRESSO
NACIONAL, 2012)

» A Unido aplicard, anualmente, em agdes e servicos publicos de saude, o
montante correspondente ao valor empenhado no exercicio financeiro
anterior, apurado nos termos desta Lei Complementar, acrescido de, no
minimo, o percentual correspondente a variagdo nominal do Produto Interno
Bruto (PIB) ocorrida no ano anterior ao da lei orcamentéria anual. (artigo 5°)

= Estados e o Distrito Federal aplicardo, anualmente em acgdes e servicos
publicos de saide, no minimo, 12% (doze por cento) da arrecadacdo dos
impostos a que se refere o artigo 155 e dos recursos de que tratam o artigo
157, a alinea “a” do inciso I ¢ o inciso II do caput do artigo 159, todos da
Constituicdo, deduzidas as parcelas que forem transferidas aos respectivos
Municipios. (artigo 6°)

* Municipios e Distrito Federal apliquem anualmente em agdes e servigos
publicos de salde, no minimo, 15% (quinze por cento) da arrecadacdo dos
impostos a que se refere o artigo 156 e dos recursos de que tratam o artigo
158 e a alinea “b” do inciso I do caput e o § 3° do artigo 159 da
Constituicdo. (artigo 7°)

Lei n°8080/90 Artigo 31: O orcamento da seguridade social destinard ao SUS, de acordo com a
(BRASIL; PODER receita estimada, 0s recursos necessarios a realizacdo de suas finalidades,
LEGISLATIVO, 1990a)  Previstos em proposta elaborada pela sua direcdo nacional, com a participacao
dos 6rgdos da Previdéncia Social e da Assisténcia Social, tendo em vista as metas

e prioridades estabelecidas na Lei de Diretrizes Orcamentérias.

Artigo 32: Prevé outras fontes de custeio, tais como servicos que possam ser
prestados sem prejuizo da assisténcia a salde; ajuda, contribuicdes, doacbes e
donativos; alienagBes patrimoniais e rendimentos de capital; taxas, multas,
emolumentos e preg¢os pUblicos arrecadados no &mbito do SUS; rendas eventuais,
inclusive comerciais e industriais.

Decreto n° 3.964/01 Reorganiza 0 Fundo Nacional de Saude (FNS), instituido pelo Decreto n°
(BRASIL; 64.967/69, de acordo com as diretrizes e objetivos do SUS definidos na
PRESIDENCIA DA Constituicdo de 1988. O FNS como gestor financeiro dos recursos destinados ao
REPUBLICA, [s.d.]) SUS na esfera federal, de acordo com a Lei Complementar 141/2012, recebera 0s
repasses da Unido para aplicagcdo nas agdes e servicos publicos de saide. As
demais unidades federativas também terdo de constituir Fundos de salde para
recebimento dos repasses da Unido, constituindo-se em unidades orcamentarias

e gestoras destinados as agdes e servigos publicos de saude.

Quadro 18 — Fontes de custeio da Saude
Fonte: elaboracdo propria

Salienta-se a importancia da Lei Complementar 141/12, que depois de mais de oito
anos de tramitacdo no Congresso Nacional veio instrumentalizar o § 3° do artigo 198, cuja
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redacédo foi alterada pela Emenda Constitucional n® 29/00. A intencdo dos legisladores foi
conferir maior institucionalidade ao SUS ao dota-lo de uma estrutura de financiamento propria.
Assim, a lei complementar (BRASIL; CONGRESSO NACIONAL, 2012) institui o valor
minimo e normas de calculo do montante minimo a ser aplicado anualmente pela Unido em
acles e servicos publicos de saude; os percentuais minimos do produto da arrecadacdo de
impostos a serem aplicados anualmente pelos Estados, pelo Distrito Federal e pelos Municipios
em acdes e servicos publicos de saude; os critérios de rateio dos recursos da Unido vinculados
a saude destinados aos Estados, ao Distrito Federal e aos Municipios, e dos Estados destinados
aos seus respectivos Municipios, visando a progressiva reducdo das disparidades regionais; e,
normas de fiscalizacdo, avaliacdo e controle das despesas com salde nas esferas federal,
estadual, distrital e municipal.

Com esses esclarecimentos, o trabalho vai examinar a formacdo da burocracia
brasileira da saude, de forma a compreender como se insere institucionalmente o combate a
Aids e as doencas negligenciadas no pais. E um retrato historico e pertinente que visa contribuir
para a compreensdo das peculiaridades da organizacdo do sistema de saude no Brasil. As
referéncias aos direitos humanos compdem as reflexdes desses arranjos institucionais a partir
de documentos disponibilizados para o publico pelo Ministério da Saude, por diversos 6rgaos
publicos, por organizacdes ndo governamentais, pela OMS e por artigos académicos.

32 A FORMACAO DA BUROCRACIA BRASILEIRA PARA O COMBATE AS
DOENCAS NEGLIGENCIADAS E A AIDS

3.2.1 A organizacgao das estruturas de Estado para a atencéo basica a saude

“O Brasil ¢ ainda um grande hospital”, sentenciou Miguel Pereira em 1916, em
discurso na Faculdade de Medicina do Rio de Janeiro. Estava se referindo ao avango e a
disseminacdo da tuberculose no Brasil, realidade que preocupava médicos e profissionais da
salde que ndo dispunham na época de recursos suficientes para o combate a doenca. Entretanto,
a frase se presta a uma reflex@o sobre as mazelas da satde publica no pais no inicio do século

XX, bem como a necessidade de se desenvolver estruturas administrativas para o enfrentamento
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de doencas que assolavam a zona rural e que em breve, com a crescente urbanizacdo, também
atormentaria os grandes centros. O modelo burocréatico sobre o qual se assentavam as préaticas
de salde apresentavam, de um lado, uma intervencao de carater social, consignado na saude
publica (sanitarista), e, de outro, a prestacdo do servico orientada para o individuo, expresso
pela clinica médica, que acabaram por reforcar préaticas de saude dicotdmicas.

Esse modelo mostrava, na verdade, um conflito que se verificava na énfase que as
praticas de salde davam ao contexto social, subordinando as necessidades individuais aos
interesses da satde das populagdes. “A saude publica, em sua abordagem coletiva, busca a
comunidade doente ou em risco de adoecer, 0 que pressupde que o bem-estar coletivo subordina
os interesses individuais”. (CAMPOS, 2007, p. 879) Assim, foi pelas médos da satde publica
que se institucionalizou a pratica estatal da saide (CAMPOS, 2007), ou seja, em razdo do Viés
social da saude é que o Estado passou a desempenhar o papel de prestador desses servicos,
premido naquele momento, pela necessidade de isolar e separar doentes de forma a defender as
fronteiras nacionais, crucial para a época de grande comeércio maritimo. Hochman, Mello e
Santos comentam a formac&o da autoridade nacional através da saude publica: (2002, p. 243)

A caracteristica principal das campanhas de profilaxia rural nesse periodo foi seu forte
componente ideoldgico, leia-se a associa¢do entre nacionalismo, processo civilizador
e salde publica. Do ponto de vista médico-sanitario, o problema das endemias rurais
certamente ndo foi superado, mas as estruturas organizacionais e profissionais que se
formaram com as ac¢des de profilaxia e saneamento rural constituiram o processo de
formacéo da autoridade publica no Brasil e legaram ao periodo posterior as bases para
uma politica nacional de saude.

Com o fim da era Vargas, cuja heranga foi uma estrutura centralizadora e
verticalizada, o pais comecou a viver uma experiéncia pluralista e democréatica entre 0s anos de
1945 e 1964. (HOCHMAN; MELLO; SANTOS, 2002) Com esse espirito, a edicdo da Lei n°
1.920, em 25 de julho de 1953 promoveu reforma ministerial dividindo o Ministério da Saude
e da Educacdo, em dois novos ministérios: Ministério da Saude e Ministério da Educacéo e da
Cultura. (BRASIL; CONGRESSO NACIONAL, [s.d.]) Essa nova estrutura ministerial passa a
abrigar o Departamento Nacional de Endemias Rurais (DENERu) criado pela Lei n®2.743, em
6 marco de 1956, cujas atribui¢bes (Artigo 2°) incluiam combater a malaria, leishmaniose,
doenca de Chagas, peste, brucelose, febre amarela, esquistossomose, ancilostomose, filariose,
hidatidose, bocio endémico, bouba, tracoma e outras endemias existentes no pais. (BRASIL,
CONGRESSO NACIONAL, [s.d.])

A criacdo do Ministério da Saude e do DENERu significaram a centralizacdo do

combate as doencas negligenciadas no @mbito federal, tornando o Departamento responsavel
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pelo enfrentamento das enfermidades “ndo s6 na zona rural como em todas as areas do territOrio
nacional em que se fizer sentir a sua necessidade”. (Artigo 3°) Além disso, 0 DENERu absorveu
os Servicos Nacionais de Malaria, Peste e Febre Amarela. (Artigo 5°) (BRASIL; CONGRESSO
NACIONAL, [s.d.]) A pertinéncia da criacdo do DENERu, foi reconhecida pelo Presidente
Juscelino Kubitschek de Oliveira na mensagem dirigida ao Congresso Nacional por ocasido da
abertura da sesséo legislativa de 1956: (CENTER FOR RESEARCH LIBRAIRES, [s.d.])

Os resultados da unificagdo, ora realizada, permitirdo ndo sé o melhor atendimento de
maior massa da populacdo bem como o tratamento de um ndmero maior de doentes.

Do ponto de vista técnico, deve ser considerada esta providéncia um grande avanco,
pois cada doenga ndo sera tratada como problema autdnomo. A populagdo de cada
regido serd considerada no conjunto das doengas que a atingem, cabendo a um mesmo
agente do Servico verificar o complexo de cada situacdo local.

Desta transformagdo técnica no encarar as endemias e da existéncia de um érgéo
especificamente destinado ao seu combate, resultara que o aparecimento de qualquer
nova entidade mdrbida do mesmo género na zona rural ndo necessitara, para ser
combatida, de aguardar a inevitavel demora das providéncias administrativas, pois ao
Departamento Nacional de Endemias Rurais compete o estudo e a luta contra tddas as
endemias. (p. 181-182)

As décadas de 1950 e 1960 foram marcadas pela influéncia de atores internacionais.
A OMS, por exemplo, ao estabelecer a campanha de erradicacdo global da maléria adotada na
82 Assembleia Mundial em 1955, favoreceu a criacdo da Campanha de Erradicacdo da Malaria
(CEM), e da Campanha de Erradicacdo da Variola (CEV) em 1966. Por recomendacédo de 142
Conferéncia Pan-Americana de 1954 os programas de combate a essas doencas foram
convertidas em campanhas de erradicacao, (SILVA et al., 2015) contribuindo decisivamente
para a implantacdo de um sistema de vigilancia epidemiol6gica no pais. (SILVEIRA,
PIMENTA JUNIOR, 2011) Outra instituicdo que também influenciou o Brasil foi a Reparti¢do
Sanitaria Pan-Americana, que a partir de 1958 ficou conhecida como Organizagdo Pan-
Americana da Saude (OPAS), incentivando programas existentes, promovendo intercdmbio e

fornecendo assisténcia técnica e econdmica com o objetivo de erradicar a malaria nas Américas.

O movimento centralizador da salde passou a ser questionado a partir da
Conferéncia Internacional sobre Cuidados Primarios de Saude em Alma-Ata (1978), e perdeu
forca definitivamente com a promulgacdo da Constituicdo de 1988 que instituiu o Sistema
Unico de Saude e o direito a salde como um direito de todos e dever do Estado. Em
consequéncia o pais consolidou a atengé@o primaria a satde e a municipalizagdo dos servicos de
salde. A reforma sanitéaria que se p6s em marcha provocou um novo surto de crescimento e
desenvolvimento da rede bésica da satde, com a implantagédo de unidades em comunidades de

baixa renda e a reformulacdo da ldgica assistencial do sistema sanitario que passou a
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“privilegiar a universalizacdo da assisténcia, a integralidade das acdes de saude e a

democratizagdo da gestdo setorial”. (CAMPQOS, 2006, p. 136)

O processo de implantacdo do SUS passou a ser orientado pelas Normas
Operacionais que definem competéncias de cada esfera federativa de governo e as condigfes
necessarias para que Estados e Municipios possam assumir suas fungdes nesse processo. As
portarias sdo elaboradas com a participacdo de representantes do Ministério da Saude, do
Conselho Nacional de Secretarios de Saude (CONASS) e do Conselho Nacional de Secretarios
Municipais de Saude (CONASEMS), em claro indicativo da forma negociada com que so
produzidas essas normas. (BRASIL; MINISTERIO DA SAUDE; CONSELHO NACIONAL
DE SAUDE, 1996) Nesse sentido, a Portaria MS n° 1.399, de 15 de dezembro de 1999 que
regulamentou a NOB 96, consolidou a descentralizacdo das acdes de prevencdo e controle de
doencas, definindo atribuicbes nas trés esferas federativas, e estabelecendo também o
mecanismo de financiamento fundo-a-fundo. Foi revogada posteriormente, encontrando-se
atualmente em vigor a Portaria MS n° 1.378, de 9 de julho de 2013.

Em 2003, o Ministério da Salde reorganiza a area de epidemiologia e cria a
Secretaria de Vigilancia em Saude do Ministério da Saude (SVS/MS), cujas funcdes incluem a
coordenacao de programas de prevencao e controle de doencas transmissiveis de relevancia
nacional, como Aids, dengue, malaria, hepatites virais, doencas imunopreveniveis,
leishmaniose, hanseniase, tuberculose, doenca de Chagas, esquistossomose, filariose linfatica,
oncocercose e tracoma. Assim, 0 combate a Aids e as doencas negligenciadas encontram-se

hoje sob a responsabilidade desse 6rgdo governamental.

3.2.2 O enfrentamento da Aids e das doencas negligenciadas na Secretaria de Vigilancia
em Saude do Ministério da Saude

3.2.2.1 O enfrentamento da Aids na SVS/MS

A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida surge no cenario epidemiologico nos
anos de 1980 e revoluciona costumes, politicas de saude, relacfes sociais, entre muitas outras

areas da convivéncia humana. Obriga os Estados, inclusive o Brasil, a criarem 6rgdos para 0
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combate a doenca, formularem politicas publicas para o enfrentamento da epidemia que se
alastrou pelo mundo, acarretando novos arranjos institucionais para atender as demandas
sociais, politicas e de saude publica. Assim, a Portaria MS/GM n° 236, de 2 de maio de 1985
institui do Departamento de DST, Aids e Hepatites Virais aprovando diretrizes para o controle
da Aids em todo o territdrio nacional e atribuindo a coordenacdo nacional do Programa a
Divisdo Nacional de Dermatologia Sanitaria da Secretaria Nacional de Programas Especiais de
Saude.

Hoje o Departamento encontra-se ligado a Secretaria de Vigilancia em Sadde do
Ministério da Saude, com dois grandes objetivos: reduzir a transmissdo do HIV, das doencas
sexualmente transmissiveis e das hepatites virais e melhorar a qualidade das pessoas com DST,
HIV/Aids e hepatites virais. Como missdo, o Departamento busca “formular e fomentar
politicas publicas de DST, HIV/Aids e hepatites virais de forma ética, eficiente e participativa,
fundamentadas nos Direitos Humanos e nos principios e diretrizes do SUS”. (BRASIL;
MINISTERIO DA SAUDE; DEPARTAMENTO DE DST, AIDS E HEPATITES VIRAIS,

[s.d.]) No intuito de atingir essa missdo, apresenta seis grandes eixos de atuacao:

a) Fortalecimento da rede de atencdo e linhas de cuidado as DST, aids e hepatites virais;

b) Prevencdo, diagndstico precoce da infec¢do pelo HIV, pelas hepatites virais e reducéo
de risco e vulnerabilidade;

c) Promocdo de direitos humanos e articulacdo com redes e movimentos sociais;

d) Aprimoramento e desenvolvimento da vigilancia, informacéo e pesquisa;

e) Aprimoramento da governanca e da gestao;

f) Acesso universal aos medicamentos, preservativos e outros insumos estratégicos.

O Departamento tem como érgdo maximo a Diretoria do Departamento, cinco
Orgaos de assessoria e seis 0rgaos que coordenam estratégias distintas: assisténcia e tratamento
de DST/Aids, prevencdo e articulacdo social, informacdes estratégicas, gestdo e governanca,
hepatites virais, e laboratorios. Tal conformacdo encontra-se ilustrada no Organograma
estatuido em 2013: (Figura 15)
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Diretoria do Departamento
de DST, Aids e Hepatites Virais

Assessoria Juridica Assessoria de Monitoramento e Avaliagcdo

AMA

ACI AAE

Assessoria de Cooperacao Internacional Assessoria de Acoes Estratégicas

ASCOM

Assessoria de Comunicacédo

o o o

Coordenagdo
Geral de
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CHV

=

Coordenagio Coordenagio
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Gestio e Hepatites

Governanga Virais

=

Coordenagio
Geral de
Laboratorios

Coordenagio
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Assisténcia
e Tratamento
em DST e Aids

Articulagao
Social

Figura 15 — Organograma do Departamento de DST, Aids e Hepatites Virais
Fonte: Departamento de DST, Aids e Hepatites Virais. Disponivel em:
<http://www.aids.gov.br/pagina/2010/38332>.

Junto ao Departamento de DST, Aids e Hepatites Virais atuam Comités e
Comissdes, evidenciando a diversidade de atores sociais que participam do combate a Aids.
Encontram-se assim a Comissdo Nacional de DST, Aids e Hepatites Virais (CNAIDS), a
Comissdo Nacional de Articulagio com Movimentos Sociais (CAMS), e o Conselho
Empresarial Nacional para Prevengdo ao HIV/Aids (CENAIDS)®%, cada qual com objetivos
especificos. (Quadro 19)

Com a criacdo da CNAIDS em 1986, as organizagdes da sociedade civil passaram
a atuar junto a Comissdo, mas foi a partir da edicdo da Portaria do MS/GM n° 1.028 de 1994 é
que foi assegurada a participagdo de cinco representantes de organizagdes ndo governamentais
na composicdo da Comissdo. Esses membros sdo indicados pela sociedade civil a partir de
eleicdo promovida durante os Encontros Nacionais de ONG/Aids, realizados a cada dois anos.
Assim, a CNAIDS ¢é hoje constituida por representantes da sociedade civil, representantes
governamentais, da comunidade técnico-cientifica e membros natos. (BRASIL; MINISTERIO
DA SAUDE; DEPARTAMENTO DE DST, AIDS E HEPATITES VIRAIS, [s.d.])

98 Funciona ainda o Comité Técnico Assessor para o Controle das Hepatites Virais, de carater consultivo, que
assessora 0 Departamento de Vigilancia, Prevencdo e Controle das Doengas Sexualmente Transmissiveis,
Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida e Hepatites Virais da Secretaria de Vigilancia em Saude. N&o sera
levado em consideracdo no trabalho porquanto sua finalidade fica adstrita as hepatites virais.
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CENAIDS

Criagén

Objetivos | =

Membros | =

1386

Assessorar o MS na
definigio de  mecanismos
técnicos para o controle da
Aids;

Coordenar & produgéo de
documentos  técnicos e
cientificos;

Assessorar o M3 na
avaliagdo de desempenho
dos diversos componentes
da agéo de controle da Aids.

Sociedade civil

Instancia governamental
Comunidade técnica
cientifica

Membraos natos

2005

Assessorar na formulagin e
implementagéo das politicas publicas;
Viabilizar espago nacional de articulagn
com os diferentes atores e parceiros da
sociedade civil;

Promover integragdo entre  instancias
governamentais e sociedade civil;
Recomendar temas necessrios e
estratégias de agao;

Sugerir a composicio de Grupos de

Trabalho.

Faruns de ONG/Aids (10 representagies)
RNP+ Brasil (0! representagan)
Movimento Negro (0! representagén)
Mavimento Popular (0f representagén)
Movimento de Populagdes Indigenas (01
representagan)

Movimento da Rede de Praofissionais do
Sexo (0! representagén)

Movimento Homossexual (01
representagan)

Movimento de Travestis, Transexuais &
Transgéneros (0l representagén)
Movimento de Redutores de Danos e
Usuérios de Drogas (01 representagén)
Movimento de Mulheres (0 representagén)
Movimento de Estudantes Jovens (0!
representagén)

Movimento de Hepatites Virais (02
representagies)

1338

Assessorar o MS na resposta nacional
frente a epidemia da AIDS e nas agies para
a sensibilizagao, mobilizagéo e informagéo
sobre prevengdo da Aids e promogdo da
saiide junto as empresas;

Promover a articulagén das atividades das
instancias governamentais na
implementagdo das diretrizes politicas
definidas para controle da epidemia;

Atuar, de forma visivel e positiva, apoiando
seus clientes, seus trabalhadores e a
comunidade no confronto aos desafios da

epidemia;

|dentificar &  priorizar  agies  que
respondam as necessidades sociais
Conhecer e promover a troca de

experiéncias relevantes entre empresas
nacionais e internacionais sobre o impacto

do HIV/Aids;

Confederagan Nacional do Transporte
Confederagéo Nacional da Industria
Confederagao Nacional do Comércio
Natura Cosméticos Ltda.

Volkswagen do Brasil

Banco Brasileiro de Descontos 8/A -
BRADESCO

Philips do Brasil

Editora Abril

Servigo Social da Indistria - SESI
Colgate-Palmalive Brasil

Quadro 19 — Comissdes do Departamento de DST, Aids e Hepatites Virais
Fonte: elaboragdo propria a partir de dados do sitio do Departamento de DST, Aids e Hepatites Virais.

Disponivel em <http://www.aids.gov.br/>.

A CAMS teve sua primeira reunido em janeiro de 2004, mas foi formalmente criada
pela Portaria SVS/MS n° 49, de 28 de setembro de 2005. No entanto, a Portaria SVS/MS n°

230, de 9 de novembro de 2011, conferiu natureza consultiva a CAMS, de forma a constituir


http://www.aids.gov.br/pagina/membros#sc
http://www.aids.gov.br/pagina/membros#gov
http://www.aids.gov.br/pagina/membros#ctc
http://www.aids.gov.br/pagina/membros#ctc
http://www.aids.gov.br/pagina/membros#nato
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mais um espaco formal de articulacdo, consulta e participacdo dos principais atores da
sociedade civil que trabalham em parceria com o Departamento de DST, Aids e Hepatites
Virais. Seus membros sdo indicados pelos respectivos movimentos sociais que a compdem e
escolhidos em eleicdes realizadas durante reunides ordinarias e encontros nacionais, para
debater a formulacdo e implementacdo de politicas publicas e a resolucdo de problemas das
populagdes vulneraveis e dos soropositivos em geral. (BRASIL; MINISTERIO DA SAUDE;
DEPARTAMENTO DE DST, AIDS E HEPATITES VIRAIS, [s.d.])

O CENAIDS, criado pela Portaria MS/GM n° 3.717 de 8 de outubro de 1998,
pretende mobilizar o empresariado nacional para formular, implantar e manter politicas
voltadas para a prevengdo do HIV/Aids, constituindo uma instancia representativa junto ao
setor empresarial. Sua atuacdo visa a implantacdo e manutencao de estratégias de prevencdo da
Aids nos locais de trabalho, que devem estar alinhadas com as politicas publicas a partir de
parcerias com organismos nacionais e internacionais. (CENAIDS, [s.d.])

O fendmeno da globalizag&o proporcionou a diminuigéo das distancias e barreiras
politicas e culturais entre os paises, 0 que teria dificultado uma percepcao critica sobre suas
necessidades e dificuldades, especialmente na area da saude. A América Latina trazia
experiéncias de politicas e burocracias centralizadas, predominando um modelo de cooperacao
vertical, que muitas vezes respondiam as necessidades das agéncias internacionais, desatentas
as disparidades culturais na regido. Cientes dessas dificuldades, 21 paises da América Latina e
Caribe criaram o Grupo de Cooperacdo Técnica Horizontal em HIV/Aids (GCTH), integrado
pelos departamentos de Aids de diversos paises, partindo do pressuposto de que todos tém
alguma experiéncia a oferecer. (BRASIL; MINISTERIO DA SAUDE; DEPARTAMENTO DE
DST, AIDS E HEPATITES VIRAIS, [s.d.])

Para o Departamento de DST, Aids e Hepatites Virais da SVS/MS a iniciativa

[...] tem proporcionado avangos importantes no acesso universal a prevencao, ao
tratamento, aos cuidados e ao apoio, por meio da realizacdo de eventos técnico-
cientificos sobre questdes, tais como avaliacdo de programas de aids, planejamento
estratégico, politicas de terapias em HIV/aids, transmissdo vertical do HIV, redes de
vigilancia epidemiologica e agdes de aconselhamento. Promovem, assim, a ampliacéo
e diversificacdo do intercambio entre os paises, por meio de cursos e estagios, missdes
de observacdo, participacdo em eventos internacionais, dentre outros. (BRASIL;
MINISTERIO DA SAUDE; DEPARTAMENTO DE DST, AIDS E HEPATITES
VIRAIS, [s.d.])

Para cumprir 0s objetivos tracados a partir de principios que privilegiam os direitos
humanos, (Figura 16) o GCTH relne programas nacionais de 20 paises da regido, além das

seguintes redes comunitarias atuantes no combate ao HIV/Aids:
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Asociacion para la Salud Integral y Ciudadania en Latinoamérica y el Caribe
Comunidad Internacional de Mujeres Viviendo con VIH/SIDA

Movimiento Latinoamericano y del Caribe de Mujeres Positivas

Red de Trabajadoras Sexuales de Latinoamérica y el Caribe

Red Latinoamericana y del Caribe de Personas Trans

Jovenes Positivos

Alianza Latinoamericana y del Caribe en VIH y SIDA por los nifios, nifias y
adolescentes

Coordinadora de ONG’s de las Américas sobre SIDA, Carcel y Encierro

Consejo Latinoamericano y del Caribe de Organizaciones no Gubernamentales con
Servicio en VIH/SIDA

Red Latinoamericana de Personas viviendo con VIH o SIDA

Red Latinoamericana de Reduccion de Darfios

Objetivos

e Facilitar projetos de cooperacdo horizontal entre os paises, para melhorar o acesso a assisténcia, prevengao de
DST/HIV-Aids e reforgar a vigilancia epidemioldgica, articuladamente com a sociedade civil com abordagem de
direitos humanos.

e Promover a articulacdo com diferentes organizacdes, agéncias de cooperagdo e outros organismos internacionais
para otimizar os recursos financeiros e técnicos disponiveis para a resposta a epidemia na regido da América Latina
e Caribe.

e Incentivar a implementagdo de agdes e politicas que visem a promogao, garantia e defesa dos direitos humanos das
pessoas vivendo com HIV / AIDS e populagdes vulneraveis na regido, incluindo programas, projetos e politicas de
incentivo a igualdade e respeito a diversidade sexual, de género, origem étnica, de idade e contra qualquer forma
de discriminagdo.

e Promover, apoiar e realizar eventos técnicos-cientificos, abordando diferentes aspectos relacionados com a luta
contra o HIV / Aids e outras DSTs, incluindo a organizagdo de féruns na América Latina e no Caribe sobre HIV-Aids e
outras DSTs.

e Fortalecer o Grupo de Cooperagdo Técnica Horizontal da América Latina e do Caribe como instancia de
coordenagdo multisetorial para conduzir atividades relacionadas com as DST/HIV-Aids a nivel regional.

*Promover a coordenacdo e fortalecimento dos esforgos do GCTH com outras instancias e coordenagdes regionais e
internacionais, que afetam na resposta a epidemia de DST/HIV.

Principios

e Horizontalidade das praticas de cooperacdo, intercambio de experiéncias e a transferéncia de tecnologia entre
paises, considerando que "Ninguém é tdo pobre ao ponto de ndo ter nada para oferecer, nem tdo rico a ponto de
ndo precisar de nada".

*Promover, assegurar e defender os direitos humanos das pessoas com HIV/AIDS e dos grupos mais vulneraveis,
como os homens que fazem sexo com homens, trabalhadores e trabalhadoras sexuais, usuarios de drogas, pessoas
trans e populagdes privadas de liberdade.

*Respeito a diversidade

e Articulagdo entre as agéncias governamentais e as organizagdes da sociedade civil, colocando énfase nas redes
comunitdrias trabalhando com o HIV, atuantes na regido.

*Respeito mutuo pela soberania de cada pais, tanto a nivel governamental como no ndo-governamental, tendo em
conta as potencialidades e especificidades de cada pafs.

Figura 16 — Objetivos e Principios do Grupo de Cooperagdo Técnica Horizontal em HIV/Aids (GCTH)

Fonte: elaboragdo propria com base no sitio do GCTH.
Disponivel em: <http://gcthsida.org/gcth/objetivos-y-principios-2/>. Acesso em: 07 julho 2015.
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A Unaids é outro organismo internacional que coopera no combate a Aids,
influenciando os arranjos institucionais no Brasil. Em 2001 publicou novas Orienta¢des da
Sessdo Especial da Assembleia-Geral das Nacdes Unidas sobre HIV/Aids (Ungass) sobre a
elaboracdo de indicadores basicos para o relatério de 2010.

Adotou na ocasido a Declaracdo de Compromisso contra o HIV/AIDS, (UNITED
NATIONS, [s.d.]) certa de que o aprendizado de 20 anos com a doenca iria iluminar uma
resposta adequada e efetiva aos novos desafios do século XXI. Reconhece que a pobreza, o
subdesenvolvimento e o analfabetismo estdo entre as principais causas da disseminacdo do
HIV/Aids, além de o estigma, o siléncio, a discriminacao e a negacao contribuirem para solapar
as acdes de prevencdo e tratamento, aumentando o impacto da epidemia nos individuos, nas
familias e comunidades. Acredita também que a igualdade de géneros e 0 empoderamento das
mulheres sdo poderosas ferramentas para o combate a Aids, além de admitir que a plena
realizacdo dos direitos humanos e as liberdades fundamentais para todos é um elemento
essencial na resposta global a pandemia da Aids.

Todos esses aspectos ja foram ressaltados no trabalho. Mas, enquanto o fenémeno
da pauperizacao traz novas dificuldades para a implementacao de politicas de satde para a Aids,
aproxima-se do universo das doencas negligenciadas. No entanto, a abordagem baseada em
direitos humanos que marcou tdo profundamente o combate a Aids, encontra-se mal definida

quando se refere ao combate das DTNS.

3.2.2.2 O enfrentamento das doencas negligenciadas na SVS/MS

Ao contrario da Aids, ndo ha um departamento especifico criado para 0 combate as
doencas negligenciadas no Brasil. As atividades de enfrentamento se encontram pulverizadas
na Secretaria de Vigilancia em Salde do Ministério da Saude, que fica a frente dessa
empreitada, sendo auxiliada pelo Departamento de Vigilancia das Doengas Transmissiveis
(DEVIT), pelas Coordenagéo Geral das Doengas Transmissiveis (CGDT), Coordenagéo Geral
do Programa Nacional de Controle da Dengue (CGPNCD) e Coordenagéo Geral de Hanseniase
e Doencas em Eliminacdo (CGHDE), e a Unidade Técnica de Vigilancia das Doengas
Transmitidas por Vetores (UVTV). Participam tambem desse enfrentamento o Departamento
de Atencdo Basica (DAB) da Secretaria de Atencdo a Saude (SAS), que abriga a Estratégia
Saude da Familia (ESF).
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E preciso salientar também que a SVS/MS abriga explicitamente o combate a 9
doencas negligenciadas do grupo de 17 enfermidades reconhecidas como negligenciadas pela
OMS. Acredito que tal limite se explique pelo fato da forte presenca desse grupo de doencas
no territorio brasileiro, de forma a considerar seu combate questdo de interesse nacional. Assim,
o trabalho se limitara a examinar os arranjos institucionais para o combate dessas 9 doengas
negligenciadas, a saber: dengue, doenga de Chagas, lepra (hanseniase), filariose linfatica,

esquistossomose, oncocercose, tracoma, geohelmintiases e leishmaniose.

Ministério da Saude

Secretaria de Secretaria de Vigilancia em Secretaria Especial de
Atencgdo a Saude Saude Saude Indigena

(SAS) (svs) (SESAI)

Departamento de Departamento de
Atengdo Bésica (DAB) Vigilancia das Doengas Departamento DST, AIDS
- Estratégia Saude da Transmissiveis e Hepatites Virais
Familia (ESF) . (DEVIT)
Coordenagao Geral do Coordenagdo Geral de Hanseniase e

Coordenagdo Geral das
Doengas Transmissiveis
(CGDT) - Hanseniase - Oncocercose

Programa Nacional de
Controle da Dengue
(CGPNCD)

- Dengue

Doengas em Eliminagdo (CGHDE)

- Filariose - Tracoma

- Esquistossomose - Geohelmintiases

Unidade Técnica de Vigilancia das
Donegas Transmitidas por Vetores
(UvTV)

- Doenga de Chagas
- Leishmaniose

Figura 17 — Estrutura do Ministério da Salde para o combate as doengas negligenciadas e a Aids
Fonte: Elaboracao propria com base no quadro Estrutura Organizacional do Ministério da Saude. Ministério da
Salde (BRASIL; MINISTERIO DA SAUDE, [s.d.])

O DEVIT é o departamento dentro da SVS/MS responsavel pelo enfrentamento das
doencas negligenciadas, que congrega trés Coordenages na area: a CGDT, que abrigaa UVTYV,
responde pelo enfrentamento da doenca de Chagas e leishmaniose; a CGPNCD, pela dengue; e
a CGHDE, responde pelo combate a lepra, filariose, esquistossomose, oncocercose, tracoma e
geohelmintiases. (Figura 17) Delineadas no Decreto n® 8.065 de 2013, as competéncias
normativas do DEVIT/SVS pertinentes ao trabalho sdo aquelas relativas as agdes de prevencao,
controle e notificacdo de doencas transmissiveis, bem como as ac¢bes de investigacao

epidemioldgica, além de poder estabelecer medidas de prevencdo e controle dos agravos a
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salde, coordenar e executar as agdes de epidemiologia de forma complementar ou suplementar
aos Estados. Esta sob seu dmbito de atuacdo analisar, monitorar, supervisionar e orientar a
execucdo das atividades de prevencéo e controle de doencas que integram a lista de doencas de
notificacdo compulsoria ou que venham assumir importancia para a saude publica, como é o
caso do tracoma. Participa da elaboracéo das acOes de vigilancia em salde e supervisiona sua
execucao, assessora e coopera com Estados, Municipios e Distrito Federal, assim como
pode definir as linhas prioritarias dos estudos, pesquisas, analises e outras atividades técnico-
cientificas de interesse de sua area de atuacdo, em articulacdo com a Coordenacao-Geral de
Desenvolvimento da Epidemiologia em Servigos. (BRASIL; PRESIDENCIA DA
REPUBLICA, [s.d.])

Além desses 6rgdos, muitos outros se alinham nesse combate, especialmente:

a) Departamento de Atencdo Basica — DAB

Integra a Secretaria de Atencdo a Salde, e entre suas atribuicdes e competéncias
definidas pelo Decreto n® 7530/2011, se encontra a de definir e rever as diretrizes da Politica
Nacional de Atencdo Basica e prestar cooperacao técnica a Estados, a Municipios e ao Distrito
Federal na organizacdo, qualificacdo e de consolidacdo da Atencdo Basica. Além disso,
normatiza e coordena a implantagdo de politicas e programas estratégicos no ambito do MS,
entre eles a Estratégia Satde da Familia (ESF), que compde a Politica Nacional de Atencédo
Basica, e é palco do enfrentamento diario as doencas negligenciadas e a Aids. (BRASIL;
MINISTERIO DA SAUDE, [s.d.])

A Estratégia Saude da Familia (ESF) é considerada um instrumento de expansao,

qualificagdo e consolidagédo da atencédo basica no Pais,

[...] por favorecer uma reorientacdo do processo de trabalho com maior potencial de
aprofundar os principios, diretrizes e fundamentos da atencdo béasica, de ampliar a
resolutividade e impacto na situacdo de salde das pessoas e coletividades, além de
propiciar uma importante relagdo custo-efetividade. (BRASIL et al., 2012)

E constituida por uma equipe multiprofissional (equipe de Sadde da Familia — eSF)
composta por, no minimo: (i) médico generalista, ou especialista em Saude da Familia, ou
médico de Familia e Comunidade; (ii) enfermeiro generalista ou especialista em Saude da
Familia; (iii) auxiliar ou técnico de enfermagem; e (iv) agentes comunitarios de salde.
(BRASIL; MINISTERIO DA SAUDE, [s.d.]) Cada equipe de Satde da Familia (eSF) deve ser
responsavel por, no maximo, 4.000 pessoas, respeitando critérios de equidade para essa
definicdo. Recomenda-se que 0 nUmero de pessoas por equipe considere o grau de
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vulnerabilidade das familias daquele territorio, sendo que, quanto maior o grau de
vulnerabilidade, menor devera ser a quantidade de pessoas por equipe. (BRASIL et al., 2012)

b) Secretaria Especial de Saude Indigena — SESAI

E 0 6rgdo do MS responsavel por coordenar a Politica Nacional de Atencéo a Saude
dos Povos Indigenas e todo o processo de gestdo do Subsistema de Atencdo a Saude Indigena
(SasiSUS), no ambito do SUS. A criacdo da Sesai em outubro de 2010, foi resultado da
demanda dos povos indigenas por uma reformulacdo da gestdo da saude indigena no pais. A
missdo da Secretaria € implementar um novo modelo de gestdo e de aten¢do no ambito do
Subsistema de Atencdo a Saude Indigena, articulado com o SUS (SasiSUS), descentralizado,
com autonomia e responsabilidade sanitaria dos 34 Distritos Sanitarios Especiais Indigenas
(DSEls). Além desses distritos ha, ainda, os Polos Base, Casas de Saude Indigena (Casais) e
postos de salde. (BRASIL; MINISTERIO DA SAUDE; SECRETARIA ESPECIAL DA
SAUDE INDIGENA, [s.d.])

Em comum com a Aids, o enfrentamento das doencas negligenciadas se da no
ambito das Secretarias de Estado de Saude e Secretarias Municipais de Salde, em razdo da
descentralizacao ja explanada no trabalho, representados no MS pelo CONASS e CONASEMS.
As Secretarias de Salude participam da estratégia de variadas formas. Por exemplo, enquanto as
primeiras devem prestar apoio institucional aos municipios no processo de implantacéo,
acompanhamento e qualificacdo da atencdo bésica, e de ampliacdo e consolidacdo da ESF, as
municipais ficam encarregadas de inserir a ESF em sua rede de servicos, organizando,
executando e gerenciando o0s servicos e acles de atencdo basica, de forma universal, dentro de
seus territdrios, em suas unidades proprias e nas cedidas pelo Estado e pela Unido. (BRASIL et
al., 2012)

O combate as doencas negligenciadas, em razéo da diversidade e especificidades
clinicas e epidemioldgicas, articula-se com outros programas e estratégias governamentais.
Sendo assim, diversos orgédos participam desse enfrentamento no Brasil. Na tentativa de melhor
visualiza-los, o Quadro 20 os indica, além de apresentar os principais atores envolvidos nessa
empreitada, longe de esgota-los. Para melhor compreender as siglas do quadro, segue abaixo o
indicativo delas.
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Agravos Orgaos responsaveis Principais atores envolvidos*

Hanseniase SVS/DEVIT/CGHDE SVS, DAB, SES, SMS, SBD/SBH, MORHAN,
ILEP, centros colaboradores, universidades,
CONASS, CONASEMS, OPAS

Filariose linfatica | SVS/DEVIT/CGHDE SVS, DAB, SES, SMS, centros colaboradores,
universidades, OPAS, DECIT
Esquistossomose | SVS/DEVIT/CGHDE SVS, DAB, SES, SMS, PSE, centros
colaboradores, universidades, OPAS, DECIT
Geohelmintiases = SVS/DEVIT/CGHDE SVS, DAB, SES, SMS, PSE, Pastoral da
Crianga, centros colaboradores, universidades,
OPAS, DECIT
Oncocercose SVS/DEVIT/CGHDE SVS, DAB, SES, SMS, SESAI, centros
colaboradores, universidades, OPAS, DECIT
Tracoma SVS, DAB, SES, SMS, PSE, | SVS, DAB, SES, SMS, SESAI, centros
centros colaboradores, colaboradores, universidades, OPAS, DECIT,
universidades, OPAS, DECIT | Lions Club e Rotary Club
Doencga de SVS/DEVIT/CGDT/UVTV SVS, DAB, SESAI, PIDC/FIOCRUZ, OPAS
Chagas
Dengue SVS/DEVIT/CGPNCD SVS, DAB, SESAI, SES, SMS, FUNASA,
OPAS

Leishmaniose SVS/DEVIT/CGDT/UVTV SVS, DAB, SESAI, OPAS

Quadro 20 — Orgdos e Principais Atores no Combate as Doencas Negligenciadas no Brasil

Fonte: elaboragdo prdpria com base em diversos documentos editados no Ministério da Salde,
especialmente os relatorios “Plano integrado de agdes estratégicas de eliminagdo da hanseniase, filariose,
esquistossomose e oncocercose como problema de salde puablica, tracoma como causa de cegueira e controle das
geohelmintiases: plano de a¢do 2011-2015”, “Vigilancia em salde dengue, esquistossomose, hanseniase, malaria,
tracoma e tuberculose”, “Programa Nacional de Controle da Dengue (PNCD)”, “Guia de vigilancia
epidemioldgica”.

* Siglas utilizadas:

PSE ....... Programa Salde na Escola

ILEP ...... The International Federation of Anti-Leprosy Associations

SBH ...... Sociedade Brasileira Hansenologia

SBD ...... Sociedade Brasileira de Dermatologia

PSE ...... Programa Saude Escolar

Morhan .. Movimento de Reintegracdo das Pessoas atingidas pela Hanseniase
PIDC .... Programa Integrado de Esquistossomose

O combate as doencas negligenciadas ndo conta com um grupo organizado que
relina programas nacionais e redes comunitarias tal qual o Grupo de Cooperagdo Técnica
Horizontal em HIV/Aids. No entanto, conhece inciativas e programas que buscam efetivar esse
combate de diversas formas, inclusive por meio da pesquisa e inovacdo. Na impossibilidade de
apresentar todos esses programas, reino aqui trés deles em sintese, que acredito serem
exemplos de sucesso, das dificuldades de acesso e da diversidade cultural com que se defronta

a historia do combate as doengas negligenciadas no Brasil.
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1)  Plano Integrado de Esquistossomose da Fundac&o Oswaldo Cruz - PIDE®

A oficializacdo do Programa se deu em 2007, resultado do anseio de um grupo de
pesquisadores que debatia o tema desde a 12 Reunido dos Pesquisadores em Esquistossomose
da Fundagdo Oswaldo Cruz em setembro de 1986, com o apoio da OMS. Participaram da
reunido pesquisadores dos trés centros regionais: Centro de Pesquisas René Rachou (Belo
Horizonte), Centro de Pesquisas Aggeu Magalhdes (Recife) e Centro de Pesquisas Gongalo
Muniz (Salvador). No ano seguinte, em outubro de 1987, foi realizado no Rio de Janeiro, 0
Simpésio Internacional sobre Esquistossomose em conjunto com a | Reunido Nacional de
Esquistossomose. Este simp6sio tornou-se o evento mais importante em esquistossomose no
mundo.

Desde entdo se seguiram dez Simpdsios Internacionais que se realizam a cada
biénio. Intercalados a esse evento ocorrem reunides de pesquisadores da FIOCRUZ que
estudam a enfermidade. Na 22 reunido foram definidas as fungdes dos centros colaboradores,
0s meios para facilitar o intercambio entre pesquisadores e propiciar reflexdes sobre as
atividades relacionadas com a esquistossomose. Naquele momento foi constituido o Programa
Esquistossomose da FIOCRUZ, posteriormente alterado para Programa Integrado de
Esquistossomose da Fundagdo Oswaldo Cruz. (PIDE/FIOCRUZ)

A produgdo cientifica é intensa. Durante os primeiros 21 anos foram publicados 910
artigos cientificos, 16 capitulos de livros, 64 dissertacOes e 42 teses defendidas. O PIDE vem
promovendo intercambio entre pesquisadores para garantir um conhecimento mais amplo e
especifico da endemia, possibilitando um trabalho mais integrado entre os pesquisadores,
formando uma verdadeira rede. Acredita que sera através da inducdo do desenvolvimento de
estratégias € que se criardo condigGes propicias para os trabalhos de pesquisa, desenvolvimento
tecnolodgico, ensino e servigo. O programa coleciona sucessos, haja vista que seus pesquisadores
vém sendo constantemente acionados para dar suporte aos 6rgaos de Saude Publica, em especial
ao Comité Tecnico Assessor do Programa de Esquistossomose da SVS/MS, com o objetivo de
reformular suas diretrizes técnicas. Assim, os pesquisadores do PIDE podem ser considerados
hoje o grupo mais produtivo dentro de uma mesma instituicdo no Brasil, referéncia nacional e
internacional. (BRASIL; MINISTERIO DA SAUDE; FUNDA(}AO OSWALDO CRUZ,

[s.d.])

% O PIDE/FIOCRUZ conta com um portal préprio onde é possivel obter informag@es sobre o programa e a
publicagdo dos pesquisadores. Disponivel em:;
<http://pide.cpgrr.fiocruz.br/index.php?pagina=1&PHPSESSID=0538601f19489c1e315a437164cd44el>.
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Regulamentadas em 2004, o PIDE conta com quatro centros de referéncia
credenciados que desenvolvem atividades de assessoria e formagédo de recursos humanos,
capacitando profissionais da saude publica em todas as esferas federativas de quase todos 0s

estados brasileiros:

» Centro de Referéncia Nacional em Malacologia Médica (Laboratorio de
Malacologia do Instituto Oswaldo Cruz);

» Referéncia Nacional para exame e identificacdo de moluscos do género
Biomphalaria (Laboratorio de Helmintologia e Malacologia Médica do Centro
de Pesquisas René Rachou;

» Referéncia Nacional para Diagnostico da Esquistossomose;

» Referéncia Regional em Esquistossomose (Instituto Aggeu Magalhaes).

2)  Programa de Enfrentamento as Doencas negligenciadas — SANAR

O Programa de Enfrentamento as Doencas Negligenciadas — SANAR foi
desenvolvido pela Secretaria Estadual de Saude de Pernambuco e implantado em 108
municipios do Estado, sendo considerado o primeiro estado brasileiro a desenvolver um
programa especifico para o enfrentamento dessas doencas. Sao, ao todo, sete enfermidades
tropicais endémicas definidas para o quadriénio 2011-2014, que atingem especialmente a
populacédo de baixa renda das cidades pernambucanas, a saber: tracoma, doenca de Chagas,
hanseniase, filariose, esquistossomose, helmintiase e tuberculose. No intuito de desenvolver
acOes orientadas para a melhoria de indicadores, reducdo da prevaléncia ou eliminacdo das

doencas, foram tracados objetivos especificos a partir de um objetivo geral. (Figura 18)
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eReduzir a carga de doenca ou eliminar as sete doengas como um

Objetivo Geral problema de saude publica

eCaracterizar a situacdo epidemioldgica das doencas negligenciadas
prioritarias.

eDefinir 0s municipios prioritarios considerando indicadores
epidemioldgicos.

eRealizar o diagndstico das condigdes dos servigos e praticas de saude

Objetivos especificos -< para enfrentamento das doencas.

eDesenvolver estratégias intra e intersetoriais que permitam
fortalecimento e sustentabilidade das agdes.

eFomentar a incorporacgdo das a¢Oes de vigilancia e controle das doencgas
negligenciadas na rede basica de atencgdo a saude.

eMonitorar e avaliar a implementagdo do programa.

~

Figura 18 — Objetivo Geral e Especificos do Programa SANAR
Fonte: Elaboragdo propria a partir de dados contidos no relatério SANAR — Programa de Enfrentamento as
Doencas negligenciadas. Pernambuco 2011-2014. Disponivel em:
<http://portal.saude.pe.gov.br/sites/portal.saude.pe.gov.br/files/plano_sanar_2011-2014.pdf>.

O Programa esta vinculado a Secretaria-Executiva de Vigilancia em Salde e a
outros programas como os de Prevencdo a Dengue e Chikungunya, de Vigilancia e Controle
das Leishmanioses Visceral e Tegumentar, Raiva e Peste, e 0 Programa Estadual de Vigilancia,
Prevencdo e Controle da Hanseniase. Foram destinados ao Programa SANAR R$ 5,6 milhdes

aplicados especialmente

[...] no fortalecimento da vigilancia em salde e atencdo bésica dessas doencas
sobretudo para qualificagdo da informacdo, da vigilancia epidemioldgica de casos,
diagndstico laboratorial, detec¢do precoce e manejo clinico adequado e a melhora do
acesso a tratamentos e medicamentos e no monitoramento e avaliagdo do Programa.
(GOVERNO DO ESTADO DE PERNAMBUCO; SECRETARIA ESTADUAL DE
SAUDE DE PERNAMBUCO, [s.d.])

A SES de Pernambuco levou em consideragdo na escolha das doencas prioritérias
a disponibilidade de informac6es epidemiologicas confiaveis, as prioridades estabelecidas pela
gestdo da SES, e a possibilidade de promover a integracdo das acdes do programa com as
estratégias em curso para o enfrentamento dos agravos. Além disso, a eleicdo das doencas
negligenciadas a serem incorporadas no programa observou critérios estabelecidos pela
OPAS/OMS e Ministério da Saude, entre eles: (PERNAMBUCO; SECRETARIA ESTADUAL
DE SAUDE; SECRETARIA EXECUTIVA DE VIGILANCIA EM SAUDE, 2013)

= Ser uma doenca para a qual dispde-se de intervencgdes eficientes e bem delimitadas;
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= Possuir estratégias alternativas de tratamento coletivo ou quimioprofilaxia;

= Possuir protocolos estabelecidos e testados em vérias partes do mundo com
orientacdes para

= Desenvolvimento de programas de eliminacéo e controle;

= Ter protocolo nacional/estadual de vigilancia epidemioldgica implantado.

A selecdo dos municipios prioritarios levou em conta indicadores epidemioldgicos
com maior carga de cada doenca e situados fora dos padrdes do MS e da OPAS/OMS,

considerando os dados dos sistemas de informacéao dos Gltimos cinco anos. (Mapa 6)

[ ¢ doencas negligenciadas 2
[l 3doencas negligenciadas  (17)
[ 2doencas negiigenciadas  (39)
[0 1doenca negligenciada (50)
100 [ Nenhuma donega negligenciada (77)

Mapa 6 — Mapa de distribuicdo geografica dos municipios prioritarios do SANAR
Fonte: Programa de Enfretamento das Doengas Negligenciadas no Estado de Pernambuco SANAR — 2011 / 2014

Alguns resultados obtidos no periodo 2011-2014 indicam sucesso da politica, muito
embora exista ainda um longo caminho pela frente. E preciso destacar que no foi incluido no
quadro, informacGes sobre a tuberculose, porquanto o trabalho se ateve as doencas incluidas

como negligenciadas pela OMS e pela SVS/MS. Obtidos no portal do SANAR, os dados foram

compilados na figura abaixo (Figura 19):
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Tracoma

+ Ao todo foram trabalhados 64 municipios, 103.706 pessoas examinadas (85% escolares) e detectados e tratados
4.093 pessoas. Agdes de educagdo em salde (Brigada Estudantil) em 178 escolas com mais de 15 mil alunos
alcangados. Foram 215 cirurgias de triquiase realizadas. Prevaléncia em 2010 = 7,6%; em 2014 = 2,5%.

Doenca de Chagas

«Foram 183.500 residéncias inspecionadas e 6.700 vetores (barbeiros) eliminados. O diagnéstico laboratorial
(sorologia) foi implantado nas 12 regides de satde; 760 médicos e enfermeiros foram capacitados na rede basica de
salde. Infestag&o vetorial em 2010 era de 10,2%; em 2014 foi de 9,4%.

Hanseniase

+ Foram notificados em 2014, um total de 2.799 casos de hanseniase no Estado, sendo 265 em menores de 15 anos.
Em 2010 foram examinados 63% de todos os casos, e em 2014 esse percentual aumentou para 75%, tendo sido
alcangada a meta para esse indicador.

Esquistossomose

+ As agdes de controle para a esquistossomose pelo SANAR foram realizadas em 40 cidades prioritarias, e baseadas
nas estratégias do tratamento coletivo em areas com positividade acima de 10% (localidades hiperendémicas), e no
tratamento seletivo em areas de menos positividade. Além disso, foram trabalhadas estratégias de definicdo de uma
rede de hospitais de referéncia para os casos graves, estruturagdo dos municipios para o diagnéstico laboratorial e
educagdo popular em salde. A prevaléncia da esquistossomose em 2010 apresentava uma média de 17% nas
localidades hiperendémicas passando para 4,4% em 2014.

Geo-helmintiases

+As agdes de controle foram desenvolvidas em 40 municipios, em conjunto com a esquistossomose, tendo como
incremento o tratamento coletivo em escolas de ensino fundamental durante as campanhas nacional desenvolvidas
pelo Ministério da Salde simultaneamente com a hanseniase. Foram tratados em dois anos de agbes 304.582
escolares na campanha de 2013, e 386.577 na campanha de 2014. A prevaléncia das geo-helmintiases no
municipios prioritarios, era de 33,2% em 2010 passando para 11,6 % em 2014. A meta foi alcangada.

* Foram testadas mais de 3000 criangas em 96 escolas nas antigas areas de risco com apenas 1 caso positivo.
Mais de 18 mil pessoas examinadas em 18 cidades da regido metropolitana sem nenhum caso encontrado.
Em 2010 a prevaléncia da doenga foi de 0,03% e, em 2014 esteve em 0,002%.

Figura 19 — Resultado das a¢fes 2011-2014 do Programa SANAR
Fonte: Portal da SES de Pernambuco — Projeto SANAR. Disponivel em:
<http://portal.saude.pe.gov.br/programa/secretaria-executiva-de-vigilancia-em-saude/programa-sanar-doencas-
negligenciadas>.

3) O combate a oncocercose na comunidade indigena Yanomami

A oncocercose, descoberta na Africa em 1875, adentrou no territério brasileiro na
década de 1960, descrito por Bearzoti et. al em 1967, em trabalho pioneiro. (COELHO et al.,
1998; BANIC et al., 2009) Ja havia sido detectado anteriormente na Guatemala (1915) e
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posteriormente no Meéxico, Colémbia e Venezuela. (BRASIL; FIOTEC, [s.d.]) Hoje, apesar da
concentragdo da maioria dos casos na Africa Subsaariana, a infecgdo atinge o 1émen e quatro

paises da América Latina: Venezuela, Guatemala, México e Brasil. (WHO, [s.d.]) (Mapa 7)

B Endemic
Hypo-endemic
Post-treatment surveillance
Elimination to be verified
B Elimination verified

Mot applicable

Mapa 7 — A oncocercose no mundo
Fonte: Global Health Observatory (GHO). Disponivel em:
<http://www.who.int/gho/neglected_diseases/onchocerciasis/en/>.

No Brasil, a doenca atinge a populacédo indigena Yanomami, na regido Amazonica,
especialmente no Estado de Roraima. O territorio indigena compreende a grande regido
montanhosa do macico das Guianas, divisor de aguas entre as bacias dos rios Orinoco e
Amazona, e adentra o territorio venezuelano, (Mapa 8) onde se encontram cerca de 9500
amerindios, na maioria Yanomami, que vivem em 28 pequenas comunidades isoladas, das quais
18 séo endémicas. (BANIC et al., 2009)
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Fundacao Nacional de Saude
Distrito Sanitario Indigena Yanomami VENEZUELA
Mapa Dsei-Yanomami - RR / AM

LEGENDA
mesn Area n3o indigena
m— Area indigena

RORAIMA

Mapa 8 — Identificagdo da area Yanomami infectada com oncocercose
Fonte: Plano integrado de a¢des estratégicas de eliminacdo da hanseniase, filariose, esquistossomose e
oncocercose como problema de salde publica, tracoma como causa de cegueira e controle das geohelmintiases:
plano de a¢do 2011-2015, p. 28.

A comunidade é semindmade, ndo respeita as fronteiras politicas, e prové o proprio
sustento por meio da caga, pesca e agricultura de subsisténcia, fatores predisponentes aos
simulideos'®, o que constitui um desafio para as autoridades da satde no Brasil. O combate &
oncocercose € baseado principalmente na distribuicdo em larga escala do medicamento
Ivermectin, potente droga microfilaricida oral, utilizada para reduzir a transmissdo, mediante a
reducdo da carga microfilarial nos individuos infectados. (BANIC et al., 2009)

O Relatorio do “Plano integrado de acGes estratégicas de eliminacdo da hanseniase,
filariose, esquistossomose e oncocercose como problema de salde publica, tracoma como causa
de cegueira e controle das geohelmintiases: plano de acdo 2011-2015” (BRASIL;
SECRETARIA DE VIGILANCIA EM SAUDE; DEPARTAMENTO DE VIGILANCIA EM
DOENCAS TRANSMISSIVEIS, 2012) afirma que no ha registros de novos casos no periodo
de 2000 a 2010, encontrando-se a doenca em fase de pré-eliminagdo. A intervencdo mediante
tratamentos coletivos, com altas coberturas, direcionada a todas as comunidades da area
endémica € medida fundamental para alcancar a meta de eliminacdo. O Global Health
Observatory da OMS relata que, em 2013, o Brasil tratou por quimioterapia preventiva 13.982
individuos, e a Venezuela, 12.800. (“WHO | Global Health Observatory | Map Gallery”, [s.d.])

100 |nsetos transmissores das filarias Onchocerca volvulus e Mansonella ozzardi, causadoras da oncocercose.
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O Brasil é um dos seis paises signatarios do programa para eliminacdo da
oncocercose das Américas. Em 1991, foi criado o Programa para Eliminacdo da Oncocercose
nas Américas (OEPA) em acordo com 0s paises americanos afetados pela oncocercose. A
entidade presta assisténcia técnica e financeira aos 6rgaos oficiais de satde dos diferentes paises
participantes (México, Guatemala, Equador, Colémbia, Venezuela e Brasil) para o
desenvolvimento dos programas nacionais, visando a eliminacéo da oncocercose das Américas
até 2012. Em 11 dos 13 focos da regido registrados em 2012, o tratamento massivo com
Mectizan ja foi suspenso, restando apenas dois focos onde a transmissao continua — no Sul da
Venezuela e no Brasil.

A despeito desses nimeros e almejando a eliminacdo completa nos dois territorios,
Brasil e Venezuela assinaram memorando de entendimento, em 20 de maio de 2014, para o
fortalecimento e integracdo das acfes visando a eliminacdo da oncocercose entre 0S
Yanomamis. (BRASIL; MINISTERIO DA SAUDE, 2013b) Comprometeram-se a realizar
intercambio de experiéncias na formagdo de agentes comunitérios, trabalhar em equipe
binacional e multidisciplinar, apoiar a elaboracdo de um modelo binacional de saude de
fronteira, estabelecer procedimentos para garantir o acesso de pacientes indigenas, mesmo sem
documentos civis, aos servicos de salde de ambos os paises, apoiar politicas para a permanéncia
de profissionais da satde na regido. Os dois paises também firmaram entendimento a fim de
estabelecer um Comité Técnico integrados por funcionarios especializados, funcionarios dos
Ministérios com competéncia em salde e representantes das populagdes afetadas.

Em marco de 2014, a SVS/MS informou que

A intervencdo mediante tratamentos coletivos, com altas coberturas em area endémica
da populacdo Yanomami é a medida fundamental para se alcancar a meta de
eliminacdo. Torna-se, entdo, imprescindivel a manutencao dos tratamentos coletivos
com regularidade, com coberturas adequadas e com homogeneidade. Os resultados
dos inquéritos demonstraram uma evolugdo notavel e significativa quanto a redugdo
da Oncocercose. Porém ainda ndo foi alcancada a esperada interrupcdo da
transmissdo. (BRASIL; MINISTERIO DA SAUDE; SECRETARIA DE
VIGILANCIA EM SAUDE, [s.d.])

3.2.3 Promocao e protecdo dos direitos humanos nas estratégias de controle das doencas

negligenciadas e da Aids
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A prestacao do servigo de saude a populacéo brasileira, inclusive aos portadores do
HIV/Aids e doengas negligenciadas, € realizada pelo SUS constituindo a Atengdo Bésica (AB)
seu primeiro nivel de atengdo, caracterizada “por um conjunto de a¢des no ambito individual e
coletivo, que abrange a promocao e protecdo da saude, a prevencdo de agravos, o diagnostico,
o tratamento, a reabilitagdo e visa a manuten¢do da saude”. (BRASIL; SECRETARIA DE
ATENCAO A SAUDE. DEPARTAMENTO DE ATENCAO BASICA, 2008, p. 6) Nela esta
assentada a estratégia Saude da Familia, que se propde a reorganizar as praticas de saude para
adequar as acdes e servicos as necessidades e demandas da populacéo brasileira. Dessa forma,
pretende promover a satde mediante a continuidade do cuidado, a integralidade da atencéo, a
prevencao e a responsabilizacdo pela salde da populagdo em acBes permanentes de vigilancia
em salde, que engloba a vigilancia e controle das doencas transmissiveis e ndo transmissiveis,
a vigilancia ambiental, sanitaria, da situacdo de saude e vigilancia da saude do trabalhador.
(BRASIL; SECRETARIA DE ATENCAO A SAUDE. DEPARTAMENTO DE ATENCAO
BASICA, 2008)

A Salde da Familia atua com equipes de profissionais que realizam cadastramento
domiciliar, diagndstico situacional e formulam ac6es para solucionar as dificuldades de salde,
desenvolvendo essas atividades nas Unidades Bésicas de Saude, bem como nos domicilios e
espacos comunitarios como escolas, associacfes, clubes, etc. As equipes organizam acgdes de
salde e de aten¢do a demanda espontanea, de modo a garantir 0 acesso a populacéo as diferentes
atividades de forma a impactar os indicadores da salde e a qualidade de vida dos individuos,
das familias e das comunidades assistidas.

Em que pese os resultados positivos obtidos pela estratégia Saude na Familia ao
ofertar servigos de salde para o atendimento da demanda espontanea da populagdo brasileira,
seus resultados foram considerados insuficientes e incompativeis com a capacidade do SUS de
resolucéo da eliminacdo e reducdo da carga da doenca de endemias que atingem o pais. Diante

dessa constatacdo,

O governo do Brasil assume o compromisso publico de eliminar esses agravos ou
reduzir drasticamente a carga dessas doengas. Os individuos com maior
vulnerabilidade social apresentam elevado risco de adoecimento e estes, quando
adoecem, tém maior dificuldade de sair de tal condic&o social. O programa Brasil Sem
Miséria (BSM), iniciado em 2011, caracteriza-se por uma politica intersetorial de
reducdo da pobreza extrema voltada para os 16,2 milhGes de brasileiros residentes
principalmente em areas consideradas endémicas para as doengas em eliminacéo. Tem
como um dos principais eixos de atua¢do a garantia de acesso da popula¢do mais pobre

aos servicos de satde.'% As doencas em eliminacdo sdo consideradas prioritarias no

101 «Q Plano se organiza em trés eixos: um de garantia de renda, para alivio imediato da situagdo de extrema
pobreza; outro de acesso a servigos publicos, para melhorar as condi¢es de educagdo, salde e cidadania das
familias; e um terceiro de inclusdo produtiva, para aumentar as capacidades e as oportunidades de trabalho e
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BSM para o enfrentamento da reducao da pobreza no pais. (BRASIL; SECRETARIA
DE VIGILANCIA EM SAUDE; DEPARTAMENTO DE VIGILANCIA EM
DOENGCAS TRANSMISSIVEIS, 2012, p. 11)

Assim, a CGHDE, criada em 2011, elaborou o Plano integrado de a¢des estratégicas
de eliminacdo da hanseniase, filariose, esquistossomose e oncocercose como problema de saude
publica, tracoma como causa de cegueira e controle das geohelmintiases para o periodo de
2011-2015. O plano tem por prioridade a “busca ativa de casos e oferta oportuna de tratamento
nos grupos populacionais vulneraveis identificados em areas geogréaficas de maior risco e pela
proposicédo de acgdes intersetoriais no contexto governamental”. (BRASIL; SECRETARIA DE
VIGILANCIA EM SAUDE; DEPARTAMENTO DE VIGILANCIA EM DOENCAS
TRANSMISSIVEIS, 2012, p. 12) O combate & dengue encontra seu espaco ha CGPNCD, e a
doenca de Chagas e a leishmaniose na CGDT/UVTV. No entanto, ndo foi possivel constatar
em nenhum desses espa¢os burocraticos pesquisados e em nenhum dos planos, programas ou
estratégias disponibilizadas para o publico no sitio do Ministério da Saude o vinculo com os
direitos humanos de forma clara e incisiva.

Saliento esse fato diante da evidente moldura de direitos humanos construida para
0 combate a Aids. Enquanto o governo federal cria um departamento especifico para o combate
ao HIV/Aids, com um portal exclusivo, que expressamente incorpora em sua missao a
formulagdo e fomento de “politicas publicas de DST, HIV/Aids e hepatites virais de forma
ética, eficiente e participativa, fundamentadas nos Direitos Humanos e nos principios e
diretrizes do SUS” (BRASIL; MINISTERIO DA SAUDE; DEPARTAMENTO DE DST,
AIDS E HEPATITES VIRAIS, [s.d.]), o combate as doencas negligenciadas,
institucionalmente dispersado na SVS/MS, nédo apresenta explicitamente esse fundamento em
seu arcabouco de planos e estratégias. Esse siléncio sugere alguns questionamentos: 0 MS

102

estaria aguardando o desenvolvimento de outros programas governamentais—< para realizar

geracdo de renda entre as familias mais pobres do campo e das cidades”. Plano Brasil sem Miséria. Disponivel
em: <http://www.brasilsemmiseria.gov.br/apresentacao>. Acesso em 15 jun 2015.

102 5 6 caso do Programa BSM: “Coordenado pelo Ministério do Desenvolvimento Social e Combate & Fome
(MDS), o BSM envolve 22 ministérios em sua gestdo, além de contar com a parceria de estados e municipios,
bancos publicos e o apoio do setor privado e terceiro setor. Seus eixos e sua meta s6 podem ser plenamente
alcangados por meio de um esforgo conjunto e articulado de toda a Federagéo, com execucédo de a¢es intersetoriais
gue visem a superacdo da extrema pobreza no Brasil. A celebragdo desses compromissos em carater regional traz
consigo a ideia intrinseca do Plano: a pobreza se manifesta de diferentes maneiras em todo o Brasil e, para combaté-
la, é necessario ter acdes de enfrentamento que sejam adequadas as realidades locais. Desta forma, cada uma das
pactuacdes foi composta por um pacote de medidas condizentes com as principais manifestacdes da miséria
naquela regido”. Disponivel em: <http://www.brasilsemmiseria.gov.br/articulacao-federativa>. Acesso em: 16 jun
2015.
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essa complentariedade, de modo a contribuir nos resultados dos programas desenvolvidos pela
SVS para 0 combate as doencas negligenciadas? Existiriam obje¢des institucionais que
dificultariam a inclusdo na agenda do combate as doencas negligenciadas a potencial
contribuicdo dos direitos humanos? Quais seriam essas dificuldades?

Para iluminar essa reflexao trago o trabalho pioneiro de Jonathan Mann. O vinculo
entre direitos humanos e saude foi definitivamente reconhecido pelo trabalho do cientista, que
partiu de duas referéncias paradigmaticas, analisadas no trabalho “If Not Now, When?”, cujo
excerto se encontra no artigo de TARANTOLA et al.. (2006). Mann aponta como primeiro
paradigma as normatizac¢6es que surgiram a partir da DUDH em 1948, com pretensdo universal,
avancaram com a edicdo do PIDESC e do PIDCP em 1966, impondo-se no cenario
internacional reconhecendo direitos de multiplos segmentos humanos. Todos eles salientam a
interdependéncia dos direitos humanos, alicercados valorativamente pela dignidade humana.

O segundo paradigma se refere a ideia moderna de salde, e tem como fundamento
institucional a Constituigdo da OMS em 1946, a Declaragdo de Alma-Ataem 1978 e a Carta de
Ottawa, de 1986. Esses documentos proclamam o direito universal ao mais alto padréo atingivel
da saude, o direito de todos de participarem das acdes de saude e a ideia de que ter paz,
habitacdo, educacdo, alimentacdo, renda, ecossistema sustentavel, recursos sustentaveis, justica
social e equidade é condicdo para a saude.

Avancando em seus estudos na década de 1990, Mann e colaboradores (1994)
enfatizaram o vinculo entre direitos humanos e salde por entenderem gue, naquela época, as
discuss@es sobre salde raramente incluiam considerac6es sobre direitos humanos, assim como
as perspectivas em salde estavam ausentes no discurso sobre direitos humanos. Percebendo a

importancia desse vinculo afirmaram que

[...] salde e direitos humanos sdo abordagens modernas poderosas para definir e
promover o bem-estar humano. A atencdo para a intersecdo da saude e dos direitos
humanos pode proporcionar beneficios praticos para as pessoas envolvidas no
trabalho em salde ou direitos humanos, pode ajudar a reorientar a ideia sobre os
desafios de salde global e pode contribuir para a ampliacdo dos direitos humanos na

teoria e na pratica. (MANN et al., 1994, p. 8)103

Dessa forma, Mann afirmava que do ponto de vista da satde pablica, os direitos

humanos seriam uma ferramenta capaz de identificar, analisar e organizar respostas mais

103 “[...] health and human rights are both powerful, modern approaches to defining and advancing human well-

being. Attention to the intersection of health and human rights may provide practical benefits to those engaged in
health or human rights work, may help reorient thinking about major global health challenges, and may contribute
to broadening human rights thinking and practice”.
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adequadas as condi¢des sociais criticas vividas pelas populacdes negligenciadas, constituindo
dessa forma ndo somente um orientador para a satde, mas também um instrumento de controle
das acOes em saude. Assim, a promocao e protecao a satde dependeria da promocao e protecdo
aos direitos humanos. A reciproca é verdadeira. E notorio que todo ser humano submetido a
severas restrigdes alimentares e sanitarias, se encontra em situacdo de maior vulnerabilidade e
sujeito a uma grande variedade de patogenias, resultantes da forma como é tratado pela
sociedade. O desrespeito sistematico aos direitos humanos se converte em péssimas condicdes
de salde. Dessa forma, promover e proteger os direitos humanos significaria promover e
proteger a satde. (TARANTOLA et al., 2006)

Na intengéo de realcar essa relagéo e, especialmente, evidenciar a necessidade de
se incluir expressamente e indubitavelmente os direitos humanos na agenda de combate as
doencas negligenciadas, trago a experiéncia da Global Commission on Drug Policy, que
procura reorientar a politica sobre drogas no mundo a partir dos direitos humanos. A Comisséo
condena explicitamente a politica americana de “guerra contra as drogas”, por entender que se
trata de uma violagcdo extraordinaria aos direitos humanos. De modo sucinto, o Resumo
Executivo do Relatdrio de 2014 da Comissdo*®, “Taking Control: Pathways to Drug Policies
that Works” (GLOBAL COMMISSION ON DRUGS, 2014) ressalta que

E necessario um regime global de controle de drogas novo e aperfeicoado, que proteja
melhor a salde e a seguranca de individuos e comunidades no mundo todo. Medidas
duras baseadas em ideologias punitivas devem ser substituidas por politicas mais
humanas e eficazes, baseadas em evidéncias cientificas, principios de salde publica e
direitos humanos. Esta é a Unica maneira de reduzir simultaneamente as mortes, doengas
e o sofrimento relacionados as drogas e a violéncia, o crime, a corrupgao e os mercados

ilicitos associados a politicas proibicionistas ineficazes.

A Comisséo acredita que a abordagem militarista e punitiva das politicas de drogas
liderada pelos Estados Unidos, estdo corroendo duramente os direitos humanos em todas as
regides do planeta, desgastando as liberdades civis e os padrdes justos de julgamento,
contribuindo para a estigmatizacdo de individuos e grupos — particularmente mulheres, jovens
e minorias étnicas — e impondo puni¢bes desumanas e abusivas. Dentre as medidas e
formulacGes apresentadas, € possivel destacar quatro propostas que estdo fortemente iluminadas
pelos direitos humanos: (GLOBAL COMMISSION ON DRUGS, 2014)

104 0 Relatério 2014 da Comissdo nédo disponibiliza o documento em formato pdf ou afim. Mas, se encontra
disponivel em varias linguas no sitio da Comisséo: <http://www.gcdpsummary2014.com/bem-vindo/#foreword-
from-the-chair-pt>. Acesso em 17 de junho de 2015.
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Colocar a saide e a seguranca da comunidade em primeiro lugar requer uma
reorientacdo fundamental dos recursos e prioridades das politicas, da repressao
punitiva fracassada em direcdo as intervencdes sociais de eficacia comprovada;

Garantir o acesso igualitario a medicamentos essenciais, em particular remédios para
a dor baseados em épio;

Acabar com a criminalizacdo e o encarceramento de pessoas que usam drogas.
Criminalizar pessoas por posse e uso de drogas é contraproducente e um desperdicio.
Aumenta os danos a sadde, estigmatiza populacdes vulneraveis e contribui para a
explosdo da populacdo carceraria. A descriminalizacdo do usuario é um pré-requisito
de qualquer politica de drogas genuinamente focada em saude.

Aplicar alternativas ao encarceramento para atores ndo-violentos dos patamares
inferiores do mercado ilicito de drogas, como agricultores, “mulas” e outros
envolvidos na producéo, transporte e comercio de drogas ilicitas.

O que pretendi mostrar com essa proposta de combate as drogas foi a necessidade
de se efetivamente realizar uma abordagem baseada em direitos humanos quando se trata de
combate as doencas negligenciadas. Em outras palavras, o redirecionamento da politica contra
as drogas s6 foi possivel quando se priorizou o individuo, reconhecendo expressamente ser ele
dotado com um arcabougo de direitos fundamentais e dignidade.

Inicialmente € preciso enfatizar que muitos esforcos, acdes em saude, iniciativas e
programas de enfrentamento das doencas negligenciadas no Brasil estdo repletos de sucesso,
alguns deles abordados nesse trabalho. Acredito firmemente que o enfrentamento das doengas
negligenciadas no Brasil em diversos aspectos leva em conta os direitos humanos, e que 0s
profissionais que dirigem essas politicas conhecem os profundos e fortes lacos que unem salde
e direitos humanos. Mas, 0 que ndo se explica é a auséncia expressa desse vinculo nos
programas, iniciativas e acdes em saude disponibilizados no sitio da SVS/MS, o que poderia
resultar na inefetividade, parcial ou total, da contribuicdo dos direitos humanos as acdes que
visam o combate as doencas negligenciadas.

Esse fato é suficientemente motivador, para elaborar a0 menos um esbogo de
moldura de direitos humanos para o combate as doengas negligenciadas, consequéncia logica
de todo o processo da pesquisa. Trata-se de uma proposta porquanto ndo pretendo esgotar todo
0 tema, até mesmo porque ndo constitui objetivo do trabalho. Assim, serdo apenas
consideracdes que podem emoldurar as politicas de combate as doencgas negligenciadas. Excluo
a Aids por entender que todo o enfrentamento da enfermidade foi construido a partir dos direitos

humanos, constituindo um dos eixos das a¢cdes em salude na area, como ja ressaltado.
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O quadro deve partir de trés condicOes para se estabelecer explicitamente o vinculo

entre salde e direitos humanos com vistas ao desenvolvimento de politicas publicas para o
combate as doencas negligenciadas no Brasil. Sdo eles:

i. O engajamento institucional ao combate as doencas negligenciadas norteado pelos

direitos humanos deve ser explicito, mostrando a sinergia entre salde e direitos

humanos;

ii. O combate exige equipe multidisciplinar, com profissionais de diversas areas, inclusive
especialistas em direitos humanos, de modo a evidenciar o ponto em comum da saide

e direitos humanos: o bem-estar individual e coletivo;

iii. A politica a ser desenvolvida ndo deve visar somente o individuo, mas o exercicio da

cidadania.

As politicas de combate as doencas negligenciadas deveriam ser orientadas por

quatro pontos cardeais de direitos humanos, visualizados na Figura 20:
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Figura 20 — Os quatro pontos cardeais de direitos humanos orientadores do combate as doencgas negligenciadas
no Brasil
Fonte: elaboracédo propria
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l. A interdependéncia entre satide e direitos humanos

A conexao entre saude e direitos humanos pode ser demonstrada a partir de uma ampla
rede normativa internacional. Necessario abordar o conceito, a extenséo e efetividade da
expressao inscrita no artigo 1° na Constitui¢ado da OMS, “the highest attainable standard of
health”, (OMS, 1946) reproduzida no artigo 12 do PIDESC,% (ONU, [s.d.]), e aqui traduzida
como “o melhor estado de salde que é possivel atingir”, de modo a avaliar suas dimensdes no
combate as doencas negligenciadas. A respeito do seu contetdo, a ideia de Paul Hunt (2006, p.

604) pode inspirar e orientar a existéncia desse vinculo:

Enguanto o direito a satde inclui o direito aos cuidados de saude, vai além dos
cuidados de salde para englobar as subjacentes determinantes da salde, tais como
agua potavel, saneamento e acesso a informagdes relacionadas com a salde. O direito
inclui as liberdades, tais como o direito de ser livre de discriminagéo e tratamento
médico involuntario. Inclui também direitos, tais como o direito a cuidados de salde
primarios essenciais. O direito tem varios elementos, incluindo a salde infantil, satde
materna e acesso a medicamentos essenciais. Tal como outros direitos humanos, tem
uma preocupacao especial para os mais desfavorecidos, os mais vulneraveis e aqueles
que vivem na pobreza. O direito exige um sistema de salde eficaz, inclusive de boa

qualidade. 106

Os Estados nacionais também ndo se furtaram a incorporar em seus ordenamentos
as mais variadas formas de reconhecimento do vinculo entre direitos humanos e salde,
especialmente o Brasil, que a incorporou na Constituicdo da Republica de 1988. Seguiram-se
um conjunto de normas que procuraram desenvolver essa relacdo, especialmente a partir dos
anos de 1990, quando o mundo se defrontava com a epidemia da Aids. Os fundamentos desse
vinculo normativo no Brasil estdo expressamente previstos nos paragrafos 1°, 2° e 3° do artigo
5° da Carta Constitucional, (BRASIL, [s.d.]) que assim dispde:

§ 1° As normas definidoras dos direitos e garantias fundamentais tém aplicacdo
imediata.

§ 2° Os direitos e garantias expressos nesta Constituicdo ndo excluem outros
decorrentes do regime e dos principios por ela adotados, ou dos tratados internacionais
em que a Republica Federativa do Brasil seja parte.

§ 3° Os tratados e convencgdes internacionais sobre direitos humanos que forem
aprovados, em cada Casa do Congresso Nacional, em dois turnos, por trés quintos dos
votos dos respectivos membros, serdo equivalentes as emendas constitucionais.

105 «“The States Parties to the present Covenant recognize the right of everyone to the enjoyment of the highest
attainable standard of physical and mental health”.

106 «<while the right to health includes the right to health care, it goes beyond health care to encompass the
underlying determinants of health, such as safe drinking water, adequate sanitation and access to health-related
information. The right includes freedoms, such as the right to be free from discrimination and involuntary medical
treatment. It also includes entitlements, such as the right to essential primary health care. The right has numerous
elements, including child health, maternal health and access to essential drugs. Like other human rights, it has a
particular concern for the disadvantaged, the vulnerable and those living in poverty. The right requires an effective,
inclusive health system of good quality”.
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A respeito desses dispositivos, o Supremo Tribunal Federal explica que “direitos e
garantias fundamentais devem ter eficicia imediata” (BRASIL; SUPREMO TRIBUNAL
FEDERAL, 2011, p. 585) e que “(...) ap6s o0 advento da EC 45/2004, consoante redacdo dada
ao §83° do art. 5° da CF, passou-se a atribuir as convengdes internacionais sobre direitos
humanos hierarquia constitucional (...)”. (BRASIL; SUPREMO TRIBUNAL FEDERAL,
2011, p. 588) Sendo assim, a interdependéncia entre satde e direitos humanos é evidente no
campo normativo internacional e nacional.

Por conseguinte, o contetdo e significado desses preceitos normativos devem ser
explicitos tanto na formulacdo quanto na implementacdo das politicas publicas de
enfrentamento das doencas negligenciadas. Nao se trata de unir dois campos de atuacao
distintos, mas sim de reconhecer que se trata de um unico campo de atuacdo, onde os direitos
se interpenetram, sdo interdependentes, de forma a constituir um conjunto coeso e efetivo que

supere a soma das partes.

1. Equidade em saude: direitos humanos para todos

Igualdade em salde deve ser um objetivo a ser alcangado, orientado pela equidade
em saude. Embora os termos igualdade e equidade sejam utilizados muitas vezes como
sinbnimos, é interessante e oportuno compreender o termo equidade em um sentido ético, capaz
de expressar o sentimento de justica. Assim, equidade em saude deveria ser compreendido
como “um conceito baseado na nogao ética de justica distributiva”,}” (BRAVEMAN, 2010, p.
33) capaz de refletir os principios fundamentais de direitos humanos.

“Equidade em saude pode ser — e tem sido amplamente — definida como auséncia
de disparidades sociais injustas e desleais em satde”,'®® (BRAVEMAN; GRUSKIN, 2003, p.
254) ideia a ser desenvolvida dentro do escopo do combate as doengas negligenciadas. As
politicas concebidas e implementadas para esse fim devem expressamente levar em conta a
posicdo sistematica de desvantagem desse grupo negligenciado, que vive na pobreza, sem
chances de participar plenamente da sociedade e que limita a possibilidade de escolha da forma

de viver que ddo valor. (MARMOT, 2006) Em outras palavras, imposta pela prépria sociedade,

107 “Health equity is a concept based on the ethical notion of distributive justice [...]”

108 «“Equity in health can be—and has widely been—defined as the absence of socially unjust or unfair health
disparities”.
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essa posicéo desvantajosa precisa ser enfrentada, oferecendo oportunidades de empoderamento,
advindas da interdependéncia entre saude e direitos humanos. Nesse contexto, a ideia

norteadora de Gruskin e Braveman: (2003, p. 257)

Equidade em salde significa igualdade de oportunidades para ser saudavel, para todos
os grupos de populacdo. Equidade em salde implica, portanto, que 0s recursos sao
distribuidos e processos sdo projetados de forma mais provavel de se mover em
direcdo a equalizacdo dos resultados em salde dos grupos sociais desfavorecidos com
os resultados de suas contrapartes mais favorecidas. Isto refere-se a distribuicdo e o
projeto ndo sé de programas e recursos de cuidados de salde, mas de todos os
recursos, politicas e programas que desempenham um papel importante na formagao

da saude, muitos dos quais estdo fora do controle imediato do setor da sadde.1%®

Outro importante aspecto a ser considerado nas politicas de combate as doencas
negligenciadas sdo os determinantes sociais da satde, com a contribuicdo da Comissdo dos
Determinantes Sociais da Satude da OMS, que compreende a satde como um fendmeno social
complexo a exigir formas intersetoriais de acdo politica. Ao enfatizar a salde como um tema
de justica social, a Comissdo compreende a equidade em salde como um principio orientador,
apontando para a adogdo de um quadro de direitos humanos como veiculo capaz de realizar a
equidade em saude, participando o Estado como responséavel primario do dever de prestar
salde. (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2010)

A Comissdo compreende que a posicdo social € o principal responsavel pelas
iniquidades em saude, reconhecendo dois outros aspectos centrais que devem ser levados em
consideracdo: o primeiro trata de examinar o papel do poder, compreendido ndo apenas no
classico conceito de dominacdo, mas também sob aspectos mais criativos baseados nas acoes
civis coletivas incorporadas no sistema juridico. Assim, os direitos humanos incorporariam uma
demanda por parte das comunidades marginalizadas e oprimidas, que poderiam expressar seu
poder coletivo por meio desses canais. O segundo aspecto a ser considerado é esclarecer a
distincdo entre as causas sociais da saude e os fatores sociais que determinam a distribuicdo
dessas causas entre grupos sociais mais favorecidos e os menos favorecidos. (WORLD
HEALTH ORGANIZATION, 2010)

Por fim, em rapida sintese, buscar a equidade em saude implicaria no fomento a

participacao dos grupos negligenciados, de forma a compreender seus mitos, costumes, receios,

109 "Equity in health means equal opportunity to be healthy, for all population groups. Equity in health thus implies
that resources are distributed and processes are designed in ways most likely to move toward equalising the health
outcomes of disadvantaged social groups with the outcomes of their more advantaged counterparts. This refers to
the distribution and design not only of health care resources and programmes, but of all resources, policies, and
programmes that play an important part in shaping health, many of which are outside the immediate control of the
health sector”.
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incompreensdo das doencas, identificacdo das prioridades sociais, constituindo um ambiente
propicio a obtencdo de informagdes para as a¢des em salde. A lideranca do Estado nessa
empreitada € essencial, formulando e implementando politicas publicas, qualificando
profissionais, viabilizando o acesso a comunidades remotas, fomentando a pesquisa e
participacdo ativa das instituigdes de pesquisas, entre muitas outas atividade. O que se pretende

alcancar afinal é criar um ambiente porpicio para o exercicio da cidadania.

1. Etica do trabalho em salde e direitos humanos

Esse ponto cardeal pde em evidéncia a sinergia entre direitos humanos e ética em
salde, de modo a incluir na agenda de combate as doencas negligenciadas uma conduta
responsavel em salde, proporcionando uma acao coletiva adequada. Para cumprir essa sinergia,
os profissionais da saude e afins devem estar plenamente comprometidos com a promogéo e
protecdo dos direitos humanos, cientes do papel de lideranca que desempenhardo. Assim,
devem examinar de inicio seus proprios sentimentos e motivagdes, averiguar se seus direitos
humanos sdo respeitados ou ndo, porque impossivel promover direitos humanos quando seus

préprios direitos sdo desrespeitados.

E notdria a tensdo entre salide publica e direitos humanos. Muitos movimentos
sociais em defesa dos direitos humanos surgiram com propostas de defesa da privacidade,
intimidade e liberdades, diante do dever do Estado em fornecer servicos de salde,
especialmente quando sdo realizados em nome da saude coletiva. Dai vemos, por exemplo, o
movimento antivacina, bem timido no Brasil, mas importante nos Estados Unidos e na
Inglaterra, que discute a obrigatoriedade da vacinacgdo infantil. Outro exemplo se d& no caso do
combate a dengue, em que as autoridades publicas muitas vezes devem adentrar nos domicilios
para examinar possiveis focos de mosquitos, e a populacdo ndo permite e tenta impedir a entrada
dos agentes publicos.

Cientes do fato, Gostin e Mann (1994) sugerem um caminho para avaliar essa
restricdo, que pode ser aplicado as politicas de o combate as doencas negligenciadas. Indicam
quatro fatores que devem ser considerados na avaliacdo do peso dos direitos humanos na
politica publica em saude. O primeiro se refere a verificacdo da natureza do direito a ser
restringido e se € suportavel pelo individuo ou coletividade afetada. O segundo aborda o grau

de invasdo no direito supostamente afetado, alegando que as sociedades em geral toleram a
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restricdo de direitos quando o exercicio desse direito vai interferir no direito de todos. A terceira
questdo alude ao &mbito da restricdo, ou seja, se a restricdo se aplica a um pequeno grupo ou se
atinge toda a populagdo. A quarta e ultima questdo a ser considerada se refere ao tempo da
restricdo a ser imposta, como por exemplo, o tempo de isolamento ou internacdo. E preciso
salientar que para avaliar uma restri¢éo a direito fundamental por imperiosos motivos de salude
publica, € essencial que pessoas experientes em legislacdo de direitos humanos e profissionais
de saude puablica trabalnem em conjunto. (INTERNATIONAL FEDERATION OF RED
CROSS AND RED CRESCENT SOCIETIES AND FRANCOIS-XAVIER BAGNOUD
CENTER FOR HEALTH AND HUMAN RIGHTS, 1999)

Outro aspecto a ser considerado pelos profissionais de saude voltados para a
promocdo e protecdo dos direitos humanos é o acesso aos servicos de saude da comunidade
negligenciada, a necessidade de realizar a busca ativa dos agravos e individuos, verificar e
avaliar determinantes da saude tais como alimentacdo, moradia, acesso a agua potavel,
saneamento, condicBes de trabalho e meio ambiente saudavel. (NIXON; FORMAN, 2008) O
engajamento dos profissionais é essencial para a verificacdo de ndo discriminacao de género,
raca ou etnias, individuos com déficit mental, imigrantes, profissionais do sexo entre outros
segmentos da sociedade. Por fim, os profissionais devem estar conscientes da autonomia
individual, da necessidade do livre consentimento ao tratamento, do sigilo dos dados colhidos
e de sua guarda, da informacdo ao doente e sua familia das perspectivas do tratamento, bem
como do dever de orientar os individuos que sao estigmatizados pela doenca, atuando de modo

a aliviar os efeitos sociais negativos.

V. Mecanismos de accountability

Os mecanismos de accountability permitem ao Estado que formula e implementa
acOes em salude para o combate as doencas negligenciadas mostrar, explicar e justificar como
tem cumprido seus deveres para alcangar metas e objetivos delineados. As politicas formuladas
devem obedecer a critérios de transparéncia, acessibilidade e efetividade propiciando o controle
das atividades intragovernamentais e extragovernamentais, o que certamente fomenta a
participacdo de grupos de interesse, agentes publicos, profissionais interessados e o publico em

geral.

Ferramentas para avaliar e monitorar condutas, performances e resultados séo

necessarias para cumprir a accountability como um processo prospectivo e retrospectivo.
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(POTTS, 2008) Como processo prospectivo, a accountability pode ser uma ferramenta para a
melhoria do desempenho, identificando o que funciona e que pode ser repetido, e 0 que ndo
funciona, devendo ser revisada. Sob o ponto de vista retrospectivo o processo de accountability
se volta para a analise de possiveis solucdes de falhas que ocorreram durante a formulacédo e
implementacdo das politicas publicas. Entretanto, Gillian Macnaughton (2015) critica essa
posi¢do afirmando que a avaliacdo do impacto dos direitos humanos é voltada para o futuro, de
forma a prever as consequéncias de determinadas decisfes para a saude. Assim, avaliacdo do
impacto € prospectiva, enquanto o processo retrospectivo € melhor caracterizado como
monitoramento ou avaliacéo.

O que se pretende examinar por esse processo de responsabilidade é a avaliacdo do
impacto dos direitos humanos nas politicas publicas desenvolvidas para o enfrentamento das
doencgas negligenciadas. Paul Hunt, que em 2007 ocupava o cargo de Relator Especial da
Comissdo de Direitos Humanos das Nagfes Unidas, elaborou relatério para avaliar os efeitos
dos direitos humanos no estabelecimento das prioridades em satde. Hunt (2007, p. 9) salienta
ser necessario avaliar esses efeitos antes de se poér em préatica novas politicas, programas e
projetos em saude e define a avaliacdo do impacto dos direitos humanos como

[...] el proceso por el cual se predicen las posibles consecuencias para el disfrute de los
derechos humanos de una politica, un programa, o un proyecto propuesto. El objetivo
de la evaluacién es informar a los encargados de adoptar decisiones y a las personas que
probablemente serén afectadas, a fin de que puedan mejorar la propuesta en el sentido
de reducir los posibles efectos negativos y aumentar los positivos.

Concluindo, diante da complexidade da promocao e protecdo dos direitos humanos
no ambito das a¢cdes em salde, especialmente em se tratando de doencas negligenciadas que
apresentam uma grande diversidade epidemiolégica, é preciso incluir a avaliacdo do impacto
dos direitos humanos nas politicas publicas, no momento da formulacéo e da implementacéo
dessas politicas. O formato dessa avaliagdo deve ser pesquisado e avaliado por profissionais de
direitos humanos e de saude, sempre levando em conta todos aqueles que v&o atuar no combate

as doencas negligenciadas como também a populacéo negligenciada.

3.3 MARCOS NORMATIVOS
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3.3.1 Algumas premissas tedricas e principioldgicas

O objetivo desse topico é examinar todo 0 marco normativo que acolhe, orienta e
fundamenta o combate & Aids e as doencas negligenciadas. A motivacao para esse exame esta
em evidenciar como os problemas relativos aos direitos humanos que envolvem essas
enfermidades foram resolvidos normativamente. Para iluminar essa empreitada sirvo-me das
licdes de Niklas Luhmann e de Marcelo Neves, que também explora em seu trabalho o
pensamento luhmanniano.

Luhmann coloca o processo de diferenciagdo social no centro de sua teoria, que
pode ser compreendido, de forma simples, como processo de busca de autonomia. A sociedade
pré-moderna procurou incessantemente a diferenciacdo no &mbito dos sistemas sociais a partir
de dicotomias entre o bem e 0 mal, o belo e o feito, entre ter ou n&o ter, poder ou ndo poder,
entre o licito e o ilicito, o verdadeiro e o falso, principios binarios que governam a ciéncia e a
religido, a economia, a politica e o direito.

Precedido pelo processo de diferenciacdo que afastou o fundamento sacro do
jusnaturalismo, o processo de diferenciacdo que separou direito e politica foi governado pelo
constitucionalismo, eventos que serviram de base para o surgimento da sociedade moderna. Por
meio desse amplo processo de diferenciacdo sistémico-funcional a sociedade torna-se
“multicéntrica ou policontextural” (LUHMANN, 1987,11% apud NEVES, 2009, p. 23), ou seja,
uma sociedade em que nao ha um centro “que possa ter uma posi¢do privilegiada para sua
observacdo e descri¢ao; nao ha um sistema ou mecanismo social a partir do qual todos os outros
possam ser compreendidos”. (NEVES, 2009, p. 24)

Essa sociedade moderna multicéntrica se apresenta como sociedade mundial,
distanciando-se, porém, da ideia de conjunto de Estados, muito embora a comunidade estatal
dela faca parte. Implica, em principio, que o horizonte das comunicacdes ultrapassa as fronteiras
territoriais dos Estados, constituindo “uma conexao unitaria de uma pluralidade de &mbitos de
comunicacdo em relagdes de concorréncia e, simultaneamente, de complementariedade”.
(NEVES, 2009, p. 26) A sociedade mundial n&o respeita fronteiras politicas ou juridicas e néo
se confunde com a ordem internacional que, restrita as relacdes entre Estados, € considerada

uma dimensdo da sociedade mundial. PGe em evidéncia a emergéncia da uma nova ordem

110 | UHMANN, Niklas. Sistemas sociales: lineamientos para uma teoria general. 2% ed. Barcelona:
Anthropos/México: Universidad Iberoamericana/Santafé de Bogota: Ceja, 1998.
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mundial que se preocupa com processos decisorios coletivos e vinculantes, mecanismos de
estabilizacdo de expectativas normativas e regulacéo juridica de comportamentos. Relaciona-
se com o trabalho em redes bilaterais, plurilaterais, regionais ou globais, redes de cooperacéo e
administracdo de conflitos entre diversos atores estatais, bem como também se refere a atores
privados e organizagdes no contexto global.

Neves salienta que, paradoxalmente a ideia de sociedade mundial que detém
mecanismos regulatorios coletivos, ha evidéncias empiricas do incremento das tarefas que se
apresentam ao Estado no confronto com essa sociedade mundial. Dessa forma, é preciso que se
“[...] leve em conta que o Estado ainda ¢ o foco fundamental da reprodu¢do da nova ordem
normativa mundial”. (NEVES, 2009, p. 34) O que se Vé, arremata o autor, “[...] ¢ um
entrelacamento de ordens estatais, internacionais, supranacionais, transnacionais e locais no
ambito de um sistema juridico mundial de niveis multiplos, a partir do qual se tem desenvolvido
o0 transconstitucionalismo da sociedade mundial. ” (NEVES, 2009, p. 34)

Com essa moldura € possivel compreender a demanda pelos dispositivos
constitucionais estabelecidos nos paragrafos 2° e 3° do artigo 5° da Constituicdo da Republica
de 1988. Quando o paragrafo 2° reconhece que o ordenamento juridico brasileiro é também
constituido de outros direitos e garantias ndo expressos na Constituicao, decorrentes do regime
e dos principios adotados por ela e daqueles contidos nos tratados internacionais dos quais 0
Brasil € signatario, na verdade reconhece que os problemas de direitos humanos ultrapassaram
suas fronteiras territoriais, de tal forma que a Constituicao nao seria capaz de enfrentar 0s novos
problemas que porventura surgiriam nessa sociedade mundial. Assim, a Constituicdo pode ser
compreendida como um instrumento que insere o pais na sociedade mundial multicéntrica a
partir dos direitos humanos. Nesse contexto luhmanniano, o reconhecimento dessa
multiplicidade de direitos fundamentais se torna essencial para os Estados inseridos nessa
sociedade mundial, pois é atraves dela é que se realiza a estabilizacdo da ordem mundial e onde
se encontra o traco essencial distintivo da instituicdo que integra toda a sociedade. Luhmann
conclui: “Sélo cuando se pone ante los ojos la dimension historica de los derechos
fundamentales, puede contestarse la pregunta por la unidad funcional e institucional de los
derechos fundamentales: sirven para preservar la diferenciacion social”. (LUHMANN, 2010,
p. 312)

O paragrafo 3° € um passo importante e audacioso: permite que os tratados e
convengdes internacionais de direitos humanos ganhem status normativo constitucional quando
obedecidos o processo legislativo das emendas constitucionais, qual seja, a de que devem ser

aprovados em dois turnos, em ambas as Casas legislativas, por trés quintos dos votos de seus
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membros. O Brasil abre-se definitivamente para essa sociedade mundial ao permitir que essa
multiplicidade de direitos humanos formulados na 6rbita da ordem internacional expressamente
faca parte da Constituicdo da Republica do pais.

Considerando essas premissas tedricas, 0 exame dos marcos normativos da Aids e
das doencas negligenciadas vao abranger regulagdes e principios orientadores construidos em
outros paises como também os que foram concebidos no Brasil, de modo a evidenciar 0s pontos
em comum como também as discrepancias e distanciamentos. Os principais aspectos
normativos do direito a saude j& foram abordados em diversas passagens do trabalho, mas
sempre serdo levados em consideracdo quando necessario, de modo a contribuir para uma
melhor exegese e a afirmacdo do vinculo entre satde e direitos humanos.

Formando a base da normatividade da Aids e das doencas negligenciadas se
encontra o direito a saude, ou ainda, o direito ao “melhor estado de salde que € possivel
atingir’''!, como estatuido em documentos internacionais. E a partir desse preceito que se
constroem todos 0s arranjos institucionais para o combate as enfermidades objeto do estudo, de
modo a conduzir a fruicdo do direito a satde, intimamente relacionado com outros direitos como
o direito a alimentacdo, moradia, educacdo, trabalho, ndo discriminacdo, participacao, acesso a
informacdo, além das liberdades, expressas entre outros, pelos direitos reprodutivos e sexuais.

Na atualidade, como ja relatado, a salde estd envolvida por uma abordagem de
direitos humanos que norteia as a¢Ges de salde e fornece estratégias e solugcdes para superar as
desigualdades, as praticas discriminatorias e as relaces desproporcionais e injustas de poder,
que produzem inequidade nos resultados de satude. O objetivo dessa abordagem para a satde €
envolver todas as politicas, estratégias e programas de modo a viabilizar progressivamente a
fruicdo de todas as pessoas ao direito a salde e outros direitos correlatos. Para atingir esses

objetivos, a OMS (WHO, [s.d.]) prope a adesdo a normas e principios que incluam:

»  Nao-discriminagdo

O principio da ndo-discriminacao é um componente fundamental do direito humano
internacional, previsto no artigo 2°, paragrafo 2 do PIDESC. O Comité de Direitos Econémicos,
Sociais e Culturais das Nagdes Unidas, em seu Comentério Geral n° 20, de 2009, (UN
COMMITTEE ON ECONOMIC, SOCIAL AND CULTURAL RIGHTS (CESCR), 2009, p. 3)

entende discrimina¢do como

111 “the highest attainable standard of health”
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[...] qualquer distingdo, exclusdo, restricdo ou preferéncia ou outro tratamento diferenciado, que
direta ou indiretamente baseia 0s motivos proibidos de discriminacéo e que tem a intencéo ou efeito
de anular ou prejudicar o reconhecimento, gozo ou exercicio, em igualdade de condicdes, dos

direitos do Pacto. Discriminagdo também inclui incitamento a discriminacao e assédio.**2

Além disso, o Comité entende que a discriminacdo solapa o cumprimento dos
direitos econdmicos, sociais e culturais e, que, a desigualdade econdmica experimentada pelos
paises pobres e em desenvolvimento, muitas vezes é consequéncia de formas historicas e
contemporaneas de discriminacdo. Sendo assim, recomenda aos Estados partes que
empreendam esforcos mediante normatizacGes, politicas, estratégias, instituicdes, para a
superacdo da discriminacdo de raca, cor, sexo, linguagem, religido, politica, origem nacional
ou social, propriedade, nascimento ou qualquer outro status desfrutado pelos cidadaos.

Soma-se a esse quadro normativo os dispositivos da Convencao Internacional sobre
os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, assinado em Nova lorque em 30 de mar¢o de 2007,
gue vem sendo utilizada como importante regulacao para as doencas negligenciadas que deixam
sequelas incapacitantes. Na diccdo da Convencdo discriminagdo por motivo de deficiéncia
significa

[...] qualquer diferenciacio, exclusdo ou restricdo baseada em deficiéncia, com o
proposito ou efeito de impedir ou impossibilitar o reconhecimento, o desfrute ou o
exercicio, em igualdade de oportunidades com as demais pessoas, de todos os direitos

humanos e liberdades fundamentais nos &mbitos politico, econémico, social, cultural,
civil ou qualquer outro. Abrange todas as formas de discriminacéo, inclusive a recusa

de adaptagio razoavel [...] (BRASIL; SENADO FEDERAL, [s.d.]))**®

E preciso destacar que o Direito aceita o que se denomina “discriminacéo positiva”,
ou seja, diante das desigualdades ocasionadas pela incapacidade, o legislador pode estar
autorizado a produzir normas que equiparem as oportunidades entre as pessoas que apresentam
incapacidades e aquelas que ndo apresentam incapacidades. Assim, o artigo 5 da Convengéo
reconhece que todas as pessoas sdo iguais perante a lei, devendo receber igual protegéo e
beneficio da lei. Porém, o item 4 do mesmo artigo prevé a possibilidade de se criar medidas
especificas necessarias “para acelerar ou alcangar a efetiva igualdade das pessoas com

deficiéncia” sem considera-las discriminatérias. (BRASIL; SENADO FEDERAL, [s.d.])

112 “[...] any distinction, exclusion, restriction or preference or other differential treatment that is directly or

indirectly based on the prohibited grounds of discrimination and which has the intention or effect of nullifying or
impairing the recognition, enjoyment or exercise, on an equal footing, of Covenant rights. Discrimination also
includes incitement to discriminate and harassment”.

13 A Convencdo Internacional sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia foi reconhecida no ordenamento
juridico brasileiro pelo Decreto n° 6.949, de 25 de agosto de 20009.
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»  Disponibilidade

Trata-se da oferta suficiente de servicos de salde, bens e acdes em saude. A OMS
ressalta que além dos cuidados relativos aos determinantes da salde, como acesso a agua
potével, servicos médicos, instalagdes sanitarias adequadas, hospitais e centros de salide, devem
ser considerados meédicos e profissionais treinados e remunerados, e acesso a medicamentos
essenciais. (UN COMMITTEE ON ECONOMIC, SOCIAL AND CULTURAL RIGHTS
(CESCR), 2000)

>  Acessibilidade fisica

Refere-se a quantidade de estabelecimentos de salde e de politicas publicas
adequadas e abrangentes. Compreende 0 acesso aos estabelecimentos, bens e servicos de satde
que devem estar ao alcance geografico de todos, em especial dos grupos vulneraveis ou
marginalizados, das minorias étnicas ou populac6es indigenas, mulheres, criancgas, idosos,
adolescentes, como também das pessoas com incapacidades e pessoas que vivem com
HIV/Aids. (UN COMMITTEE ON ECONOMIC, SOCIAL AND CULTURAL RIGHTS
(CESCR), 2000)

>  Aceitabilidade

A normatividade da Aids e das doengas negligenciadas devem ser projetadas para
respeitar a confidencialidade, as informag6es colhidas dos familiares e doentes, sensiveis aos
requisitos de género e o ciclo da vida, cumprindo a ética médica e a melhoria do estado de salde
da coletividade. Trata-se também do respeito a cultura dos individuos, das minorias e

comunidades.

> Acessibilidade econdmica

Os servicos de saude e aqueles relacionados aos determinantes da saude devem ser
orientados pelo principio da equidade, de modo a assegurar que esses servigos publicos ou
privados possam ser desfrutados por todos, inclusive pelos grupos negligenciados. “La equidad

exige que sobre los hogares mas pobres no recaiga una carga desproporcionada, en lo que se
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refiere a los gastos de salud, en comparacién con los hogares més ricos”. (UN COMMITTEE
ON ECONOMIC, SOCIAL AND CULTURAL RIGHTS (CESCR), 2000, p. 5)

»  Participacdo

A normatizacdo do combate a aids e as doencas negligenciadas requer a previsao
do direito de os individuos participarem das decis6es que os afetem diretamente, especialmente
na formulacédo, implementacdo e monitoramento das intervencdes de salde. Essa participacao
pode tomar véarias formas diferentes, o que inclui a informacéo objetiva, equilibrada, em
linguagem adequada ao grupo sobre os rumos das a¢cdes em satde, de modo a obter o feedback
da populacdo afetada, estimulando a formacdo de parcerias, a escolha de alternativas que

atendam as demandas do grupo de modo a oferecer bem-estar a comunidade. (WHO, [s.d.])

3.3.2 A construcdo da normatividade da Aids

Muitos esforgos em nivel internacional tém sido empreendidos no sentido de
demonstrar claramente a relagéo entre direitos humanos e o enfrentamento da Aids, exigindo
um alto grau de comprometimento dos paises para elimina-la como um problema de saude
publica. Para cumprir esse objetivo foi elaborada a Declaracdo Politica sobre HIV/AIDS em
2011, quando os Estados membros das Nagdes Unidas reafirmaram o compromisso de cumprir
suas obrigacOes e promover o respeito universal pela observancia e protecéo de todos os direitos
humanos, respeitando a diversidade dos valores culturais, éticos e religiosos, de modo a
alcancar todas as pessoas vivendo com HIV. (ONU; ASSEMBLEIA GERAL, 2011)

Os representantes dos Estados ali reunidos reafirmaram que “0 pleno alcance de
todos os direitos humanos e de todas as liberdades fundamentais por todas as pessoas é um
elemento essencial na resposta global a epidemia de HIV/VIH”, (ONU; ASSEMBLEIA
GERAL, 2011, p. 7) reconhecendo a necessidade do fortalecimento das politicas e das leis
nacionais para poder combater o estigma e a discriminacdo enfrentados pela populacéo
vulneravel e seus familiares. O compromisso assumido de promover e proteger os direitos
humanos abrange a sensibilizacdo das forgas policiais e do judiciario, a capacitacdo de
profissionais de saude quanto a ndo discriminacéo, ao sigilo e ao consentimento informado, a

promocao e 0 apoio em campanhas nacionais de conscientizacdo sobre os direitos humanos, e
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a “familiarizacdo com questbes legais e servicos de assessoria juridica, bem como o
monitoramento do impacto do ambiente juridico sobre a prevencdo, o tratamento, 0 apoio e a
atengdo ao HIV/VIH”. (ONU; ASSEMBLEIA GERAL, 2011, p. 14)

O Alto Comissariado para os Direitos Humanos da ONU, (OFFICE OF THE HIGH
COMMISSIONER FOR HUMAN RIGHTS, [s.d.]) ao abordar os vinculos entre direitos
humanos e o impacto da Aids afirma que a falta de respeito dos direitos humanos é um
combustivel que alimenta e agrava o impacto da doenca, ao mesmo tempo que o HIV solapa o
progresso na realizacdo dos direitos humanos. Esse vinculo vai impactar especialmente certos
grupos sociais, em particular mulheres e criancas e aqueles que vivem na pobreza, a partir da
irrefutdvel evidéncia de que hoje a carga da epidemia é suportada pelos paises em
desenvolvimento. Assim, Aids e pobreza juntam suas forcas negativas, reforcando-se
mutuamente em muitos paises em desenvolvimento.

A promocao e a protecdo dos direitos humanos sdo essenciais na prevengédo da
disseminacdo da Aids mitigando seu impacto social e econbémico, porque reduz a
vulnerabilidade, o impacto negativo da doenca e promove uma resposta mais eficaz. A resposta
eficaz no enfrentamento da Aids deve estar atrelada ao respeito aos direitos humanos e ao
direito ao desenvolvimento, em conformidade com as normas e principios internacionais de
direitos humanos.

Em seu Relatério Anual de 2011, (UNITED NATIONS HIGH COMMISSIONER
FOR HUMAN RIGHTS, 2011) o Alto Comissariado para Direitos Humanos da ONU elenca
sete desafios em direitos humanos no contexto do enfrentamento da epidemia da Aids. Em
sintese séo eles:

a) Protecdo juridica antidiscriminatéria adequada;

b) Programas governamentais que devem prever a avaliagdo dos grupos
vulneraveis e de suas necessidades, a partir do engajamento dos atores estatais
para lidar com questdes de justica, policia, prisdes, direitos humanos, género,
migracéo e trabalho;

c) Protecéo legal apropriada para as pessoas que vivem com HIV/Aids;

d) Fortalecimento da participagdo da populacdo vulneravel e das pessoas que
vivem com HIV/Aids;

e) Trabalhar para eliminar a discriminacéo e violéncia de género;

f) Mobilizar governos para financiar programas nacionais;

g) Promover o acesso universal em saude com vista a prevencao, tratamento e

apoio a populacéo vulneravel e as pessoas que vivem com HIV/Aids.
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Todas essas orientacbes vém sendo cumpridas pelo Brasil, amparadas pela
Constituicdo da Republica de 1988 e por ampla legislacdo federal, estadual e municipal. A
Constituicao protege a populagéo vulneravel e as pessoas que vivem com HIV/Aids com amplo
espectro de direitos fundamentais, inclusive direitos sociais, econdmicos e culturais, todos
norteados pela dignidade humana. Além disso, conta com legislacdo antidiscriminatdria que
ampara mulheres, criancas e adolescentes, negros, homossexuais e deficientes.

O marco normativo do combate & Aids no Brasil deu-se em 1989, no Encontro
Nacional de ONG que trabalham com AIDS (ENONG), realizado em Porto Alegre. Nele foi
aprovado a Declaracdo dos Direitos Fundamentais da Pessoa Portadora do Virus da AIDS,

(ENONG, 1989) considerando quatro premissas que orientaram a Declaracdo: (Figura 21)

L Premissas

* Que a Aids é uma epidemia mundial e é preciso um esforco coletivo mundial para deté-la;

+ Que ndo existe perigo de contagio da Aids exceto através das relagdes sexuais, de transfusdo sangliinea e da passagem
da mée ao feto ou bebé;

+ Que do ponto de vista planetario é a Humanidade que se encontra soropositiva, ndo existindo uma "minoria" de doentes;
+ Que contra o panico, os preconceitos e a discriminagao a pratica da solidariedade é essencial

Declaragdo dos Direitos Fundamentais da Pessoa
Portadora do Virus da AIDS

* | - Todas as pessoas tém direito a informagao clara, exata, sobre a aids.

+ |l - Os portadores do virus tém direito a informagdes especificas sobre sua condigéo.

+ |l - Todo portador do virus da aids tem direito & assisténcia e ao tratamento, dados sem qualquer restricdo, garantindo sua
melhor qualidade de vida.

+ IV - Nenhum portador do virus sera submetido a isolamento, quarentena ou qualquer tipo de discriminag&o.

+ V - Ninguém tem o direito de restringir a liberdade ou os direitos das pessoas pelo Gnico motivo de serem portadoras do
HIV/aids, qualquer que seja sua raca, nacionalidade, religido, sexo ou orientagéo sexual.

+ VI - Todo portador do virus da aids tem direito a participagéo em todos os aspectos da vida social. Toda agéo que visar a
recusar aos portadores do HIV/aids um emprego, um alojamento, uma assisténcia ou a priva-los disso, ou que tenda a
restringi-los a participagdo em atividades coletivas, escolares e militares, deve ser considerada discriminatoria e ser punida
por lei.

+ VIl - Todas as pessoas tém direito de receber sangue e hemoderivados, érgéos ou tecidos que tenham sido rigorosamente
testados para o HIV.

+ VIII - Ninguém podera fazer referéncia a doenca de alguém, passada ou futura, ou ao resultado de seus testes para o
HIV/aids, sem o consentimento da pessoa envolvida. A privacidade do portador do virus devera ser assegurada por todos
0s servicos médicos e assistenciais.

+ IX - Ninguém sera submetido aos testes de HIV/aids compulsoriamente, em caso algum. Os testes de aids deverdo ser
usados exclusivamente para fins diagndsticos, controle de transfusdes e transplantes, estudos epidemioldgicos e nunca
qualquer tipo de controle de pessoas ou populacées. Em todos os casos de testes, os interessados deverdo ser
informados. Os resultados deverao ser transmitidos por um profissional competente.

+ X - Todo portador do virus tem direito a comunicar apenas as pessoas que deseja seu estado de satde e o resultado dos
seus testes.

+ XI - Toda pessoa com HIV/aids tem direito a continuagéo de sua vida civil, profissional, sexual e afetiva. Nenhuma agéo
podera restringir seus direitos completos a cidadania.

Figura 21 — Declaracdo dos Direitos Fundamentais da Pessoa Portadora do Virus da Aids
Fonte: elaboracdo propria, com base no sitio do Departamento DST, Aids e Hepatites Virais. Disponivel em:
<http://www.aids.gov.br/pagina/direitos-fundamentais>; e no sitio do Grupo pela Vidda. Disponivel em:
<http://www.pelavidda.org.br/declaracao.htm>.
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Ao mesmo tempo que avancavam estudos e pesquisas sobre o HIV/Aids, se
avancava também nos marcos regulatorios, visto que se impunha no cotidiano diversas medidas
no sentido de garantir a populacdo vulneravel todos os direitos de alcancarem com maior
plenitude possivel, ndo s6 o direito a salde, mas também os direitos de cidadania. No quadro
abaixo, é possivel destacar direitos antidiscriminatdrios, o acesso a medicacdo, o combate a
homofobia, as garantias de trabalho e de previdéncia social, todas editadas no &mbito federal.
(Quadro 21)

Legislacéo Federal

Lei n°12.984, de 2 de junho
de 2014

Lei n° 8213, de 24 de julho
de 1991

Instrucdo Normativa
INSS/PRES n° 45, de 06 de
agosto de 2010

Define o crime de discriminagdo
dos portadores do virus da
imunodeficiéncia humana (HIV) e
doentes de Aids.

DispGe sobre os Planos de
Beneficios da Previdéncia Social e
da outras providéncias.

Disp6e sobre a administracdo de
informacg6es dos segurados, 0
reconhecimento, a manutencdo e a
revisdo de direitos dos beneficiarios
da Previdéncia Social e disciplina o
processo administrativo
previdenciario no &mbito do
Instituto Nacional do Seguro Social
- INSS.

Art. 1° - Constitui crime punivel com recluséo,
de 1 (um) a 4 (quatro) anos, e multa, as
seguintes condutas discriminatdrias contra o
portador do HIV e o doente de aids, em razdo
da sua condi¢do de portador ou de doente:

I - Recusar, procrastinar, cancelar ou segregar a
inscri¢do ou impedir que permaneca como
aluno em creche ou estabelecimento de ensino
de qualquer curso ou grau, publico ou privado;
I - Negar emprego ou trabalho;

111 - Exonerar ou demitir de seu cargo ou
emprego;

IV - Segregar no ambiente de trabalho ou
escolar;

V - Divulgar a condigdo do portador do HIV ou
de doente de aids, com intuito de ofender-lhe a
dignidade;

VI - Recusar ou retardar atendimento de salde.

Art. 42 - A aposentadoria por invalidez, uma
vez cumprida, quando for o caso, a caréncia
exigida, sera devida ao segurado que, estando
ou ndo em gozo de auxilio-doenca, for
considerado incapaz e insusceptivel de
reabilitagdo para o exercicio de atividade que
Ihe garanta a subsisténcia, e ser-lhe-a paga
enquanto permanecer nesta condicao.

Art. 59 - O auxilio-doenga sera devido ao
segurado que, havendo cumprido, quando for o
caso, o periodo de caréncia exigido nesta Lei,
ficar incapacitado para o seu trabalho ou para a
sua atividade habitual por mais de 15 (quinze)
dias consecutivos.

Art. 152 - Independe de caréncia a concessdo
das seguintes prestacdes:

111 - auxilio-doenca e aposentadoria por
invalidez, nos casos de acidente de qualquer
natureza, inclusive decorrente do trabalho, bem
€OMo Nos casos em que o segurado, apos filiar-
se a0 RGPS, for acometido de alguma das
doencas ou afeccOes relacionadas abaixo:

m) Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida —
Aids;



Lei n° 8036, de 11 de maio
de 1990

Decreto n° 3000, de 26 de
marco de 1999

Decreto n° 6108, de 4 de
maio de 2007

(O Decreto n® 7723, de 4 de
maio de 2012, prorrogou o
prazo do licenciamento
compulsério por mais 5
anos)

Lei n° 9313, de 13 de
novembro de 1996

Dispde sobre o Fundo de Garantia
do Tempo de Servico, e da outras
providéncias.

Regulamenta a tributacéo,
fiscalizaco, arrecadagdo e
administragdo do Imposto sobre a
Renda e Proventos de Qualquer
Natureza.

Concede licenciamento
compulsdrio, por interesse publico,
de patentes referentes ao Efavirenz,
para fins de uso publico ndo-
comercial.

Disp0e sobre a distribui¢do gratuita
de medicamentos aos portadores do
HIV e doentes de AIDS.
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Art. 20 - A conta vinculada do trabalhador no
FGTS podera ser movimentada nas seguintes
situacdes:

Il - aposentadoria concedida pela Previdéncia
Social;

X1 - quando o trabalhador ou qualquer de
seus dependentes for portador do virus HIV;

Art.39 -Nédo entrardo no computo do
rendimento bruto:

XXXIII - 0s proventos de aposentadoria ou
reforma, desde que motivadas por acidente em
servico e os percebidos pelos portadores de
moléstia  profissional, tuberculose ativa,
alienacdo mental, esclerose multipla, neoplasia
maligna, cegueira, hanseniase, paralisia
irreversivel e incapacitante, cardiopatia grave,

doenca de  Parkinson, espondiloartrose
anquilosante, nefropatia grave, estados
avancados de doenca de Paget (osteite
deformante), contaminacdo por radiacéo,

sindrome de imunodeficiéncia adquirida, e
fibrose cistica (mucoviscidose), com base em
conclusdo da medicina especializada, mesmo
que a doenga tenha sido contraida depois da
aposentadoria ou reforma.

Art.1° - Fica concedido, de oficio,
licenciamento  compulsério por interesse
publico das Patentes n® 1100250-6 e 9608839-
7.

§ 1° O licenciamento compulsério previsto no
caput é concedido sem exclusividade e para fins
de uso publico ndo-comercial, no dmbito do
Programa Nacional de DST/Aids, nos termos da
Lei n® 9313, de 13 de novembro de 1996, tendo
como prazo de vigéncia cinco anos, podendo ser
prorrogado por até igual periodo.

Art. 1° - Os portadores do HIV (virus da
imunodeficiéncia humana) e doentes de AIDS
(Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida)
receberdo, gratuitamente, do Sistema Unico de
Salde, toda a medicagdo necessaria a seu
tratamento.

Quadro 21 — Normas Federais de protecdo aos portadores do HIV/Aids
Fonte: elaboragdo propria, depois de consultados o sitio Departamento DST, Aids e Hepatites Virais do
Ministério da Salde; o Portal Legislacdo do Senado Federal, disponivel em
<http://www.senado.gov.br/legislacao/>.

No ambito estadual e municipal também proliferaram normas para proteger as
pessoas que vivem com HIV/Aids, fundamentadas normativamente pela Carta de 1988, pela
legislagdo federal apontada no Quadro 21, pela Lei n° 8.080 de 1990, que dispbe sobre as
condicdes para a promocao, a protecdo e a recuperacao da saude; a Lei n° 8.142 de 1990, que
garante a participacdo da sociedade na definicdo, no acompanhamento da execucdo e na

fiscalizacdo das politicas de saude; o Decreto n°® 7.508 de 2011, que regulamenta a lei
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9.080/1990; e as normas que organizam as ac¢les de Vigilancia Sanitaria Epidemioldgica — Lei

n° 6.259/1975.

Assim, por exemplo, foram editadas normas que vedam e penalizam a
discriminacdo em razdo do HIV/AIDS — Lei n® 11.199/2002 (SP); Lei n® 14.582/2003 (MG);
Lei n® 12.595/95 (GO); e normas que vedam e punem a discriminagdo em raz&o da orientacdo
sexual — Lei n°® 5.275/97 (BA); Lei n° 2.615/2000 (DF); Lei n° 8.444/2006 (MA); Lei n°
7.309/2003 (PB); Lei n®11.872/2002 (RS). Destaco abaixo, (Quadro 22) normas de protecao e

promocdo dos direitos humanos para os portadores de HIVV/Aids no ambito do Estado do Rio

de Janeiro:

Legislagdo do Estado de Rio de Janeiro

Lei n°® 1493, de 10 de julho
de 1989

Lei n° 3568, de 25 de maio
de 2001

Lei n° 3559, de 15 de maio
de 2001

Inclui a Sindrome de
Imunodeficiéncia Adquirida
(SIDA/AIDS) entre as moléstias
que podem gerar incapacidade
definitiva.

Dispde sobre a proibi¢do de exames
soroldgicos de HIV prévios para
admissdo ou matricula de aluno e
contratacdo de professores e
funcionarios e da outras
providéncias.

Estabelece penalidades aos
estabelecimentos que discriminem
portadores de virus HIV,
sintomaticos e assintométicos, e da
outras providéncias

Art. 1° - Fica incluida a Sindrome de
Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA/AIDS) entre as
moléstias que podem acarretar a reforma dos
servidores militares estaduais, na forma do disposto
no art. 104, IV, da Lei n® 443, de 01 de julho de
1981, e do artigo 107, IV, da Lei n° 880, de 25 de
julho de 1985.

Art. 1° - Os estabelecimentos de ensino de rede
publica e privada, ficam proibidos de exigir ou
realizar exames sorolégicos compulsorios, como
condicdo de admissdo e matricula.

Art. 2° - Os individuos sorologicamente positivos,
sejam alunos, professores ou funcionarios, ndo
estdo obrigados a informar sobre sua condicéo a
direcdo ou a qualquer membro da comunidade.

Art. 3° - Fica proibida a divulgacédo de diagndstico
de infeccdo pelo HIV de que tenha conhecimento
qualquer pessoa da comunidade escolar.

Art. 3° - Constituem infragBes administrativas as
acOes que visem discriminar os portadores do virus
HIV, dentre outras:

| — A exigéncia do teste HIV no processo de
sele¢do, para admissao ao emprego;

Il — A exigéncia do teste HIV para permanéncia no
emprego, mediante ameaca de rescisdo contratual;
111 — A exigéncia do teste HIVV como condigdo de
concurso publico ou privado;

IV — A exigéncia do teste HIV como condigéo de
ingresso ou permanéncia em creches e
estabelecimentos educacionais;

V — A recusa em aceitar 0 ingresso ou permanéncia
de alunos soropositivos em estabelecimentos
educacionais e creches;

VI - A recusa de atendimento a portadores de virus
HIV, sintomaticos e assintomaticos, em hospitais
publicos e privados;

VIl — A recusa na manuteng¢do do custeio do
tratamento para os portadores do virus HIV, e na
autorizacao para exames complementares dos
pacientes associados ou segurados dos planos de
saude;



Lei n° 2425, de 22 de agosto
de 1995

Lei n°® 2929 de 30 de abril de
1998

Lei n® 3719, de 26 de
novembro de 2001

Lei n® 2834, de 17 de
novembro de 1997

Lei n° 2483, de 14 de
dezembro de 1995

Cria postos de sadde especializados
para a realizacdo de testes anti-Aids
nos municipios do Estado do Rio de
Janeiro.

Dispde sobre colocagéo de folhetos
explicativos sobre a prevengdo da
aids e demais doencas sexualmente
transmissiveis, em hotéis, motéis e
similares do Estado do Rio de
Janeiro

Dispde sobre a obrigatoriedade da
veiculacdo de mensagens
educativas destinadas a prevencao
de doencas sexualmente
transmissiveis/aids e ao uso de
drogas, em livros e cadernos
escolares.

Autoriza a criagdo, nos hospitais
estaduais, do servigo de
atendimento psicolégico aos
pacientes portadores de aids.

Autoriza o poder executivo a criar
programa de prevencdo da aids e
doencas sexualmente transmissiveis
dentro do sistema penitenciario.
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VIII — A demissdo do soropositivo ou portador do
HIV em razéo de sua condicéo de portador do virus
HIV.

Art. 3° - A Secretaria de Estado de Salde podera
celebrar convénios com as Prefeituras Municipais e
entidades de assisténcia e promogao social para o
atendimento médico e psicoldgico das pessoas
atingidas pela AIDS.

Art. 4° - Os convénios previstos no artigo anterior
terdo suas normas implementadas por comissfes
formadas com profissionais das areas de Salde,
Psicologia e Assisténcia Social, em nivel estadual,
municipal e de organizacfes comunitarias,
inclusive, apoiadas por campanhas de
esclarecimentos sobre a doenca.

Art. 1° Toda a rede de hotéis, motéis e similares,
do Estado do Rio de Janeiro fica obrigada a colocar
folhetos explicativos sobre a prevencdo da AIDS e
demais doencas sexualmente transmissiveis.

Art. 1° - As editoras gréaficas e demais empresas
especializadas na impressao de material didatico,
localizadas no Estado do Rio de Janeiro, estdo
obrigadas a veicular, na contracapa de livros,
cadernos escolares e materiais didaticos, mensagens
educativas destinadas a prevencédo de doencas
sexualmente transmissiveis — AIDS, e ao uso de
drogas.

Art. 1° - Fica o Poder Executivo autorizado a criar,
nos hospitais estaduais, o servi¢o de atendimento
psicolégico aos pacientes portadores de AIDS,
neles internados ou que a eles recorrem para
tratamento ambulatorial.

Art. 1° - Autoriza o Poder Executivo a criar
programa de prevenc¢do da AIDS e doencgas
sexualmente transmissiveis dentro do sistema
penitenciério estadual.

Art. 2° - O programa de prevengdo da AIDS e
doengas sexualmente transmissiveis dentro do
sistema penitenciario estadual consiste:

| - Campanhas elucidativas;

Il - Ciclo de palestras ministradas por profissionais
da area de saude;

111 - Distribuicdo de preservativos;

IV - Divulgagdo através de videos orientando como
prevenir as citadas doencas e sua profilaxia.

Art. 3° - O Poder Executivo podera firmar
conveénios, contratos de prestagdo de servico ou
delegar esta competéncia aos 6rgédos estaduais
envolvidos no processo para execugao do programa
de prevencao da AIDS e doengas sexualmente
transmissiveis.

Quadro 22 — Normas de Protecdo aos portadores do HIV/Aids no ambito do Estado do Rio de Janeiro
Fonte: elaboracdo propria, depois de consultado o Portal Processo Legislativo da Assembleia Legislativa do
Estado do Rio de Janeiro — ALERJ, disponivel em <http://www.alerj.rj.gov.br/processol.htm>.
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Como se V&, o Brasil consolidou em seu ordenamento juridico ampla normatividade
para ndo s6 combater a epidemia da Aids como também para promover e proteger os direitos
humanos da populacdo vulneravel e as pessoas que vivem com Aids. Em outras palavras,
promove por meio da ordem juridica o vinculo entre direitos humanos e o combate a Aids,
atendendo as orientacOes de cunho internacional, mas sobretudo sinalizando que a protecéo e a
promocao dos direitos humanos séo essenciais para prevenir a disseminagéo do virus, atenuando

0 impacto social e econémico da doenca.

3.3.3 E as doencas negligenciadas?

Infelizmente o cenario normativo das doencas negligenciadas no Brasil ndo é o
mesmo. O siléncio poderia nos conduzir a uma conclusdo simples: aplica-se as doencas
negligenciadas as normas editadas para 0 combate a Aids, porquanto se trata de uma lacuna do
direito. Em outras palavras, recomenda os fundamentos do Direito a utilizacdo da analogia
quando o intérprete se depara com a auséncia de norma, encontrando, no entanto, normas para
casos semelhantes. Carlos Maximiliano elucida o instituto juridico: (MAXIMILIANO, 2006,
p. 169-170)

A analogia consiste em aplicar a uma hipdtese ndo prevista em lei a disposicao relativa
a um caso semelhante.

Né&o podem os repositérios de normas dilatar-se até a exagerada mindcia, prever todos
0s casos possiveis no presente e no futuro. Sempre haveré lacunas no texto, embora o
espirito do mesmo abranja drbita mais vasta, todo o assunto inspirador do Codigo, a
universalidade da doutrina que 0 mesmo concretiza. Esta se deduz ndo s6 da letra
expressa, mas também da falta de disposicéo especial. Até o siléncio se interpreta; até
ele traduz alguma coisa, constitui um indice do Direito, um modo de dar a entender o
que constitui, ou ndo, o contetido da norma.

No entanto, essa aplicacdo se restringe ao magistrado. Ao agente publico cabe,
segundo o principio da legalidade, aplicar o direito existente, seguir os ditames legais. Assim,
ndo pode o agente publico, por exemplo, incluir em livros escolares mensagens educativas sobre
a prevencéo da doenca de Chagas, porquanto necessita de autorizacédo legal, embora haja uma
permissao na legislacdo do Estado do Rio de Janeiro em se tratando de doencas sexualmente
transmissiveis. O instituto da analogia poderia ser aplicado no caso de conflito levado ao
Judiciario, mas nunca na esfera do Poder Executivo, que ndo pode se arvorar na condi¢do de

legislador.
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O siléncio normativo nas doencas negligenciadas é, no minimo, intrigante. Mais
uma vez manifesto aqui a necessidade de se demonstrar expressamente o vinculo entre
promocdo e protecdo dos direitos humanos e doencas negligenciadas. Ha claramente uma
preocupacdo com os direitos humanos sob o foco da pobreza, o que, sem duvida, beneficia os
portadores de doencas negligenciadas, que atinge notoriamente 0s paises pobres e em
desenvolvimento. Esse vinculo é ressaltado, por exemplo, quando o Human Rights Council
Advisory Committee das Nac¢Oes Unidas recomenda que a luta contra a pobreza e a desnutricédo
deve ser reforcada e realizada em conformidade com os principios de direitos humanos.
(HUMAN RIGHTS COUNCIL ADVISORY COMMITTEE, 2012) Ou ainda, quando o Alto
Comissariado para os Direitos Humanos das Nag¢des Unidas reconhecendo que idade, status
socioeconémico, origem étnica ou racial, religido, nacionalidade, saide, bem como a pobreza
e a orientacdo sexual sdo fatores que podem agravar a discriminacéo enfrentada pelas mulheres,
recomendando que os Estados providenciem medidas para assegurar o igual gozo de todos 0s
direitos humanos e liberdades fundamentais para mulheres e meninas. (UNITED NATIONS;
OFFICE OF THE HIGH COMMISSIONER FOR HUMAN RIGHTS, 2014)

O siléncio a respeito dos direitos humanos também alcancou os Objetivos do
Milénio, fazendo com que o Alto Comissariado para Direitos Humanos das Nac¢des Unidas se
pronunciasse no Relatorio “Human Rights and the Millennium Development Goals in Practice:
A review of country strategies and reporting”. Com 0 objetivo de rever a extensao e a forma
com que os direitos humanos se refletem no desenvolvimento de estratégias e politicas para
cumprir os ODMs em alguns Estados do continente africano e asiatico, afirma que a primeira
vista, 0s objetivos parecem ser compativeis com os direitos humanos. Entretanto, reconhecendo
a plausibilidade das criticas sobre 0 modo como o0s objetivos foram formulados e séo
implementados a partir de uma perspectiva de direitos humanos, especialmente como foram
dissociados de uma agenda mais ampla prevista na Declaracdo do Milénio, recomenda que
Estados e doadores passem a adotar uma perspectiva de direitos humanos para o0s objetivos,
especialmente depois de um estudo revelar uma discrepancia entre a retorica da referéncia aos
direitos humanos e o conteddo de programas reais: (OFFICE OF THE HIGH

COMMISSIONER FOR HUMAN RIGHTS, 2010, p. 5)

Claiming the Millennium Development Goals, pelo ACDHNU, define uma
abordagem adaptada dos direitos humanos para 0s Objetivos. Estados e atores do
desenvolvimento sdo convidados a incorporar os direitos humanos no planejamento,
implementacdo e monitoramento dos ODMs:

(@) Alinhando os Objetivos com os direitos humanos harmonizando as metas dos
ODM e indicadores com as normas de direitos humanos;
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(b) Ser transformacional, ndo tecnocratico, adotando uma abordagem basica de
direitos humanos para empoderamento e participacéo;

(c) Priorizando direitos por meio de escolhas politicas e decisdes de alocacdo de
recursos dentro de um quadro de direitos humanos;

(d) Sustentando os Objetivos, assegurados pela execucdo dos direitos, mecanismos

de responsabilizacdo e estratégias sustentaveis. 4

Entretanto, uma ressalva importante ha de ser feita: trata-se da Hanseniase ou Lepra.
Considerada uma das mais antigas doengas conhecidas pela humanidade, a lepra atinge
particularmente os paises pobres e em desenvolvimento, tendo sido eliminada oficialmente em
2000. (significa que sua taxa de prevaléncia mundial é de menos de 1 caso por 10.000
habitantes) Nos ultimos 20 anos o tratamento multimedicamentoso conseguiu curar em torno
de 16 milhdes de pessoas. (OMS, [s.d.])

Mas, apesar de curavel, a lepra continua a carregar um forte estigma social, em
razdo das deformidades que podem causar, isolando os doentes e seus familiares da convivéncia
social. A reforcar o estigma, estava a crenca de que o isolamento dos doentes e familiares
poderia impedir a disseminacdo da doenca, ideia que foi paulatinamente superada levando
muitos paises a reformarem sua estrutura normativa para evitar o isolamento. (OFFICE OF
THE HIGH COMMISSIONER FOR HUMAN RIGHTS, [s.d.]) Assim, o Human Rights
Council Advisory Committee recomenda uma mudanca na legislacdo dos paises de modo a
garantir que as pessoas afetadas pela hanseniase e seus familiares ndo sofram discriminacao no
trabalho, educacdo, saude, casamento, uso dos servigcos publicos e locais publicos. (OFFICE
OF THE HIGH COMMISSIONER FOR HUMAN RIGHTS, [s.d.])

O Brasil desenvolveu também um conjunto de normas para proteger os doentes,
sem, contudo, mostrar qualquer vinculo com a promogdo e protecdo dos direitos humanos.
Abaixo as mais importantes: (BRASIL; MINISTERIO DA SAUDE, [s.d.])

= Decreto n®5.296, de 2 de dezembro de 2004, garante atendimento prioritario as pessoas
portadoras de deficiéncia ou com mobilidade reduzida nos 6rgdos da administragdo

114 Claiming the Millennium Development Goals, by OHCHR, sets out a tailored human rights approach to the

Goals. States and development actors are asked to incorporate human rights in MDG-related planning,

implementation and monitoring by:

(a) Aligning the Goals with human rights by harmonizing MDG targets and indicators with human rights standards;

(b) Being transformational, not technocratic, by adopting a human rights-based approach to empowerment and
participation;

(c) Prioritizing rights by making policy choices and resource-allocation decisions within a human rights
framework;

(d) Claiming the Goals by ensuring enforceable rights, accountability mechanisms and sustainable strategies.
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publica direta, indireta e fundacional, nas empresas prestadoras de servigos publicos e
nas instituicdes financeiras.

= Lein®11.520, de 18 de setembro de 2007, concede pensao especial as pessoas atingidas
pela hanseniase que foram submetidas a isolamento e internagdo compulsorios.

= Portaria n° 586 MS/GM, de 06 de abril de 2004, institui, no ambito do Sistema Unico
de Saude (SUS), um conjunto de acbes e medidas coordenadas para a eliminagédo da
hanseniase, a serem promovidas de forma compartilhada entre o Ministério da Saude e
as Secretarias de Saude dos Estados, dos Municipios e do Distrito Federal, com a
finalidade de fortalecer o desenvolvimento das acdes de prevencdo, diagndstico,
tratamento, reabilitacdo e controle da hanseniase.

= Decreto n° 6.168, de 24 de julho de 2007, dispde sobre a concessdo de penséo especial,
mensal, vitalicia e intransferivel, as pessoas atingidas pela hanseniase e que foram
submetidas a isolamento e internacdo compulsorios em hospitais-col6nia, até 31 de
dezembro de 1986.

A exuberancia da normatividade construida para o enfrentamento da Aids desde a
década de 1980, quando foram relatados os primeiros casos no Brasil, pGe em evidéncia a
auséncia de normas especificas para as doencas negligenciadas. Mas, mais importante, é a
discrepancia do ponto de vista da promocdo e protecdo dos direitos humanos. Talvez seja mais
uma licdo que o combate a Aids tem a oferecer ao enfrentamento das doencas negligenciadas:
a de uma normatividade construida de modo a ensejar o refor¢co matuo entre direitos humanos

e salde, além de pautar as politicas publicas pela reafirmacdo dos direitos humanos,

3.4 OS GRUPOS DE INTERESSE E SUA ATUACAO NO ENFRENTAMENTO DA AIDS
E DAS DOENCAS NEGLIGENCIADAS

3.4.1 Notas contextuais

A redemocratizacgdo do Brasil nos anos de 1980 e a promulgacdo da Constituicéo

de Repulblica em 1988, colocou no epicentro do cenadrio democratico as politicas sociais
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inclusivas e a redistribuicio e equidade em posicao prioritaria. (CEPEDA, 2012) A construcio
democrética no Brasil vive hoje um dilema cujas origens estdo na confluéncia de dois processos
distintos: o processo do ajuste neoliberal e o projeto que se expressa pela criacdo de espacos

publicos para a participacdo da sociedade civil. (DAGNINO, 2004)

Para examinar o objeto da se¢éo aqui delineada, qual seja, a contribui¢do dos grupos
de interesse em salde no combate a Aids e as doencas negligenciadas, a atencdo se volta para
0 segundo processo de que trata Dagnino, ou seja, aquele processo de alargamento da
democracia “que se expressa na criagdo de espagos publicos e na crescente participacao da
sociedade civil nos processos de discussdo e de tomada de decisdo relacionados com as questdes
e politicas publicas”. (DAGNINO, 2004, p. 95) Afirma Dagnino que as principais forcas
comprometidas com esse projeto democratizante e participativo, foi construido desde os anos
de 1980 em torno da expanséo da cidadania e do aprofundamento da democracia. Aponta dois
marcos essenciais: o primeiro foi o restabelecimento da democracia formal, permitindo que
projetos configurados no interior da sociedade fluisse para o ambito do poder do Estado,
revelando a superacdo entre o antagonismo entre sociedade civil e Estado que marcou
profundamente a sociedade brasileira em periodos anteriores; o segundo evento marcante foi o
desafio de se empreender agOes conjuntas entre Estado e sociedade civil, conferindo ao
principio da participacdo da sociedade “caracteristica distintiva desse projeto, subjacente ao
préprio esforco de criacdo de espacos publicos onde o poder do Estado pudesse ser
compartilhado com a sociedade”. (DAGNINO, 2004, p. 96)

De forma a demonstrar a pertinéncia das politicas publicas empreendidas a partir
de entdo, Pochmann (2010, p. 641-642) revela ter havido uma mudanca do padrdo social no
Brasil na primeira década do século XXI, caracterizada principalmente pela “combinacdo da
expansdo da renda nacional per capita com a queda na desigualdade pessoal da renda”,
resultando em melhor desempenho nos indicadores da mobilidade social, que estaria associado
“ao conjunto de transformagdes na economia e nas politicas publicas”. (POCHMANN, 2010,
p. 642) Assim, a recuperacdo da expansdo da economia combinada com a reorientagdo das
politicas publicas para atender aos segmentos sociais de menor renda transformou a estrutura
social brasileira, conformando “uma identidade social mais inclusiva”. (POCHMANN, 2010,
p. 638)

Além desses dois aspectos salientados que contribuiram para a afirmacdo das
politicas publicas como agdo governamental adequada para o atendimento das demandas da

populacéo, o diagndstico da magnitude das desigualdades na sociedade brasileira reforcaram a
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necessidade do avango das politicas publicas tomando como eixo a inclusdo social e
reafirmando o compromisso eshbogado pelo constituinte de 1988 no artigo 3° da Carta
Constitucional: (BRASIL, 1988)

Art. 3° Constituem objetivos fundamentais da Republica Federativa do Brasil:

| - Construir uma sociedade livre, justa e solidaria;

Il - Garantir o desenvolvimento nacional;

Il - Err_adicar a pobreza e a marginalizacédo e reduzir as desigualdades sociais e
regionails;

IV - Promover o bem de todos, sem preconceitos de origem, raga, sexo, cor, idade e
quaisquer outras formas de discriminagéo.

Os direitos humanos contribuiram com o aprofundamento da democracia brasileira
alicercando o aumento do espaco democratico para o desenvolvimento das politicas pablicas e
legitimando a acdo governamental inclusiva, que reconheceu a essencialidade da participacdo
da sociedade, expressos em dois documentos internacionais importantes. Foi inscrito na DUDH
nos artigos 19 e 20, estabelecendo que “todo ser humano tem direito a liberdade de opinido e
expressdo” e “a liberdade de reunido e associagdo pacifica”, respectivamente. (ASSEMBLEIA
GERAL DAS NACOES UNIDAS EM 10 DE DEZEMBRO DE 1948, [s.d.]) A Declaracio de
Viena, no item 67, estatui que a promocao da liberdade de expresséo e a participagéo efetiva
das pessoas nos processos decisorios “é igualmente importante [...] na consolidacdo do Estado
de Direito”. (CONFERENCIA MUNDIAL SOBRE DIREITOS HUMANOS, 1993) No dmbito
do ordenamento brasileiro, o constituinte de 1988 se preocupou com o ambiente democratico a
ser instaurado com a promulgacdo da Carta, e estabeleceu no Artigo 5° trés importantes
garantias para a participagdo da sociedade civil: no inciso IV garantiu a livre manifestacdo do
pensamento; no inciso XVI conferiu o direito de reunido pacifica; e, no inciso XVII instituiu a
plena liberdade de associacéo para fins licitos. (BRASIL, 1988)

Sedimentando o caminho do direito a participacdo, a Declaracao sobre o Direito ao
Desenvolvimento institucionalizou o direito ao desenvolvimento, regulamentado na Resolucéo
n.° 41/128 da Assembleia Geral das Nagdes Unidas, de 4 de dezembro de 1986. (ONU, 1986)
Gerando muitas controvérsias na época, 0s paises do Sul defendiam uma transferéncia de
recursos para garantir efetividade ao direito, enquanto os paises ricos do Norte negavam essa
forma de implementacdo. (NWAUCHE; NWOBIKE, 2005) Entretanto, o texto foi aprovado
com um unico voto contra exercido pelos Estados Unidos. (SENGUPTA, 2002)

Assim, os Estados signatarios disciplinaram o direito ao desenvolvimento como um
direito humano inalienavel, dispondo que o individuo deve ser percebido ndo s6 como sujeito
central do desenvolvimento, mas também como sujeito ativo e beneficiario. Para a consecucéo

dos fins pretendidos foi-lhe conferido responsabilidade pelo desenvolvimento individual e
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coletivo, exigindo que empreenda esforgos para o pleno respeito dos seus proprios direitos e
liberdades fundamentais, da mesma forma que deve cumprir com seus deveres junto a sua
comunidade. Em 1993, a Declaracdo de Viena reafirmou o compromisso da Declaracdo sobre
o Direito ao Desenvolvimento, ao estabelecer que o direito ao desenvolvimento ¢ um “direito
universal e inalienavel e parte integrante dos Direitos Humanos fundamentais”,
(CONFERENCIA MUNDIAL SOBRE DIREITOS HUMANOS, 1993, item 10) abrindo
inimeras discussdes sobre a forma de implementacdo de tal direito.

Na esteira desses dois documentos foi criado o Grupo de Trabalho Aberto
(NWAUCHE; NWOBIKE, 2005) tendo a frente o Especialista Independente para o Direito ao
Desenvolvimento, Arjun Sengupta, incumbido de compor os delineamentos do direito recém
institucionalizado, bem como formas de operacionaliza-los. Sengupta argumenta que o direito
humano ao desenvolvimento é um direito a um processo particular de desenvolvimento no qual
todos os direitos humanos e as liberdades fundamentais podem ser realizados, importando na
“livre, efetiva e total participagdo de todos os individuos implicados no processo decisorio e na
implementagdo do processo”. (SENGUPTA, 2002, p. 69) Significa dizer que o processo deve
ser transparente e possuir mecanismos de accountability, propiciando aos individuos
oportunidades iguais de acesso aos recursos para o desenvolvimento, e consequentemente

receber distribuicdo justa dos beneficios do desenvolvimento. Finalmente, Sengupta afirma que

[...] o direito confere inequivoca obrigagdo aos participantes: individuos na
comunidade, Estados a nivel nacional e Estados a nivel internacional. Estados
nacionais tém a responsabilidade de ajudar a realizacdo do processo de
desenvolvimento através de politicas de desenvolvimento apropriadas. Outros
Estados e agéncias internacionais tém a obrigacdo de cooperar com os estados
nacionais para facilitar a realizacdo do processo de desenvolvimento. (SENGUPTA,
2002, p. 69)

A partir desses marcos regulatorios, o Estado passou a receber contribuigdes da
sociedade em geral que se propunham a participar ativamente das politicas sociais, inclusive na
area da saude. Assim, foi possivel perceber o aparecimento de um grande niumero de grupos
populares, entidades sem fins lucrativos, organizagdes ndo governamentais, todos com
propostas de representacdo de segmentos da sociedade, como os das mulheres, homossexuais,
negros, criancas, deficientes, idosos, aposentados, organizagdes que lutam pelo meio ambiente,
que prestam atividades assistenciais, etc. Como o objetivo da se¢do é examinar a contribuicéo
dos grupos de interesse nas politicas de combate a Aids e as doencas negligenciadas, necessario
delinear algumas nogdes conceituais sobre o tema.

Abordo a participacdo da sociedade utilizando a no¢do de Hermilio Santos (2002,

p. 197) de “grupos de interesse” no sentido de “organizacdes apartadas do governo [...] cujo
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objetivo é exercer influéncia sobre politicas publicas”. O autor distancia-se de outras
denominagdes como “grupos de pressdo” e “lobby”, porquanto tais expressdes indicariam
“possiveis técnicas de influéncia que podem ser empregadas pelos grupos, ndo possuindo
qualquer carater de defini¢do”. (SANTOS, 2002, p. 197)

A seu turno, interesse ¢ “aquilo que afeta ou € importante para os horizontes de vida
dos individuos ou para as metas das organiza¢des”. (YOUNG, 2006, p. 158) Esclarece Young
que interesse ndo se confunde com valores, principios ou ideias, devendo ser interpretado como
uma nocdo autorreferente, capaz de definir os meios para se alcancar fins almejados, estes sim,
orientados por valores ou principios. Acrescenta que uma sociedade é mais democrética quanto
mais possui espacos para debates e discussdes politicas patrocinadas pelo Estado com o apoio
da sociedade civil de forma a ampliar as possibilidades de influéncia nas decisdes
governamentais. “A representacdo ¢ necessaria porque a rede da vida social moderna
frequentemente vincula acdo de pessoas e instituicdes num determinado local a processos que
se ddo em muitos outros locais e instituigdoes”. (YOUNG, 2006, p. 144)

O Cadigo Civil de 1916, em vigor até 2002, apresentava duas possibilidades
juridicas de agrupamentos da sociedade civil sem fins lucrativos: as associacdes e as fundacdes.
O Cddigo Civil de 2002 (BRASIL; CONGRESSO NACIONAL, [s.d.]) repetiu essa formula
genérica, prevendo a possibilidade de se criarem associacdes, “unido de pessoas que se
organizem para fins ndo econdémicos”, (Artigo 53) e fundacgdes, quando o instituidor por
escritura publica ou testamento, podera estipular “dotacéo especial de bens livres, especificando
o fim a que se destina, e declarando, se quiser, a maneira de administrd-la”, constituindo-a
somente “para fins religiosos, morais, culturais ou de assisténcia”. (Artigo 62, caput e paragrafo
Uunico)

Todavia, duas entidades foram criadas nos anos de 1990 formalizando grupos de
interesse que poderiam desempenhar importante papel no desenvolvimento de politicas
publicas na area da saude. A crise vivida pelo pais na ultima década do século XX foi
compreendida também como uma “crise do Estado”. (BRASIL; MINISTERIO DA
ADMINISTRACAO FEDERAL E REFORMA DO ESTADO - MARE, 1995, p. 6) Assim, 0
entdo Presidente da Republica, Fernando Henrique Cardoso, propde o “Plano Diretor da
Reforma do Aparelho do Estado”, aprovado pela Camara da Reforma do Estado em 1995, com
o0 intuito de criar condi¢Oes para a reconstrucao da administracdo publica, de forma a fortalecer
0 Estado para uma agéo reguladora eficaz em um quadro de economia de mercado, a prestacdo
de servicos béasicos e a implementacdo de politicas sociais necessérias. (BRASIL;
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MINISTERIO DA ADI\/IINISTRAC;AO FEDERAL E REFORMA DO ESTADO - MARE,
1995)

Com essa visao foram institucionalizados dois tipos de entidades da sociedade civil
de fins pablicos e ndo lucrativos. Em 15 de maio de 1998 a Lei n° 9.637 (BRASIL;
CONGRESSO NACIONAL, [s.d.]) criou as Organizagbes Sociais, compreendidas como
pessoas juridicas de direito privado sem fins lucrativos, podendo atuar na &rea do ensino,
pesquisa cientifica, desenvolvimento tecnoldgico, protecéo e preservacdo do meio ambiente,
cultura e saude. As Organiza¢Ges Sociais sdo criadas por iniciativa de particulares, para
desempenhar servicos sociais ndo exclusivos do Estado, mediante vinculo juridico instituido
por meio de contrato de gestdo. (DI PIETRO, 2002)

Em 23 de marco de 1999 foi editada a Lei n°® 9.790, disciplinando entidades
denominadas de Organizacbes da Sociedade Civil de Interesse Publico, para realizarem
atividades fiscalizadas pelo Poder Publico, mediante a assinatura de termo de parceria. A
qualificacdo dessas entidades pelo Ministério da Justica somente serd conferida as pessoas
juridicas de direito privado sem fins lucrativos cujos objetivos sociais tenham ao menos uma
das finalidades prescritas no artigo 3°: (BRASIL; CONGRESSO NACIONAL, [s.d.])

I - promogéo da assisténcia social;

Il - promocéo da cultura, defesa e conservacgéo do patrimdnio historico e artistico;

Il - promocdo gratuita da educacdo, observando-se a forma complementar de
participacdo das organizacfes de que trata esta Lei;

IV - promocdo gratuita da salde, observando-se a forma complementar de
participacdo das organizag¢fes de que trata esta Lei;

V - promoc&o da seguranca alimentar e nutricional;

VI - defesa, preservacdo e conservagdo do meio ambiente e promocdo do
desenvolvimento sustentavel;

VII - promocéo do voluntariado;

VI1II - promocgéo do desenvolvimento econdmico e social e combate a pobreza;

IX - experimentacdo, ndo lucrativa, de novos modelos socio-produtivos e de sistemas
alternativos de producdo, comércio, emprego e crédito;

X - promogdo de direitos estabelecidos, construcdo de novos direitos e assessoria
juridica gratuita de interesse suplementar;

X1 - promocéo da ética, da paz, da cidadania, dos direitos humanos, da democracia e
de outros valores universais;

XII - estudos e pesquisas, desenvolvimento de tecnologias alternativas, producéo e
divulgacao de informagdes e conhecimentos técnicos e cientificos que digam respeito
as atividades mencionadas neste artigo.

Distinguindo as duas entidades, Di Pietro ressalta que enquanto nas organizacoes
sociais o intuito é de que assumam atividades desempenhadas pelo Poder Puablico, nas
organizagOes da sociedade civil de interesse publico o Estado ndo esta abrindo méo do servico
publico para transferi-lo a iniciativa privada, mas realizando parceria supervisionada por 6rgao

publico. (DI PIETRO, 2002) Assim, as organizacbes ndo governamentais, vistas
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tradicionalmente como antagonistas do Estado, passaram a desempenhar um papel importante
no desenvolvimento das politicas publicas, visto que a institucionalizacdo dessas organizagdes
permitiu que certas atividades, até entdo consideradas tipicas do Estado, pudessem dali em
diante serem realizadas por particulares em colaboracdo com o Poder Pablico.

Por fim, destaca-se a Lei n® 13.019, de 31 de julho de 2014 que estabelece o regime
juridico das parcerias voluntérias, envolvendo ou ndo transferéncias de recursos financeiros
entre a administracdo publica e as organizacgdes da sociedade civil (OSCs), em regime de mutua
cooperacdo, para a consecucdo de finalidades de interesse publico. A lei que entrou em vigor
em agosto de 2015, estabelece normas gerais para se efetuarem parcerias entre OSCs e o0 Poder
Publico, obrigando a realizagdo de um processo seletivo prévio, o cumprimento de requisitos
pelas entidades privadas, a comprovacdo de existéncia e funcionamento por no minimo trés
anos, e a exigéncia de “ficha-limpa” para as OSCs e seus dirigentes.

Este novo Marco Regulatério para as Organizagdes da Sociedade Civil (MROSC)
visou aperfeicoar o ambiente juridico e institucional das OSCs e suas parcerias com o Poder
Publico, garantindo maior seguranca juridica, valorizacdo das organizacdes, transparéncia na
aplicacdo dos recursos e efetividade nas parcerias. (BRASIL; SECRETARIA GERAL DA
PRESIDENCIA DA REPUBLICA, 2014) Sob a sigla OSCs, o estudo da Secretaria Geral da
Presidéncia da Republica e a Fundacdo Getulio Vargas identificaram 303 mil organizacfes em
atividade no ano de 2011. (SECRETARIA-GERAL DA PRESIDENCIA DA REPUBLICA;
FUNDACAO GETULIO VARGAS (FGV PROJETOS), 2014) Firmaram entendimento de que
as OSCs se identificam por meio de seis naturezas juridicas distintas: “associacdo privada,
organizacdo religiosa, fundacdo privada, fundacdo ou associacdo estrangeira, fundacdo ou
associacdo domiciliada no exterior ¢ comunidade indigena”. (SECRETARIA-GERAL DA
PRESIDENCIA DA REPUBLICA; FUNDAGCAO GETULIO VARGAS (FGV PROJETOS),
2014, p. 10-11) O novo MROSC afasta, para fins de parceria, clubes, associagéo de servidores,
partidos politicos e outras associacdes congéneres. Abaixo, um resumo das alteracOes
produzidas pelo novo MROSC. (Quadro 23)
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Administracao direta e indireta da Unido, Estados, Distrito
Federal e Municipios

"l Abrangéncia Nacional

Ml Instrumentos juridicos
@l proprios

Termo de Fomento e Termo de Colaboragdo. Fim dos
Convénios para as OSCs, mantém entre 6rgaos publicos.

Novas diretrizes e Gestdo publica democratica, participacdo social e
fortalecimento da sociedade civil, entre outros.

- Agregacdo de projetos, valorizando a integracdo entre as
Y Atuagdo em rede y
: OSCs maiores e menores.

: BT C GRS B Transparéncia e democratizagdo do acesso 3s parcerias
@l obrigatorio com editais.

W Remuneragdo da Remuneragdo de pagamento de equipe de trabalho, com
4 equipe de trabalho todos os encargos sociais inclusos
N Remuneragdo de Remuneragdo de custos indiretos (despesas
@l custos indiretos administrativas) limitada a 15% do valor total

_ Contrapartida N&do serda mais permitida a exigéncia de contrapartida
facultativa financeira, sendo facultativa a de bens e servigos.
¥ Monitoramento e Criacdo de Comissdes de Monitoramento e Avaliagdo nos
M Avaliacio érgdos e pesquisas junto a beneficidrios

A Prestacdo de contas Sistema aperfeicoado. Regulamento devera prever regras
#l simplificada mais simplificadas abaixo de R$ 600.000,00

- .

Conselho Nacional de Composigdo paritaria para divulgar boas praticas, propor
Fomento e Colaboragdo e apoiar politicas e a¢Ges voltadas ao fortalecimento

- ~ Para gestores publicos, conselheiros e a sociedade civil
¥ Capacitacao

} organizada

Manifestag:'a'o de Elaboragdo de propostas de chamamento publico pelas
4l Interesse Social préprias OSCs, movimentos sociais e interessados

N e Divulgagdo em meios publicos de comunicagdo -
“ campanhas e programacdes desenvolvidas por OSCs

Comunicagao Publica

Quadro 23 — Principais mudancgas operadas pelo novo MROSC
Fonte: Nova relagdo de parceria com o Estado: fomento e colaboracéo. Disponivel em:
<http://www.secretariageral.gov.br/noticias/2014/setembro/marco-regulatorio-das-organizacoes-da-sociedade-
civil/ppt-lei-13019-apresentacao-padrao-2.pdf>. Acesso em 26 julho 2015.

3.4.2 Grupos de Interesse, Aids e Doencas negligenciadas

Tracadas essas premissas institucionais, nosso olhar volta-se para a contribuicao de

grupos de interesse na construcao e implementacao das politicas de combate a Aids e as doengas


http://www.secretariageral.gov.br/noticias/2014/setembro/marco-regulatorio-das-organizacoes-da-sociedade-civil/ppt-lei-13019-apresentacao-padrao-2.pdf
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negligenciadas, a despeito da natureza juridica dessas organizagdes ou associacdes. E certo que
as ONGs participaram ativamente no inicio da epidemia da Aids, e seguiram atuando de forma
decisiva para auxiliar o Estado a enfrentar a disseminacdo da doenga, constituindo uma
alternativa as praticas institucionais desenvolvidas por universidades, igrejas e partidos
politicos, firmando-se como entidades a servico do movimento popular. (RAMOS, 2004)

Depois de por em marcha a reforma sanitéria inspirada em Alma-Ata e pela Carta
de Otawa, 0s arranjos institucionais da saude incorporaram a Comissdo Interministerial de
Planejamento em 1980, que passou a articular e planejar as acdes que seriam postas em pratica
pelo MS, e, as AcOes Integradas de Satde em 1982, que firmaram propostas de integrar agdes
preventivas e curativas, criando instancias colegiadas de gestdo do sistema de salde, em
exercicio de antevisdo da participacdo de grupos de interesse da sociedade civil nos rumos da
salde do pais. (GRANGEIRO; SILVA; TEIXEIRA, 2009); BERBEL; RIGOLIN, 2011)

A primeira resposta governamental a Aids ocorreu em S0 Paulo, com a
implantacdo do Programa de Aids da Secretaria de Estado em 1984, servindo de modelo para a
implantacéo de servicos de combate & Aids em outros estados brasileiros. (“Historia da aids |
Departamento de DST, Aids e Hepatites Virais”, [s.d.]) Curiosamente, a politica de controle da
hanseniase forneceu suporte para o desenvolvimento das primeiras estratégias de combate a
Aids, que foram implantadas na Divis&o de Dermatologia Sanitaria e Hansenologia do Instituto
de Saude na capital paulista: (GRANGEIRO; SILVA; TEIXEIRA, 2009)

Foi a mesma equipe da Divisdo de Dermatologia e Hansenologia que se
responsabilizou pela organizago do programa de aids e pela oferta dos servigos
assistenciais, de vigilancia epidemioldgica e de prevengdo. O ambulatério de
atendimento de portadores de hanseniase, formado por equipe multidisciplinar,
tornou-se o primeiro servi¢o de referéncia no estado para pacientes com aids e de
informacdo sobre a doenca a populacdo por meio de uma linha telefonica especifica
(disque-aids).

Em 1985 foi criada a Fundacéo do Grupo de Apoio a Prevencdo a Aids (GAPA),
primeira ONG do Brasil e da América Latina na luta contra a Aids, composto por homossexuais,
profissionais da salde, doentes e familiares. Em 1986 foi criado o GAPA-Rio e, em 1987,
também no Rio de Janeiro, nasceu a ABIA, Associacdo Brasileira Interdisciplinar de Aids,
fundada pelo sociologo Herbert de Souza, o Betinho, e pelo médico Walter Almeida,
destacando-se por suas contribuigdes politicas e de producdo do conhecimento, especialmente
pela luta por nova regulamentacdo do uso do sangue, pela formacéo de redes de ONGs e por
propostas preventivas inovadoras. (GRANGEIRO; SILVA; TEIXEIRA, 2009) A proposta de
trabalho da ABIA foi expressa no documento “Projeto Impacto Social da AIDS no Brasil” que,

além de enfatizar o trabalho, os problemas referentes a qualidade do sangue e a auséncia de
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acao governamental, tratou de questdes mais amplas como sexualidade e sexo. (ASSOCIACAO
BRASILEIRA INTERDISCIPLINAR DE AIDS, [s.d.]) Em 1989 outro importante grupo foi
criado no Rio de Janeiro: o Grupo Pela Vidda, liderado pelo escritor e socidélogo Herbert Daniel,
cujos objetivos principais sdo a ruptura do isolamento e a desconstrucdo do estigma, a defesa
dos direitos e garantia de dignidade, de forma a permitir a reintegracdo das pessoas vivendo
com HIV/Aids. (GRUPO PELA VIDDA, 2009)

A resposta da sociedade civil por meio das ONGs ao novo agravo que se abatia
sobre o Brasil pode ser entendida como uma a¢do em comunidade visando o controle da doenca,
com a reducdo da morbimortalidade, e o controle da agcdo governamental, de modo a influenciar
as politicas de saude. Essas respostas foram movidas pelos direitos humanos, especialmente
pela solidariedade, pelo direito a vida e o direito a diferenca, esta Ultima expressdo do direito a
igualdade. A motivacdo era a situacdo de penuria e isolamento que os doentes viviam nos
primeiros tempos e a insensibilidade e o descompromisso revelado pelas autoridades publicas
naquele momento. Em 1985, por exemplo, o Ministro da Saude Carlos Sant’ Anna expressou
essa visdo: “Trata-se de uma doenga preocupante, mas ndo prioritaria”. (REVISTA VEJA,
1985, p. 56) De acordo com o Ministro os 6 milhdes de portadores de Chagas, 8 milhdes de
pessoas acometidas de esquistossomose e 1 milhdo de tuberculosos compunham um quadro
mais assustador. Sem duvida, sdo nimeros impressionantes. Mas, o discurso do Ministro revela
adificuldade que o governo brasileiro teve de avaliar a magnitude da Aids e suas consequéncias,
provavelmente porgue identificava o agravo com 0s homossexuais americanos, em contraste
com as doencas e mazelas tipicas dos paises em desenvolvimento. (LARVIE, 2003)

Por esse motivo, assinala Patrick Larvie, os agentes publicos responsaveis pela
salde ndo inseriram nas politicas publicas da Aids as representacfes peculiares da cultura
sexual brasileira. Ao contrario, as autoridades de salde insistiram que a epidemia da Aids no
Brasil refletiria aquela dos paises desenvolvidos, como os Estados Unidos. Na verdade, essa
postura foi uma tentativa de minimizar a importancia da Aids para a populacdo brasileira, “um
deslocamento homofdbico do dever e culpa dos agentes publicos aos membros dos grupos ja
estigmatizados que foram rotulados como vitimas de seus proprios atos sexuais transgressivos”.
(LARVIE, 2003, p. 300)!*°

O ativismo politico dos inimeros grupos de interesse que representavam oS

homossexuais e as pessoas infectadas com o virus comecou a produzir efeitos que mudaram a

115 “[...] a homophobic dislocation of duty and blame from public officials to members of already stigmatized

groups who were labeled as victims of their own transgressive sex acts”.
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forma de enfrentamento do agravo. O uso corrente da palavra “aidético” foi substituido por
“soropositivo” como forma de identificar as pessoas atingidas pelo virus, expressao contida nos
laudos dos exames laboratoriais de diagnostico. Lutavam contra o estigma e 0 preconceito que
envolvia os doentes, o siléncio sobre a doenca e, sobretudo contra a imposic¢éo da morte social
dos doentes, que subtraia qualquer possibilidade de convivéncia afetiva ou social.
(GRANGEIRO; SILVA; TEIXEIRA, 2009) A partir das ideias de Herbert Daniel as expressoes
“pessoas vivendo com HIV” e “pessoas vivendo com Aids” ganharam destaque e se firmaram
como instrumento de identidade que permitiria o fortalecimento do ativismo e,
consequentemente, influéncia decisiva nas politicas publicas para a Aids.

Esses grupos de interesse foram igualmente responsaveis por mostrarem as
caracteristicas peculiares da cultura sexual brasileira. Afirmavam que a epidemia no Brasil era
um problema brasileiro que requeria solucdes brasileiras, obrigando os agentes publicos
responsaveis pelas politicas de salde a buscar os meios mais adequados para prevenir e tratar a
Aids. Além disso, o ativismo desses grupos mostrou a necessidade de se capacitar
apropriadamente os agentes publicos que iriam atuar na prevencdo e tratamento da Aids,
exigindo também o cumprimento da Constituicdo de 1988. (LARVIE, 2003) Em outras
palavras, o ativismo dos grupos de interesse que lutavam contra a Aids realizaram uma
abordagem baseada em direitos humanos, muito antes da ideia nortear as agéncias das Nacoes
Unidas, em especial a OMS.

Em 1986 o governo federal cria o Departamento DST, Aids e Hepatites Virais, com
vistas a formular e fomentar politicas publicas “de forma ética, eficiente e participativa,
fundamentadas nos direitos humanos e nos principios e diretrizes do SUS”. (“HISTORIA DA
AIDS | DEPARTAMENTO DE DST, AIDS E HEPATITES VIRAIS”, [s.d.]) Com a criacdo

do Programa Nacional de Aids no mesmo ano

[...] implantou-se uma verdadeira rede de interlocucdo entre profissionais e
instituigdes, que trouxe como consequéncia a nacionalizagdo da resposta a epidemia
e a adocdo de diretrizes que fundamentaram as primeiras acdes de enfretamento da
epidemia em todo o pais. (GRANGEIRO; SILVA; TEIXEIRA, 2009, p. 89)

Movidos pelo ambiente oportuno e pela demanda de representacdo um pequeno
grupo de pessoas vivendo com HIV/Aids, em 1995, cria a Rede Nacional de Pessoas Vivendo
com HIV/Aids inspirada no modelo GNP+Rede Mundial de Pessoas vivendo com Aids. Em
2003, no | Encontro de Nucleos da RNP+, passou a se autodenominar RNP+Brasil, possuindo
nacleos em todos os estados brasileiros e formando parcerias importantes junto aos 6rgdos

governamentais estaduais e municipais. Atualmente possui assento junto ao CNAIDS, CAMS,
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UNAIDS, Comité de Vacinas e outros grupos ocasionalmente criados pelo Departamento
Nacional de DST/AIDS e Hepatites Virais, como por exemplo o GT Assisténcia Farmacéutica
e Prevencao Positiva. (RNP+BRASIL, [s.d.])

Os trés grupos aqui apontados sdo apenas exemplos de muitos outros que se
espalharam pelo Brasil com o restabelecimento do ambiente democrético e a promulgacédo da
Carta de 1988. Foram escolhidos por sua contribuicdo para as politicas publicas e dimensdo
nacional. Na atualidade esses grupos continuam lutando pelos direitos das pessoas que vivem
com Aids, propondo e realizando atividades inclusivas, que serdo resumidamente apontadas
neste espaco.

Baseado nas discussdes e propostas apresentadas no VV Encontro Nacional da RNP+
Brasil, em 2013, o grupo RNP+Brasil formulou um “Documento Politico” orientador das ag0es
para o biénio 2014-2015. O documento reconhece que as relacdes de didlogo vivem um
momento delicado, e que poderiam ser superadas a partir da valorizagdo do conhecimento e
experiéncia acumulados pelas PVHA, objetivando o fortalecimento de processos de educagéo
coletiva. Além de considerar alguns aspectos no ambito intersetorial, a RNP+Brasil entende
gue no ambito da saude, as questbes que atingem as PVHA sdo muito préprias e peculiares
exigindo uma constante avaliacdo e monitoramento das politicas publicas. Abaixo, alguns
pontos importantes das demandas descritas no documento: (REDE NACIONAL DE PESSOAS
VIVENDO COM HIV E AIDS, [s.d.])

= Chama a atencdo para o fato de que existem poucos estudos sobre os efeitos deletérios
do HIV no organismo humano, inclusive sobre os efeitos colaterais e adversos dos
antirretrovirais. Devido a cronicidade, as PVHA desenvolvem condic6es relacionadas
com a medicagdo, conferindo maior complexidade no manejo das condicGes de salde e

da medicacéo.

= Salienta que a testagem adequada para o diagndstico HIV deve ser ofertada pelos
servicos de saude com equipe multidisciplinar, e expandida para servicos de urgéncia e
emergéncia (UPA), universalizada para a atengdo basica, com a incorporacdo das novas
tecnologias de prevencéo, bem como informacdes sobre gestéo de risco de infec¢éo pelo
HIV. Mostra davidas e preocupacGes com o possivel cerceamento da autonomia do
paciente no inicio da TARV, especialmente para aqueles pacientes que seriam
estimulados a usar a TARV exclusivamente para redugéo da transmisséo do HIV.
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= Na&o obstante o papel da Atencdo Bésica no controle da Aids, o acesso aos servigos de
salde se da frequentemente em estagio avancado, com a sindrome j& instalada, o que
demandaria uma atencdo especializada. Por outro lado, como a l6gica preconizada pelo
SUS ¢é o da territorialidade, a RNP+Brasil acredita que as PVHA evitam se tratar em

locais proximos de suas moradias, o que dificultaria o acesso ao tratamento.

= O documento mostra surpresa diante da posicao tomada pelo Ministério da Saude, sem
discussdo prévia com o movimento de Aids, de priorizar a Atencdo Bésica como nova
diretriz de matriciamento para a assisténcia as PVHA, entendendo essa omissao como
violagdo do principio de participagdo social previsto na Lei n® 8.142/90.

» Propde que o Ministério da Saude promova processos de educacao permanente para a
implantacdo dos testes rapidos nas Unidades Bésicas de Saude (UBS) e em servicos de
urgéncia e emergéncia (UPA), o que estreitaria os lagos entre profissionais de saide e

PVHA, potencializando os beneficios do diagnostico e tratamento adequados.

O Grupo pela Vidda do Rio de Janeiro (GPV-RJ) lancou alguns projetos voltados
para a informacdo e educacdo para diferentes publicos, com pretensdo de colaboragédo e

engajamento na luta contra a Aids. S&o trés os projetos aqui tratados: (GPV-RJ, [s.d.])

* Projeto Empresa Solidaria

O projeto busca sensibilizar empresas que queiram contribuir com o GPV-RJ de
forma a dar continuidade e melhorias nas a¢des do grupo. Em contrapartida, o grupo se dispde
a oferecer atividades educativas e de prevencdo de DST, Aids, Hepatites Virais e TB, alem de
organizar oficinas de sexo seguro, orientacdo psicoldgica para 0s parceiros que se descubram

Soropositivos.

* Projeto Educar para Viver

O Projeto elaborado pelo grupo visa construir um canal de comunicagdo entre
escolas e 0 GPV-RJ, por meio de encontros para falar de sexo e sexualidade, apenas sob o foco
do conhecimento cientifico, para que professores possam incluir o tema em seus programas

educacionais. O objetivo é selecionar membros de sua equipe para ministrar oficinas com o
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tema “Sexualidade responsavel e promo¢do a saude, contra estigmas das DST/Aids,
Tuberculose e Hepatites Virais”. Segundo o GPV-RJ, 0 projeto atende os parametros
curriculares nacionais estabelecidos pelo MEC em 1996, que recomenda que o tema orientacdo

sexual seja mesclado as outras disciplinas.

* Projeto Viva-Voz contra Estigmas

Criado em 1998 o projeto Viva-Voz realizou palestras informativas sobre
DST/Aids em escolas, empresas, associagdes comunitérias, informando e sensibilizando a
populacdo através do relato de experiéncias pessoais vividas por PVHA. Atualmente é
denominado Viva Voz contra Estigmas e atua primordialmente na prevencdo, procurando
articular programas sociais e grupos organizados da sociedade através das politicas publicas e
da promogdo da saude. Assim, realiza atividades para integrar, planejar e promover
conjuntamente mediante as seguintes agdes: (GPV-RJ, [s.d.])

e Treinamentos e sensibilizacdo para formagao de agentes na perspectiva da promogéo da salde.

o Oficinas e debates para erradicacdo do estigma e preconceito acerca do HIV e Aids.

e Oficinas de constru¢do compartilhadas para ac¢fes afirmativas acerca do viver com HIV e Aids,
soropositividade e prevencéo positiva.

o Oficinas afirmativas para debate acerca da prevencao e do Sexo mais seguro.

e Treinamentos e atividades teméaticas com enfoque na prevencdo das DST, HIV/Aids, tuberculose e
hepatites virais.

e Sensibilizacdo e treinamento de agentes sociais e liderancgas para a profilaxia do HIV/Aids no contexto
de tuberculose.

e Debate acerca de direitos e deveres dos pacientes com co-infeccdo TB/HIV/Aids.

e Atividades ludicas e interativas — teatro preventivo, performances e jogos educativos.

e Curso Baésico e formagéo pedagégica para formacao de Agentes Sociais e Mobilizadores na luta contra
o HIV/Aids e Tuberculose (curso especializado de 40 horas/aula).

A iniciativa da ABIA denominada “Observatorio Nacional de Politicas de Aids”
pretende retomar o fortalecimento do vinculo entre usuario e servigo de satde, por entender que
esse vinculo se enfraqueceu e se desgastou durante o tempo. O Observatorio vai empreender
acOes para 0 mapeamento das politicas de prevencéo, assisténcia e tratamento, no campo dos
direitos e da sexualidade, e, dos medicamentos e sustentabilidade, de forma a promover uma
analise qualitativa da soropositividade no Brasil. Assim, vai desenvolver suas atividades pondo

em foco esses trés campos distintos, mas interdependentes:

» Prevencao, tratamento e assisténcia
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A partir da constatacdo de que os parametros das politicas de prevencdo da Aids no
Brasil ndo sdo considerados no cotidiano e que o aumento do numero de infec¢bes nas
populacdes vulneraveis sdo resultado de falhas no direcionamento das acdes estratégicas
preventivas, revelando falta de vontade politica que impedem a integracdo entre as esferas
governamentais, a ABIA reconhece a existéncia de dificuldades para a assisténcia adequada
para as PVHA. Assim, os servicos publicos de saude estdo defasados pela superlotacéo, pela
escassez de profissionais de saude, apresentam dificuldades para o acesso ao diagndstico e ha
falta cronica de medicamentos nos postos de atendimento. Em suma, a ABIA entende que houve
um retrocesso na Ultima década na epidemia de Aids no pais.

Dessa forma urge a retomada de respostas qualificadas pelas politicas publicas
brasileiras, de forma a reestruturar os servicos puablicos com qualidade para os soropositivos e
garantir a adesdo dos doentes ao tratamento adequado. Para tanto, (ASSOCIACAO
BRASILEIRA INTERDISCIPLINAR DE AIDS, [s.d.])

[...] a abordagem do tratamento do HIV e da AIDS deve se apoiar no sujeito e levar
em consideracao importantes aspectos éticos e peculiares do acometimento da doenca
pelo mesmo, como por exemplo, o estigma e o preconceito. E crucial respeitar o
direito a manutencdo do sigilo sobre o diagndstico soropositivo.

= Direitos e sexualidade

O estigma, a violéncia e a vulnerabilidade social ainda sdo 0s principais entraves
no acesso a servicos de salde para a populacdo vulneravel, e, no entender da ABIA sédo
“resultantes do crescimento do conservadorismo moral e do dogmatismo religioso em relagdo
a implementacdo das politicas publicas no campo das saldes sexual e reprodutiva no sentido
amplo e do HIV e da AIDS, em particular”. (ASSOCIACAO BRASILEIRA
INTERDISCIPLINAR DE AIDS, [s.d.]) Com a reducdo drastica dos investimentos em
prevencdo do HIV, o descumprimento de propostas publicas, e 0 veto as acOes para esse
publico-alvo, o Observatério pretende retomar o monitoramento critico das politicas pablicas
para o enfrentamento da Aids, especialmente no campo dos direitos e da sexualidade. O resgate
da moldura de direitos humanos que sempre pautou as politicas brasileiras deve ser prioritario.
“O abandono da perspectiva de direitos humanos tem criado Obices para a superacdo de
persistentes padrbes de discriminagdo por razdes de raga, classe e, também, sexualidade”.
(ASSOCIACAO BRASILEIRA INTERDISCIPLINAR DE AIDS, [s.d.])
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=  Medicamentos e sustentabilidade

Sob esse matiz, o Observatorio da ABIA pretende atuar nas questdes sobre 0 acesso
das OSCs ao financiamento publico e o0 acesso aos medicamentos. Em relagéo ao financiamento
publico o Observatorio Nacional de Politicas de AIDS, tem contribuido ativamente com o
processo de implantacdo do marco regulatério das OSCs, previsto na Lei n° 13.019/2014.
Acredita que a legislacao ird promover um impacto na autonomia e participacao da sociedade
civil, devendo para tanto estabelecer “regras claras para 0 acesso legitimo, democratico e
transparente aos recursos publicos com mecanismos potentes para coibir fraudes e 0 mau uso
dos recursos publicos”. (ASSOCIACAO BRASILEIRA INTERDISCIPLINAR DE AIDS,
[s.d.]) Em relacdo ao acesso de medicamentos, enfatiza a importancia das parcerias publico-
privadas sob a forma de Parcerias para o Desenvolvimento Produtivo (PDPs), tendo em vista
que constituem instrumentos importantes para a adogdo de contratos de transferéncia de
tecnologia entre laboratérios privados e publicos. Assim, o Observatdrio pretende atuar por
meio do Grupo de Trabalho sobre Propriedade Intelectual, coordenado pela ABIA.

O tema da atuacao das ONGs na luta contra a Aids é extenso e aponta para diversas
direcbes, como educacdo sexual, formacdo adequada de profissionais da saude, financiamento
publico, marcos regulatérios, direitos humanos, estigma e violéncia, politicas de prevencao,
servicos de saude, manejo das condi¢des de salde e dos medicamentos, acesso a medicamentos,
propriedade intelectual, e muitos outros. Em rapida sintese, procurei mostrar essa diversidade
de temas com que se defrontam as ONGs e quao dificil tem sido a sensibilizacdo da populacéo,
empresas, escolas, governos para a situagdo das PVHA.

Embora as doencas negligenciadas tenham pontos em comum com o enfrentamento
da Aids, distancia-se pela auséncia de ONGs que lutam pelos portadores dessas doengas no
Brasil. Porém, é preciso destacar grupos formados para atender os doentes de hanseniase. Dada
a impossibilidade de na presente pesquisa se mapear todos esses grupos no territorio nacional,
vamos destacar quatro grupos que apresentam trabalhos consistentes na area, atuam em

territorios especificos, e mostram claramente suas atividades e missdes.
= NHR Brasil (Netherlands Hanseniasis Relief — Brasil)
A NLR (Netherlands Leprosy Relief) é uma organizacdo ndo-governamental

holandesa fundada em 1967 para combater a hanseniase em 14 paises ao redor do mundo.

Apesar de apoiar as atividades de combate a hanseniase no Brasil desde 1994, somente em 2011



280

abriu filial nacional em Fortaleza, Ceara, quando decidiu revisar sua politica no pais. Instituiu
como prioridade para o quadriénio 2012/2016, a atuagdo em é&reas (clusters) altamente
endémicas onde se concentram os maiores riscos de transmissao da doenca, bem como o maior
numero de pessoas curadas com sequelas, conforme mostra o Mapa 9. A organizacéo se orienta
pela busca de intervencdes inovadoras e complementares de modo favorecer o fortalecimento
da atuacdo do setor publico, apoiando pesquisas operacionais, atuando na advocacy, capacidade

institucional e reabilitacdo do ponto de vista fisico e socioeconémico. (NHR BRASIL, [s.d.])

Legenda

Mé&o Cluster
Cluster 1
Cluster 3
Cluster 4
Cluster 3
Cluster &
Cluster 7

ROR0000

Mapa 9 — Clusters ou aglomeracGes de areas endémicas no Brasil
Fonte: NHR Brasil. Disponivel em: <http://www.nhrbrasil.org.br/>. Acesso em: 27 julho 2015.

Trabalham em defesa de: (NHR BRASIL, [s.d.])

1. Sociedades em que a hanseniase esteja sob controle. Os servi¢os de salde em todos
0s niveis desses paises asseguram que qualquer paciente seré diagnosticado e tratado
em tempo oportuno para que a doenga ndo mais seja um risco para incapacidades e
comprometimentos fisicos ou excluséo social.

2. Sociedades em que governos, empresas, ONGs e Organizacdes de Pessoas com
Deficiéncia (OPDs) se juntem para garantir que as pessoas com deficiéncia possam:

» Participar de forma plena e independente ao maximo do seu potencial;
» Usufruir dos seus direitos para desenvolver suas habilidades e conquistar

oportunidades iguais no contexto familiar e social;
» Ter tratamento digno.

= Mohran — Movimento de Reintegragdo das Pessoas atingidas pela Hanseniase


http://www.nhrbrasil.org.br/
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Entidade fundada em 1981, suas atividades estdo voltadas para a eliminacdo da
Hanseniase através de atividades de conscientizacdo e apoio na construcao de politicas pablicas
para o enfrentamento do agravo. Luta pelo respeito aos direitos humanos das pessoas atingidas
pela enfermidade e de seus familiares, contando com a ajuda de voluntariado atuante. A misséo
da organizacdo ¢ “possibilitar que a hanseniase seja compreendida na sociedade como uma
doenca normal, com tratamento e cura, eliminando assim o preconceito e estigma em torno da
doenga”, (MORHAN, [s.d.]) de modo que a organizacdo continue a ser referéncia para
informacdes sobre hanseniase e apoio para os doentes.

Nos Gltimos anos firmou dois convénios com o MS: o primeiro em 2009, quando
realizou 14 Campanhas de Conscientizacdo em Hanseniase e, o segundo em 2010, quando
elaborou projeto para a realizacdo de oficinas de formacéo social e hanseniase, além de reunides
e campanhas de conscientizacdo. Foram efetivamente realizadas 04 oficinas (Rio Branco/AC,
Uberaba/MG, Manaus/AM e Delta/MG), 18 Campanhas de conscientiza¢do pelo pais e 02
reunides de Diretoria. Ao longo do tempo a organizacdo vem realizando parcerias com diversas
empresas e associacdes como a Associacao Beneficente dos Professores Publicos, Fetranspor,
RIOSOLIDARIO, Unimed Brasil, CONASEMS, The Nippon Foundation, OAB, Novartis,
Loterj e 0 Ministério da Saude, de modo a cumprir a missdo tracada pela ONG. (MORHAN,

[s.d.])

» Fundacdo Paulista Contra a Hanseniase

A ONG Fundacéo Paulista Contra a Hanseniase funciona na capital paulista desde
1934 quando foi fundada, e tem como objetivos incentivar a pesquisa e prestar assisténcia social
ao portador de hanseniase. Trabalha em parceria com diversos érgdos publicos, financia
pesquisas e a publicagdo de artigos cientificos, realiza treinamento nas areas médica,
enfermagem, educagdo em saude e reabilitacdo. Em relacdo a assisténcia social, a Fundagéo
vem oferecendo oportunidades para reabilitacdo fisica e social dos doentes, para que possam
reencontrar seu caminho na sociedade. (FUNDACAO PAULISTA CONTRA A
HANSENIASE, [s.d.]) Desenvolve diversos projetos na area, destacando-se entre eles:

Capacitacao profissional: Desde 2003 financia cursos de capacitagéo profissional para doentes

ou familiares de doentes, tais como cabeleireiro, torneiro mecanico, corte e costura, informatica,
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auxiliar administrativo, auxiliar odontoldgico, eletrénica, instrumentacdo bésica, telefonista,

entre outros;

Curso de Hansenologia e reabilitacdo fisica: Financiados pela Fundacéo, é oferecido pelo
Instituto Lauro de Souza Lima para profissionais da area de salde;

Prevencdo de Incapacidades e geracdo de renda: Mediante atividades artesanais orientados
por profissionais da area social e terapia ocupacional, grupos de pacientes confeccionam
pequenos objetos como bijuterias, enfeites de geladeiras, pequenos ornamentos para casas, que

sdo vendidos em bazares e cuja renda é revertida para os proprios artesdos.

= DAHW do Brasil (Associacdo Alemad de Assisténcia aos Hansenianos e

Tuberculosos)

Em 1955, um jornalista e um estudante de teologia conheceram o médico francés
Dr. Féron em uma viagem a Etidpia. Impressionados com o engajamento do médico na luta
contra a hanseniase, vao para a Alemanha para buscar ajuda. Em 1957 € criada a organizacao
“Auxilio Alemao aos Hansenianos” (DAHW) que desde entdo proporciona — independente de
convicgdes politicas ou religiosas — auxilio dirigido aos doentes e excluidos nos paises em
desenvolvimento. Em 2003 a organiza¢do mudou sua denominacdo social, para incluir em seus
propdsitos o combate a tuberculose. A sigla DAHW continua a ser usada, para facilitar o
reconhecimento da associa¢do por parte dos seus doadores e fomentadores tradicionais.
Atualmente a DAHW apoia 295 projetos assistenciais em 35 paises. Sua sede se situa na cidade
de Wurzburg, Alemanha.

Em 2006 ocorre a abertura da organizagdo para as doencas negligenciadas, tais
como a Ulcera Buruli, a doenca de Chagas e a leishmaniose, passando a ser ancorada por novas
diretrizes. (DAHW, [s.d.]) Atua nos estados brasileiros do Amazonas, Mato Grosso, Maranh&o

e Amapa, desenvolvendo as seguintes atividades: (Figura 22)
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e Assisténcia e treinamentos a alunos carentes;
*Apoio ao Lar de Maria - Maranhdo;
Maranhdo eCursos a professores da rede publica;
eTeatro com criangas;

*Programas de alfabetizacdo de adultos.

eDesenvolve suas atividades junto ao Programa de Controle da Hanseniase da
Saude Publica no Amazonas. O plano de trabalho inclui percorrer os principais
rios da Amazonia na busca ativa por pacientes com hanseniase para oferecer
tratamento adequado e eficaz com vistas a melhoria da qualidade de vida.

Amazonas

¢Em 1983 funda o Centro de Dermatologia no municipio de Rondonépolis

*Em fevereiro de 1984 realiza o primeiro curso de prevencdo e tratamento de
incapacidade fisica no Centro.

eDe 1986 a 1991 o Centro de Dermatologia torna-se referéncia estadual, e em
1992 a DAHW inicia seu apoio ao programa estadual de controle a
hanseniase e muda-se para Cuiaba.

*Em 1996 a DAHW comeca apoiar o combate a tuberculose e estende suas
atividades para o Mato Grosso do Sul.

*Em 2004 a DAHW apoiou 46 (quarenta e seis) municipios em Mato Grosso e
16 (dezesseis) em Mato Grosso do Sul, além do programa estadual.

Mato Grosso <

eAtua em parceria com a Secretaria Estadual de Saude em projetos de

Amapa combate a hanseniase e tuberculose

Figura 22 — Resumo da atuacdo da DAHW no Brasil
Fonte: elaboracdo propria a partir de dados do sitio DAHW do Brasil.
Disponivel em: <http://www.dahwmt.org.br/?p=dahw&id=6>. Acesso em 27 julho 2015

Importante destacar que a DAHW trabalha com trés parceiros importantes. O
primeiro é a ILEP, Federacdo Internacional que congrega 13 ONGs com 0 objetivo comum de
buscar a eliminacdo da hanseniase no mundo. Além da colaboracdo e apoio técnico nos
programas desenvolvidos por essas organizacdes, a ILEP é uma importante parceira financeira,
arrecadando em média 60 milhdes de Euros anualmente para a luta contra a hanseniase. Os
membros da ILEP apoiam os ODMs, especialmente aqueles ligados ao combate das doencas
negligenciadas, que estdo fortemente vinculados a pobreza. A ILEP atua no Brasil cooperando
com o Ministério da Saude e com as Secretarias Estaduais e Municipais de Saude. (DAHW,
[s.d.])

O segundo parceiro é a Obra Kolping do Mato Grosso. A organizacao foi fundada
por Adolfo Kolping em 1849 em Col6nia, Alemanha, com o objetivo de ensinar jovens artifices.
As atividades da organizagdo no Brasil tiveram inicio em 1923 com o propdsito de
profissionalizar jovens brasileiros. No Mato Grosso atua em dois sentidos: na promocao do
trabalhador, com programas de capacitagéo profissional, apoio para empreendedores locais, e

incentivando a integracdo em organizagdes profissionais; e na promocdo da familia do
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trabalhador, quando realiza atividades comunitarias de assisténcia social nas areas de educagéo
infantil e de adolescentes, na formacdo da mulher e no atendimento aos idosos. (OBRA
KOLPING DO BRASIL, [s.d.])

O terceiro parceiro é a Associacdo EDUCAR que promove acbes educacionais,
acOes para as familias, discussdes, divulgacdo e acBes transformadoras pessoais e sociais,
acompanhando e apoiando criancas, adolescentes e jovens em seu processo de desenvolvimento
em estreita relacdo com a escola, familia e comunidade. O publico alvo da organizacdo sao
criancas e adolescentes na faixa dos 7 a 15 anos. (DAHW, [s.d.])

Em termos gerais, o objetivo da DAHW € proporcionar a cura abrangente e
continuada dos pacientes por meio de tratamento médico, medidas de reabilitacdo social
promovendo programas educacionais e pequenos financiamentos. Também combate a
marginalizacdo e discriminacdo dos doentes, tratando individuos independentemente de
religido, sexo, nacionalidade ou cor da pele. Busca um mundo sem as doencas da pobreza e as
doengas negligenciadas, acreditando que todas as pessoas devem ter as mesmas chances de
acesso a tratamento médico adequado. (DAHW, [s.d.])

Importante ressaltar que as organiza¢fes que lutam contra a hanseniase no Brasil
em nenhum momento citaram em seus sitios os ODMs, salvo a DAHW que expressa 0
compromisso com esses objetivos por intermédio de sua parceria com a ILEP. N&o expressaram
a importancia dos direitos humanos em suas atividades, nem se referem & OMS e suas diretrizes
gue incluem uma abordagem baseada em direitos humanos.

Parece, em rapido olhar e diante do material disponibilizado o website dessas
organizagOes, que ndo obstante os resultados positivos colhidos por essas organizacgdes, a
disponibilizagdo de pessoal qualificado, a luta contra o estigma dos portadores de hanseniase,
as acles de carater humanitério, faltar engajamento com os direitos humanos. E isso incluem
as organizagfes que lutam contra a Aids, também com a honrosa exce¢do da ABIA que
reconhece a necessidade de se retomar a moldura de direitos humanos, diante da constatacéo
de um retrocesso nas politicas de enfrentamento do HIV/Aids, no seu entendimento.

A guestdo entdo é especular sobre o motivo desse siléncio. Seria possivel atribuir
essa auséncia pela conhecida acdo de path dependence, ou seja, em decorréncia de acles
ocorridas no passado? Definida por Erber (2010, p. 68) como “a pesada mao do passado posta
sobre o ombro do presente”, o fendbmeno de path dependence ou dependéncia da trajetoria
passada, repercutiria no presente afetando a acéo dos individuos, repetindo as a¢fes do passado,
consolidando o velho discurso e aprisionando todos os que trabalham na area. No caso

particular da pesquisa, a repeticdo afetaria policy makers, ativistas e grupos de interesse, de
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modo a ndo incorporarem em seu discurso a abordagem baseada em direitos humanos, que,
levadas adiante poderia apontar para novos rumos, redimensionar as politicas publicas de
combate as doencas negligenciadas, produzindo enfim, inovacdes.

Diante do exposto reafirmo a necessidade de se explicitar claramente a orientacao
sob o matiz dos direitos humanos. A abordagem baseada em direitos humanos que surgiu no
final dos anos de 1990, como ja mencionado, vem norteando documentos politicos, artigos
cientificos, consultores especializados, politicas publicas, a retorica de organizacGes
multilaterais e ONGs em todo o mundo. Espera-se “[...] empoderar grupos marginalizados,
centrar a atencdo na desigualdade social e econdmica e aumentar a accountability do Estado e
do doador”.11® (KINDORNAY; RON; CARPENTER, 2012, p. 473)

Acredito firmemente que essa referéncia explicita pode e deve expressar o
compromisso dessas organizacdes com o individuo portador de HIV/Aids ou de doenca
negligenciada de forma a garantir seu acolhimento na sociedade, varrendo para longe a
intolerdncia e a marginalizacdo. Acredito que o engajamento expresso formalmente nas
politicas publicas e nas atividades dos grupos de interesse é capaz de fortalecer, legitimar e,
principalmente reorientar e qualificar as acOes e atividades desenvolvidas pelas ONGs e pelas

politicas publicas.

3.5 APROPRIEDADE INTELECTUAL E O ACESSO A MEDICAMENTOS

A relacdo entre propriedade intelectual e o acesso a medicamentos ja rendeu
inimeros estudos, em virtude das grandes polémicas e conflitos surgidos depois do Acordo
TRIPS, como também pela abordagem de direitos humanos. Com a Declara¢do do Milénio e
0s objetivos tracados com vistas ao desenvolvimento global, o embate entre a normatizacgao da
propriedade intelectual e os direitos humanos ficou ainda mais evidente, em razdo da interface
com 0 acesso a medicamentos, especialmente quando se trata de paises pobres e em
desenvolvimento.

Como componente do direito a salde, a realizacdo do acesso a medicamentos

depende ndo somente da producdo, distribuicdo e preco dos medicamentos, mas também de

116 <[] empower marginalized groups, focus attention on social and economic inequality, and boost both state

and donor accountability”.
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incentivos para P&D, do funcionamento do sistema de satde com profissionais qualificados
que permitam a entrega do medicamento adequado para cada doente, nas diversas regides e
areas de cada pais. Tendo em conta esses aspectos 0 que se pretende analisar e discutir neste
primeiro momento é o significado e o lugar que o acesso a medicamentos ocupa no direito a
satude, reconhecidamente como o “direito de desfrutar do mais elevado nivel possivel de saude”
em alguns dos mais importantes documentos normativos internacionais, bem como trazer
alguns entendimentos sobre os principais obstaculos ao acesso a medicamentos.

O direito a saude, assim como o direito a educacdo, reverbera em diversos
ambientes, sejam eles académicos, governamentais, nas organiza¢6es multilaterais, ONGs, 0
que sinaliza sua importancia para o desenvolvimento. N&o obstante o avancgo conquistado nos
ultimos 20 anos pelos paises em desenvolvimento, em especial o Brasil, os estudos, dados e
nimeros sobre desenvolvimento humano ainda mostram as desigualdades existentes e uma
populacdo expressiva com dificuldades de acesso a medicamentos. Os relatérios do PNUD
idealizados pelo economista paquistanés Mahbub ul Haq (1934-1998), desde a década de 1990
se dedicam a explorar as questdes do desenvolvimento humano, colocando as pessoas no centro
das estratégias de enfrentamento dos desafios do desenvolvimento gerando grande impacto nas
reflexdes sobre o tema no mundo todo.

O primeiro a ser editado, em 1990, trazia alguns conceitos importantes, destacando-
se 0 conceito central de desenvolvimento humano, delineado no Quadro 24. (UNITED
NATIONS DEVELOPMENT PROGRAMME, 1990, p. 34) Em torno desse conceito, 0s
relatorios seguintes analisaram o desenvolvimento de politicas e medidas que procuraram
superar 0s principais problemas enfrentados pelos paises em desenvolvimento em busca de
melhor oferta de servicos de saude, educacdo, trabalho, etc.

O Relatério do Desenvolvimento Humano de 2014, denominado de “Sustentar o
Progresso Humano: Reduzir as Vulnerabilidades e Reforcar a Resiliéncia”, acrescenta o
conceito-chave de “vulnerabilidade humana”, de modo a ressaltar a estreita relagdo entre
vulnerabilidade e desenvolvimento humano, reconhecendo-a como ameaga ao
desenvolvimento, que precisa ser combatida sistematicamente por medidas sociais abrangentes.
Assim, o conceito de vulnerabilidade ¢ utilizado “para descrever situagdes de deterioracdo das
capacidades e possibilidade de escolha dos individuos”. Na dic¢do esclarecedora Robert
Chambers (CHAMBERS, 2006 apud PNUD, 2014, p. 15) “vulnerabilidade ndo € o mesmo que
pobreza. N&o significa estar carente ou necessitado, mas sim indefeso, inseguro e exposto a
maltiplos riscos, choques e stresse”. Por esse prisma, a atengdo se voltaria para “o risco de

deterioragdo futura das circunstancias e das conquistas individuais, comunitarias e nacionais”,
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fazendo emergir um ambiente favoravel para a proposi¢do de medidas “tendentes a prevenir

ameacas e reforgar o processo de desenvolvimento humano”. (PNUD, 2014, p. 1)

Definicién del desarrollo humano

El desarrollo humano es un proceso en el cual se amplian las oportunidades
del ser humano. En principio, estas oportunidades pueden ser infinitas y
cambiar con el tiempo. Sin embargo, a todos los niveles del desarrollo, las
tres mas esenciales son disfrutar de una vida prolongada y saludable, adqui-
rir conocimientos y tener acceso a los recursos necesarios para lograr un ni-
vel de vida decente. Si no se poseen estas oportunidades esenciales, muchas
otras alternativas continuaran siendo inaccesibles.

Pero el desarrollo humano no termina alli. Otras oportunidades, altamen-
te valoradas por muchas personas, van desde la libertad politica, econémica
y social, hasta la posibilidad de ser creativo y productivo, respetarse a si mis-
mo y disfrutar de la garantia de derechos humanos.

El desarrollo humano tiene dos aspectos, La formacién de capacidades
humanas -tales como un mejor estado de salud, conocimientos y destrezas-
y el uso que la gente hace de las capacidades adquiridas -para el descanso, la
produccién o las actividades culturales, sociales y politicas. Si el desarrollo
humano no consigue equilibrar estos dos aspectos, puede generarse una con-
siderable frustracion humana.

Segtin este concepto de desarrollo humano, es obvic que el ingreso es s6-
lo una de las oportunidades que la gente desearia tener, aunque ciertamente
muy importante. Pero la vida no sélo se reduce a eso. Por lo tanto, el desarro-
llo debe abarcar mas que la expansién de la riqueza y los ingrescs. Su objeti-

vo central debe ser el ser humano

Quadro 24 — Definicéo de desenvolvimento humano — PNUD 1990
Fonte: Desarrollo humano: informe 1990, p. 34

A resiliéncia € outra ideia que permeia toda a abordagem. Consiste “em assegurar
que o Estado, a comunidade e as instituicdes globais se empenhem em capacitar e proteger os
individuos”. (PNUD, 2014, p. 5) A resiliéncia vai em busca da redugdo da vulnerabilidade, do

empoderamento dos individuos e da liberdade de acéo.

Requer ainda instituicdes sociais e estatais sélidas, capazes de apoiar 0s esforgos das
pessoas para fazer face a eventos adversos. O bem-estar é influenciado em larga
medida pelo contexto das liberdades mais alargadas em que as pessoas vivem. As
normas e praticas da sociedade podem ser prejudiciais ou discriminatdrias. Por isso,
o reforco da liberdade de acdo exige um tratamento dessas normas e a sua
transformacdo. (PNUD, 2014, p. 83)

O Relatorio de 2014 apresenta importantes dados e numeros para mostrar a
necessidade de se enfrentar as vulnerabilidades de modo a permitir o compartilhamento do
desenvolvimento por todas as pessoas, que se tornaria mais justo e sustentavel. A seguir alguns

dados selecionados:

= 15% da populacdo mundial (2,2 milhGes de pessoas) continua a viver em situacdo de

pobreza multidimensional e privacdo extrema, compondo o nucleo dos mais vulneraveis;
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=  Quase 80% da populacéo global ndo dispde de ampla protecéo social,

= 12% de pessoas (842 milhdes) padecem de fome cronica;

= Quase metade dos trabalhadores (mais de 1,5 bilhdes de pessoas) trabalham em regime de
emprego precario ou informal;

= 22% das pessoas (1,2 bilhGes) vivem com menos de 1,25 dolares por dia; se se eleva a linha
da pobreza para 1,50 délares por dia, a taxa de pobreza mundial aumenta para 50%. “Ao
deslocar a linha de pobreza desta forma, passa a estar incluido um grande nimero de

pessoas potencialmente vulneraveis a pobreza e as dificuldades”. (PNUD, 2014, p. 20)

Assim, é imperioso que o exame do acesso a medicamentos volte sua atengdo para
essa populacdo vulneravel, a populacdo que nao dispde de recursos para adquirir medicamentos
necessarios a fim de conquistar seu bem-estar. Essa populacdo negligenciada é aquela que fica
a margem do desenvolvimento, do mercado de trabalho, do acesso a seguranca, educacédo e
salide. E nesse contexto que se pretende examinar o significado real do acesso a medicamentos
como direito derivativo de uma ideia ampla do direito a desfrutar o mais elevado nivel possivel

de salde.

3.5.1 Aafirmacgéo do acesso a medicamentos como elemento dos direitos humanos

Levando em consideracdo as dificuldades de acesso a medicamentos dos paises
pobres e em desenvolvimento, a OMS elaborou o conceito de medicamentos essenciais de modo
a refletir as opcOes terapéuticas, a necessidade de mudancas destas opgdes, a qualidade dos
medicamentos, a necessidade de continua pesquisa e desenvolvimento de melhores
medicamentos, inclusive para atender doencas emergentes e a mudanca dos padrdes de
resisténcia. Assim, “medicamentos essenciais sdo aqueles que satisfazem as necessidades
prioritarias de satde da populagdo”. (WHO, [s.d.])

O The United Nations Development Programme define acesso a medicamentos
como a disponibilidade continua de medicamentos em instituicdes de saude publicas ou
privados, ou ainda em estabelecimentos comerciais, que ndo ultrapasse uma hora de caminhada
da populagdo. Define progresso no acesso a medicamentos essenciais como resultado do

esforco conjunto entre governos, parceiros estratégicos como as agéncias das Nacdes Unidas,
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parcerias publico-privadas, ONGs e associa¢cdes profissionais. (UNITED NATIONS
DEVELOPMENT GROUP, 2003)

A partir desse conceito central, a OMS organizou lista de medicamentos essenciais
levando em consideracdo, além dos aspectos ja ressaltados, o impacto econdémico dos produtos
farmacéuticos nos paises em desenvolvimento. Enquanto estes produtos representam menos de
um quinto do total de gastos em satde nos paises desenvolvidos, representa 15 a 30% dos gastos
com saude nas economias de transicao e 25 a 66% em paises em desenvolvimento. Na maioria
destes paises os produtos farmacéuticos sdo a maior despesa publica em salude depois das
despesas de pessoal, e comp&em a maior parcela do orcamento familiar em satde. Assim, o
acesso a medicamentos constitui um grave problema de satde publica global. (WHO, [s.d.])

O Relatorio “The Millennium Development Goals” de 2015 elaborado pela ONU,
afirma que os dados indicam que o0 acesso medicamentos essenciais sdo ainda limitados. Nao
obstante a falta de dados globais e regionais, algumas pesquisas realizadas entre 2007 e 2014
em paises de baixa renda e paises com rendimentos médios inferiores indicam que, em média,
0s medicamentos genéricos foram disponibilizados em 58% das instalacdes de salde publica e
em 67% dos estabelecimentos do setor privado. (ONU, 2015)

Assim, uma abordagem baseada em direitos humanos adequada para o acesso a
medicamentos deve reforcar a ideia de que se trata de um elemento indissociavel do direito a
satde. Além disso, é possivel entender o direito a saide como um direito conexo ao direito de
usufruir os beneficios decorrentes do progresso cientifico, especialmente quando se percebe
gue o elemento conectivo € 0 acesso a medicamentos. Como a saude é hoje entendida como
pressuposto do desenvolvimento, aspecto ja examinado no trabalho, o acesso a medicamentos
também compde o direito ao desenvolvimento. Dessa forma, esses direitos positivados em
importantes normas internacionais indicadas a seguir, encontram-se correlacionados e

fundamentam juridicamente o acesso a medicamentos:
= Artigo 27, | da DUDH: “Todo o homem tem o direito de participar livremente da vida
cultural da comunidade, de fruir as artes e de participar do progresso cientifico e de fruir

de seus beneficios”. (ASSEMBLEIA GERAL DAS NACOES UNIDAS, 1948)

= Artigo 15.% 2, b, do PIDESC: “Os Estados Partes no presente Pacto reconhecem a todos

o direito: [...] De beneficiar do progresso cientifico e das suas aplicacGes”. (ONU, 1966a)

= Item 11 da Declaracéo e Programa de Acéo de Viena:
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[...] Todos tém direito a usufruir os beneficios decorrentes do progresso cientifico e
das suas aplicagBes praticas. A Conferéncia Mundial sobre Direitos Humanos toma
nota de que alguns progressos, nomeadamente nas ciéncias biomédicas e da vida, bem
como na tecnologia de informacéo, podem ter consequéncias potencialmente adversas
para a integridade, a dignidade e os Direitos Humanos do individuo, e apela a
cooperacdo internacional para garantir o pleno respeito dos Direitos Humanos e da
dignidade da pessoa humana nesta area de preocupacao universal. (CONFERENCIA
MUNDIAL SOBRE DIREITOS HUMANOS, 1993)

= Artigo 8° § 1° da Declaragéo sobre o Direito ao Desenvolvimento:

Os Estados devem tomar, em nivel nacional, todas as medidas necessérias para a
realizacdo do direito ao desenvolvimento, e devem assegurar, inter alia, igualdade de
oportunidade para todos no acesso aos recursos basicos, educacao, servi¢os de salde,
alimentacdo, habitacdo, emprego e distribuicdo equitativa da renda.[...] (ONU, 1986)

Em estudo da estrutura analitica do direito a saude, Hunt e Khosla (2008)
ressaltaram dez elementos chaves que compdem esta espécie de direito, aplicando-os as
questdes que atingem o acesso a medicamentos. Os autores partem da premissa de que 0 acesso
a medicamentos é um dever do Estado, o que se aplica ao Brasil, tendo em vista a norma
constitucional prescrita no Artigo 196 sobre o direito a saude. Apontam oito aspectos desse
dever, compilados e reagrupados em quatro aspectos neste trabalho, apresentados

resumidamente nos tdpicos abaixo.

1) Garantindo a disponibilidade e a acessibilidade dos medicamentos em conformidade com

a cultura local e a ética médica

A disponibilidade de medicamentos se refere tanto aos medicamentos existentes
como também a necessidade de medidas para estimular a producdo de novas drogas com
qualidade, vacinas e métodos de diagndstico, especialmente para as doencas que maiores
impactos produzem na populagdo. Isso implicaria, no entendimento dos autores, na utilizacdo
das flexibilizacdes da propriedade intelectual como também na construcdo de um sistema de
inovacéo e de P&D orientados para as atender as demandas de cada realidade. Ambas as tarefas
sdo complexas e de dificil realizacdo para os paises pobres e em desenvolvimento.

Quanto a acessibilidade, Hunt e Khosla estabelecem quatro dimensdes:

a) a acessibilidade aos medicamentos deve ser universal, implicando também na
universalizacdo da saude, possibilitando o acesso em todas as partes do pais;

b) acessibilidade econémica, significando dizer precos mais acessiveis para a
populacdo, com financiamento na producéo de medicamentos e politicas de pregos adequados;
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c) a acessibilidade deve ser igualitaria, ndo podendo estar vinculada a qualquer
discriminagdo com base em sexo, raga, etnia e status socioecondmico;

d) a acessibilidade deve significar também acesso as informacgdes sobre os
medicamentos por parte de doentes e profissionais de salde.

Acessibilidade e disponibilidade também significam medicamentos de qualidade,
medidas de apoio da medicina tradicional e sua integracdo no sistema de saude oficial. Além
disso, 0 consentimento livre e esclarecido durante todo o tratamento por parte dos doentes deve

ser respeitado por todos os profissionais envolvidos no atendimento de saude.

2) Combatendo a discriminacgéo, a desigualdade e a vulnerabilidade: respeitar, proteger e

cumprir

As politicas publicas devem ser oferecidas de modo a garantir o acesso a
medicamentos a todos 0s grupos que se encontram em situacdo de vulnerabilidade, incluindo
mulheres e suas filhas, popula¢des indigenas, minorias étnicas, pessoas vivendo com HIV/Aids,
idosos, pessoas com deficiéncias, detentos e muitos outros. Constituindo um dever do Estado
estas politicas devem ser formuladas e implementadas orientadas pelos principios da igualdade
e ndo discriminacéo, exigindo esfor¢o também para compor os conflitos que possam existir do
ponto de vista cultural, social e politico e que poderiam acarretar em obstaculos ao acesso a
medicamentos. Assim, o Estado tem o dever de respeitar as diferencas culturais e sociais,
impedindo que terceiros coloquem em risco a exequibilidade do direito a satude. O Estado
também cumpre com suas obrigacdes disponibilizando medicamentos essenciais que atendam

as demandas da sociedade.

3) Monitoramento do acesso a medicamentos, participacéo e accountability

Segundo o entendimento dos autores, “os Estados precisam dispor de indicadores e
parametros suficientemente capazes de determinar quando estdo ou ndo realizando
progressivamente o direito a satide”. (HUNT; KHOSLA, 2008, p. 106-107) Por conseguinte,
ao Estado compete evitar atos discriminatérios, garantir a disponibilidade e a acessibilidade
“em todo o territorio nacional dos medicamentos essenciais, constituindo obrigagao central do

Estado que deve ser concretizada de imediato e ndo progressivamente”. (HUNT; KHOSLA,

2008, p. 107)
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As politicas publicas direcionadas para a realizagdo do direito a saide demandam a
participacdo das comunidades no processo de sua formulacdo, porque sdo elas que conhecem
de perto as suas prioridades de saude. “O objetivo dessa participacao ¢ estabelecer diretrizes
capazes de guiar as deliberacGes técnicas subjacentes a formulacdo de politicas publicas de
saide do interesse dos membros dessas comunidades”. (HUNT; KHOSLA, 2008, p. 108)
Intrinsecamente vinculado as politicas de salde esta a exigéncia de se demonstrar metas e
objetivos a serem alcancados, monitoramento de indicadores de modo a se identificar avancos
e obstaculos. Seja qual for o mecanismo escolhido, ele deve propiciar transparéncia na

implementacdo das politicas e a responsabilizacéo pelo seu desenvolvimento e resultados.

4) Assisténcia e cooperacao internacionais

Hunt e Khosla acreditam que “nenhum Estado rico deveria encorajar outro em
desenvolvimento a aceitar padrdes de propriedade intelectual que ndo levem em conta as
salvaguardas e flexibilidades incluidas no Acordo TRIPS”. (2008, p. 108) Estdo se referindo a
aceitacdo em acordos bilaterais ou multilaterais, por parte dos paises mais pobres e em
desenvolvimento, de padrdes mais rigidos conhecidos como “TRIPS-plus”, que na maior parte
das vezes penalizam ainda mais o desenvolvimento.

Neste sentido, Chaves et. al.(2007) apontam duas contribui¢es do Acordo TRIPS
gue geraram graves consequéncias para 0 acesso a medicamentos: a) as regras sobre os direitos
de propriedade intelectual sdo mais rigidas do que as vigentes até entdo nos paises
desenvolvidos; b) os Estados-membros ndo tém liberdade para adotar arcabouco legislativo que

favoreca o seu desenvolvimento tecnolégico.

3.5.2 O Acordo TRIPS

O Acordo TRIPS (Agreement on Trade-Related Aspects of Intellectual Property
Rights) negociado entre 1986 e 1994 na Rodada do Uruguai, introduziu regras de propriedade
intelectual no sistema global de comércio. A rodada do Uruguai reconhecidamente constituiu

um dos principais instrumentos para o processo de globalizagdo econémica, especialmente
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considerando que o Acordo TRIPS repercutiu em todas as legislagdes nacionais em se tratando
de propriedade intelectual, ja que o documento exigia abrangente adequacéo da normatizacéao
dos paises signatarios. (BARBIERI; CHAMAS, 2008) Por conseguinte, a partir de janeiro de
1995 todos os Estados-membros da OMC foram obrigados a reconhecer patentes em todas as
areas tecnoldgicas, independentemente do estagio de desenvolvimento em que se encontrem e
dos contextos social e econdmico em que vivem. (CHAVES et al., 2007)

O Acordo abrange cinco questdes, segundo a OMC: (WTO - WORLD TRADE
ORGANIZATION, [s.d.])

= A aplicagdo dos principios basicos do comércio e outros acordos internacionais de
propriedade intelectual,

= O desenvolvimento das garantias de protecdo aos direitos de propriedade intelectual;

= A forma como os paises devem exigir esses direitos em seus territorios;

= A solucéo de conflitos envolvendo propriedade intelectual entre os membros da OMC;

= Qs arranjos transitérios especiais durante o periodo de implantacdo do novo sistema.

Vinte anos depois, a expansdo da protecdo da propriedade intelectual por meio do
Acordo TRIPS é uma realidade incontestavel e se sedimentou por diversos motivos. A
globalizagdo gerou demandas por harmonizagfes normativas, e estas dinamicas de
harmonizacdo favoreceram a expansdo da protecdo. (DREYFUSS, 2006) O acordo TRIPS
avangou porque a tecnologia também avancou, criando novos processos e produtos, exigindo
protecdo pelo novo sistema. Também colaborou para a sedimentacdo do TRIPS a vinculacéo
dos direitos da propriedade intelectual ao sistema de comércio global empreendia pelas nacbes
desenvolvidas, produzindo novas e robustas oportunidades de imporem medidas internacionais
e nacionais para atender aos seus interesses. Outro aspecto que serve para a afirmagéo e
expansdo do sistema patentario é o fato, segundo Helfer, de que o TRIPS ndo adota, bem como
qualquer outro tratado da area, a expressao “direitos humanos”. Prefere utilizar a linguagem
genérica “direitos da propriedade intelectual” porque assim reforcaria a ideia de que se trata de
um acordo privado, ao invés de uma norma internacional publica, ou seja, “como acordos que
autorizam individuos e empresas a reivindicarem direitos contra outras partes privadas em

tribunais nacionais sob as leis nacionais”. " (HELFER, 2007, p. 979)

117 «[...] as agreements that authorize individuals and businesses to claim legal entitlements against other private
parties in national courts under national laws”.
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Os paises desenvolvidos tém trabalhado para incorporar de forma substancial e
uniforme os direitos da propriedade intelectual com base no Acordo TRIPS, bem como através
de uma série de tratados bilaterais e multilaterais conhecidos como TRIPS-plus. Em geral, esses
acordos visam estender o monopélio dos detentores dos direitos da propriedade intelectual para
além dos 20 anos previstos no Acordo TRIPS, desencorajar, impedir e atrasar o
desenvolvimento de medicamentos genéricos mediante dispositivos que conferem
exclusividade de dados e restricdes na utilizacdo de licenciamento compulsério. (POGGE,
2007) Thomas Pogge coloca fortemente a questdo gerada pelo sistema global de comércio a
partir do Acordo TRIPS: (2007, p. 98)

[...] a ideia motriz da importante iniciativa de direitos de propriedade intelectual dos
altimos anos é que qualquer beneficio derivado de qualquer conquista intelectual, por
qualquer pessoa, em qualquer lugar, deve ser pago, e que qualquer beneficio ndo
remunerado - constitui roubo, pirataria, falsificagéo ou pior. Mesmo que um caminho
adicional tenha inteiramente custo zero, nenhum caminho pode ter custo zero — ndo
importa qudo desesperadamente pobres eles podem ser e ndo importa quao
desesperadamente eles podem precisar.®

Pogge mostrou, em palestra no TEDX Canberra, (POGGE, 2011) como seria a
organizacdo ideal da industria farmacéutica destacando trés principios essenciais, e, em

seguida, como se apresentam distorcidos pelo sistema vigente:

i O primeiro seria aquele sistema que permitiria o acesso a medicamentos para todas as
pessoas independentemente de sua renda ou origem - O acesso universal é gravemente
solapado pelos altos precos e, apds o periodo da patente, por incentivos inadequados

para o fornecimento de medicamentos genéricos para 0s pobres;

ii. O segundo seria o0 de garantir que os investimentos em P&D fossem direcionados para
setores que conferissem maiores impactos na satide = A inovagao é distorcida pelas
grandes desigualdades econdmicas, que sustentam o “gap 10/90”, ou seja, 10% dos
investimentos em P&D estdo direcionados para os problemas que afetam 90% da
populacdo mundial, enquanto 90% dos investimentos sao direcionados para as doencas
que representam 10% da carga global. Ha, portanto, uma distor¢ao entre “onde se gasta

o dinheiro” e “onde estdo os problemas de satde”.

118 «[...] the driving idea of the grand IPR initiative of recent years is that any benefit derived from any such
intellectual achievement, by any person, anywhere, must be paid for, and that any unpaid-for benefit constitutes
theft, piracy, counterfeiting, or worse. Even though the additional ride is entirely cost free, none are to have a free
ride—no matter how desperately poor they may be and no matter how desperately they may need it”.
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iii. O terceiro seria aquele que asseguraria a eficiéncia do sistema, ou seja, aquele que
direcionasse os gastos em medicamentos para alcancar o melhor nivel possivel de
salde para os individuos = A eficiéncia global do sistema de organizacdo da industria
farmacéutica é enormemente afetada por gastos em lobbing, processos de patentes,
solucdo de conflitos, propaganda, etc., configurando um grave desperdicio de recursos.

Diante deste cenério € possivel compreender o suprimento de medicamentos como
um problema de fornecimento de bens publicos em um mercado privado que ndo os direciona
adequadamente. (ABBOTT, 2005) Os sistemas de saude publicos e universais demandam
medicamentos de baixo-custo para distribuicdo a populacdo, e, o sistema de propriedade
intelectual inaugurado com o TRIPS vai exatamente no sentido oposto: produzir medicamentos
para quem pode compra-los. Assim, considerando os argumentos aqui trazidos, 0s interesses
estdo em conflito permanente: satde publica, interesses publicos versus propriedade intelectual,
interesses privados.

Com o intuito de superar todas as dificuldades causadas pelo TRIPS, vérios paises
em desenvolvimento, inclusive o Brasil, se reuniram em 2001 na cidade de Doha, durante a IV
Conferéncia Ministerial da OMC para discutir o tema “Propriedade intelectual e acesso a
medicamentos”. Ao final foi aprovada a Declaragdo Ministerial sobre o Acordo TRIPS e Salde
Publica, contendo uma série de mecanismos que supostamente iriam garantir 0 acesso a
medicamentos especialmente pelos paises mais pobres e em desenvolvimento, conhecidos

como flexibilizacBes e salvaguardas, entre eles:

a) Exaustdo internacional de direitos e importacdo paralela: um pais pode importar um
produto/medicamento patenteado de outro pais, desde que tenha sido colocado no mercado
pelo proprio detentor da patente ou com seu consentimento. A ideia é de que se os direitos
da propriedade intelectual ja estdo esgotados naquele pais, é porque o detentor ja foi
recompensado por sua invencdo. Esta disposicdo permite que cada pais busque o menor
preco legalmente comercializado no mercado mundial. (ABBOTT, 2005) Salienta-se que
nem sempre 0S precos mais baixos sdo praticados nos paises em desenvolvimento, e que
por isso, precisam dispor de mecanismos que permitam a importagdo por precos mais
baixos, favorecendo o acesso a medicamentos. (CHAVES et al., 2007) A questao entdo €

construir uma politica que inclua estes mecanismos de importacdo a preco mais baixo;
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d)
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Uso experimental: trata-se da possibilidade de exploragéo do produto patenteado para fins
de investigacdo cientifica, de forma a promover o aproveitamento da informacéo revelada
pelo detentor da patente para fins de pesquisa. Busca-se com este mecanismo o0 avango do
desenvolvimento cientifico e tecnolégico mediante a utilizacao de informagdes necessarias

ao desenvolvimento da invencao.

Excecdo bolar: “permite realizar testes para fins de obtencdo do registro de
comercializacdo em agéncias reguladoras, antes da expiracéo da patente. Isso possibilita o
langamento de um medicamento genérico imediatamente apds a expiracao da patente”.
(CHAVES et al., 2007, p. 261) Noutro giro, alguns paises permitem que os fabricantes de
medicamentos genéricos utilizem a produto patenteado para obter a aprovacdo da
comercializacdo das autoridades publicas, dispensando a legislacdo nacional da

necessidade de autorizacdo do titular da patente, e antes mesmo do fim do prazo da patente.

Licenca compulsoria: trata-se de autorizacdo legal para que terceiros explorem produto ou
processo patenteado sem o consentimento do titular da patente e dentro do prazo de
vigéncia da patente. Todavia, esta autorizacdo estd subordinada a certos requisitos como
falta da exploracdo da patente, interesse publico, em emergéncia nacional, extrema
urgéncia, para remediar praticas como concorréncia desleal, entre outras. Segundo
disposicdes da Declaracdo de Doha estas condi¢des devem estar expressamente previstas
nas legislagcdes nacionais, de forma a legitimar e fundamentar legalmente a deciséo
governamental de licenciamento compulsério, (CHAVES et al., 2007), bem como servirem

de mecanismo de negociacdo em ambiente favoravel de precos. (ABBOTT, 2005)

E preciso que paises pobres e em desenvolvimento elaborem legislagio adequada

que permitam a utilizagdo destas flexibilizagcGes. Ressalte-se, entretanto, que depois da

Declaracdo de Doha ficou claro que muitos paises, apesar de cumprirem esse requisito, ndo

dispunham de capacidade tecnologica para implementar as flexibilidades. Dessa forma, foi

publicado uma emenda ao Acordo TRIPS em 2003, “Implementa¢do do Paragrafo 6 da

Declaracao de Doha sobre o Acordo TRIPS e Satide Publica”, permitindo que um pais membro

da OMC pudesse emitir licenca compulsoria para importar de pais membro exportador que

tenha emitido licenca compulséria para realizar a exportagdo. (CHAVES et al., 2007) Porém,

novos requisitos foram criados, de modo a compor novas barreiras com potencial capacidade
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de inviabilizar o processo, tornando-o oneroso, lento e burocratico. De qualquer forma, a
necessidade de se criar regulacdes para permitir a eficacia das flexibilidades é absolutamente
imprescindivel.

Do exposto, se evidencia a oportunidade e a pertinéncia das politicas publicas de
salde elaborarem e implementarem medidas, a¢cdes e programas com uma abordagem baseada
em direitos humanos. E essencial que se ressalte: a interdependéncia dos direitos humanos,
acentuando o acesso a medicamentos como elemento de conexdo; a promocao da equidade em
salde constituindo elemento norteador para romper as disparidades sociais e as injusticas na
area da saude; orientacOes sobre ética em salde, de modo a permitir uma conduta responsavel
e um compromisso com os direitos humanos por parte dos profissionais da saude; e configurar
mecanismos de accountability, para mostrar, explicar e justificar como o Estado e seus agentes
vao cumprir seus deveres e alcancar as metas estabelecidas na formulacdo das politicas

publicas.

3.5.3 Os desafios do acesso a medicamentos

Os ODMS ressaltam o papel do Estado, mas também contemplam a
responsabilidade das empresas, o que sugere uma “responsabilidade compartilhada”. (HUNT;
KHOSLA, 2008) Delineadas especialmente a partir do Objetivo 8, “Todo mundo trabalhando
pelo desenvolvimento”, as parcerias globais entre Estados e industria farmacéutica visam
garantir 0 acesso a medicamentos essenciais a um preco razoavel, especialmente para os paises
pobres e em desenvolvimento. (HUNT; KHOSLA, 2008) O Governo Britanico, por exemplo,
reconhece que toda comunidade internacional tem responsabilidade e que o progresso exige
que doadores, agéncias internacionais, ONGs, e setores da iniciativa privada trabalhem em
conjunto com os paises em desenvolvimento, em atengdo as suas demandas. Os desafios sdo
muitos, especialmente: (UK GOVERNMENT; DEPARTMENT FOR INTERNATIONAL
DEVELOPMENT - DFID, 2005)

= Construir sistemas de salde, aumentar o numero de profissionais de satde, melhorar a

capacidade para adquirir, armazenar e distribuir medicamentos, e aperfeigoar o uso racional
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de medicamentos através de treinamento para garantir que as pessoas tenham o0s

medicamentos adequados;

= Aumentar o financiamento para os cuidados de saude, incluindo a compra de

medicamentos;

= Tornar os medicamentos essenciais mais acessiveis, inclusive em termos de precos

cobrados pelas empresas farmacéuticas (genéricos e 0s baseados em pesquisa);

= Aumentar o nimero de novos medicamentos desenvolvidos para doencas que afetam
desproporcionalmente os paises em desenvolvimento, inclusive através de parcerias

publico-privadas inovadoras e abordagens de propriedade intelectual.

E notdrio que as doencas negligenciadas atingem predominantemente os pobres e
0s mais vulneraveis, embora sejam enfermidades ha muito conhecidas, evitaveis e trataveis. A
Declaragdo de Londres de 2012 reuniu em parceria empresas farmacéuticas, doadores e
governos em torno da ideia de controlar, eliminar ou erradicar em 2020 algumas das doencas
negligenciadas que mais afligem a humanidade. Assim, o grupo firmou entendimentos para
assegurar o suprimento de medicamentos, avancar na P&D, fortalecer a colaboracdo e
coordenacao nacional e internacional, garantir o acesso a financiamento adequado e monitorar
programas. Os atores envolvidos apresentaram, em 2014, nimeros expressivos: (LANCET,
2014)

= A industria farmacéutica alcancou 100% da meta tracada, doando 1,35 bilhdes de
tratamentos em 2013;

»= O numero de paises que solicitaram a doagdo subiu de 37 em 2011 para 55 em 2012;

» Testes para drogas orais para a doenga do sono e formulagdo pediatrica para a
esquistossomose estdo em desenvolvimento;

= Mais de 70 paises tém hoje planos nacionais para 0 combate as doencas
negligenciadas;

= O Brasil, com a maior carga de doencas negligenciadas nas Américas, incluiu

programas de combate as doencas negligenciadas na Iniciativa Brasileira de
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Aprendizagem por um Mundo sem Pobreza. (BRASIL; MINISTERIO DO
DESENVOLVIMENTO SOCIAL E COMBATE A FOME, 2014)

Apesar dessas iniciativas apenas 36% das pessoas gque necessitam de medicamentos
para 0 combate as doencas negligenciadas receberam o tratamento adequado. Muitas metas
tragcadas pelo grupo néo serdo alcancadas em 2020, em raz&o dos muitos obstaculos e desafios
que os paises em desenvolvimento enfrentam para o combate as doencas negligenciadas.
(LANCET, 2014) Ao lado desses obstaculos muitas iniciativas foram desenvolvidas para
superar as dificuldades enfrentadas especialmente pelos paises pobres e em desenvolvimento.

O Brasil tem implementado politicas de producdo de medicamentos que apresentam
expressivos resultados. Apenas a titulo ilustrativo, Farmanguinhos, uma das unidades de
producdo da Fiocruz, produz medicamentos essenciais como antibioticos, anti-inflamatorios,
anti-ulcerosos, analgésicos e produtos dermatoldgicos, além de antirretrovirais, como o
Efavirenz, fruto do primeiro licenciamento compulsoério realizado no Brasil para suprir o
Programa Nacional DST/Aids. Além disso, atende a programas especificos do Ministério da
Saude como programas de medicamentos para doencas endémicas, como a tuberculose; para
doencas do sistema nervoso central; e para hipertensdo e diabetes. (FIOCRUZ - FUNDACAO
OSWALDO CRUZ, [s.d.])

O Brasil também tem procurado o caminho das parcerias. Com o objetivo de gerar
competicdo entre os laboratdrios e estimular a aceleracdo da transferéncia de tecnologia e
alcancar a producédo 100% nacional, o Ministério da Satde anunciou medidas para aumentar a

producdo de medicamentos bioldgicos de 14 para 25.

Séo produtos de Ultima geracdo e de alto custo para o tratamento de cancer de mama,
leucemia, artrite reumatoide, diabetes, oftalmolégicos, além de um cicatrizante, um
hormdnio de crescimento e uma vacina alergénica. Os novos produtos representam
atualmente um gasto de R$ 1,8 bilhdo por ano nas compras publicas do Ministério da
Saude. A producdo nacional deve gerar economia de R$ 225 milhdes por ano. O
ministério vai investir também R$ 170 milhGes na construgdo da primeira fabrica
nacional de produtos biolégicos feitos a partir de célula vegetal, tecnologia inédita no
pais. (ASSESSORIA DE IMPRENSA DO MINISTERIO DA SAUDE - AGENCIA
SAUDE, 2013)

Participam da iniciativa 17 laborato6rios privados que véo transferir tecnologia para
8 laboratdrios publicos até que estes alcancem autonomia total de producéo, representando uma
inovacao nos arranjos entre os parceiros, por envolver mais de um laboratoério pablico e privado
para o desenvolvimento de cada medicamento. “Com 0s novos acordos, o pais conta hoje com

90 Parcerias para o Desenvolvimento Produtivo (PDPs) que envolvem a transferéncia de
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tecnologia de 77 produtos”. (ASSESSORIA DE IMPRENSA DO MINISTERIO DA SAUDE
- AGENCIA SAUDE, 2013)

Os produtos bioldgicos sdo mais eficazes em relacdo aos medicamentos tradicionais
de sintese quimica, aumentando as possibilidades de sucesso no tratamento de doencas
cronicas. Sdo feitos a partir de material vivo e manufaturados por meio de processos que
envolvem medicina personalizada e biologia molecular. Consomem 43% dos recursos do MS

com medicamentos, ou seja, R$ 4 bilhdes por ano.

O Brasil ja produz hoje, via transferéncia de tecnologia, 14 bioldgicos para doengas
como hemofilia, esclerose mdltipla, artrite reumatoide e diabetes. Até 2017, estes
produtos terdo fabricacdo 100% nacional. Este ano, foi finalizada a transferéncia
tecnoldgica da vacina contra a influenza e o Instituto Butantan conquistou o dominio
de todas as etapas da producdo do insumo. A campanha da gripe deste ano foi a
primeira que contou com vacina da influenza feita pelo Instituto Butantan do comeco
ao fim do processo. O laboratdrio publico foi o responsével pela producéo de 6,5
milhdes de doses aplicadas, o que equivale a 15% do total de 44 milhdes de doses
distribuidas. Na campanha de 2015, o Butantan j& ter4 conquistado capacidade de
producdo suficiente para abastecer toda a demanda nacional. O produto 100%
brasileiro é fruto da transferéncia de tecnologia do laboratério privado Sanofi Aventis.
(ASSESSORIA DE IMPRENSA DO MINISTERIO DA SAUDE - AGENCIA
SAUDE, 2013)

Para enfrentar os desafios da inovacdo para as doencas negligenciadas, Morel
acredita que se deva construir um “Sistema Global de Inovagdo em Saude, capaz de integrar os
sistemas dos paises industrializados com os dos paises em desenvolvimento inovadores e dos
paises que estdo mais atrasados no desenvolvimento”. (2006a, p. 1522) Esta integracdo
possibilitaria a superacdo das falhas de ciéncia, de mercado e de saude publica, porque o sistema
global permitiria a incorporacgdo dos resultados das pesquisas em todos os paises, facilitaria as
negociacBes para reducdo dos precos dos medicamentos, e fortaleceria as estratégias
desenvolvidas para atender as demandas de satde, em especial as doencas negligenciadas.

Além da inovacdo, o fortalecimento dos sistemas de satde de modo a universalizar
o fornecimento de servicos de saude, garantindo medicamentos adequados para a populacao é
outro aspecto é central para o acesso a medicamentos. Em relagdo a Aids, o Brasil pratica a
politica de acesso universal e gratuito de medicamentos antirretrovirais, constituindo prioridade
do Departamento de DST, Aids e Hepatites Virais desde 1996. Em dezembro de 2012, 313 mil
pacientes usufruiam do beneficio utilizando 21 medicamentos antirretrovirais distribuidos pelo
SUS. Alem de combaterem a multiplicacdo do HIV e fortalecerem o sistema imunologico, 0s
medicamentos reduzem significativamente a mortalidade, o nimero de internacBes e as

infeccOes oportunistas.
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Atua em duas frentes importantes. Encorajado pelos resultados positivos do
licenciamento compulsério, o pais tem realizado negocia¢es vantajosas na compra de
medicamentos importados, e desenvolve politicas para fortalecer a producdo nacional, em
exemplos ja citados. O Brasil fabrica medicamentos para o combate a Aids desde 1993, com a
zidovudina, conhecida pela sigla AZT. Hoje, tem condic¢Oes de produzir dez antirretrovirais:
(MINISTERIO DA SAUDE; DEPARTAMENTO DE DST, AIDS E HEPATITES VIRAIS,

[s.d.])

» zidovudina (capsula de 100 mg, solu¢des oral e injetavel);

= didanosina (pd para preparacdo extemporanea);

= associacdo zidovudina e lamivudina (comprimido de 300 mg + 150 mg);
= Jamivudina (comprimido de 150 mg e solucéo oral);

= estavudina (capsula de 30 mg e p6 para solugéo oral);

» indinavir (cdpsula de 400 mg);

= nevirapina (comprimido de 200 mg);

= ritonavir (capsula de 100 mg);

= efavirenz (comprimido de 600 mg);

= tenofovir (comprimido de 300 mg).

Quanto as doencas negligenciadas o cenario do acesso a medicamentos progride
com dificuldades. Muito embora os agravos sejam ha muito conhecidos, as medidas preventivas
e 0 tratamento ndo estdo disponiveis universalmente nas areas mais pobres do planeta. Recebem
menos recursos que as “the big 3”, mas quando associadas a Aids e a tuberculose podem ser
mais letais. O financiamento da inovacgdo para as doencas negligenciadas representa, segundo
estudo recente, menos de 5% do financiamento total, o que pode ser explicado pelo desinteresse
da industria farmacéutica em investir em produtos que a populagdo mais pobre ndo tem recursos
para consumi-los. (VALVERDE, 2013)

Este cenédrio motivou a criacdo da Iniciativa Medicamentos para as Doencas
Negligenciadas (DNDi) organizagdo de pesquisa e desenvolvimento sem fins lucrativos que
trabalha com a finalidade de oferecer novos tratamentos para doengas negligenciadas, em
particular, para a doenca do sono (tripanossomiase humana africana), doenca de Chagas,

leishmaniose, infeccBes por helmintos especificos (filariais), malaria e HIV pediéatrico.

Desde a sua criagdo em 2003, a DNDi disponibilizou seis tratamentos: dois
antimalaricos de dose fixa (ASAQ e ASMQ), a terapia combinada de nifurtimox e
eflornitina (NECT) para a fase avancada da doenca do sono, a terapia combinada a
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base de estibogluconato de sodio e paromomicina (SSG & PM) para a leishmaniose
visceral na Africa, um conjunto de terapias de combinagdo para a leishmaniose
visceral na Asia e uma dosagem pediétrica do benznidazol para a doenca de Chagas.
(VALVERDE, 2013)

Por fim, é preciso considerar um aspecto apontado por Hunt e Khosla a respeito das
empresas do setor farmacéutico: ao relatarem suas atividades relacionadas com
responsabilidade social “poucas fazem referéncia aos direitos humanos, em geral, ou ao direito
a saude, em particular, na declaragdo de sua missdao”. (2008, p. 114) Parece ser uma tbnica
deste trabalho a constatacdo dessa omissdo. Significa na verdade uma perda de oportunidade
em momento em gue os direitos humanos, e especificamente os direitos sociais, se afirmam em
varios setores da sociedade, ganhando status como nunca antes. Se esta tendéncia perdurar,
Hunt e Khosla afirmam que “sera necessario migrar de discussdes mais genéricas sobre o tema
para a analise de direitos especificos, em relacdo a setores, agentes e assuntos igualmente
pontuais”. (2008, p. 114)



303

CONCLUSAO

Os direitos humanos se afirmaram na constelacdo juridica, social, politica e
econdmica como um fato, uma realidade inarredavel, viabilizando a indagacéo norteadora do
trabalho, qual seja, a contribuicdo dos direitos humanos para as politicas publicas de combate
a Aids e as doencas negligenciadas. Suas divergéncias e controveérsias alcancaram seus
fundamentos sob diversas Oticas e momentos do desenvolvimento da teoria juridica,
encontrando na natureza e na razdo argumentos poderosos de eminentes nomes da filosofia e
da ciéncia juridica, expressos como fruto da vontade humana nas primeiras constituicdes do
mundo ocidental, em particular na Constituicio Americana e na primeira Constitui¢do
Francesa, ambas do século XVIII. A partir de entdo, ha uma escalada pela positivacdo dos
direitos, que se impdem definitivamente com a Declaragdo Universal dos Direitos Humanos,
ao reconhecer a ineréncia da dignidade, da inalienabilidade e igualdade de direitos para todos
0s membros da familia humana, fundada na liberdade, justica e paz.

A abordagem de Niklas Luhmann enriqueceu o debate porquanto apresenta como
fungéo primordial dos direitos humanos a manutengdo da autonomia dos sistemas sociais, em
especial, da politica e do direito, impedindo sua desdiferenciacdo, ou seja, impedindo que
politica e direito retornem ao passado quando compunham um Unico sistema social, ficando o
direito a mercé do poder dominante. Diante da constatacdo de que o direito ndo é capaz de
incluir em seu repertdrio respostas para todos os conflitos que a sociedade encontra, atuaria
como um sistema imunolégico, de modo a reduzir o risco de uma reproducdo de conflitos em
razdo da escassez de respostas adequadas. Como sistema imunoldgico estaria apto a reduzir
riscos estruturais do sistema social, atuando como um conjunto de anticorpos capaz de defender
sua autonomia diante de graves perturbacGes. Desta forma, os direitos humanos seriam
ferramentas indispensaveis e eficazes para atuar na formulacdo e implementacédo das politicas
publicas construidas para o enfrentamento da Aids e das doengas negligenciadas, ja que
representam uma protecéo frente aos subjacentes problemas sociais.

A pesquisa também abordou outras fungdes para os direitos humanos. Teria um
papel legitimador para os Estados na ordem internacional, conforme pensa Rawls, como
também para as a¢des governamentais. Nesta Ultima ordem, os direitos humanos se apresentam
como elemento ético que compde o epicentro das politicas sociais, sobretudo porque é valorado
pela dignidade da pessoa humana e pela equidade, atuando como norma minima para a agdo

estatal e como limite desta acgéo.
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Como elemento protetivo sobressaem principios norteadores como liberdade e
igualdade, que ensejam a ndo discriminacéo, o direito a diferenca, a universalidade dos servigos
de saude, a participacdo social, a solidariedade social, entre tantos outros abordados no trabalho.
Em seu papel corretivo destaca-se na atuacdo dos Grupos de interesse que lutam contra a Aids,
e, no &mbito das doencas negligenciadas no Brasil, dos grupos que lutam especialmente contra
a hanseniase, porque direcionam e retificam as a¢des governamentais ou privadas. Por fim, esta
funcdo atuou na formulacdo da Declaracdo de Doha quando pbés em foco a saude publica,
instituindo as flexibilidades para o Acordo TRIPS, abrindo caminho para os paises pobres e em
desenvolvimento obterem melhor acesso a medicamentos.

Todo este quadro de direitos humanos tangenciou as reflexdes sobre o Estado
desenvolvimentista e a sua relacdo com a saude. Inicialmente foi apontado a urgéncia do
protagonismo do Estado como lider de um projeto de desenvolvimento que priorizasse a
dimensdo social do combate a pobreza e a desigualdade, e que expressasse 0 sentimento da
nacao. As ideias de Peter Evans foram essenciais para expor o papel do Estado neste contexto,
ao ressaltar que as estratégias de crescimento baseadas na acumulacdo de capital ndo seriam
suficientes para o desenvolvimento no século XXI. A missdo do Estado estaria marcada pela
necessidade de desenvolvimento do capital humano, concentrando suas a¢des nas pessoas e
suas competéncias, criando e privilegiando instituicdes democréaticas deliberativas de modo a
permitir a participacdo popular na producdo de acfes e programas, ressaltando que a area da
salide e da educacdo sao estratégicas para o Estado desenvolvimentista.

Este pensamento se harmoniza com os de Amartya Sen que percebe a expansdo das
capacidades como reflexo da liberdade que os individuos tém para escolher e realizar as
combinagOes alternativas de tudo aquilo que considere valioso ter ou fazer. O Estado
desenvolvimentista seria aquele que possibilitaria o desenvolvimento do capital humano
mediante a construcdo de instituicOes que capacitem o Estado para realizar as transformagdes
necessarias, enraizadas pela participagdo dos cidaddos, em movimento bottom-up. Dessa forma,
os individuos desenvolveriam suas capacidades porque dotados de liberdade e da possibilidade
de escolhas. Esta participacdo popular foi decisiva para organizar o combate a Aids no Brasil,
quando grupos gays exigiram determinadas corre¢des da acdo estatal ao vislumbrarem um
discurso discriminatorio, e a construcdo de uma moldura de direitos humanos para as politicas
publicas de satde no enfrentamento do agravo.

O final do século XX foi momento de grande afirmagao dos direitos humanos, em
especial do direito a saude, que foram destacados no trabalho, de forma a mostrar a inadiavel

necessidade de o Brasil apurar, desenvolver e investir em saude como condi¢do para o
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desenvolvimento do pais. Nesse sentido, o trabalho de Carlos Gadelha apontou para o fato de
que a salde apresenta dupla condicdo: é elemento estruturante da cidadania assim como da
atividade econdmica, gerando emprego, renda e riqueza para o pais.

Assim, foi possivel compreender a mudanca de paradigma ocorrida: a saude, até
entdo, apresentada como consequéncia do desenvolvimento econdémico passou a ser
compreendida como condigdo do desenvolvimento, na medida em que cria condi¢des
favoraveis para a producédo, ao mesmo tempo que fortalece a cidadania e concretiza o valor da
dignidade humana. Diante desse novo idedrio, as agéncias das Nagdes Unidas, em especial a
OMS, passaram a desenvolver trabalhos dirigidos a area social, que ganhou novo impulso com
a formulacdo dos ODMs. Mas, apesar de ampla repercussdo internacional dos trabalhos
desenvolvidos pela OMS expostos em diversos relatdrios, e a elaboracdo dos ODMs, ndo
ficaram imune as criticas, que foram apontados neste trabalho.

Dentre estas criticas é preciso destacar dois aspectos de grande importancia: a
auséncia das doencas negligenciadas nos ODMs e o siléncio sobre os direitos humanos nos
relatorios, inclusive aqueles direcionados para as doencas negligenciadas. A pesquisa mostrou
que, no final na década de 1990, a ONU recomendou, diante da repercussao do trabalho de
Jonathan Mann, que todas as suas agéncias reorientassem suas atividades para uma abordagem
baseada em direitos humanos, diante da grave situacdo de salde ocasionada pelo surgimento
do HIV/Aids. Embora os relatérios trazidos para este trabalho abordem os determinantes da
salde, ndo explicitam os direitos humanos como elemento valorativo ou ético, de forma a
alicercar e conduzir as estratégias recomendadas para as doencas negligenciadas. Entretanto, as
estratégias de combate a Aids trazem, ao menos retoricamente, elementos explicitos de direitos
humanos. Além disso, o Objetivo 6 inclui a expressao “outras doengas” ao grupo de doencas a
serem combatidas — Aids, maléria e tuberculose — assinalando no inicio do século XXI a
negligéncia com que a populagdo global, pobre e vulneravel, viveu ao longo do tempo. Diante
de tantas criticas, a OMS criou diferenciacbes no ODM 6, para explicitamente incluir as
doencas negligenciadas dentro do significado “outras doencas”.

Abordar a criacdo do DALY e sua repercussao na avaliagdo das politicas publicas
da saude, especialmente das doencas negligenciadas, foi fundamental para avaliar e
dimensionar os efeitos destes agravos nos paises em desenvolvimento. O DALY permitiu uma
métrica para as doencas negligenciadas ressaltando ndo apenas os anos perdidos por uma morte
prematura, mas as incapacidades geradas pelos agravos que certamente impactam na
produtividade destes individuos e, por conseguinte, na economia do pais, servindo de

importante instrumento para a alocagdo de recursos em saude.
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A fim de analisar os arranjos institucionais do capitulo 3 do trabalho, foi necesséario
delinear conceitualmente o tema, e, sem duvida a ideia de North representou um aporte
consideravel para o desenvolvimento do tema. Partiu-se do conceito de instituicbes como regras
do jogo, que buscam primordialmente reduzir incertezas no intercdmbio humano, para entender
arranjos institucionais como uma ordem organizada de unidades que permitiriam cooperacao
e/ou competicdo, delimitando quem pode ou ndo participar de um determinado processo,
coordenando interesses e atores rumo a uma acéo ou atividade. Verificou-se, na apresentacdo
conceitual do tema, que os arranjos institucionais para 0 combate a Aids e as doencas
negligenciadas seriam hibridos visto que exigiriam a presenca do Estado como o grande
articulador das politicas publicas, mas também envolveriam outros atores, como grupos de
interesse e empresas, sobretudo da industria farmacéutica.

Para contextualizar os agravos em estudo, construiu-se um painel que buscou as
origens do conhecimento das doencas negligenciadas e da Aids, de modo a evidenciar as
questBes mais pertinentes de suas agendas, destacando-se as estratégias de enfrentamento, o
financiamento e as questdes dos medicamentos. Do panorama apresentado foi possivel
constatar aproximacdes e distanciamentos que permeiam o enfrentamento das enfermidades,
confirmando que a metodologia comparativa foi um recurso apropriado e pertinente para o
desenvolvimento do tema.

Constatou-se que o enfrentamento da Aids esta centrado na prevencao e tratamento,
especialmente sobre os antirretrovirais, estratégias que tém alcangado sucesso quando sdo
desenvolvidas simultaneamente. Como esta fortemente referenciada pelos direitos humanos ha
orientacbes explicitas para acdes com vistas a reducdo da vulnerabilidade, promog¢do da
igualdade de género, fortalecimento dos direitos humanos e igualdade nas politicas de saude e
nas normatizacGes. Em relacdo as doengas negligenciadas as estratégias sdo mais diversificadas
até mesmo porque sao dezessete agravos com diferentes perfis epidemioldgicos. A estratégia
de doacgdes de medicamentos, que se justifica em momentos de crise e emergéncia, ndo pode
nem deve perdurar, porquanto ndo representa ganho no aprimoramento da cidadania. Thomas
Pogge afirmou que, na dindmica do Acordo TRIPS mesmo que um medicamento tenha custo
zero ele ndo pode ter custo zero, ndo importando o qudo pobre vocé seja nem o quanto vocé
precise do medicamento. Face a esta afirmacdo torna-se mais interessante para as empresas
farmacéuticas doarem medicamentos a permitirem a utilizacdo das flexibilidades do Acordo
TRIPS, havendo indicativos de que a manutencdo de uma politica assistencialista seria mais
vantajosa neste momento. Assim, uma estratégia centrada numa moldura de direitos humanos

que prevé o empoderamento das comunidades, o aprimoramento da cidadania, e politicas
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sociais inclusivas, certamente contrariaria a politica assistencialista bem como o0s interesses
econdmicos e politicos envolvidos. No entanto, as estratégias formuladas para o combate as
doencas negligenciadas estdo fortemente direcionadas e sintonizadas com os determinantes da
salde, o que constitui um sinal positivo para as coletividades que padecem com estas doencas
cronicas.

A respeito do financiamento do combate as doencas negligenciadas e Aids, é
preciso destacar que, dados sobre doencas negligenciadas nao existem ou ndo estdo disponiveis
para consulta, o que compromete uma conclusdo confiavel. Mas, os dados apurados mostram
que a Aids recebe maior aporte de recursos do que as doencas negligenciadas, o que pode ser
explicado pelos nimeros ainda muito expressivos da doenca: em 2014, 36, 9 milhGes de pessoas
viviam com HIV e 1, 2 milhdes de pessoas morreram em decorréncia da Aids. Em relacdo as
doencas negligenciadas, pode ser apurado o niumero de 90.819 6bitos em decorréncia da doenca
de Chagas, leishmaniose, dengue, verminoses e esquistossomose, segundo dados do GBD 2010,
do Institute for Health Metrics and Evaluation.

Mesmo com estas dificuldades, a pesquisa pés em foco o financiamento de
medicamentos via financiamento em P&D. O combate & Aids recebeu do Global Fund, em
2013, US$ 16 bilhdes, enquanto o Governo Federal no Brasil destinou aos Estados no mesmo
ano, pouco mais de R$ 178 milhdes distribuidos fundo-a-fundo para as unidades federadas.
Para o combate as doencas negligenciadas, do que foi possivel apurar, foram destinados em
2007 para P&D 5,6% do total dos recursos destinados a saude e beneficiadas 5 das 17 doencas
do rol da OMS. Estes recursos sdo destinados inicialmente para a inddstria e programas de
parcerias, ao invés de serem destinadas diretamente para grupos académicos e instituicdes
publicas e privadas que conduzem as atividades financiadas. As doencas negligenciadas,
receberam do US National Institutes of Health e da Fundacéo Gates US$ 1,51 bilhdes em 2007.
O Brasil aplicou entre 2003 e 2008, segundo dados do MS, R$ 10,6 milhdes em 203 projetos
para as doencas negligenciadas, e R$ 54 milhGes em 2011, em investimentos em laborat6rios
produtores de medicamentos para as doengas negligenciadas.

Diante destes dados apurados, ainda que ndo representem com exatiddo, indicam a
necessidade de fortes investimentos para as doencas negligenciadas em P&D. Sdo doencas
crénicas que afetam individuos, familias inteiras, produzindo nefastos efeitos na produtividade
e economia das familias, das coletividades em que vivem e no desenvolvimento do pais,
causando impactos significativos na vida econémica dos paises em desenvolvimento e impactos
sociais. Os efeitos destas doencgas séo transgeracionais, perpetuando uma vida de pobreza,

desnutricdo, abandono, ignorancia, discriminagéo, inseguranca e extrema vulnerabilidade. Sdo
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historias de perda de renda pela morte prematura de pais e mées, de érfdos abandonados,
migracdo, trabalho infantil, inseguranca alimentar, estigma e depresséo.

Diante deste cenario de extrema vulnerabilidade é que se evidencia a urgéncia de
um quadro de direitos humanos. E certo que este quadro veio paulatinamente sendo inserido no
combate a Aids e as doencas negligenciadas no mundo, presente na ideia de satde desenvolvida
a partir da Carta de Ottawa, confirmando a hipdtese desenhada para o trabalho. No entanto, a
julgar pelo desenvolvimento dos direitos humanos até 0 momento, sempre incorporando novas
demandas, constituindo uma classe variavel, é certo que este quadro de direitos humanos esteja
em continuo processo de mudanga, agregando novos valores, principios e direitos compativeis
com o desenvolvimento da sociedade.

Mas, o que nao restou esclarecido foi a auséncia explicita deste quadro nos arranjos
institucionais construidos no Brasil para o enfrentamento destas doencas. A demanda pelo
quadro expresso nos arranjos institucionais tem por objetivo garantir politicas publicas
inclusivas, contribuir para o aprimoramento da cidadania, conferir valor ético aos programas
governamentais por meio da dignidade humana e equidade. Visa também orientar o ponto de
partida e os limites das acGes estatais, corrigir eventuais deslizes e desvirtuamentos percebidos
por mecanismos de accountability, atuando como verdadeiro sistema imunoldgico
luhmanniano. Fortaleceria os arranjos institucionais norteando a cooperagdo entre os atores
sociais, harmonizando os multiplos interesses que permeiam suas condutas, sedimentando o
caminho para o desenvolvimento. Garantiria, em UGltima instancia o desenvolvimento de
capacidades, permitindo as escolhas daquilo que é considerado de maior valor para cada
individuo, de seu modo de viver, de seu bem-estar.

O enfrentamento da Aids e das doencas negligenciadas se encontra
institucionalmente bem organizado no Brasil. Todavia, a pulverizagdo do enfrentamento das
doengas negligenciadas pode ser um indicativo ou efetivamente trazer dificuldades de
coordenacado intersetorial para o seu enfrentamento, pois exigiria alto grau de coordenacéo.
Poder-se-ia pensar em um Unico orgdo que fizesse essa coordenacdo, que pudesse também
organizar um quadro de direitos humanos ressaltando a interdependéncia entre saude e direitos
humanos e orientando a atuacdo dos profissionais da salde, e garantindo a participacdo das
populagdes vulneraveis.

Os direitos humanos estdo presentes em muitos dos marcos normativos,
especialmente da Aids, e nos programas desenvolvidos pelo Departamento de DST/AIDS. No
entanto, alertam os ativistas que houve um retrocesso no enfrentamento da Aids, e que a

moldura de direitos humanos deve ser recuperada para que continue a colaborar para o sucesso
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dos programas desenvolvidos. Em relagdo as doencas negligenciadas ndo existem marcos
normativos especificos, nem tampouco a SVS dedica espago exclusivo ao tema, especialmente
sob o angulo dos direitos humanos. No entanto, € possivel cogitar que a moldura € desenvolvida
por outros 6rgdos governamentais, o que ndo justifica o siléncio sobre este aspecto no
enfrentamento das doencgas negligenciadas.

N&o restou duvidas quanto ao papel de lideranca desempenhado pelo Estado
brasileiro no combate aos agravos em estudo. No momento, o Brasil reconhece a saide como
pressuposto para o desenvolvimento mediante as inimeras iniciativas e programas que vem
desenvolvendo, obtendo éxitos sociais expressivos nos Gltimos vinte anos. As funcdes de
coordenacao, orientadas para uma visdo de futuro e empreendedora fica evidente quando firma
parcerias para a P&D e o desenvolvimento do Complexo Industrial da Saude, de forma a
estimular a producdo nacional de medicamentos, area primordial para a saude coletiva, que
exige vultosos investimentos, formacgédo de pessoal especializado, equipamentos e instalages
apropriadas, entre muitos outros aspectos. A relevancia destas parcerias que vem sendo
firmadas pelo Estado brasileiro podem ser compreendidas como uma alternativa eficaz, de
modo a contornar os efeitos maléficos do Acordo TRIPS, que como foi salientado, tem um
acentuado caréater privado, na contramao, portanto, da satde publica.

O Brasil permitiu também a participacdo ativa do movimento gay no combate a
Aids, 0 que gerou a criacdo de inimeras organizacgdes da sociedade civil, cuja contribuicao foi
inestimavel para garantir apoio e desenvolvimento de programas e acdes governamentais
adequados. Quanto ao combate as doencas negligenciadas ndo foi possivel averiguar nenhuma
participacdo popular por meio de organizagdes da sociedade civil, salvo quanto a hanseniase,
onde se vé alguns grupos que lutam para atender as demandas destes doentes.

Do desenvolvimento do trabalho foi também possivel concluir que construir este
estudo comparativo demandou uma diversidade de conhecimentos e temas que poderiam,
sozinhos, constituir uma tese ou trabalhos com grande profundidade. Sdo temas que mostram
enorme conexdo e interdependéncia, demandando grande depuracéo para que se cumprisse 0
objetivo central da tese. Mostrou também que ao mesmo tempo que direitos humanos é uma
expressdo que se impde como funcdo corretiva e orientadora, também é uma expressdo em
desgaste. Mas, paradoxalmente parece que a cada uso indevido e desvirtuado cresce a
necessidade de maiores reflexdes e apuramento de sua utilizagdo. A versatilidade e plasticidade
dos direitos humanos advém de sua carga ética, de trazer consigo a dignidade humana,
referindo-se, portanto a todos os individuos e sua humanidade, traduzindo o que h& de melhor

nos homens e mulheres, criancas e idosos, de qualquer género, etnia, raga e religido, de qualquer
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territorio, em qualquer circunstancia. Atuam em constante progresso especialmente na area da
salde, porque novos medicamentos, tratamentos, novas doencas sempre exigirdo novas
aplicacdes, novas fungdes e novas interpretacdes para os direitos humanos. Mas, € preciso usa-
los com parcimdnia e cuidado, mas, efetivamente usa-los, de modo a demonstrar claramente
suas virtudes e sua abrangéncia. Que se retome o quadro de direitos humanos para a Aids. Que
se utilize efetiva e explicitamente no combate as doencas negligenciadas.
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