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

ROLAND, Débora da SilvaEstudo comparativo entre Aids e Doencas Negligenciadas:
arranjos institucionais, direitos humanos e desenvolvimentd ese (Doutorado em Politicas
Pulblicas, 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 negligenalas no Brasil sob a ética dos direitos humanos, de modo a compreender sua
influéncia nos arranjos institucionais organizados no pais e no desenvolvimentes©ptou
uma pesquisa bibliografica que demandou inicialmente o desenvolvimento de um apoate teér
sobre direitos humanos, Estado desenvolvimentista, salde e arranjos institucionais para
viabilizar as reflex6es sobre 0s arranjos institu@i®onstruidos no pais em quatimensdes
distintas: a formagcdo da burocracia brasileira para o combate ga@gos 0S marcos
normatvos, os grupos de interesse e sua atuaeao acesso a medicamentos. Prodseiu
também um painel sobre as doencas em estudo considerando dados histéricos, a agenda
prescrita e o impacto socioeconémico causado por elas paraiparanidlise dos arranjos
institucionais no combate as enfermidades estudadas. N&o obstante as doenc¢as negligenciada:
serem h& muito conhecidas, enquanto a Aids surgiu no cenario mundial na década de 1970,
apresentam certas aproximacdes como também dieingue ficaram evidentes no estudo
exploratorio. Ambas demandam altos investimentos em P&D, constituem impacto econémico
significativo especialmente nos paises em desenvolvimento, sdo fontes em maior ou menor grau
de discriminacao e rejeicdo nas comunéad 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 sgbes adequadas em saude e promotoras da cidadania. As
doencas negligenciadas nao 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, participatas e de aprimoramento da cidadania.

Palavraschaves: Aids, doencas negligenciadas, direitos humanos, arranjos institucionais.



ABSTRACT

ROLAND, Débora da SilvaComparative study between Aids and neglected diseases:
institutional arrangements, humanrights and development.PhD. ThesigPhD in Public
Policies, Strategies and Developmenhjstitute 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 tleabfehmework on human
rights, developmental state, health and institutional arrangements to facilitate the discussions
on the institutional arrangements built in the countfpur different dimensions: the formation
of Brazilian bureaucracy for combagy 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 enaldl 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 treg@yEudy.

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 instituticmaangements 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 citizenshipleglected diseases were not so ludkyus it is urgentto

build an explicittrameworkof human right$or thesedisease@ order to characterizaclusive

health policiesparticipatory ana&tnhancemertf citizenship.

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

O exame preliminar do combate a Aids € doencas negligenciadas revela
discrepéancias no investimento dedicado ao combate as doencgas; niveis distintos de mobilizacao
social; impacto social e econémico diferenciados; atencéo e tratamento historicamente diversos
para as doencasdlém disso, o aparecimento da Aids no final dous® XX contrasta com a
existéncia das doencas negligenciadas desde a Antiguidade, o que constituiu mais um motivo
para justificar o exame comparativo entre 0s agravos. A comparagcdo permitiria ndo soé
diferenciar as formas de enfrentamento das enfermidamee também compreendis no
ambito do tema proposto, qual seja, o estudo dos arranjos institucionais das politicas de combate
a Aids e as doencas negligenciadas, a partir de uma abordagem de direitos humanos.

Diante donovo entendimento da importanciasiide para o desenvolvimento, 0s
direitos humanos, que ja atribuiam valoracdo e legitimacao para o agir estatal, assumem um
papel distintivo que orienta a obtencdo de metas e objetivos das politicas publicas em saude.
Assim, o objetivo principal da tese éomparar, a luz dos direitos humanos, os arranjos
institucionais do combate as doencas negligenciadas e a Aids no Brasil, considerando também
a relacdo entre saude e desenvolvimeBto. auxilio a consecucdo desse objetivo, foram

tracados trés objetivospcificos:

1 Estudar o impacto socioeconémico da Aids e das doencas negligenciadas para evidenciar

a relacédo destas doencas com o desenvolvimento;

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

na construcao das msstas politicas;

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

consequéncias para a formulacéo e implementacéo das politicas adequadas.

Com estes objetivos tracados e sob a lente dos direitos humanos, o estudo
comparativovai buscar compreender e responder a questao 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 especiaiensobre o fato dque os direitos
humanosse reveleam verdadeiro paradigma, ndo sé para as ciéncias juridicas como para as
ciéncias em geral, seja porque confere legitimidaslacbes publicas e privad, constitui
ferramenta quealicerca as praticas derganismos estatais e privados, ou ainda porque
desempenha papel de controle ao estabelecer o parametrceiogi@nitepara as atividades
do Estado.

As concepcdes sobres aireitos humanos foram se desenvolvendo ao longo do
t empo, consdli & ud en d{B@BBIOSAOGH| po8) em processo continuo de
modificagdo, em razdo das demandas sociais, dos interesses, das classes no poder e dc
desenvolvimento técniedentifico. Sendo assim, a hipotese a ser testada no estudo aponta para
a influéncia crescente dos direitos humanos 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 humameyavelmente possui como roa
no Brasil a pomulgacdo da Constituicdde 1988, documento que exprime a vontade
democratica do povo brasileir@ae traz um farto elenco de direitos fundamentais, alicercados
por um Estado Democratico de DireitBste, por sua vezncontra seu fundaento 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. Acresecateda
qgue a participacdo da sociedade por meio de organizagiesjuwe 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 at& Internacional dos Direitos Human@®mo
marco paradigmatico internacioneértamentgode ser considerada como um forte indicativo
da crescente influéncia dos direitos humanos, prestigiando as politicas publicas dadsaude e
combate a pobreza.

A relevancia da pesquisa pode ser demonstradavlncias 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 & Aids recebeu atencdo daatlde soc
Brasil e do mundo, mereceu uma busca frenética para se conhecer o agente etiologico, e foi 0
ponto de partida para a criagdo e consequente participacdo de ONGs na luta pelos direitos dos
soropositivos. Como resultado de todos esses esforgos dergpia antirretroval, trazendo
alento paras doentes.
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A OMS recomendou, no Relatério Changing HistoWORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2004)a ampliagéo da terapia em razao dos efeitos positivos na morbidade
e mortaldade da doenca, e apontou o0 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 distribuicdo universal, levando a uma reducéo da taxa de morbidadelelads entre 50
70%. Em dezembro de 2014 OMS registrouque 14,9 milhdes de pessoas receberam
tratamento com antirretrovirais, e 1,2 milhdes de pessoas foram a(\Ati0, [s.d.])

O sucesso do combate a Aids contrasta a@ituacdo das doencas negligenciadas
gue ndao mereceram igual atencédo ao longo do tempo-sBalpee as doencas negligenciadas
sdo responsaveis por 11,4% da carga global de doencas, mas apenas 21 dos 1566 novos
medicamentos registrados entre 1975 e 20@presentando 1,3% do total, foram
especificamente desenvolvidos para o atendimento dessas doencas. No mesmo periodo, 1535
medicamentos foram registrados para outras doer(@d$DI, 2013) Sobre o financiamento
mundial de inovacgéo para as doencas negligenciadas, o DD at a fAque menos
financiamento foram investidos no grupo de doencas extremamente negligenciadas, [...] ainda
qguemaisde 500 mil h»es de pessoas sejam amea- a
(DNDI, 2013)

Certamente este quadse deveao fato de que as dogas negligenciadas, por
envolverem populacbes pobres e carentes, ndo geram o lucro esperado pela industria
farmacéutica. Assim, sera a partir de dados como esses e de outros que serdo mostrados ne
pesquisa, e das licbes que o combate a Aids podem ofa¥eper 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.

Justificase assim, o cotejo institucidndo enfrentamento da Aids e das doencas
negligenciadas sob a otica dos direitos humanos, o que tem sido feito timidamente, em estudos
esparsos, especialmente em relacdo as doencas negligenciadas, cujo combate hoje esta atrelad
ao combate a pobreza. O wkt comparativo certamente produzirA conhecimentos mais
precisos que poderdo contribuir para o aprimoramento das politicas publicas da saude em
consonéancia com os direitos humanos.

Quanto aos procedimentos metodolégicos saleatadesde ja, tratse de
pesquisa exploratéria, porque tem como objetivo expor uma visao geral dos arranjos
institucionais para o combate a Aids e as doencas negligenciadas, além de apresentar notas de

carater explicativo na medida em que objetiva examinar como o direito aesaldignidade



22

humana atuam nos arranjos institucionais e no desenvolvimento das politicas publicas da saude.
A pesquisa vai analisar a relagdo entre saude e desenvolvimento, o que denota também sua
natureza qualitativa. E uma pesquisa bibliografica e deotat) envolvendo obras de
prestigiados pesquisadores da atualidade, decisdes judiciais, e informacdes captadas de
documentos produzidos por organismos nacionais e internacionais.

Na revisdo da literatura sobre as doencgas negligenciadas e a Aids sgu&ages
oS ter mos Adoen-as negligenciadaso, AAI ds
separadamente, destacaisdo as bases de dados Public Library of Science (PLOS)
especificamente PLOs Neglected Disease e PLOs Medicine, Google Académico e ogeriodi
The Lancet Global Health. No intuito de se evidenciar as praticas 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 NegletedsBs iniciative
(DNDi), Fundacdo Oswaldo Cruz (Fiocruz) e pelo Ministério da Saude do Brasil, e outros
organismos atuantes.

A revisao da literatura que se propde a conhecer o estado da arte sobre direitos
humanos, o direito a salde e desenvolvimento, buscara as principais producées académicas do
setor no Brasi |l e n o mund o, a partir d
idewelnvi ment oo, AEstado desenvolvimentistao
como Jstor, SSRN, Scopus, ScienceDirect, SCiELO, entre outros. Quanto a analise dos arranjos
institucionais da Aids e das doencas negligenciadas, a pesquisa consulpairdcipais
referéncias académicas da area, além de dados disponibilizados pelos Ministério da Saude e
Ministério da Ciéncia, Tecnologia e Inovacao.

O trabalho esta dividido em trés partes. A primeira parte da pesquisa € dedicada ao
estudo dos aspectos teds dos direitos humanos, especialmente sua afirmacao historica desde
a antiguidade até sua positivacdo em importantes documentos internacionais. O trabalho
também se propde a discutir os fundamentos e fung¢des dos direitos humanos, buscando para
tanto adiscutida e pertinente perspectiva de Niklas Luhmann, bem como a repercussao 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
Constitui@o da Republica de 1988, a abordagem considerada essencial para o trabalho foi
aguela desenvolvadpor Peter Evans contantribuicdo de Amartya Sen, que concebe, em uma
série de estudos sobre Estado desenvolvimentista no século XXI, um Estado apriderador
capacidades e fornecedor de bens coletivos, viabilizado por uma estrutura democrética

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 arranjosiamgtistendo a
frente o pensamento de Douglass North e seu
j 0 g@©omo consequéncia, o trabalho seguiu para uma analise da arquitetura institucional da
saude no Brasil, de forma a possibilitar a compreedagarimeira segida 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: estratégis
financiamento e medicamentos. Desfarma, foi possivel averiguar as principais
determinacdes da Organiza¢do Mundial da Saude, a presenca de organismos financiadores, emnr
especial o Banco Mundial, e as dificuldades de P&D, notadamente dos paises em
desenvolvimento. Por fim, foi consideradanpordial um exame do impacto socioeconémico
causado pelos agravos, de modo a mostrar a face mais cruel das doencas e, muitas vezes
ignorada pelos indicadores das principais organizacoes, pelos Estados e pela sociedade em
geral.

A terceira e ultima partededicada ao estudo dos arranjos institucionais de combate
a Aids e as doencas negligenciadas naiBreonsiderando cinco dimenséesformacéo da
burocracia brasileira da satude, os marcos normativos, a relacao jpibledta, a participacéo
dos grupogle interesse e acesso a medicamentos. As dimensdes foram escolhidas porque
entendidascomo elementosessenciais e de grande influéngra a formulacéo e
implementacdo das politicas publicas em saude, em especial aquelas desenhadas para c

enfrentamentala 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,
momentosde tensdo e conflito, palavras de esperanca e coer@roduziramse obras
singulares e inovadoras, obras marcadas por revolu¢des, pelo desespero, por ideais longinquos,
mas certamente todas representam em maior ou menor dimensao contribuicdes igue ajuda
pavimentar e sedimentar a concepcao de direitos humanos. Os direitos humanos na atualidade
sao assim, o somatodrio de toda essa corrida dos homens em busca deawodstsua prépria
humanidade de seu lugar e propdsito no mundo.

Falar de direitohiumanos nos dias de hoje torrgmtrivial, quase lugar comum,
umaexpressao intuitiva, mas que se engatijibhando os individuos se deparam coque lhes
causa indignac&o, repugnancia ou averséo, acreditando haver uma violag&o. E também utilizada
com ceto desdém e ironia para se referir aqueles que, em determinada circunstancia,
supostamente ndo serianerecedores de qualquer direitolmneficio por parte da sociedade.

Com tantas ambiguidades, no entanto, refletir sobre direitos humanos traz enoafies des
porqueperpassa por diversas correntes de pensamento desenvolvidesgaatores, filosofos,
socidlogos, juristas e cientistas em gexallongo dos séculog\ssim, longe de ser banal,
estudar direitos humanos nos remete a n0s mesmos, aos NOBBENSEF) a0S NOSSOS valores

e cultura, a nossa humanidade. Enfimgasein o serai-no-mundo formulado por Heidegger.

Compreender o desenvolvimento da noc¢éo de direitos humanos significa perceber
as ideias norteadoras da fundacédo do sistema juridlm@tsdo quando se refere ao seu apelo
ainclusédo generalizada dos homens na sociedade. Nesse espaco de pesquisa 0 escorco historice
deontologico do conceito e fundamento dos direitos humanos tem como propoésito, além
daqueles ja citados, iluminar as func@pse esses direitos desempenharam no passado,
desempenham na atualidade, e se, afinal, atuam verdadeiramente como instrumento dessa
incluséo 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 fung¢des

Examinar e analisar os fundamentos e func¢des do direito, e mais precisamente dos
direitos humanos, é tarefa de dificil distin¢cdo, j& que os temas se entrelacam histérica, social e
filosoficamente. Isso porque o desenvolvimento do direito néo se deu de forma harmonica nem
tampouco linear, implicando em constru¢cdes e desconstru¢cdes ao sabor da politica e das
mudancas da estrutura social, justificando o escorco historico inicial, que tenvlotino
contextualizar o desenvolvimento da seméantica dos direitos humanos a partir das diversas
contribui¢cdes do pensamento juridico de cada época.

No entanto, abordar os fundamentos e fun¢gBes dos direitos humanos a partir da
perspectiva sociologica déiklas Luhmann certamente vai conferir aos direitos humanos um
significado importante para o desenvolvimento das politicas publicas, de modo a né&o
representar simples retérica. Ao se questionar sobre os limites da recep¢édo da ordem social
mediante as noras de direitos humanos, Luhmg2010, p. 81pondera 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 variacion. Con su entendimiento establece una nueva razon del comparar en lugar
de la antigua razon del simple inquirir. Lo que alli aparece como falta de reverencia

puedeen 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 instit@iGia p
sociologia ndo apenas como um conjunto de normas, mas confiooamplejo factico de
expectativas de comportamiento que, enlazadas a un rol social, se vuelven actuales y, por lo
general, pueden contar con consenso swc{@UHMANN, 2010, p. 8%586) Assim, a
perspectiva luhmanniana tem muito a contribuir com o presente trabalho, seja do ponto de vista
da funcéo do direito e pelisao 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 declaragcbes revolucionarias do
século XVIII, passando pelos debates acerca das relacdes entre Estado nacional, valores e
direitos pretensamente universais, 0 tema tem sido objeto de contendas na teoriaepolitica

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 necesséria e fundamental do seu tiésemnto. Sera por

meio da reflexdo sobre os fundamentos dos direitos humanos que podererAososgua i n o
contexto de uma sociedade multicultural, atribuihdb e ou n«o car 8t e
(BARRETTO, 2013)Nao olstante 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 falte
de liberdade, equidade, miséria e pobreza, a existéncia de doencas epidémicas e endémicas, «
analfabetismo, e tantas outras questdes com que a humanidade sa defcotitliano. Assim,

essa complementariedade entre teoria e pratica justifica um exame cuidadoso das funcdes ou
papeis que os direitos humanos cumpriram e ainda cumprem no contemporaneo, permitindo

uma analise substancial da sua influéncia nas polfiidalicas da saude.

1.1.1.1 Em busca dos fundamentos dos direitos humanos

A i mprecis«o da express«o ndi(B@BIDos hu
2004 17) a classificar as definicdes em trés grupos distintos. Para o autor as definicbes seriam
tautol -gicas quando afir mam, por eabemgol o,
homem enquant o homPEREZ LUSG 20i0apn2tjuandomemetem ao
statusdesejado oyropostopara essedireitos,e ndoaos seusonteudosfdireitos humanos
sdoaqueles que pertencemwu que deveriam pertencea todos os homenu aquelegiue
nenhum homem pode sére s p o j(BOBRI®, .1966, p. 2) As definicbes de direitos
humanos seriam teleol6gic§BEREZ LUNO, 2010, p. 27juardo introduzem aspectos
valorativos sujeitos a interpreta-»es de ac
humanos sdaqueles cujoeconhecimento é condigdo necessaria pagperfeicoamento do
individuo,ou o desenvolvimento da civilizagaetc.e t ¢BOBBIO, 1966, p. P3)?

! Fdroits de I'homme sont ceux qui appartiennent, ou qui devraient appartenir, a tous les hommes, ou ceux desquels
nul homme ne peut °tre d®pouill ®0.

fdroits de |' homme sont ceux dont |l a reconnsine sance
humaine, ou bien au d®vel oppement de |l a civilisatiol
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Pérez Lufid2010)por sua vez, em esforco de sintese, aponta diversas correntes
que buscam os fundamentos dos direitaadnos: aqueles que percebem suas raizes no mundo
classico; agueles que sustentam que os direitos humanos surgem com a afirmacao cristd da
dignidade moral do homem enquanto pessoa; e 0s que percebem o surgimento dos direitos do
homem na luta contra o regirfeudal e da formacgéo da sociedade burguesa; ha ainda aqueles
gue afirmam que os direitos humanos séo fruto dos ideais jusnaturalistas e outros que acreditam
ser produto da progressiva afirmacdo da individualidade; e, por fim, existem autores que
utilizamum critério econdémico para demonstrar o nascimento dos direitos humanos, qual seja,

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

A profusdo de razdes e argumentos para explicar o fundamento absoluto dos
direitos humanos,wseja, o fundamento irresistivel no mundo das ideias, levou B@l96
2004)a afirmar que se trata afinal de uma ilusdo, posto quendeforma ou de outra esses
argumentos mostrarase frageis ao longo do tempo. Todavideapeito dessas dificuldades e
incertezas, aoncepcao de direitos humanos encontrou trés ordens distintas de argumentacao:
natureza, divindade e raz&®IAGALHAES, 2013a)A seguir, uma selecadessas 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, siras 0 estudo da natureza do homem.
Norteada pelpaideia que significa educa-«0 e for ma- «
exist°®°ncia hu(BOGKENORREU281ZP. 69, d hanhem tornae referécia
para as reflex»es sofistas: AO homem ® a me
s«o; das que n«o existem, p e419A.Q)urevelandoam s « 0 ¢
certo antropocentrismg@BOCKENFORDE, 2012, p. 69) Ao mesmo tempo denota
individualismo e subjetivismo, significando dizer que cada homem possui uma visdo propria
da realidade, o que para os sofistas impediria uma ciéncia objetiva e universaliitatpoia
o mundo, pensavam eles, esta permeado de opinides individuais, e portanto, nfDaieis.
VECCHIO, 1979)interessados pelos problemas morais e sociais, afirmaram, ao questionarem
um fundamento natural para a justi¢ca, que se algo € justo por lei, pelo direito positivo, significa
gue ® justo por natur ezad,, duwdsaej aa,s DELilB8 sie
VECCHIO, 1979, p. 36 que levou Del Vecchio a afirmar que mais importante que a resposta
sofista, foi a colocacéo do problema, permitindo que filosofos sucessores pudessem se dedicar

ao tema.
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Aristoteles (384322 A.C.) confere uma visdo concreta e determinada para o direito
e 0 justo, pois, enquanto ordenamento da vida comunitaria, existem nas relacdes entre iguais e
livres. Em sua forma concreta o direito é composto pelo direito natural e pelo direito posto,
estatu2do na p-lis. AA p- | iporque naopoliddos mmend d a
livres, formada e definida por regras, tém sua humanidade atualizada, sua natureza encontra sua
real i dade BOCKENFORDE201Q,.0141Noutro giro, como ser destinado a
polis, o homem encontra sua humanidade e sua razdo de ser na prépria polis, formada e definida
por regras, 0 que garante uma visao concreta a atualizada do homem, e a compreensao do direitc

destinado por natureza a esse homem

Embora os romanos ndo tenham se destacado na filosofia, Cicem3(206.)
tornou a filosofia popular em Roma. Para ele, a fundamentacdo do direito eseonaa
natureza humana. kX, lei suprema e verdadeira, esta presente na natureza impondo o qu
deve ser feito e proibindo o que nao 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 ¢
aperfeicoada por ele, se esta diante da lei que confere fundamentodparto. Assim, dex
€ decorrente da forca da natureza humana e do entendimento do homem, do séabio.
(BOCKENFGORDE, 2012 Cicero quer determinar filosoficamente quando o direittificado
® real mente direito, gqguando tem a natureza
da razédo natural do homem (sabio) que, independentemente das decisdes de um legislador,
preci sa s e r(BOCKENEORDEs 2012dpo201Em outras palavragp direito ndo
se baseia na opinido arbitraria. H4 um justo natural, imutéavel, necessério, do qual da testemunho
a pr-pria c¢ons (DELVUWECCHNO, I, phSbifnEenns juristas romanos o
conceito de lei natural, camrm a todos os homens, se disseminou tornaedoma crenca
implicita e subjacente a nocao de direito positivo. Assim, o direito positivo encontra seu
fundamento naaturalisrata fia qual corresponde ~ raciona
Como tal, ® super i (@EL VREQCHIQ,rl1879,tpr 56Bm rBsumoaa o0 O .
fundamento do direito esta em uma lei suprema que se manifesta na natureza como também na
consciéncia do homem, havendo portanto uma harmonia entre natureza e cansgréaoga.
E desse encontro que o direito retira sua ideia fundadora.

O Cristianismo vem trazer uma nova concepcdo do mundo e do homem,
provocando profunda transformacéo nas concepc¢des do direito e do Estado. A ideia de que
havia uma lei superior que envia\com sua forca o mundo dos homens e o proprio homem, é

substituida pela nog&o de que o mundo e o 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 com
criacdo divinaa imagem e semelhanca de Deus. Todos s&o iguais, e portanto, irmaos, filhos de
um anico Pai, ideia que desagua na igualdade em razao statssaxistencial e da dignidade

que lhes é pertinent(BOCKENFORDE, 2012)Assim, a referéncia do homem deixa de ser a
polis, ares 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 humandaseados na teologia, que percebe o direito do ponto de vista do
ordenamento éticonoral e que dele faz parte. Aproximando o direito da teologia, essa nova
abordagem metodoldgica fez surgir a ideia de que se o mundo é governado por um Deus, logo
o direitoé emanado dessa ordem divina. A vontade divina, por sua vez, é conhecida ndo pela

razao, mas pela revelacdo, e portanto, deve ser aceita f8lelfé/ECCHIO, 1979)

Agostinho (354430), um expoente do pensamento cristdo, absorveu a cultura da
antiguidade, reinterpretou grandes mestres antigos e elaborou uma filosofia do direito propria.
A natueza, obra divina, tornese o ponto de referéncia para o direito e para o justo, porque
possui uma legalidade propria que forma a ordem ndtusado naturalisi que expressa a
vontade de Deus. N&o obstante o homem também pertencer a natureza, ele dedalima e
razdo, trazendo consigo uma legalidade ética que vai nortear suas acfes, determinando
nor mati vamente seu agir jur2dico e justo. f
d o h o fBOEGKENFORDE, 2012, p. 249D legislador da lei humana, no entanto, precisa
tomar decisdes, ordenando o que deve ser feito e 0 que deve ser proibido em determinada
situacao, consultando a lei eterna, aquela que contém ideias iemeteo do mundo, descrita
vontade de Deus, e que se manifesta sob a formaxdaaturalis A consulta, segundo
Agostinho, s6 é possivel por meio da razdo e do coracao dos homens. Em ultima instancia é ai
que reside o fundamento do direito: 0 homem, dotidalma e razdo, possui uma legalidade
propria, uma legalidade ética que norteia todas as suas ac¢les, inclusive seu agir juridico, e
pertence como qualquer ser vivor@o naturalis mas distinto porque criado por Deus a sua
imagem e semelhanca. Dessanfa, € 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 concelidcom os dogmas religiosas. Tomas de Aquirk2$1274),
principal expoente da Escolastica dediseuambém ao estudo da doutrina juridica e politica,
admitindo trés categorias de leis: a lei eterna, a lei natural e a lei hD&haVECCHIO,

1979)A lei eterna, € a razdo divina, aquela que governa o mundo, impossivel de se alcancar na
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sua totalidade, mas da qual o homem pode obtereconbnto parcial através de suas
manifestacdes. A lei natural, aquela reconhecida pela razédo, consiste em uma participacao da
criatura racional na lei eterna, em harmonia com sua propria capacidade; e a lei humana,
invencdo do homem, deduzida dos pringpda lei natural, possibilitando sua aplicacao, nao
devera ser obedecida quando implicar em violag&o da lei divina. E preciso destacar aqui uma
distincdo entre Agostinho e Toméas de Aquino: enquanto Deus é compreendido como vontade
por Agostinho, Tomas deqiino apresenta como razao{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 configuracao panmanodmento do direito: a razao.

O caminho para o fundamento racional do direito foi desvelado pelo Renascimento,
gue em sentido estrito pode ser compreendido como o evento que abalou a doutrina intelectual
da Idade Média, voltandse para o conhecimento diatiguidade classica, que foi estudada em
suas fontes originais e ndo mais pela transmissao cristd. Em seu sentido amplo, a Renascence
significou o fim da construgcdo medieval dualista que reconhecia o Papa como autoridade
espiritual e o Imperador como autlade temporal(CHEVALLIER, 1980) O homem
renascentista € o homem que se liberta da vida ritualistica e disciplinada pela Igreja medieval;
€ 0 homem que busca projetos racionais, 0 homem de Maquiavel, aquele deisdo foete
e sagaz, capaz de ulsea«B@BIO;MATTEWEIl, FRRGQUIN®p 0 s a
200Q p. 961 A Europa fervilha em descobertas, paixdes e transforma@@d&VALLIER,

1980, p. 18)

[...] paixao de procurax 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, 0 homemsafficiente, 0 homem
tornandese deus para oomem, exercendo seu proprio poder criador sobre uma
natureza doravante libertada de raizes religiosas, restituida ao paganismo.

Sem a absoluta pretensédo de discutir ou mesmo apresentar todas os aspectos que
envolvem as diversas teorias que surgiram argirtRenascimento e que oferecem uma base
racional de fundamentagédo do direito, o trabalho, no entanto, exige reflexdes para situar os
direitos humanos dentro de um contexto de desenvolvimento de politicas publicas da saude,
especialmente aquelas que s&plementadas para o enfrentamento da Aids e das doencas
negligenciadas. Dentre os inimeros eventos paradigmaticos da Renascenca, (#88@)es
aponta duas direcdes principais que se entrelagam, conferindo a esse momenéonismdin

préoprio: de um lado, h&a a preocupacdo com a cultura e a erudicao revitalizando a Antiguidade
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classica; de outro lado, ha um movimento que se preocupa com a utilizacdo e o dominio da
natureza pelo homem.

Sob a otica dos direitos humanos, a ideiaakeireza foi marcada pela expressao
natureza dos homengue passou a ser identificada com a ideia dos direitos, adquirindo uma
conota-«o espec?fica, qual sej a, Acomo 0 coc
de ser es, (MAGALHABIN20M3s, p. 27) o U, ai nda, Anatur ez
h u ma (BdTOAR, 2008 p. ) Agregous e a esSsSa exXpress«oiufuma cC
como direito subjetivo, como qualidade dos
(MAGALHAES, 2013a, p. 235Assim, natureza humana passa a ser veiculodifaredir os
direitos de homens, pois dotados de raz&o, pertencem a um segmento Unico que exclui
qualquer outro ser vivo. Constree dessa forma o homem como individuo, permitindo que a
sociedade descreva sua propria fundacdo do ponto de vista do dér@itditica, da moral, etc.,
assinalando Juliana N. Magalhd2613a, p. 235ue 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 f

O racionalismo da modernidade encontra em nomes como Groécio, Hobbes,
Spinoza, Puffendorf, Rousseau e, mais tarde, Kant, expoentes da Escola do Direito Natural, que
naoobstante a diversidade de pensamento, desenvolveram trabalhos que universalizam a razao
humana(BITTAR, 2008) e representam dentro da Escola uma doutrina que encontra quatro
pontos basicos apontados por Ruiz Mofgi®44,apudNADER, 2005, p. 375) fa nat ur
humana como fundamento do Direite&esiado de naturezzomo suposto racional para explicar
a sociedade; o contrato social e o0os direitoa
namero de pensadores, para conduzir um ideario que parte do pressuposto de que todo ser €
dotado de uma naturezaedeumfi A" O adj eti vo natural, agreg
a ordem de principios ndo é criada pelo homem e que expressa algo espontaneo, revelado pels
pr - pri a (NADER) 2085z 3v3)

N&o obstante o jusnaturalismo ganhe relevo e importancia na modernidade, a ideia
de direito natural acompanha o desenvolvimento do pensamento juRdi@p Aristoteles
(ARISTOTELES, 2008, p. 117a justica politica & em parte natural e em parte legal. A parte

natural é aquela que tem a mesma forca em todos os lugares e nao existe por pensarem o0s

3 MORENO, Ruiz.Filosofia del Derecho Buenos Aires: Editorial Guillermo Kraft, 1944, p. 260.
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homens deste ou daquele modoo. E(3986a 17 f i r m
comprender que o direito natural, para Ari st
(pantachoj a mesma efic8cia [...]0, e Qque prescHt

gue sobre elas tenha o sujeito, mas existe independentemente do fatecdeem boas a
alguns ou m8s a outroso. A exist°®°ncgeama do
categoria dgus gentium(BOBBIO, 1996) porque posto pelaaturalis ratio ndo conhece

limites. Na modernidade, o direito natural surge associado a razdo, podtfiGadcio que:
(apudBOBBIO, 1996, p. 20)

O direito natural € 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 racionatlo homem, e a mostr 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 ragéma, permite a
secularizacdo dos direitos fundamentais eternos, naturais e IMYtRETAR, 2008)
consagrados nas declaracdes de direitos do século XVIII, notadamente na Declaracdo de
Direitos de Virginia, de 1787 e na Declaracéo dos Direitos do Homem e do Cidad&o de 1789,

respectivamente:

[...]

Que todosos 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 sao: o0 gozo da vida e da
liberdade com os aios de adquirir e de possuir a propriedade e de buscar e obter
felicidade e seguranga

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

4 Norberto Bobbio esclarec®bre a traducao do texdica a Nicomacode Aristotelesi...] o direito positivo é
chamado 6d nam&dntdikaiojh eg ad 6 n & physikédd : ®o bdsietrov admos que ® i mj
termodikaionpel a pal avra 6direitod (ainda que o f dikammos as
(bemcomoolatingus)y tem um significado dual i ndi cando ao mes
Cf. BOBBIO, N. O positivismo juridico: ligdes de filosofia do direito S&o Paulo: icone, 1996, p. 16.

5 Tendo por base os critérios de distincétrexdirito natural e direito positivigobbio (BOBBIO, 1996)indica

seis caracteristicas do direito natural: o direito natural é universal, porquanto vale em toda a parte; o direito natural
€ imutavel; sua fonte é a natureza; é possivel corbeateavés da razdo;gela comportamentos que séo bons

OouU maus por si mesmos; e, o direito natural estabelece o que éEmomeferéncia ao enunciado de Paulo: o
direito natural estabelece o que é bom, e o direito positivo estabelece aquilo que é dutil).
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declaracdo, sempre presente em todos os membros do corpo social, lhes lembre
permanentemente sediseitos e seus deveres;

[.J(ADecl arai- «xos deéodbhom povo de Virg2ni a,

Art. 2°. A finalidade de toda associacgao politica é a conservagédo dos direitos naturais

e imprescritiveis do homem. Esses direitos séo a liberdade, a propriedade a seguranca

e aresisténciaaopressfoi Dec |l ara- «o de direitos do ho
[s.d.])

A positivacao dos direitos do homem, agora denominados direitos fundamentais,
acabaram integrando as Constituicbes francesa e americana e dissersenandmundo
ocidental. Algumas observacgdes a partir da positivagao sao importantes e psrtinent

Gesta Leal, por exemplo, percebe uma diferenca entre direitos do homem e direitos
do cidad&o. Para ele, os textos declaratérios situam o homem como alguém fora da sociedade,
ja que o primeiro precede a segunda, enquanto o cidadao € situado noacsotieadhde e sob
a autoridade do Estado. Portanfo[ . . . ] como ® pr-prio de ¢
jusnaturalista, os direitos do homem séo naturais e inalienaveis, enquanto os direitos do cidadao
S«0 positivos e gar a(hBAL, 800G p. p7éEssa idethinas eeméteoa p O S
Rousseau, que apresenta uma visao dualista do homem: enquanto citieyEd, © homem
participa do soberano, e enquanto suditget3, se sbmete as leis do Estad®OUSSEAU,

2010) Nesse sentido, o homem, no estado natéralm ser potencialHAUSER, 2003)
orientado por interesses pessoais e particulares, que se realiza como cidaddo, no corpo da
sociedade civil, quando vai buscar o interegeeal empreendendo uma busca moral no
Asil °nci o (GHEYALIPER| 2080¢eps 64 Considerando o direito natural como
aqguele que se refere a uma Areali dade mor al
fundamentais, que néo sao criadem por convencao, nem pelo costume, nem pela legislacéao,
mas antes, exi stem como um c or(PWORKIB, 2@086,i n c 2 |
p. 504)é possivel afirmar que o individuo como cidaddotsrrea ficapaz de a- «
escolha moral, e, portanto, capaz de opor o seudlireie 0 poder praticad
(MAGALHAES, 2013a, p. 241)

Juliana N. Magalhdes aponta outro aspecto a partir da positivacdo dos direitos
humanos nas decl ara-»es burguesas. A autor
conteudos politicos efjidicos no século XVIlI, apresenteae como realizador da emancipagao
do homem: a raz&o, que ocupava um espaco interno na consciéncia humana, foi também usada
para superar o absolutismo estatal, ao deskxagrara o espaco publico por meio diversos

documetos declaratorios normativg2013, p. 20):.
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Com base nessa visao ativa e emancipatoria da humanidade do homem foi que, entéo,
produziramse as revolugbes. Foi, também, com base nessa nova nocdo de
humanidaé 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 razéo, continua a autora, 0 homem pode explicar os direitos naturais,
contribuir para a superacéo do absolutismo estatal, bem como concorrer para a formulacédo da
passagem da sociedade do estado de natureza para o estado civil, ou em outras palavras, par
uma explicacdo da ordem social vigente. Além disso, foi possivel ohsamamudanca na
concepcao de direito@IAGALHAES, 2013a, p. 240)

[...] se no século XVII subjectunera aquele que estava abaixo do soberano, a no¢ao
desubjectoque nutriu o tempo das revolugdes apontava para a caracteristica que esta
60s o0bd o35 inenoijidade,ta sua humanidade, a sua dignidade. Ocorreu entao,
uma grande transformac¢é&o no direito, que antes era alguma coisa a qual os homens
estavam sujeitos e, entédo, torrsmialguma coisa da qual os homens sdo sujeitos.
Primeiro o direito tiha 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 estabilizacao, e, ao trazerem ideais universalizantes passaram a ser compreendido
como veiculo qugpossi bilitaria anul ar as diferen-a
igualdade do estado de natureza, declarada -seraagualdade do estado civil: igualdade que
nao precisa da lei para realizre |, mas que se transforma en
(MAGALHAES, 2013a, p. 242Depreendese 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 funcbes ou papeis desempenhadakr@iedss
humanos precisam ser abordados no trabalho, de forma ser possivel vislumbrar, posteriormente,
sua influéncia e sua utilizagdo nas politicas publicas na area da saude, e mais precisamente, nc

combate a Aids e as doencas negligenciadas.

Para Hanna Arendt, a positivacdo dos direitos dos homens no século XVIII,
propiciou a compreensao do homem como fonte da lei, da mesma forma que a Declaracao dos
Direitos do Homem Aera ao mesmo tempo a mos
det utela e o pren¥nci o de dARENDI,K898% p. 324Mas,at i n ¢
além desse efeito, os direitos humanos positivados conferiram seguranca aos homens, ja que a
sociedade secularizadamapresentava 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 protecado diante da nova soberania do Estado e arbitrariedac
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da sociedade. Idealizados dessa maneira, os direitos humanos foram identificados com a nacgéao,
de modo que a suposta protecdo alcancaria tdo somente os cidadaos dodEgmadblo
entant o, alerta Arendt, Ano moment govewmon q U e€
préprio, ndo restava nenhuma autoridade para pritegé nenhuma instituicdo disposta a
garantil o 41889, p. 325)Na verdade, a autora aponta para um paradoxo dos direitos
humanos: idealizadgsara incluir os homens, instrumentalizaraocom direitos inalienaveis

e irredutiveis, excluem ao nao produzir efeitos sobre aqueles que, numa dada circunstancia, nao
encontram abrigo junto a um Estagacdo:(ARENDT, 1989, p. 327)

Os Direitos do Homem, supostamente inalienaveis, mostragamexequiveis

mesmo nos paises cujas constituicbes se baseavaminségspre que surgiam
pessoas que ndo eram cidaddos de algum Estado soberano. A esse fati@ por si
suficientemente desconcertante, deve acreses@taa confusdo criada pelas
numerosas tentativas de moldar o conceito de direitos humanos no sentido de defini
los com alguma convicgcdo, em contraste com os direitos do cidaddo, claramente
delineados.

Ao examinar criticamente o trabalho de Thomas Marshall, considerado um divisor
de &guas no estudo da cidadania, Luigi Ferrajoli corrobora o pensamento de Arendt, explicando
que até a Declaracdo das Nacdes Unidas em 1948, a dissociacdo entre pessoa eaocidada
acarretava problemas, ja que nao pesava sobre os paises europeus a ameaca da pressé
migratoria:(2007, p. 43

Como sabemos muy bien, estos derechos han sido siempre universales sélo de
palabra, pues si normativamente desdééxlaracion francesa de 1789 se han
proclamado siempre como derechos de la persorfactighan 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 estafitésdra que resolvee con la superacion de
la ciudadania, la definitiva desnacionalizacién de los derechos fundamentales y la correlativa
desestatali zaci - n(FERRAIJOLE 2007npa43hsnm @rhar abrescdéacsa o .
da crise irreversivel de categagicomo 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 Ferrajol(2007, p. 43)

Na verdade, a historia dos direitos humanos seueta tentativa sistematica de
incluséo social de todos os homens através do direito, mediante a ideia universalizante. Mas, se
ao mesmo tempo que os direitos humanos estabelecem critérios de inaduséadania, por
exemplo, como apontado por Hanna#d& e, consequentemente se verificam mecanismos

de exclusdo, entdo significa que essa categoria de direitos expressa, sobretudo, formas
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aceitaveis de exclusao social em uma sociedade que historicamente buscou meios juridicos de
inclusdo generalizada.

O pano de fundo dessa questédo seria 0 paradoxo da fundacdo dos direitos humanos.
Segundo Luhmann, os paradoxos fazem parte da fundacéo dos direitos humanos, e, ao contrario
de ser um problema, consistem num recurso tedrico capaz de oferecer uma perspe&tiva un
para examinar as fungbes que essa categoria de direitos cumprem na sociedade.
(MAGALHAES; LIMA, 2012) Por outro lado, recorrer aos direitos humanos para elucidar a
fundacao do sistema juridico, €, ainda seguindo Luhmann, paradoxal, uma wszsigiemas
soci ai s, notadamente o0 sistema jur2dico, i
produziram MAGALHAER 2008a,p.8B865«0 i nven-»es Aque
paradoxo da autofundacdo dos sistemas sociais, e, mais especiiadrenireito e da
pol 2 (MAGALIBAES, 2013a, p. 3637)ou ainda, é com a novidade dos direitos, que surge
fio vel ho paradoxo das f un d®MAGAEBHAES]2083b,p.82) c on

Ni kIl as L uh ma nehproblemmaelalla furaamgniaeion de los derechos
humanos es una herencia que nos ha dejado el derrumbamiento del dwatoiab
vet er o e(R000m 2AAdransformacio da estrutura social ocorrida no século XVI, que
Luhmann denonoifnead ,d eo cfiacsaito8nsotur o des mor onament
pelo racionalismo devido a necessidade de sistematizacdo do direito consuetudinario, que se
desenvolvia largamente na economia monetaria, ndo obstante ser possivel apontar outros
eventos impogntes, 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 distincaoireitrigluo e
direito, e se torna tormentosa devido a transformacao da sociedade moderna, que ndo conseguit
substituir o parametro da origem ou estirpe do individuo presente na estrutura estamental,
depois da fcat8strofeo. E shdneentovda Meiaodo @ireitp r e e r
subjetivo, valido somente como direito objetivo, que néo soluciona o problema do paradoxo:

quando o individuo toma o direito como proprio, fracassa como Michael Kohlgaasdo o

6Aexpressacﬁvet eramewnt ope zada por Luhmann significa-todo
romanocristdo que acompanhou a sociedade moderna em seu nascimento e que ainda hoje encontra grande
influéncia na sociedad€f. RODRIBUEZ MANSILLA, D.; TORRES NAFARRATE, JIntroducci a7 a la teorgy

de la sociedad de Niklas LuhmannMeyico: Herder, 2008, p. 513. Seria possivel também traduzir a expressao
como eurocéntrico.

" Luhmann faz alus&o gersonagem Michael Kohlhaak) romancele Heinrich von Kleistque no século XVI

foi julgado e condenado a morte por se insurgir diante de uma arbitraria cobranca de taxa de passagem através da
Sax06niapor meio da apreensae dois de seus cavalos
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Direito leva em conta o individuo, o assurob & conceito de pessoa, mas ndo como parte da
sociedade(LUHMANN, 2000) No entanto, os direitos humanses tornanparadoxais quando
deixanfi g u e e st a cahviefteeen la dltina pEalalsaesino que se pregunta por la unidad
de |l a diferencia: por |l a unidad de |l a fo
(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,
gue o surgimento do conceito de direitos humastsintimamente 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 expresséo da natureza humana, e que por
sua vez encarna uma naturegaldeitos humanos, a concebe como uma ideia circular, ou seja,
An«o ® apenas o0s indiv2duos que fundam o ca
o direito (natur al ) (MAGAERHAES, 2003, @. 35N\ss palavichs de 2 d u C
L u h mano son lés individuos los que fundan el contrato social, sino el contrato social el que
funda | os (2000,dpi 30)D due mas verdade ocorre é que o contrato social cria a
diferenca entre os direitos naturais, antes do pacto, e os do@itstituidos 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
di ssol vi dos e m rcangatoose abmstitut terwld poraptessuposto Os direitos
humanos, para depois servir de base 7~ sobr
(MAGALHAES, 2013b, p. 35pPe acordo com Luhman2000, p. 31)

Este problema del antes y del después responde a la doctrina de los derechos humanos
en la medida en que estos déespueden 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 dstado 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 forga ideativa na segunda metade do
século XVIII, o contratualismo n&o proporcionaria mais uma solucasfasatia para o
paradoxo da fundagcdo dos direitos humanos. A forca emergente das revolucdes burguesas
produziu a ideia de que seria capaz de substituir a ambiguidade da nocao de contrato social
mediante a criagdo de um vinculo juridico ao poder, supemandg 2 ncul o finat ur a
entdo, efetuando a positivacdo dos direitos em documentos declaratorios e nas constituicoes,

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

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

1.1.1.2 Fungdes dos direitos humanos

O que caracteriza a sociedade moderna para Niklas Luhmann é a diferenciacéo
funcional dos sistemas sociaisu € 0 c o r r e a Spaiedadedse divilg em. ssisjemas
que assumem uma funcao especifica na reproducao da sociedade e do G AiEit S,

1998, p. 14)permitindo a execucdo de funcbes sociais especificas e peculiares a cada
subsistema. Dessa forma, os direitos humanos cumpririam uma funcao de resisténcia e forca a
essa diferenciacdo, ou ainda, uma reacgao, tendo em vista que estaidifécelevaria 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 diferenciadagglesenvolvida como hipotese, assim
como o contratualismo partiu da hipétese de um estado de natureza. A diferenciagdo social
apresentaria ganhos como também problemas, que vado determinar o desenvolvimento dos
subsistemas sociais seguintes. Nas palavias a u t o rdjferefajpcaa, osssistenias obtém
Qlltra-estabilidadé .Podem estabilizar fronteiras internas enté st e ma s par ci e
(LUHMANN, 2005, p. 101)massuas partese tornandependentes umas das ouga todo.
filsto torna o sistema, por um ladnsivel & perturbagdes, por outro, produtivo, visto que,
destemodo, se obtém as vantagens da especialiva¢tdsHMANN, 2005, p. 103Em resumo,
partindo de uma hip6tese de uma estrutura social ndo diferenciada, portanto, unitaria, se
camnha rumo a diferenciacdo funcional, formando subsisténa®ito, economia, politica,
ciéncia, religido, etd. que vao operar realizando trocas e acoplamentos. A diferenciacéo social,
em Ultima andlise, permitiria a sobrevivéncia dos sistemas sooi@jsepconferiria maior
complexidade aos sistemas sociais, critério genuino do progressoifoéidh diferenciacion
social es un proceso de desarrollo que no puede ni forzarse en cada uno de sus pasos y deducirs
de condiciones precedentes ni es tampa&supuesto sinle u a | no pueda so
(LUHMANN, 2010, p. 310)

Os direitos humanos cumpririam uma importante funcéo em relacao a diferenciagéo

social: impediriam que a ordem social se desdiferencie e se simplifiqu®, | a medi da
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protegen a los diferentes subsistemas de la sociedad [...] contra tendencidzae@odel
or den @GEWHMANN| 2010, p. 297 Completa o auto(LUHMANN, 2010, p. 99 100)

El peligro de desdiferenciacion [...] se encuentra implicado en la emancipacion de la
sociedad y en el postulado de autonomia del sistema politico, de aqui que sea una
caracter2stica del proceso mi s mo de di
mantenimiert de la diferenciacion social necesita instituciones correctivas y
blogueadoras que se opongan a este peligro. La separacion de poderes es una de las
m8§s conoci das,; |l a separaci-n de pol 2tic
eficaces. Aunque ante todadebe nombrarse a la institucion de los derechos
fundamentales que est&on razérn contemplada en la nueva doctrina constitucional
alemana en el centro de la concepcidn sobre el Estado.

Hartmann Tyrell, na apresentagao do livro de Luhmann, esclareceaytor evita
O conceito fAt ot a-opetaaxpressan desdiferendintimrt eisté apnceptb o
de seriopeligre® estructural se hace referencia al problema unitario sobre el cual Luhmann
analiza y determina la funcion de los derechos forglan t a(LWHMANN, 2010, p. 8)

Assim, as funcdes especificas desempenhadas pelos direitos humanos podem ser ordenadas er
quatro critérios distintos: a) cortsiicdo da personalidade; b) generalizacdo das expectativas de
comportamento; c) satisfacdo econdémica das necessidades; d) vinculacao das decisfes tomada:
para solucionar problemas. Em ordens sociais ndo diferenciadas esses critérios podem aparecel
mal defnidos, enquanto que nas diferenciadas se apresentam claramente, ou seja, a pessoa St
individualiza, as expectativas de comportamento se civilizam, as necessidades se realizam
economicamente e as decisdes vinculadas se efetuam mediante aparato burstatiion e
processos politicos que encontram respaldo na sociedade.

Diante de todos esses aspectos trazidos pela teoria luhmanniana, é possivel afirmar
que realizar a integracao social seria papel do direito depois da construcdo de um sentido social
para odireitos humanos, tornandoe fAcapaz de corrigir desvi 0¢
partiu de uma concepg¢éo de natureza com a promessa de retornar a natureza: a natureza do
direitos humanos, na qual t odos. (MAGALHAESie ns s
2004,apud MAGALHAES; LIMA, 2012, p. 1@82Y Nesse passo é possivel compreender o
sistema juridico, em especial os direitos humanos, como um sistema imunologico da sociedade,
ouseja, um sistema capaz de compensar a escassez cerjurside varietyou melhor, de uma
escassez de repertdrio de respostas tao diferenciadas quanto os problemas que se enfrenta
(LUHMANN, 2003) O sistema juridico registra os conflitos internos e elabora solugcbes

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

8 Grifos do autor.

9 MAGALHAES, JulianaNeuenschwandeEstrutura e Funcéo dos Direitos HumanasTesede 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, séo eles que renovam o direito,
tornandese, portanto, fundamental para a existéncia do dirAgsim, Luhmann conclui:
(2003, p. 414)

[...] el derecho no se deriva de la naturaleza de la cosa, ni de la naturalezaihumana
como antes se creiasino que se origina y desarrolla en la basqueda de soluciones
para los conflictos, con tal dpie estas soluciones [...] sean validas para mas de un
caso. La respuesta inmunolégica se sirve del efecto cronoldgicamente enlazante de las
reglas normativas.

Concluindo, o direito como sistema imunoldgico serviria para diminuir 0s riscos
estruturais dsistema social, ou seja, fazer frente ao risco de uma constante reproducéo de
conflitos. A resposta imunolégica se serve do efeito vinculante do direito, constituindo um
conjunto de anticorpos para reagir nos casos de perturbacao do sistema sociatapamde
armazenar uma historia do proprio 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 doencas negtigenf@ que constituem uma
protecdo frente aos problemas sociais, em especial a pobreza. Juliana N. Magalh&es corrobora
esse pensamento ao afirmar que A[ .. .] os d
espécie de blindagem, como um mecanismo tiéraunizacéo dos varios sistemas sociais face
aos problemas de seu ambi ent éMAGALBIAES, 2®3a, f ac e
p. 245)

Todavia, nem sempre a funcao protetiva do sistema de direitos humanos esteve, e
ainda est4, a servico dos prlas 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 arbitrariedags 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 XVIll se movimentou no selitidtade
poderes governamentais limitacdo vertical e horizontal de poderéessem demonstrar
preocupacdo com a defesa da maioria pq@@®MPARATO, 2003, p. 507 contrapartida
conferida ao individuo pela perda da protecéo familiar, estamental ou religiosa ofertada pela
positiva-«o dos direitos de | i {seeumdgahpgsa | gu
i nut i [(CGMRARADO, 2003, p. 520 mundo no século XIX testemunhou com a
Revolucao Industrial, do ponto de vista social e juridico, o surgimento de uma massa proletaria

e miseradvetlesguarnecida de qualquer protecéo juridica, levando a Constituicdo Francesa de
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1848°( iConsti tui - «0 Fr areconbesar alglireas éxBéh@as econprsicagd . ]
e sociais, fruto de um compromisso entre o liberalismo e o socialismo democrético.
(COMPARATO, 2003, p. 1650s direitos socia, denominados de direitos de segunda
geracao, 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 hanos de carater econémico 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 semmgneviveu 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 organizegéonal das atividades
econbmicas, mas sim verdadeiros dejetos do sistema capitalista de producao, cuja
l6gica consiste em atribuir aos bens de capital um valor muito superior aos das
pessoas.

Entretanto, o fim do século XX presenciou o fenémeno datipaigéo, ressaltando
a funcéo corretiva dos direitos humanos. Exgdieao discurso da universalizagao dos direitos
humanos nada mais é do que uma resposta a globalizacdo, que vai corrigir os desvios
proporcionados pelo evento global, pelo $ee a r 8determinado, indisciplinado e de
autopropulsao dos assuntos mundiais; a auséncia de um centro, de um painel de controle, de
uma comi ss«o diretora, de um gabinete admir
desor dem (BAUMAN| [d.],..58)

Ainda que possa parecer um tema um tanto quanto inflacionado, a globalizacao
exerce grande influéncia sobre a afirmacéo dos direitos humanos, pois o fendbmeno pode ser
considerado Aum conj un(GDENS, 2GD0, @.x28)ustdicandp r o c e
assim, algumas reflexdes sobre ele. A globalizagcdo ndo afeta unicamente a ordem financeira
mundial, realizado a transnacionaliza¢cdo dos mercados, ou ainda, ao que esta fora do alcance

do indiv2duo. AEf tamb®m um fen!meno que se

10[ ]

VII 7 Os cidaddos devem amar a Patria, servir a Republica, ddfendén suas proprias vidas, participar dos
encargos do Estado na propor¢éo de sua fortuna; devem assegurar, pelo trabalho, os meios de vida, bem como, pel
previdéncia, os recursos paraubufo; devem concorrer para o b&star comum, ajudanese fraternalmente uns

aos outros, assim como para a ordem geral, observando as leis escritas que regem a sociedade, a familia e
individuo.

VIII 7 A Republica deve proteger os cidaddos em sua pessfamilia, sua religido, sua propriedade, seu trabalho,

bem como pdr ao alcance de qualquer um a instrucéo indispensavel a todos os homens; deve, por meio de ume
assisténcia fraterna, assegurar os meios de subsisténcia aos cidaddos necessitadopopenapddhes

trabalho nos limites dos seus recursos, quer prestando, na falta da familia, socorro aos que estejam em condicoe:
de trabalhar.

[..]
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e pessoai s d@DDENS 20@0sp. 22)ad retsagpoder das comunidades locais

para jogdo em uma arena global. Nacionalismos locais surgem como resposta a globalizacéo,
em decorréncia do enfraguecimento dos estadasc i onai s, de forma que
tamb®&m pressiona para os | adoso, ou sej a,
atrav®s GIODBENS-2008,9.023)0 seu turnoBauman afirma que Estados fracos

sao precisamente o que a nova desordem mundial precisa para se sustentar e se reproduzir
porque Apodem ser facil mente reduzagdgues ao
garantem o nivel médio de ordem necessario para a realizacdo de negocios, mas nao precisarr
ser temidos como freios ef et(BAUMAN,[5.d]lpi6B)er dac
Como consequ®°ncia perver deanowrertséauelfestéocada vek i b e
mais dif2cil, talvez at® mesmo I mposszvel,
(BAUMAN, [s.d.], p. 67)

Analisando a posi¢céo dos dois autores expoentes no tema, F{t®8&npontua
que, enquanto Giddens concebe a globalizacdo como xterasa e profunda alteracdo das
estruturas sociais e 0 surgimento de novos processos em decorréncia da intensificacdo das
relagdes sociais em escala mundial e onde acontecimentos locais sdo delineados por eventos
espacialmente distantes, Bauman vé o aunrgmtistancia entre quem participa e quem apenas
€ atingido pela globalizac&o. Percebe a transformacao da forca de trabalho, dos pobres e dos
desabilitados transformados em refugo huma
contribuem com nada, apentiram o dinheiro do contribuinte para financiar politicas sociais
que ndo diminuem o incbmodo devébs o6 pol uindod a vVvis«o da

(FRIDMAN, 1999, p. 217)

A partir dessas consideracbes psde compreender a assertiva de Juliana
Neuenschwader MagalhdegMAGALHAES, 2013a, p. 3132)

No contexto de uma sociedade globalizada, o direito e, particularmente, os direitos
humanos, conclui o discurso tedrico de maior circulagdo, cumprem um papel
fundamental: os direitos sdo t@s como corretivo para as desumanidades do
mercado, para a desintegracdo social supostamente promovida por um sistema
econdmico, comandado pela I6gica do capital, faz menos da humanidade dos homens.

N&o € por outra razdo que vem surgindo uma explos&@ordendas judiciais na
Europa e nos Estados Unidos confrontando direitos humanos e propriedade intelectual,
sobretudo na area de medicamentos, tema que sera abordado oportunamente. A expansao d:
protecdo da propriedade intelectual trouxe inGmeros problemesvendo 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
i nterface entr e o empatidular, se a&s gireitng llumanas gevamsservirii e
como o6corretivo quando os direitos da prop
contr 8ri o deHERERS2008,p.#5) »Persodtro lado, em consistente reacio
da industria farmacéutica, tem ddizado o regime legal dos direitos humanos, em especial 0
direito de propriedade, como argumento par
tendéncia compensatoria se reflete em tratados, relatérios de organismos especialistas
internacionais,edei s»es judiciais na HBHELFER, 28008 p.Bfos Es
Assim, tornase mais do que pertinente a ideia expressa por Bauman deagleitalizacaé
nao diz respeito ao quedos nds, ou pelo menos os mais talentosos e empreendedores,
desejamos oesperamofazer.Diz respeitaoque esta acontecendo a todosim@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, € 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. 1§ ® a dAf 8brica gl obal o0, aquel a quc
qualitativamente o capitalismo, econamacional em provincia da economia global, que
articula capital e tecnologia. Acompanhada pela publicidade e pelas midias locais e globais que
tudo presenci am, a globaliza-«o0o Adissol ve
consumismo. Provoca agterritorializacao e a reterritorializacdo das coisas, gentes e idéias.
Promove o redi mensi on a(&N t2007, d.49)Quandosse avancae t e
na analise do papel protetivo e corretivo, especialmente em se tratandopdedpde
intelectual na industria farmacéutica, podemos entender a sociedadéicoma i edade ¢
que se constitui como um momento epistemoldgico fundamental, novo, pouco conhecido,
desafiando a reflexdo e a imaginacao de cientistas sociais, filésofas r t (IANNI, 4994 .
p. 149)Assim, os direitos humanos poderiam ser o instrumento capaz de costurar os retalhos
das sociedades e aspira¢fes locais, construindo uma tessitura Gnica que vao corrigir oS desvios
causados pela féba global, ou, como quer Bauman, pela nova desordem mundial.

Para o pensamento contemporaneo das ciéncias sociais 0s direitos humanos

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

Ba[...]1 and, in parttsi csunloaurl,d wsheertvhee ra sh uéncamperygirigittsi v e [ s |
are used excessively and contrary to their function:

2AThi s o}

coun
Europe and

tervailing trend i s r etbddies dnejadicial rulingsine at i e ¢
the United Stateso.
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dos povos politicamente jast(BARRETTO, 2013)e st abel ecendo um fApad
mas nao suficientéRAWLS, 2001, p. 104para as sociedades que cumprem ideais de direito

e justica politica. Os direitos humanos, na ordem interna de cada naguo, aawprir trés

funcdes basicas para integrar a comunidade internacional, segundo Joh2B@aiyIs(i) seu
cumprimento é condicao basica para a legitimacao das instituicbes politicas de uma sociedade
e da sua ordem juridica; (ii) seu cumprimento é suficiente para justificar a ndo intervencéo
coergtiva de outros povos, como por exemplo, por meio de san¢des diplomaticas e econémicas,
e até mesmo, através de intervencao militar; (iii) os direitos humanos estabelecem um limite
para o pluralismo entre os povos. Nesse passo, € possivel concluir geedtdarde um papel

muito especifico e pertinente para os direitos humanos num mundo globalizado, com frageis
fronteiras, onde se expressam multiplas culturas, quando se fortalece e se amplia a cada instante
o papel dos organismos coletivos, das organizagd@o governamentais e tribunais
internacionais na defesa dessa categoria de direitos. Seria um papel legitimador, porque
somente através do cumprimento das trés funcdes basicas descritas por Rawls, é que os Estado
estariam autorizados a integrar a cordade internacional, em busca de um direito
cosmopolita, tendo em vista que demonstrar
legitimidade de um estado, de uma perspectiva de direitos humanos, é uma funcdo do quanto
ele respeita, protege e realiza dsi r ei t 0S humanos ou Onatur
(DONNELLY, 1998, p. 9)Vicente Barretto resume o pensamento de RaBIRRETTO,

2013, p. 247)

Os direitoshumanos, no pensamento rawlsiano, expressgnportanto, através de
normas juridicas e politicas, que se referem ao mundo das rela¢des entre as nagdes,
expressando compromissos nhacionais com valores, destinados a estabelecer uma
ordem internacional politamente justa. Traise, em outras palavras, da remissao dos
direitos humanos ao plano das relagcbes entre Estados que, para se legitimarem na
comunidade internacional, devem ter como fundamento dos respectivos direitos
internos o respeito & norma minimgimacional. Rawls procura, em outras palavras,
estabelecer uma norma comum, um direito cosmopolita, que servird de critério
universal para o reobiecimento dos sistemas poliioe juridicos nacionais.

O exame institucional dos direitos humanos abordefte espaco, teve como
objetivo primordial, demonstrar o desenvolvimento dessa categoria de direitos de modo a ser
possivel, posteriormente verificar sua atuacéo nas politicas publicas da saude. Procurei apontar
as principais ideias que nortearam o pssoede institucionalizacéo desses direitos, indicando
0s pensadores mais expressivos da area e que poderiam contribuir para elucidar as principais
questdes que envolvem a saude e que exerceriam influéncia na constru¢éo nas politicas sociais.
E preciso entd, analisar os pressupostos essenciais dos direitos humanos para a satude, 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 foratroduzidos no cenario juridico
positivo pelas revolucdes 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 guiaidios frente ao poder crescente do Estado,

e assim aplacar a inseguranca experimentada com a Revolugcao Ind@RENDT, 1990)

Depois desse periodo de ostracismo no século XIX, os direitos humanos ganharam for¢ca com
0s eventos c¢astréficos da 22 Guerra Mundial, ficando especialmente em evidéncia no discurso
politico do pésguerra, quando os vitoriosos os lancaram como base fundamental para a paz e
a democracia, bem como no discurso juridico quando da elaboracéo de tratadosesitbacu
internacionais, aliandse ao fendmeno do p@®sitivismo que reaproximou o direito da moral

e da filosofia.(BARROSO, 2013aHannah Arendt, contribui para a afirmacéo dos direitos
humanos, quando a partir da experiéncia displaced peopleconclui que a cidadania € o
direito a ter direitos, pois os direitos d
convi v®ncilLAFER,d998 p.i58) a 0 .

Com o fim da guerra, € promulgada a Declaracdo Universal dos Direitos do Homem
(DUDH), em 10 de dezembro de 1948NU, 1948)econhecendo que todos os seres humanos
nascem livres e iguais em dignidade e direitos, dotados de razédo e consciéncia, devendo agir
com espirito de fraternidade. Em 1966, mais dois importantes documentos sédo adotados e
proclamados pela Assembleia das Nac¢des Unidas, formando a Carta Internacional dos Direitos
do Homem: o Pacto Internacional sobre DireEa®ndmicos, Sociais e CulturdiBIDESC),

(ONU, 1966a)e o Pacto Internacional sobre os Direitos Civis e Politicos (PIDCRNU,

1966b) ambos afirmando que a dignidade&rente a todos os membros da familia humana, e
seus direitos séo iguais e inalienaveis, constituindo fundamento da liberdade, da justica e da
paz no Mundo, dando inicio ao fendmeno da internacionalizacdo e universalizagdo dos direitos
humanos.

Destacado o lastro axiolégico da DUDH, Piovesé@PlIOVESAN, 2005)afirma
que a Declaracéo de 1948 confaunidade valorativa ao Direito Internacional dos Direitos
Humanos, enfatizado pela universalidade, indivisibilidade e interdependéncia dos direitos
humanos. Nao obstante o debate soaruniversalidade dos direitos humanos, ela esta,

inicialmente, formalizada no préprio nomi@ DUDH, e se irradia por todo o documento quando
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reconhece que a dignidade é inerente a todos os membros da familia humana, que todos os
homens nascem livres eu@s, com capacidade para gozar de direitos e liberdades sem
distincdo de qualquer espécie, entre inimeras outras determinacfes normativas do texto.

Entretanto, é preciso esclarecer que a clausula da universalidade dos direitos
humanos nao foi expressamente contemplada na DUDH de 1948. B@0&8yexplica que,
ao serem convocados pdlmited Nation Eduational, 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 sobrenwersalidade dos direitos humanos, todos
concordando que os mecanismos garantidores desses direitos deveriam nortear o trabalho, e
nao a questdo do multiculturalismo, j& que ndo havia consenso sobre os fundamentos dos
direitos humanos entre as diversamnaepcdes religiosas, culturais e politicas que se
apresentavam ~ ®poca. A0 acordo entre cul tu
de um conjunto de direitos minimos e, principalmente, de mecanismos de controle garantidores
dos direitosconsaga d os pel os est ados (BARREN®12818,p.@4l) da |
Assim, os autores da Declaracdo de 1948 rejeitaram a possibilidade de incluir no texto a ideia
de direitosuniversais. A questdo fundamental, segundo Barretto, estaria na capacidade dos
Estados fazerem respeitar o que se acha determinado nas declaracdes internacionais e Su:
consequente incorpora-«o0 hnhos textos const
principios que perpassam diferentes culturas, mas somente poderiam ser considerados como
direitos, na medi da em que fossem incorp
(BARRETTO, D13, 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 presenca de
representantes de 171 Estados e mais de 1000 Organizacé@&s\Wdinamerais (ONGSs), das
quais 813 participaram da Conferéncia como observadoras offl@RNELLES, 2003em
uma clara demonstracdo da crescente importancia dessas organizacdes na consolidacao e
implementacéo dos direitos humanBgafirmando solenemente o compromisso de cumprir
todas as obrigacfes para promoveaespeito aos direitos humanos, os paises signatarios, no
cap2tulo 1, i t eTmdoHas dingitosohcrhaaa® adm uniyersais, imdivisiveis e
interdependentes e intexlacionado& (WORLD CONFERENCE ON HUMAN RIGHTS,

1993)
Flavia PiovesaiPIOVESAN, 2005, p. 44abraca fortemente a causa porque, para

ela, a universalidaddos direitos humanas e h a r pomraicrenga dé que a condicao de
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pessoa é o requisito @oi para a titularidade de direitos, considerando digerano como
essencialmente moral, dotadcee dinicidade existencial e dighia d elack Donnelly,
(DONNELLY, 1984)a seu turno, sem esquecer asa dif e
variabilidadecultural da natureza humam@oapenas permitenas exigesubsidicsignificativo
paravariacGedransculturaiem direitos humanas'® E em uma reflexdo conciliatéria afirma

que

Apesar das diferencasternacionaismarcantes @rofundas nadeologia, niveis e
estilos dedesenvolvimento econdmi@padrbes devolugéo politicapraticamente
todos osestadosadotararmhojei no discursose ndo nacédo- asnormas de direitos
humanosenunciados na Declarac@miversal dosDireitos Humanos e nos Pactos
Internacion& de Direitos Humano$ste consensapresenta um forteasoprima
facie paraum universalismaelativamente forteisto €,paraum fraco relativismo

cultural.(DONNELLY, 1984, p. 414y*

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 blocalocident
insistiram na aprovacdo tdo somente do Pacto que tratava dos direitos civis, das liberdades
classicas, cuja origem remonta as revolucfes francesa e americana. Os paises do entdo blocc
comunista e 0s jovens paises africanos, rexgiohos do periodo colah, preferiram destacar
os direitos sociais e econdmicos, de forte influéncia socialista. Sem consenso;s#epila
separacado dos dois documentos internacionais. Ficou também acertado que os direitos sociais,
entre eles o direito a salde, dependetdgsrogramas governamentais, seriam implementados
progressivamente e de acordo com recursos disponiveis de cada pais. Embora a separacao tenh
sido afinal aprovada, os signatarios estavam conscientes de que se tratavam de direitos
indivisiveis, até mesmoopque o preambulo dos dois tratados é idén(iC@QMPARATO,

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 articulagdo dos direitos

civis com os direitos sociais, econdmicosielct ur ai s, t e Ddctaragode $9MU& t a

13 A [ .the culjuralvariability of human nature not only permits but requires significant allowance for
crosscultural variations in human rightso.

14 fiDespite striking and profound international differences in ideology, levels and styles of economic
development, and patteragpolitical evolution, virtually all states today have embraciedspeech 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 giromg faciecase for a relatively strong universalism; that is,

for weak cul tur al relativismo.
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combina o discurso libdra o discurso social da cidada, conjugando o valor da liberdade ao

valor da igualdadie (PIOVESAN, 2005, p. 44)Em alusdo ao carater indivisivel,
interdependente e inteelacionado de que fala a Declaracdo de Viena, Comparato
(COMPARATO, 2003)traz a lume o principio da complementaridade solidaria que rege os
direitos humanos. Segundo o autor, justieao principio no postulado ontologico de que a
esséncia do ser humano € Unica, a despeito das diferencas sodiggscintividuais, étnicas

que existem. Assim sendo, tors@ impossivel, e parece ser esse o0 efeito desejado, a
compartimentalizacdo dos direitos humanos, a sua incomunicabilidade, devendo governos e
sociedade civil realizar todos os esforcos para eie@nte por em pratica esses direitos.
Noutro giro, a interdependéncia sugere que os direitos humanos interagem de tal forma uns com
0S outros, que o efeito produzido por essa relacéo funcional é maior do que a soma das partes.
(DONNELLY, 2013)Revelase também pelo fato que uma vez desrespeitado um direito, todos
0s outros sao também violados, verificaisgoum efeito em cadeia. Indivisibilidade, a seu

t ur n o sugefe[que.umd vida digna ndo € possivel @lgm préximo a toda a gantke

direitos humanos reconhecidos internacionalmeli©ONNELLY, 2013, p. 31Na verdade,

o advento dos direitos sociais imp6s uma relacéo de reciprocidade e integracdo com os direitos
liberais classicosom vistas a a plena realizacdo dos objetivos da sociedade democrética de
direito. Assim, € possivel vislumbrar, juntamente com Vicente Barretto, (p. 213) que estamos

di ante de novo patamar conceitual, foalosd e 0O ¢
princ2pios da igualdade material e da | iber
i ntegradores e |l egitimadores do bem comumo.

Do ponto de vista politico a indivisibilidade dos direitos humanos significou a
ampliacdo da agenda interi@wal alcangando segmentos minoritarios, com especificidades
proprias e em situacao de risco, unificando as agendas dos direitos humanos, da democracia e
do desenvolvimento. Esse processo produziu o deslocamento da responsabilidade pela
efetivacdo dos diios humanos para atores nao estatais e a proliferacdo de temas engendrados
em textos legais e programas sociais em diversos niveis de participagdo. K€Bgp. 151)

afirma que
O resultado é um conjunto complexo de enunciados, em que as instituitesspo
democréticas aparecem permanentemente em déficit quanto a sua efetivacao. [...] O
novo modelo aponta para uma indefinicido maior entre Direito, politicas publicas e
processo politico.

BA[...] suggests that a |life of dignity is not possi

recognize human rightso.
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Os direitos do homem, e em especial os direitos sociais, configuram uma classe
variavel, conhecendo o fendmeno da especifica¢B@QBBIO, 2004) em virtude do
reconhecimento de novos sujeitos de direito, personagens antes desconhecidos nas Declaracbe:
dos direitos de liberdade, como as mulheres, as criancas, os idesdserdes, 0s que
apresentam deficiéncias fisicas e/ou mentais, entre outros. Assim, passam a existir no ambito
internacional diversos tratados, ja salientados por Koerner, que buscam proteger as
particularidades de cada sujeito de direito, inclusive ¢éagde ao direito a saude, formulando
e construindo orientacdes para melhor atender as demandas sociais, juridicas e econdmicas
dessas individualidades. Mas afinal, o que é saude? Como compreender o sentido do termo para
que a formulacdo e desenvolvimentopmbliticas publicas da area da salude possam garantir a
sua plenitude, atendendo aos objetivos e metas tracadas?dep@id¢do, uma breve reflexao
sobre o termo saude.

A internacionalizacao da saude publica teve inicio no século XIX, época de grande
agitacao 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
preocupacdes era basicamente a Europa, ja que os povos das Américasstdanados Como
parentes distantes, enquanto os habitantes de outras partes do mundo viviam completamente
isolados dessa nova era de progresso material. Nesse momento, surgiram diversas
regulamentacfes sanitarias com vistas a melhoria do saneamento des eidas condi¢cdes
de trabalho, bem como para impedir a pratica reca&réatadulteracdo de alimentosgque
levou os governos europeus a reconhecer suas responsabilidades em oferecer condicbes
higiénicas para vida dos seus cidaddosi WHO | WHO h iAsdoaperaco, [ s
internacional na area da saude teve inicio com a primeira Conferéncia Sanitaria Internacional
em 1851, cujo objetivo era harmonizar e reduzir a um minimo de seguranga 0s requisitos
dispendiosos de quarentena maritima das diferentes nacdes europgeidsH O | Ori gi
devel opment of h e aNMas,lagrande prepoeupacdoida Qooferéndgiaserad . | )
cOlerae a paga, enquanto as Américas se preocupavam com a febre amarela. Em 1903 foi
consolidada na Convencdo Sanitaria Internacional um grupo de documentos produzidos no fim
do século XIX, estabelecendo um departamento internacional de saude permanente. Em 1907
foicriada em Paris o Office International (
permanente para discutir medidas de saude publica na Europa; veio se juntar a essa organizacac
a Health Organisation ot fhe League of Nations e a Pan American Sanitary Qrganiadas
trés trabalhando em regime de cooperagao e consulta.
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Mas, somentem abril de 1945 que, durante ugenferénciaem S&o Francisco
parase definir os contornos das Nag¢des Unidgwesentantes do Brasil e da China propuseram
a criacdo deima oganizacao interraonal de satdd A" WHO | WHO h Assilm,or y 0,
em 22 de julho de 1946 as NacOes Unidas adotaram a Constituicdo da Organizacdo Mundial da
Saude, assinada por 51 membros das Nacbes Unidas e mais 10 outras nagBes. Em selL
predmbulo, a Constituicdo da Organizacdo Mundial da Saude (OMS) declars Bstados
Membros desta Constituicdem conformidade com a Carta das Nac¢des Unigssgnam que
flos seguintes principios sdo basilares para a felicidade dos povos, para as suas relacdes

hamoni osas e par @OM§ 1%¥G)a seguran-ao:

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

Gozar do melhor estado de saude que é possivel atingir constitui um dos direitos
fundamentais de todo o ser humano, sem distincdo de raga, de religido, de credo
politico, de condicdo econdmica ou social.

O enfoque médico biolégico no desenvolvimento da concepcdo da saude publica
em detrimento dos aspectos sociais, politicos e ambiegxgistiimentou durante o século XX
muitas tensoes, 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 saude publidslas, a definicdo de salude apontada na Constituicao da
OMS, 0 uconsoeau astadoide completobens t ar f 2 si c o revelaemat a l {
concepcdo ampla daude, e ndo apenas como auséncia de enfeenidado embora se possa
questionar sobhre o gu seja Aum estaesctdeo.coMpbetosbae
Pellegrini Filho comentan{2007, p. 80)

A definicdo de satde como um estado de completodstan fisicomental e social,

e ndo meramente a auséncia de doenca ou enfermidade, inserida na Constituicdo da
OMS no momento de sua fundacdo, em 1948, é uma clara expressdo de uma
concepcgao bastante ampla da saude, para além de um enfoque centrado na doenca.
Entretanb, na década de 50, com o sucesso da erradicagdo da variola, ha uma énfase
nas campanhas de combate a doengas especificas, com a aplicacédo de tecnologias de
prevencao ou cura.

No entanto, di na década de 1960 que tefetivamentenicio a discussdo soba
determinacdo econdmica e social da saude, buscando superar a acepcao do termo saude centrac
no controle da enfermidade. A ideia contemporanea de saude foi construida em meio a varios
eventos aqui suscintente descritos no Quadro 1, lembrando queasiB 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 Saudé
1946

(Nova York'i EUA)

Constituicdo da Organizacdo Mundial d¢
Saude

A salde é um estado de completo kestar fisico, mental
social, e ndo consiste apenas na auséncia de doenga
enfermidade.

Gozar do melhor estado de saude que é possivel a
constitui um dos direitosindamentais de todo o ser huma
sem distincdo de raca, de religido, de credo politico
condicdo econdmica ou social.

O objetivo da Organizacdo Mundial da Saulde ser
aquisicao, por todos os povos, do nivel de sadde mais elg
que for possivel.

(OMS, 1946)

Conferéncia Internacional sobre
Cuidados Primarios de Saudé 1978
(Alma-Ata i URSS)

Declaracéo de Alm&ta

Saude é um direito humano fundamental;

Implica na intervencgéo de setosexiais e econémicos, alé
do setor saude;

Promocéo e protecdo da salde é indispensavel pse
desenvolvimento econémico;

A populacdo tem o direito e o dever de participar das a
de saude.

(BRASIL; SECRETARIA DE POLITICAS DE SAUDE
PROJETO PROMOGCAO DA SAUDE, 2002)

1° Simpésio sobre Politica Nacional de| U

Saudei 1979
(Brasil)

Principios da Reforma Sanitaria

Em linhas gerais séo principios da Reforma Sanitaria:

- O direito a saude como direito universal e inalienavel;
- O carater intersetorial dos determinantes da saulde;

- Promover o papel regulador do Estado para obstar os e
nocivos do mercado na érea da saude;

- Descentralizacao, regionalizagéo e hienaacao;

- Promover a participacéo popular e o controle democrdi
(CORDEIRO, 2004)

12 Conferéncia Internacional sobre
Promocé&o da Saudé 1986

(Ottawa i Canada)

Carta de Ottawa

Desenvolve 0o conceito de
capacitacdo da comunidade para atuar na melhoria d
gualidade de vida e saude, inclusive efetuando seu cont
Prérequisitos para a saude:

- paz

- habitacéo

- educacéao

- alimentacéo

- renda

- ecossistema sustentavel

- recursos sustentaveis

- justica social

- equidade

(BRASIL; SECRETARIA DE POLITICAS DE SAUDE
PROJETO PROMOCAO B SAUDE, 2002)

82 Conferéncia Nacional da Saude
1986

(Brasil)

Conceito de Saude

Sade ® A[...] resul tant
habitagdo, educacd@o, renda, meio ambiente, trab
transporte, emprego, lazer, liberdade, acesso e posse d
e acesso a servi-os de sa
(CONSELHO NACIONAL DE SECRETARIOS DE
SAUDE (BRAZIL) E PROGRAMA DE INFORMACAO E
APOIO TECNICO AS EQUIPES GESTORA
ESTADUAIS DO SUS (BRAZIL) 2011, 22)

Quadro Ii O desenvolvimento do termo saude
Fonte: elaboracao propria
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N&o obstante a criacdo da OMS tenha sido um martaearaacionalizagdo da saude
publica, foi a partir da Conferéncia da AkAga é que se definiram os principais aspectos para
o desenvolvimento do direito a saude. Com os ventos trazidos pela redemocratizacdo do pais,
0 1° Simposio sobre Politica Naciona& 8aude, em 1979, lancou os principios da Reforma
Sanitaria® inspirados por Almsta. Em 1986, a8 Conferéncia Nacional de Salde,
influenciada pela Carta de Ottawa, firmou o entendimento da necessidade de reformulagcéo mais
profunda da saude, a partir dm@iacdo de conceito de saude. ApoOs inUmeros embates,
preval eceu o entendi mento que sa¥%wde ® a fr e
educacao, renda, meio ambiente, trabalho, transporte, emprego, lazer, liberdade, acesso e posst
daterraeasso a ser v({CONSELHO &NACIONALIDE SECREMRIOS DE
SAUDE (BRAZIL); PROGRAMA DE INFORMACAK) E APOIO THENICO A$ EQUIPES
GESTORAS ESADUAIS DO SUS (BRAZIL), 2011, p. 22D foco do atendimento a saude
passou a ser o desenvolvimento adequado das condi¢des sanitarias, sociais e econémicas. C
produto final era a saude, mas os meios pangila dependeriam de um conjunto de agbes
estadis. Para atingir esse objetivo, foi aprovada a formacéo da Comissdo Nacional da Reforma
Sanitaria, responsavel pela elaboracao de proposta, norteada pelo novo conceito de saude, par:
subsidiar a Constituinte, 0 que acabou por resultar na criacao do gU&pevacao do texto
final do artigo 196 da Constituicdo de 1988:

A salde é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e
econdmicas que visem a reduc¢éo do risco de doenga e de outros agravos e ao acesso
universal e igualitdo as acdes e servigcos para sua promogao, prote¢ao e recuperacao.
(BRASIL, [s.d.])

Assim, a Constituicdo de 1988 assegura a todos o direito a saude, 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 flemdamja expostos, enconsa
intimamente conectado com a cidadania e a dignidade humana, fundamentos do Estado
Democrético de Direito (artigo 1°, incisos Il e Ill da Constituicdo Federal), bem como ao projeto

constitucional de construcdo de uma sociedade, justa e solidaria, de desenvolvimento

160 10 Simpdsio sobre Politica Nacional de Saude, em 1979, momento estratégico para a organizacao da Reforma
Sanitaria, estabeleceu os seguintes principios para a Refitjna:direito & sallde como direito universal e
inalienavel; 2) o carater intersetoréls determinantes da saude; 3) o papel do Estado no sentido dedegalar
obstaculizar os efeitos mais nocivos das leis do mercado na area daG&iRIeS, 1980); 4) descentralizacéo,
regionalizagao hierarquizago; 5) participacéo popular e contdelmocratico. Cf. Cordeiro, Hésio. O Instituto

de Medicina Social e a Luta pela Reforma Sanitaria: Contribuicdo a Histéria doPSIYSIS: Rev. Saude
Coletivg Rio de Janeiro, 14(2):3432, 2004.
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nacional e da erradicacédo da pobreza e marginalizacédo, objetivos fundamentais da Republica
Federativa do Brasil. (artigo 29, incisos |, Il e lll da Constituicdo Federal) Vislusebea
constitucionalizacdo doniversalismo do direito a saude, intetacionado com a dignidade
humana, a construcdo de uma sociedade livre justa e solidaria, o0 desenvolvimento nacional, e,
a erradicacao da pobreza e marginalizacao, e finalmente, fundado e, portanto, interdependente
com a construcdo da cidadania, que deve levar em consideracéo o direito a vida, a liberdade e
igualdade.

No cerne da construcdo de uma verdadeira cidadania esta a erradicacéo da pobreza
e marginalizacdo que tanto solapa os projetos de desenvolvimeptisksemergentes, como
o Brasil. Implicitamente estava presente no conceito de salude trazido pela Reforma Sanitéria,
decisivo para o texto constitucional, que prevé, em ultima analise, o enfrentamento da pobreza
incorporada em um novo conceito de saudergune alimentacao, habitacadyeacédo, renda,
meio ambiente, trabalho, transporte, emprego, lazer, liberdade, acesso e posse da terra e acess
a servicos de saude. Esse € um ponto crucial para o combate a Aids e as doencgas negligenciadas
O vinculo ente pobreza e saluderessaltadmo documento DAC Guidelines and Reference
Series: Poverty and HealttQRGANISATION FOR ECONOMIC CEDPERATION AND
DEVELOPMENT (OECD); WORLD HEALTH ORGANIZATION (WHO), 2003ksultante
de uma parceria entre@rganisabn for Economic Cepperation and Development (OECD),
por meio doDevelopment Assistance Committee (DA€)a OMS.Concebe a salde como
aspecto primordial ao desenvolvimento, sem descuidar de seu valor intrinseco para o individuo,
salientando que a coope@é para o desenvolvimento € essencial para a realizacdo dos
Obijetivos do Milénio relacionados com a saude. Essa abordagem da salde estaria destinada a
alcancar um espaco significativo nas agéncias de fomento internacional e regional, de forma a
desenvolvea cooperacgao, ainda que seus contornos devam ser determinados pelo contexto de
cada pais. A ampliacdo de recursos deveria ser uma prioridade, seja através de um aumento
substancial em ajuda externa, como também dos proprios paises, que deveriam melhorar
governanca e as politicas com foco na pobf@galireitos 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 prograatitisas para o
atendimento das demandas sociais de s®gldiretrizes ddAC apresentam uma definicéo
pratica da pofeza, colocanda num quadro mais amplo de causas e acdes de p®litica
adequada

As cinco dimensodes centrais da pobreza refleterivagiio de capacidades humanas:
econbmicas (renda, meios de subsisténcia, trabalho decente), humanas (salde,
educacdo), politicas (empoderamento, direitos, voz), -@btiorais (status,
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dignidade) e de prote¢do (inseguranca, risco, vulnerabilidade). d&edidra
promover a igualdade entre os sexos e para proteger o meio ambiente também sao
essenciais para a reducdo da pobreza em todas essas dimM@RGENISATION

FOR ECONOMIC CGOPERATION 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 entdo que as populacdes mais afetadas pela dligsdopncas
negligenciadas, mereceatencao especial no desenvolvimento dos programas de saude. Ou
ainda, cuidar da pobreza das pessoas afetadas pela Aids e pelas doencas negligenciadas é ur
passo importante e essencial para a realizacdo da salde. Asaiahardagem de saUpara
as populades carentesclui a prestacao de saude publica de qualidade e servigos de cuidados
pessoais, com mecanismos financiamento equitativos. Vai além ddoseda saude para
abranger condicbes que afetem a salml@opulacdo vulneravedesproporcionalmentéais
como educacao, nutricdo, agua e saneamé@ntdencao também deve estar voltada para o
desenho institucional construido para as doencas, em especial para o enfrentamento da Aids e
das doencas negligenciadas, ou seja, paefeitos do comércio dergeos de saldgara 0s
direitos dapropriedade intelectual e o financiamento da pesquisa em, sadéecomo elas
impactam s paises em desenvolvimento.

Do exposto, ficam as questdes: como transformar a retérica normativa do direito a
saude em realida@eE mais, como efetivar o direito a satde de modo a contribuir para o
combate a Aids e as doencas negligenciadas?

Assim, a partir do trabalho de Flavia Pioved@iQVESAN, 2004)onde a autora
propde desafios eperspectivas para a implementacdo dos direitos humanos na ordem
contemporanea& possivel tracar 6 desafios para a implementacéo do direito a saude no Brasil,

a partir das consideracdes até o momento aqui apresentadas. Esses desafios deverdo se
vislumbrados no desenho institucional da Aids e das doencgas negligenciadas, de forma a
consolidar uma cultura de direitos humanos e o desenvolvimento da cidadania no enfrentamento

dessas doencas.

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

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

17 fiThe five core dimensions of poverty reflect the degtion of human capabilitieseconomic (income,
livelihoods, decent work), human (health, education), political (empowerment, rights, voice}cidtaial
(status, dignity) and protective (insecurity, risk, vulnerability). Measures to promote genday @maato protect
the environment are essential for reducing poverty |
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fortalecimento e consolidacdo da indivisibilidade dos direitos humanos. A realizagdo da
universalidade, indivisibilidade e interdependéncia dos direitos humanos exige a ampliacao
do espaco de atuacdo do Estadapmamferir um grau de certeza maior no alcance da

justica social.

Considerando a multiplicidade de sujeitos de direito resultante da especificacéo dos direitos
sociais, o direito a saude 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 é apontada como a maior determinante da pobreza e dos problemas de saude.
Consequentemente implica em uma definicdo mais acurada das politicas publicas, como
tambémexige a participacdo de uma gama maior de atores sociais, que refltam a

diversidade cultural da sociedade brasileira.

A criacao de politicas publicas dentro de um arcabouco de universalidade e indivisibilidade
dos direitos humanos, vai otimizar o acessdalireito a saude, como alternativa adequada

e suficiente a judicializacdo. O que se pretende acentuar nesse desafio € a opcéo pelas
politicas publicas no enfrentamento das doencas negligenciadas e da Aids, e ndo o caminho
da judicializacéo. O acesso a di@mmentos e tratamentos devem ser viabilizados pela

oferta de servicos de salde adequados e suficientes.

O direito a saude, dentro de um contexto de interdependéncia dos direitos humanos, deve
ser incluido na pauta social das instituicdes financeidassetor privado, para estimular a
cooperacao entre setor publico e privado. Esse € um grande desafio, seja pelo embate entre
0 publico e privado que se verifica no acesso a medicamentos, por exemplo, seja pela
expectativa de cooperacéo das instituicGemiceiras 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, reconhecenrda@omo potencial violador dos direitos humanos. Ao resspl&ar

a saude é dever do Estado, ao mesmo tempo que estabelece ser um direito de todos, a
Constituicao de 1988 exige a presenca do Estado em todas as atividades que promovam o
direito a saude, a inclusdo social, e sobretudo no combate a pobreza, sejal@egulan

coordenando, fiscalizando ou fomentando diretamente as acdes politicas.
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f) Fortalecer o Estado Democratico de Direito por meio da participacdo das organizacdes
civis significa que essas devem desempenhar uma funcao colaborativa juntamente com os
organisnos 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 democratico. Democracia e direitos humanos andam juntos, e a participacédo
popuar € 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 saimleoa Hireitos
humanos. (Figura 1) Tal circulo pode ser assim sintetizado: os direitos humanos encontram
fundamento na propria esséncia do individuo, que, por meio da razéo, € capaz de decidir seu
destino e desenhar sua trajetéria a partir de seus seahtdscées. 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 todoseses humanos; indivisivel, porque os
direitos humanos nao sao suscetiveis de compartimentalizacéo, relacieaamio todos os
outros direitos, revelando uma interdependéncia, ndo importando o0 momento de sua positivagéo
nem de seus titulares. A reagéo 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&onsequentemente, o fim da pobreza corrobora e viabiliza o desenvolvimento
do pais, que em um ambiente democratico vai contribuir para o fortalecimento dos direitos

humanos.



57

Direitos humanos:
respeito e
fortalecimento

TN

Universalidade,
indivisibilidade e
interdependéncia dos
direitos humanos

Desenvolvimento

Combate é_ pobre}a em Direito a saude:
suas 5 dimensoes: dignidade humana,
econdmica, humana, cidadania, direito a vida,
politica, sociocultural, de liverdade e igualdade, e
protecdo < erradicagao da pobreza

Figura 1i Circulo virtuoso dos direitos humanos para a saude
Fonte:elaboracéo propria

Com o instrumental juridico desenvolvido, e levando em consideracdo os seis
desafios tratados no presente tépico, seguema reflexdo do direito a saude e sua influéncia
na formulacdo das politicas publicas. A atencédo \sdtpara aireito a saude com alguns
apontamentos histéricos e conceituais importantes, para as objecfes que se apresentam ao:
direitos sociais, e portanto, para a realizacéo do direito a saude, e que afinal, reafirmam, no meu
entendimento, a necessidade do desemehto de politicas publicas em saude no Brasil, em

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

1.1.3 O direito a saude e a formulacéo de politicas publicas

Enquanto os direitos humanos de concepcao liberal foramstracdos
historicamente para conter as acfes abusivas do Estado em relacdo aos individuos,
configurando um direito de resisténcia, os direitos econémicos, sociais e culturais, doravante
apenas direitos sociais, emergem das tensdes sociais vividas a@agiculo XIX com a
Revolucao Industrial, que passou a impor, por exemplo, um regime de trabalho que envolvia

criangas, adultos e idosos, indistintamente. Esse ambiente de exploragcéo do trabalho humano,
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somados a constatacdo de que a consagracao formhbel@ades publicas ndo oferecia a
garantia de seu efetivo go¢8ARLET, 2005) reforcou a insatisfacdo social no decorrer do
século XIX, gerando movimentos reidigatorios 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 encontram grandes barreiras econémicas e politicas. Franke(i8gg, p. 14)

explica:

O BemEgar como assisténcia publiceucumbiu a politica ddaissez faire As
obrigagBes da sociedaara com o miseravel e desafortunémam interpretadas
como uma ameaggue prejudicava principio da concorréncia e o funcionamento do
Mercado de trabhb. A sociedade de Mercado dencorrentes isolados ofuscau
sociedade dos individuos mutuamente responsaveis; ao longo do século XIX o

individualismo possessivo, sob o pretexto de liberdade prevaleceu sobre a

fraternidade/solidariedadeos direitos sociis®

A despeito dessas enormes dificuldades, no final do século XIX, organizacdes de
trabalhadores na Inglaterra, avancaram na ideia de desenvolver autoajuda, com a criacao de
fundos, baseados em contribuicbes voluntarias, cujos beneficios seriamnpagaso de
enfermidades e velhice aos membros, vilvas e orfaos, além de oferecerem servicos funerarios
e |l ocais para |l azer, Auma pr8tica que pode
econ?! mi c a®RRANKENBERQG, 1097, p. 10Wlas, foi no inicio do século XX, que
os direitos sociais avancaram, com sua positivacaoieansds constituicoes: Constituicao
Mexicana de 1917, Constituicdo de Weimar de 1919, Constituicdo Espanhola de 1931,
Constituicdo Russa de 1936 e Constituicdo da Irlanda de (I9BVA JUNIOR, 2001)Em
relacdo a positivacdo nas constituicdes brasileiras, assmalprevisdo do direito ao trabalho
na Constituicdo Imperial de 1824 (artigo 179, inciso XXIV) e a omisséo a respeito a qualquer
direito social na Constituicdo Republicana d811.8omente a partir da Constituicdo de 1934
€ que se consagraram alguns direitos sociais, positivagdo que se verificou nas Constituicdes de
1937, 1946, 1967, 1969 (Emenda de 1969) e (8FBASIL; CAMARA DOS DEPUTADOS,

[s.d.])
A positivacado dos direitos sociais antecedeu uma série de eventos ocorridoes no pés

guerra. Devastadaela destruicdo durante a 22 Guerra, sem alimentos suficientes, sem moradia

Biwel fare as public assiassezfare eSdeil ¢t pdeyoblbi gahei poki
and unfortunate were interpreted ae#ttening 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 individualiser threlguise of libeytprevailed over
fraternit®/ solidarity and soci al rightso.

197...] a practice that can be characterized asthepselfo duct i on of economic and soc
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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 econémico,
emprego para todos, justica e igualdade. Os trabalhistas estabeleceram e legitimaram o modelo
denomi nado de G{rERGIN: 2002¢pc aractanzado por um forte e direto
envolvimento do governo na economia, seja através da gestéo fiscal, sejalatcavésvéncia

do setorestatal com @etorprivadosomado aim Estado do Bem Estar expansivo. Concebido

por William Beveridge, o Beveridge Report estabeleceu um programa social para o
enfrentamento dos A5 gi g dBEVEROGH W42es GYaret,d a d ¢
Disease, Ignorance, Squalor, and Idlenéssimplementacdo do relatério pelo Governo
Trabalhista garantiu atendimento médico gratuito no Servico Nacional de Saude, concebido
para tal, criou novo sistema previdenciario, de educacao e habitacdo, e desepi@Esaqara

o0 compromisso de pleno emprego assumido em campanha. Todas essas atividades
governamentais foram denominadas pelos trabalhistas como WelfaréY&E&&IN, 2002)

Assim, é no amiente 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 weitos, 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 notadamenténdénclividual,
depois de percorrer a historia 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 soaaiigular igualdade juridica com igualdade
social; e, seguranca juridica com seguranca s@geERANDA, 2005)

O direito a saude no Brasil so foi positivado com a Constituicdo de 1988. Até entéo,

a preocupacao do constituinte com a saudesdale forma esparsa, inconsistente, sem vestigio

de qualquer sistema#izdo do desenvolvimento da saude para a nacdo, ressabearmdo
Constituicdo de 1969, que estabelece competéncia origniaria legislativa sobre salude para a
Unido, e suplementar para os Estados, bem como competéncia material para a Unido

desenvolver plano c&nal de saude. (Quadro 2)

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

Il - cuidar da saude e assisténcia publicas;
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Art 121 - A lei promoverd o amparo da producao e estabelecera as condig
trabalho, naidade e nos campos, tendo em vista a protecdo social do traba
e os interesses econémicos do Pais.

8§ 1°- A legislacédo do trabalho observara os seguintes preceitos, além de out
colimem melhorar as condi¢6es do trabalhador:

[-.]

h) assisténa médica e sanitaria ao trabalhador e a gestante, assegurandc
descanso antes e depois do parto, sem prejuizo do salario e do emp
instituicdo de previdéncia, mediante contribuicdo igual da Unido, do empreg
do empregado, a favor da velbjoda invalidez, da maternidade e nos caso
acidentes de trabalho ou de morte;

Art 157 - A Unido, os Estados e o Distrito Federal reservardo uma parte do
patriménios territoriais para a formacgéo dos respectivos fundos de educacéa

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

Constituicéo de 1937
(BRASIL, 1937)

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

[...]
XXVII - normas fundamentais da defesa e protecdo da salude, especialm
saude da crianca.

Art. 18- Independentemente de autorizac@&kstados podem legislar, no caso
haver lei federal sobre a matéria, para sthes as deficiéncias ou atender
peculiaridades locais, desde que ndo dispensem ou diminuam es exigéncic
federal, ou, em ndo havendo lei federal e até que agtteresobre os seguinte
assuntos:

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

Constituicdo de 1946
(BRASIL, 1946)

Art. 5°- Compete a Unido:

[...]

XV - legislar ®bre:

[...]

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

Art. 157 - A legislagdo do trabalho e a da previdéncia social obedecer&
seguintes preceitos, além deitros que visem a melhoria da condigéo
trabalhadores:

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

Constituicdo de 1967
(BRASIL, 1967)

Art 8°- Compete a Uniéo:

[.]

XIV - estabelecer planos nacionais de educacéo e de saude;

[.]

XVII - legislar sobre;

[.]
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¢) Normaggerais de direito financeiro; de seguro e previdéncia social; de de
protecdo da saude; de regime penitenciario;

Art. 158- A Constituicdo assegura aos trabalhadores os seguintes direitos, a
outros que, nos termos da lei, visem a melhoriaudecondicao social:

[.]

XV - assisténcia sanitaria, hospitalar e médica preventiva;

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

(BRASIL, 1967) XIV - estabelecer e executar planasipnais de educacéo e de salde, bem c
planos regionais de desenvolvimento;

[.]

XVII - legislar sébre:

[...]

¢) normas gerais sbbre orcamento, despesa e gestdo patrimonial e finan
natureza publica; de direito financeiro; de seguro e previdé&acial; de defesa
protecdo da saude; de regime penitenciério;

[...]

Paragrafo Unico. A competéncia da Unido ndo exclui a dos Estados para |
supletivamente s6bre as matérias das alineas c, d, e, n, g, e v do iter
respeitada a lei federal.

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

[..]

XV - assisténcia sanitaria, hospitalar e médica preventiva,

Art. 197. Ao civil, excombatente da Segunda Guerra Mundial, que te
participado efetivamente em operacdes bélicas da For¢a Expedicionéaria Bre
da Marinha, da Forca Aérea Brasileira, da Marinha Mercante ou de For
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 alimentacéo, o trab
19880 moradia, o lazer, a seguranga, a previdéncia social, a prote¢cdo a maternid
(BRASIL, 2014) infancia, a assisténcia aos desamparatnfyrma desta Constituicao.

Quadro 2 A saude nas Constituicdes brasileiras
Fonte: elaboracao propria
O direito a saude, incluido no rol dos direitos sociais do artigo 6° pelo constituinte
originario de 1988, vincutae imediatamente aos dispositivos dos artigos 196 a 200 da Carta,
onde encontrou maior concretizagdo normativa, com previsdo de vasta ¢cémisla
infraconstitucional. Tratse de normas de natureza programatieasim definidas
didaticamente por José Afonso da S{2801, p. 138)

20 Existem outros dispositivos no texto constitucicell 988jueabordam o direito a salide. Todavido foram
incorporados no quadro por entender que sanedessarios a exposi¢do do que se pretendia no momento. O
mesmo nao se aplica as outras ConstituicGes brasileiras.
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[...] normas constitucionais através das quais o constituinte, em vez de regular, direta
e imediatamente, determinados inteessdéimitouse a tracathes os principios para
serem cumpridos pelos seus 6rgaos (legislativo, executivos, jurisdicionais e
administrativos), como programas das respectivas atividades, visando a realizacdo dos

fins sociais do Estado

Sem duavida, as norraaque disciplinam o direito a saude se caracterizam como
normas programaticas, ou norrtasefas, de cunho impositivo, de forma que ndo ha como se
negar seu carater obrigatorio, que impdem aos poderes publicos uma série de tarefas para
realizar o projeto @l constituinte, notadamente dependente de intermediacao 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 aadtegrid
normativa mediante o repudio a qualquer norma infraconstitucional que venha colidir com esses
ditames constitucionais. CanotilH@003, p. 1177)expde trés caracteristicas das normas
programéaticas que ndo podem ser afastadas:

(1) Vinculacdo do legislador de forma permanente, a sua realizagfos{cao
constituciond); (2) vinculagagoositivade todos os 6rgaos concretizadores, devendo
estes tomdas em consideracdo cordoectivas materiais permanentem qualquer

dos momentse da actividade concretizadora (legislagdo, execuc¢édo, jurisdicao); (3)
vinculagdo, na qualidade de limites materiais negativos, dos poderes publicos,
justificando a eventual censura, sob a forma de inconstitucionalidade, em relacéo aos
actos que as contiam.

Sintetizando, as normas programaticas vinculam: o legislador, que viabilizara sua
aplicacdo e realizacdo; os 6Orgdos administrativos competentes para concretizar as tarefas
designadas pelo constituinte e legislador infraconstitucional; e, os podbliesque devem
observar todas as regulagdes adjacentes de forma a repudiar aquelas que violem a normatizagac
program8tica. Assi m, em rela-«o0o ao direito
politicas sociais e econémicas que visem a reducawcto de doenga e de outros agravos,
al ®m de estabelecer o acesso universal e ig
196); remete ao legislador a incumbéncia de legislar, fiscalizar e controlar as acdes e servi¢os
de saude (artigo 197)lean de fixar diretrizes para essas acdes 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 sa®IgST atribuindelhe competécias
gue serdo regulamentadas por lei infraconstitucional (artigo RASIL, [s.d.])

Apesar das abundantes disposi¢des constitucionais a disciplinar os direitos sociais,

e em especial o direito a saude, os estudiosos do tema apontam uma série de objecdes a esse

direitos. O trabalho, entretanto, se limitaréardar trés delas, consideradas importantes para



63

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, assimadieitos
sociais, ser incluido legitimamente no rol dos direitos humanos. AmartyéSEéh 2004)
apontaduasformasdeé t i cas, nesse ©Ombito, que ele de
e fAcr 2t i ca?dacritcadamstitcionabzac&oda questdo principal reside na exata
correlacdo entre direitos e deveres formulados, o que, dizem os criticos, sootenteip
alcancada com a institucionalizacéo do direito. Sem desprezar esse entendimento, e até mesma
enfatizando a importancia da institucionalizagéo para a realizacao do direi@0&&rp. 347)
destaca que

[...] o significado ético desses direitos fornece bons motivos para a busca de realizacéo
através de uma variedade de abgemes, incluindo exigéncias e fomentos por
legislacdo adequada acrescidas de demandas legais por reconhecimento politico e
controle social. Negar o status ético dessas alegac¢fes seria ignorar o raciocinio que
motiva essas atividades construtias.

Noutro gro, a questdo se volta para o contetdo de direito subjetivo dos direitos
sociais, tendo em vista que a realizacéo do direito a saude implica em um grande conjunto de
necessidades, figue dificil mente podemnfl ser
ou i nfr aco(SARLETt 2005, po327pénmddivida, a estrutura dos direitos sociais
difere da estrutura dos direitowisi individuais, seja porque demanda um fazer por parte dos
poderes publicos, seja porque exige a criacdo de 6rgdos estatais especificos voltados para a
implementacdo de politicas publicas, recursos humanos especializados e constantemente
capacitados, fineciamento, sobretudo para pesquisa e desenvolvimento (P&D).

Entretanto, Vicente Barrett(?013) alerta que a doutrina e jurisprudéncia vém
sistematicamente compreendendo os direitos sociais apenas como norgramircas
aguardando a iniciativa do legislador para produzirem efeitos, ignorastdtusd e A v al or ¢
supremoso que esses direitos ocupam no uni v
o Estado Democratico de Direito segundo o Preambulo daitbay@ de 1988, juntamente
com o exercicio dos direitos individuais, a liberdade, a seguranca, eedtem do

desenvol vi ment o, a igualdade e a justi-a. /

Al nstitutionali zay iomitcirqueadag.ueo e fifeasibilit

22 grhe 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 r@gnition and social monitoring. To deny the ethical status of these claims would be to
ignore the reasoning that motivates these construct.
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do estado democratico de direito, consideroudingitos sociais como categoria juridica
essencial do regime que pr et en@ARRETNO,2HE3, abel
p. 205)considerando os direitos politicos eisig 0s direitos sociais em uma mesma categoria
hierarquica, lancando um novo paradigma normativo constitucional. Ao lado do carater
principioldgico das normas programaticas, evidesce a sua Afun-«o0o de ¢
com a qual deverd contar oénprete para a plena realizagdo dos objetivos ultimos do sistema
const i t(BARRBTT@, |2GL3, p. 206kEsse fato confere as normas programaticas o
carater impositivo e indepenate aos arranjos sociais, politicos ou econémicos. Nesse passo,
os direitos sociais outorgam uma dimenséo social para os direitos humanos, ganhando vigor de
exigéncia moral, e, portanto, impostergaveis na concretizacdo dos objetivos tracados pela
Constitut «xo de 1988. AOs direitos sociais, como
como resposta a desigualdade social e econémica da sociedade, cosgtitteno ndcleo
normati vo central do ¢BARRETNTO, 2018, p.R2eFaaBarretto d e
(p. 211) as falacias tedricas sobre os direitos sétiifsindidas no meio juridico encontram
abrigo na proposi-«0 neoliberalromessgas ova zd
que, afinal, atentariam contra as liberdades e direitos individuais, realizando uma funcgéo
ideologica, que resultaria em uma férmula manipuladora ou de ilusdo, que imunizaria o sistema
politico, embora os autores que esposam esse entrtdipercebem 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 empregaadode interpretacédo
constitucional, calcadas no formalismo juridico positivista, corrente teérica
predominante na formacao de geracdes de profissionais do direito. Resiste, assim, no
quadro do estado democratico de direito, um modelo formal de argumeatacao
segmentos representativos da doutrina e da jurisprudéncia no Brasil, que ndo permite
a integracao de pontos de vista valorativos, ligados a justica material no processo
judicial, o que representa, em Ultima andlise ignorar a exigéncia estabelecida no
proprio Preambulo da Constituicdo de 198BARRETTO, 2013, p. 212)

Por fim, caso se possa admitir que os direitos sociais ndo estariam contemplados
dentro da roupagem dos direitos fundament ai
excluidos da garantia das clausulas pétreas, e se tornam assim meras pautaaticaxjra

submetidas ° reserva do poss?2vel ou restri

23 Vicente Barretto indica trés tipos de questGes a respeito das falacias tedricas dos dirditass sociin o ©mb i t
conflito dos direitos, na concepg¢éo funcional dos direitos sociais e nas questfes suscitadas pela aplicagdo do
formali smo positivista na interpreta-«o doGfeticher ei t o
dos direitoshumanos e outros temas?2 ed. rev. e ampl. Porto Alegre: Livraria do Advogado Editora, 2014, p.

210.
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(BARRETO, 2002, p. 208\s consequéncias dessa exclusdo seriam no minimo catastroficas
para a eficicia social das normas constitucionais.

A segunda critica de Amartya Sen, a critica da viabilidade, na verdade € decorrente
da primeira, €onstitui a segunda objecao aos direitos sociais, atingindo especialmente o direito
a saude. A critica ressalta que mesmo que se empreéndiasos esforcos disponiveis, nao
sera possivel realiz&awdosos direitos sociais patadosos individuos, signitando dizer que
nemtodosos cidaddos receberédo adequadantedizsos servicos de saude de que necessitam.

O que esta em jogo aqui € o limite da prestacéo que o cidadao pode reclamar do Estado. Nesse
caso, a duvida invocada por Ingo Saf8ARLET, 2005, p. 328)rbita no fato de se decidir se

o Estado deve se | imitar A" tarefa de asse
destinadas a promover a igualdade material no sentido de uma igualdade de oportunidades [...]
ou se deve [...] al mej ar um padr«o - ti mo I
discusséo sobre a reserva do possivel, critica financeira formulad# aearha norma do
PIDESC (artigo 2°, 1), ja referida nesse trabalho, onde ficou consignadada Estado Parte
secomprometiaa agir no maximo dos seus recursos disponiveis e de forma progpEssiva
assegurar o pleno exercicio dos direitos reconheqgiéto PactoAponta para o fato de os
recursos publicos serem insuficientes para atender todas as necessidades de salde, impondo ac
poderes publicos a tarefa de escolher onde investir os escassos recursos disponiveis, ja que c
orcamento publico se apresa habitualmente aguém da demanda social para a realiza¢éo do
direito a saude.

Mais uma vez Vicente Barretto nos socorre quando questiona a teoria da reserva do
possivel por considefa uma falacia politica, legitima representante do argumento neblibera
contemporaneo. A tese esposada por Baréea de quaceitara ideia da escassez de recursos
para realizar os direitos sociais acaba por afetar o exercicio dos direitos civis e politicos,
expressados pelo estado | i Bedeadntnuidade entreq a ,
escassez de recursos publicos e a afirmacao de direitos sociais, acaba resultando em ameaca
exi st°ncia de(BARRETIO, 2@l3, p. @lidrcenjugacés da teoria da reserva
do possivel e do minimo existencial, ambas de origem alema, tem sido utilizada de forma a
interpretar a aplicacdo dos direitos sociais de forma restritiva, esvaziando ndo s6 conteudo
normativo desses direitos como tambérprimcipio da dignidade humana, fundamento do
estado democratico de direito, que deixa de apresentar sua dimenséo econdmica e social. Pare
agueles que defendem a posi-«0 oOora <criticact
no sacrif2cexoi stoe n@mzardibmo poi s, -log, « d&stadoaseran d o
i mpotente para garantir aqUulBARBETIG, 20L3ym215) ai nd
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A saida para aquelegie ndo tém acesso aos cuidados de saude necessérios, como
o fornecimento de medicamentos, terapias especializadas e outras medidas, tem sido buscar na
Poder Judiciario a solucéo do problema, apresentsmdderceira objecdo aos direitos sociais,
qual ®ja, a da judicializacdo excessiva. Sabeque a jurisdicdo é inerte, e que uma vez
provocada, ndo pode deixar de decidir sobre a pretensao do autor. Por outro lado, o desenho
institucional do direito a saude estabelecido pelo constituinte originrgxrippea partir do
artigo 196 da Constituicdo de 1988, enderecou a responsabilidade para a realizacéo do direito
a saude ao Poder Executivo, que deveraltaaéravés de politicas sociais e econémicas.

Todavia, o nimero de acdes judiciais requerendo caedinto$ e tratamentos
médicos vem alcancando numeros significativos, o que levou BdBA&ROSO, 2007h
afirmar que as inUmeras decisdes do Poder Judiciario tém contribuido para a desorganizacao da
Administracdo Publica, dificdndo o planejamento e comprometendo a eficiéncia
administrativa no atendimento ao cidaddo. Em ultima instancia, a judicializacdo excessiva leva
a alteracao do arranjo institucional concebido pelo constituinte de 1988. Assim, a questdo nao
€ de mera interptacdo 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 democratica da agenda politica em saude.
identificacdo das alternativas e consequente selecdo de opc¢bes politicas, e, por fim, a
implementacdo da politica publica em sauDavis (2013) a seu turnodestacaque 0s
Tribunaisndo tém capacidadie transformaumapretensdo geral ddireitos sociais em uma
equivalente forcaexequivel dos direitos humanos de primeira geracAtém disso, a
exequibilidade judicial dos direitos sociais é considerada a maior intromissdo na funcédo e
escopo de um legislativo democcatnente eleito.

Em suma, a excessiva judicializagdo tem se traduzido em uma justica no varejo,
beneficiando aqueles que efetivamente tém acesso a Justica e conferindo um viés individualista
aos problemas sociais. Aléem disso, desorganiza a Administra¢dicaPpgondo em risco a
eficiéncia da implementacéo das politicas publicas e cria um espaco de atrito entre os Poderes,

24 Criado em 2004, o Programa Farmacia Popular vem trazer alivio para as demandas judiciais a respeito de
fornecimento de medicamentos, beneficiando,28#2, 18 milhdes de brasileirddesde 2011, o nimero de
beneficiados pelo programa Farmacia 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@m@omeddicamentos

para doencas de alta prevaléncia, como hipertensdo, diabetes, asma, colesterol, glaucoma e osteoporose, 0
programa oferta medicamentos gratuitos ou com até 90% de deésdBhtdortal Brasil. Disponivel em:
<http://lwww.brasil.gov.br/saude/2012/09/ofedemedicamentos-populacaecresce270-desde2011>. 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 IlI).

A partir das objecdespontadas, o caminho adequado para a realizacéo do direito a
saude parece ser 0 do desenvolvimento das politicas publicas, conforme indicado no artigo 196
da Carta Constitucional. O dispositivo constitucional indica a implementacdo de politicas
publicaspara reduzir o risco de doenca, focando nas a¢des preventivas e no atendimento basico
de saude, bem como no acesso universal igualitario, o que aponta para um dos objetivos
fundamentai s da Rep¥blica Federativaedo Br
marginaliza-«o0o e reduzir as desigual dades
Constituicdo de 1988)BRASIL, [s.d.]) Tais disposicdes normativas encontisen em
harmonia com o Preambulo da Constituicdo da Organizacdo Mundial de &2Ni&e,1948)
ao enunciar que 0 Sa¥d estadfisico, meotalp $oeid endceasrtera d o
aus°ncia de doe?e ag@osernis tem esponsabil@abaccom a salde
dos seus povos, que podem ser satisfeitas somente pela prestacéo de salde adequada e medid
sociai®’®. Noutro giro, ndicam a importancia das acdes preventivas e ressatam
responsabilidade dos poderes publicos no combate a pobrezaesigisaldades sociais,
sobretudo através da prestacao do servico de saude adequado.

Como ja 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 saude constitui a dimensao humana da pobreza, segAdGuidelines
and Reference Series: Poverty and Heailth prevé mais quatro dimensdes. Dessa forma, as
politicas publicas de salude, ndo se realizam pontualmente, isoladamente, mas sim constituem
um processo dinamico e integrado que envolve moradia, trabalho, edecag@&stimento,

contribuindo para o desenvolvimento do pais:

Quando as pessopsbresficam doente®u feridas toda a familigoodeficar presa
emuma espiral dperda de renda altos custode saldelnvestimento ensaldeé
cada vez maigeconhecid@omoum importante meio déesenvolvimento econémico
€ um prérequisitopara os paisesm desenvolvimento e, particularmentepara as
pessoas pobratesses paiséspararomper ociclo da pobrezaBoa saudeontribui
para o desenvolvimentte diversagnaneirasaumenta grodutividade do trabalho,
niveis de escolaridade de investimentoge facilita a transicdo demogréfica

25 fiHealth is the state of complete physical, mental and sociabe&ly and not merely the absence of disease
or infirmityo.

26 AGovernments have a responsibility for the health of their peoples which can be fulfilled only by the provision
of adequate health and soci al measur eso.
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(ORGANISATION FOR ECONOMIC CE@PERATION AND DEVELOPMENT
(OECD); WORLD HEALTH ORGANIZATION (WHO), B03, p. 143’

Nesse contexto, as politicas publicas conheceram grande impulso a partir da
inclusé@o dos direitos sociais ha agenda constitucitdiMMERMANN, 2006; BUCCI, 2001)
e dos inUmeros organismos internacionais que se dedicam a esses direitos, corsgiteindo
instrumaentos realizadores das tarefas governamentais. No entanto, historicamente, se
apresentam com um discurso humanitario, pontuado pela filantropia, pela caridade e
despolitizado. Yazbec004, p. 105pcredita que uma das razdes dmbiguas estratégias
para o enfrentamento da pobreza no Brasi/l
estruturais da economia a nova ordem capitalista internacional e os investimentos sociais do
Estadoo. Assi m, c oubordinowpaliticagsecsis abs djustes ecordmicos| u e
e as regras do mercado, moldou para a politica social brasileira um perfil despolitizado,
privatizado e refilantr ofd006apd 46)[a s. . i] Ot e rSveegr
estafis de combate a fome e a pobreza no Brasil caractesequm] pela timidez, precariedade
e intermit°ncia [...]60, desassistindo a po
sobretudo o direito a saude.

As politicas publicas tém de significantes de tudo, a reafirmacao e consolidacao
de uma cultura de direitos humanos no Brasil, e isso, sem duvida, passa pela construcéo e
implantacéo de politicas que envolvam a participacdo de diversos atores sociais. Por um lado,
o Estado deve assumir apessabilidade de integrar as politicas de saude as politicas sociais e
econdmicas, engajande na promocao da melhoria das condi¢des de vida mais digna e o pleno
exercicio da cidadania. Por outro, a inclusdo de diversos atores sasia#&rios, profiseinais
da saude, empresas, representantes de organizacdes @vie) protagonistas no processo

produtivo da saude, torna a promog¢éo da saude

importante resposta a medida que destaca acdes intersetoriais como estratégia de
enfrentamento dos problemas qeaao meio ambiente, a urbanizacdo, a seguranca
alimentar e nutricional, ao desemprego, a moradia, ao uso de drogas ilicitas, etc.
(CAMPOS; BARROS; CASTRO, 2004, p. 74647)

Essa tem sido também a preocupacdo da Organizacdanfaitana da Saude
(OPAS), do Ministério da Saude (MS) e do Conselho Nacional da Saude (CNS), externado no

27 fiwhen poor people become ill or injured, the entire household can become trapped in a downwafdasgiral

income and high healthcare costs. Investment in health is increasingly recognized as an important means of
economic development and a prerequisite for developing countaied particularly for poor people within them

T to break out of the cyclef poverty. Good health contributes to development in a number of ways: it increases

l abor productivity, educational attainment and i nve:
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documento Inclusdo dos Cidadaos nalémntacdo das Politicas de Saude de 2(A&N
AMERICAN HEALTH ORGANIZATION; CONSELHO NACIONAL DE SAUDE
(BRAZIL), 2012) Em linhas gerais é possivabontar 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 participagéo e
controle social no a&mbito do SUS. Dentre as atividadesdgeracao técnica destacamos
Laborat -rios de Inova-«o, gue representam
desenvolvimento da gestdo em saude, ai incluido o processo de particiapacdo e controle pela
soci e@PaNrAMERICAN 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, formacédo de
liderancas e ampliacdo dmpacidade de acompanhamento do desempenho das politicas
p¥%l bi cas. AAvan-ar na participa-«o0 e na I
simult©neo a (PAMAMERICANHHEALTHORSANIZATION; CONSELHO
NACIONAL DE SAUDE (BRAZIL), 2012, p. 25)E essa participacao € resultado da

redemocratizacdo da relacdo entre Estado e sociedade.

A mudanga no papel dosEado que se vé nas democracias mais consolidadas aponta
para a re\ao de sua estrutura e funciorento, 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 stmcédo de um verdadeiro controle social pelo cidad&o

na politica publica(PAN AMERICAN HEALTH ORGANIZATION; CONSELHO
NACIONAL DE SAUDE (BRAZIL), 2012, p. 26)

No caso das politicas de saude, isso se deu em decorréncia da amplicacdo do
conceito de saude, que passou a ser compreendido como um fendmeno politico, que em um
ambiente de liberdade evidencia as necessidades émdse |, Atraduzidas po
institucionalidades e poderes, em todos os campos da vida social, dentro de uma perspectiva de
justi - a soci al, ci dada @AM AMERICANI HEALTHo s h
ORGANIZATION; CONSELHO NACIONAL DE SAIDE (BRAZIL), 2012, p. 25)novacéo
no direito a saude também significa participagédo social e inclusdo dos cidaddos nas decisdes
politicasrelacionadas com a promocéo da saude.

Em suma, o direito a saude desenvolvido no ambiente do Estado do Bem Estar
Social, por meio de normas programaticas, ou nctarafas, que exigem do Estado o
desenvolvimento de diversas atividades, ndo se realirehso 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 espa¢o democratico. Esse é o tema a ser desenvolvido no

proximo topico.

1.1.4 Outros direitos cancorrentes para o desenvolvimento das politicas publicas em

saude

No contexto do direito constitucional, as normas programéticas, ou Rtaretss,
sd0 normas que caracterizam a constituicdo programatica, aquela que define um plano de acéo
para o Estaddegitimandoportantosua acdo socigiCANOTILHO, 2003)A for¢ca normativa
da Constituicéo e a efetividade de suas normas, inclusive das normas programaticas, € conquista
recente no constitucionalismo romage r m©ni c o, |l iderada no Bras
da efetivi dad earpso, BARROSO,s20Bb)pratwoou Buperar algumas
deficiéncias cronicas da normatizacdo constitucional @ t er i zad a pel a
normativa, no uso da Constituicdo como uma mistificacéo ideoldgica e na falta de determinacgéo
politicaemdat he cumpr i me-gsetacesse esfBrooncanaoretipador, o principio da
democracia econdmica e social justifc@gitima a intervencéo do Estado nos dominios sociais
e econdmicos, buscando a realizagéo e a concretizacao dos direitos sociais, ocupando posicaa
de destaque. Assim, ao Estado € imposta a tarefa constitucional de adotar medidas existenciais
par a duosrednmupo$ que, em virtude de condicionalismos particulares ou de condicées
sociais, encontram dificuldades no desenvolvimento da personalidade em termos econdémicos,
soci ai s €ANQIILHQ) 2003j ps 312)

Sem restar davidas 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 indivigibilielaa
interdependéncia dos direitos humanos, claramente visivel na implementacédo das politicas
publicas. Ndo ha como promover salde sem promover educacgéo e alimentacédo; ndo se pode
desenvolver politicas de moradia sem pensar na seguranca para todés;as gmassisténcia
materneinfantil devem estar conectadas com a saude, alimentacdo e trabalho; desenvolver a

educacao significa ofertar igualdade de oportunidades e acesso ao mercado de trabalho; ndo hé
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justica no mercado de trabalho sem assisténgiavedéncia social; o direito a vida orienta as
acbes em prol da saude e da protecdo a infancia; o exercicio do direito de participacdo é
importante ferramenta auxiliar para as formulacdes das politicas da saude, educacéo e moradia;
enfim, € possivel imagar uma infinidade de conexdes entre os direitos humanos, comprovando
sua interdependéncia e indivisibilidade.

O que se quer acentuar aqui, € que a formulacdo de politicas de saude e sua
implementacéo ndo sé exige a satisfacao, direta ou indireta, de outros direitos, assim como a
implementacéo de politicas sociais em outras areas, ao fomentar o exercicio dg daeito
contribuir para que se alcance as metas e objetivos das politicas de saude. A influéncia da
interdependéncia e indivisibilidade dos direitos humanos na implementacdo das politicas
publicas da saude se verifica ha conexao entre salude e pobrezgarpréocumento Poverty
and HealtHORGANISATION FOR ECONOMIC CA@PERATION AND DEVELOPMENT
(OECD); WORLD HEALTH ORGANIZATION (WHO), 2003)e, no principio da dignidade
humana e suas relagcdes com os direitos humanos.

O DAC Guidelines Reference Sesi Poverty and Healtllesenvolve seu estudo a
partir da constatacdo da necessidade de se quebrar o circulo vicioso da pobreza e da doence
como condi¢do para o desenvolvimento econdmico, enfatizando que trés dos Objetivos do
Milénio alcancam temas especificsobre a saude: reducao da mortalidade infantil (objetivo n°®
4), melhoria a saude materna (objetivo n° 4) e o combate ao HIV/AIDS, malaria e outras
doencas (objetivo n° 6). Esses objetivos, certamente se relacionam diretamente com o objetivo
n° 1, qual sja, o da reducéo da pobreza. As politicas de salde e a necessidade de investimentos
adequados e suficientes sdo considerados componentes estratégicos para a reducao da pobrez
Constata que saude nunca foi um item tdo importante na agenda internacoa oo
contemporaneo, transformada em questao central do desenvolvimento, contribuindo de diversas
formas, entre elas, com o aumento da produtividade do trabalho e um melhor aproveitamento
escolar. No entanty DAC Guidelines on Poverty Reductialertapara o fato de que as
maiores determinantes da saude dependem de ac¢des que estdo fora do setor da saude. Assin
sem rendimentos mais elevados, as pessoas nao serao capazes de suportar suas necessidades
alimentacdo e saude. Sem receita, os Governos adeEnpaumentar o financiamento dos
servicos de salde, e, outras politicas setoriais sociais como educacéo, seguranca alimentar, agu:
potavel, saneamento e energia estardo em risco.

E possivel concluir que asnco dimensdes centrais da pobreza, qual sejam,
dimensdes econémica, humana, politica, sociocultural e de protecao se apresesitenyia

0 que deveser considerado nas formulacdes de politicas publicas da saude, e especialmente
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aquelas voltadas para as doencas negligenciadas e para a Aitis.oAssinbate a pobreza via
desenvolvimento econdmico pressupde ndo soO financiamento adequado, mas ag¢fes que
permitam a fruicdo dos direitos a saude, educacéao, alimentacao, moradia, trabalho, entre outros.
No Brasil,0 4° Relatorio Nacional de Acompanhanmedbs Objetivos do Miléni¢BRASIL;
PRESIDENCIA DA REPUBLICA, 2010nnuncia que a Agenda Salcbrasileira, que teve

inicio em 2003¢oncilia as dimensBes econdmica e social na condu¢gmtiisas publicas,

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

[...] o ombate a pobreza e a fome; a universalizacaqualificago da educacao; a
geracao de eprego erenda para 0os mais pobres; apiatdo e a melhoria dos
servicos de saude; ao combate desigualdades socioecanitas e também as
provenientes de raca e géngBRASIL; PRESIDENCIA DA REPUBLICA, 2010,
p. 17)

A segunda influéncia da interdependéncia e indivisibilidbmedireitos humanos
sobre as politicas de saude se encontra no principio da dignidade hamaseonhecer em
seu preambulo que a dignidade humaimeéente a todos os membros da familia humana e que
constitui fundamento da liberdade, da justica eatarm mundoa Declaragcéo Universal dos
Direitos Humanos(ONU, 1948)a transformou em um valaeferencial para os direitos
humanos, arcabouco dos direitos fundamentais porque inseparavel da condicdo humana.
(ANDORNO, 2011, p. 56omo pmcipio fundacional, a referéncia a dignidade humana é
encontrada em diversas declaracdes internacionais, garantindo coeréncia aos direitos humanos,

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

Documento reguatério  Disposi¢Bes sobre a dignidade humana

Declaracao Universal No preambulo da DUDH, a declara¢éo reconhecaglignidade é inerente a tod
dos Direitos Humanos 0os membros da familia humana, e reafirma sua fé nos direitos hur
(1948) fundamentais, na dignidade e no valor do ser humano;

Artigo |, declara queados os seres humanos nascem livres e iguais em dign
e direitos;

Artigo XXII afirma que bdo ser humano, como membro da sociedade, tém dit
econdmicos, sociaisaulturais indispensaveis a sua dignidade; no 8§3° discipli
direito ao trabalho para garantir uma existéncia compativel com a digr
humana.

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

Artigo 10, 81, exige respeito a dignidade a pessoa humana quando privada
liberdade.
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Pacto Internacional dos No preambulo o Pacto, em sintonia com a Carta das Nac¢des Unidas, recol

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

Artigo 13, 81, os Estadgzartes concordam que a educacéo devera visar o |
desenvolvimento da personalidade humana e do sentido de sua dignidade,
fortalecer o respeito pelos direitos humanos e liberdades fundamentais.

Declaracdo ePrograma Reconhece que os direitos humanos decorrem da dignidade e do valor inel
de Acdo de Viena pessoa humana; relembra o PreAmbulo da Carta das Nag¢fes Unidas ao re:
(1993) fé nos Direitos Humanos fundamentais, na dignidade e valor dsepassana;

Trata da dignidade humana em muitos dispositivos, assim resumidos:

Reconhece o direito de usufruir dos beneficios decorrentes do progresso cit
e das suas aplicacdes praticas, alertando que pode acarretar consec
potencialmente agrsas para a integridade, a dignidade e os Direitos Human
individuo;

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

Reconhece a dignidade inerente eootribuo Gnico dos povos indigenas par:
desenvolvimento e o pluralismo da sociedade;

Afirma que a pobreza extrema e a exclusdo social constituem uma violac
dignidade humana e que sédo necessarias medidas urgentes para alcancar u
conhecimerd sobre a pobreza extrema e as suas causas;

Sublinha que uma das violagbes mais atrozes da dignidade humana consist
da tortura, cujos efeitos destroem a dignidade das vitimas, diminuindo
capacidade de prosseguirem as suas vidas e as siGedas.

Quadro31 Dignidade Humana e Direitos Humanos
Fonte: elaboragéo propria

Além de valor incondicional expresso nos documentos internacionais, a dignidade
humana é também, segundo a Constitui€dderal de 1988, um principio fundamental do
Estado Democr8tico de Direito, significando

e nao o contrario, ja que o homem constitui a finalidade precipua, e ndo meio da atividade

e st aftSARLBT, 2005, p. 112113) A dignidade humana simboliza um verdadeiro
Asuperprinc?2pio C 0 n s t nstitucionalismoa Icantemporédned ada d o
Airacional i dade, (PIOVESANa 2083, pe 393) e mtuindo @ nando ft

justificagdo moral quanto como fundamento jurificor mat i vo dos direit ¢
(BARROSO, 2013p. 64)

E importante notar que nenhum documento mencmmatlarece o significado
exato da dignidade humana. Todavia, parece haver um significado intuitivo, que se manifesta
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em situacdes concretas e que permite o reconhecimento da violacdo da dignidade humana,
mesmo que abstratamente n&o se possa identifeacspcao exattDONNELLY, 2013)Por

esse motivo, Donnell{2013, p. 29pfirma que a pratica dos direitos humanos é um poderoso
mecani smo para se conceber osdirditosgthamadoashen da [
mecanismespeciapara a realizagéo dena determinada categoriacenceitos delignidade
humana.?®

Assim,a dignidade humana necessita ser combinada com os direitos humanos para
gque seja possivel verificar sua total e real dimenséo, e dessa forma se realizar efetivamente
como valor e princip, resolvendo os dilemas postos na ciéncia juridica. Sua influéncia na area
da saude, especialmente quando se trata de bioética, é inegavel. ABG08@ 227)afirma
gue a dignidade h u ma n a ovesaeching @rmap®@t edrai z i oc®tr
internacional, depois que a Declaracdo Universal de Bioética e Direitos Humanos, elaborada
pela Unesco em 2005, a incorpooaimo um de seus objetivos (adigP,c), exigindoo respeito
a dignidade humana e aos direitos humanos (artigo 3°)

Diante da necessidade de se estabelecer um conteido minimo para a dignidade
humana, Barros(013a)identifica trés elementos que constituem parte do nucleo essencial da
dignidade humana. O primeiro deles@@&mento ontoldgicexpresso pelo valor intrinseco da
dignidade hurana. O segundo é elemento éticoenunciado pela autonomia, ou seja, pela
autodeterminacdo que cada ser humano tem de decidir o rumo de sua vida, 0 modo como vive
e as regras que vao reigé O terceiro e Ultimo 6 elemento socialdeia que encontrabrigo
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 @&bélma é o de Nora
JacobsorfJACOBSON, 2009)quando reconhece duas formas distintas e complementares de
dignidade: aHuman dignitye aSocial dignity A primeira € entendida como uma dignidade
abstrata, universal, uma qualidade que pertenceos &l seres humanos simplesmente pela
virtude de serem humanos. A segun8acial dignity transparece nas relagbes sociais,
coletivas, e se divide em dois grupdgnity-of-selfe dignity-in-relation.

Dignity-of-self € uma qualidade de amor proprio e autoestima, identificado com
caracteristicas como confian¢a, integridade e um comportamento descrito como
digno. Dignityin-relation se refere as formas pelas quais respeito e mérito sédo
transmitidos atrav®de um comportamento individual e coletivo. Também engloba o
sentido histérico da dignidade que adere ao status ou posi¢do. As expectativas em
relagdo ao que a dignidade deve ser e as percepgdes de quando ela esta presente ou

2A]...] human rights areabdtmneimpgrii ceramni mechasissmff
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ausente dependem dos costuneesradicdes de uma comunidade ou sociedade
particular. Porque s&o produzidos socialmente, os dois tipos de dignidade social
também sdo contingentes: podem ser mediddsjados ou promovidos

(JACOBSON, 209, p. 3, traducéo da autofa)

Os elementos ético e social trazidos por Barroso, sdo de grande importancia para a
formulacdo e implementacdo de politicas publicas na area da salude, especialmente porque
fundamenta e legitima a participacdo da populagais vulneravel e necessitada nas politicas
sociais governamentais, o que se harmoniza com 0s aspectos da dignidade salientadas por
Jacobson. Além disso, o direito de participacdo configura importante ferramenta no ciclo da
politica publica, ou seja, naftecdo da agenda, na implementacdo da politica publica e na
avaliacdo, porque baseado nas experiéncias e expectativas da populacdo beneficiaria, € nos
valores compartilhados, torna o exame das alternativas mais confiavel, possibilita uma
quantificacdo dinvestimento 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 dediediastrial.
(WESTPHAL, 2008)0Opondaese as ideias individualistas, audrina solidarista propde nova
visdo da liberdade, fundada na funcéo 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 firrse na ideia de participacéo de
todos como garantia ddemestar conferindo ao Estadoa responsabilidade pela
Amaterializa-«0 da solidariedade atrav®s de
bens e ser (MAGALBAES, @01, p.i5BLAssim, a légica da solidariedade no
século XX passa a ser nacional, exigindo um sistemagrdecdo social de formato
universalista, voltado para a melhoria das condi¢bes de habitacdo, saude, educacéo, trabalho e
bemestarem geral.

Todavia, com a crise mundial no final dos anos de 1970, adentrando os anos de
1980 e 1990, WVelfare Stateornase incapaz, como condutor do progresso e responsavel pela
coesao social, de recriar e manter lacos de solidariedade. A partir da deterioracdo econdmica

2 fiDignity-of-self is a quality of selfespect and selforth that is identified with characteristics like confidence

and integrity and a demeanor described as dignified. Digmitglationrefers 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 whegsénisor

absent depend upon the mores and traditions of a particular community or society. Because they are socially
produced, both types of soci al dignity are also conf



76

vivida por muitos paises, acarretando desemprego, precariedade da protecdo publica e
isolamento socialsurgiram grandes grupos de destituidos buscando emprego e novas
oportunidades de vid&€rias e a i dei a dos fexc|(MAGALLIAES, gru
2001) que por alguma enfermidade ou formacado inadequada s&o incapazes de suprir suas
necessidades sem o auxilio estatal. Para MagaM@§ALHAE S, 2001, p. 575) sucesso

do conceito o transforma em verdadeiro paradigma, por expressar uma combinagcdo do
crescimento do isolamento social, da deterioracdo da convivéncia, do fracasso das iniciativas
de participacéo coletiva e, principalmente, petrteza frente aos rumos das politicas sociais.

Em consequéncia, novas formas de articular o dominio politico e juridico surgem, demandando
um novo model o de cidadani a. n0O-Estanfaialéer a ¢
com gue se procurasse umovo equilibrio politico, econémico e financeiro centrado no
princ2pi o d4dTORRES, 1999, p.R7hergk aova concepcao de solidariedade,
agora voltada para a formacao de vinculos efetivos, cuja expectativa

[...] € possibilitar novas formas de orgaatéo e exercicio de pressdo politica em
direcdo a ampliacdo de investimentos sociais. Essa participacdo é, neste aspecto,
caracterizada pela descentralizacdo e pela independéncia em relacdo ao Estado,
embora dirigida a ele e com ele em permanente coffAAGALHAES, 2001, p.
5761577)

Assim, a reafirmacéo da cidadania se faz mediante o engajamento de atores sociais
realizando o direito de participacdo e conformando uma nova forma de producédo da
solidariedade social visando o enfrentatneda pobreza e a realizacdo dos direitos humanos,
inclusive do direito a saude. O maior desafio para as politicas de saude esta em um maior
comprometimento do Estado visando garantir a participacdo da populagdo mais vulneravel na
formulacdo das politicgaiblicas, sinalizando uma redefinicdo de praticas e perspectivas, e a
formacgao de novas formas de solidariedade.

Concluindo, ndo ha como negar no contemporaneo, que o caminho rumo a
efetividade das normas programaticas esta devidamente assentado,taréto rggalquer
duvida sobre seu papel na imposicao de tarefas ao Estado no sentido de realizar as expectativas
da sociedade, em especial, do direito a saude, por meio do desenvolvimento de politicas
publicas. No entanto, em razéo da indivisibilidade exttadependéncia dos direitos humanos,
nao ha como segmenids, isolalos, de forma a atender um Unico direito. Eles se comunicam,
se interpenetram, se dialogam, formando uma rede de protecédo para a fruicho maxima dos
direitos pelos individuos, fundadospesialmente no principio da dignidade humana. Essa
condicdo dos direitos humanos fica mais aparente quando se pretende combater a pobreza,
pressuposto inarredavel do exercicio do direito a saude, devido a multiplicidade de caréncias.
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Essencial para essemnsbate esta o exercicio do direito a participacdo, que fundamentado pela
solidariedade, é capaz de orientar mais adequadamente as ac¢des publicas de saude, conferindt

nova perspectiva para a cidadania.

1.2 SEM ESTADO DESENVOLVIMENTISTA, SEM DESENVOLVIMENTO

A preocupacao sempre presente com o desenvolvimento do pais alcangou expressao
democrética apds a Constituicdo de 1988 ter fixado orientagcBes normativas e garantias para a
democracia brasileira, além de estabelecer um corpo de direitos fundamentaisenar \da
seu exercicio. Nesse ambiente auspicioso, a estabilizacdo da moeda foi mais um motivo para
reconciliar a populacdo com o Estado Democratico de Dii8ktLUM JR., 2013) o que
teria contribuido para a estabilidade politica depois de acirradas disputas-palitidarias.

Assim, a chegada ao poder de governos progressistas acabou por reintroduzir na agenda
governamental a retomada de politicas de natureza desenvolvimentistc ar act er i z a
maior intervencionismo, novas modalidades de regulacdo e recuperagcdo das capacidades
estataiso, reconheci das (RINZNBOSEHI,2018,p.24 e de s e

Ao recuperar seu protagonismo no cendrio econémico, o Estadaéorendutor
do processo desenvolvimentista, simbolicamente expresso na proposicao eiasastarsecao
da p e sspméstadm desdmvolvimentista, sem desenvolvimerdois segundo Evans
(2010a, p.37jia i dei a de e s tteaposiciond esiwigdesgiblicassé@idas @ s
competentes, no centro da matriz dE&&pvol vi
52)enumera as principais fun¢cdes do Estado no novo desenvolvimentismo:

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

Para oeconomista politicoindiano Amiya Kumar Bagchi(2000 o Estado

desenvolvimentista é aguele 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 aut@ssesinstruments incluema producdo de novasstituicoes

formais,a promocéo deedescolaborativagormais e informaigntre os cidadaaso Estadoge

a utilizacdode novas oportunidades de comércigreducaorentavel Compreender o

desenvolvimento como um procesgomudanca organizacional e ndo mais como um processo

de acumulacdo de capitdHlOFF; STIGLITZ, 2001)levou Hoff e Stiglitz a enfatizarem a

atuacao do governo como agente do desenvolvimergoe pode depender da resisténcia das

forcas democraticas e da forma com que os eleitores estdo divididos entre classes e etnias.

AMui tos pa2ses em desenvolvimento est«o po

capacidade do Estado de agircoommu6 est ado desenvolvimenti st

pY%blicos [...] dHOFRESTGLAdZ, 2001;6.408)i - «<o [ .. .] 0.
Por isso, Diniz e Boschi enfatizam a variavel tempo @éisndas ideias, interesses

e instituicbes que vao inferir nas transformacdes do capitalismo globalizddara se

examinar e avaliar os processos de desenvolvimento a dimensao temporal é fundamental, ja que

as decisfes politicas desenvolvimentistas envolvem frequentefbdtg; BOSCHI, 2013,

p. 25)

[...] acumulacdo de experiéncias, a producao de novas ideias capazes de se impor, de
serem processadaelas instituicbes e, por fim, de serem alavancadas por coalizdes
de apoio, assim determinando correcdesadas em trajetdrias passadas

Consequentemente, se faz necessaria a participacdo de segmentos das elites
estratégicas, pois serdo elas que vamsttuir 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 tomo empresarios, trabalhadores, politicos, cientistas,
agentes governamentais, viabilizando uma dimensé&o regional e enfatizando o papel ativo do
Estado no projeto que expresse o sentimento da ndg@dZ; BOSCHI, 2013)Assim, o
projeto desenvolvimentista deve ser resultado das expectativas e anseios da na¢gao, Como anote
Sicsu et. al(SICSU; PAULA; MICHEL, 2005, p. 5)

O sentimento nacionalista reforca 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 céojde atitudes de governos

e cidadaos com o objetivo de defender o capital e o trabalho do seu pais, no mundo
em que empresas competem por novos mercados € em que capitais financeiros
buscam, além de suas fronteiras, aumentar a sua rentabilidade exigindcesn

30 fiMany developing countriege polarized by class @thnicity, which impedes the ability of the state to act as
a fAdevelsdmmernt alno udte cpiushil oi nosredmbbutics] € 1€4
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riscos. Ou seja, um projeto de desenvolvimento que atenda os interesses nacionais e
gue permita uma insercéo soberana do pais na economia internacional.

Portanto, € no palco estatal que se desenrola a acéo coleditravés d Estado
fique as na@s regulam a vida social buscando alcancar os objetivos politicos que as sociedades
modernas definiram para si proprias: seguranca, liberdadeg$tam justica social e protecao
do meicambienté. (BRESSERPEREIRA, 2013 p. § Em que pese todos esses aspectos
apontados, nosso foco se concentra na dimensao 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 politicasssoizian
assim o cerne do novo desenvolvimentisf@NIZ; BOSCHI, 2013)o sustentaculo desse
estado, porquanto abririam a pitslidade de incluséo social, serviriam de alavanca para o
capitalismo nacional, tornando atraente o mercado interno, proporcionando a melhoria da
infraestrutura de regi6es mais desassistidas e a ampliacdo do setor industrial. Incluiriam
politicas de valozacdo 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(EX&5NS, 2010afoi escolhida
porquanto aponta e acentua aspectos essenciais para o desenvolvimento de politicas para &
educacédo e saude, o que seria fundamental para a implementagisenwolvimento 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 postet@ne de como Estado brasileiro formula
e pbe em prética as politicas de enfrentamento da Aids e das doencas negligenciadas. Noutro
giro, 0 que se pretende averiguar € como a configuracdo do Estado brasileiro afeta o combate a
Aids e as doencgas negligen@ad

A escolha do sociélogo 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 dissatogrés
escolas encontram sinergia eficiente para apontar as necessidades da constru¢cao de um Estad
desenvolvimentista, e, sobretudo, porque fundamentam a compreenséao do papel do Estado no
século XXI. Assim, ao invés de descartar alguma abordagemvidbgeentista, Evans busca
uma sintese entre elas, de forma a evidenciar os aspectos mais proeminentes para o Estado nc

século em curso.
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1.2.1 O Estado desenvolvimentista segundo Peter Evans

A confluéncia das trés escolasgere que o desenvolvimento no século XXI vai
depender da geracdo de ativos intangivVeigeias, habilidades e redéssubstituindo o
investimento em maquinas, equipamentos e outros bens orientados para a producdo de bens
tangiveis, e, consequentememdenando mais critico o investimento em recursos humanos. Ao
mesmo tempo, novas teorias do desenvolvimento supdem que o crescimento econdmico esta
intimamente conectado as instituicdes politicas e a capacidade de definir objetivos coletivos,
sobressaindmesse universo a abordagem das capacidades, quando indica que somente por
meio do intercambio publico e a deliberacdo democrética é que sera possivel estabelecer metas
de desenvolvimento e formular os meios para atasy(EVANS, 2008)

Todavia, a expansdo do investimen®m recursos humanos depende
expressivamente do investimerdblico. 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 propagdes politicas utilizados pelos Estados tradicionalmente. Assim, as teorias do
desenvolvimento modernas sugerem que a capacidade do Estado tera um papel ainda mais
importante a desempenhar no sucesso social no século XXI. Peter(Ed@Bsp. 3)afirma
gue tais abordagens sugerem também que

[...] o tipo especifico deenraizaments®! ou "sinergiaestadesociedade'que foi

crucial para o sucessgo século XXi densas redes dacosque ligam oestadoas
elitesindustriaisi terdode sersubstituidos poum vinculomuito mais amplae lagos
estadesociedade, muito maisde baixo para cima"para garantiro sucessalo

desenvolvimentmo séculatual>?

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

levando em consideracdo a sintese das trés abordagens ja indicadas. Assim, a analise do pape

31 peter Evans utiliza com énfagexpress 0 fiembeddedness o, gendida@mbabitual m
fifenrai zamentod, termo que ser8 empregado na pesqui S:

32ﬁ[ét]hat the specific kinsdooifetiembenargnessbator wdist
succes$ dense networks of ties connecting the state to industrial elitéshave to be replaced by much broader,
much more fAbottom upodo set of state societwpy ties to
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do Estado no cenério desenvolvimentista terd& como ponto de partida a Figura 2, apresentada
abaixo, que sera em seguida anahsad

Estado desenvolvimentista
[

Aprimorador de capacidades

Fornecedor eficiente de bens

coletivos

—
[ 1 1 | | | | 1

OoBC* OBC OBC Saude Educacao OBC OBC OBC

Estruturas democraticas ativas
democracia deliberativa

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

A estrutura desenvolvimentista apontaééa 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, lazeseguranca, etc., mas sobretudo, saude e educacdo; (i) as
capacidades a serem desenvolvidas e os bens coletivos a serem entregues devem ser resultad
de estruturas democraticas ativas, significando uma democracia deliberativa. Todos esses
papeis seraoutnpridos a partir de um contexto apontado por Evans.

A chegada do século XXI reforgou a preocupacgao com as atribuicées do Estado no
presente e futuro, enfatizado, por um lado, pela certeza de que o Estado vai continuar
desempenhando um papel crucial nscireento da economia e na transformacgéo social, e, por
outro, pela conviccdo de que as estratégias de crescimento baseadas na acumulagcéo de capite
nao serdo mais suficientes para o desenvolvimento. Urge a construcéo de fortes vinculos entre
Estado e soctade, destituidos do foco da construcdo de estreitas relacdes com as elites
capitalistas ocorridas no século XgEVANS, 2008)

O fato é que a ideia de desenvolvimento mudou porque mudou o carater do
desenvolvimento. Apesar da afirmacéo ser um tanto tautologica, expressa verdadeiramente que
a forma de olhar e compreender o deskmviento deve acompanhar as mudancas das
atividades econdmicas realizadas na sociedade. A histdria do desenvolvimento no século XX
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foi pautada pela produ-«o industri-drli.veMo,
dirigido principalmente por ideias enformacfes.Baseados em argumentos tedricos e
evidéncias empiricas, os tedricos do novo crescimento afirmam que novas ideias foram mais
importantegpara o crescimento no século X% que a acumulacao de maquinas, equipamentos
e outros bens tangiveis. Evdri&)10h 2008)acredita que serd mais importante ainda no século
XXI, quando o valor da criagdo sera progressivameratier em razao deesultado de novas
formas de organizar informacfes em formutagjigos de software e imagens, superando a
manipulacdo fisica de materiais pamaduzir bens tangiveis. As corporacfes globais que
controlam patentes, férmulas ou marcas de vargjoo i e sirppie@osaenente as margens
dos fabricantes de bens genérjats mesma forma quabricantes locaig « 0 i e sspus e me r
trabalhadores enquanto adotam cada vez mais tecnologias de producdo com economia de
trabalho, independentemente dos niveis salariais locais.

Dessa forma, o Estado do século XXI tera a missao de usar e desenvolver cada vez
o capital humano, a mais abundante e potencial fonte econémica do Sul, severamente
subutilizada em comparacao com os paises ricos do Norte. Mercados sS40 menos propensos a
investir em capacidades humanas no Sul do que no NBMANS, 2008)Assim, lexando em
considera-«odai@eeowvwomi a Nkbcessi dade de dese
0 setor de servigos se torna crucial para o Estado desenvolvimentista. Ocorre, entretanto, que
para a maioria das pessoas que trabalham no setor de \&Bj@es, como salde e educacao,

o trabalho em servicos é notoriamente mal remunerado. Peter Evans ag2e{eka:p. 6)

A nova centralidade de servicos obriga qualquer Estado que quer ser
"desenvolvimentista" a se moentrar mais intensamente nas pessoasneuas
competénciasra vez de maquinas elseproprietarios. Ela tambétraz de volta a
guestdo da expansdo de capacidade. Algumas partes do setor de servigcos tomam
crédito direto para gerar altos niveis de valor agregado. Infelizmente, eles empregam
relativamente poucas pesso Grandes segmentos do setor de servicos criam o
"capital humano" que é a base para o aumento da produtividade. Infelizmente, esses

trabalhos s&o subestimados e subrecompenéﬁdos.

Esse fendmeno cria um paradoxo sob a perspectiva do mercado. Ao mepmo tem
gue o retorno social para a expansao das capacidades é substancialmente maior do que o retorn

privado, o mercado fisubinvesteod constant eme

BfAThe new centralidt y of services forces any state t|
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 Ziddatue
Unfortunately, they employ relativelefw peopl e. Large segments of the ser
that is the foundation for increased productivity. Unfortunately, these jobs arezappteciated and undér

rewar dedo.
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que isso se deva ao fato de que ndo é possivel controlarosusetesmo s : A[ . . . ] pa
privado, investir no ser humano ® rEBVANSp mai
2008, p. 12 Maquinas vao fazer as tarefas para as quais foram criadas. Pessoas fazem
escolhas, trazendo o risco junto com elas. Dificil investir no capital humano quando néao é
possivel controlar o ser humano. Assim, os mercados vao cronicamente falhar para suprir os
nzveis de capital humano necedrsiSsverm&. para s
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 reformulagdes politicas. As instituicdes precisam capacitar o Estado
para realizar as transformacdes adequadas, construir burocraciasecoespeara atender as
novas formulacdes publicas, especialmente na area da saude e educacado. Essas burocracias,
exemplo do que ocorreu com os denominados tigres asiaticos, devem se aproximar do tipo ideal

SR

politicos e agentes capacitad(&vans,2008, p. 65

Recrutamentomeritério para 0 servico publice carreirasde servico publico
oferecendorecompensas a longo prazompativeis conaquelesobtidosno setor
privadoforam pilaregnstitucionaisdo milagre econdmicado Leste Asiatico.

Aproximase da abordagem das capacidades porque ambas convergem para a
centralidade das instituicbes democraticamente deliberativas para 0 sucesso
desenvolvimentista. Salienta ainda que a énfase dos tedricasvdocrescimentosobre
conhecimentos e habilidades que enaaraa capacidades dos individubss redes que os
conectam para o crescimento, subjidetade "melhoria de capacidade" comancipalfonte
para o cresciment§EVANS, 2008)Por outro lado, desde que a capacidade de fazer escolhas
passou a ser considerada uma das mawri@antes capacidades humanas, os processos de
participagdo precisam ser compreendidos como uma parte constitutiva dos fins do
desenvolvimento. Assim, fese necessario uma reflexdo sobre essa abordagem, uma vez que,
segundo Peter Evans, o Estado desenwelntista deve ser orientado a expandir e aprimorar
as capacidades, que ndo s6 constitui um objetivo deebsem a r |, mas tamb®m
fundamento inarred8vel para (EVANS@B10apm38nt o s

%Al é] for a private investarmudmuvreisskinegr itnhan hiutmmaes tl
35 fAMeritocratic recruitment to public service and public service careers offeringdomgewards commensurate
with those obtainable in the private sector were institutional cornerstoties Bast Asiae c onomi ¢ mi r ac |

%A1t is the inescapable foundation of sustained gr o\
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1.2.2 O Estado como aprimorador de capacidades

O estudo do Estado como aprimorador de capacidades esengemordialmente
pelos estudos ddahbub Ul Hage Amartya Sen, ambos emmistas e expoentes dessa escola.

O primeiro afirmava que fno objetivo do dese
as pessoas aproveitarem umd (Ul HARA2003,0pn H7h , S @
enguanto Se2001, p. 506p o nt u d...] gavaiacdb do desenvolvimenido pode ser
dissociada daidaque as pessodsvameasliberdadesreaigue apr e é @asnd f or me
o foco em Ultima andliseeve ser sobre edderem a liberd#e de fazer que tém motivopara

v a | o r’®iNZoabstante a importancia do economista paquistanés, o foco do trabalho seréa o
pensamento de Amartya Sen.

Notorio é o entendimento de Sen quanto a impropriedade de se colocar o PIB em
posicdo de centralidade nas avdies de desenvolvimento. Sem davida, o PIB pode ser um
meio importante para expandir as liberdades desfrutadas pelos individuos, mas as liberdades
dependem de outros determinantes, tais como disposicdes econdmicas eiseai#ie e
educacédo, por exemplb e o exercicio de direitos civis. O progresso tecnolégico e a
industrializacéo também contribuem para a expansao das liberdades, mas ficam sujeitos a outras
influéncias. Perceber o desenvolvimento como expanséao das capacidades dirige o olhar para os
fins que as tornam importante, ao invés de limitar a peflaabéomo um dos meios que
desempenham no processo de desenvolvimegf@BN, 20000 O ver dadei ro
desenvolvimento deve ser buscado no aumento da amplitude das liberdades pessoais, a fim de
gue cada um possa atingir os obj(MOGUBRAs de
2013, p. 17,18%em deixar duvidas, Amartya Sen afirfGEN, 2000, p. 18)

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

37 fThe objective of development is to create an enabling environment for people to enjoy long, healthy and
creative lives.

38r~[ €] t he asses s namadtbeaivorcddefrone thediyestbahpgeople lead and the real freedoms
that they enjoy. [ €] the focus must ultimately be o
to value.
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Escorado por dados sociais de diversos paises, Sen acredita que 0os avancos obtidos
nos indicadores de educacao e saude tornou possivel melhores resultados econémicos. Dess:
forma, educacéo e saude passam a ser pressupostos do desenvolvimento econbando, gan
forca o argumento para se conferir maior énfase a esses arranjos sociais em economias em
desenvolvimento(NOGUEIRA, 2013)A seu turno Draibe e Riesc(2011, p.226) afirmam

que o economista concebe a politica social

[...] como inversdo em capital humano, em capital sociahsicapacidades humanas,
mediante programas sociais orientados a ampliar as capacidades das pessoas para
participar com liberdade do processo produtivo. [...]. Nesse plano, apregima
mesmo, fundamenta a perspectiva dos direitos humanos.

Boascondi¢bes de saude, educacao e possibilidade de participacdo do cidaddo nas
discussbes 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 instituicbes politicas e a sociedade civil como a chave do desenvolvimento. A
visdo dualista da expansao das capacidaddentificadas como liberdades substantivas
compreende essas liberdades como o fim primordial e o principal meesdovdlvimento.

Nessa perspectiva, o desenvolvimento envolve a expansao das liberdades humanas e, por
conseguinte, sua avaliagédo deve ser pautada por essas liberdades.

Para explorar o conceito de expansao das capacidades, Sen parte desenvolve dois
conceit® chaves: os funcionamentos (functionings) e a capacidade (capabality). O primeiro
Airefl ete as v8rias coisas que um8ENp2&spoa pc
95) caracterizand@e como um conceito de carater variavel, porque resultado das necessidades
ou valorizacdo pessoaydendo ser elementares, como masésbem alimentado e saudavel,
bem como serem resultados de preferéncias complexas, como participar da vida comunitéaria,
ter respeito proprio, ou ainda ser valorizado no ambiente profissional. Por sua vez, capacidade
deuma pessoa ficonsiste nas combina-»es alte
factivel para ela. Portanto, a capacidade € um tipo de liberdade: a liberdade substantiva de
reali zar combina-»es alSENROGP.O5Yas de funci o

AEnquanto a combi na- «woumad pessoa frafletec suasn a m
realizacdes efetivas, o conjunto capacitario representa a liberdade para realizar as combinagdes
alternativas de funcionament os(SENe20@0rpe9a s q
Sendo assim, a avaliagdo do desenvolvimento por meio da abordagem da capacelade pod
recair sobre os funcionamentos realizados pelos individuos ou sobre o conjunto capacitario, ou

seja, pelas oportunidades reais desfrutadas. Em cada uma dessas avaliacdes havera tipos d
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informacgdes distintas: no primeiro, recaira sobre aquilo que aggsessalmente 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 consehbtukzaveopemqgs
(SANTOS; KERSTENETZKY, 2007, p. 3 incluem capacidades elementares como as ja
abordadas. Em sua dimensé&o instrumental as liberdades contribuem de modo eficaz para o
progresso econdmice,sao classificadas em cinco tipos:

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

A facilidades econdmicas, representadas pelas oportunidades de se utilizar recursos
econdmicos destinados acnsomo, producao ou troca;

A oportunidades sociais, que incluem disposi¢cdes nos sistemas de educacédo e salde,
essenciais para a qualidade de vida e participacao politica;

A garantias de transparéncia, significando um vinculo das relacdes de confianca
formadaso ambiente comunitario;

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

camadas mais pobres da populacao alcancem a pobreza absoluta.

Entretanto, o autor enfatiza que essas liberdades instrumentais ndo sao 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 rela-«o0. Assim, foa efi
de que diferentes tipos de liberdade apresentamriglgggdo entre si, e um tipo de liberdade
pode contribuir i mensamente para pr odEdver |
2000, p. 54E desse ponto de vista que o instrumental teérico de Amartya Sen se harmoniza
com a ideia dandivisibilidade e interdependéncia entre os direitos humanos que serao
desenvolvidos posteriormente. Indica ainda a importancia da liberdade de escolha, considerada
por Sen um funci onamentxquandolnfioohé alternatva podey e ¥
sengtamente, ser distinguido de escolnerxiyuando exi stem alterna
(SEN, 2000, p.96¢Ex emp !l i fi cando com Amartya Sen, A j
forcado a passar fome. Ter a opcado de comer faz com que jejuar seja 0 que é: escolher nédo
comer quando se poderia ter comid(SEN, 2000, p. 96)

Concluindo, todm instrumental tedrico do economista indiano sera crucial para o

desenvolvimento do trabalho. Deslocando o foco do-&star da esfera do térbens e
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mercadorias para o ambito do ser e fazércoisas e estados valiosos para o estar
individual T, Amartya Sen promove uma nova abordagem para o desenvolvimento. Emprega a
ideia de desenvolvimento Acomo um processo
desf r (SEN,m2®Q0, p. 17)ou, em outras palavras, a expansdo das capacidades.
Perseguindo a andlise do Estado desenvolvimentisieter 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 o0 aprimoramento das capidades é o0 objetivo central do Estado
desenvolvimentista do século XXI, entdo um conjunto de capacidades estatais especificas tém
de ficar em primeiro plano, pois fia expansx«
de bensdo et i (EVABIS 201@, p. 38 Enquanto incentivar e apoiar investimentos para a
atividade industrial foi uma tarefa desenvolvida pelos Estados ao longo do século XX, e
portanto @ 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 Estado

Por significar a superacéo da falta de liberdades, o aprimoramento das capacidades
se coloca diretamente em oposi¢cdo as formas tradicionais de autoridadmieagép de
poderes, em constante desafio a hegemonia das elites capit@hgiaNS; HELLER, 2012)
ja que entregar servigos coletivos eficientes significa poder de infraestrutura e autoridade, ou
seja, poder de alcancar a sociedade e entregar bens valiosos, e poder de reunir pessoas e grupc
em torno desse projeto obedecendo comandos de boa vontade $émtido esclarece:

(EVANS; HELLER, 2012, p. §}

®ASince more efficient administrative str ucdocetyes ul t
ties are inextricably linked to state capacity. The tradeoffs between different development projects are often acute

in both social and materiaérms. 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 efésefependam em Ultima analise
de novas formas de enraizamemslagos estadsociedadestdo inextricavelmente
ligados a capacidade do estadds compromissosentre diferentes projetos de
desenvolvimento séo frequentemeapeiradoem termos sociais e materiais. Como
aspreferéncias saais sao formadas se torna fundamemtédsona verdad privilegia
deliberacdo e coordenacéo, duas funcdes que exigem engajantensivéncom
aquelas afetadas peldecsdes. Portanto, defendemos qagasormas democraticas
de enraizamento [..940 mais suscetiveis deforcar a capacidaesprimorament@s
intervencdes destado.

Por conseguinte, para um efetivo enraizamento, € necessario a construcdo de
multiplos canais para colher informacgfes fidedignas e estabelecer cofaéulack que
permitam monitoracdo e avaliacdo das politicas adotadas eqoenses correcdes, 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, espeadménagjueles de dificil padronizacdo, como saude
e educacao. A construcdo de canais de informacbes faz das instituicdes de deliberacdes
essenciaipara o desenvolvimento, devendo incluir diversos segmentos da sociedade de forma
a se tornar o efetivo fundamte das politicas publicaEVANS; HELLER, 2012)

Nesse passo, Evans indica o trabalho de Elinor Ostrom porque aborda, sobretudo,
a essencialidade da participacao ativa dos cidaddos como ingrediente para as poidisas soc
Ostrom afirma que o processo de producédo de bens e servigos sao realizados por individuos em
diversas organizacdes, ou seja, esses individuos pertencem a grupos diversos dentro da
sociedade. Assim, na realidade tra¢ade uma coproducdo. Para a eytcoproducédo é um
processo através do qual as contribui¢cdes iddividuos que ndo pertencem a mesma
organizagdo sao transformadas em bens e serbgsgnvolveu o termo para descrever as
relacbes potenciais que podem existir entre produtores reguksespmo 0s servidores e
agentes publicos, e os clientes que desejam ver transformadas por servigos eficientes a
seguranca, educacdo e sail€ o pr od u - « 0 @ sinergiz entre mquenoegovernod
faz e os cidadaos nédo podem reabz@STROM, 1996, p. 1079)

O produtor regular de servicos de educacdo, saude ou infraestrutura mais
frequentemente € uma agéncia governamepéabo produtor regulaser considerado Unico
produtor dsses bens e servigcos vai depender da natureza do bem ou serviga@mosi
também dos incentivasmpazesle mobilizar a participacdo ativa de outros individivtess, em

geral,0s bens e servigcos publicos sdo potencialmente produzidos pelo produtoregqmuiar

by decisions. Therefore, we argue that it is certain democratiode of embeddedness [ é] tt
strengthen capabilitg nhanci ng state interventionso.
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aqueles que séo frequentemeawferidos comaliente. Oterméic | i ent e0 poder i a
situagao passiva, mas na verdade, a autora percebe clientgsareomagens ativos, de forma
gueuma coproducao implica em cidadaos que podem desempenipaipe! ativo na producao
de bens publicos e servi¢cos de importancia para(€@83.ROM, 1996 Assim, educacao seria
uma coproducdo entre professores, enquanto servidores estatais, familias, comunidade e
estudantes. Salde seria uma odpgdo entre médicos, enfermeiros e demais agentes publicos
da saude, familias, comunidades e o proprio doente. O que se deve destacar € que a entrega d
bens coletivos, para se alcancar um sucesso efetivo, deve ser coproduzido pelos destinatarios.
O Estalo carece de engajamentos ativos para entregar esses servicos e assegurar
gue 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 politiBVANS, 2008) O Estado
desenvolvimentista no século XXI precisa entdo empreender tarefa semelhante aquela que
realizou no século XX junto as elites industriais, quando ofereceu razdes para se comportarem
como uma classe coerente: estimular a construcéo de objetivos compartierdoses, cuja
implementacéo concreta pode ser coproduzida pelos 6rgaos publicos e a propria comunidade.
(EVANS; HELLER, 2012)N&o é tarefa facil. A extensa agenda de bens coletivos para atender
a expansao das capaaifs, 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 0s retornos privados, e firmas sao prbuawnée o canal de investimento

para areas onde os retornos totais s&o menores mas retornos privados-g@stram
maiores(EVANS; HELLER, 2012, p. 9)

Peter Evan§EVANS, 201@&; EVANS; HELLER, 2012) em exercicio prospectivo
e influenciado pelas ideias de Amartya Sen, aponta cinco aspectos essenciaieIpsiragio

desse Estado, sumarizados abaixo:

A Construcdo de estruturas organizacionais e vinculos entre Estado e Sociedade para
garantir a efetiva prestacdo de servigos destinados a expansao das capacidades;

A Muito mais do que um problema técnico, a efdade estatal se manifesta como um
problema politico, transformando as relagbes entre Estadedade no coracdo das
politicas sociais.

A Configuracdo do Estado como ator social principal na prestacdo de servigos de saude e

educacao;
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A Em decorréncia desseps central do Estado, € inevitavel a construgcéo de burocracias
publicas coerentes e qualificadas para garantir qualidade dos servigos publicos e,
consequentemente, a expansao das capacidades;

A Implementacdo de parcerias e acbes que fortalecam o compnemtetientre os
parceiros, de modo a assegurar informacdes fidedignas quanto as preferéncias coletivas
das comunidades a serem atendidas;

A Fomento a participacdo das comunidades mediante instituicbes deliberativas é
fundamental para uma estratégia econoneiteiente e politicas publicas eficazes,
porque

Ajudam a fornecer as condi¢bes subjacentes de governanca que tornam eficazes
capital e tecnologias. Aumentam a possibilidade de que os empréstimos financeiros
institucionais assimilem o ambiente loc&brnecem uma base mais sdlida 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 esc(H\&SNS, 2003a, p. 223)

Pa 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 Evan§2010a, p. 44pontua:

Para ser desenvolvimentista, um estado precisa desempenhar ao menos dois papeis
gerais. Ele deverapoiara distribuicdo de direitos basicos que deem as pessoas
incentivos para investir em suas jpriéds capacidades. Sequestrado pela elite com
intencbes espoliativas, o estado teseao instrumento de eliminacdo desses
incentivos a antitese do estado desenvolvimentista. Ao mesmo tempo o Estado deve,
nas palavras de Sen, iodo@ageaifeadonbluservigpsy ogr a
de saude,ameducacéo e em outrarranjoss o c i ai s (L999a:e46)Aléntde s 6

ser instrumentos parawsecucao de objetivesciais, ogstadoslesenvolvimentistas

devemser veiculos para a assun¢éo de escolhaais@cpara definicdo de metas de

desenvolvimentd®

1.2.4 Estruturas democraticas ativas: a democracia deliberativa

40 fiTo be developmental, a state must perform at least two general roles. It must support a distribution of basic
rights that gives individuals incentivés invest in their own capabilities. Capturedayelite with an agenda of
dispossession, the state becomes the instrument for wiping out those indetiterastithesis of a developmental
state. At the same ti me tapeogrant ohdkikful smaiabsuppartffof health care,n Se
education and other relevant soci al arrangement so |
societal goals, developmental states must be vehicles for making social choices and defelopgental goads
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Todo esse pacote desenvolvimentista deve estar sedimentado em estruturas
democr 8ticas ativas, perfazendo uma democr
uma institucionaliza-«o0o mais s ulEVANSR@Bbal do
p. 22)Evans acredita que em sendo eficienessas instituicdes deliberativas vao permitir o
Aenrai zamentood ou sinergia entre Estado e s
que podem se tornar complementos essenciais para outros insumos. Além disso, ajudam a
fornecer condicOes favaveis de governanca para o capital e a tecnologia, a fim deldsrna
eficazes para o desenvolvimento, oferecem uma base mais sélida para avaliar as prioridades de
desenvolvimento, a0 mesmo tempo que expandem suas conquistas, proporcionando
oportunidadesas cidadaos de realizarem escoll{B¥.ANS, 2003b)

Essa sinergia entre Edta e sociedade, ou ainda, esse enraizamento, por ser
resultado das redes de informacdes construidas para assegurar a implementacao das estratégie
escolhidas, devem também facilitar a organizacdo da sociedade civil. Essas organizacfes
somadas as burocrasiaompetentes e coerentes vao constituir a base da estrutura deliberativa.
N&o é possivel deixar de lado o pensamento de Amartya Sen nesse aspecto porque defensor d:
preeminéncia das liberdades politicas e da democracia como aliados da satisfacdo das
necesidades econdmicas, entende que as relacbes entre elas ndo sado apenas instrumentais
quando as liberdades politicas fornecem incentivos e informacfes para identificar as
necessidades econémicas, mas também construtivas, pois estas Ultimas provocaniaa urgénc
das primeiras. Nesse passo, Sen demonstra a exceléncia dos direitos civis e ((8HiOs:

2000)

a) Ha& uma importancia direta para a vida humana associada a capacidade de participacéo
politica e social, porqugermite que as pessoas chansgeatencao de forma eficaz para as
necessidades geraob a forma de criticaegativase afirma que as liberdades e direitos
civis tolhem o crescimento e o desenvolvimento econdmico, afirsmdcom a
denominada tese de “deNo entanton « 0 h§ nenhum dado concr e
verdade, ha poucas evidéncias gerais de quergo autoritario e supressdo de direitos
pol2ticos e civis sejam real mente ben®fic

(SEN, 2000, p. 177Yiceja também a ideide que os pobres e necessitados naturalmente

41 A tese leva o0 nome de Lee Kuan Yew;peimeiro ministro de Cingapura, porque formulou a crenca de que
sistemas politicos mais autoritarios seriam uma vantagem na promog¢éo do desenvolvimento econémico. Amartya
Senargumentaquetale se ® defendida fApor meio de al gRBERE evid
30)
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iriam preferir a satisfacdo de suas necessidades econémicas as libekda@esoliticas,
evidenciando um conflito entressasliberdades ea satisfacdo das necessidades
econbmicasTal argumentpentretantog dependente do primeiro, de forma que ndo ha
nenhum indicador empirico dessa realidéfelizmente, o discurso dedreciacédo desses

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

b) O papel instrumental dos direitos civis e politicomp | i ca A[ .. .] no gr a
sao ouvidas quando expressam e defendem suas reivindieas de aten- «o p
(SEN, 200, p. 175)A d e ma i fermaca@t’abem informada e ndo sistematicamente
imposta de nossos valores requer comunicacao e dialogos abertos, e as liberdades politicas
e direitos civis pode m(SEN 2000¢pe1IMAB0)A respostpra r a
governamental ao sofrimento do povo depende da pressdo exercida por ele mesmo,

tornando os direitos politicos de votariticar eprotestaressenciais para a democracia.

c) 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 ¢
coletividade sao consequéncia do exercicio dos direitos politicos e civis, devetaitppo
serem frutos de discussdes, debates e deliberacdes, de modo se tornarem fundamentados ¢
refletidos. As necessidades est«o relacio
evitavel de algumas privacbes e a compreensao do que pode ser fetassob Na
forma-«0 dessas compreens»es e cren-as, E
(SEN, 2000, p. 181Assim, os direitos politicos e civis, de onde emergem os direitos de
expressdo, de participacdo e de associacdo, teseacentrais para as respostas as

necessidades econdnmsceomo também para sua conceituagao.

Dessa exposic¢ao sucinta das ideias de democracia deliberativa de Amartya Sen fica
a compreenséao de forma mais substancial sobre a relevancia que Peter Evans confere sobre &
necessidade de enraizamento ou sinergia Esteelo e sociedade, e as dificuldades do Estado

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

42 Grifos do autor.

43 fiThe need for information and engagement with societal partners is even greater for the ¢apphititing
state Capability expansion is a more complicated taskthacpotential contributions of allies in society are more
varied and socially dispersed. Even though health, education and other capapditging services are classic



93

A necessidade de informagBes e compromisso com 0s parceiros sociais é ainda maior
para o estado que expande capacidades. Eapdesapacidade& uma tarefa mais
complicada e as contrilpfies potenciais dos aliados na socied@densais variadas

e socialmente dispersas. Apesar de salde, educacdo e outros servicos expansivos de
capacidade esem pegas chssicas do papel do estado, elés sprdduto® mais
complexos do que oca ou chips de computades Tentando descobrir como
ficoproduzid expando de capacidade de forma qué éficientemente servir as
necessidades doficoprodutored é suficiente para fazer ndigica qualquer
burocraciastatal dos dias quando seu principal desafio era a trangfrindustrial.

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
desenwlvimento, 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 saude, serdo neeadss tpiela
populacdo. As comunidades locais, mais pobres e com dificuldade de acesso aos bens coletivos,
dependem do Estado para seu {sstar. Assim, mesmo que as instituicbes da democracia
deliberativa ndo estejam bem ordenadas e desenvolvidas, a géopudartamente ir4
desenvolver forte antipatia pelas atividades propostas, torsgndma forca poderosa e
contraria aos propositos desenvolvimentistas. Os Estados que ndo conseguirem organizar
adequadamente suas burocracias e criar instituicoes efscas@®o julgados por suas falhas:

A [ primeirfo de tudo pando proteger dhemestardo seu povo, mas também por ndo ser capaz
de criar nova bases para o crescimento ecoiodd *! (EVANS, 2010b, p. 10Erros e féhas

no processo de industrializacdo podem ser culpa de pequiimidos empreendedoresdais

ou do maléfico captal estrangeirp i [ . mas }e dificil para os estadodugirem da
responsabilidade pelacapacidade de organizar a entrega eficaexgpansés de capacidades
como osservicosdesaide e eduogind.*® (EVANS, 2010b, p. 11

Depois das reflexdes sobre o papel do Estado no século XXI, o trabalho vai
examinar o aparato institucional da saude no Brasil, ou seja, a arquitetura da saude e o0s arranjos
institucionais paraasaudesobymar specti va te-rica que Visa

papel desempenhado pelas institui-»es na ¢

parts of the stateds role, they arips. Tnngte figareauithbwe x i p |
t o Ziradduc® capability expansion in a way that will efficiently serve the4woducersé needs is enough to
make any state bureaucracy nostalgic for the days when its principal challenge was industrial trangbormation

4“4 [ [ éfitst of all for not securing the webieing of their people, but also for not being able to create new
foundationsfoe conomi ¢ gr owt ho.

45ﬁ[é] but it is hard for states to escape rekponsi
capabilityexpanding services like health and education.
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(HALL; TAYLOR, 2003, p. 194) sempre em sintonia com a mota desenvolvimentista. Ao

expor a importancia do fator institucional para a explicacdo de eventos politicos e sociais, Frey
salienta da[...] a exist°ncia de regras ger ;
cada sociedade e que exerceriam umflaéncia decisiva sobre as interpretacdes e o proprio
agir dadgq20@e8200 ®Mo di sso, continua o autor, o
e se corigera em condi¢des de contribuir para estratégias de configuracao de politicas mediante
estudos dA0@n28H f i cos oO.

A perspectiva institucionalista € a famenta 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 tornasgivel a realizacdo do direito a saude; e, a influéncia
dos grupos de interesse nas politicas publicas desenvolvidas. Sendo assim, a abordagem
institucionalista da indicativos de que € uma ferramenta adequada e relevante para a analise das
politicas de cmbate as doencas negligenciadas, a Aids e para o sistema de salde em geral.

Justificase assim, as reflexdes sobre o tema que serdo a seguir desenvolvidas.

1.3 A RELACAO PUBLICO-PRIVADO

1.3.1 O papel doEstado

A moldura dseenvolvimentistaalientaque € no cenario estatal que se desenrola a
acado coletiva, em especial as politicas publicas de combate as doencas negligenciadas e Aids,
evidenciando a importancia e a necessidade do enraizamento dos lagos entre sociedade e Estadc
em movi menup®d,fildet tmordo a garantir o °xito de
Evans.(2008 2010a)Essa acao protagonista do Estado pressupde papeis a serem cumpridos,
especialmente no ambito das politicas publicas em saude, notadamente no enfrentamento d

enfermidades em foco.
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Ha-JoonChangafirma que os Estados devem desempermmgortante papeha
reconstrucéo da ideia slenvolvimentista do século XXmostrando ndo s6 as possibilidades
de compatibilizacdo com as licbes de Evans e de Sen, bem comessidade de o Estado
realizar a conexao entre direitos humanos e politicas publicas de saude, especialmente em se
tratando do combate as doencas negligenciadas.

Chang vislumbra quatro fun¢des necessarias para o Estado atuar, de forma a
reconstruir a ide desenvolvimentista para o século XXI. A primeira funcdo seria a
Acoor dena- « CHANGE 1899 m 199 partiodp do pressuposto que toda mudanca
sistémica necessita de coordenacédo. Para ele, a simples existéncia de melhoresaaltétaativ
significa necessariamente adesdo a mudanca pelos atores econémicos, 0 que ensejaria ums
coordenacao centralizada para se operar a mudanca. Quando a interdependéncia prevalece entr
0S agentes econdmicos, mudancas ndo se operam automaticamentastas ga mudancas
complementares explicitas ou implicitas. A atuacdo garantidora do Estado visaria diminuir os
custos de transacdo. Tal raciocinio é plenamente aplicavel a formulacdo e implementacdo de
politicas para o combate das doencas negligencibdeislmente, € possivel afirmar que as
politicas publicas pressupdem a mobilizacdo de recursos politicos, financeiros e humanos, o
gue exige alto grau de coordenacdo estatal, que deve inclusive ficar sujeito a accountability.
Ademais, € de se imaginaregas politicas publicas para o combate as doencas negligenciadas
propiciem o empoderamento de comunidades negligenciadas, mediante estruturas democréticas
ativas e estimulo para a criacdo e participacao de grupos de interesse que lutariam junto a essa:
comunidades negligenciadas, pelos doentes e familiares ao lado do Bstsitio, agentes
publicos e privados poderiam atuar lado a lado, patrocinado pela atuacdo garantidora e

coordenadora do Estadderrlein Jr. complement§2014, p. 93)

O exercicio desta funcdo deve favorecer formatos experimentais em politicas
publicas, que estimulemautogoverno, a gestao e a fiscalizagdo locais, valsadia

um potencial de inovac&do ampliado para solucdo de problemas sociais e promovendo
conscientizacdo e autoconfianca nas coletividades.

Chang tamb®m identi fica urfCHANGu1I999«po de
193) O problema a ser enfrentado pelo Estado néo é apenas o de promover o desenvolvimento
identificando e se movendo rumo a um Otimo nivel de conjunto de escolhas, mas,
principalmente, formular um conjunto de escolhas. Em outros termos, como potencial
represetante dos interesses nacionais, € o agente responsavel pela formulacdo da estratégia
nacional de desenvolvimento, competifdde criar um conjunto de escolhas adequado para

tomadas de decis»es de modo a f or neigndica u ma
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gue exi ste uma I mportante di mens«o 6em
desenvol Vi(@HANG, 1999tp.aldd.

Essa dimensdo empreendedora é perfeitamente visivel nas politicas de
enfrentamento da Aids e das doencas negligenciad&as é¢ formulador da politica publica,
€ por meio do Estado que se disponibilizam todos os recursos para o atendimento das
necessidades e demandas da populacio vulneravel e realizacdo das metas definidas. E ele ¢
credor do dever de prestar saude a populacasileira, legitimo representante do interesse
publico. Cabe ao Estado formular as escolhas de servicos de salde possiveis e necessarias par
a populacao vulneravel e negligenciada vinculando saude e direitos humanos, como fez ao
articular o combate a 4s.

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 atitugonal
gue permitiu um combate eficiente para a Aids, tornaedmodelo internacional. Assim, a
participacdo da sociedade foi essencial para o desenvolvimento do servico de saude adequado.

Na verdade, é possivel afirmar que o arranjo instituciomstagdo para o combate
a Aids é a realizacao daquilo que Elinor Ostrom pontifica em seu trabalho e j4 apontado
anteriormente: tratae de uma coproducdo, que consiste em um processo no qual as
contribui¢cdes dos individuos que ndo pertencem a mesma @gamigao transformadas em
bens e servicos, indicando uma sinergia entre o dever dos agentes publicos e o direito e interesse
dos agentes privados na producédo e fornecimento de determinado bem ou servigo publico.
(OSTROM, 1996Emoutra pal avras, a constru-«o e entr e
coproduzida por seus destinatarios. Tal empreendimento sé foi possivel porque fundadas em

estrutura democratica ativa e vinculada aos direitos humanos. Pontific&A’E(2019a, p. 38)

A capacidade administrativa de fornecer bens coletivos e infraestrutura de forma
eficiente repousa em bases politicas. Sem um conhecimento plesigoos de bens
coletivos de que necessita e deseja a cidadania, os estados podem investir vastas
guantidades de recursos sem, no entanto, conseguirem aprimorar a capacidade.
Estruturas democraticas ativas séo o substrato necessario para uma aca@&condm
eficaz.

A Thi s meansnimphrantd et nhterreep ri esn eau rtihael o odiemeonfs itohne idnevel oj
““AThe administrative c adsandinftastructure effibigy haswelitical foentlatioesc t i v e
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
ef fective economic actiono.
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A terceira funcéo ou papel a ser desempenhado pelo Estado segundo Chang é a de
iconstrut or “q1099,ipnl93Para tarnar reatidade a visdo empreendedora do
Estado, o autor aedita que o aparelho estatal tem de fornecer instituicbes necessarias atuando
como garantidor dos direitos de propriedade
si também depende decisivamente de novos veiculos institucionais para a realizagdo de
v i s® o(GHANG, 1999, p. 195)Pondera, entretanto, que o processo institucional de
adaptacao e inovacdo nao é harmonioso nem fundado em certezas, e que nem sempre 0 que «
Estado entende como boas institug8eréo efetivamente boas para a sociedade.

Essas licbes corroboram a necessidade de estruturas democréaticas ativas para
permitir a participagéo das coletividades interessadas, de modo a fornecer informagdes sobre as
peculiaridades do grupo como tambémassudemandas. Herrlein J§2014) recomenda
investimento de recursos publicos de modo a favorecer a cagaaizla sociedade civil
dissipando os efeitos nocivos que por ventura possam influenciar a populacéo negligenciada,
afetando o processo de formacéao das preferéncias individuais. As politicas publicas deveriam
apoiar a expansao das formas alternativas deuoizacdo e organizacdo de modo a obter
informacdes fidedignas das demandas das comunidades pobres e negligenciadas para cumprir
seu papel de fornecedor de servicos de saude.

A quarta e %W tima fun-«o indicada por
conf i t (@999 p. 196 processo de desenvolvimento € inerentemente conflituoso, porque
pode beneficiar alguns grupos na sociedade, ao diminuir o valor de certos ativos e
conhecimentos, gerando incertezeobre as possibilidades econémicas para empresas e
trabalhadores(HERRLEIN JR., 2014)No ambito das pdticas publicas de saude essas
incertezas rondam o cumprimento das metas estabelecidas, a aderéncia dos doentes aos
tratamentos recomendados, 0 acesso aos medicamentos, a qualificagdo dos profissionais da
saude, a participacdo da coletividade, entre tanu&ras exigéncias. O Estado precisa atuar
administrando os conflitos, realizando ajustes necessarios, colhendo informacgdes, usando todos
0S recursos ao seu alcance de modo a reduzir possiveis resisténcias. Essa funcdo mediador:
seria essencial para solocar os impasses surgidos da tenséo entre o dever do Estado em

fornecer bens e servigos de saude e os direitos individuais, tema da proxima secao do trabalho.

“®fAlnstitution Buildingo
“Aln fact, the success of private entrepreneurship
institutional vehicles for the realization of its vi
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1.3.2 Atensao entre o publico e o privado: o dever do Estado e os direitos do cidaddo

No século XXa consolidacédo do Estado democratico esteve alinhada com a marcha
do reconhecimento da importancia dos direitos humanos. Em outras palavras ha uma sinergia
entre direitos humanos e Estado democratico que mutuamente se reforcam ao longo da historia
de modaa 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 saude nas
politicas de combate as doencas negligenciadas.

O reconhecimento explicitdos direitos humanos nas Constituicbes escritas sdo
produto do pensamento libedalirgués do século XVIII, e tiveram como destinatario o préprio
Estado, demarcando uma faixa de-irétervencao a partir do reconhecimento da autonomia
individual frente a poder estatal. S&o por esse motivo denominados de direitos de defesa, de
cunho negativo, pois gerados com o propésito 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 expressao, imprensa, manifestacao, reuniamassoc
entre muitos outr®

Em outro grupo de direitos, os direitos sociaisgrseontra o direito a sadde. S&o

direitos que exigem um comportamento ativo do Estado na realizac&o da justica social. Ndo se

trata mais fAde | iberdade perante o Estado,
(SARLET, 2005, p. 55Nasceram, segundo Bonavid€€)00, p.518fiabr a- ados ao |
da igual dadebo, porque buscam realizar uma i

sociais, em especial do direito & salde e-bstar.

Todavia, a realizacdo e a coetizacdo 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 direiem si,prima facie que ndo esta restrito ou limitado, e o direito
restringido, quando se introduz as restricdes ou limita¢8eEXY, 2007) Assim, seguindo a
licao de Alexy, restricdes aos direitos fundameriftasson nor mas que restri
primafacied e der e c ho (ALEXYd 206Yem 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 restricdo aos direitos fundamentais, Alexy distingue normas
gue furdamentam 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
infracongitucional impor restricdes aos direitos fundamentais. E o caso do artigo 5°, inciso XIII
da Constituicdo Federal que garante a liberdade do exercicio de qualquer trabalho, oficio ou
profissdo, desde que atendidas as qualificacdes profissionaidejestabelecerou seja, o
constituinte autoriza o legislador infraconstitucional a produzir legislacdo que imponha
restricdes, determinando as condic¢des, habilidades e capacidades necessarias para agueles gL
desejem exercer uma determinada atividade profiaki

O segundo tipo de restricdo sdo normas de proibicdo dirigidas aos cidadaos e
normas que Arestringen o el i (ALEXY 2007, g 845)c 0 mp ¢
que podem apresentar o carater de regras ou de prindgnosjue pese essa distincdo
normativa constituir um aspecto importante na interpretacéo e aplicagcdo das normas, para o
ambito da pesquisa interessa apenas que as restricdes impostas aos cidadaos consistem em urn
substituicdo de uma liberdade ou dirgitoma faciepor uma néao liberdadde igual conteudo,
segundo Alexy. Exemplificando, uma norma que permite o exame e a fiscalizacédo sanitaria de
estabelecimentos comerciais e residenciais pode ser qualificada como uma restricdo do direito
a inviolabilidade do domicilio. Ao se permitir esgm de fiscalizacdo, a proibicgoima facie
do Estado adentrar nos domicilios dos cidadaos é substituida por uma permisséo. Logo, o direito
prima faciea inviolabilidade do domicilio € substituido por um nao direito definitivo de igual
conteudo.

Essasnotas tedricas embasam a discusséo 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 salde publica, ou mesmo imponhe
certas condtas que restringem a liberdade do cidadao. Importante frisar que essa discusséao de
direitos fundamentais humanos, embora seja recente na doutrina e jurisprudéncia dos tribunais,
encontra exemplos praticos de longa data, revelando uma tenséo entre dnadebrjuridicas
da saude: a publica e a privada.

Ocorrida em 1904 no Rio de Janeiro, o episodio conhecido como Revolta da Vacina
marcou de forma peculiar a tensdo pubfcwado, porque envolveu aspectos politicos e
culturais da época. Rodrigues Alveswanindo a Presidéncia da Republica em 1902, em clima
de desconfianga, 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 geshas urbanos que a cidade enfrentava, especialmente com

a rede insuficiente de agua e esgoto, toneladas de lixo nas ruas e corticos 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 transforrdag@a 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 1904einstaurando a obrigatoriedade da vacina e revacinacao contra a variola
em todo o pais, até entdo nunca cumpri(ld® CHMAN, 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 noscdiosipara vacinar moradores.
(BENCHIMOL, 2004 HOCHMAN, 2013 Na iminéncia da aprovacao da lei, os meios de
comunicacao langavam exaltados editoriais, ilustrado pelo texto publicado em 7 de outubro de
1904 pelo CorreioaManha{FUNDACAO BANCO DO BRASIL, 2003)

O governo armae desde agora para o golpe decisivo que pretende desferir contra os
direitos e liberdades dos cidaddos deste pais. A vacinagéo e revacinacdo vao ser lei
dentro em breve, ndo obstante o clalegantado 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 Algaber se o povo brasileiro ja se
acanalhou ao ponto de abrir as portas do lar a violéncia ou se conserva ainda as
tradicBes de brio e de dignidade com que, da monarquia democrética, passou a esta
Republica de iniqliidade e privilégios. O atentado planefddeia o que de mais
sagrado contém o patrimbénio de cada cidaddo: pretende se esmagar a liberdade
individual sob a forca bruta.

A lei foi aprovada em 31 de outubro de 1904. Pereira Passos, prefeito do Rio, impde
entdo duras medidas enfurecendo a populasjecialmente a retirada a forca dos moradores
de corti-os no Centro do Ri o, qgue Ativeram
morros. Foi a intensifica-«o0o do prHRI@CEBEso d
JANEIRO; SECRETARIA ESPECIAL DE COMUNICAQAO SOCIAL, 2006, p. Mas, o
movimento de op&icd0 a vacinagao reuniu antivacinistas, monarquistas que desejavam
reinstaurar o Império, positivistas que se rebelavam a qualquer intervencéo estatal nas praticas
de saude, sindicatos que lutavam por melhores salarios, membros de oposic¢ao politea, grupo
que viam a vacinagdo como invasdo da privacidade e um atagoeabdade da familia,
(Figura 3 além 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, alédegtes do
positivismo, para os quais, por principio filoséfico, o Estado n&o tinha o direito de
interferir na decisdo individual de vacirge ou ndo. Muitos atribuiam & vacina a
propagacédo da doenca, ou viam nos vacinadores um bando de satiros dusm@ssa
desnudar, naqueles tempos recatados, os bracos e até as coxas das mulheres, a pretexto
de prevenir a variollEUNDACAO 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 3i Reacao popular a vacina contra a variola
Fonte: 1904 Revolta da Vacina: a maioatalha do Rio, 2006, p. 16.

No final do século XX o embate publigwivado 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
epidemoldgica, tal qual aconteceu no episddio da Revolta das Vacinas. Sundfeld, apds analisar
as acOes de vigilancia epidemiologica regulada pela Lei n® 6.259/75 considerou desnecessaria
a autorizacéo judicial a que se refere o artigo 5°, XI da ConstituicamaFque entender que
o controle de doen-as ® uma miss«o0o p¥blica
leis conferiram as autoridades sanitarias competéncia para adotar as medidas indicadas para o
controle da doenca, no que concerne a individgos,u p 0 s popul acionai ¢
(SUNDFELD, 2002, p. 995) sujeitando a populagéao ao controle determinado pela lei federal
em razdo da supremacia do interesse publico. Sendo assirsdalispensavel a autorizacao
judicial, defende o autor. Acrescenta ainda que, 0 mandamento aasatunscrito no artigo
59, inciso Il indica que as constricdes a liberdade estdo sob reserva de lei, sendo suficiente a

legislacéo vigente que estd em consonancia com a Constituicdo de 1988. Concluindo, o que
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ocorre nesse caso do ponto de vista norroatigue o direitprima facieda inviolabilidade de
domicilio foi substituido pelo n&o direito de igual contetdo, como ja explanado.

Entretanto, essas medidas sanitarias séo violadoras dos direitos humanos porquanto
interferem na esfera privativa dos inidivos. O acesso aos domicilios, residéncias, ambientes
de trabalho e outros ambientes privados pelas autoridades sanitarias deve ser construido em
movimentobottomup, com ampla participacdo da comunidade, que ndo s6 deve receber as
informacfes necessariasmo também deve ter acesso e liberdade para opinar de modo a
influenciar na construcao das acdes planejadas e formas de impkasenta

N&o obstante esses fatos marcantes na histéria da saude publica no Brasil, Hochman
fala de uma ficol horpade,i hadaza-goande ader
movimentos e campanhas de vacinag¢ao que ocorreram ao longo do século XX, conquistando o
gue el e chama de fdci degOGHMAN, 2011, p. B@Raraceke,0a 1 n c
populacdo incorporou o direito a vacinacdo, em razao de diversos contextos spelitico
histéricos ao longo do temp@lOCHMAN, 2011, p. 377)

A imunizacao como direito foi consagrada pela redemocratizacao do pais a partir de
1985, mas ndo € um resultado desse contexto especifico. A imunizacdo como cultura
também transborda os limites explicativos de contextos histéricos singulares ou
causalidades Ucas. E produto de uma longa trajetéria histérica das politicas de satde
associadas ao processo de construcdo de Estado no Brasil. A vacina e a vacinacao
foram tecnologias de incorporacéo de territérios e populacdes ao Estado nacional, de
promogédo da cidadé biomédica e da regulacédo da interdependéncia sanitaria, isto

€, dos efeitos negativos da doencga de uns sobre terceiros. Também ndo séo produtos
desencarnados de interesses. Dizem respeito a poder, desigualdade, inclusédo, controle,
direitos civis, policos e sociais.

A despeito da grande aceitacdo pelo povo brasileiro da imunizagéo via vacina, o
sitio BBC Brasil publicou matéria em 2014 a respeito de uma pesquisa levada a cabo pelo
Ministério da Saude que detectou que a média da vacinacdo no Braghcai76,3%, em
detrimento da taxa anterior de 81,4% na chamada classe A. "Essa queda no estrato mais alto se
da justamente porque alguns pais ndo vacinam, o que é um problema grave", disse a BBC Brasil
Jarbas Barbosa, secretario de Vigilancia em Saudéirdstério da Saud¢dBARBA, 2014)

E notorio nos Estados Unidos e Inglaterra a existéncia de fortes movimentos
antivacina, especialmente depois do episddio ocorrido em 1998 tandrente o
gastroenterologista britanico, Andrew Wakefield. O médico realizou estudo que estabelecia
uma relagcéo entre a vacina MMR, a triplice oral contra sarampo, caxumba e rubéola, em razéo
da utilizacdo do preservante timerosal usado na vacina,ags®naria danos neuroldgicos e
intestinais nas criangas. Com grande repercussdo na midia, as taxas de vacinacdo 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 publicadsstudo retratege por entender que a
pesquisa continha graves problemas éticos, metodoldgicos e de conflitos de interesse.
Wakefield foi proibido de exercer a medicina no Reino Unido em 2010, e rsedpara o
Canad8 onde fundou ,cendoiconsideradd gne maatif porfssegménios mo
antivacinistas(TAKATA; GIRARDI, 2014)

Na verdade, essa discussao reflete a tens@o entre saude e liberdade, que constitui
segundo Lechopie(2015)0 nucleo da reflexdo atual da ética aplicada. Segundo o autor, as
pandemias ou epidemias mais recentes, como a da SARS (Sindrome Resphguda
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 salde recusam todas essas espécies de
intervencdes. Bs recusam qualquer direito do poder publico ou do governo de
atravessar as fronteiras das experiéncias individuais de saldgag, as quais sao
consideradas como uma questdo privada em que o publico ndo deveria entrar.
Entretanto, a maior parte dasdissfes sobre a legitimidade das politicas de salde
publica foi comumente balizada pelo sistema de referéncia libeig@laha liberdade

de escolha do individuo é o principal e mais claro principio: os individuos possuem o
direito fundamental de escotheonduzirem suas vidas como bem entenderem, seja
essa escolha saudavel ou ndo. Levargapassim, questfes de legitimidade relativas

a toda medida de saude publica que poderia interferir nessa livre escolha individual.
(LECHOPIER, 2015, p. 218)

O embate publicprivado alcanca conflitos individuais também, que acabam sendo
levados aos tribunais do pais, mostrando a atualidade dessa tensdo. Apenas a titulo
exemplificativo, temos o caso de determinacéo judicial para o colhimento de materiabgenéti
nas acoes de investigacdo de paternidade. Em outras palavras, éguEstagondo restricao
a liberdade aos cidada@3.STJ considerou que ndo importa em violacéo a direito de ir e vir do
paciente, nem configura constrangimento ilegal, amparavel yial do habeas corpus
(Recurso Ordinario em Habeas Corpus: RHC 35330 SC 2013/0015%6fheas Corpus n°
173.367 RJ (2010/0091448) (JUSBRASIL, 2015)

Em se tratando de conducgdo coercitiva para a realizagdo 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 preservdgadignidade humana, a
intimidade, a intangibilidade do corpo humano, o império da lei, o provimento judicial em agéo
civil de investigacdo de paternidade que promova determinagdo no sentido de o réu ser

conduzido fAidebai xo de |geméticagarapxameale DNA¢labéast a d

A express«o fidebaixo de varado se refere ° condu- «
determinacéo judicial.
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Corpus 71373/R& Rio Grande do Sul) Em consonancia com esses entendimentos, o Tribunal
de Justica do Maranh&o, decidiu que, em se tratando de investigacdo de paternidade
comprovacao sanguinea nao pode ser impesbgyiz uma vez que ninguém pode ser coagido
a exameou inspecao corporal. No entantojnvestigado que se recusaxamepericial de
verificacdo de paternidade, deixa presumir contra ele a veracidade da imp(fa¢as. i
Agravo de Instrumento Al 959827. Publicado em 23/11/2003USBRASIL, 2015} Nesses
dois casos, os Tribunais reconheceram que as determinacdes judiciaisqlata de material
para exame de DNA encontra limites: na primeira, a coercao violaria direitos fundamentais
diversos, inclusive a dignidade humana, e na segunda, a violacao alcancaria a intangibilidade
do corpo humano.

No entanto, outros aspectos praaisser considerados no enfrentamento da Aids e
das doencas negligenciadas, agravos que trazem forte componente discriminatorio,
estigmatizante e de pobreza, com profundos impactos sociais e econémicos ja abordados. A
reflexdo aqui proposta sugere que atiparma 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 antrop6logo Marc Augé (M. AUGEpLE84
HERZLICH, 2004, p. 384pode auxiliar o argumentande O e:
paradoxo da experiéncia da doenca é que ela é tanto a mais individual quanto a mais social das
coisaso0o. Assim, a necessidade de se estabel
e 0 combate as doencas negligenciadas irsp0a partir de ma percepcdo do préprio
individuo, de como a doenca o afeta e as dificuldades para sua insercéo na coletividade em que
vive. A consciéncia da alta vulnerabilidade que o paciente enfrenta no seu cotidiano, a
percepcao da vivéncia individual da doenca, caas dimitacdes, sofrimento, desesperanca,
poderia e deveria ser o ponto de partida para que os direitos humanos possam definitiva e
explicitamente envolver as politicas publicas das doencas negligenciadas.

Na diccado de Claudine HerzlicfR004)o Estado do Berkstar Social tornou a
saude um tema politico, fazendo desaparecer o haoeme, em detrimento da saude da
coletividade. Assim, as experiéncias privadas e pessoais com a doenca sumiram do cenario
cientifico. Se do ponto de vista juridico a seguranca juridica foi articulada como seguranca

social, a igualdade juridica como igdatle social(MIRANDA, 2005) afastando a visao

51 Na verdade, a decisdo do TJ do Maranha corrobora a Simula 301 do STJ: Em acéo investigatoria, a recusa do
suposto pai a submetss ao exame de DNA induz presun-sedeumg ur i s
presuncao relativa, pois admite prova em contrario.
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individualista, poderiamos pensar também que a salde publica veio ocupar 0 espaco da saude
pessoal e individual.

Mas, segundo Herzlich, o movimento feminista dos anos de 1970 tornou audivel a
Avoz do (ROA4 p. @8Bpassando a sertema de pesquisa, da mesma forma que a vida
privada ganhou espaco naérwias sociais. Ndo demorou muito para que as doencgas cronicas
e a perspectiva dos pacientes recebessem atencao. A experiéncia privada dos doentes cronicos
com seus dias bons e dias ruins, com a interrupcéo constante de suas rotinas diarias, mudanca:
na aitoestima, a visao da deterioracao de seu proprio corpo, o estigma enfrentado na familia e
na coletividade, foi relatada e consider ad:z
por entender gque uma doen-a dur aabdabiografix a us ¢
da pessoa e de (BYRYyapuddBERZLEOH!26004,0.6887% i O .

Esse € sem davida 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 populacdo meregaedenca
recuperar o controle de suas vidas, por meio da oferta de politicas de saude formuladas e
implementadas alinhadas com a percepcdo do individuo como portador de direitos
fundamentais orientados pela dignidade humana. Os direitos humanos desempegriidaa
um papel fundamental: o de instrumentalizar a conexao entre o individuo em sua realidade com
a politica publica de salde que objetiva o coletivo. Os direitos humanos seriam o elo entre o
selfe o coletivo.

Herzlich, entretanto, salienta que a n@aweados doentes como personagens que
venceram a doenca, apresentasdocomo vencedores, substituiu a nocado de interrupcéo
biogréafica pela autodescoberta, constituindo uma oportunidade de mudanca e renovacao para
aqueles que estiveram doentes e de mestraromo doente besucedido. Sem duavida,
poderiamos indicar um sem numero de pessoas que escreveram livros e relatos emocionantes,
concederam entrevistas, que se apresentaram como verdadeiros herdis da saude, porque
venceram doencas devastadoras. N&o czie pegar que essas experiéncias sdo mesmo
comoventes e marcantes. A superacao 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 fazpzarte de vida cotidiana dos cidaddos comuns. Suas historias,
seus relatos, entrevistas comoviam a todos, mesmo antes da producao dos antirretrovirais, e a
narrativa dos familiares daqueles que morreram ha mais de 20 anos e dos que conseguiram

sobreviverainda hoje ocupam a midia.
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Mas, isso ndo se aplica easo das doencas negligenciadas. Nao ha relatos heroicos
de chagésicos ou de portadores de hanseniase; ndo ha entrevistas com 0s que superaram
esquistossomose, a filariose ou a leishmaniose, nemsmdsanortes ou incapacidades. Suas
vidas néo viraram filmes. Esses herois ndo morreram de overdose. S&o anGnimos, invisiveis e
afénicos. Nao se pode esquecer ou ignorar que um individuo doente se encontra em situacao de
extrema vulnerabilidade.

No entanb, as experiéncias de politicas publicas no enfrentamento da Aids podem
servir de modelo para o combate as doencas negligenciadas, especialmente em se tratando dc
ativismo construido por pessoas que morreram da doenca e dos que vivem com Aids nos dias
de loje. A construcao de uma rede de solidariedade para esses doentes crénicos deve partir do
préprio Estado, protagonista da cena da saude publica e ator principal na formulacdo e
implementacéo de politicas publicas das doencas negligenciadas. Acreditdajpers@eio
da estreita e explicita relacao entre direitos humanos e salude publica nas politicas publicas é
que se conseguiria superar a ruptura biogréfica de que fala Michael Bury. Esse seria 0 caminho

adequado para enfim se realizar a inclusdo socabdeopulacédo 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, instituicdes supranacionais como o Banco Mundial e o FMI, além
da formacao de blocos politicos e econdmicos pelo mundo afora. As ONGs trouxeram para
primeiro plano temas até entdo discutidos em ambientes restritos, tais como politicas ambientais
para o desenvolvimento sustentavel, o combate a fome e as desigualdddiss as
necessidades das minorias, que passaram a ter alcance interngO@BERINER, 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
escritério de direitos humanos daNO, ao mesmo tempo em que endossava forte
universalidade dos direitos humanos por meio da Declaracdo de {DE@MNNELLY, 1999)

Em 1994 foi a vez das mulheres encontrarem abrigo dentro da Comissao Interamericana de
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Direitos Humanos da Organizacgao &stados Americanos (OEA) com a edicA@Cdavencao
Interamericangara PrevenirPunire Erradicar a/iolénciacontraa Mulher, conhecida como
AConven-«o0o de Bml @898p ®am®asovado o #AHAProt
Protocolo Adicional a Convencdateramericana 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 a Abolicdo da Pena da Morte.

Essa efervescéncia institucarfortaleceuatores sociais comprometidos com o
reconhecimento de novos direitos, de modo a abrir espagco para um processo publico de
deliberacdo para auxiliar na identificacdo de questdes relativas aos direitos humanos, na
construcdo de solucbes e tomaeadecisbes. Dessa forma, os direitos humanos néo
configurariam apenas um elemento instrumental e estratégico, mas passariam a ser centrais a
del i bera-«o pol2tica. Al . . .1 A via de mani
excelénciadeformulagh dos i nteresses e das i1 dentidade:
(KOERNER, 2003, p. 152)

O Brasil em especial, vivia também momentos de expansédo dos direitos humanos,
quando democraticamente elabora nova Constituicdo, construindo um conjunto de direitos
fundamentais, incluindo os direitos sociais, e, de forma incisiva, o direito a saude, agora um
direitos de todos e dever do Estado. Ao estabelecer que a saude precisa ser desenvolvida
mediante politicas sociais, 0 constituinte convoca o Executivo paralfore desenvolver
politicas publicas de modo a alcancar a populagéo brasileira, em cobertura universal da saude.
Como um dos objetivos da Republica Federativa do Brasil € garantir o desenvolvimento
nacional (artigo 3°, Il da Constituicdo) ao lado dadicexzdo da pobreza e da reducéo das
desigualdades sociais e regionais (artigo 3°, Il da Constituicdo), € possivel afirmar que,
implicitamente, a Carta Constitucional prevé que a implementacdo dos direitos sociais, em
especial a saude, é requisito do desksimento. Nao obstante, esse papel estratégico da saude
s6 passou a ser discutido em nivel internacional, a partir do Relatério da Comissédo de
Macroeconomia e Saude da OMS em 2001, que sera oportunamente examinado. Por ora é
preciso destacar o papel @galde na agenda do desenvolvimento.

Gadelha é um autor que apresenta consistentes trabalhos na area e, portanto, sera
i mportante acompanhar suas idei as. Para el
sendo parte inerente do proprio conceito domles® | v i 2612,tpo6JH.u st ent a qu-
processo de desenvolvimento envolve rupturas, conflitos e mudancas estruturais na base

econ!mica, p o (2012, ipc Ao @ercaber cum adnsenso entre organismos
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conservadores, como Banco Mundial e FMI, e a literatura liberal mundial a respeito da relacao
entre salde e desenvolvimento, se preocupa com o fato de que a salude acabe se reduzindo a ut
elemento constitutivo dos direitos sociais, capaz de gerar umietkigio sobre o crescimento
econdbmico, decorrente apenas de sua dimensdo s@@ADELHA, 2006) Com este
referencial correr2amos o risco de cairmos
e desenvolvimento a dimensédo dos gastos requeridos e ao tamanho do Estado e do Mercado nc
provimento de bens e @05,p.i331Assim EGADEQGHAf 20l2anci a
p.7)

A agenda de saude tem que sair de uma discusséo intrinseca, insuladsetoinia

e entrar na discussao do padrédo do desenvolvimento brasileiro. Ou seja, a salde como
qualidade de vida implica pensar em soaexao estrutural com o desenvolvimento
econbmico, a equidade, a sustentabilidade ambiental e a mobilizacdo politica da
sociedade. A salde, nessa perspectiva, se torna parte endégena de discussédo de um
modelo de desenvolvimento.

Para ele ha indicativos dgie o conhecimento cientifico e tecnoldgico, e sobretudo
a inovacdo em saude, seja a grande questdo no século XXI. Nesse passo, a salde deve assum
a centralidade dessa agenda, caso contr&8rio
universas estardo comprometidas em médio e longo prazo, minando um modedadeaito
de promo-«o0, pr ev e(GARECHAL2012 tpe7Ror igso, Gadelll@d3d e O .
apresenta a salde em duas vertentes em se tratando da sua relacdo com o desenvolvimento: n
primeira, a saude se apresenta como parte do sistema de protecdo social, compondo o quadrc
da cidadania; na segunda, a saude constitui um conjunto de setatie®ddde econdmica 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 estruturaestadio do bem

estar soial e condi¢céo basica de cidadania para a populacdo, e também tem seu papel
na geracdo de emprego, renda e riqueza para o BABELHA; COSTA, 2012, p.

15)

O estudo da relagédo entre saude e desenvolvimento deve ser pautado por uma
reflexdo que envolva a saude como um direito social, bem econémico e espaco de acumulacao
de capital, importando na politizacdo do debate e na identificacdo das tensdes exigtentes e
0s interesses que perpassam a agenda da saude. O desenvolvimento tecnolégico deve articula
0s sistemas de inovacao e bestar social, de forma a superar a polaridade entre modernizacao
marginalizagéo, caracteristica do ciclo desenvolvimentistaldirasanterior que empreendeu

modernizacao tecnoldgica simultaneamente a marginalizacdo §8ABIELHA, 2012)
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Gadelha foca seu trabalho no Complexo Industrial da Saude, conceito desenvolvido
para situar a questéo da satin contexto do desenvolvimento nacional e da politica industrial.
Por meio dessa abordagem diferenciada, o autor espera captar a dimensado sanitaria e
econdmica, articulando desenvolvimento e saude. Essa relacdo remete em ultima instancia para
a insercdodo sistema de salude numa estratégia desenvolvimentista que privilegie
Simultaneamente Ao dinamismo e atenua-«o0 dezé
no atual contexto histérico, a exemplo dos equipamentos eletrénicos, da biotecnologia e dos
novosma t e r (GADEIsHA,.2006, p. 15)sso porque

A literatura contemporanea sobre desenvolvimento mostra que a area de saude constitui
uma frente importante para as atividades de ciéncia e tecnologia (C,T&ipvdedo,

de geracdo de emprego e renda e, portanto, de desenvolvimento econdmico.
Invariavelmente, € uma das areas lideres nos sistemas nacionais de inovagdo em
conjunto com o complexo industralilitar (Rosemberg et a0 1995). Seguindo a
prépria lédgca da concorréncia capitalista (em bases oligopdlicas), a producéo
empresarial em salde também constitui uma fonte de intensa geracao de assimetrias, de
apropriabilidade privada dos frutos do progresso técnico e de exclusdo de pessoas,
regides e paises. dependéncia e o subdesenvolvimento deixam, portanto, uma marca
estrutural expressiva também no campo da saude, restringindo a evolucdo da atengéo a
saude e a construcdo de um sistema universal, equanime e integral. Isso coloca como
desafio para os paisesenos desenvolvidos a entrada de novos paradigmas
tecnoldgicos, mediante a constituicido de uma base enddgena de inovagdo em saude e
da montagem de uma industria competiti@ADELHA, 2006, p. 14)

Viana e Eliag2007)afirmam que o fendmeno mais marcante na area da saude nos
altimos sessenta anos foi 0 processo que gerou a desmercantilizagdo do acesso a saude, ¢
mercantilizacdo da oferta e a criacdo de um parque industrial ligado a area, rajwgssiat
industrias de base quimica e biotecnologia, mecanica, eletrénica e de materiais, configurando
trés dimensdes para a saude. (Figd)a Em relacdo ao primeiro processo, o da
desmercantilizacdo do acesso a saude, afirmam que é consequéncia dmenterttd salde
como direito, o que levou os modernos sistemas de protecédo social a responsahjletar
risco social de ter um individuo doente. A responsabilizacdo agora € coletiva, dividida por toda

a sociedade.
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1. A SAUDE COMO DIREITO

Adesmercantilizacdo do acesso
Asistemas de protecéo social

2. A SAUDE COMO BEM ECONOMICO

Amercantilizacdo da oferta

Aassalariamento dos profissionais, formacéo d
empresas meédicas e intermediacdo financeira (plgnos)

3. ASAUDE COMO ESPAGO DE
ACUMULAGAO DE CAPITAL

Aormac&o do complexo industrial da satde
Aglobalizacéo e financeirizagéo da riqueza

Figura 4i As trésdimensdes da salude
Fonte:Elaboracéo propria com base em Viana e Elias, 2007

O fendbmeno da mercantilizacdo da oferta redundou no assalariamento dos
profissionais da saude, no inicio do século XX, seguiu com a constru¢cdo de burocracias da
previdéncia soeil, passou pela conformacdo de empresas médicas para o forncecimento de
servigos assistenciais e culminou com a criacdo de operadoras de planos e seguros de saude
intermediando usuarios e prestadores de servigco de saude. O Ultimo processo se constituiu na
formacdo das grandes industrias que atuam no setor da saude, conformando o chamado
complexo industrial da saude, altamente dependende de inovagéo tecnoldgica e do avanco
cientifico no campo biomédico.

Os autores chamam ainda a atencdo para o debateasodlegdo 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
saude, voltada para a protecao social. Essleyacdes geradas por esses conflitos ocorrem,
segundo os autoré¥IANA; ELIAS, 2007, p. 1775)

[...] porque a melhoria das condi¢des de saude da populagao ndo depende sé do éxito
das politicas emsalde, mas da combinagdo virtuosa entre desenvolvimento
econdmico e social, isto é, da compatibilidade entre economia de mercado,
democracia e berastar coletivo. A forma como essas dimensGes se combinam e
configuram diferentes tipos de associacdo entlidiggoecondmica e politica social,
podendo por exemplo, constituir um par virtuoso entre saude e desenvolvimento,
guando ha simultaneamente o fomento das indUstrias ligadas a area, com privilégio
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do segmento de Ciéncia e Tecnologia e uma regulacéo vphiealairétrios sociais e
includentes.

Como se pode perceber as ideias sobre a relacdo entre saude e desenvolvimento dos
autores citados dialogam no sentido de compreender a saide como um direito social compondo
a cidadania, uma condicionante para o desleimento, 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 saude é condicdo desenvolvimento ndo somente porque cria ambiente e
condicOes favoraveis para o individuo produzir, mas porque significa a afirmacéo da cidadania
e concretizacao do valor dignidade humana.

Andrade et. al(2014)se voltam para os determinantes sociais da saude, tais como
o statussocial e econémico, educagéo, trabalho, moradia e meio ambiente, alertando para a
interacdo cumulativa desses fatores para a saude, capazes de produzirem dispatidades e
paises e dentro delé€Sientes que as intervencdes em saude sozinhas ndo sao suficientes para a
construcdo do berestar, necessitando de politicas e a¢des na area econdmica, educacional,
agricola, entre outras, salientam que o setor saude precisa@nmum lider para catalisar
acOes intersetoriais destinadas a abordar as disparidade em determinantes sociais da saude
reduzindo as desigualdades em saude. A intersetorialidade € um processo politico,
administrativo e técnico que envolve negociacasteilouicdo 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 saude e outros
setores a serem cajtados. 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 saude ndo pode mais ser aceita.

Concluindo, a saudepmo 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 posicao de lideranca em investimentos em
P&D e inovacéo. Ege 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 politica
sociais. Politicas de saude tem seus efeitos além do setor, bem como pode ser beneficiada pelas
politicas de outros setores, especialmente pela politica econ@omareender a satde como
condicionante para o desenvolvimento empodera os direitos hunpm®snediante 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 trajetoria
desenvolvimentista que se verificou a partir do inicio do nailén

A OMS a fim de resgatar seu papel central na formulacédo 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 relat6rio sobre o tema em 2001.

Seguese uma reflexéo sobre o relatério, criticas e consideracoes.

1.4.1 O Relatério da Comissdo déMacroeconomia e Saude da Organiza¢do Mundial da

Saude

Dos aspectos relevantes do Estado desenvolvimentista j& abordados, sobressai a
estratégia de forte acdo estatal na area social com o objetivo de reduzir a pobreza e as
desigualdades que marcaram os@s em desenvolvimento no século X@$pecialmente o
Brasil. Para promover essa nova vertente desenvolvimentista foram criados programas sociais
universais especialmente nas éareas da saude, educacdo, seguranca alimentar, moradia
assisténcia social e désttibuicdo de renda. Inserido dentro do Plano Brasil Sem Miséria, 0
Programa Bolsa Familia (PBF) € um exemplo dessa nova perspectiva, porque além de diminuir
a pobreza multidimensional crénica no Brasil, que pass8,88& para 1,1% da populacao, no
periado entre 2002 e 201@BRASIL; MINISTERIO DO DESENVOLVIMENTO SOCIAL E
COMBATE A FOME, 2014)0 programa representa um bom custe n e f @sgastos confi
o Bolsa milia representam apenas 0,4% do Produto Interno Bruto (PIBati@af$ 1 gasto
com o p giEdRS 34 codsumo das familias e adiciona R$ 1,78 no PIB ad i r ma
ministro da Secretaria de Assuntos Estratégicos (SAEsidente do Ipea, Marcelderi, em
entrevista concedida a Camila V. Mota, do Valor Econongiil 3)

A relacao entre saude e o desenvolvimento ganhou relevancia depois dasépercus
da formulacdo dos Objetivos do Milénio (ODM). Impactada pelo documento, a OM& cria
Comissédo de Macroeconomia e Saude (CMS) em janeiro de 2000, presidida pelo Professor
Jeffrey Sachs, para avaliar o papel da saude global no desenvolvimento ecoBom268.1,
a CMS edita o Relatério da Comissdo de Macroeconomia e Saude da(®@8LD
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HEALTH ORGANIZATION; COMMISSION ON MACROECONOMICS AND HEALTH,;

SACHS, 2001pnde procura oferecer novas estratégias para investimento na saude visando o
desenvolvimento econdémico, 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 draméatica reducao da pobreza e melhorias na salde
dos pobres. Para a CMS

Estas metas sdo viaveis, mas longe densautomatica. De fato, na nossa trajetéria

atual, esses objetivos ndo serdo alcancados por uma paifieatiga dos pobres do
mundo. O sucesso na realizacdo dos ODM exigira uma seriedade de propdésito, uma
vontade politica e um fluxo adequado de recursos de alta renda para paises de baixa
renda de forma sustentada e bem orientafl@RLD HEALTH ORGANIZATION;
COMMISSION ON MACROECONOMICS AND HEALTH; SACHS, 2001,

Executive Summary of the Rep)?rzt

Ao afirmar que a possibilidade de o$ges de baixa renda de alcangarem BMO
€ subestimado por varios segmentos criticos, o Relatério expd@\DBRLD HEALTH
ORGANIZATION; COMMISSION ON MACROECONOMICS AND HEALTH; SACHS,
2001, p. 4)

A principal recomendacdo da Comisséo é 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 servicos essenciais de saude, incluindo um foco em intervengdes
espedficas. Os paises de baixa e média renda comprometeriam recursos financeiros
nacionais adicionais, lideranc¢a politica, transparéncia e sistemas para o envolvimento
da comunidade e accountability, para garantir de forma adequada que o financiamento
dos sistmas de salde possam operar eficazmente e sejam orientados para 0s
principais problemas de salde. Os paises de alta renda simultaneamente
comprometeriam quantidade maior de assisténcia financeira, sob a forma de
subsidios, especialmente para os paisepeisam de ajuda mais urgente, que se
concentram na Africa Subsaariafides iriam perceber que a falta de fundos dos
doadores ndo deve ser o fator que limita a capacidade de prestacdo de servigos de

saude para os povos mais pobres do mur{ddfos do ator) 53

52 fiMleeting these goals is feasible but far from automatic. Indeed, on our current trajectory, those goals will not
bemetft or a significant proportion of the worl dbds poor.
of purpose, a political resolve, and an adequate flow of resources frofimbaghe to lowincome countries on a
sustainedandwetl ar get ed basi so.

BfAThe key recommendation of the Comminosé auntries,sn t hat
partnership withhigh ncome countries, should scale up the acces
including a focus on specific intervent®nThe low and middkncome 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 operategffeati are dedicated to the

key health problems. The highcome 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 subSaharan Africa.They would resolve that lack of donor funds should not be the factor that limits the
capacity to provide health services to the worl dbés |
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E preciso salientar também que o Relatério pde em foco especialmente os paises de
baixa renda (lowncome countries) e os paises pobres de renda média (imddiae
countries),listados no Apéndice 2 do Relatérig/ORLD HEALTH ORGANIZATION;
COMMISSION ON MACROECONOMICS AND HEALTH; SACHS, 2001, p. 113 )Brasil
ndo esta incluido naslia, embora citado em varias passagens como pais de renda média
(middle-income country), assim como outros paises da Ameérica Latina: Bolivia, Cuba, Guyana,
Haiti, Honduras e Nicaragua. No entanto, os aspectos ressaltados pelo Relatorio sdo também
dirigidos ao Brasil, ndo s6 pelos grandes desafios de saude publica que o pais enfrenta, mas
também pelas dificuldades de acesso aos servicos de saude que a populacdo mais carente s
defronta no cotidiano e pelas consideracdes sobre pobreza e seus vinculosiolam a sa

1.4.2 A saude como requisito para o desenvolvimento

A relacdo entre saude e desenvolvimento, reconhecida desde sempre, sofreu uma
mudanca de contexto desde o inicio do século XXI. Entendida como resultado do
desenvolvimento econdmico, a salde passeer @ompreendida também como um requisito
para o desenvolvimento, destaca o resumo das conclusdes dg@WEs:2003, p. 10)

Até recentemente, consideesase que o0 desenvolvimento ecamdo era uma
condicdo prévia para verdadeiras melhogas satdeMas a Comisséo partiu do
contrario desta nocao e provou que melhoramentos em salde sdo importarges para
desenvolviment@condnico. Confirmou que nos paises onde a populacédo sofre de
ma saude e o nivel de educacdbaixo € mais dificil angir desenvolvimento
econdnico sustentavel. A grande pedéncia de doengas tais como VSIDA e
paludismo estd associada a diminuicbes persistentes e importantes nas taxas de
crescimento ec@mico.

A fim de ilustrar e demonstrar essa nova perspectiva para o desenvolvimento, o
relatorio da CMS sintetiza a posi¢cado da saude entre os muitos aspectos que contribuem para o
desenvolvimento econdmico, ou seja, politicas econdmicas, instituicbes, capitalohuma
tecnologia e capital empresarial (Fig&aexplicando brevemente essas relacQagORLD
HEALTH ORGANIZATION; COMMISSION ON MACROECONOMICS AND HEALTH,;
SACHS, 2001, p. 26, 27)

A producdo econdmicé mostrada paraseruma funcaadas politicas e instituices
(politicasecondmicasje governancade fornecimentale bens publicgle umado,
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e fator de produg&@apitalhumang tecnologia eapital deempresy de outroBoas
politicase instituicdessdo extremameatimportanteselas ajudam aeterminaro
desempenho econdmiate quaisquer dados de niveis dapital e tecnologiae
tambémo ritmo com queapital e tecnologiae acumulamA salidetem seus efeitos
econdmicos mais importantesbre ocapital humano e capitalda empresagomo
discutimosno relatérig através de uma variedade caminhosi algunsébvios e
outrosmais sutisA saldeé afetada pelgsoliticas e instituicdegigentes o nivel de
capital humanddesdea educacdopor exemplo, qu@romovesaldg, o nivel de
tecnologiana sociedadeespecialmente npréprio setor daaulde e no aumentoda

renda eeducdo da pobreza ggerauma melhor saud®

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
K 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

Figura5i Salde computno desenvolvimento econdmico
Fonte: Relatdrio da CMS da OMS

O relatério da CMS da OMS faz mencéo as evidéncias da relacdo entre saude de
desenvolviment@traves de dados empiricos, assim como através de consideragdes do ponto

de vista social. Ressalta, por exemplo, qoereelacdo entra saude crescimento econdou

54 AEconomic output is shown to be a function of policies and institutions (econolfiti®pogovernance, 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
performancedr 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 patysdasome 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 heatdthitsetfi and on the very growth

in income and poverty reduction that better health
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se mantém mesmo quando outras variaveis econdémicas sdo introduzidas para tentar considerar
padrbes de crescimento. A fim de ilustrar essa perspectiva, a CMS afirma que estimativas
estatisticas tipicas sugerem que a cada 10% de melhoria na expectaitea a® nascer €
associada com um aumento no crescimento econémico entre 0,3 a 0,4% por ano, mantendo
outros fatores de crescimento constantes. A diferenga de crescimento anual contabilizados pela
expectativa de vida ao nascer entre um pais de alto remidirffexpectativa de 77 anos de vida)

e um pais menos desenvolvido (expectativa de 49 anos de vida) € de cerca de 1,6% por ano, o
gue acumula enor mes ef eiotestaxio d@ saligemregecexplrara z o .
uma parte importantela diferenca ddaxas de crescimento econémicmesmo depois
controle padrdo de varidvaisa c r 0 e ¢ 0 P°(WORtD MEALTH ORGANIZATION;
COMMISSION ON MACROECMIOMICS AND HEALTH; SACHS, 2001, p. 24)

O relatério também destaca o aspecto social que influenciaria o desenvolvimento
econdmico. Do ponto de vista individual e familiar, a saide prové capacidade pessoal de
desenvolvimento e seguranca econdmica pauduod, constituindo base para a produtividade
no trabalho, capacidade de aprendizagem e crescimento intelectual, fisico e emocional. Do
ponto de vista econbmico, saude e educacdo sdo dois pilares do capital humano, estruturas
criticas para a reducdo da peda, para o crescimento econdmico e o desenvolvimento
econdmico a longo prazo nas escalas de todas as sociedades. Esses fatos, infelizmente, sac
subestimados qualitativa e quantitativamente, especialmente quando da alocacdo de
investimentos por muitos [s&s 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: doengas que podem
ser evitadas reduzem o nimero de anos de expectatwadadeaudavel, representando perdas
consideraveis para os paises em desenvolviménteegundo canal relaciona o efeito das
doencas no investimento parental em criancas. Segundo o relatorio, as sociedades com taxas
maiores de mortalidade infantil ttm mi@e 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 educac¢éo das criangas
O terceiro canal aduzundpela CMS se refere ao efeito debilitante dizenga na rentabilidade

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

55 fiin short, health status seems to explain an important part of the difference in economic growth rates, even after
controlling for standard macroeconomiaieble.
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produtividade individual do trabalhador. As doencas epidémicas e endémicas também pode
solapar a goperacgdo social e a estabilidade politica e macroeconémica.

A partir da constatacdo de que as principais causas de mortes evitaveis dos paises
de baixa renda séao a Aids, a malaria, a tuberculose (TB), doencas infecciosas infantis, condicbes
materneinfantis e perinatais, deficiéncia nutricional e tabagismo, a CMS acredita que o
controle dessas doencas somados a implementacdo de programas em diversas areas poder
melhorar a saude, 0 que, consequentemente, se traduziria em maiores rendimentos, maior
crescment o econ!'!mico e redu-«0 do cresacbapent o
oportunas e arrojadas poderiam salvar pelo menos 8 milhdes vidas a cada ano até o final desta
década, estendendo a expectativa de vida, produtividade-est@neconémico dgmobre$.%®
(WORLD HEALTH ORGANIZATION; COMMISSION ON MACROECONOMICS AND
HEALTH; SACHS, 2001)

Tal empreitadaexigiria duas iniciativas primordiai@ ampliagdo dos reraps
financeiros atualmente aplicados no setor da saude por paises pobres e doadores, e combate
obstaculos de natureza néo financeira que tém limitado a capacidade de oferta de servigcos de
saude dos paises pobres. Esses dois aspectos se entrelacaatoga® dio longo do tempo,
combinandese muitas vezes de forma positiva, mas constituindo um campo de conflito em
outros momentos. Dessa forma o relatério salienta que sem um esfor¢o conjunto e concentrado,
0s compromissos firmados entre os paises pardherigede vida e berastar da populacao e
incorporados nos ODM poderao nao ser alcancados.

Em rela-«o0o ° amplia-«o0o de recursos fin
mesma impde uma restricdo financeira basica, apesar de existir desperdiciecipse Ser
t r at>a d ¢VoORLD HEALTH ORGANIZATION; COMMISSION ON
MACROECONOMICS AND HEALTH; SACHS, 2001, p. 6)odavia, a CMSentendeser
possvel aos paises de baixa édia rendaaumentar seu orcamento para a saude em 1% do PIB
até 2007, e em 2% até 2015, em comparacado com os niveis de entdo. Citando como exemplos
0s casos da zona rural da China e o nordeste do Brasil, o relatorio afirmasaredgpmuitos
paises de média renda aplicarem percentuais adequados para uma cobertura universal, é
possivel encontrar exclusdo em determinadas regifes dos paises ou entre minorias étnicas ou

raciais. Tornase urgente para esses paises realizarem refdisoais e organizacionais a fim

%6 fiTimely and bold action could save at least 8 million ligash yeaby the end of this decade, extending the
l'ife spans, productivity and economic wellbeing of

A €] poverty itself imposes a basic financial const
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de assegurarem cobertura universal como prioridade de intervencéo de saude. A CMS acredita
qgue A[]...] o Banco Mundial e os bancos de d

nao concessional, podem ajudar essesepa realizarem uma transicdo em varios anos para a

cobertur a uni versal dos $8e (WORLDo HEALEH s enc
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 avan¢os nas pesquisas em
biotecnologia e ha genémica podem s@agas de produzir vacinas contra a malaria e a Aids,

e prote-«o para a TB. Todavia, esses resul i
evidéncia sugergue oelevado retorno socialos investimentos efpesquisa estd muito além

dos n2 v e.rs(WORILDuU HEAETGH ORGANIZATION; COMMISSION ON
MACROECONOMICS AND HEALTH; SACHS, 2001, p. 8j\ssim, se vacinas serao
produzidas ou ndo,certo é quaovas drogas certamenfsecessarias, em razao do aumento
incessante de cepas resistentes dos agentes das doencas. A CMS volta sua atencédo para
necessidade de P&D direcionadas para as doencas que atingem a populacdo dos paises mai
pobres, j& que os paises ricos nao demonstram grande interesse em P&D em raz&o 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 outrosAodiiesdointernaional
de novos conhecimentos praticas€, segundo o relatério, uma dpsncipais forcasde
desenvolvimentoe uma responsabilidade central de organismos internacionais como a
OrganizacdoMundial da Saude édo Banco Mundiale uma metaagoramais facilmeie
alcancavehtravés denétodos de baixo custhsponiveisatraves danternet.

Em relacdo aos obstaculos nao financeiros que dificultam a prestacao de servicos
de saude, o relatorio enfatiza a necessidade de lideranca politica e comprometimente por part
dos paises para garantir um ambiente de honestidade, confianca e respeito nas relacdes entre

doador e beneficiario, bem como para conferir capacidade organizacantauntabilityem

%[ é] the World Bank and the
countries to make amuljieartras i t i on t o uni ve

i onal devel opment b
I coverage for esse|]

®fiThe evidence suggests high social returns to inves
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niveis locais e superiores, garantindo niveis de transparéncisgeu®aanca orcamentéria e

da prestacdo dos servigos publicos. Esses aspectos devem estar fundados em forte nivel
comunitario de fiscalizacdo e acao, acessivel aos pobres, de forma a construir um sistema de
accountabilitypara os servicos locais, e a assaguue as familias usufruam de todas as
vantagens dos s é&rguerra cortra dsodoengegige tham ssOrecuisos
financeiros tecnologia suficiente eompromisso politicomas tambénuma estratégjdinhas
operacionaisde responsabilidagee capacidade para aprendaro | ongo &b can
(WORLD HEALTH ORGANIZATION; COMMISSION ON MACROECONOMICS AND
HEALTH; SACHS, 2001, p. 9)

O papel da participacdo da comunidade e a mobdzag 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 o combate conjunto contra as doencas da formz
recomendada pelo relatdrio, vao ajudar a assegurar 0 sucesso desseeabdelaglacio
doadorbeneficiario.O PRSP inclui(WORLD HEALTH ORGANIZATION; COMMISSION
ON MACROECONOMICS AND HEAITH; SACHS, 2001, p.10)

[...] (1) mais profunda anulacdo da divida, (2) lideranga do pais na elaborac¢éo da
estratégia nacional, (3) explicita incorporacdo da sociedade civil em cada etapa do
processo, (4) uma abordagem abrangente para reducdo dazapabres) mais
coordenacao entre os doadores para apoiar 0s objetivos do pais. Todos sdo dplicaveis
de fato vitaisi para o sucesso da iniciativa de salde proposta aqui. Para alcancar os
potenciais beneficios do quadro PRSP, doadores e paises bensficiaviem
especificar um esquema de financiamento sustentavel e um plano de investimentos para

o0 setor de saude como parte integrante do regime de PRSP paraao} saude.

A CMS procura demonstrar que as populagdes desfavorecidas compartilham um
fardo despropoional de mortes e sofrimento evitaveis, jA que as pessoas pobres sdo mais
suscetiveis de doencas pela ma nutricdo, mas condi¢des sanitarias e falta de agua potavel, alén
de enfrentarem grandes dificuldades de acesso a cuidados medicos. Assim, acredita que

futuro, gracas a investimentos suplementares em servicos de saude essenciais, 0s paises er

A A war against disease requires gypandpoliidalyommimest,nci al
but also a strategy, operational l ines of responsibi

4 é] (1) deeper debt cancellation, (2) country | ead
incorpaation 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 applicioleed vitali to the success

of the health initiative propesl 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 healtho.
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desenvolvimento podem conseguir vitérias importantes contra as doencas que tem impacto
desproporcionado na saude e bestar de suas populagdes. Enfatiza, dedogeral, como a

doenca depaupera as sociedades, e como 0s investimentos em saude podem ser elemento
concretos para o desenvolvimento econémico. Ao defender a melhoria da saude, por ser fator
determinante para o desenvolvimento, a CMS propde uma abortiatgée global da salde,
mediante objetivos concretos e prazos especificos. Para atingir alguns dos ODM, sugere um
investimento anual de 66 milhdes de dolares até o ano de 2007, recursos em parte provenientes
dos proprios paises em desenvolvimento, e eme paovenientes dos paises desenvolvidos,

sob a forma de assisténcia ao desenvolvimento orientado para res(@dss2003)

1.4.3 Criticas ao Relatério

A despeito do esforco e trabalho da CMS da OMS, muitas criticas foram
enderecadas ao relatério e repercutem até Howard Waitzkin € um dos criticos mais acidos
ao relatdrio. Ressalta inicialmente, o vinculo entre a CMS e o Banco Mundial considerando a
formacao da Comissao, quando identifica um grande nimero de componentes, senao a maioria,
com extensa experiéncia Banco Mundial, no FMI e em outras agéncias multilaterais. Assim,
pontua o autorfimuitas das abordagens conceituais e metodolglsztutidas no relatério
refleeem as do Banco Mundiaf? Além dissojia °nf ase no desenvol vir
indcaemparte um aumento de financiamento®das e
(WAITZKIN, 2003, p. 523)sugerindo um possivel compromisso da OMS em reforcar o papel
hegembnico do Banco Mundial. Salienta também que ¢€ injustificavel auséncia de
representantes de ONGs, partidos politisogjicatos, profissionais daea da saude publica,
organizacdes indigenas e de outras minorias étnicas, ativistas ambientais e membros de

movimentos mundiais que estudam a globalizagcdo econdmica, na composi¢cao da CMS.

2fiMany of the conceptual and met hodol ogi cal approac
Banko.

on economic devel opment and productivity

8/3A focus
rid Bankbo.

t he Wo
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Em breve paréntesis, e apenas a titulo elucidativo é preciscategie danco
Mundial foi concebido ainda dante a 22 Guerra Mundig@om o objetivo deauxiliar a
reconstrucdo da Europa depois do fim do conflito, quando havia uma grande e justificavel
preocupacdo com as emergéncias humanitarias e as necessidatkEserdelvimento e
transicdo econdmica. Transformse em um Grupo, abrangendo cinco instituicées: o Banco
Internacional para a Reconstru¢do e Desenvolvimento (Bird), a Associagao Internacional para
o Desenvolvimento (AID), a Corporacao Financeira Inteoradi(CFI), a Agéncia Multilateral
de Garantias de Investimento (AMGI), €entro Internacional para a Arbitragem de Disputas
sobre Investimenta&CIADI). ®4 (THE WORLD BANK, [s.d.])

A década de 1980 marca a presenca do Banco Mundial nos debates sobre politicas
de saude, atuando como formulador e definidor do conteddo das prescricbes das agéncias
internacionais, que cada vez mais reproduzem as orientagdes doEssaoeformulacdo no
papel do banco o conduz a uma posi¢do hegeménica no cenério internacional, especialmente
guando dissemina a pratica de ajuda a paises em desenvolvimento com dispositivos de inducéo,
ou seja, empréstimos condicionados a adocdo dendeselas politicas econdmicas.
(MATTOS, 2001)A agenda para os paises em desenvolvimento, em brevissima sintese, &
pontuadh pel a Aredu-«o da participa-«0 do Est at
fortalecimento dos setores Rgovernamentais ligados a prestacdo dos servicos e na
descentraliza-«o0o dos (MSOCZIKY, @08, p.p@Mbl i cos de s

Waitzkin (2003)critica ainda o fato da CMS compreender a doenga como a maior
determinante da pobreza, tornando o investimento em saude a principal estratégia para o
desenvolvimento, se distanciando das possiveis interpretacdes da pobreza como causa das
doencas. Alison Kattambém critica contundentemente o relatério e, a respeito da relacéo entre
saude e pobreza, a autora afirma tratadde uma relacdo assimétrica, embora existam duas
vias. i A nmie impodanta determimanda satde ruimMasos problemas de saude
estdomuito longe de ser mais importanteleterminanteda pobreza. Saude ruiexacerba a
pobreza existenée® (KATZ, 2004, p. 752)

64 The Internationl 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 Settiment of Investmaspiites (ICSID).

85 fiPoverty is the single most important determinant of poor health. But poor health is very far from being the
single most i mportant determinant of poverty. Poor |
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Outro aspecto sob critica é a questdo que envolve reformas, subsidios publicos para
o setor privado, parcerias entre paises doadores e paises beneficiarios e financiamentos para a
politicas em saude. Reformas politicas e sociais, privatizacao e intratigamcipios de
mercado baseados na competicdo indicados pelo relatério implica grande capacidade de
planejamento, de implementacdo e avaliacdo dos programas de intervencdo na saude sao
exigidas antes de investimentos significativos no sistema de saide® complementares,
como educacdo, transporte e comunica(B®RROW, 2002) Por outro lado, o relatério
encoraja solug@s medicas e técnicas para os problemas de saude publica, mas ignora outros
determinantes macroeconémicos e outras causas para a ma saude e a pobreza. Em outra
pal avras, a CMS r epKATE 2004 p. 5D)Segsndodiritzkine & mo 0
Fundacdo Rockefeller, durante o século XX, patrocteupanhas contra a febre amarela, a
TB, entre outras, por entender que essas infeccfes constituiam graves impedimentos para a
produtividade no trabalho, e acarretando dificuldades para os projetos de extracdo de matéria
prima e transporte no mundo. O rél& da CMS, segundo o autor, atualiza o
ARockefellerismoo. Assim comoWATZKIN,BGOOZ p.e c e s ¢
526)

[...] clama por investimentopara 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 erradicagédo de
doencas especificas, ao invés de incentivagsemlolvimento de sistemas de salde
integrados. Saude como um valor humano fundamental, digno de investimento para
seu proprio bem, desliza da consciéncia, assim como faz da visao de redistribuicdo da
rigueza um objetivo digno.

Este vinho velho produz uneaforia familiar assim comsurgeem uma nova garrafa.

As desigualdades persistentes da saude e da riqueza que séo confirmadas no relatério
acompanhardo a vinda, quase inevitavel, da re§saca.

Finalmente, é preciso destacar o siléncio do relatério da @MSto ao respeito
aos direitos humanos. Tratando de saude, educacdo, saneamento, moradia, pobreza e
desenvolvimento € surpreendente que o relatorio ndo expresse de forma contundente a

importancia da participacdo popular nas decis6es do rumo adequadadrpalamentacéo de

%Amore of the sameo.

%/ é] torirvdstsnent 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 encoingthe development of integrated heattire 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 eupfa as it appears in a new bottle. The enduring inequalities of health and
wealth that are acknowledged in the report will accompany thencgmi al most i nevi tabl e, h
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politicas de saude, deixando de lado as politicas sociais como elemento da relagdo entre saude
e desenvolvimento. Ao recomendar estratégias para investimento em saude visando o
desenvolvimento econdémico para os paises de baixa e méda, @ CMS deveria ter
incorporado ao relatério indicacdes de consulta popular sobre essas estratégias, seja pela criacac
de consultas populares diretas, seja por meio de representantes eleitos no parlamento ou
qualquer outra forma politica. Nao ha, nadaste qualquer consideracéo de se verificar se as
estratégicas desenhadas vao ao encontro das aspiracoes e necessidades populares ou se viola
ou podem vir a violar os direitos humanos, em particular os direitos econémicos da populacéo.
(KATZ, 2004)

N&o h& davida que um ser humano saudavel produz mais e com melhor qualidade,
e que iia contribuir de forma mais efetiva para o desenvolvimento de seu pais. Como enfatiza
Katz, h& longo tempo que as experiéncias em saude publica demonstram que 0 acesso a uma
alimentacdo decente, agua potavel, saneamento e moradia adequadas sdo 0S maiores
determinantes da saudé&KATZ, 2004) S&o coisas simples, que ndo exigem texgiab
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 satde e bstar. E possivel concluir que dratégia prescrita pela CMS é
de caratetop down ao contrario do proposto por Peter Evans, que ressalta a necessidade de
uma sinergia entre Estado e sociedadsifispecific kind ofeembeddedneés statesatiety
synergyd (EVANS, 2008 p. 3 para garantir as politicas desenvolvimentistas no s&Xilo
Acrescentese ainda, que apesar de o relatério reBmira Amartya Sen, aparentemente
esquecetse de incorporar suas ideias especialmente sugerir meios para que a deliberacdo
publica se configure como a forma mais adequada para se incluir asciissitpiblicas 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 satde e bem
estar por causa de arranjos sociais inadequ@g8gdl, 2002)Uma doenca naprevenida ou
sem tratamento por razdes sociais como pobreza, ou uma avassaladora epidemia, repercute de
forma particular na injustica social, porque nao permitiu o exercicio de direitos fundamentais
ou mesmo porgque nao reflete as capacidades que o santai®ve 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 davida se ndo se trata de uma forma de
imposicao de politicas fise econdmicas, 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? Sao davidas que foram suscitadas ao longo dc

tempo e que ainda permeiam o relatério da CMS.

Mas, a despeito dessas criticas, o relatério ao tratar a satde como um pressuposto
do desenvolvimento econémico, chanzaten¢cdo da comunidade internacional que cuida da
saude publica, governos e sociedade civil para a necessidade da cobertura universal dos servigos
essenciais de saude (p. 6 do relatdrio); ressaltou a necessidade do atendimento basico
envolvendo servigos édicos 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 milhBes de pessoas morrem todo:
0s anos desnecessariamente (p. (KATZ, 2005) Mas, a maior virtude do relatério da CMS

foi ter colocado em orbita internacional a importancia da spgideo desenvolvimento.

1.4.4 A criacdo do DALY: Disability -Adjusted Life Year

Em 1993, ao editar o World Delopment Report: Investing irehlth,(WORLD
BANK, 1993) o Banco Mundial pds erimco o impacto das financas publicas e das politicas
publicas sobre o setor da saude, mawsto a interacdo entre saude humana, politicas de saude
e desenvolvimento econdmico. Introduz nesse relatério uma unidade de medida para a carga
global de doenf4e a efetividade das intervencdes da s#ideando um novo vocébulo na
politica internacioal da saUdg/ANAND; HANSON, 1997) o DALY, significando disability
adjusted life year. E calculado como o valor presente dos futuros anos perdidos de vida saudavel
em razao de morte prematura ou deficién&ianétrica DALY pretende auxiliar na definicao
das prioridades dos servi¢cos dedsgina identificacdo de grupos desfavorecidos e direciona

los adequadamente para as intervencdes de saude e, no fornecimento de uma medida

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

% Denominacédo para o ganho liquido em satde ou reducéo da carga da doenca em razdo das intervencées em
salide 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 dOALY usam essa mediger dois motivos(i) para media carga
da doencge (i) aumentar &ficiéncia alocativao setor identificandaas intervencdes
de saldegue para um determinadorgcamentp vai comprara maior melhoria na
saudemedida pelaarga de idicador dedoenca(DALY). 7°

A soma dos DALYs de toda a popul a-«o0o ®
ser pensada como uma medida da diferenca estausde saude atual e uma situacéo ideal
de saude, onde toda a populacao atinge idade avancagl@digdoencas e invaliddz.i WH O |
Met r i ¢ s Nautro [gi, odno Jdg vidaDALY constitui uma medidaasumo de saude
publica,e implica na ideia de qumda pessoa nasce com um determinado nimero de anos de
vida quepotencialment@ode viverem 6tima saudéVas, & pessoas podem perder estes anos
de vida saudavel, seja por doenca ou por morte prematura, antes, portexjgeaativa de
vida de referéncia ao nascer. Estas perdeande de vida saudavel sdo exatamente o que é
medido pela méica doDALY. Dez DALYs, por exemplo, corspondem a dez anos perdidos
de vida saudavel, atribuivel a morbidade @unortalidade Em um nivel de populacias
doencas com maior impacta saude publica, portanto, serdo responsaveimpis DALYS

do que agelas com um menor impact@PRAET et al., 2013)

N&o obstante a dissemsicdo da medida, muitas criticas foram feitas. Waitzkin
(2003) por exemplo, afirmou que uso da métrica poderia desvalorizar implicitamente as
pessoas que apresentam incapacidades, ja que o DALY leva em consideracao a expectativa da
vida saudavel. Arnesen e Noft©999)a seu turno, argumentaram que o grupo formado pela
OMS para examinar o DALY considerou que ao incluir informacdes complexas em uma Unic
medida numérica, excluiram importantes questdes de saude publica. Além disso, a métrica do
DALY seria desvantajosa para a medicina preventiva porque desfavoreceria criancas e idosos
incapacitados, colocaria as mulheres em posicdo de desvantagem, opodiada 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 calculo do DALY,

conforme se apresenta abaixo. O DALY ¢ ailtesloda soma dos anos de vida perdidos (Years

"3The proponents of tfdrevofpdsés: (iuts measurk thesburdea af slisease, 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 buddensok ase i ndi cat or ( DAL
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of Life LostT 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. Assima® que:

DALY = YLL + YLD

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

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

YLL=N xL

Devido ao fato d&/LL medir o fluxo incidente de anos peédds davida devido a
morte uma perspectiva de incidéncia foi levada em consideracéo para o célculo da YLD no
estudo original da carga global da doenca no ano de 1990 e nas atualizacdes subsequentes d:
OMS ocorridasnos anos de 2000 a 20@4i WH O | M e } No entast®, g estimativad . ]
realizadas pela OMS nesse periodo levaram a resultados duvidososguamido foram
atribuidosDALYs equivalentesa condicdesde menor importancigpara a saudenundial
comparativamentadoencas graves, coma@squistossomes(HOTEZ et al., 2014apperou
se uma mudanca no Global Burden Disease (GBD) em 2010, quando o padrao @d¢iexpec
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 (Dysakalghti DW):

YLD =P x DW

Comentando as dificuldades de se atribuir o DALY para cada doenca
negligenciada, Hotez et. §HHOTEZ et al., 2014adompara a um passeio de montanissa,
tendo em vista que se enfrenta escassez de adhfimddades de estimativas acuradas para se
estabelecer o numero de pessoas em risco, 0 numero de incidéncia e prevaléncia de casos.
duracdo da infeccéo, relacdo entre infecgcbes agudas e crbnicas e a sua ligacdo com certas
morbidades, sua duracao e pnadm da populacéo infectada, além 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 deesresolver algumas diferencas entre estimativas realizadas antes de 2010, bem
como possibilitar a estimativa da carga da doencga da cisticercose, equinococose, raiva,
amebiase, criptosporidiose, tricomoniase, sarna, infecées da pele por fungos e contato com

animais venenosos, como picada de cqbt@TEZ et al., 2014a)
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2 AIDS E DOENCAS NEGLIGENCIADAS: PRESSUPOSTOS
CONTEXTUALIZADORES

A proposta do presente capitulo € 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 guesam ser comparados a partir de trés aspectos: estratégias de
enfrentamento, financiamento e o impacto econémico das enfermidades. As doencas em estudo
estdo contempladas nos Objetivos do Milénio, iniciativa que buscou determinar metas em oito
parametroslistintos, de modo a impulsionarem o desenvolvimento global.

Em recente documento AMil |l ennium Deve
(WHO, 2015b)a OMS mostra os avangos obtidos especialmentebjetivo 6, que trata do
combate da Aids, malaria, tuberculose e outras doencas. O documento publicado em maio de
2015, se refere a dados obtidos em 2013:

A 2,1 milhdes de pessoas foram infectadas com o HIV, nimero abaixo dos 3,4 milhfes
infectadas em 200

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

A Buscase superar a meta de 15 milhdepessoas tratadas com antirretrovirais em 2015;

A A disponibilidade dos antirretrovirais teria contribuido para o declinio da mortalidade
da doenca: de 2,4 milh6es em 2005, a estimativa é de 1,5 milhdes em 2013;

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

A A dracunculiase esta a beira da eliminag&on uma baixa histérica de 126 casos
relatados em 2014; a OMS espera interromper sua transmisséiinaléle 2015.

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

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

A Mais de Silhdes 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 negligeaeijadtificam a mobilizacdo para

0 combate aos agravos

A A leischmaniose afeta principalmente a populacéo pobre da Africa, Asia e América
Latina, e esta associada a desnutricdo, moradia inadequada, fraco sistema
imunoldgico e falta de recursos. Dados réegnndicam que a doenca é endémica
em muitos paises, sendo que 90% dos novos casos estdo em seis paises: Bangladesh
Brasil, Eti-pia, ¢€ndia, Sud«o do Sul e
Map Galleryo, [s.d.]

0o Em 2013 foram registradost®1 caos de leischmaniose visceral, send@82
na regido nordeste; do total, 231 casos resultaram em 06bito, com letdidade
7,1; (BRASIL; MINISTERIO DA SAUDE, [s.d.])

A Quanto a esquistossomose, o Brasil em 2012 encontrou 26.667 portad&es de
mansonj tendo realizado 16.047 tratamentos. Internou 218 doentes e 426 foram a
Obito; (BRASIL et al., 2014a)

A Emrelacio a Doenca de Chagas, destamaos seguintes dadushidos no Boletim
Epidemioldgico, volume 46, n° 21, de 20(BRASIL; MINISTERIO DA SAUDE;
SECRETARIA DE VIGILANCIA EM SAUDE, [s.d.])

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

o Foram contabilizados 112 surtos Brasil entre 2005 e 2013, envolvendo 35
municipios da Regido Amazonica. Acreesa que a fonte de infecgéo foi a
ingestao de alimentos contaminados com T. cruzi, entre eles: acai, bacaba, jaci
(coquinho), suco de caldo de cana e o palmito de babacaiokiandos surtos
ocorral nos estados do Para 75,9% e Amapa 12,58, menores propor¢oes,
nos estados do Amazonas 4,5P6cantinsl,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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A Emrelagdo a Dengue, foram registrados 1.566.510 provaveis casos de dengue no
pais em 2015 e confirmados 828 0bitos, o que representa um aumento de 79% em
comparacao com o mesmo periodo de 2014, quando foram confirmados 463 o6bitos.
(BRASIL; MINISTERIO DA SAUDE; SECRETARIA DE VIGILANCIA EM
SAUDE, [s.d.])

Paraexpor as peculiaridades, dificuldadedesafios que o enfrentamento desses
agravos exige, seramicialmente apresentados aquelque dizem respeito as doengas
negligenciadas. Posteriormente, ser&@oosto®s dados sobre o HIV/Aids e, por fim, o impacto

socioecondémico das doencas.

2.1 DOENCAS NEGLIGENCIADAS EM PERSPECTIVA

2.1.1 O conceito e seus significados

O desenvolvimento no século XIX proporcionado pela revolucdo industrial acirrou
ainda mais o desejo e a necessidade de deslocamentos das pessoasaden@sthrais mais
recbnditos do planeta, especialmente aos paises situados nos tropicos. Pomsidenados
exoticos, estes paises despertaram curiosidade e temor, seja pelos costumes, crencas, faune
racas e cultura, seja pelo desconhecido, inclusive pelas doencas que ameacavam

constantemente a vida dos aventureiros europeus, especialmente a antdareaamarela e a

doen-a do sono, o que levou " regi«o a fic
(CAPONI, 2003 CARVALHEIRO, 1992) Os meédicos militares que acompanhavam as
expedi -»es acabaram por i ndi car o enfrent.

campanhas com notas militares, retoricamente ao se referirem aos microrganismos como

Ai ni mi goso e, na pr8tica, encddARMUSR20@8p i nt er
Osgrandes institutos médicos da época perceberam que ndo podiam ficar alheios a

essas novidades, enviando equipes de investigacdo meédica para terem acesso ao 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(CHFONI, 2003)As equipedideradas

por esses medicos deveriaxportar seus conhecimentos para os tropicos, fundar laboratorios

de bacteriologia nas colénias com o objetivo de reproduzir os protocolos de investigacao
utilizados, e formar uma nova geragcao de profissionais capazes de perpetuar os modelos de
investigacao europeus, fato que poderia ser interpretado como uma formaale sobte as
colénias. Os estudos de Manson alcancaram grande repercussao ao elaborar um modelo de
enfermidade tropical definida pelo vinculo parasitor, inspirado nos trabalhos de Alphonse
Laveran sobre a tripanossomiase, que lhe rendeRnéntio Ndel de 1907(CAPONI, 2003)

Por Il sso o trabalho de Manson vem sendo c
medi ci na’(WILKINSON; #OWER, 1998)

O trabal ho de todas as equipes serviu
tropicd 6 e fAdoen-as tropicaiso, embora ainda
tem8tico dos termos e da p (CARPONI, 2003JAssisncemp | i n
1898 séo criadaslaondon School of Hygiene and Tropical Medigifiendada por Mansore,

a Liverpool School of Tropical Medicineluas instituicdes que se tornaram um marco para o
estudo das doencas tropicdsram criadas também duas sociedades médicas comprometidas
com o estudo das doencas tropicais: a Society of Tropical Medicine of Ritiade
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
sedi mentar a ter min @ CAMARG@ 2008 oen-as tropicali

A controv®rsia na util i z aresidenodatodegue rr e s
o termo confere uma conotagdo ambigua e preconceituosa, pois quer abranger apenas 0s paise
em um contexto social, geografico, politico e econdmico pobre e em desenvolvimento, que
tiveram em sua trajetoria historica a presenca déesacolonialistas com propdsitos ditos
Acivilizat -rioso. A tuberculose, por exempl
glamourizada e imortalizada em obras literarias como a Dama das Camélias, A Montanha
Méagica, Crime e Castigo, a 6pera Baheme, entre tantas outras, sem nenhuma menc¢éao 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 cdlera.

No Brasil, Afranio Peixoto teriafiamado que doencas climaticas nao existem, em

uma manifesta objecdo a referéncia de que o clima tropical, e ndo as precarias condicdes

71ﬁ[étl”]ebirthofhe science of tropical medi ci neo.
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econbmicas e de vida dos individuos, seriam responsaveis pelas doencas tropicais.
(CAMARGO, 2008)iCategorias como fiebres intermitentes y contirfuasionaban tanto en
Madras como en Manchester, en Bermuda cemd@irminghan, en Lagos como en Londres.

Las diferencias eran dgado y no de tip@ (WORBOYS, 1996, p. 18 BpudCAPONI, 2003,

p. 120) Patrick Manson considerava o termo mais conveniente do que exe categoria util

e nao cientifica(CAPONI, 2003)Camargo resume as posi¢cdes antagbnicas da controvérsia:
(2008, p. 96)

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

O fato é que o icio do século XX assiste ao acirramento do debate sobre a
denomi na- «o 0 dPBao outrodaso, hdo lLaEromo adgay gue atualmente a maior
parte dos paz2ses gue sofrem com as denom
geograficamente em zon#&®picais, e, mais precisamente, no hemisfério sul, uréeda
pobreza. O i mportante ® que sob o r-tulo
estudando diversas doencas, o que levou a OMS a compreender essas enfermidades comc
doencas infecciosas quee desenvolvem no calor e humidade especialmente a malaria,
leishmaniose, esquistossomose, oncocercose, filariose linfatica, a doenca de Chagas,
tripanossomiasafricanaedengue( A WHOr ¢ pi cal di seaseso, [ s.d.

J8 o adjetivo Anegligenciadao oferece
utilizado pela primeira vez durante a Second World Health Assembly, em 1949, pelo médico
indiano Dr. Benjamin, conselheiro para tuberculdaedelegacédo indiana, que demonstrava
preocupacado com acdes para o enfrentamento da tuberculose na Sudeste asiatico. Ressaltava
necessidade de a OMS estabelecer normas técnicas internacionais e planos nacionais de
controle da tuberculose através do faimeento de equipamentos e pessoal especializado, a
despeito da constru-«o0o de al guns queatétentims de
tinha sido um pouco negligenciadd (SECOND WORLD HEALTH ASSEMBLY, 1949)

Mas, ao que tudo indica, o termo foi formalmente propoatdécada de 1970, no pragra
ARThe Great Neglected Diseaseso da Funda- «o
Warren.Foi também utilizado pel&pecial Programme for Research & Training in Tropical
Diseases (TDR) patrocinado p&l&lICEF, PNUD, Banco Mundial e pela OMS para designar

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

2fi [ énhich had hitherto beemo me what negl ectedo.
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Encontrase o adjetivo para também designar um conjunto de enfermidades que
despertariam apenas um interesse marginal da industria farmacj@utjoe, os doentesio
pessoasem nenhum poder de compra, ndo obstaietarem também pessoas de paises ricos,
como é o caso da maléaria e da tuberculBse.r t ant o, o termo fAnegl.
utilizado em alusdo ao pouco ou nenhum interesse da industria farmacéutica em promover P&D

e, consequentemente produzir novos medicamentos.

O adjetivo ofncergilgigneanicmmeandtae pr opost o t omo
por um lado elas ndo despertam o interesse das grandes empresas farmacéuticas
multinacionais, que nageemnessas doencas compradorgetenciais de novos
medicamentos, e por outro o estudo dessasg@serem sendo pouco financiado pelas
agénciasde 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 atendidale abetsaem
milhdes de pessoas no mundo. O Relatorio anual-2002L 3 da DNDi , Al no
pacientes negligenciadoso, vem centrado n:
negligenciadas, mas sobretudo as pessoas. Sdo um bilhdo de pessoas quedesdasem
enfermidades afirma o relat-rio, Apopul a- »
negl i ge (DRUGSHAOR NEGLECTED DISEASES INITIATIVE2013 p. 12 Sem
davida, é possivel pensar que essa visdo pode representar uma importante contribuicdo para o
avanco e consolidacéo das ac¢fes e préaticas no enfrentamento das doencas negligenciadas, pc
compreender o individuo ndo somente como um dé&tioéinal, mas por ser ele portador do
direito a saude, direito inalienavel e imprescritivel. E ele o credor que tem a receber a prestacio
devida. Pode ser entendido como mais um passo para a afirmacéo histérica do direito a saude
e, consequentemente raas 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:

A Tipo I: Doencas existentes equalquer pais, rico ou pobre, com grande populacio
vulneravel (sarampo, diabetes, hepatite tipo B). Ressalta que nesse caso 0s mecanismos
de mercado sao suficientes para a geracao de investimentos em P&D;

A Tipo Il: Doencas existentes em paises ricos ougsphmas com prevaléncia nos
altimos, como o caso da Aids e da TB. Os incentivos em P&D s&o notoriamente

inferiores aos do Tipo |;
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A Tipo lll: Doengas exclusivas ou ao menos prevalentes em paises pobres (doenca de
Chagas, tripanossomiase africana ou doenc¢sodo, oncocercose). Os incentivos em
P&D sado praticamente inexistentes. Quando novas tecnologias sdo desenvolvidas,
geralmente s&o acidentais, como o caso de um medicamento veterinario desenvolvido
pela Merck (ivermectina) que se mostrou eficaz no ctentda oncocercose em

humanos.

Algumas doencas, segundo o relatério, podem ser inseridas em duas categorias, se
o tratamento e prevencdo é sensivel as cepas distintas em paises ricos e pobres. Assim, a Aid:
ficaria entre o Tipo | e o Tipo Il, enquanto alémi ficaria entre o Tipo Il e o Tipo II{SACHS;

STEELE; WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2001A proposito, More(2006b, p. 1522)
considerataleddssi fica-«o um avan-o, Apor cont emp|
politico, econdmico e social. Ultrapassa a visao herdada do colonialismo de um determinismo
geogr 8fico da causalidade de doen-aso.

No mesmo anoa Organizacdo Médicos Sem FronteifadISF 1 propdsno
rel at - ri o 0 Rmdnaviataxionomia das doengas em Globélspo |1 OMS),
NegligenciadagTipo Il i OMS)e Mais NegligenciadgJipo Ill i OMS).(MEDECINS SANS
FRONTIERES, 2001Desde entdo, essa classificacdo tem sido utilizada para designar um
conjunto de doencas causadas por agentes infecciosos e parasitarios que sdo endémicas er
populacdes de baixa renda videnem paises em desenvolvimento no continente africano,
asiatico e americanPara a organizacdo doencas negligenciadasagéelastrataveis e
curaveise que afetam, principalmente, popula¢cdes com poucos recursos financeiros que,
justamente por isso, n@i@spertam o interesse da industria farmacéy&@uUIPE MEDICA
DO MSF, 2012)

Depoi s de |l ongo decl 2nio a partir d e
negligenciadaso ganhou destDRegtsciee GesellscRa@ QS , q
Technische Zusammenarb@B&TZ) acordaranem realizar uma s& de encontroem Berlin
para intensificar o controle das doengagpicais negligenciadas. Nos encontros ocorridos em
2004 e 2005 atuou o recesriado Departamento de Controle das Doencas Tropicais
Negligenciadas da OMS, reconhecendo e endossando &sidecde e urgéncia de se
desenvolver politicas proprias para o combate dessas enfermidades bem como o aumento do
volume e diversidade de doag¢des de medicamgitr$O, 2006 MOLYNEUX, 2012)
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Com a Il arga wutiliza- «a OM®emt20805,propdeii ne gl
substituir a vaga expressfoe até entdcempregavafiout r as doen-as Ccomu
express«o Adoen-as tropicais negligenciadas
encerraria a nova abordagem prescqtml seja a de focaas necssidades das comunidades
devastadas por essas doencas, substituindo a visdo prevalecente centrada naé/daéncas.

2010) Para a OMSessa mudanca representava uma oportunidade para aliviar a pobreza e
superar 0 impacto causado pelazemntas negligenciadas, exercendo forte efeito para a
realizacdo dos Objetivos de Desenvolvimento do Milénio, garantindo a realizacdo da saude
como um direito fundamental de todos os povAgregouse ao sentido do termo
Anegligenci adaod questiolda distribuigéth @eogafida mices dogncas e seus
vinculos com a pobreza. Assim, o tergemn sendo utilizado e difundido pela OMS desde o
Primeiro Relatorio sobre Doencas Tropicais Negligenciadas, muito embora a propria agéncia
ressalte qgqgéigeneiramdadine«o parece ser apro
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 divsos documentos, afirmando que tais enfermidades formam unpongoe

estdo todas fortemente associadas com a pobreza, prosperam em ambientes empobrecidos e er
areas tropicais, tendendo a coexisténcia.

A OMS entdo lista 17 patologias que passariamreempeer ao grupo de NTDs:
(AWHO | The 17 naglesodt @arasdodBarglij) @oanta dd Chagas,
Dengue, Dracunculose, Equinococose, Trematoda transmitida por alimentos, Doenca do Sono,
Leishmaniose, Hanseniase, Filariose linfatica, Oncocercose, Raiva, Esquistossomose,
Helmintiase transmitida pekolo, Cisticercose, Tracoma, Trepanematoses endémgsass E
doencas afeteam a populacdo mais pobre, que moram em &reas rurais remotas, em favelas
urbanas ou em éareas de conflitessaltando sua distribuicdo geografica, e a persisténcia delas
estdo ligdas & condi¢cdes de pobreza e concentradas quase que exclusivamente em populacdes
dos paises em desenvolvimenintase a auséncia na lista da Aids, da Tuberculose e da
Malaria, que provavelmente ndo foram inseridas em razdo do grande financiamentm que vé
recebendo, e, por esse motivo, ndo estdo sendo mais consideradas negligenciadas por grande
parte da comunidade cientifica internacio(@DUZA, 2010)

E preciso destacar ainda que as doencas foram incluidas nesta classificacdo em
diversos momentos, de formaegha sempre uma perspectiva de mudanca. Especialmente no
Brasil, podem ser consideradas negligenciadas a Paracoccidiodemicose, a Doenca de Jorge

Lobo, a Esporotricose e Cromoblatomicose, entre outras causadas por fungos. Em relacéo as
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doencas causadas parus incluemse os arbovirus, encontrados na regido amazoénica, as
causadas pela inoculacao de toxinas, como os venenos de ofidicos e de artropodes, e as causad:
pela toxina da formiga tocandeira, muito comuns na Amazonia, bem como aquelas toxinas
oriundas de plantas, como o caso da mamona utilizada para a producéo de Bi&IHIZL,
2010y3
Muito embora o termo utilizado pela OM
nada obsta ou mesmo interfere nas politicas publicas a serem adotadasy basaredultados
que se busca, a denominagdo tem em suas raizes uma conotacao colonialista, que em nad:
contribui para o estudo e o enfrentamento das doencgas negligenciadas, ainda que a lista das 17
doencas reflita sua incidéncia nas regides tropicais.oMa® deve ser ressaltado, na verdade,
€ sua forte vinculacdo com a pobreza, obrigando milhdes de pessoas a carregar o imenso fardo
dos anos de negligéncia de Estados, politicos, empresas e da sociedade em geral. Tendem ¢
s ur gi em ldgéres ondg habitacdo esta abaixo do padraggua potavel € insegura,
saneamento € pobm@acesso aos cuidados de saude € limitado ou inexistente e insetos vetores
sdloconstantes companhias dEr®s2007¢¥as e no amb
Por fim, A PLOS Neglected Tropical Diseases Jouriraportantejornal open
accessdedicado a public@p na area também geopds a definir e delimitar as doencas
negligenciadas, compreender@® como aquelas enfermidades cronicas infecciosas
promotoras da pobreza, que ocorre principalmente em areas pobres rurais e urbanas de paise:
de m®di a e Elaspgromavenr eefiiwetaapor cdusa de seu impacto sobre a saude
infantil e desenvolvimento, gravidez e produtividade do trabalhador, bem como suas
caracteristicas estigmatizarie$PLOS NEGLECTEDTROPICAL DISEASES JOURNAL
[s.d.]) Assim, doencgas negligenciadas seriam aquelas proraatarnaobreza, sentido que vem
sendo empregado no momento de forma preponderante. Com o ddudemarcar tais
enfermidades, muito embora grande parte da comunidade cientifica na atualidade entenda que
cada pais deve estabelecer suas prioridades e centegleger suas doencas negligenciadas,
a publicacao estabeleceu um rol dessas enfermidades, apresentado abaixo 6o Figura

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. PL0oS

Negl Trop Dis 2(6): €e247; MacNeil A, Rollin PE (2012) Ebola and Marburg Hemorrhagic Fevers: Neglected

Tropical DiseasesPLoS Negl Trop Dis 6(6): €1546.

74ﬁ[...] in places where housing is substandard, dr i
islimitedornone xi st ent , and insect vectors are constant hol
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Figura6i Doengas negligenciadas segundo PLOS Neglected Tropical Diseases Journal
Fonte: Elaboracao propram base n®LOS Neglected Tropical Diseasksurnal ScopeDisponivel em:
<http://www.plosntds.org/static/scope

N&o obstante o longo caminho percorrido pelo espaco tematico das DTNSs, fica a
licdo que estas enfermidades que atormentam a humanidade desde seus primordios estédo longe
de serem controladas, a partir da sua prépria nomenclatura que encerra duvidass eonflit
interesses. O fato € que estes agravos estdo fortemente ligados a pobreza, preemevendo
reforcandea, a0 mesmo tempo em que a pobreza intensifica situacdes e ambientes que
favorecem o surgimento e o agravamento dessas enfermidades. A opc¢éao ko é&aibidizar
apenas a expressao doencas negligenciadas, sem o adjetivo tropical indicado pela OMS, por
uma questéo de simplicidade e popularidade, ciente da discusséo sobre o termo e sua evolugao.
Apés essas consideracdes delimitadoras, chega 0 momerdatdgtualizar 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 dasdoencas negligenciadas: estratégiadinanciamento 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 o
compromissos. Assim, 0 que se pretende nesse momento € identificar os cosgsromis
assumidos no enfrentamento das doencas negligenciadas bem como informagfes sobre praticas
e estratégias, financiamento e as questdes relativas ao acesso aos medicamentos dessa
enfermidades. Dessa forma, sera possivel construir um painel das dogfliganciadas 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 now folego. A partir de valores como liberdade, igualdade, solidariedade, tolerancia,
respeito pela natureza e responsabilidade comum, lideres mundiais tracaram oito objetivos a

serem perseguidos por todos os paises, conhecidos como 0s Objetivos de Desartioaio
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Milénio (ODM), apresentados na Figura destacandse desde ja a auséncia das doencas

negligenciadas como objetivo expl2cito, e a

1 @ 2 B %4

E A MISERIA 10005 DA MULHER MORTALIDADE INFANTIL

MELHORAR A SAUDE ﬂ %5‘&}.
DAS GESTANTES Ao M.

Figura 7i 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 saude publica devido ao impacto econémico causado pelas enfermidades,
gerando iniciativas ambiciosas patrocinadas pelos governos pertencentes ao Grupo dos Oito
(G8) , t dJi.sS.cdPmesfident s Emer@.efiyay. PIParesf dr
Malaria Initiatived  @iGlabal Fund to Fight AIDS, Tuberculosis, and Malarido entanto,
programas par a combater Aoutras doeam as o0
beneficiadas por esse apofplOTEZ et al., 2007Percebese a partir de 2004 um crescente
interesse no combate as doencas negligenciadas, possivelmente gerado pelo reconhecimento d
constituirem essas enfermidades um obstaculo para o deser@nto, bem como pela
constata-«o de que fAa doen-a gera pobreza ¢
um cliché na OMS, e que certamente frustraria a realizacdo de outros ODMs&ansso 0
fato de a OMS constatar que o controle do Hidberculose e malaria, embora de vital
importancia, ndo seria suficiente para atender as necessidades dos mais pobres, além de
infligirem a comorbidade. Era essenci al que
prioridade na agenda da saude glo@pdOLYNEUX, 2012)

Portanto, curiosamente, nao foi a previsdo do combate agsatoregligenciadas
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 dizeragmplementacéo de politicas de
um objetivo certamente iria contribuir para o desempenho de outros. Nesse sentido, a OMS

(2010)afirma queo tratamento da esquistossomedelmintiasedransmitidas pelo soldas
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crian¢ca em idade escolar ajudaneelhorar o sewstado nutricional eivel de escolaridade

(ODM 3, 4,5 e 6);controlar e eliminaa doenca do son® a oncocercose tém melhoraao

saudee contribuido para produtividade agricol@®@DM 1 e 4). Além disso, o0 combate dessas
enfermidades poderia representar o fortalecimento das instituicbes necessarias para gerir o
complexo social, econébmico, ambiental e da saude que interagem para o desenvolvimento
futuro. (SMITH; TAYLOR, 2013)

Assim é que a partir do importante encontro realizado em Berlin, em(2@03YH O
| Neglected tropical diseases 2030 1 [3.d.]) a OMS deu inicio a uma nova abordagem na
luta contra as DTNs. Cria o Departamento de Controle das Doencas Tropicais Negligenciadas
em 2005, passando a liderar o enfrentamento das doencas negligenciadas, desenvolvendo um
quadro estratégico paracoo mbat e a essas doen-as: AUmM bil
doencas que podem ser prevenidas com estratégias simples, como quimioterapia preventiva.
Est«o sofrendo simplesmente porque s«0 pob
Jorge Alva, representante do Departamento de Controle das Doencas Tropicais Negligenciadas
da OMS durante o Congresso Internacional de Medicina Tropical e Maléaria, ocorrido na
FIOCRUZ, em setembro de 201EIOCRUZ - FUNDACAO OSWALDO CRUZ, [s.d.])

Desde entdo, a OMS vem produzindo relatorios, definindo estratégias, recomendando
abordagens, promovendo encontros e parcerias para financiamento e fomento as pesquisas, con
o0 intuito de mudar o cenério da saude global, a partir da incluséo das doencasdaiadéigen

nessa agenda e tornando o combate as essas enferiredadasial para o desenvolvimento.

O primeiro passo da OMS A[...] envol ve
uma abordagem tradicional centrada nas doencas para uma que atendesssidadesceds
sa%de das comuni dacdoensf omanreg i ovamiagl meakr@sndbe i
global impact ofheglected tropical diseage$WHO, 2010)A partir desse novo paradigma a
OMS estabeleceu cinco estratégias de saudéecpubésumidas no Quadro 5 e comentadas em

seguida:

Estratégia Caracteristicas Doencas em foco

i Quimioterapia Estratégia de larga escala, com o objetivq A filariose linfatica
preventiva e controlg controlar a morbidade de doencas tratay A oncocercose

da transmissdo | com medicamen®ja disponiveis e de baiy A esquistossomose
custo. A geohelmintiases

s [ € fhvolved an important strategihange, from a traditional approach centred on diseases to one responding
to the health needs of marginalized communities.
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Manejo inovador e
intensificado das
doencas

Estratégia individual para controlar

morbidade de doencas para as quais
existem medicamentos aentrole de baixq
custo.

A Ulcera do Buruli

A doenca de Chagas
A doenca do sono

A lepra

A leishmaniose

Controle vetorial e
manejo de pesticidag

Estratégia de larga escala, com vistag
controlar a morbidade mediante
comportamento da populacdo, a ecolg
local e praticas colaborativas intersetori
para coordenar, monitorar e avaliar
estratégia.

A dengue

A doenca de Chagas
A doenca do sono

A leishmaniose

A oncocercose

A esquistossomose

Agua potavel segural

saneamento basico |

servigos de higiene ¢
educacédo

Estratégia de larga escala para controla
morbidade de doencgas relacionadas com g
determinantes da salde, devendo
combinada especialmente com educac¢éq
saude.

A esquistossomose
A tracoma
A geohelmintiases

Manejo das zoonose

Estratégia de larga esa para controlar
morbidade de doencas zoonoticas
atingem a populacdo de baixa renda na Z
rural, que vivem em proximidade a animai

A cisticercose
A brucelose
A equinococose

A trematodiases transmitidas

por alimentos

A tripanossomiase africana

A leishmaniose
A raiva

Quadro 5 Sintese das estratégias de combate as doencas negligenciadas
Fonte: elaboracao propria com base nR e | &\Vorking ito@veliitome the global impact of neglected tropical

di seaseso.

Quimioterapia preventiva e controle ttansmissao (PCT Preventive Chemotherapy and

Transmission Control):

Consiste naentrega em larga escatde medicamentos de dose Unica e de

comprovada qualidaddornecides gratuitamente e em intervalos regularpara prevenir

doencgas selecionadas. Cometa aguimioterapia preventiva pretende controlar a morbidade

das populacées com risco de infeccédo, o que depende da distribuicdo em grande escala de

medicamentos de qualidade e segurasn@ objetivos a OMS pretendesenvolver diretrizes

e ferramentascapacitar pessoafrientar umaabordagem coordenadda quimioterapia

preventiva, construir parcerias e expandir as ja existgnt@sWH O |

and (PCT) o,

Tr ans mi

ssion Control

[ s.

Prevent.

d. ])

Tratase dgprincipal intervencéo para o controle da filaribs&tica, oncocercose

esquistossomosEhelmintiasesransmitidas pelo sol&sta intervencaoontribuitambénpara

o controledo tracomae, dependendo da escollda medicamentpalivia a estrongiloidiae

vV e

sarna e piolho(WHO, 2010) A China foi pioneira no uso massivo de medicamentos
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preventivosliminando a filariose linfatica como um problema de saude publica, e em vias de
controlar a esquistossomose. O Egito também obteve suwdszindo a incidéncia da
filariose linfatica e da esquistossomose, e, consequentemente, a morbidade associada a essa
doencas(HOTEZ et al., 2007INo Brasil, a OPAS anuncia que existe um foco ativo da filariose
linfatica no Estado de Pernandamy e que em vista da cooperacao técnica com a OPAS e a
OMS, a Secretaria de Saude de Pernambuco intensificou as a¢gbes para combater as doenca
negligenciadas inclusive a filariose linfatica, estratégia que tem rendido bons resultados. Os
Estados de AlagsaBahia, Para, Rio Grande de Sul e Santa Catarina relatam a interrupcéo da
transmissado da filariose linfatica. Aguarsiaa compilacdo de documentos que evidenciam o

fato em todo o territorio nacional, para que seja possivel solicitar & OPAS/OMS ag&aific

da eliminacédo da doeng@®PAS, 2014)Conforme dados da OM&O010, p. 25mais de 650

milhdes de pessoas receberam quimioteramagntiva em 75 paises, (Quadrpriimero
expressivo sobretudo porque a filariose linfatica representa 2.736.460 DALYs em numeros
globais segundo o GBD Database de 20ARSTITUTE FOR HEALTH METRICS AND
EVALUATION (IHME), 2014) figurando como a 52 doenca no ramkidos DALYs das
doencas negligenciaddslOTEZ 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

Quadro57 Numeros de pessoas alcangadas por PCT em ao menos uma doenca
Fonte: RelatérioWor ki ng t o overcome the global impact of n

ii.  Manejo inovador e intensificadodas doencaqIDM 1 Innovative and Intensified

DiseaseManagement)

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

qguadros severos, podem ser controladas através do manejo inovador e intensagcado d
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doencas. Ao contrario da PCT que se caracteriza por uma estratégia de larga escala, a IDM se
constitui em uma estratégia individuadpcentrado-seemdoencas para as quaido existem
ferramentas de controtie baixo cust@ asexistenteem larga esala sédo limitadas(WHO,
2010)As enfermidades alvo dessa estratégia, além da alta complexidade para seu manejo, tém
algumas caracteristicas em comum: apresentam grandes dificuldades e alto custo no manejo;
nao estdo ao alcance da PCEcassez de ferramentas apropriadas para controle; baixo
investimento em P&D; e, a populacdo afetada vive em area rural com acesso limitado aos
servicos de saude para diagnostico e tratamento. A OMS destaca o controle da Ulcera do Buruli,
doenca de Chagasloenca do sono, lepra, bouba e leishmani@s#iO, 2010)( A WH|O
Innovativeandlrtnsi fi ed Di sease Management (1 DM) o,
A estratégia envolve tratar pessoas infectadas ou sob risco de infeccao,
privilegiando o diagnoéstico precoce, o tratamento para reduzir a infeccdo e a morbidade, o
manejo das complicacdes, desenvolvimentmdeanismos de vigilanc@ara melhor controle
das enfermidades, capacitacdo de pessoal especializado, envolver governos em programas de
controle, orientacdo para o desenvolvimento de servi¢cos de salde para as areas afetadas e apoi
para pesquis® meta onsiste em permitir que essas doencas sejam facilmente manejadas nos
cuidados primérios de saude, eliminaradocomo um problema de saude publicd WHO |

l nnovative and I ntensified Disease Manageme

iii.  Controle do vetor e manejo gesticidaqIntegratedvectormanagementiVM)

O IVM consiste no controle vetorial por intermédio de um processo de decisédo
visandoa melhor utilizacdo doscursos disponiveisSeu objetivo € melhorar a @dicia, a
relacdo custefetividade a solidez ecoldgica a sustentabilidaddéo controle de vetores de
doencas. Os principais elementisestratégia sao (a), apoio publjcmobilizacdo social e
regulacdo adequada; (b) praticas colaboratiesdro do setor dgalde e com outros setores;
(c) abordgem integrada; (domada de desbes baseada em evidéncias;)ecépacitacaae
pessoasEstes edmentos devem ser apoiados por regulamentacéo apropkiat@rdagem
IVM é aplicavel a varias doencagjaporque alguns vetores podem transnditrersas doencas
seja porquaalgumas interencdes sao eficazes contra diversos vetdresstratégia envolve
também instrumentos e recursos de outros setores diferentes da(8&D&&D HEALTH
ORGANIZATION, 2012)

A prevencao 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, oncocercossjuestossomose, entre outras. E especialmente relevante
quando essa estratégia preventiva € adaptada para o comportamento e a ecologia local dos
vetores, bem como utilizada quando e onde as pessoas correm 0 risco de transmissdo do
patdgeno, apesar de sardamente subutilizado em saude publica. O controle vetorial tem se
baseado em grande medida na aplicacdo de inseticidas, o que resultou na disseminagéo da
resisténcia inseticida em muitos lugares. Dessa forma,-sgigenanejo seguro e criterioso de
pesicidas no controle integrado do vet¢WWORLD HEALTH ORGANIZATION, 2012)
(WHO, 2010)

O monitoramento e a avaliagdo da attgia IVM exigem capacitacdo humana
adequada, parcerias e estrutura de modo a coordenar e fiscalizar o andanpograma,
(Figura §. Sob os auspicios de uma autoridade coordenadora o grupo de técnicos deve
estabeleer padrées adequados, procedimentos e orientacdes para 0 monitoramento e avaliacao

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

Coordenagéo e
fiscalizacéo

Desenvolvimento
Coleta de dados de métodos e
procedimentos

Dados para
disseminacao

e uso da IVM

Capacitacdo de
pessoal e
parcerias

Atribuir fungées e
responsabilidades

Planos de
monitoramento e
avaliagao

Figura 8i Monitoramento e avaliacdo paraestratégia IVM
Fonte:Elaboracao propria com base Monitoring & Evaluation Indicators fointegratedvector Management
WHO, 2010, p. 3
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iv.  Agua potavel segura, saneamento basico e servicos de higiene e educacéo:

Fatores de risco ambientai€luem beber agua contaminadiaka de saneamento
e higiene, tornandee uma das questdes mais abordadas no novo milénio. Afinal, em 2000,
eram 1,2 bilhdo de pessoas sem acesso a agua potavel, enquanto 2,4 bilhées ndo tinham acess
a agua para o saneamento basico. Em torno de 10e380gs, morrem todos os dias por
doencas relacionadas a falta de agua potavel, sendo a metade delas, ¢(BaHCHER,;
JUCHNIEWICZ, 2009)

Assim, a OMS elegeu o fornecimento de 4gua potéaekamento basieohigiene
como a quarta estratégia no combate as doencas negligenciadas, que cewbisedacom
o fornecimentale quimioterapia preventiva e educacao em saude para sustentar as aalucoes
incidéncia de muitas dessas doen¢@410, 2010)De acordo com uma avaliagéo global dos
fatores de risco para problemas de saude, 4gua ecomdides e falta de saneamento tém
caido em importancia no ranking dos fatores de jiszc@ntanto, foram responsaveis por 0,9%
DALYs em 2010(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2013a)

Esquisossomose, tracoma, ascariase, dracunliose, tricuriase, teniase sdo as doencas
negligenciadas mais importantes relacionadas com a qualidade da agua, higiene e saneamento
De forma amostrar essa relacdo, a Figuralgstra a transmissao feeatal, ou sejadas
excrecdes humanas e animais até o consumo humano por meio da agua e dos alimentos.
(PRUSS et al., 2002, p. 538)

Pathogen Medium Environment Interface

source
Dry sanitation
involving reuse

Nolnre_cycling i
atrines .
) Drinking /
Animal water
excreta \’ Ground

water

Human
excreta

Figura 9i Os caminhos dagoencas
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Fonte:Estimating the burden of disease from water, sanitatiod hygiene at a global levéPRUSS et al.,
2002)

v. Manejo das zoonoséssaude publica veterinaria

Paraa OMS as doencas zoonoticas negligenciadas constituem um subgrupo das
NTDs, de forma a ressaltar essas doencas que atingem principalmente a populagdo pobre e
marginalizada de baixa renda na zona rural. Sob o rotufsalele publica veterinada, s e
identificam e desenvolvem todas as atividades de saude publica que visam contribuir para o
bemestar fisico, mental e social dos individuos mediante a aplicacdo das ciéncias veterinarias
Tratar esse grupo de doencas exige mediolaboratias e transsetoriaitos sistemas de saude
humana e animalem uma abordagem multidisciplinar que considera a complexidade dos
ecossistemas onde coexistem seres humanos e arfmeaisnir e reduzir sua ocorréncia em
humanos requecontrole e, sempre que possivel, a eliminag@as doencas em seus
reservatérios animaigwHO, 2015a)

Dados apurados pela OMS indicam que parte consideravel da morbidade e
mortalidade humana séo resultade dIrDs com maior componente zoonatico, tais como
cisticercose brucelose, equinococose, trematodiasis de origem alimentar, tripanossomiase
africana, leishmaniose e raiva, e por isso considemua®oss de prioridadenegligenciada,
porque associadas copessoas que vivem na proximidade de animais. Doencas zoondéticas
também sao fatores ghersisténcia da pobreza datais onde o rendimento das pessoas e a
produtividade dependem da saude animal. Em razdo dessa dependéncia as intervencdes deven
levar em consieracdo a seguranca econdmica das populagdes, destaeaadoapel dos
profissionais veterinarios na area da saude pulficelO, 2010)

Além das cinco estratégias eleitas pela OMS, outras praticas também séo
recomendadas pela agénpaa o combate as doencas negligenciadas, destasando

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

d) Parcerias

a) Estratégias de doacéo
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Inspirados p édtceerating &orkite @veraomdithe Global Impact of
Neglected Tropia | Di seases: a r oad(WH® 20f2) Bill Gatap | e me
Margaret Chan, Diretor@eral da OMS, CEOs das maiores empresas da induastria
farmacéutica, representantes governamentais, de ONGs e instituicbes académicas se
encontraram em Londres, em12) para anunciar uma grande expansao do apoio para o
controle e possivel eliminagdo ou erradicagcdo de um grupo de 15 doencas negligenciadas.
Conhecidc omo AUniting to Combat NTDs: Ending t6F
(UNITING TO COMBAT NTDS COALITION, [s.d.])a coalizdonascida desse encontro
avergcou compromisso pa@cumprimento de metdsrmalizadas na Declaragao dendres.

Desde entgotrabalham de formaolaborativapara enfrentar adoencas negligenciadasn
areadle dificil acesso em todo o mun@oNITING TO COMBAT NTDS COALITION, [s.d.])

A participacdo da indastria farmacéutica tem sido marcada por uma politica de
doacdes. Sem duvida, essas doacdes tem constituido um enorme alivio para milhdes de pessoa
em populagdes negligenciadas por muito tenvms, somente se justificiante desituagéo
emergencial e ddeploravel das condi¢des de vida em muitos paises pobres, com altas taxas de
morbidade, incapacidade e morte prematliesmmdo comobase quadr o A Maj or d
medicines for controlling neglected tropical diseases made by theapteutical industry
(updat e JaMWi@,r2912)? Quadrg Gnostra algumas das maiores doacdes de
medicamentos para o combate das doencas negligenciadas:

MEDICAMENTO DOACAO

Albendazol Fornecimento da GlaxoSmittp€diafariose linfatieen todo o0 mundaté 400
milhdes ddosegpor ano patelmintiasésansmitidas pelo solo para criangas em
escolaem todo o mundimagfefeitasatravés da OMS

Poliguimioterapia (rifampiciné Suprimento ilimitado pelo tempo necessario para hanseniase e suas complic

clofazimina e dapsona em  feita pela Novartis; através do OMS

blister pack) e clofazimina

individual

Azithromycin Doado pel a Pffiwlelr S$h/Apadt asliniemsidaqgtrecamai
doados através dailtiva Internacional do Tracoma (ITI)

DEC (diethylcarbamazine)  Até 2,2 bilhdes de comprimidos de 100 mg comprimidos pela Eisai Co. Ltda,
20132020; doagdao feita através do OMS

Ivermectin Quantidade ilimitada doada pela Merck diretampatses pelo tempo necessaria
para a luta contra a filariose linfatica e oncocercose; doadoMatrtxés Bonatior
Program (MDP)

Nifurtimox 900 000 comprimidos (120 mg) por ano até 2017 fornecidos pela Bayer para
da doenca dehagas e tripanossomiase africana; doacao feita através da OM¢
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Praziquantel Em 2007, a Merck KGaA se comprometeu a doar 200 milhdes de comprimidt
de praziquantel, principalmente para criancas africanas em idade escolar. Or
planejadpara terminar em 2017, a Merck KGaA pretende continuar seus esfo
lutar contra a esquistossomose indefinidamente com uma quantia de 50 milh
comprimidos por ano; doagéo feita através da OMS.

Quadro 6 Exemplos de maiores doac¢des de medicamentos pela indUstria farmacéutica
Fonte:fAccelerating Work to Overcome the Global Impact of Neglected Tropical Diseases: a roadmap for
i mpl ementationo, OMS, 2012.

b) Colaboracéo intersetorial

Significa compartilharento de praticas e experiéncias em outras areas como
educacdao, nutricdo e agricultura, de modo a se verificar um reforco mutuo nos objetivos e metas
pretendidas, decorrente dos esforcos de parceria e praticas colaborativas. Assim, para se
alcancar os objetos tracados para o combate as doencas negligenciadas € preciso também
planejar e desenvolver acdes em educacao, nutricdo e agridlkiysemeiro relatorio sobre
doen- as n e gWorkiggeto overaadnettee gldbal impact of neglected tropical
diseas sabOMS relata uma estratégia de sucesso desenvolvida em 1995 para a prevencao e
controle da dengue baseadaammtrole seletivo integrado do vetor, com a participacdo da
comunidade intersetorial, implementadas em Cuba, Malasia e Sing@ptt@, 2010)Em
2008, medi ante o conceito fAone healtho, d e
di sciplinas para atingir uma sa%de i deal p
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2013b)o combate as doencas negligenciadas passou
a enfatizar a detecgédo e controle das zoonoses, mediante maior colaboragéo intersetorial e
melhor comunicacdo, de forma a articular o planejamento entre os Orgdos competentes,
fornecendo opc¢des para um melhor cistoeficio transsetorial no controle das zoonoses em
paises pobres. Todas essas estratégias exigem o fortalecimsisietia de saudes paises

pobres e melhorias nos sistemas de coleta de dados e informagéao.

c) Fomento as pesquisas

Essencial para o combate as doencas negligenciadas € a atencdo que a comunidade
internacional e governos conferem a P&D de forma a viabilizar novos prodetoareentas,
garantindo o acesso da populacéo pobre aos medicamentos. Formular uma estratégia de P&D
para as doencas negligenciadas signifleaenvolver e implementar novosedicamentos,

novos meétodos para o controle de vesgvacinas e novos diagnasbsacessiveis part@dos
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0s que deles necessita(dVHO, 2010, p. ix)Requer inovagao, demandando transformacdes
sociais, econ!micas e institucionais, ofipoi s
de regimes juridicos, motivacdo econdémica e condi¢des pahsttucionais adequados para

s e des e {@sRBH, 2086; p 15Em outras palavras, € preciso conscientemente alinhar
politicas de inovacao e prioridades em sa(M@REL 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 public:
como sistemas de s#&ldesorganizados, numero insuficiente de profissionais de saude que em
grande parte ndo sao adequadamente qualificados, orcamentos muito limitados, entre outras
mazelas. Todas essas deficiéncias resultam na dificuldade ou mesmo incapacidade de se
organiza sistemas de inovacdo que atendam as demandas de saude publica desses paises
impedindo o acesso a medicamentos da populacéo, violando, portanto, o direito fundamental a
saude.

Ao longo da segunda metade do século passado alguns estudos e encotnos tiver
por objetivo examinar, discutir e buscar solucfes para as desigualdades no acesso a saude dos
paises em desenvolvimento. A iniciativa internacional e independente formada em 1987 e
d e n o mi Gomndissionfon Health Research for Development( C H R Dcpmotoljetivio a
melhorar a salde das pessoas nos paises em desenvolvimento, atraves de varios dados colhidc
em 10 paises, entre eles o Brasil, mostrando os fluxos financeiros internacionais de apoio a
pesquisa em saude e desenvolvimento e como se marafesiaprioridades de pesquisa e as
praticas e politicas em saude a partir d€leARVALHO, 2011)Reconhecendo que a maior
parte das pesquisas em saude naquele momento refletiam os problemas de saude tipicos do:
pa2ses industrializados, o relat-rio da CF
10/9@ , ou seja, 10% dos i nvestimentos em P&
problemas que afetam 90% da populagdo mund@OMMISSION ON HEALTH
RESEARCH FOR DEVELOPMENT, 1990)

A organi za- «o humani t 8ri a AM®di cos S
i mportante relat - -ri o s Bamrimbalancet TderCrisisnnoResearchc i o
and Development for Drugs for Neglected Diseases ondeguwel 06 efigap 10
resultado de muito pouco investimento em pesquisa de saude focada nas necessidades das
pessoas dos paises pobres. Analisando o desenvolvimento dos medicamentos nos ultimos 25
anos do século XX, o relatério afirma que apenas 15 novoaneehtos foram criados para
as doencas tropicais, sendo dois deles para a tuberculose:
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Estas doencas afetam principalmente as populacdes pobres e representam 12% da carga
global de doenca. Em comparagéo, 179 novas drogas foram desenvolvidas para as
doencas cardiovasculares, que representam 11% da carga global de doenca.
(MEDECINS SANS FRONTIERES, 2001, p. 10)

Fundada e nbrugsddd Beglected Diseases initiaiivéDNDi) € uma
organizacao sem fins lucrativos criguhra ataderas necessidades de pacientes com doencas
mais negligenciadastuando 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 (ura 1Q. Dias et. al. informam que apesar da aprovacdo de 756 novos farmacos
entre 2000 e 2011, apenas quatro eram novas entidades quimicasn@Ce&smical entitigs
das quais trés delas foram indicadas para o tratamento da malaria e nenhunmequeeadps
doen- as n e gAléim disso, adgersasl B480.de uim total de cerca de 150 mil ensaios
clinicos registradoses concentraram em doencas nggficiadas, com um ndmero muito
reduzido de ensaios para NOE®DIAS et al., 2A3, 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 dltimos 30 anos

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

Ponderando que a inovagdo tecnoldgica em saude pode contribuir para aliviar a
morbidade e mortalidade nos paises pobres e em desenvolvimento, Malvorey (006)
afirmam que ® preciso capacidade para ident

e elaborar estratégias para enfrdata Sendo assim, apresentam tigsstde falhas:

i. Falhas de ciénciaque ocorrem diante da auséncia de conhecimento para se
produzir ferramentas e mecanismos adequados para os problemas de saude. Para

solucionar essa falha os autores sugerem o incremento de pesquisa basica e
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aplicada, exdindo ndo apenas mais fundos, mas também o refor¢o de estratégias

para o desenvolvimento de novos produtos acessiveis a populacao pobre;

ii. Falhas de mercadaexistentes quando o custo do desenvolvimento ou a producéo
de novos medicamentos € muito alto, mda quando a entrega de produtos de
saude exige estruturas de alto custo, como o atendimento terciario em unidades
sofisticadas de saude. Sugerem o aumento do financiamento ou a busca de novas
maneiras de produzir os produtos necessarios, ou a dimirdac@ceco para o

consumo.

iii.  Falhas de saude publiaparecem devido a governanca inadequada ou insuficiente,
corrompendo o planejamento devido a crise econémica, guerras, fatores religiosos
ou culturais que impedem ou dificultam a disponibilidade de intervencdes em saude
baratas e disponiveis. Sdo neceaasaintervencdes educativas, estimulo para o

desenvolvimento de organizacdes civis, e fortalecimento dos direitos humanos.

d) Parcerias

A formacdo de parcerias sempre foi essencial para o combate das doencas
negligenciadas, seja pelo tempo em que a situapdémica das DTNs perdura com pouca
visibilidade atingindo basicamente populacdes pobres sem voz politica atuante, e impondo
expressivos numeros de incapacidade e morte prematura, seja porque a troca de informacdes €
experiéncias se mostrou ao longotdmpo, importante ferramenta para a implementagéo de
politicas publicas. Assim, cooperacdo técnica, politica e econbmica é essencial para o
funcionamento integrado das atividades, e, sobretudo, para uma abordagem equitativa para as
populacdes negligenciasld WHO, 20(r)

Na esteira dessas dificuldades e com a finalidade de dupers , surgiu a
Parceriasbo (AEra of Partner s hi-pigadas ,(PPRs)s pec
formadas para o des eRavaridsdd Dagemvohomemtcededutodd d ut o S
PDPs) e marcadas por extensas redes de trabalho (networkings), tendéncia que pode beneficiar
a coordenacado e a adocéao de melhores pra{id#ddONEY; MOREL, 2006)Indicandoo
sucesso dessas parcerias e ponderando que existem ainda muitos desafios, M@260&) al.
relatam que nos paises desenvolvidos, doadores governamentais e filantropicos irmegtiram
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de US$ 1 bilhdo em produtos desenvolvidos pelas PDPs ajudando a assegurar 0 acesso a nova
drogas, vacinas e diagnosticos para a populacao pobre.

Surgiram tamb®m nesilsrenceatSirve Dsv elhapma
(IDCs), paises que, embond@o pertencam ao grupo de paises desenvolvidos, conseguiram
fdesenvolver wuma i mportante capacidade i nst
I denti fic8gvel no cen8rio JGUIMARAES] SERREAYAe i n
DIAFERIA, 2008, p. 10Entre esses paises se encontram Brasil, China, india, Africa do Sul,
Federacdo Russa e Turqura.partir de dados disponiveis em 2005, Morel et.(2005)
afirmam que as despesas publicas com pesquisa em saude nos paises em desenvolviment
somaram cerca de US$ 2 bilhdes, representaudmutra perspectiva, 1/10 de tudo o que foi
gasto em 2004 pelas PDPs envolvidas no desenvolvimento de medicamentos, vacinas e
diagnésticos visando as doencas que atingem a populacéo pobre.

Quanto aos investimentos para o enfrentamento das doencgas negliggenos
dados além de ndo serem t&do expressivos quanto os da Aids, tuberculose e maléria, conhecidas
como Athe big threeo, na mai or i (MORAN stal¢ as o0s
2009)No entanto, serdo aqui compilados alguns dados sobréiinees para implementacao
de programas de controle das doencas negligenciadas, como por exemplo, agueles que estac
di spon?2vei sAcceleratingWdrkatda Overcome the Globalripact ofNeglected
Tropical Dseasesa roadmap for implementation, OM8, que destacam as doacbes da
Funda- «o Gates a par tGlabal Brogrammedo EAnONate Lyamhatic p a r
Filariasi so, ff alctdh omat d mn ati iad n ahle Schistosomiasis a ¢ h ¢
Control Initiative for schistosomiasand soil-transmitted helminthiasésEm rapida sintese,

alguns dados exemplificativos:

A Em 2006 a empresa de consultoria filantropica Geneva Global investiu 9 milhées de
dolares em programas no Burundi e Ruanda.

A No mesmo ano, o Governo americano organizowptograma de controle de 7 doencas
negligenciadas destinando 30 milhdes de dolares.

A Dois anos depois, 0 Governo britanidestinous0 milhdesde librasparaprogramas de
controle da thcunculiaseoncocercose, filariose linfaticasquistossomosehelmintiases
transmitida por soloa serem desenvolvidos entre os anos0d®2a 2015 e pesquisas de

medicamentos pardoencas negligenciadas no peria@d082013.
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A  Também em 2010 a Casa Branca propds um orcamento de combate as doencas
negligenciadas no valor de 70 milh8es de ddlares, ampliando o financiamento existente e
beneficiando cerca de 30 paises até 204810, 2012)

Em estudo revelador Moran et. @009, p. 0142afirmam que mais de 2,5 bilhdes
de délares foram investidos em P&D para a obtengdo de produtos para doencas negligenciadas
em 2007, incluindo no escopo do estudo, a Aids, a tuberculose e a maléaria. A pesquisa mostra
que 80% do wvalor do investimento foi direci
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 (Quadjo

Doenca Valores (US$) | Percentual
Dengue 82,013,895 3,20
Helmintiases 51,591,838 2,02
Lepra 5,619,475 0,22
Ulcera doBuruli 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: ddi0.1371/journal.pmed.1000030.t002

A pesquisa ainda identifica financiadordsemeficiarios, lembrando mais uma vez
gue nesses n¥wmeros est«o inclu2dos investin
do financiamento em P&D (Gréafico 1) segundo os setores contribuintes, divididos em (a)
financiadores publicos e filantrois, 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 218@s recursos. Juntos investiram
coletivamente US$ 2.3 bilh6es 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 recursosagns em 2007.



154

b) No grupo doadores privados, destaea industria farmacéutica com uma contribuicdo em
torno de 9% do total, somando US$ 231,8 milhdes de dodlares de investimento, assim
distribuidos: pequenas empresas e empresas de biotecnologia imv28%salo 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%

Grafico 1i Total de financiamento para P&D segundo seus financiadores
Fonte:(MORAN et al., 2009)doi: 10.1371/journal.pmed.1000030.9005

Considerando ainda os financiadores, Moran et. al. distinguiram dois grupos:
financiadores governamentais e organizacfes financiadoras. B&staogprimeiro grupo
governo americano, resp@vel 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
Comissao Europeia contribuiram com US$ 384,9 milhdes, ou 22% dos investimentos, enquanto
Brasil e Rissia respondem respectivamente, com 1,24% e 0,94% dos investimentos, totalizando
um pouco mais de US$ 38 milhdes. (Quagjro

A participacdo dos paises conhecidos por BREY&sil, Russia, india, China e
Africa do Sul, no combate as doencas negligensi&@a merecido destaque, ndo sé 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 papekdndutores de cooperagéo inovatfGASHWELL
et al., 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

Quadro81 Governos Financiadores: top 12
Fonte:(MORAN et al., 2009)doi: 10.1371/journal.pmed.1000030.t003
Quantoas organizagdes financiadoras o estudo reyeéao investimento global
para a criacdo de novos produtos para o combate as doencas negligenciadas esta fortemente
dependente de um gro de doadores. Doze instituicdes fornecem 80% dos investimentos
globais,liderados peldNIH e a Fundacao Gates, cainacdes na ordem de US$ 1,51 bilhdes,
significando59,5% do total, conformgemonstra o Quadra 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 91 Organizacdes Financiadorasp 12
Fonte:(MORAN et al., 2009)doi: 10.1371/journal.pmed.1000030.t004
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O ultimo aspecto a sereancionado se refere aos destinatarios ou beneficiarios dos
recursos disponiveis. A P&D para doencas negligenciadas € conduzida por diversas
organizacdesjnclusive por grupos académicos de instituicbes publicas e organizacdes
privadas. Essas organizacdes desempenham suas atividades financiadas por doac¢des ou po
programas de financiamento de seus proprios orgamentos, ou ainda com uma mistura de ambos.
O estildo mostra que os financiadores aparecem cada vez mais dependentes das PDPs pare
gerenciar e alocar recursos (Quadf), tom 23% dos recursos encaminhados via PDPs, e
realocados para a industria e programas de parcerias académicas, ao invés de serem

diredonados diretamente para as organiza¢cfes beneficiMi@RAN 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 D Destinatarios de Financiamento por PDPs e TDR
Fonte: Moran et. al, 2009: doi011.371/journal.pmed.1000030.t005

No Brasil, o Ministério da Saude preocupado com as doencas negligenciadas, criou
a Agenda Nacional de Prioridades de Pesquisa em Saude (ANPPS), aprovada na Il Conferéncia
Nacional de Ciéncia, Tecnologia e Inovacdo em Saude, em 2004, para orientar ssasseprat
financiamento para o combate a essas enfermidades, fomentando parcerias entre 6rgéos
publicos. Em 2006, teve inicio o Programa de Pesquisa e Desenvolvimento em Doencgas
Negligenciadas no Brasil, fruto da parceria entre MS e MCT, estabelecendo@@iades
para o programa das doencas negligenciadas: dengue, doenca de Chagas, leishmaniose
hanseniase, maléaria, 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
ESTRATEGICOSE TECNOLOGIA E INSUMOS ESTRATEGICOS, E DEPARTAMENTO
DE CIENCIA E TECNOLOGIA 2010, 200201) apresentando resultados positivos, entre eles
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o desenvolvimento de exame de sangaa rapida deteccdo da hanseniase, o que representa
uma grande vantagem, ja que o periodo de incubacao da doenc¢&édes3 dificultando o
tratamento nos estagios iniciais. Esse projeto rendeu matéria no jornal The Ecqndmigh y
i's it hard t o erdesfacandd ue enh recpnteCengr@sso, Inteth@cibrial)em
Bruxelas foi anunciado um investimento de US$ 8 milhfes para pesquisas adicionais.

O Departamento de Ciéncia e Tecnologia (Decit) em conjunto cdacrataria de
Ciéncia, Tecnologia e Insumos Estratégicos (SCTIE) também financia projetos na area, por
intermédio do Programa de Pesquisa para o SUS (PPSUS), estimulando o investimento das
fundacbes de amparo a pesquisa estaduais, Secretarias EstadS8aiddege assim como
Secretarias de Ciéncia e Tecnologia estaduais e suas participacdes 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
ESTRATEGICOSE TECNOLOGIA E INSUMOS ESTRATEGICOS; DEPARTAMENTO
DE CIENCIA E TECNOLOGIA, 2010, p. 203omo consequéncia dessas a¢des patrocinadas
pelo MS, o investimento em laboratérios publicos produtores de medicamentos para assisténcia
a doencas negenciadas saltou de R$ 8,8 milhdes em 2000 para R$ 54 milhdes em 2011.
( $aude Reforca CombatedDmencas Negligenciadaspmo HanseniaseEsquistossomose
Portal,[sBpasil o

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

ensinamentos foram obtidos e sdo 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 histéria. Os paises industaalis acreditavam estarem livre
das grandes pragas causadas pelas doencas infecciosas. Estavam familiarizados com o modelc
moderno das doencas cronicas, como as doencas cardiacas e o cancer, em grande parte
associadas com o envelhecimento. As doencas iofascque atingiam grandes populacdes
estavam relegadas ao terceiro mundo e ao subdesenvolvirfiebin. KRIEGER, 1993A
Aids veio mudar esse panorama. Em Los AngeleByr.dMichael Gottlieb e seus colegas
alertaram dCenters for Diseased@trol (CDC) emAtlanta responsavel entre oafr coisas pelo
monitoramento das tendéncias de morbidade e mortalidade e pela apuracao de surtos de doenca:
infecciosas nos Estados Unidos, queres outubro de 1980 e maio de 1981, cinco jovens
homossexuais masculinos foram tratados de pneurRoriamocytss carinii, e que dois deles
haviam morrido(GOTTLIEB et al., 1981FEm 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 $&oma de Kaposi, um tipo raro de cancer nos Estados Unidos. As duas doencas
sdo encontradas em pacientes com insuficiéncia imunol{@PENHEIMER, 1988No
entanto, o que chamou a atencao dos epidemiologistas da época foi o pddiéies: homens
jovens e saudaveis apresentaram uma rara espécie de infec¢do oportunistapkesarioto.
Quando perceberam que eram homossexuais denominaram o fendmeno de Gay Related
Immunodeficiency Disease (GRIBFEE; KRIEGER, 1993)popularmente conhecido como
i ¢ ©n c e Esseg eekatos. ddo inicio a uma corrida para identificar a causa da doenca e,
consequentemente, meios para-d&t®osteriormente, casos sdo encontrados na Europa, Haiti,
Africa e Austrélia. No Brasil, os primeiros casos foram oficialmente relatados lem1ja82
em Sao 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 epidemiolégicos sobr
0 HIV no Brasil.(MARQUES, 2002)

Em 1983 o virus HIV1 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 descofei®CRUZ - FUNDACAO OSWALDO
CRUZ, [s.d.])Embora vinculado inicialmente a homeng fazem sexo com homens (HSH),
0 virus se disseminou e contaminou mulheres, criancas e homens com pratica heterossexual.
Foi possivel constatar a partir de entdo, qdisseminacado se dava ndo soé pela via sexual, mas
também pela via sanguineaediantecompartilhamento de seringas e agulhas por usuarios de

drogas injetaveis, em transfusdes de sangpela utilizacdo ddiemoderivados gela via
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materneinfantil, sejana gestacdo, parto ou no aleitamento matefm. 1985 o agente
etiolégico é denominadHuman Immunodeficiency Viru$llV) e surge o primeiro teste
diagndstico para a doenca, a partir da deteccdo de anticorpos contra Doig@os depois,

tem inicio a administracdo do coquetel de medicamentos AZT, a primeira droga a reduzir a
multiplicag@o do virus no organismo humano.

Present@&o Brasil desdes anos de 1989Aids atingiu micialmente homossexuais
hemofilicos e heroinbmanos, e, em 198Bam relatados os primeiros casos emlheres,
criancas (mediante contaminacgéo vertical) e profissionais da J8@ESA et al., 2012)
Veronesi se preocupou com a assisténuddica e medidas preventivas inadequadas, com o
impacto do db custo de hospitalizac@com as doencas endémicas e c@wroladagjue
poderiam se associar a Aidsmo a doenca de Chagas, malafrB, hanseniase, desnutricao e
doenca diarreica Di ante dessas <circunst©ncias desf
implementagdo de um programa de controle da AIDS ligado a politica de cuidados de saude
pri m8r i a (MERONBI 989, p. 87Em 1995, Bastos e Barcell§$995 p. 57
estavam apreensivos com o aumento da dAtrar
razao homem/mulher, no sentido de uma participacéo proporcionalmente maior das mulheres,
tanto entre os casos novos da doenca, comnadee o0os portadores do HI\
i ndicativo do Aincremento do risco de cont s
da transmiss«o vertical, o que | 8-spandenaser
década de 1990 uma rmardca do perfil epidemiolégico da Aids, agora caracterizada pela
pauperizacao, feminizacao, interiorizacdo e heterossexualiZ&&8TOS; BARCELLOS,
1995;SOUSA et al., 201BRITO; CASTILHO; SZWARCWALD, 2001)xaracteristicas que
fazem aproximar a Aids das doencas negligenci&@tasasos regisidos no Brasil totalizaram
2.775 no iniad da década de 198@,535 infectados em 1988 e 6.295 no ano seguinte.
(LABOISSIERE, 2011)

Em 1994, diante da perplexidade gerada pelo grave quadro epidémico da Aids,
ONU criou 0 UNAIDS Programa Conjunto das Nac¢des Unidas sobre HIV/Aids com o objetivo
de reunir esfor¢cos coordenados e especializados para combater a Aids no mundo. A OMS e a
UNAIDS estimavam que no final de 2001 haveria mais de 40 milhfes de pessoa®\diom
HIV/AIDS em todo o mundo, sendo que mais de 28 milhdes se encontravam na Africa
Subsaariana, regido onde ocorreu cerca de 3 milhdes de Obitos por Aids, entre adultos e
criangas, em 2001(WORLD HEALTH ORGANIZATION; JOINT UNITED NATIONS
PROGRAMME ON HIV/AIDS, 2002)
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No relatériod e 1 DEBDA e & Infecgdo por Virus HIV: informacdo para os
funcionarios das Nagfes Unidas e suas famili@NAIDS/ONUSIDA, [s.d.])a UNAIDS
relatava que 95% das pessoas infectadas viviam nos paises em desenvolvimento, (Mapa 1) e
gue a cada minuto no ano de 1988, 11 homens, mulheres e criangas eram infectadas no mundo.
Desde o inicio da epidemia 14 milhdes pkssoas haviam morrido em decorréncia da Aids,
estimando que s6 em 1998, 2,5 milhdes de pessoas perderam suas vidas para a doenca, numer

de mortes nunca antes registrado em um anico ano.

Mapa 1i Zonas propicias ao HIV
Font e: R&IDA ¢ alnfeccdo pdr Virus HIV: informagéo para os funcionarios das Nacdes Unidas e
suas familiag , 1999, p. 35

Em 2011 a UNAIDS relatou 1,7 milhdo de mortes de causas relacionadas a Aids
em todo o mundo, ou se@4% a menos do que em 2008NAIDS BRASIL, 2013)Na Folha
de Informacao n° 360, (Fact sheet n® 36pHated november 2014, a OMS traz alguns dados
importantes para compor o painel atual da Aid6c WHO | HI V/ A1l DSo6, [ s. d
1 A Aids continua a ser o maior problema de saude publica global, tendo ceifado a vida de

mais de 39 milhdes;

1 Estima que 35 milhdes de pessoas vivam o HIV em 2013 (Mapa 2);
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Mapa 2i Numero estimado de adultos e criancas portadores de HIV em 2013 no mundo
Fonte: U.S. Governmef).S. GOVERNMENT, [s.d.])

Em 2013, 12,9 milhdes de pessoas receberam terapia antirretraninatfoviral therapy

I ART), das quais 11,7 milhdes sédo 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 regido mais afetada com 24,7 milhdes de pessoas vivendo com
HIV em 2013. A regido também é 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 cadea qu@nviviam

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 semstadosr

para adultos e criancas que vivem com HIV (Mapa 4);
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*Country income classification by the World Bank at the time of the 2011 Political Declaration on HIV and AIDS.

Mapa 3i NUmero de pessoas que reaalieART e porcentagem de pessoas quearivcom HIV e recelram
ART em 2013
Fonte: WHO | Data and statisti@4HO, [s.d.)

TOTAL: 740 000
23% [21-25%]

13900 )

=
j S - (91— -85%

— R 13200 |

61 % [66 67 %]

\ §1% [38 - 62 %)

African Region
B Region of the Americas
B South-East Asia Region
B European Region
W Eastern Mediterranean Region
M Western Pacific Region
High-income countries
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Mapa 4i Numero de criangas que receberam ART e porcentagem de criangas que viviam com HIV e receberam
tratamento em 2013
Fonte: WHO | Data and statisti@aHO, [s.d.)

Esses dados sinalizam que o mundo viveu, e aindawivaior desafio em salde
publica global, ndo s6 pelos numeros de 6bitos e infectados, mas também por sua dimenséao
transgeracional, Isso a distingue explicitamente das doencas negligenciadas que estéo presente:
desde os primérdios da humanidade, notoridméncapacitam as pessoas para uma vida
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produtiva, sdo endémicas, atingem a populacdo mais pobre do planeta, margiralizando

como suas futuras geracbes e comprometendo o desenvolvimento das nagbes, sem contuda
apresentar o contetdo dramatico e inesgie da epidemia da Aids. De modo a possibilitar a
evolucdo da comparacéao entre as duas enfermidades, que desde ja mostra pontos de contato

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

2.2.2A agenda da Aids: estratégias, fianciamento 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
apoio a longo prazo para os portadores de HIV/Aids. Foi essa ideia que norteou a OMS ao
produzir o relat-rio (WORLRMHBALTHJQORBANZATIONY 0 e m
2004) quando reconheceu querathmento 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,
estratégia mais evidanera tratamento e prevencao para as pessoas vivendo com HIV/Aids.

Essa estrat®gia vem ao encontro da ini
2003 pela UNAIDS e OMSuja meta global era tratar com antirretrovirais 3 milhdes as pessoas
gue viviam om HIV/AIDS em paises de baixa e média renda, adinprolongar suas vidas
até 2005. A agéncia considerava o programa o primeiro passo para tornar efetivo o acesso
universal a tratamento preventivo do HIV/AID&conhecendo comoum direito humano.
(AWHO | The 3 by 5 Initiativeo, [ s. d. ])

As estratégias que serdo apresentadas e discutidas estdo delineadas nims Relatér
AChangingiMhet WMHYO Gé obal Heal th Secaz®I5dtr

ambas sintetizadas no quadro a seguir e, posteriormente comentadas:

Estratégia Caracteristicas

12 | Otimizacdo da integracdo entre Intensificagdo do tratamento com antirretroviral p
prevencao e tratamento aprimorar a prevenc¢ao, ambos aplicados simultaneamen
forma a eliminar a transmissé@o verticalincentivar os

individuos para as fases seguintes.

22 | Prevencdo da transmisséo sexy Prevencdo efica quando respeita valores e cultura i
comunidades; recomendacdo de uso de preserva
testagem voluntaria, aconselhamento e educagédo sexua
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Prevencéo da transmisséo para Desenvolvimento de programas de prevenc¢do para mult
criancas

Prevencdo da transmissao entri Garantir acesso aos servicos de saude, desenvolvimer
usuarios de drogas injetaveis | programas para aqueles que desejam parar de usar d
intervencdes para assegurar o uso de seringas descarta

Alavancar os reswdtlos de salde Praticas seguras de transfusdo de sangue e de aplica
medicamento por via venosa, selecéo cuidadosa de doa
uso de material descartavel, testagem para o |
aconselhamento para tratamento e prevencao, além da
de servicos deaude em geral.

Construcéo e fortalecimento do| Privilegiar a qualificacdo de profissionais de saulde, inst
sistemas de salde sistema de informagdo solido, garantir acesso
medicamentos, financiamento adequado para a si

fortalecer sistema dgovernanca e lideranga.

Reducéo de barreiras estrutura Reducéo da vulnerabilidade dos individuos, garantinc
acesso de todos aos servicos de salde, promover
igualdade de género, avancando com os direitos human
igualdade em todas as palés e regulacdes.

Quadro 1T Sintese dasstratégias dcombate a Aids

Font e: el abora-«o pr-pria a partifrT hdee WHQ oGl odboasl Rke

Sector Strategy on HIV/AIDS 20120 1 5 0

Em uma abordagem essencialmente préveeno relatério Changing History

apresenta um Agquadro estrat®gicod0 que prev

tratamento; b) prevencéo da transmissédo sexual; c) prevencado da transmissao para as criangas

d) prevencéo da transmisséo entre ussdle drogas injetaveis; e) orientacdo sobre transmisséo

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

a)

b)

A estratégia que prevé a integracao entre tratamento e prevencao € fortalecida por dados
de uma pesquisa brasileira que revelou que a intensificacdo do tratamento ARV aprimora
a prevencédo quando ambos séo aplicados de forma simultanea. A pesquisa draspia se

o relatério se deu entre os anos de 1999 e 2002, quando foram monitorados quase 30.000
mil recrutas do sexo masculino do exército brasileiro. Mais de 80% dos recrutas eram
sexualmente ativos e a propor¢cdo com multiplos parceiros se manteve €xigdml. a
prevaléncia do HIV foi baixa (0,08%) e o uso de preservativos aumentou. Entre os anos
2000 e 2002, 70% dos recrutas relataram uso de preservativos na ultima relacado sexual,
engquanto que em 1999 o percentual era de G2%WRLD HEALTH ORGANIZATION,

2004)

A abordagem preventivda transmissédo sexyabde ter eficacia em muitas populacdes e

seudesenvolvimento se mostra mais efetivo quando, respeitado os valldueaisuse
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e)
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combinam o uso de preservativos, testes voluntérios, aconselhamento sobre o HIV e
iniciacdo sexual tardia. O envolvimento das comunidtatabém é fator essencial para o
suesso da prevencdo, sobretudo porque o0s niveis sociais e econdmicos de
desenvolvimento somados aos fatores culturais como desigualdade de género ou acesso a
educacéo e saude sdo obstaculos notorios para a implementagéo de iniciativas preventivas.
Assim, o elatério preconiza a promog¢do dos direitos humanos combinados com um
programa de mudanca de comportamento, ja que licdes anteriores mostraram que medidas

preventivas exigem conhecimento e capacidade palasisa

Quando se trata de prevencao da infea&ocriancas, basicamente esta se falando na
transmissao de méaes para filhos, a chamada transmisséo vertical, que ocorre durante a
gravidez, no trabalho de parto, ou ainda pela amamentacédo. O relatério afirma que na
auséncia de intervencéo, 14 a 25% daancas nascidas de maes infectadas com o HIV
serao também infectadas. O meio mais efetivo para prevenir a contaminacao em criancas €
desenvolver programas de prevencao para as mulheres jovens e para mulheres infectadas
com o HIV em idade reprodutiva. Incemtse evitar o aleitamento materno, quando
possivel, ajudandas no periodo préatal a realizar exames e aconselhamentos para a

adocéao de alimentac&o segura e acesso a terapia ARV.

Os usuarios de drogas injetaveis também devem ter acesso aos seragodadpara

reduzir os riscos relacionados ao uso de drogas como a contaminac¢éo do HIV. Programas
de tratamentos com medicamentos séo indicados e devem ser acessiveis aos USUArios que
querem parar de usar drogas, bem como intervencdes para asseguraie cseisngas
descartaveis para aqueles que continuarem a usar drogas injetaveis. O relatério afirma que
99 cidades que participaram do projeto adotando essa estratégia preventiva, mostraram
reducao de 19% do risco de transmissao do HIV por ano, ao conaarcidades que nao

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

A prevencao da transmisséo durante cuidados em saude também mereceu atencdo da OMS.
Praticas seguras de transfusdo de sangue e aplicacdo de medicaraergnssa foram
previstas com indicagéo para criacéo de servi¢cos nacionais de sangue, selecédo de doadores
de baixo risco, eliminagcdo de transfusdes desnecessarias e uso de material descartavel.
Esses cuidados incluem ainda testes para HIV e aconselhanaatadentificar os

portadores do virus e orientacdo sobre tratamento e prevencado. Esses servicos devem se
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tornar rotina nos cuidados basicos de sa(dfORLD HEALTH ORGANIZATION,
2004)

Em razdo dos avancos e sucessos obtidos, a UNAIDS estabeleceu em 2010 uma
nova e ambiciosa visdo e missdo, que priaXéro novas infecgbes pelo HdV, Zerd
discriminagdd e A Dent ®s r el ac i Ramaldaocar o 'acesso uhivevsal a i
prevencao, tratamento, atencéo e apoio ao HIV sera necessario responder a todas e a cada um
dessas areas prioritarias de maneira ampla, pela mobilizacdo de parcerias e tendo os direitos
humanos como principias (UNAIDS BRASIL, 2011)afirma a agéncia. Elegeu cordreas

prioritarias: (Quadro 12

AREAS PRIORITARIARBA A UNAIDS

Reduzir a transmissédo sexual do HIV
Prevenir a morte de mées e a infec¢do de bebés pelo HIV
Garantir que pessoas vivendo com HIV recebam tratamento
Prevenir que pessoas vivendo com HIV morram de tuberculose
Protegerusuérios de drogas da infecgéo pelo HIV
Empoderar homens que fazem sexo com homens, profissionais do sexo e pof
trans para se protegerem contra a infeccéo pelo HIV e a ter pleno acesso aos #
7. | Por fim a leis punitivas, politicas, pratiestigma e discriminagdo que obstruem u
resposta efetiva a Aids

8. | Acabar com a violéncia contra mulheres e meninas

9.  Empoderar 0s jovens para que se protejam contra o HIV
10. | Aprimorar a protecéo social de pessoas afetadas pelo HIV

o0 kM~wNE

Quadro 2 Areas Prioritarias para a UNAIDS
Fonte: UNAIDS Brasil(UNAIDS BRASIL, 2011)

A OMS p u GHeiwei@Glabal Health Sector Strategy on HIV/AIDS, 2011
2 0 1 maorporando também dois objetivos globais: alcangar o acesso universal a prevencéao,
tratamento e cuidados para todos os portadores do HIV, e contribuir para se alcancar os ODM
relacionados com a salde e suas metas associad2@l&téEstabelece para tanto quatro
orientacdes estratégicd8VORLD HEALTH ORGANIZATION, 2011)

I. Otimizar a prevencao, diagnostico, tratamento e resultados dos cuidados do HIV
operando mudancas substanciais na prevencao do HIV, eliminando novas infecces

em criancgas, estimulando os individuos para a préxima fase do tratamento, oferecendo
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cuidados gelia e apoio, e, fornecendo servicos abrangentes e integrados para as

populacdeshave;

il. Alavancaramplament®s resultados de saudeavés de respostds HIV, por meio

da ligacdo entre os programas do HIV e outros programas de saude;

iii. Construir sistemasortes e sustentaveis, mediante o fortalecimento dos pilares do
sistema da saude:
A Efetiva entrega dos servigos de salide
A Profissionais de salide suficientes e bem treinados
A Solido sistema de informacéo da saltde
A Acesso aos medicamentos essenciais e a tegaolo
A Financiamento adequado para a saltde
A Forte lideranca e governanca

iv. Reduzir a vulnerabilidade e remover barreiras estruturais para o acesso dos servicos
de saude, promovendo igualdade de génaxfagtando regrasrejudiciais, fazendo
avancar os direitosumanos e a igualdade em salde e assegurando a salde em todas
as politicas, leis e regulamentos.

A exigéncia basica para a promoc¢ao das estratégias acima designadas € a de que
cada pais deve conhecer sua epidemia, compreendendo onde e como se d4 a contaminagac
conhecendo a populacdo vulneravel, de forma a identificar as condi¢Bes sociais, legais e
econdmicas 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 d
possibilitar um planejamento estratégico nacional, revendo prioridades e ordarsearcos
de saude adequados as necessidades da populacgéo.

A estratégia de acesso a prevencao e tratamento recomendada pela OMS comecou
a mostrar bons resultados. Segundo a organizagéo, em 2002 eram 300.000 pessoas recebend
terapia ARV nos paises daika e média renda; em 2012 esse numero saltou para 9,7 milhdes.
(Grafico 2) Em relagdo aos menores de 15 anos, 566.000 criangas receberam o tratamento em
2011, e em 2012, esse numero subiu para 630.000, revelando entretanto, que esse aumento ¢
substanciahente menor do que o de adulttWHO; UNICEF; UNAIDS, 2013)
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Gréfico 2i Numero atual e projetadie pessoas recebenddRV nos paises de baixa e média renda entre
20032015

Fonte: Relat-rio AGIobal Update on HIV TrnHOt ment 2
UNICEF; UNAIDS, 2013)

A estratégia também repercutiu nas taxas de mortalidade relacionadas a Aids. O
relatorio aponta 4,2 milhdes de 6bitos entre 2D022, nos paises de baixa e médiada, e a
OMS estima que mais de 400.000 pessoas foram salvas em 2011 em razao das intervencdes en
conjunto do HIV e da TB(WHO; UNICEF; UNAIDS, 2013)Exemplificando o sucesso da
terapia ARV, a OMS relata o caso da Cfrica
ARV em trés provincias mostram que a expectativa de vida dos adultos recebendo ARV esta
emtornode 80% da expectativa de vida nortal ,
(WHO; UNICEF; UNAIDS, 2013, p. 9)

Diante dos bons resultados colhidos a partir das estratégias desenvolvidibe no
WHO Global HealthSectorStrategy on HIV/AIDS, 2012 0 1de @011a OMS constata que
a expansao da estratégia de prevencao e tratamentoer@stegnsformou os contornos da
epidemia daids, mas tambm o cenario da saude publica, demonstrando que o direito a saude
pode ser realizado mesmo em circunstancias mais advB@as maximizar os multiplos

beneficiosdo tratamento com ARVWpessoawvivendo com HIV devem ser ajnosticadas o

76 ...] data from ART programmes in three provinces show that the life expectancy of adultisiged&T is
about 80% ofthenormha | i f e expectancy, provided they do not st
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mais cedo possivel e oferecido a elas servigcos apropriados de prevencéo e avaliagdo quanto a
elegibilidade da terapia com ARWma veziniciado o tratamentoé necessario apoio para
garantir aaderéncia a terappor longo praze, consequentemense verificar aupressao viral.

Juntos, esses elementos compdeqmwe s e t Oor n o u casocata tledratamd@o Cc 0 m
(Figurall) (WHO; UNICEF; UNAIDS, 2013)

INICIO DA TERAPIA COM AR\
- ARV ao longo da vida
- Retengao SUPRESSAO DA CARGA VIRAL
- Aderéncia
- Suprimento de ARV

INSCRIGAO NO PROGRAMA
- Avaliacéo da elegibilidade
- Cuidados préARV
- Retencao

REALIZAGAO DOS TESTES

- Vinculagéo do individuo aos
cuidados preventivos

Figuralli O tratamento em cascata
Fonte: Elaboracgédo proprizseada no Relatér®lobal Update on HIV Treatment 2013: results, impact and
opportunities, p. 53WHO; UNICEF; UNAIDS, 2013)

O Brasil também adotou a estratégia da cascata de tratamesudoendando
inicio imediato da TARV para todas g®essoas vivendo com HIV/AIDSPYVHA),
independentemente da contagem de €D4 consi derando a moti va-
implementacado tratamento como prevencao (TasP) tem sido reconhecida como unssias
importanes medidas de saude publica para o controle da transrdiz34lvo .(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 avanc¢o da epidemia do HIV/Aids. No GBRRASIL et al.,
2014b)e possivel verificar o resultado da implertagédo do tratamento em cascata no Brasil
em 2013:

Nesse ano, estirrge que 734 mil pessoas vivam com o HIV/aids, das quais 80% (589
mil) j& haviam sido diagnosticadas. Aproximadamente dois tercos (537 mil) das
PVHA estavam vinculadas a algum servico déde 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 copias/mL, e
255 mil possuiam carga viral indetectavel (inferior a 50 capias/(BRASIL et al.,
2014b)

77 Células de defesa
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w CVe=1000

TARV Com CV indetectével

Gréfico 3i Cascata de cuidado continuo
Fonte: Boletim Epidemioldgico HIV/Aid2014(BRASIL et al., 2014b)

Reforcar o tratamento em cascata em pacientes com HIV mediante melhoria,
vinculacéo e retencéo dos individuos aos tratamentos pré e pés 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 saude, aconselhamento,
incentivos médicos e nutricionais tem demonstrado melhorias na ligacdo e retencdo dos
pacientesTodavia, alertanGovindasamy, Kranzer e FQii@014)mais psquisas operacionais
na area sao urgentemente necessarias, a fim de se seja possivel identificar solu¢des locais par:

garantir futura eficacia da resposta da terapia ARV.

O documento ATratamento 20150 destaca
delineadas pela OMS, afirmando que dentre as ferramentas biomédicas de prevencao
disponiveis e avaliadas, a terapia antirretroviral eficaz é a que oferece maior efeito preventivo,
salientando qué dvido a seu duplo beneficiosalvar a vida de pessoas que wiveom HIV
e restringir de modo cabal a propagacao do virus, a terapéutica antirretroviral € um dos pilares
de wuma r es p(ONMAIDS, 2@l.Ba) As @wdéncias mostram que a expansdo do
tratamento adequado do Horevenira a wfectaa pef HiMierh h » e
milhdes de pessoasconomizara recursos financeiros e lancara as Ipasasacabar com a
epi demi a de(Gr&ficoD)A/ Ai ds o .
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Graéfico 41 Estratégias definidas podem evitar milhées de 6bitos
Fonte: ATr atUeAIDSN2018a)2 0150

A fim de cumprir o prazo estipulado pela Declaracao Politica das Nac¢des Unidas
sobreHIV/AIDS de 2011 (emResolucédo adotada pela Assembleia Geral em 10 de junho de
2011), qual seja a de atingir @15 o acesso universal a prevencao, ao tratamento, ao apoio e

a atencdo ao HIV como um passo critico rumo ao fim da epidemia global dauhgsjrelo

ODM n° 6, o documento estabelece trés marcos referenciais, acreditando que dessa forma pode

potencializar diretrizes internacionais e nacionais com o propésito de inovar procedimentos,

testes e tratamento do HIWNAIDS, 2013a, p. 5)

Demanda.Criar demanda paratoatamento do HIV, liderada por pessoas que vivem
com HIV assim como por pofagBeschave afetadas pelo HI\e apoiada pela
sociedade civil e da comunidade internacional.

Investimento.Mobilizar investimento sustentado, priorizando a inovagao e a ufiizac
dos recursos disponiveis e de forma mais estratégica possivel.

Prestacdo de servigosAssegurar que existam sistemas de salde e comunitarios,
infraestrutura, leis e politicas publicas apropriadas bem como sistemas comunitarios
habilitados para fornecératamento a todas as pessoas que vivem com HIV e que se
enquadrem nos critérios de tratamento estabelecidos.

No Brasi|l, 0O Minist®rio da Sawde in
medi camentosa 3 em 10, ou sej a, ntasTfeaofodrp s e
Lamivudina e Efavirenzprevistano Protocolo Clinico de Tratamento de Adultos com HIV e
Aids do Ministério da Saudéeneficiando cerca 100 mil novos pacientes com HIV/Amls.

C
t
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Ministério da Saude investiu R$ 36 milhdes na aquisicdodaihBe s de c onQsr i mi
estados do Rio Grande do Sul e Amazonas, que possuem as maiores taxas de detecc¢ao do virus
recebem, desde novembro, a dose tripla combinada. Nesse periodo, cerca de 11 mil pacientes
foram benef i ci ados(PORYTAL BRASILs2015)9 suprichento 8era suficiente
para 12 meses.

A OMS desenvolvewo 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:

A Crioua comunidade The Partnership for Maternal, Newbacth@hild Health (PMNCH)
gue tem cerca de 500 membros, entre eles instituicdes de educacgéo e pesquisa, doadores
profissionais da salde, organizacbesg@eernamentais, governos, agéncias multilaterais
e empresa®h comunidade PMNCH pretende compartilhar estratégias, alinhar objetivos e
recursos, para alcancar metas que nao poderiam ser alcancadas mediante intervencéo
individual. Assim, o apoio dos parceiros para compartilhar estratégias e incentivar a acédo
coletivatem por objetivo garantir um amplo acesso universal a salde matfmnidl,
buscando atingir as metas 4 e 5 dos Objetivos do Milénio, qual sejam a de reduzir a
mortalidade infantil e melhorar a satde matefWAORLD HEALTH ORGANIZATION,

[s.d.])

A Preocupados com a prevaléncia do HIV, désccoes sexualmente transmissiveis, hepatite
BeC, eaTB, de 2 a 10 vezes mais alta na populacéo carceraria, a United Nations Office
on Drugs and Crime, juntamente com a OMS, a UNAIDS e outras institu{gé@s LD
HEALTH ORGANIZATION; UNITED NATIONS OFFICE ON DRUGS AND CRIME,
2013)desenvolveram uma intervencao para os prisioneiros e empregados das instituicoes
prisionais, objetivando a prevencéo, tratamento e programas de cuidados especiais para o
HIV/AIDS. Esses cuidados envolvem inforgé®, educacdo, uso de preservativos,
prevencdo da violéncia sexual, tratamento para dependentes de drogas, prevencdo da
transmissdo do HIV pelos servicos médicos e odontologicos, prevencdo e tratamento da

TB, e prevencao da transmisséo vertical do HI\ieemtitros.

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 populacao e de cada pais, véorsaddocom o

uso de antirretrovirais. A uso de terapia medicamentosa para os portadores de HIV/AIDS teve
inicio em 1987 com atilizacdo do AZT, medicamento até entéo utilizado para pacientes com
cancer e, que se verificou eficaz na reducao da multilicdg HIV. Em 1989, pressionada
por ativistas, a empresa farmacéuBearoughs Wellcomesduz em 20% o pre¢o do AZT no
Brasil, e, em 1991, tem inicio processo de aquisicao e distribuicdo universal e gratuita de
antirretrovirais Em 1992 surge o conheoidoquetel artAids, uma combinacao entre AZT e
Videx, e no ano seguinte o Brasil passa a produzir o A&£1.1993 émplantada a Rede
Nacional de Isolamento do H{¥, criada com o apoio do Ministério da Saude e da
UNAIDS/OMS, com o intuito de mapear a drgidade genética do virus no pais e orientar a
selecdo de potenciais vacinas e medicamefft8CRUZ- FUNDACAO OSWALDO CRUZ,
[s.d.])

Em 13 de novembrde 1996 éancionada a Lei n® 9.313 que assegura 0 acesso
universal e gratuito de medicamentos aos portadores do virus HIV e doentes Béahidsla
escalada da doenca e das dificuldades de acesso aos medicamentos no mercado internacional
o Brasilem maio de 2007 concedea primeira licenca compulsoria para atender ao Programa
Nacional de Doencas Sexualmefiteansmissiveis e Aid¢éPN DST/AIDS), decretando o
licenciamento compulsorio, pamteresse publico, das patentes referenteEfavirenz para
fins de uso publico ndcomercial.Assim, o Ministério da Satde passou a importar da india
genéricos prgualificados pela OMS, medidme provocou um impacto imediato de US$ 31,5
milhdes 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), Cristalia (SPNertec (RJ), formando um consarcio.

A partir de 2009, a apresentacdo 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, aym@al passou a ser inteiramente nacioNal.
ano seguinte, foram contratados 57 milhdes de comprimidos de Efavirenz a Farmanguinhos,
que custaram ao Ministério da Saude R$ 76,9 mill@&rasil tem renovado o licenciamento
compulsoério desde entaBRASIL; MINISTERIO DA SAUDE; DEPARTAMENTO DST,

AIDS E HEPATITES VIRAIS, 2012)

Desde o inicio, o enfrentamento da Aids foi marcado pelo surgimento de diversas
organizac¢des nagovernamentais que vao ter um papel importadeeesivo na forma de tratar
os doenteg naprevencédo e educao dos portadores do vértilV, apresentando um discurso

de estimulo ao sexo seguro e opesda correlacdo Aids/homossexualisioje, o Brasil
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conta com gganizacdes da sociedade ci@SCO em todos os estados da federagao, um site
dedicado as DST, Aids e Hepatites viraispmauas representacdes sociais de nivel nacional:
aComisséo Nacional dBeST, AIDS e Hepatites ViraisSQNAIDS), organismo governamental
criado em 1994 para assessaravlinistério da Saude na definicAo de mecanismos técnicos
para controle da Aidg,coordaa a producéo de @omentos técnicos e cientificos; a Comissao
Nacional de Articulagdo com Movimentos Sociais (CAMS) criado em 2005, constitui 6rgéo de
articulacéo, consulta e participacdo em parceria Departamentale DST, Aids e Hepatites
Virais parao enfrentamento dessas doencas.

A epidemia da Aids exigiu vultosos recursos financeiros, humanos e politicos,
envolvendo governos, empresas, cientistas, organizacdes da sociedade civil, instituicdes de
pesquisa, que somaram esfor¢cos para atender a imeosgplexa demanda desencadeada pela
enfermidade. O financiamento do tratamento da Aids € um ponto ao mesmo tempo crucial e
delicado, porque envolve doentes, profissionais da saude, empresas, governos e organismos
internacionais e nacionais, refletindo wedsidade de interesses econbémicos, politicos e
soci ai s. A OMS apont a no RWORLD -HEALOH A Ch &
ORGANIZATION, 2004)dois niveis de interesses a serem considerados: o compartilhamento
de responsabilidades entre paises doadores e paises beneficiarios e, os métodos usados pelc
paises para o fornecimento de financiamento. Deixa claro que a dbasgcesso para o
enfrentamento da Aids é o aumento substancial de transferéncia de receita dos paises ricos pare
0S paises pobres. Estimou que um pacote minimo de servicos de saude incluindo terapia
antirretroviral deveria custar entre US$ 35 gd0Ocapta, 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 mostre
€ a necessidade de se deséreroum vinculo entre o financiamento internacional e nacional
para os programas de salde. Exemplifica com o caso da Africa do Sul, que recebeu muito pouca
ajuda externa, mas realizou importantes mudancas internas, empregando quase US$ 2 bilhdes
em 3 anospara o combate do HIV/AIDS, e destinando US$ 270 milhGes para a terapia
antirretroviral.

No entanto, esses valores séo insuficientes para atender todas as pessoas que
precisam da medicacéao, o que indica a necessidade de outras fontes para atendimadtn adeq
Os paises em desenvolvimento costumam financiar o tratamento meeddaeita oriunda de
tributacdo e contribuicbes dos usuarfmelos servicos publicaso que tem se mostrado
insuficiente, de modo que na realidadmaior parte do fornecimento dedias antirretrovirais

e feita pororganizacbes nagovernamentais internacionais e inggbes de pesquisa que



175

recebemfundos substanciais e sdo capazes de fornecer tratamento gratuito ou fortemente
subsidiadoNo entanto, a OMS ressalva cueassociagiidefinanciamento publicgrivadoso

€ admissivel quando a igualdade de acesso for garanfi#®©RLD HEALTH
ORGANIZATION, 2004)

Diante dos imperativos resultantes do avanco da epidemia especialmente nos paises
de baixa renda, as Na¢des Unidas juntamente com os principais lideres mundiais elaboraram
projeto de uma organizacdo financeira internacional para feraws paises pobres no
enfrentamento da Aids. Assim, em janeiro de 2002 foi constithéaGlobal Fund to Fight
AIDS, Tuberculosisand Malacia a mai s i mportante fonte de f
O escopo do Fundo compreende o aumento da coberdias intervencdes que
comprovadamente sdo eficazes na prevencao e tratamento das trés enfermidades, tendo comc
principio apoiar as propostas que integrem programas internacionais e nacionais e a
implementacdo de estratégias definidas em a participag@odat representantes locais da
sociedade civil e daqueles que sdo diretamente afetados putessgas(DRAGER; GEDIK;

POZ, 2006)Assim, a fim de@ceberem o auxilio pretendido, os paises devem formar parcerias
publicopr i vadas, denominadas de fACountry Coor di
por representantes governamentais, organizacdes da sociedade civil, agéncias multilaterais e
bilateraise o setor privaddBRUGHA et al., 2004As propostas de financiamento preparadas
pelos CCMs devem estar fundadas nas necessidades locais eumas ldos programas
nacionais, atendendo " s proposi-»es | an-adsze
(Rounds) diante do Technical Review Panel (TRP), organismo composto por expertos
independentegOOMS; VAN DAMME; TEMMERMAN, 2007)

O Global Fund é abastecido financeiramente pelo setor publico que contribui com
aproximadamente 95% dotal de recursos, respondendo o setor privado com os 5% restantes.
Ao final do ano de 2013, os dez principais paises doadores foram, pela ordem, Estados Unidos,
Franca, Reino Unido, Alemanha, Japéo, Comissao Europeia, Canada, Italia, Suécia e Holanda.
De 202até2016,um total de 5@overnos prometeram ddds$ 42bilhdes, magfetivamente
doaram até o presente momentoterno deUS$30 bilheg. THE GLOBAL FUND, [s.d.])

A organizacdo apresenta 0s seguintes dados relativos ao period@02@02
dispostos segundo dsspesas dentidadecategoria de custasarea derestacao de servicos.

(THE GLOBAL FUND, 2014)Considerando os dados fornecidos pelos beneficiarios das
subvencdesas despesas realizadas medianfgementacdo de entidasd@rafico 5)mostram
sobretudajue os ministérios dsalde sdo os maiores consumidores (88%wdespEas totais
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seguida por organizagcdes ndo governamentais e comuni(@8¥g e, por fim, outras
instituicbes governamentais (14%).

FBO
| Ministry Health
= NGO/CBO/Academic

Other Government

Other Multilateral Organization
W Private Sector

W UNDP

Gréfico 51 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, (Grafico & maior proporcao foi para produtos de salude e equipamento (21%) e

medicamentos (19%). Outras categorias tamt@mribuem para reforcar sistema de saude tais

como recursos humanos, infraestrutura, treinamem@toompanhamento e avaliacdo

representado 37% das despesas, enquanto a gestdo do programa e outras despesas

representaram 23%.

Health products and health equipment
Medicines and pharmceutical products
Human Rescurces

Other

Program Management

Training

Infrastructure and other equipment

Monitoring and Evaluation

Gréfico 6- Despesas por aajoria de custos
Fonte:THE GLOBAL FUND, 2014
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Em se tratando deisvencdes recebidas entre 260213, ocombate 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 71 Subvencbes recebidas para o combate ao HIV/AIDS entre ZD(R
Fonte:(THE GLOBAL FUND, 2014)

Por fim, o Global Fund mostra o quadro de financiamento assinalado por doenca e
fortalecimento ds sistemas de saude, (Quadrd d@n dados obtidos em 2013 provenientes

de demonstracdes financeiras consolidadas em 23 de Janeiro de 2014-$eaqceb@combate

aoHIV/AIDS sempre recebeu as maiores dotacdes desde a criagcdo do Fundo.

Ano HIV/AIDS Malaria Tuberculose | Fortalecimentalos
sistemas de sauds

2002 $36,000,00C  $17,000,000 $5,000,000 -
2003 $640,000,000 $190,000,000 $220,000,00(C $61,000,000
2004 $1,200,000,00( $460,000,00C $340,000,00C $90,000,00C
2005 $1,900,000,00( $960,000,00C0 $550,000,00C $130,000,00C
2006 $3,000,000,00( $1,300,000,00C $870,000,00C $150,000,00C
2007 $4,600,000,00( $1,700,000,00( $1,200,000,00( $210,000,00C
2008 $5,800,000,00( $2,300,000,00( $1,400,000,00( $260,000,00C
2009 $7,200,000,00( $3,900,000,00( $1,900,000,00( $340,000,00C
2010 $9,500,000,00( $4,700,000,00( $2,800,000,00( $420,000,00C
2011 $11,000,000,00( $5,700,000,00( $3,400,000,00( $670,000,00C
2012 $13,000,000,00( $6,800,000,00( $3,800,000,00( $730,000,00C
2013 $16,000,000,00( $8,000,000,00( $4,600,000,00( $760,000,00C

Quadro B - Financiamento assinalado por doenca e fortalecimento dos sistemas de salde
Fonte:(THE GLOBAL FUND, 2014)
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O Brasil recebeu do Fundo subvencdes no total de US$ 38,574,205 milhdes até o
presente momento da seguinte forid&$ 21,348,358provados na rodada para o combate
a tuberculose, e US$ 17,225,847 aprovados na rodada 08 para o combate a(ftdEria.
GLOBAL FUND, [s.d.) O Brasil ndo teve aprovada nenhuma proposta para o combate ao
HIV/Aids, sendo rejeitada em trés ocasides difereatpsmeira em 2008, a segunelia 2M9
e a Ultima em apelacdm mesmo andgGegundo a Agéncia de Noticias dagio Global Fund
teria justificado sua deci s «descricamadeqaadacaas d o
necessidades de capacitacdo das organizacoegon@mamentais e da sociedade civil para
serem apoiadas no G©WMBAONCELLOS 2010 givistapMarsot a o .
Scheffer, presidente do Grupo Pela Vidda/SP em tom de critica ao Departamento DST/Aids
afrmou:iTal vez seja o moment o d osobg cuacapacoadd a z e
t ®c n(VASEONCELLOS, 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 Saude, mediante convénios firmados com
27 Estados e 177 municipios considerados estratégicos. Nesse periodo foram também
financiados976 projetos de organizacdes da sociedade civil, com recursos provenientes de
acordos firmados entre o governo brasileiro e o Banco Mundial, conhecidos como AIDS | e
AIDS Il, totalizando US$ 350 milh6e@ONSECA et al., 20074 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
administracéo das atividadds programa dos Estados e municipios sintonizados com a politica
nacional da saudé-ONSECA et al., 2007)

Em 2010, o governo brasileiro e o Banco Mundial assinaram acordo para
empréstimo que visavanfanciar o projeto AIDSSUS, que previa a ampliacdo das acgbes
relacionadas a Aids e outras doencas sexualmente transmissiveis com o cumprimento de metas
escalonadas até 2014. A parceria estava orcada em US$ 200 milhdes, cabendo US$ 67 milhdes
ao Banco Mundil e US$ 133 milhdes de contrapartida naciddalalor do acordo representou
menos de 2% do orgamento para agdes de DST/AIDS no pais en{RBPARTAMENTO
DE DST, AIDS E HEPATITES VIRAIS, [s.d.])

A partir de 2002 o Brasil deu inicio a um processo de descentralizacdo, quando os
recursos passaram a ser transferidos fisaflmdo, ou seja, a transferéncia de recursos do
Fundo Nacional de Saude se deu diretamente para os Fundos Estaduais e MumiSgaike d
respeitandese o0 sistema normativo do SUS. Foi adotado o modelo de incentivos, tendo em
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vista que as transferéncias fumaltundo 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 a¢Oes de il@ncia, prevencédo e controle das DST/AIDS, definindo critérios gerais,
regras de financiamento e monitoramento. O incentivo previsto ha norma tem como objetivo
garantir aos Estados, Distrito Federal e Municipios prioritarios a manutencao das acdes ja
citadas, incluindo também o apoio as organizacdes da sociedade civil, a manutencdo de Casas
de Apoio para Pessoas Vivendo com HIV/AIDS e a aquisicdo de férmula infantil para criancas
verticalmente expostas ao HIV. A escolha dos Municipios prioritarios fonidefipela
Secretaria de Vigilancia em Saude do Ministério da Saude (SVS/MS) considerando o porte
populacional e a carga de doenca, e esta determinada de acordo com 0s seguintes critérios:
namero de casos de Aids, niumero de casos de Hepatite B, nimesnsleledlepatite C e
namero de casos de nascidos com Sifilis Congéhita.

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 réeréncia de Regido de Saude e cuja populacao seja superior a cem mil habitantes.
Seré& devido anualmente, com base no quadro apreseat@dexo da Portaria (Quadro)le
repassado em doze parcelas mensais de valor idéntico, transferidafundo.

Cdligo UF | Unidade Federada Incentivo (valor em R$)
12 Acre R$ 712.036,0
27 Alagoas R$ 2.231.971,0
16 Amapa R$ 911.551,0
13 Amazonas R$ 2.876.461,0
29 Bahia R$ 10.305.778,0
23 Ceara R$ 5.654.553,0
53 Distrito Federal R$ 2.005.632,0
32 Espirito Santo R$ 3.632.821,0
52 Goias R$ 4.958.351,0
21 Maranhao R$ 5.103.248,0
51 Mato Grosso R$ 3.585.044,0
50 Mato Grosso do Sul | R$ 3.286.300,0
31 Minas Gerais R$ 16.003.421,0

8 A lista encontrese disponivel emfttp://www.aids.gov.br/noticia/2013/ministefda-saudedestinal 78
milhoesparaacoesde-vigilancia-controlee-prevencaeal>. (BRASIL; MINISTERIO DA SAUDE, 2013a)
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15 Para R$ 5.481.019,0
25 Paraiba R$ 2.969.055,0
41 Parana R$ 9.215.794,0
26 Pernambuco R$ 7.372.835,0
22 Piauf R$ 2.063.029,0
33 Rio de Janeiro R$ 16.032.962,0
24 Rio Grande dxorte R$ 2.535.166,0
43 Rio Grande do Sul R$ 12.958.505,0
11 Rondbnia R$ 1.308.589,0
14 Roraima R$ 728.459,0
42 Santa Catarina R$ 7.517.747,0
35 Sao Paulo R$ 45.498.459,0
28 Sergipe R$ 2.118.752,0
17 Tocantins R$ 1.370.442,0

TOTAL R$ 178.437.980,0

Quadro 14 Valores auais destinados ao incentivoAgdes de Vigilancia, Prevengéo e Controle DST/AIDS e
Hepatites Virais para as Unidades Federadas
Fonte: AnexalaPortariado Ministério da Salde 82276/2013

2.3 IMPACTO SOCIOECONOMICO DAS DOENCAS NEGLIGENCIADAS E DA AIDS

O exame do impacto socioedmnico dessas enfermidades evidencia as
dificuldades econdmicas dos paises em desenvolvimento, como também apontam para as
dificuldades psicologicas e sociais que os doentes e seus familiares enfrentam, conformando o
estigma que pesam sobre eles. Dadosesolimpacto econémico das doencas negligenciadas
na maior parte das vezes estao restritos a pequenos estudos e geograficamente limitados a
alguns paises, regides e popula¢c@RUGS FOR NEGLECTED DISEASES INITIATIVE
DINDI, 2013) Todavia, onde existem dados mais amplos, o impacto econdmico 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 OM®&HO, 2010)

A OMS identifica dias dimensdes para avaliar o impacto econémico das doencas
negligenciadagWHO, 2010)A dimenséo nao quantificavel solapa a produtividade de milhdes
de pessoas, especialmente das mulheres que desempenham atividade ndo remunerada no lal

realizando o trabalho invisivel de cuidar das criancas e familiares saudaveis ou doentes, coletar
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agua, cultivar vegetais e outras culturas, preparar a alimentagcdo, manter e organizar a casa. Ess
€ 0 cenario das mulheres que trabalham em areas endémicga® estdo frequentemente
expostas as essas enfermidades porque as atividades domeésticas se desehatiaat de

vetores, como no caso da dracunculiase que em 2011 infectou 1058 padsmgsia, sendo

que 349 eram mulheres e 411 criancas. Esafitenes e criancas representam 72% de todos os
casos relatados em 201WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2013b)

N&o obstante esse vitalabalhg o Sistema de Contas Nacionaigje segue
basicamente as recomendacfes da ONU, do FMI, da Comiss@omasidadeguropeias,
da Organizacédo para a Cooperagdao e Desenvolvintezaadmico e do Banco Mundial
desenvolvidaso manual das Contas NacionaiSystem of National Accountie 193, exclui
0 servico doméstico executado por conta prépria e sem remuneracdo dentro do conceito de
producdo. Dessa forma, s serfiicos gerados na execucdo dos afazeres domeésticos, por nédo
estarem associadesuma geragao equivalente de renda, sédo ignopmlageoria econémica
que ndo os valora e n@wontabiliza no Produto Interno Bruto (PIB) dos pasé¥ELO;
CONSIDERA; DI SABBATO, 2007, p. 435D mesmo pode ser aplicado as criancas que
trabalham nos paises de baixa renda e que constituem fonte de recursos para a familia.

A dimensédo quantificavel da carga da doenca pde em foco o impacto da perda da
produtividade imposta pelas doengas negligenciadas aos individuos, familias, comunidades e
paises. O impacto econémico sob essa dimenséo pode ser avaliado do ponto de uistiasdos ¢
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 morbidad
e pela mortalidade. Por sua vez, esses custos também paderaliselos em universo micro,
de modo a se verificar seus efeitos sobre os individuos, suas familias e negdcios, ou em universo
macro, quando se trata de avaliar os efeitos no desempenho econdmico de uma nacdao.
(CONTEH; ENGELS; MOLYNEUX, 2010)

Os custos diretos devem ser quantificados da perspectiva do fornecedor de servicos
de saude, o que na quase totalidade dos casos implica em avaliar os gastos goveroamentais
profissionais da saude, equipamentos, edificacdes, medicamentos, entre muitos outros. Inclui
se também nessa categoria os gastos realizados pelos individuos e familias, que custeiam sua:
despesas com tratamento médico. Shepard €RGil1, p. 204inostram a trajetdria do impacto
econdmico da dengue em todo continente americano (Grafico 8), ressaltando que o Brasil
sozinho respondeu por 40.9% do custo total da do@d€&. de 2010)
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Gréfico 8i Impacto econémico aral da dengue nas Américas de 2000 a Z66YUS$ de 2010)
Fonte:SHEPARD et al., 2011, 204

A fim de mostrar a desigualdade que se abate sshrais 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 populacao representa 242% dos seus recursos anuais, enquanto para ¢
guart o mai s r i croboraoesfeito ecoremitoaem nbes.os giupos de renda
seja catastréfico, essa diferenca indica desigualdade, uma vez que os custos de tratamento
afetam desproporcionalmente os rendimentos das familias de menay Per(@ONTEH:;
ENGELS; MOLYNEUX, 2010, p. 240)

Oscustos indiretomfluenciam as atividades profissionaifjemestardos doentes
e de suas familias. Comp&em os custos indiretos além da produtividade da populacéo afetada,
a produtividade de seus cuidadores e familiares, havendo relatos de aumeatiutiggade
e melhoria da qualidade de vida quando os doentes tiveram acesso a acgbes e tratamentos
preventivos. Assim, familias e empresas precisam adaptar suas estratégias produtivas em
resposta a carga da doenca, em razao da possibilidade de ocoaé@hmntimdicdo da poupanca
e investimento, perda do poder de compra e de capital, e ainda substituicdo do trabalho
ineficiente. (CONTEH; ENGELS; MOLYNEUX, 2010D Quadro 15mostra alguns exemplos

importantes dessas doencas, especialmente aquelas que afetam o Brasil:

9 fAlthough the economic effect on both income groupsatastrophic, this difference indicates inequity, since
treatment costs disproportionally affect the incomes of the leiwestne households.
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DOENCAS REGIOES PERDA DE PRODUTIVIDADE REGISTRADA

Estimase 752 000 dias Uteis perdidos por ano devido a morteaners.
USS$ 1,2 bilhées por ano em perda de produtividade em sete paises d
Ameérica Sul.

O absentismo dos trabalhadores brasileiros afetados pela doenca de
Chagas representou uma perda minima estimada de $5,6 milhdes po

Perda da produtividadeconémica:*
Brasil: US$ 1,7 bilhdes

Argentina; US$ 1,5 bilhdes
México: US$ 1 bilhdo

Doenca de Chagas  América Latina

A média do encargo econdmico total foi estimada em $29,3 milB&es.
india custos neetorde saud@rivadoforam estimados emuasequatro vezes
osgastos daetor publico.

Dengue
Média dos custos diretos e indiretos por caso em 2010:**
Brasil Tratamento ambulatorial: US$ 383
Tratamento hospitalar: US$ 889
O encargo econdmico anual da filariose linfatica, medido em perda de
produtividade relatada em 1998 foi em torno de U$1,7 bilhdes em 20(
o . } tendo em conta a infla-«o0o no gr
Filariose linfatica Varios paises Programme for Onchocer cisaquéas Co
filariose linfatica cause perda de produtividade em tdmt$1,3 bilhGes
por ano.

ApGs uma série de céalculos, na qual a taxa de incapacidade foi consi
Esquistossomose Filipinas como o0 mais importante, obtege um total de 45,4 dias perdidos por ai
por uma pessoa infectada.

. 3 O custo médio da triquiase nao tratada (causada pelo tracoma), ou o
Tracoma Varios paises da perda de produtividade econémica na vida presente foi de US $11

. ) . Custo anual de 1.974.000 anos de vida perdidos ajustados por
Leishmaniose Americas incapacidade (DALYs), sendt5.000 no continente americano. *

Quadro 57 Impacto econédmico de algumas doencas negligenciadas.
Fontes: Elaboracéo propriadsead emCONTEH; ENGELS; MOLYNEUX, 2010e com dados
dor el at - r i o afrlan ogpvaac-i »eenst e (PRUGE BORINGERLECTER RISEAIES INITIATIVE
- DINDI, 2013)*; e emSHEPARD et al., 2011+

A grande crise econdmica vivida pelo mundo no final da primeira détadéculo
XXI estendeu seus tentaculos sobre o financiamento das doencas negligenciadas, notadamente
atingindo a P&D. Em 2010 se tornou evidegtandescortesno financiamentcem todos os
setores com excecdo a indastria farmacéutica que aumentsignificativamente seus
investimentos, amortecendo o impacto dos cortes no financiamento publico e filantropico. O
Relatorio de Q11 do GFinder(G-FINDER - GLOBAL FUNDING OF INNOVATION FOR
NEGLECTED DISEASE, 20113firma que oitalos governos Top 12, quepresentam 93,1%
do total do financiamento publicogortaram financiamento para P&D dakoencas

negligenciadas: o governo americano cortou 5,1% dos investimentos, a Comissao Europeia
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cortou 21,8%, o Brasil 65,6%, a Suécia 43%, a Holanda 39%, a Dinamarés, 49Franca

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, aumentandov@&siimento em

28,2% de um total de US$ 503,5 milhdes. Sem duvidademtde uma via de duas maos: as
doencas negligenciadas atingem economicamente o0s paises endémicos, criando obstaculos par:
o desenvolvimento, da mesma forma que o desempenho econ@aiocmnformar o

enfrentamento das doencas negligenciadas, inclusive a P&D.

O impacto social que se alia ao impacto econdmico, infelizmente ndo desperta
interesse das pessoas em geral, e, portanto, ndo se manifesta em muitos estudos e muito meno
na midiaem geral. Concentraneke em areas rurais, as condicfes que ensejam as doencas
negligenciadas, em grande parte, estdo longe da vista dos agentes governamentais e do publicc
em geral, ao contrario da Aids, que movimenta os grandes centros urbanos. Cornaverad
humanidade ha séculos, as doencas negligenciadas aparecem com destaque como problema d
saude publica durante conflitos civis ou internacionais. Foi o caso da doenca do sono e da
leishmaniose visceral que reapareceu tragicamente durante os soaffito)Angola, na
Republica Democrética do Congo e no SUa@TEZ, 2008)

Entretanto, nos ultimos cinquenta anos, o estigma gerado pelas doencas
negligenciadas passou a ser reconhecido como um imf@mdaterminante social da eficacia
do controle dessas enfermidades, principalmente devido ao seu efeito sobre o comportamento
na busca pela salde e adesdo ao tratamento, especialmente para as rWWOE&EB.

HEALTH ORGANIZATION, 2013b)A devastacdo causada pela desfiguracdo, cegueira e
outras deformacdes e incapacidades proprias dessas enfermidades sdo em muitas comunidade
consideradas um sinal dle enyae @, - egstar, anmedb an e v anlc
segregacao.

O estigma social atinge particularmente as mulheres mais jovens, porque sao
abandonadas por seus maridos e familiares, proibidas de beijarem e abracarem seus filhos e
incapacitadas para um novo casameff@TEZ, 2008)As mulheres tém trés a quarto vezes
mais chances de desenvolver tracoma, e consequentemente cegueira, do que 0os homens, porqu
responsaveis pela educacéo infantil, estdo em constanteocoatata bactéri&hlamydia
trachomatis Em relagdo as doencamoondticasi particularmenteas incapacitantese
deteriorantes das condicdes fisicas e mentais, agoelas associadas comerocisticercose
i as mulheresofrem desproporcionalmente. Isso porque sdo dadas a elas a missao de cuidar

de familiares doentes em casa ou fora de casa, dedicando grande parcela do tempo nessa tarefe
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0 que as coloca em constante contato com os agentes transmid§@&d.D HEALTH
ORGANIZATION, 2013b) A leishmaniose cutanea € dolorosa, causando duradouras e
desfigurantes lesdes de pele, deixando cicatrizes geralmente nas faces e bracos; a filariose
linfatica também desfigur&, a oncocercose cega. Sorrsara essas consequéncias fisicas as
dificuldades psiquicas vividas por essas mulheres, notadamente depressdo, o que tem sido
salientado pel os @ nimérd desndividuasiqee salrem aendidoes e . A
incapacitanteg estigmatizantesugere que a doenca mental pode ser um encargo adicional,
previamente n&o reconhecido de NSBS(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 capaciorodutiva. Perceber e
dimensionar o impacto social e econémico das doencgas negligenciadas € um longo e lento
processo, que nao desperta interesse das pessoas em geral, mas que impde um importants

obstaculo ao desenvolvimento. Hotez et.(2D07, p. 10101020)sumarizam:

No geral as doencgas tropicais negligenciadas causam aproximadamente 534.000
mortes anualmente. Este nimero substancial de mortes é consideravelmente menor do
gue aquele resultante de infec¢des do trato respiratorio inferior, doencas diarreicas,
malaria ou HIVAIDS. No entanto, se métricas sdo aplicadas para a deficiéncia e
pobreza associadas a estas doencgas, as doencas tropicais negligenciadas podem ser
compreendidas como grandes fardos sobre a saude e o desenvolvimento econémico
dos paises de baixa renda. Em termos de anos de vida ajustados por incapacidade, a
classificagdo das doengas tropicais negligenciadas junto as doencas diarreicas,
doencas isquémicas dmracdo, doencas cerebrovasculares, malaria e tuberculose
estdo entre os mais importantes problemas de salde no mundo em desenvolvimento.
Além disso, o efeito das doengas tropicais negligenciadas na produtividade do

trabalhador provoca perdas anuais diedes de dolare§!

As doencas negligenciadas também penalizam especialmente as criangas,
comprometendo o futuro de uma geracao, atingindo ndo somente individuos, mas toda a nacgao.

As infec¢Oes causadas pelas helmintiases transmitidas pelo solo e toEsmuiese, por

80 fiThe number of individuals who suffer from disabling and stigmatizing conditions suggests that mental
illnessmay be an additional, previously unrecognized burden of NTDs

81 fiin aggregate, the neglected tropical diseases cause approximately 534,000 deaths annually. This substantial
number of deaths is considerably less than that resulting from lower respiratbipfections, diarrheal diseases,
HIVTAIDS, 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 evetapnieide

of low-income countries. In terms of disabilidjusted lifeyears, the neglected tropical diseases together rank
closely with diarrheal diseases, ischemic heart disease, cerebrovascular diseases, malaria, and tuberculosis as being
among the mdsmportant 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
escdar. Abaixo um resumo (Quadro léas doencas relacionadas a populacdo vulneravel e as
manifestacdes clinicas e as incapacidades associadas que dificultam e impedem a insercao dos

individuos na vida social comprometendo o seu-bstar.

DOENCAS POPULA'(;AO MANIFESTACOES CLINICAS E
VULNERAVEL INCAPACIDADES ASSOCIADAS
Ascaridiase Criancas em idade escolar Desnutricdo, atraso cognitivo e no crescimeni
Tricuriase Criancas em idade escolar Infeccdo intestinal, atraso cognitivo e no
crescimento

Ancilostomose Criancas em idade escolar, Anemia, desnutricda@traso cognitivo e no
mulheres em idade reprodutive crescimentodificuldades de gravidez

Esquistossomose Criancas em idade escolar, Hematuria e doenga urogenital, fibrose intesti
mulheres em idade reprodutive e no figado, atrasoognitivo e no crescimento

Filariose linfatica Adolescentes, adultos Adenclinfangite, linfedema, hidrocele

Tracoma Criangas, adultos Foliculite e inflamacao, triquiase, cegueira
(especialmente mulheres)

Oncocercose Adultos Nédulos na pele, doencas degy cegueira

Leishmanioses Criancas, adultos Doencas cuténeas e mucocutaneas, calazar

Doenca de Chagas | Criancas, adultos Cardiomiopatias, megacélon, megaeséfago

Lepra Adultos Lepra lepramatose, tuberculose

Tripanossomiase Todas asdades Doencga do sono

humana africana

Dracunculiase Todas as idades Ulcera desfigurante, infeccdo bacteriana

secundaria
Ulcera do Buruli Criancas 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 doenca
de cerca de 300oencas, entre elas as doencas negligenciadas. Todavia, muitos aspectos nao
foram incorporados nesses resultados, pois o DALY ao medir diretamente a perda da salude néo
considera, por exemplo, o impacto econdmico causado pelos efeitos prejudiciaiscgungas d
negligenciadas provocam sobre a frequéncia escolar e o desenvolvimento infantil, sobre a
agricultura (em se tratando das doencas negligenciadas zoondéticas) e a produtividade
econdmica em geral. Nem tampouco contempla os custos diretos do tratgremiocio e
acoes de vigilancia, bem como ndo considera o impacto econémico que aprisiona as pessoas
em um ciclo de pobreza e doenédem dissg ndo sacavaliadospela nétrica importantes
efeitos sociais, 0 estigma social que muitas doencas negligenoiga@em aos doentes e as

repercussodes sobre a familia e os membros da comunidade, além de ndo considerar a sobrecarg
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do sistema de saude quando diante de um surto de dengue, por ekemjlkima analise, os
esforcosde controle e eliminacdo das doencegligenciadas podemroduzir beneficios
sociais e econdmicos ndo necessariamente reflati@oaétricado DALY. (HOTEZ et al.,

2014b)

A fim de apresentar dados dessei@s, o Gréafico 9 apresenta niumero de mortes e
a estimativa em DALY's no Brasil e no mundo (ressaltando que os numeros do mundo incluem
o Brasil), colhidos no GBD Database e transformados em grafico comparativo. As doencas aqui
apresentadas foram escolhidam razdo da sua importancia para o Brasil, deixando de fora
algumas outras, que mesmo apresentando dados significativos, ndo sdo endémicas no pais.
Destacase no grafico o nimero de mortes causados pela Doenca de Chagas no Brasil: no

mundo ocorreram (20)010.269 mil mortes pela doenca, respondendo o Brasil por 8.351

mortes.
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Gréfico 9@ Comparativo de algnas doengas negligenciadasBrasil eno mundo
Fonte: Elaboracéo propria a partir de dados do GBD g0IRTNI TUTE FOR HEALTH
METRICS AND EVALUATION (IHME), 2014)

A maior parte das doencas negligenciadas sé&o reconhecidamente doencgas que

incapacitam, e ndo doencas que matam. Em recente trabalho Hotef2€tl 4b)salientam
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duas questes importantes, que de certa forma mitigam esse pensamento dominante. A primeira
diz respeito agrematodiasedransmitidas por alimentos, oncocercose e cisticercose que
apresentam fortes indicativos no aumento de mortalidade quando associadas a geayesra,
infeccdes, acidente vascular cerebral, infec¢cdes ectopicas, hidrqoefmiocarcinma e
outrosfatoresainda ndo avaliados. Essa constatagéo foi possivel porque, segundo os autores,
fium recurso adicionaobrea publicacdo do¥LDs dasDTNs foi a listagemdas sequelas
especificas quéoram consideradasa determinacadessas estimativas [,.4ue permitea
comparabilidade nt r e o0 § (HOBEZ atdlg 20B4b, p. 3)

A segunda observacao diz respeito a esquistossomose, amplamente debatido por
ocasido da elaboracdo do GBD 2010. Importantes informacdes sobre os efeitos da doencga tém
sido reportadas, especialmente dores crénicagmatdes, ma nutricdo e intolerancia a
exercicios, gerando estimativas do DALY superiores aos da malaria, por exemplo. Todavia,
muitos desses aspectos relatados nao foram aceitos no GBD 201&eSmmso0 as discussoes
sobre a estimativa anual da modalie da esquistossomose, frente a fortes indicativos de que
a mortalidade causada pela doenca é pelo menos 20 vezes maior do que o apresentado no GBL
2010(no ano de 2010 a esquistossomose matou 280 mil pessoas s6 na Africa), bewvesmo
informagdesobre as relagdes engr@squistossomoseogenitafeminino eo riscode adquirir

o HIV / AIDS, em alerta sobre comorbidade.

A comorbidade é um aspecto que preocupa 0s cientistas, -pwirs e os
governos em geral, porque amplia sobremaneira osgonalsl de saude da populagédo pobre,
sobrecarregando o sistema de saude publica, exigindo diferentes abordagens das politicas
publicas, ecom importantes repercussées econdmategindo especialmente as nacdes co
endémicasNlapa 5): das 56 nacdes onde Shaais doencgas negligenciadas sédo endémicas, 40
est&o na Africa, 9 na Asia, 5 nas Américas e 2 no Oriente MétEZ, 2008)

82 fiAn added feature about the publication of the YLDs from the NTDs vedlisting of the specific sequelae
that were considered in deriving these estimates [...], whicwallo c ompar abi |l ity across st
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Mapa 51 Mapa das nacden-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 sociedad
desde os anos de 1980, ndo s6 do ponto de vista da tragédia da enfermidade, mas tambén
porque envolveu multiplos esforcos governamentais, sociais, empresariais e cientificos. Da
mesma forma que o HIV/AIDS impactou a economia de diversas maneiras, a economia, a seu
turno, também vai impactar a Aids, quando molda a progressédo do seu enfrentAtdanto.
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 dominé: milhées de individuos

economicamente dependentes, destruicdo de comunidades, esgotamento de sistemas de saud
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precarios ou inadequados, fome, pobreza e economias arruifdd@®LD HEALTH

ORGANIZATION, 2004)A doenca atinge mais severamente as populacdes poacespn

porque sdo mais vulneraveis as infeccdes ctamdém porque a economia familiar € mais

fragil:

Mudangas negativas em grande esocalspadroes de comportamergoondmico e
socialséo provaveis resultados do impacto da epideabee a estrutura populacional
e expectativa de vidde um adultoAlém daperda de rendado desvio deenda para
as despesas de sajlds familiagecorrem avariasestratégias déenfrentamento”
com efeitosnegativos a longo prazoicluindo a migracéo, o trabalho infantil, venda
de ativose gastosde poupancaAs familiasque sofrem com doenca ou a mortge
um ou maisde seus membrosxperimentanmtanto os custosliretos dedespesas
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médicas e funerari@sos customdiretos ddmpacto da doengsobre a produtividade.
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2004, p. 8°

O exame do impacto macroeconémico do HIND& importa na avaliacdo das
taxas de crescimento nacional, a partir da mensuragéo 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 tempbd 9 a 11 ano$ entre a infeccdo com HIV e o aparecimento da
doenca gjnificou o atingimento deniveis epidénicos O Grafico 10 compde o quadro
comparativo entre 0s agravos, mostrando a alta taxa de mortalidade e o n° de DALYs

relativamente a Aids no ano de 2010, em todo o mundo.
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Gréfico 10i Aids: mortes éDALYS
Fonte: Elaboracéo propria com dados do GBID10, IHME. Disponivel em:
<http://www.healthdata.org/seargd-data?s=HIV/AIDS.
Acesso em: 05 de agosto de 2015

Em termos globais, o maianpacto sobre a mortalidade se situou na faixa etaria
entre 20 e 40 anos, idade de alta produtividade do ser hu@sdados ndo sdo completamente

confiaveis, especialmente aqueles produzidos até o inicio do novo século, em razdo da auséncia

83 fiLargescale negative changes to patterns of economic and social behaviour ar¢olikesylt from the
epidemicds i mpact on population structure and adul't
of i ncome to health expenditures, famil i ¢eeneffeets or t t
including migration, childdbour, 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 prodiigt.


http://www.healthdata.org/search-gbd-data?s=HIV/AIDS
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de qualqueregistro ou mesmo da fidelidade das causas das mortes. No entanto, alguns dados
constantes no relatério de 2004 da Of@804)impressionam:
A A probabilidade de um jovem de 15 anos néo alcancar 60 anos de idade no inicio dos anos
2000 era de 360%, enquanto que nos anos de 1980 era «39%)
A A mortalidade de adultos infectados pelo HIV nos paises do lestaddrera de 10 a 20
vezes maior do que aqueles nao infectados;
A As mulheres tendem a morrer mais jovens que os homens, porque as taxas de infec¢éo por
HIV as atingem 5 a 10 anos mais cedo do que os homens.
A chegada do novo milénio anuncia nUmeros cadanvais positivos, conforme
avancam os cuidados em saude e a terapia antrirretroviral, mas ainda exigindo grandes esforcos,

novas abordagens e o fortalecimento dos sistemas de saude. (Qladro 1

Ano Novas infec¢cdes | Mortes relacionadas Pessoas acessando
por HIV (milhdes) a Aids (milhdes) tratamento (milhGes)

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 5.3

2010 2.5 1.9 6.6

2011 2.5 1.8 8.1

2012 2.3 1.6 9.7

Qualro 171 NUumero de infecgbes, mortes e pessoas acessando tratamento
Fonte: UNAIDS(UNAIDS, 2013b)

A pandemia também produziu efeitos solar 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 populacg&o infectada pela TB n&o ativa, mas com seus sistemas
imunologicos abalados pelo HIV/AIDSacreditavese que uma grande proporcao desses
individuos iria desenvolver a tuberculose ativa.
A Em 2002, a TB alcancou 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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A Nos anos 2000, o continente africano contabilizava cerca de 17 milhdemtigoes (TB
e Aids), e o sudeste asiatico somava 4,5 milHdé&RLD HEALTH ORGANIZATION,

2004)

A A expectativa de vida teve de ser redimensionada nos paises do continente africano em
virtude da epidemia. (Graficbl) 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)

A 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 deZuE

A Em Botswanaa expectativa de 65 anos waiara 40 anos; na Africa do Sul, de 60 anos

para 50; e na Tanzania, de 51 para 43.
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Gréfico 11i Expectativa na Africa, com e sem o HIV/AIDS, 2002
Fonte: Relatério Changing History, OMS, p. 7.

O economista do Banco Mundial, R. Bon2000) afirma que oextraordinario
impacto do HIV/AIDS no desenvolvimente deveprincipalmente por sua capacidade de
solapar trés importantes determinantes do crescimento econdmico, aosedyaitalfisico,

humano e social. Em sintes@argumentalo 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;

il. O HIV/AIDS reduz o estoque do capital fisico e humano, porque afetou
principalmente gopulacdo dulta nos anos mais produtivos. Averiguavel pelas
altas taxas de mortalidade, esse resultado por sua vez conduz a reduc¢do, ao longo do
tempo, dos investimentos no capital humano;

iii. A Aids destréi o capital social porque arrasa as instituicoetenies. A nivel local,

a Aids destréi as comunidades e, a nivel nacional, a Aids solapa a capacidade dos
governos de fornecer servigos sociais basicos e o manejo eficiente da economia e da
regulacdo. Reduz também a eficiéncia da producgéo e o seu volume;

iv. Os efeitos proporcionados pelas informacfes 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

disseminagé&o do HIV, intensifindo o impacto inicial do HIV/AIDS.

Por fim, o autor enfatiza quenerazéodo longoperiodo 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 comportameratiaanolIB,
em vez de percedé em uma queda brusqg®ONNEL, 2000)

Veenstra e Whitesid€005) afirmam que nos paises africanos, onde as taxas de
prevaléncia do HIV/AIDS s&o maddtas, 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 o0 crescimento macroecondmico se torna mais lento ou a economia se contrai, esse
fato ter& relevaets implicacdes para a pobreza, para o orcamento governamental, nos gastos e
entrega de servicos basicos. Setores como saude publica e educacdo serdo mais durament
penalizados, porque enfrentam o impacto da doenca nos seus proprios quadros profissionais
afetando outros recursos, exigindo cuidados adicionais e §f@BNSTRA; WHITESIDE,

2005)

A epidemia também mostrou sua face no ambito comunitario e familiar. Néao
obstante as dificuldades de se obter dados confiaveissatgtudos apresentam contribuicdes
importantes, como por exemplo, aguele que mostrou a passagem de uma saude relativa para
uma pobreza relativa no Zambia, nas familias em que o pai foi a ébito pela Aids. A renda mensal
de cerca de dois tercos das famitiagi mais de 80%VEENSTRA; WHITESIDE, 2005Ds
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gastos com saude nas familias com doentes terminais pelo HIV/AIDS sdo maiores do que 0s
gastos com outras doencéSANKOH et al., 2014, além da perda da renda e aumento dos
gastos em saude, as familias lancam mao de perversos recursos estratégicos para enfrentar .
enfermidade, entre eles, a migragddrabalho infantil, a venda de bens e o uso de poupanca.

O cenario se amplifica demasiadamente quando mais de um membro é atingido pela doenca,
obrigando familiares a dispenderem seus parcos recursos em gasgalde e em funerais,
alémde experimentare os custos indiretos causados pela perda da produtivi#e@&LD

HEALTH ORGANIZATION, 2004)

A diminuicao dapopulacdo adulta trabalhando produziu efeitos perversos para a
seguranca alimentar em razéo da reducédo da forca de trabalho, da diminuicdo de recursos para
prover o desenvolvimento de culturas e a ingestdo de aliméafasKOH et al., 2014pem
como na estrutura da populacdo, aumentando o nimero de criancas e idosos relativamente
dependentesm muitos paises africanos. A OMS previu fatéeio Changing History de 2004
gue a situacéo ficaria mais severa, estimando, naguele momento, que entre 15 e 25% das
criancas na Africa Subsaariana ficariam 6rfas, totalizando no mundo 14 milhdes de criancas
orfas por causa da Aids, e projetando 25 @@khde 6rfaos para o ano de 2000ORLD
HEALTH ORGANIZATION, 2004)

O estigma vivenciado pelos doentes de uadaongeral é referenciado como uma
Asegunda epidemiad em virtude do expressi v
gue passaram a experimentar depressao, rejeicdo na familia e no ambiente de trabalho, e na
sociedade em gerdlCARR; GRAMLING, 2004)Como consequéncia, os doentes apresentam
dificuldades de acesso aos cuidados de saude, aderéncia ao tratamento e na interacao social. /
mudanca do perfil epidemiolégico da Aids jA comentado, agora aaadtepela feminizacéo,
pauperizacao pivenilizacdo, passoa conformar populacdes distintas, mesmo quando dentro
de uma mesmo territério geografico, representando diferentes vulnerabilidades a infec¢do do
HIV e, consequentemente, a AIARKER; JR; DE, 2000TAQUETTE, 2009%* Portanto, o
estudo do impacto social da Aids pode ser analisado se@smbpulagdes vulneraveis.

As mulheres, por exemplo, enfrentam o estigma de maneira peculiar em razéo da
desigualdade e da discriminacdo que sdo exacerbadas pelo HIV/AIDS. As mais jovens

geralmente vivenciam uma relacao desigual com os homens, gartiente no ambito sexual,

80 Minist®rio da Sa%wWde, atrav®s do Boletim Epidemiol
em jovens de 13 a 19 anos se deu a partir de 1998, passando a acometer mais mulheres. Em 2005, esse indicado
atingiu o valor de 0,6/1 (M), ou seja, seis homens para cada dez mulheres, representado uma taxa de incidéncia
de 1,7/100.000 habitantes e ZJTAQUETDEQ20@p0ZBO)abi t ant es,



195

guando n&do conseguem negociar uma relacdo sexual segura, espawdéilV.(WORLD
HEALTH ORGANIZATION, 2004) Considerando entrevistas realizadas com americanas
brancas, Carr e Gramblir{@004)afirmam que aconselhadas pelos médicos a ndo revelarem
seu estado de infeccao pelo HIV, viviemam o estresse do segredo, apresentando um quadro
de depressao, ansiedade e isolamento.

O impacto sobre as criancgas recai principalmente sobre a seguranca alimentar, sobre
o desempenho escolar e, particularmente na Africa, implica na perda de pres;i@désiem
muitos paises africanos, as criancas quando ficam orfas (e as mulheres quando ficam vilvas)
sdo privadas de suas terras, casas e propried@HEsI TY; POWELL, 2003As criancas 6rfas
precisam de apoio psicossocial, em virtude da perda dos pais e outros familiares, e pela
possibilidade de também estarem doentes. Apresentam transtornos emaqoimaistresse e
isolamento social, sofrendo preconceito e negligéncia por parte de seus cuidadores e membros
da comunidade. As alternativas para os 6rfaos da Aids sdo a adoc¢do por familiares ou nao
familiares, acolhimento em orfanatos, que frequentenmehiam em receber essas criancgas, e
0 abandono puro e simplédBREBLE, 1990)

Os idosos também sofrem com a epidemia, especialmente as mulheres, ja que elas
ficam encarregadas de cuidar ddsltos doentes e das criancas, enfrentando também o estigma
social e isolamento em virtude de estarem elas préprias infectadas com o HIV/AIDS ou quando
simplesmente cuidam de familiares doentes. Estudos apontam para o fato de que as familias
com mulheres@m 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 manutencéo da casa, alimentacdo de criancas e adultos e pelos cuidados er
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 seréo realizadas sob a 6tica da abordagem baseada nc
direitos humanosEssa abordagem proposta pelas Nagdes Unidas leva em consideragao que a
organizacao 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 desenvolvimstgpreendendos como
interdependenteseforcandese mutuamente. Com essa idei®rograma de Reforma de 1997
da ONU exortou para quedas as entidades ligadas ao sistema das Nacdes tidéssem
os direitos humanaasm todas as suas atividades e programas.

Mesmo depoisa DUDH ter sido editada em momento trauméatico da humanidade,

e da Constituicdo da OMS ter proclamado o dineitiversal ao mais alto padréo atingivel da
saude, os direitos humanos enfrentaram momentos de critica e ostracismo. Durante 0s anos da
Guerra Fra o radicalismo das duas poténcias mundiais acabou por afetar o progresso dos
direitos humanos no ambito das agéncias das Nacdes Unidas. O Secretariado da OMS, por
exemplo, deliberadamente negligenciou o discurso dos direitos humanos comprometendo a
implementacéo e desenvolvimento da relacéo entre esses direitos e a salude publica, ao projetar
uma imagem de organizacdo técnica cujas atividades estariam acima de qualquer questéao
relativa a direitostMEIER; ONZIVU, 2014)

Nos anos de 1950 e 1960 os Estados Unidos criou obstaculos para o avango do
direito a saude, enquanto naedva a OMS esquecer sua dependéncia das contribuicdes do

governo americano, seu maior financiador. Nesse ambiente a OMS

Al é] ( 1 )se a participa dos trabalhos na Comisséo dos Direitos Humanos,
(2) solicitou que o Secretariado da ONU néo insklisma secdo sobre a saude em
seus sumarios de direitos humanos e (3) ndo contestou a lirnddidi@acdodo

direito a satde pelo PIDESC em 1988(MEIER; ONZIVU, 2014, p. 181)

O surgimento da Aids nos anos de 1980 modificou por completo o cenario da
relacdo entre saude e direitos humaroppr consequéncia a atitude da OMS, visto que as

medidas padrdo até entdo implementadas para casos de epitldestss compulsorios,

Al é] (1) declined to participate in the proceeding:
UN Secretariat not include a section on health in its human rights summaries, and (3) did not contest the 1966
ICESCRs | imited codification of a right to healtho.
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relatérios com identificacdo dos doentes, restricdbes de locomocédo, isolamento coercitivo e
quarentena foram consideraas 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 AIDSGPA) retomou a abordagem de direitos
humanos na saude, afirnteimque o respeito aos direitos individuais eragmrédicdo para a

saude publica no contexto da prevencédo e controle do HIV.

O GPA definiu agdemandagle direitos civis e politicos em oposicasmedidas
restritivas da salde publica, examinando as viesgds direitos humanos como um
impulsionador essencial na propafilagda doenca e operacionalizando os direitos
humanos n@rogramacdaa OMSatravés de estratégias de comlzatiscriminacéo

do HIV, promocdoda equidade em saude e incentivaraloresponsdtdade
individual. Através desta estrutura baseada em direitdSecretariado da OMS
mudou a politica de HIV/AIDS longdo enquadramento biomédico dos dos de
saude internacional e o quadindividualistadapolitica de salde neoliber@EIER;

ONZIVU, 2014, p. 181F°

A OMS adentra o século XXl com a abordagem baseada em direitos humanos
compondo sua governan-a, indicando a hecess
avaliar a disponibilidade, acessibilidade,
(MEIER; ONZIVU, 2014, p. 182km 2003as agéncias das Na¢des Unidas, programas e fundos
acordaram em proposta denominada AUN Commor
Approach to Devel opment Cooperationo que ¢
direitos humanos em todos 0s programasaidgeracao, politicas e assisténcia técnica a serem
desenvolvidas.(CECCHINI; NOTTI, 2011) Pontualmente, o Common Understanding
compreende assim a abordagem baseada em direit@sbsiNITED NATIONS, [s.d.])

1. Todos os programas de cooperagdo pardesenvolvimento, politicas e
assisténcia técnica devem promover a realizacdo dos direitos humanos, em
corformidade com a Declaracdo Universal dbéreitos Humanos e outros
instrumentos internacionais de direitos humanos.

2. Normas de direitos humanos contidas seus principios derivados, na
Declarac¢é@o Universal dosifeitos Humanos e outros instrumentos imi@cionais de
direitos humanos guiatoda a cooperagéo para o desenvolvimento e a programacao
em todos os setores e em todas as fases do processo de programacao.

8 fiThe 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 opemtjdnatian rights

in WHO programming through strategies to combat HIV discrimination, promote health equity, and encourage
individual responsibilityThrough this rightdbased framework, the WHO Secretariat shifted HIV/AIDS policy
away from both théiomedical framing of international health rights and the individualistic framing of neoliberal
health policy.
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3. A cooperagédo para o desenvolvimento contribui para o desenvolvimento das
capacidades ddportadores do deveparacumpir suas obrigacfes e/ou dtilares
dedireitos' para reivindicar sed#eitos®”

O enfrentamento da Aids e das doencas negligenciadas envolve uma série de
guestdes que encontram afinidades e disparidades entre elasersg@emuitas vezes uma
abordagem propria e peculiar para cada uma delas. Neste capitulo foram reunidas quatro
dimensdes do combate as enfermidades que mostram exatamente as aproximacdes entre o¢
agravos em estudo, assim como as diferencas que as distafisgam, as secdes vao abordar
a organizagéo da burocracia brasileira, 0s marcos normativos que norteiam as enfermidades, a
atuacdo dos grupos de interesse e as questbes que afetam o acesso aos medicamentos
precedidas por uma reflexdo tedrica sobre @sainstitucionais e a exposicdo sobre a

arquitetura institucional da satde no Brasil.

3.1 UMA NOTA INSTITUCIONALISTA

Os estudiosos das ciéncias sociais nos ultimos tempos recuperaram a agenda
institucionalista por entenderem que sao lentes adequadas e eficientes para o exame da realidade
social, j& que por meio delas se articulam a estrutura democratica, as pratioees poli
econdmicas, condutas, rotinas, processos de socializacdo, participacdo e interacado social.
(LEONE, 2003)Revitalizado nas ciéncias soaaia Nova Economia Institucional (NEI)
consegue combinar os estudos da democracia, da cultura politica, da economia, das ciéncias
jur2dicas, avaliando esses significados par
da moderna transformagédodassit i t ui - XMARCHs OLSENa20@80p. 121)

871. All programmes of development-@peration, policies and technical assistance should further the realization
of human rights as laid dowin 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 instrursegide all development cooperation and programming in all
sectors and in all phases of the programming process.

3. Devel opment cooperation contributedetacg etrlisd deov anea
obligations -halded/sdr tmf cdraiigrhttsheir rights.
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Por oferecer explicacbes mais sistematicas, 0 neoinstitucionalismoserna
fundamental ara o trabalho porque compfe uma base tedrica pertinente para o exame e
investigacdo da formulacéo das politicas publicas, das praticas das elites politicas e industriais
e governamentais, manifestarsi® em analises sobre a origem e conformacédo do Estado,
desenvolvimento da sua capacidade administrativa, entre muitas outras areas. Coloca em cena
ndo apenas o individuo como ator individual, mas o insere na cena comunitaria juntamente com
outros atores sociais, permitindo uma visdo mais ampla, emborantraisada, das relacbes
soci ai s. AA maioria dos ©principais atores
organizacdes formais e as instituicbes da lei e da burocracia ocupam um papel dominante na
vida cont éVARGHr GSENa2008, p. 121122)

A NEI percebe os individuos em permanente acdo, troca e interdependéncia,
reconhecendo que séo podeeks de diferentes interesses e experiéncias, ensejando a ocorréncia
de conflitos que poderiam ser evitados ou superados pelas instituicdes elaboradas pela
sociedade com o intuito de fornecer ordem e cooperacao. Assim, ao colocar as instituicdes no
centrod o funcionamento econ!®mico, a ans8lise ne
as regras de uma determinada sociedade ajudam ou dificultam a cooperacéo no funcionamento
do sistema econ! mico, r edu(EIAM,R@ll, p. 2)Dcapomoe Nt ar
de vista do funcionamento das politicas publicas, ogmeasto se aplica: como as instituicdes,
criadas pela sociedade, podem ajudar ou dificultar a cooperacdo dos atores sociais ha
formulacao e implementacéo das politicas sociais que tém por fim combater a Aids e as doencas
negligenciadas?

Mas, 0 que séo infiticées?In st i t ui - »e s s « o(NOR@H; 1980e gr a s
p. 3) Ou seja, sdo as regrasoduzidas ensociedadegue delineiam a interacdo humana,
estruturando Aincentivos nNno intercKuddnga® hunm
institucionais modelam o modo como as sociedades evoluem através do tempo e, portanto, € a
chave para entender a mudanca histori€lORTH, 1990, p. 3)Juntas, afirma North,
instituicbes e tecnologia empregadas determinam os custos de tr&fsae@oformulada por

Ronald Coase, que conseguiu conectar instituicdes, custos de transacéo e teoria neoclassica.

88 Foi Ronald Coasequededimi o ao estudo dos custos de transa-«o,
sistema de pre-o0oso6, ou ainda, fAos cust(AANL,28l,pse or gal
61,62)Fi ani explica: Al . . . ] adopalaaealizar ama drangacao, ncooemoseemMmo S a o
custos: para firmar contratos, especialmente os de longo prazo em ambientes de incerteza; para levantarmos os
precos daquilo que desejamos comprar ou vender; para obter todas as informactes de que negtessitamos
Esses custos da opera-«o0o de um mer cado EKNLi28llM oS c u:
p. 62)
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(NORTH, 2000) Em seu classico trabalho de 1937 Coase pde em foco dois pontos
fundamentais: as transacfes e seus custos, tratados como objeto central na sua,aaalis
incerteza e a racionalidade limitada como elemecitase na analise dos custos de transacéao.

Para elucidar a relacdo entre instituicbes e custos de transacéao, ideia central de
Coase, Nort{NORTH, 2000, p. 18e x pl i ca qu e fompleta e b capatidade< 0 |
mental limitada através dos quais se processam as informac¢fes determinam os custos de
transa-«o que constituem a®Basemdadnif s mat u
formadas par a reduzir i nc% (NOBTHa 8000,nm 18) nt er
constituindo o principal papel das instituicdes, pois estabeleceriam uma estrutura estavel para
as interacdes humana@ORTH, 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 criacddl e novas institui-»es para atend
instituicdes existem exatamente porque os limites da nossa capacidade em um mundo complexo
e incerto n«o nos permitem escol(FRARIF201d,eompr e
9Recorrer fAa regras gque padronzaeaempodesasqgrl
melhor proveito das interacées humanas a fim de estabelecer vantagens futuras.

Nelson e Sampg2001)contribuem para a reflexdo quando enfatizam dois aspectos
da relevancia das instituigdes, a partir da definicao de North,aweejo regras do jogo. Para
0S autores, essas regras criariam condicdes basicas de interagcdo humana, permitindo prever, ate
certo ponto, o que outros individuos podem fazer em determinado contexto, conferindo maior
grau de certeza nas tomadas de decigdesalizacbes de negociagcdes, 0 que permitiria
coordenar as acgbes de diferentes individuos e obter acordos transacionais eficientes. Em
segundo lugar as regras podem desestimular ou mesmo excluir as agoes que se realizadas seriar
economicamente custosae,raesmo tempo em que podem incentivar acdes que poderiam ser
produtivas para todos.

Salientando esse aspecto, Sch(BIGHMID, 2004, p. 1gntende instituicbes como

[ .. .€]ls rhedma-mmas que estruturam oport dmoudade

=)}

ainda como aqu e loscenjuase opbérjunidades gadeanterdependentes

8 The incomplete information and limited mental capacity by which to process information determines the cost
of transacting which underlies the formation of institutions

tutions are formeschangeduce uncertainty in I

90 i
i
o human relationships that structure opportunitd.i
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t r ans ac%Assina unthoesdtricio de uma pessoa pode significar uma oportunidade para
outra ealém de possibilitarem interages, capacitariam os individuos a realizarem em conjunto
aquilo que dificilmente poderiam fazer isoladamente, a0 mesmo tempo que restringem sua
formas de atuacdo, muito embora ndo haja garantias de resultado (réiidl 2011) Essa
visao das instituicdes, levou Fig@011, p. 4 corsiderar 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 acoes, as instituicdes os orientam sobre as condi¢fes em que
possivel realizar a coordenacéo, incentivaog@a adotarem solugBes mutuamente
coerentes. Em segundo lugar, as regras que compdem as instituicbes varias vezes

definem quais individuos tém a possibilidade de impor sua vontade para a solu¢édo de
situacdesle conflitos, o que lhes oferece a oportunidade de exercerem poder.

Assim, as instituicbes vao mediar as estruturas sociais e a agdo humana, a fim de
gue se possa compreender a acdo dos individuos e suas manifestacdes coletises. Trata
portanto, de estruturas mediadof@B$iERET, 2003Diante do exposto, é possivel afirmar que
a perspectiva institucnalista éferramenta pertinente, por exemplo, para examinar as
assimetrias de poder que por ventura se apresentem no enfrentamento da Aids e das doenca:s
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. Acreseeqtee a moldura
institucional vai permitir vislumbrar com melhor acuidade os determinalatesgenda 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 npassado no Brasil, as que foram postas em execuc¢ao a partir dos anos 2000
além de exigem novas ferramentas do Estado para cumprir papel central nesses eventos, se
caracterizam pela intensificagdo de politicas sociais e de distribuicdo de renda. O Estado
brasileiro passou a enfrentar novos e complexos desafios para a implementacéo de politicas
publicas de desenvolvimento, pois orientado por ambiente pahstitucional inaugurado
pela Constituicdo de 1988, novos mecanismos passaram a nortear a retag@ores sociais,
politicos e econdmicos responsaveis e presentes no processo de formulacdo e gestdo de politica:
publicas, devido a ampliacdo dos instrumentos de controle, participacdo e transparéncia nas

decisbes publicagGOMIDE; PIRES, 201} Este novo cenario vem exigindo dos agentes

927 [ égfine the opportunity sets of interdependent transacting @arties
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estatais capacidades para se relacionar em trés sistemas institudigiimaes apontados da
seguinte forma por Gomide e Ping914) o representativo, que diz respeito a atuacdo dos
partidos politicos mvidos por interesses especificos e sua interacdo com o Poder Executivo; o
sistema participativo, que envolve uma série de formas de participacdo da sociedade civil nas
deci s»es pY¥bl i cas,; e, O SsSistema de contro
accountability horizontal, como os controles internos e externos, parlamentar e judicial,

i ncluindo o Mi(GOMPE;RIRESp20RIp4b7) | c 0 0 .

Esses sistemas institucionais suscitam algumas discussdes sobre a existéncia de
tensbes e sinergias em relacdo a atuacdo dos gestores estatais. Assim, alguns autores
argumentam que as instituicdes democraticas poderiam gugsabbstaculos 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 ampliacao e diversificacdo de
interesses, resultando num excessdeteandas para o sistema politico, dificultando consensos
e, consequentemente, solapando a implementacao das politicas publicas.

No entanto, outros autores, conforme ja destacados anteriormente, como Peter
Evans e Amartya Sen, percebem que a incluséo desraiores é necessaria para a obtencéo
de informacdes e conhecimentos sobre os problemas enfrentados e, por conseguinte, para a
busca de solu¢Bes adequadas. As instancias pgiditicipativas levariam a uma pluralidade
de processos decisorios, contiitam para a qualidade das decisdes e para sua legitimidade,
constituindometainstituicbessegundo Dani Rodrik(1999, p. 199p or que dA[ e. . ] |
agregam conhecimento local e, assim, ajudam a construir instituicbes melhd@escenta
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 distribuciR&8RIK, 1999)

O enfoque analitico institucionalista da pesquisa se volta para a comparacao entre
0s arranjos institucionais do combate a Aids e @snghs negligenciadas, exigindo uma
definicdo e delineamento sobre a concepgéo de arranjos institucionais e ambiente institucional,
sobretudo porque se pretende analisar como se relacionam as burocracias estatais da sauds
construidas para o desenvolvimedw politicas publicas sob diversos aspectos, entre eles a
participacdo da sociedade civil na formulacéo e implementacédo dessas politicas. Em seguida,

sera analisado a arquitetura institucional da saude no Brasil.

93 [ élikit and aggrega local knowledge and thereby help build better institutions
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3.1.1 Arranjos institucionais

Inicialmente cumre distinguir arranjos institucionais e ambiente institucional.

Ambiente institucional €, como formulam Davis e Nof#908,p.6i[ . . . ] o0 conj un
politicas, sociais e juridicas fundamentais qestabelece a base para producédo, troca e
di st r i % Seriam«egras.sobre o processo eleitoral, a forma de governo, a estrutura do
Estado, o regime do direito a propriedade, o sistema econdémico e financeiro, enfim, todas as
regras que marcam a estna e 0s parametros sobre 0s quais operam 0s arranjos institucionais.
O ambiente institucional das politicas de combate a Aids e as doencas negligenciadas estao
insuladas na Constituicdo de 1988, a partir da insercdo normativa que dispde ser a saude 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 interpretacdes formuladas por
juizos e tribunais, notadamente o Supremo Trib&eaeral que, no dizer do constituinte,
compete guardar a Constituicdo. Como salientado por Davis e North, o0 ambiente institucional
pode ser alterado. Do ponto de vista juridico, essa alteracdo pode ser realizada via emenda
constitucional ou mediante o guse denomina mutacao constitucional, constituida por
processos informais de mudan-a da constitui
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 (Parana), de 3 de agosto de 2010, de relatoria da Ministra
ElI'l en Gracie, p»e em foco que fno dirdantto a
a implementacdo de politicas publicas, impondo ao Estado a obrigacdo de criar condigbes
objetivas que possi bil i t(BRASILQSUPREMO TRIBUNALC € S S C
FEDERAL, 2010)Em seu voto, a Ministra acrescenta:

Na realidade, o cumprimento do dever poliomstitucional consagrado no art. 196

da Lei Fundamental do Estado, dstente na obrigacdo de assegurar, a todos, a
protecdo a salde, representa fator, que, associado a um imperativo de solidariedade
social, impdense ao Poder Publico, qualquer que seja a dimenséo institucional em
gue se atue no plano de nossa organizagidtva.

% [ &He 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 acordao € a afirmacéo de que o direito a saude é um
direito indisponivel, ou ainda, um direito que ndo esta sujeito a atos de vontade, portanto
irrenunciavel, devendo ser implementado via politica publica, o quelctang a forca
normativa da regra constitucional. Ademais, € o Poder Publico em todas as instancias
federativas, o detentor do dever constitucional de desenvolver essas politicas. Esse foi o
ambiente institucional tracado pela Constituicao de 1988 noglieito humano a saude deve
ser reconhecido e satisfeito; € 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 Nof2Q08,p. 7 [ . . . ] ® um
entre unidades econdmicas que governam o modo pelo qual essas unidades podem cooperat
e/ ou c & rfopnecenida ubna estrutura onde os membros podem cooperar para obter um
resultado que naoconoseguiriam se estivessem fora dessa estrutura. Nesse passo, 0S arranjos
i nstitucionais funcionam fAdelimitando quem
processo, O OoObjeto e 0s objetivos deste, b
(GOMIDE; PIRES, 2014p. 199Segundo Gomide e Pires,o arre
conjunto de regras, mecanismos e processos que definem a forma particular como se
coordenam atores e interesses na implementacédo de uma politica publica esp@tifidap.

191 20, grifos dos autorgs

Os arranjos institucionais para o combate a Aids e as doencas negligenciadas séao
fruto da capacidade do Estado de empreender as polititdicas indicadas no artigo 196 da
Constituicao 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. Peoia importancia de se compreender o conceito e 0s
aspectos tedricos mais relevantes.

Seguindo atrilha empreedida por Ronaldo Fiani, parte da concepcéo de
estrutura de governancga desenvolvida por OlWaltiamson (1996, p. 378)A [ . . . ] ma t
institucional naqual a integridade de uma transacdo é deadfiEsclarecendo, tratse do
Aconj unt ol inbteauicdess guueafnecem o arcabougo em que as transacdes se
d e s e n v HIANE 2001, p. 93 que leva Fiani a afirmar que estrutura deegnanca e
arranjo institucional sdo conceitos com o mesmo signifig@&dANI, 2011, p. 95)

O ambiente institucional define as regras gerais que presidem as relacdes em uma
dada sociedade, e que servem de base exatamente para que 0s agentes constituam

ifé] is an arrangement between economic units that
ompeteo.
Al é&] institutional matrix in which the integrity of
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estruturas de governanga como arranjos institucionais espsggfara dar conta de
transagOes 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 trag@® Williamson ressalta a relacdo entre ambiente
institucional e arranjo institucional, em que o primeiro vai afetar os custos relativos de cada
estrutura de governanga, uma vez que o primeiro estabelece parametros, e, portanto, restricoes,
para cada tipde arranjo. Como o ambiente institucional esta sujeito a mudancas, quando isso
ocorrer certamente afetara os arranjos institucionais via custos de transacédo, indicando a
existéncia de um sistema de retroalimentacdo (feedback) entre as duas estrutaras: ser
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 retroalimentsigisss a
forma de barreiras comerciais protecionistas contra a concorréncia doméstica e/ou estrangeira,
(WILLIAMSON, 1996) ressaltando Fiani2011) que esse tipo de retroalimentacdo operaria
uma mudanga mais ampla do que a primeira, influenciando diferentes tipos de estruturas de
governanca simultaneamente. A relacdo entre ambientargoainstitucional foi ilustrada de
forma eficiente por Fiani por metta Figura 5,e&produzida aqui, onde se percebe pela seta azul
os efeitos diretos do ambiente institucional sobre os arranjos institucionais e, pela seta laranja,
os efeitos da retroatientacdo 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
retroalimentagéo que alterasse a forma ou procedimentos de concessao de patentes da industri:
farmacéutica, ou ainda, a instituicdo de licenciamento compulsério parad@amento

Efavirenz, utilizado para combater o virus HIV.
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AMBIENTE INSTITUCIONA

Custos relativos das estruturas
governancésujeitos a variacdes) Retroalimentacao instrumental e
estratégia

ESTRUTURAS DE GOVERNANCA
(ARRANJO INSTITUCIONAL)

Figura 12i Rela¢des entre estruturas de governanga e ambiente institucional
Fonte: FIANI, Ronaldo. Cooperacéo e Conflito: instituices e desenvolvimemtdémico, 2011, p. 96.

Importante e pertinente para a presente pesquisa, € a ho¢ao de arranjos alternativos
desenvolvida por Williamson, tendo em vista que séo esses tipos de arranjos encontrados na
formulacdo e implementacdogdpoliticas publicas de enfrentamento da Aids e das doencas
negligenciadas. Portanto, compreender as noc¢des tedricas desses arranjos € mais do que
pertinente, sdo necessarias.

A teoria econbmica convencional reconhece o mercado como o arranjo instltuciona
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 econoririagddeno
de aut!noma, que seria aquela em que fAcada
a mel hor resposta para a (@RANMRDL4, .50 ambi ent

No entanto, Williamson reconhecehgpodtese da necessidade de novos arranjos
guando diante de circunstancias imprevistas que vao se agregando as transac¢des originais, de
forma a se operarem ajuses postAssim, existiiam outros arranjos além do mercado para
organizar as transagfes nstsma econdmico, 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 estruturaresiigeitos a controles administrativos
a partir da existéncia de uma autoridade que gerencia a hier@vgliBlAMSON, 1996)A A
hierarquia corresponde a estrutura verticalmente integrada da firma, em que o0 processo
produtivo flui internamente, passando dear et apa a outra sob cor

(FIANI, 2014, p. 62)Podese pensar também na propria Administracdo Publica, que opera
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verticalmente, fica sujeita a fortes controles administrativos, e seus agenteslaniizrde
uma estrutura hierarquica.

Os arranjos hibridos, a seu turno, combinam incentivos, tipicos do mercado, e
control es a cConstituénsrelacies dovratigais deflongo prazo que preservam a
autonomia mas fornecem salvaguardas especifitem@adas as transacdes, em comparacao
com o mercadd (WILLIAMSON, 1996, p. 378)Podem ser encontrados nas parcerias ptblico
privadas (PPP), por exemplo, ondeceenbinam agentes publicos e privados, significando a
coexist°ncia de Aincentivos e controles ad
assemel ham ao mercado e el ement FI&ANI,ROL4, pse as
62)

E possivel afirmar desde j&, 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 &~&aas politicas publicas, sejam elas
capacidades politicas, para expandir os canais de interlocu¢do e negociacdo com os diversos
atores envolvidos, sejam capacidades téeadrinistrativas, colocando em acéo as virtudes
técnicas de seus agentes para ypzodacdes coordenadas e orientadas para a producao 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 auorte teor
correriamos o risco de empreender uma analise sem substancia, sem uma reflexdo mais
profunda de modo a verificar a influéncia dos direitos humanos na configuracao desses arranjos.
A seguir, a arquitetura institucional da saude no Brasil, Ultimo aspeser analisado nesse

tépico institucionalista.

3.1.2 A arquitetura institucional da satude no Brasil

Arquitetura é definida ndo s6 como a arte de criar espacos organizados, dispondo
0S coerentemente, mas também como a estrutura e organizacgao logica de funcionamento de um
sistema. Considerando que as instituicbes sao regras que constrangem, que limitam e
disciplinami il nsti tui - »es s«0 as regras do jogo e

as restri-»es humanamente i de alNORTHJI®WM, pgque
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3)°"i o propoésito nesse tdpico é mostrar e examinar como a satde foi estruturada e organizada
a partir das normas constitucionais e outras regras legais. Nesse sentido, por exemplo, é que Eli
Diniz (2001) examira a arquitetura institucional da democracia, ou ainda Vieira et. al.
(VIEIRA; CAMARGO; SILVA, 2009) estuda o Supremo Tribunal dexal como arquiteto
institucional, ou seja, como um Poder da Republica é capaz de redesenhar outras instituicdes e
a propria Constituicio mediante ativismo judicial, remodelando e ampliando suas
competéncias.

Nesse passo, cumpre no momento uma reflegboesa arquitetura da saude no
Brasil, a partir das normas constitucionais, dada sua superioridade hierarquica no ordenamento
patrio. Com o intuito de melhor visualizar o espaco ocupado pela salde na Constituicdo de

1988,a Figura 1dusca oferecer uma nhelr visualizacéo.

DA ORDEM SOCIAL

art. 193
base: primado do trabalho
objetivo: bem-estar e justica sociais

Da Ciéncid | D [ Da Familia, daj ||
Da Educacéo, da @ e|en0| Comuﬁica@é ol Crianca, do Dos indio:
Cultura e do Desportd| Tecnologi Social Ambiente Adcl’('jiss‘fme ed
Da Da
j gl 8 ooy | Da Da Do
u DaSaude Prg‘gggl‘c' u Asssz)séiear:c% IEducaqé}z[ CuItura} I Desport%

Figura 13 Da Ordem Social
Fonte: Elaboracédo propr@am base na Constituic@lia Republicaederativa do Brasil de 1988

A ordem social que tem por base o primado do trabalho e como objetivo-o bem
estar e justica sociais, encontra sdigerce constitucional no artigo 1° da Constituicdo, ao
prever que os valores sociais do trabalho e da livre iniciativa sdo fundamentos do Estado
Democrético de Direito, bem como no artigo 3°, |, ao estabelecer que construcdo de uma
sociedade livre, juat e solidaria constitui um dos objetivos fundamentais da Republica
brasileira. Todavia, sob o rétulo de ordem social, o constituinte incluiu sete temas que a rigor
nao representam uma unidade coerente, muito pelo contrario, sdo assuntos que divergem do

préprio rétulo criado. Bulo$2003, p. 1278fomenta esse aspecto:

97 finstitutions are the rules of the game in a soadetymore formally, are theumanly devised constramthat
shape human interactiono.
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A t®cnica wutilizada pelo constituinte foc
Ordem Socialodo v8rias mat®rias que, a ri
designacéo, porque nada tém de sodiaigCiéncia, tecnologia e meio ambiente, por
exenplo, 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 associacao légica 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 preocupacdes da sociedzide brasil
mesmo que ndo apresentassem tradicionalmente natureza constitucional, preferiralosacolhé
em uma fAmiscel(MENBES, QGOELH®;tBRABI@Q) 2010 p. 1545 Assim,
assuntos como seguridade social, familia, meio ambiente, ciéncia e tecnologia e indios foram
formalmente reunidos no mesmo titulo.

A salde esta inserida dentro da seguridade social, juntamente com a previdéncia e
a assistécia social, formando um regime tripartite. O paragrafo unico 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;

Il - uniformidade e equivaléncia dos beneficios e servicos as populagBes urbanas e
rurais;

Il - selgividade e distributividade na prestacao dos beneficios e servigos;

IV -irredutibilidade do valor dos beneficios;

V - equidade na forma de participac@o no custeio;

VI - diversidade da base de financiamento;

VIl - carater democratico e descentralizado danimistragdo, mediante gestao
quadripartite, com participacdo dos trabalhadores, dos empregadores, dos
aposentados e do Governo nos 6rgéaos colegiados.

A salde encontrae disciplinada nos artigos 196 a 200 da Constituicdo como um
direito de todos garantidmediante o desenvolvimento de politicas sociais e econdémicas, cuja
incumbéncia esta a cargo do Poder Publico municipal, estadual ou federal, que deve regular,
fiscalizar e controlar as agcbes e servicos de saude. A norma constitucional ainda prevé a
possbilidade da execucdo ser realizada diretamente pelo Estado ou através de terceiros,
inclusive pela iniciativa privada. Com caréter igualitario e acesso universal, as acdes e servi¢os
de saude devem estar integrados em rede regionalizada e hierarquinatityircdo um
sistema unico orientado pelas seguintes diretrizes: descentralizacdo, atendimento integral e
participagdo da comunidade.

Ao prever o Sistema Unico de Satde (SUS), o constituinte designou genericamente
suas competéncias no artigo 200 da Gungdio, disciplinadas e regulamentadas pela Leli
Orgéanica da Saudelei 8080/90 e pelo Decreto 7508/11, estabelecendo atribui¢cdes de controle
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e fiscalizacdo de produtos e substancias de interesse para a saude, de participacdo na produca
de medicamentogxecuc¢do nas ac¢des de vigilancia sanitaria e epidemioldgica, participagdo na
formulacdo de politicas de saneamento basico, fiscalizacdo e inspecdo de alimentos,
colaboracédo na protecdo do meio ambiente, entre outros. A descentralizacdo do SUS prevista
por normas constitucionais, encont@ detalhada especialmente nos artigos 8° e 9° da Lei
8080/90,(BRASIL; PODER LEGISLATIVO, 1990aprevendo que suas acoes e servigos de
saude serdo organizados de forma regionalizada e hierarquizada em niveis de complexidade
crescate, cuja direcao 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, 1990bpreviu como instancias colegiadas a Conferéncia
de Saude e o Conselho de Saude. A primeira tem a incumbéncia de avaliar a situacdo de saude
no pais e propor as diretrizes para a formulacao da politica de saude, rseninckda quatro
anos e contando compresentantes dos mais variados segmentos sociais. O segundo é 6rgao
colegiado composto por representantes governamentais, prestadores de servigos, profissionais
de saude e usuéarios, atuando na formulacao de estratégias e no controle da execuc¢ao da politic:
de saude na instancia correspondente, devendo suas decisdes ser homologadas pelo chefe d
poder legalmente constituido em cada esfera do governo. Acreseeaitela que o Conselho
Nacional de Secretario de Saude (CONASS) e o Conselho Nacional de Reckétidicipais
de Saude (CONASEMS) terdo representacao no Conselho Nacional de Saude.

Por fim, necessario apontar o Pacto pela Saude, tendo em vistasdrat@arum
conjunto de reformas institucionais do SUS, fruto da articulagéo das trés esferas dé gestao
Unido, Estados e Municipids e com o objetivo de conferir maior eficiéncia ao sistema,
promovendo inovagbes nos processos e instrumentos de gestdo. O Pacto pela Saude
estabelecido pela Portaria/GM n° 399, de 22 de fevereiro de BRASIL; MINISTRO DE
ESTADO DA SAUDE, 2006)prevé revisdo anual eedefine as responsabilidades de cada
gestor em funcéo das necessidades de saude da populagcéo e na busca da equidade social, alé
de procurar a ewsolidacdo 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
gue apresentam impacto sobre a situacéo de saude da populacdo brasileiraa saateido
idoso, o controle do cancer 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, cor

énfase na dengue, hanseniase, tuberculose, malaria e infejenpegmocao da saudzPacto
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em Defesa do SUS envolve todos os atores participantes, sobretudo os gestores das trés esfera
de governo, empenhados na consolidagdo da Reforma Sanitaria Brasileira, explicitada na defesa
dos principios do SUS em consonanmom a Constituicdo, devendo para tanto desenvolver e
articular acdes que visem qualificar e assegurar o SUS como politica publicazs&orna
necessdria a repolitizacdo da saude, como movimento que reafirma a Reforma Sanitaria
Brasileira, a busca pela pno¢céo da cidadania, enquanto estratégia de mobilizagédo social e a
garantia de financiamento de acordo com as necessidades do sEteriiahas gerais e
pontuais, o Pacto de Gestdo estabelece diretrizes para a gestdo do sistema, a saber:
descentralizacdoregionalizacdo, financiamento, planejamento, programacao pactuada e
integradai PPI, participacdo e controle social, gestdo do trabalho e educacdo na saude.
(BRASIL; MINISTERIO DA SAUDE, 2007

O Ministério da Saude, 6rgdo do Poder Executivo Federal é responsavel pela
organizacdo e elaboracao de planos e politicas publicas voltados pareoggm, prevencédo e
assisténcia a saude dos brasileiros. E também sua func&o dispor de condicbes para a prote¢ao
recuperacdo da saude da populacdo, reduzindo as enfermidades, controlando as doencas
endémicas e parasitarias e melhorando a vigilanciadesdando, assim, mais qualidade de
vida ao brasileiro.(BRASIL; MINISTERIO DA SAUDE, [s.d.]) Do ponto de vista da
construcdo das burocracias para a saude, o Decreto 8.065, de 7 de agosto de 2013, estabelece
estrutura organizacional basica do Ministério da Saude.

Conforme apontado na Figura,14 AEst rutura Organi zaci (
S a ¥%d e-8e, 0rgdo$ subordinados, vinculados ou colegiados. Os subordinados sdo as
Secretarias, 0 Gabinete do Ministro e an§ldtoria Juridica. Destacase na administracdo
direta trés institutos subordinados a Secretaria de Atencéo a Saude, a saber, o Instituto Nacional
de Traumatologia e Ortopedia Jamil HaddidITO), o Instituto Nacional de Cancer José
Alencar Gomes da SilM@NCA) 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
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Publicado no DOU de 08/08/2013
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codipe@saude.gov.br
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Figura 14i Estrutura Organizacional do Ministério da Saude
Fonte: Ministério da Saud8RASIL; MINISTERIO DA SAUDE, [s.d.])
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Os orgaos colegiados sao:

A O Conselho Nacional de Saude (CNS), instancia maxima de deliberacdo do SUS, de
carater permanente e deliberativo, tem como missdo a deliberacdo, fiscalizacao,
acompanhamento e monitoramento das politicas publicas de saude;

A O Conselho de Saude Complement@SC), cujas atribuicbes saestabelecer as
diretrizes gerais e supervisionar a execucao das psldwaetor de saude suplementar,
aprovar o contrato de gestdo da Agérdacional de Saude Suplemensapervisionar
e acompanhar as acdes e o funciomamda Agéna Nacional de Salude Suplementar,

e, fixar diretrizes gerais para implementacéo etisde salde suplementar;

A A Comissdo Nacional de Incorporacdo de Tecnologias no SUS (CONITEC), com
atribuicdes de elaboraglatério sobre a incorporacéo, B&&0 ou alteracao pelo SUS de
tecnologias em saude, e, a constituicdo ou alteracdo de protocolos clinicos e diretrizes
terapéuticas, além gwopor a atualizacdo da Relacdo Nacional de Medicamentos
Essenciais (RENAME), nos termos do artigo 25 do Deci®#508, de 28 de junho de
2011.

Os 6rgaos vinculadaguepertencem a administracdo indireén

A Autarquias: Agencia Nacional de Vigilancia Sanitaria (Anvisa) e Agéncia Nacional de
Saude Suplementar (ANS)

A Fundacdes Publicas: Fundacédo Nacional de S&liRASA) e Fundacao Oswaldo Cruz
(FIOCRUZ)

A Empresa Publica: Empresa Brasileira de Hemoderivados e Biotecnologia (HEMOBRAS)

A Sociedades de Economia Mista: Hospital N. S. da Conceicdo S.A.; Hospital Fémina S.A.;

Hospital Cristo Redentor S.A.

A saude, como estrutura pertencente a seguridade social, tem seu financiamento
disciplinado a partir da Constituicdo Federal. Suas fontes de custeio, inclusive do SUS, estao
fixadas a partir do artigo 195, e podem ser resumidas e visualizadas no {&iadro

Constituicdo Federal Artigo 198, 81°: estabelece o financiamentd&dis de acordo com o artigo 19
(BRASIL, 1988) com recursos do or¢gamento da seguridade social da Unido, dos Estac
Distrito Federal e dos Municipios, conforme da Constituicao.
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Artigo 198, § 2°: prevé aplicacdo anual de recursos minimos da Uniéc

Estados, do Disto Federal e dos Municipios, em servicos publicos de saud

seguinte forma:

A Unigo: o § 3° do artigo 198, remete a lei complementar (Lei Complem
141/12);

A Estados e Distrito Federad: produto da arrecadacéo dos impostos a gt
refere o artigo 15 e dos recursos de que tratam os artigos 157 e 159, i
I, alinea a, e inciso Il, deduzidas as parcelas que forem transferidz
respectivos Municipios;

A Municipios e Distrito Federal: o produto da arrecadacéo dos impostos
se refere o art. 156dos recursos de que tratam os artigos. 158 e 159, il
I, alineabe § 3.

Lei Complementar n°
141/12 Regulamentando o § 3° do artigo 198 da Constituicdo, a lei dispde que:
(BRASIL; CONGRESSO
NACIONAL, 2012) i

A A Unido aplicara, anualmente, em acdes e servicos publicos de sat
montante correspondente ao valor empenhado no exercicio final
anterior, apurado nos tersialesta Lei Complementar, acrescido de,
minimo, o percentual correspondente a varia¢gédo nominal do Produto It
Bruto (PIB) ocorrida no ano anterior ao da lei orcamentaria afauago 5°)

A Estados e o Distrito Federal aplicardo, anualmente em a@esvicos
publicos de salde, no minimo, 12% (doze por cento) da arrecadagi
impostos a que se refere o artigo 155 e dos recursos de que tratam ¢
157, a al2nea fAad do inciso | e
Constituicdo, deduzidaas parcelas que forem transferidas aos respec
Municipios.(artigo 6°)

A Municipios e Distrito Federal apliquem anualmente em acgfes e sel
publicos de salide, no minimo, 15% (quinze por cento) da arrecadagi
impostos a que se refere o artigo E580s recursos de que tratam o art
158 e a al2nea fAbo do inciso
Constituicdo(artigo 7°)

Lei n°®8080/90 Artigo 31: 0 or¢camento da seguridade social destinard ao SUS, de acordo
(BRASIL; PODER receita estimada, os recursos necessarios a realizacdo de suas fina
LEGISLATIVO, 1990a)  Previstos em proposta elaborada pela sua dire¢éo nacional, com a partic
dos 6rgédos da Previdéncia Social e da Assisténcia Social, tendo em vista a

e prioridades estalezidas na Lei de Diretrizes Orgamentarias.

Artigo 32: Prevé outras fontes de custeio, tais como servigos que possi
prestados semrejuizo da assisténcia a saude; ajuda, contribuicdes, doac
donativos; alienagBes patrimoniais e rendimentos detatapaxas, multas
emolumentos e prec¢os publicos arrecadados no ambito do SUS; rendas ev
inclusive comerciais e industriais.

Decreto n°3.964/01 Reorganiza o Fundo Nacional de Salde (FNS), instituido pelcreto n°
(BRASIL; 64.967/69, de acordo com as diretrizes e objetivos do Béfiidos na
PRESIDENCIA DA Constituicdo de 1988 FNS comayestor financeiro dos recursos destinados
REPUBLICA, [s.d.]) SUS ra esfera federal, de acordo carbei Complementar 141/201&cebera os
repasses d&nido para aplicacinas acdes e servigos publicos de saude
demais unidades federativas também terdo de constituir Fundos de sali
recebimento dos repasses da Unido, constitesedem unidades orcamentari

e gestoras destinados as acfes e sErygblicos de salde.

Quadro 18 Fontes de custeio da Saude
Fonte: elaboragéo propria

Salientase a importancia da Lei Complementar 141/12, que depois de mais de oito
anos de tramitacdo no Congresso Nacional veio instrumentalizar o 8§ 3° do artigo 198, cuja
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redacgéo foi alterada pela Emenda Constitucional n°® 29/00. A intengc&o dos legistadores
conferir maior institucionalidade ao SUS ao dotéle uma estrutura de financiamento prépria.
Assim, a lei complementaiBRASIL; CONGRESSO NACIONAL, 2012)nstitui o valor
minimo e normas de calculo do montante minimo a ser aplicado anualmente pela Unido em
acdes eservicos publicos de salde; os percentuais minimgzrattuto da arrecadagédo de
impostos a serem aplicados anualmente pelos Estados, pelo Distrito Federal e pelos Municipios
em acdes e servigos publicos de saoderitérios de rateio dos recursos da&imvinculados
a saude destinados aos Estados, ao Distrito Federal e aos Municipios, e dos Estados destinado:
aos seus respectivos Municipios, visando a progressiva reducao das disparidades egionais;
normas de fiscalizacdo, avaliagdo e controle dasedaspcom saude nas esferas federal,
estadual, distrital e municipal.

Com esses esclarecimentos, o trabalho vai examinar a formacdo da burocracia
brasileira da salde, de forma a compreender como se insere institucionalmente o combate a
Aids e as doencasgligenciadas no pais. E um retrato histérico 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 instituciotirais a par
de documentos disponibilizados para o publico pelo Ministério da Saude, por diversos 6rgaos

publicos, por organiza¢des nao governamentais, pela OMS e por artigos académicos.

3.2 A FORMACAO DA BUROCRACIA BRASILEIRA PARA O COMBATE AS
DOENCAS NEGLIGENCIADAS E A AIDS

3.2.1 A organizacao das estruturas de Estado para a atengéo basica a saude

RO Brasil ® ainda um grande hospital o
discurso na Faculdade de Medicina do Rio de Janeiro. Estava se referindo ao avanco e a
disseminacgéo da tuberculose no Brasil, realidade que preocupava médicos e profissionais da
saude que nao dispunham na época de recursos suficientes para o combate a doenca. Entretantc
a frase se presta a uma reflexdo sobre as mazelas da saude publica no pais no inicio do séculc

XX, bem como a necessidade de se desenvolver estruturas admrasfrata o enfrentamento
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de doencas que assolavam a zona rural e que em breve, com a crescente urbanizacéo, tambér
atormentaria os grandes centros. O modelo burocratico sobre o qual se assentavam as praticas
de saude apresentavam, de um lado, uma intéigete carater social, consignado na saude
publica (sanitarista), e, de outro, a prestacédo do servico orientada para o individuo, expresso
pela clinica médica, que acabaram por reforcar praticas de saude dicotémicas.

Esse modelo mostrava, na verdade, unildomue se verificava na énfase que as
praticas de saude davam ao contexto social, subordinando as necessidades individuais aos
i nteresses da sawde das popul a-»es. AA s ab
comunidade doente ou em risco de @goeo que pressupde que o bestar coletivo subordina
0S i nter essEAMPOS @00Api 8TVA=SINg fi.pelas maos dalsde publica
gue se institucionalizou a prética estatal da s@QadMPOS, 2007, ou seja, em ra@o do Viés
social da saude é que o Estado passou a desempenhar o papel de prestador desses servico
premido naguele momento, pela necessidade de isolar e separar doentes de forma a defender a
fronteiras nacionais, crucial para a época de grande conm@acitimo. Hochman, Mello e
Santos comentam a formacédo da autoridade nacional através da satude(R0bR¢a. 243)

A caracteristica principal das campanhas de profilaxia rural pesselo foi seu forte
componente ideoldgico, lege a associacdo entracionalismo, praesso civilizador

e salde publica. Do ponto de vistédicasanitario, o problema das endemias rurais
certamente ndo fauperado, mas as estruturas organizacionais e profissionais que se
formaram com as ac¢bes de profilaxia e saneamentoaamatituiramo processo de
formacao da autoridade publica no Brasil e legarapesiodo posterior as bases para
uma politica nacional de saude.

Com o fim da era Vargas, cuja heranca foi uma estrutura centralizadora e
verticalizada, o pais comecou a viver uma expeiaguiaralista e democratica entre os 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 Educacéo, em dois novos ministérios: Ministério da SaMdeasterio da Educacéo e da
Cultura.(BRASIL; CONGRESSO NACIONAL, [s.d.JEssa nova estrutura ministerial passa a
abrigar o Departamento Nacional de Endemias Rurais (DENERu) criado pela Lein®m74
6 marco de 1956, cujas atribuicdes (Artigo 2°) incluiam combatealaria, leishmaniose,
doenca de Chagas, peste, brucelose, febre amarela, esquistossomose, ancilostomose, filariose
hidatidose, bocio endémico, bouba, tracoma easwgndemias exetes no paigBRASIL;
CONGRESSO NACIONAL, [s.d.])

A criacdo do Ministério da Saude e do DENERu significaram a centralizacédo do

combate as doencas negligenciadas no ambito federal, tornando o Departamento responsavel
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pel o enfrentamento das enfermidades fMnoko s -
nacional em que se fi zer Aléndissb,oDENERuUABSOIVER C € S
osServicos Nacionais de Malar Peste e Febre Amarela. (Artigo 8RASIL; 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 196&NTERFOR RESEARCH LIBRAIRES, [s.d.])

Os resultados da unificacdo, ora realizada, permitirdo ndo s6 o melhor atendimento de
maior massa da populacdo bem como o tratamento de um namero maior de doentes.

Do ponto de vista técnico, deve ser considerada estalpnzia um grande avanco,

pois cada doenga ndo seréa tratada como problema auténomo. A populacéo de cada
regido sera considerada no conjunto das doencas que a atingem, cabendo a um mesmo
agente do Servico verificar o complexo de cada situagdo local.

Destatransformagédo técnica no encarar as endemias e da existéncia de um 6rgéo
especificamente destinado ao seu combate, resultara que o aparecimento de qualquer
nova entidade morbida do mesmo género na zona rural ndo necessitara, para ser
combatida, de aguardarinevitavel demora das providéncias administrativas, pois ao
Departamento Nacional de Endemias Rurais compete o estudo e a luta contra tbdas 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 malaria adotada na
82 Assembleia Mundial em 1955, favoreceu a criacdo da Campanha de Erradicacao da Maléaria
(CEM), e da Campanha de Erradicacdo da Variola (CEV) em 1966. Por recomered&4&o d
Conferéncia Pamericana de 1954 os programas de combate a essas doencas foram
convertidas em campanhas de erradica@id,VA et al., 2015)contribuindo decisivamente
para a implantacdo de um sistema de vigilancia epidemiolégica no (BHIVEIRA,;
PIMENTA JUNIOR, 2011Yutra instituicdo que também influenciou o 8kéoi a Reparticdo
Sanitaria PaAmericana, que a partir de 1958 ficou conhecida como Organizacdo Pan
Americana da Saude (OPAS), incentivando programas existentes, promovendo intercambio e

fornecendo assisténcia técnica e econémica com o objetivo diearie@malaria nas Américas.

O movimento centralizadoda saldepassou a ser questionado a partir da
Conferéncia Internacional sobre Cuidados Primarios de SaluddénsarAta (1978), eperdeu
forca definitivamente com a promulgacao da Constituicdo de 1988 que instituiu o Sistema
Unico de Saide e o direito a satde como um direito de todos e dever do Estado. Em
consequéncia o pais consolidou a atencao primaria a saude e a municipatigagivicos de
saude. A reforma sanitaria que se pds em marcha provocou um novo surto de crescimento e
desenvolvimento da rede basica da saude, com a implantacdo de unidades em comunidades de

baixa renda e a reformulacdo da logica assistencial do sisinitari® que passou a
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Aprivilegiar a universaliza-«0o da assist?®
democrati za- «o (CAMPQ@Se20@6«o0l38 et ori al 0.

O processo de implantacdo do SUS passou a ser orientado pelas Normas
Operacionais que definem competéncias de cada esfera federativa de governo e as condi¢des
necessdrias para que Estados e iMpios possam assumir suas funcées 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 (QCASEMS), em claro indicativo da forma negociada com que séo
produzidas essas normg@BRASIL; MINISTERIO DA SAUDE; CONSELHO NACIONAL
DE SAUDE, 1996Nesse sentido, Rortaria MS n° 1.399, de 15 de dezembro de 1999 que
regulamentou a NOB 96, consolidou a descentralizacdo das acdes de prevencao e controle de
doencas, definindo atribuicbes snarés esferas federativas, e estabelecendo também o
mecanismo de financiamento funddundo. Foi revogada posteriormente, encontraselo
atualmente em vigor a Portaria MS n° 1.378, de 9 de julho de 2013.

Em 2003, o Ministério da Saulde reorganiza a aeeapldemiologia e cria a
Secretaria de Vigilancia em Saude do Ministério da Saude (SVS/MS), cujas fun¢des ancluem
coordenacédo de programas de prevencao e controle de doencas transmissiveis de relevancie
nacional, como Aids, dengue, malaria, hepatitesaisjir doencas imunopreveniveis,
leishmaniose, hanseniase, tuberculose, doenca de Chagas, esquistossomose, filariose linfatica
oncocercose e tracoma. Assim, o combate a Aids e as doencgas negligenciadas eseontram

hoje sob a responsabilidade desse 6rg&ergamental.

3.2.2 O enfrentamento da Aids e da doencas negligenciadas na Secretaria de Vigilancia
em Saude do Ministério da Saude

3.2.2.10 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, relacdes sociais, entre muitas outras

areas da convivéncia humana. Obriga os Estados, inclusive o Brasil, a criarenpérgams
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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°26de maio de 1985
institui do Departamento de DST, Aids e Hepatites Virais aprovando diretrizes para o controle
da Aids em todo o territério nacional e atribuindo a coordenacdo nacional do Programa a
Divisdo Nacional de Dermatologia Sanitéria da Sedeelgicional de Programas Especiais de
Saude.

Hoje o Departamento enconisa ligado a Secretaria de Vigilancia em Saude do
Ministério da Saude, com dois grandes objetiveduzir a transmissao do HIV, das doencas
sexualmente trangssiveis e das hepatit@irais e melhorar a qualidade das pessoas com DST,
HI V/ Aids e hepatites virais. obuwlwroe fomensas « o,
politicas publicas de DST, HIV/Aids e hepatites virais de forma ética, eficiente e participativa,
fundamentadas nos [Ritos Humanos e nos principios e diretrizes do GYBRASIL;
MINISTERIO DA SAUDE; DEPARTAMENTO DE DST, AIDS E HEPATITES VIRAIS,

[s.d.]) No intuito de atingi essa missao, apresenta seis grandes eixos de atuacao:

a) Fortalecimento da rede de atencao e linhas de cuidado as DST, aids eshapitite

b) Prevencao, diagnéstico precoce da infeccéo pelo HIV, pelas hepatites viraisa@red
de risco e vulnerabilidacle

c) Promocao de direitos humanos e articulazg@a redes e movimentos sociais;

d) Aprimoramento e desenvolvimento da vigilancia, informag@esquisa;

e) Aprimoramento da governanca e da gestao;

f) Acesso universal aos medicamentos, preservativos e outros insstratég)icos.

O Departamento tem como 6rgdo maximo a Diretoria do Departamento, cinco
orgaos de assessoria e seis 6rgdos que coordenam estratégias distintas: assisténcia e tratamen
de DST/Aids, prevencao e articulacéo social, informacdes estratégidés, gaepvernanca,
hepatites virais, e laboratorios. Tal conformagédo enceetrdustrada 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

Coordenagio
Geral de
Assisténcia
e Tratamento

CHV

=

Coordenagio Coordenagio
Geral de Geral de

=

Coordenagio
Geral de
Laboratorios

Coordenagdo
Geral de

Prevencgio e Gestio e Hepatites

Governanga Virais

Articulagao

em DST e Aids Social

Figura 151 Organograma dBepartamento de DST, Aids e Hepatites Virais
Fonte: Departamento de DST, Aids e HepaMiais. Disponivel em:
<http://www.aids.gov.br/pagina/2010/38332>.

Junto aoDepartamento de DST, Aids e Hepatites Virais atuam Comités e
Comissoes, evidenciando a diversidade de atores sociais que participam do combate a Aids.
Encontran-se assima Comiss& Nacional de DST, Aids e Hepatites Virais (CNAIDS&)
Comissdo Nacional de Articulagdo com Movimentos Sociais (CAMSH Conselho
Empresarial Nacional para Prevencdo ao KIW$ (CENAIDSY®, cada qual com objetivos
especificos. (Quadro 19)

Com a criacdoa CNAIDS em 1986, asrganizacdes da sociedade cpalssaram
a atuar junto & Comisséo, mas foi a partir da edicdo da Portaria do MS/GM n° 1.028 de 1994 é
que foi assegurada a participacaciheo representantes deganizacdes ndo governamentais
na compsicdo da Comissddsses 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, reptesentan
governamentais, da comunidade técrimmtifica e membros natdB8RASIL; MINISTERIO
DA SAUDE; DEPARTAMENTO DE DST, AIDS E HEPATITES VIRAIS, [s.d.])

98 Funciona ainda Gomité Técnico Assessor para o Controle das Hepatites Meiarater consultivo, que
assessora o Departamento de Vigilancia, Prevencéo e Controle das Doencas Sexualmente Transmissiveis,
Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida e Hepatites Virais dactata de Vigilancia em Saudeadlsera

levado em consideracdo no trabalho porquantoisabidade fica adstrita as hepatites virais.
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CNAIDS CAMS CENAIDS

Criacéo 1986 2005 1998

Objetivo A Assessorao MS r A fssessorar na  formulacdo |A Assessorar MS na resposta ni
definicho de mecar implementacédo das politicas pil frente a epidemia da AIDS e nas
técnicos para o contr A Viabilzaspago nacional de arti a sensibilizagdo, mobilizagéo e

Aids; com os diferentes atores e par  sobre prevencdo da Aids e prc
A Coordena producdo  sociedadelci saude junto as empresas;
documentos técnict A Promaveintegracdo entre inst: A Romover articulagdo das ativida
cientificos; governamentais e sociedade civy  instancias governamentais
A Assessorao MS 1 A Recomendatemas necessarios implementacdo das diretrizes
avaliacdo de desen estratégias de acao; definidas para controle da epide
dos diversos compo| A Sugerira composicdo de Gruj A Atug de forma visivel e positiva,
da acéo de controle ¢ Trabalho. seus clientes, seus trabalhadt
comunidade no confronto aos ¢
epidemia;

A Identificare prioriza acdes qt
respondam as necessidades so

A @nhecer promover a troca
experiéncias relevanteemprese
nacionais e internacionais sobre
do HIV/Aids;

Membro A Sociedade civil A Foruns de ONG/Aids (10 repres A Confederalf@gional do Transpor
A Instancia govername A RNP+ Brasil (01 representacdo) A Confederacéo Nacional da Indu:
A Comunidade técnica A Movimento N&g@reepresentacdo) A Confederacdo Nacional do Com

cientifica A Movimento Popular (01 represel A Natura Cosméticos Ltda.
A Membros natos A Movimento de Populagdes Indig A Volkswagen do Brasil

representacao) A Banco Brasileiro de Descentos ¢

A Movimento da Rede de Profissic BRADESCO
Sexo (01 representagdo) A Philips do Brasil

A Movimento Homossexual (01 | A Editora Abril
representacao) A Sergio Social da IndUSE@l

A Movimento de Travestis, Transe A Colgafalmolive Brasil

Transgéros (01 representacao)
Movimento de Redutores de Da
Usuarios de Drogas (01 represe
Movimento de Mulheres (01 rep
Movimento de Estudantes Jovet
representacao)

A Movimento de Hepatites Virais (

representacdes)

S

> >

Quadro 19 Comissfes do Departamento de DST, Aids e Hepatites Virais
Fonte: elaboracao propria a partir de dados do sitio do Departamento de DST, Aids e Hepatites Virais
Disponivel em http://www.aids.gov.b#.

A CAMS teve sua primeira reunido em janeiro de 2004, mas foi formalmente criada
pelaPortaria SVS/MS n° 49, de 28 de setembro de .200%®ntantoa Portaria SVS/MS n°

230, de 9 de novembro de 2011, conferiu natureza consultiva a CAMS, de forma a constitui


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. Seusmembrossao indicados pelos respectivosvineentos sociais que a cedem e
escolhidosem elei¢cdes realizadas durante reunides orndma encontros nacionais, para
debatera formulacace implementacéo deoliticas publicas e a resolugcdo de problemas das
populacbes vulneraise dos soropositivos em geréBRASIL; 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 prevengao do HIV/Aids, constituindo uma instancia representativa junto ao
setor enpresarial. Sua atuacéo visa a implantacdo e manutencao de estratégias de prevencao de
Aids nos locais de trabalho, que devem estar alinhadas com as politicas publicas a partir de
parcerias com organismos nacionais e internaciof@NAIDS, [s.d.])

O fendmeno da globalizag&o proporcionou a diminuigdo das distancias e barreiras
politicas e culturais entre gmises, o que teria dificultado uma percepc¢éao 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, quemuitas vezes respondiam as necessidades das agéncias internacionais, desatentas
as disparidades culturais na regido. Cientes dessas dificuldades, 21 paises da América Latina e
Caribe criaram @&rupo de Coopeacao Técnica Horizontal em HIVids (GCTH) integrado
pelos departamentos deds de diversos paisepartindo do pessuposto de que todt&m
alguma experiéncia a oferecBRASIL; 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 pevaoca
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, transmissao vertical do HIV, redes de
vigilancia epidemiolégica e a¢gfes de aconselhamento. Promovem, assim, a ampliagédo
e diversificagdo do intercambio entre os paises, por meio de cursos e estagios, missdes
de observacgdo, participacdo em eventos internacionais, dentre ¢BRZSSIL;
MINISTERIO DA SAUDE; DEPARTAMENTO DE DST, AIDS E HEPATITES
VIRAIS, [s.d.])

Para cumprir os objetivos tracadqgsaatir de pringpios que privilegiam os direitos
humanos, (Figura 16) o GCTH reune programas nacionais de 20 paises da regiao, além das

seguintes redes comunitarias atuantes no combate ao HIV/Aids:
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>\

Asociacion para la Salud Integral y Ciudadania Latinoamérica y el Caribe
Comunidad Internacional de Mujeres Viviendo con VIH/SIDA

Movimiento Latinoamericano gel Caribe de Mujeres Positivas

Red de Trabajadoras Sexuales de Latinoamgr&aCaribe

Red Latinoamericanadel Caribe de Personas Trans

Jévenes Positivos

Alianza Latinoamericana y del Caribe en VIH y SIDA por ldgos, nifias y
adolescentes

Coordinadora de Od@BOHIDAICArcel yERcieom®r i ¢ a s
Consejo Latinoamericano y del Caribe de Organizaciones no Gubernamentales con
Servrio en VIH/SIDA

Red Latinoamericana de Personas viviendo con VIH o SIDA

Red Latinoamericana de Reduccién de Dafios

> > I I

> 3>

> >

oFacilitar projetos de cooperagéo horizontal entre os paises, para melhorar o acesso a assisténcia, prevencao de
DST/HNAIds e reforcar a vigilancia epidemioldgica, articuladamente com a sociedade civil com abordagem de
direitos humanos.

wPPromover a articulagéo com diferentes organizagdes, agéncias de cooperacao e outros organismos internacionais
para otimizar os recursos financeiros e técnicos disponiveis para a resposta a epidemia na regido da América Latina
e Caribe.

wIncentivar a implementagdo de agées e politicas que visem a promogéo, garantia e defesa dos direitos humanos d3
pessoas vivendo com HIV / AIDS e populagdes vulneraveis na regiéo, 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 discriminagéo.

«Promover, apoiar e realizar eventos técniciestificos, abordando diferentes aspectos relacionados com a luta
contra o HIV / Aids e outras DSTs, incluindo a organizacéo de féruns na América Latina e no CaribAstzsbee HIV
outras DSTs.

uFortalecer o Grupo de Cooperagao Técnica Horizontal da América Latina e do Caribe como instancia de
coordenagao multisetorial para conduzir atividades relacionadas com as P&d#-H\ivel regional.

wPPromover a coordenacgéo e fortalecimento dos esfor¢cos do GCTH com outras instancias e coordenacdes regionais g
internacionais, que afetam na resposta a epidemia de DST/HIV.

7]

Principios

uHorizontalidade das praticas de cooperagao, intercambio de experiéncias e a transferéncia de tecnologia entre
paises, considerando que "Ninguém é téo pobre ao ponto de nédo ter nada para oferecer, nem téo rico a ponto de
néo 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 populagées privadas de liberdade.

uRespeito a diversidade

wArticulacé@o entre as agéncias governamentais e as organizacdes da sociedade civil, colocando énfase nas redes
comunitarias trabalhando com o HIV, atuantes na regiao.

uRespeito mutuo pela soberania de cada pais, tanto a nivel governamental comegovar@amental, tendo em
conta as potencialidades e especificidades de cada pais.

Figura 16/ Objetivos e Principios drupo de Cooperagédo Técnica Horizontal em HIV/Aids (GCTH)
Fonte: elaboracao propria com base no itidGsCTH.
Disponivel em: fittp://gcthsida.org/gcth/objetivesprincipios2/>. Acesso em: 07 julho 2015.
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A Unaids € outro organismo internacional que coopera no combate a Aids,
influenciando os arranjos institucionais no Brasil. Em 2001 publicou rOviastacdes da
Sessado Especial da Assembl@eral das Nac¢des Unidas sobre HIV/Aids (Ungass) sobre a
elaboracéo de indicadores basicos para o relatorio de 2010.

Adotou na ocasiao Beclaracao de Compromesontra o HIV/AIDS,(UNITED
NATIONS, [s.d.]) certa de que o aprendizado de 20 anos com a doeaghuminar 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 discriminacdoegacao contribuirem para solapar
as acOes de prevencdo e tratamento, aumentando o impacto da epidemia nos individuos, nas
familias e comunidades. Acredita também que a igualdade de géneros e o empoderamento das
mulheres sao poderosas ferramentas parambate a Aids, além de admitir que a plena
realizacdo dos direitos humanos e as liberdades fundamentais para todos € um elemento
essencial na resposta global a pandemia da Aids.

Todos esses aspectos ja foram ressaltados no trabalho. Mas, enquanto o fenébmeno
da pauperizacao traz novas dificuldades para a implementacao de politicas de saude para a Aids,
aproximase do universo das doencas negligenciadas. No entanto, a abordagem baseada em
direitos humanos que marcou tao profundamente o combate a Aids, eiseomiahdefinida

guando se refere ao combate das DTNSs.

3.2.2.20 enfrentamento das doencas negligenciadas na SVS/MS

Ao contrario da Aids, ndo ha um departamento especifico criado para o combate as
doencas negligenciadas no Brasil. As atividadesnfientamento se encontram pulverizadas
na Secretaria de Vigilancia em Saude do Ministério da Saude, que fica a frente dessa
empreitada, sendo auxiliada pelo Departamento de Vigilancia das Doencas Transmissiveis
(DEVIT), pelas Coordenacao Geral das Doerigasismissiveis (CGDT), Coordenacao Geral
do Programa Nacional de Controle da Dengue (CGPNCD) e Coordenacao Geral de Hanseniase
e Doencas em Eliminacdo (CGHDE), e a Unidade Técnica de Vigilancia das Doencas
Transmitidas por Vetores (UVTV). Participam tambdesse enfrentamento o Departamento
de Atencao Basica (DAB) da Secretaria de Atencdo a Saude (SAS), que abriga a Estratégia
Saude da Familia (ESF).



225

E preciso salientar também que a SVS/MS abriga explicitamente o combate a 9
doencas negligenciadas do gruge17 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 questéo de interesse nacional. Assim,
o trabaho se limitard a examinar os arranjos institucionais para o combate dessas 9 doencas
negligenciadas, a saber: dengue, doenca de Chagas, lepra (hanseniase), filariose linfatica,

esquistossomose, oncocercose, tracoma, geohelmintiases e leishmaniose.

Ministério da Saude

Atencédo a Saude Saude Saude Indigena
(SAS) (SVS) (SESAI)

Secretaria de Secretaria de Vigilancia em Secretaria Especial ﬁ

Departamento de Departamento de
Atencéo Basica (DAB) Vigilancia das Doengas Departamento DST, AIDS
- Estratégia Saude da Transmissiveis e Hepatites Virais
Familia (ESF) | (DEVIT)

Coordenacao Geral do

- Coordenacao Geral de Hanseniase e
Programa Nacional de

SO COEY o Doencas em Eliminacdo (CGHDE)

Doencgas Transmissiveis
Cont{gggﬁgg;g”e (CGDT) - Hanseniase - Oncocercose
- Dengue - Filariose - Tracoma

- Esquistossomose- Geohelmintiases |

Unidade Técnica de Vigilancia das
Donegas Transmitidas por Vetores
(UVTV)

- Doenca de Chagas
- Leishmaniose

Figura 171 Estrutura do Ministério da Salude para o combate as doencas negligenciadas e a Aids
Fonte: Elaboracdo propria com base no quadro Estrutura Organizacional do Ministério da Saude. Ministério da
SaudgBRASIL; MINISTERIO DA SAUDE, [sd.])

O DEVIT é o departamento dentro da SVS/MS responsavel pelo enfrentamento das
doencas negligenciadas, que congrega trés Coordenacdes na area: a CGDT, que abrigaa UVTYV,
responde pelo enfrentamento da doenca de Chagas e leishmaniose; a CGPN{eDgpelae
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 séo aquelas rekdiagdes de prevencao,
controle e notificacdo de doencas transmissiveis, bem como as acdes de investigacao

epidemioldgica, além de poder estabelecer medidas de prevencdo e controle dos agravos a
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saudecoordenar e executar as a¢des de epidemiadiegiama complementar ou sigmentar

aos EstadosEsta sob seu ambito de atuagimlisar, monitorar, supervisionar e orientar a
execucao das atividades de prevencdao e controle de doencas qamiatkgpa de doencas de
notificagcdo compulsoria ou que venhassumir importancia para a saude publaamo é o

caso do tracoma.articipa da elaboracao slaces de vigilancia em saldsupervisioa sla
execucap assessora coopera com Estadod/unicipios e Distrito Federal, assim como
podedefinir as linhas priotarias dos estudos, pesquisas, analises e outras atividades-técnico
cientificas de interesse de sua area de atuacédo, em articulagdo com a Coofsersqi®
Desenvolvimento da Epidemiologia em Servig@RASIL; PRESIDENCIA DA
REPUBLICA, [sd.])

Além desses 6rgaos, muitos outros se alinham nesse combate, especialmente:

a) Departamento de Atencao Basica DAB

Integra a Secretaria de Atencdo a Saude, e entre suas atribuicbes 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 cooperacédo técnica a Estados, a Mumedplistrito
Federal na organizacdo, qualificacdo e de consolidacdo da Atencdo Béasica. Além disso,
normatiza e coordena a implantacao de politicas e programas estratégicos no ambito do MS,
entre eles a Estratégia Saude da Familia (ESF), que compddicadcional de Atencao
Bésica, e € palco do enfrentamento diario as doencas negligenciadas e @RKXSIL;
MINISTERIO DA SAUDE, [s.d.])

A Estratégia Saude da Familia (ESF) é considerada um instrumeexpatesao,

qualificagcéo e consolidacao da atencao béasica no Pais,

[...] por favorecer uma reorientagédo processo de trabalho com maior potencial de
aprofundar os principios, diretrizes e fundamentos da atencdo bésica, de ampliar a
resolutividade e impacto na situacdo de saude das pessoas e coletividades, além de
propiciar uma importante relagéo cusfigtividade.(BRASIL et al., 2012)

E constituida por uma equé multiprofissional (equipe de Satde da Fariié&F)
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 saude.
(BRASIL; MINISTERIO DA SAUDE, [s.d.])Cada equipe de Satide da Familia (eSF) deve ser
responsavel por, no maximo, 4.000 pessoas, respeitando critérios de equidade para essa
definicho. Recomendse que 0 numero de pessoas por equipe considereaw dg
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vulnerabilidade das familias daquele territério, sendo que, quanto maior o grau de
vulnerabilidade, menor deveréa ser a quantidade de pessoas por @RKSIL et al., 2012)

b) Secretaria Especial de Saude IndigeriaSESAI

E 0 6rgéo do MS responsavel por coordenar a Politica Nacional de Atencéo & Saude
dos Povos Indigenas e todo o processo de gestdo do Subsistema de Atencdo a Saude Indigen
(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 é implementar um novo modelo de gestdo e de mbeag@uto do
Subsistema de Atencdo a Saude Indigena, articulado com o SUS (SasiSUS), deadentral
com autonomia e responsabilidade sanitaria dos 34 Distritos Sanitarios Especiais Indigenas
(DSEIs). Além desses distritos ha, ainda, os Polos Base, Casas de Saude Indigena (Casais) ¢
postos de saldé€BRASIL; MINISTERIO DA SAUDE; SECRETARIA ESPECIAL DA
SAUDE INDIGENA, [s.d.])

Em comum cm a Aids, o enfrentamento das doencas negligenciadas se da no
ambito dasSecretarias de Estado de Saude e Secretarias Municipais de Saude, em razdo da
descentralizacéo ja explanada no trabalho, representados no MS pelo CONASS e CONASEMS.
As Secretarias dgaude 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 atencéo basica, e de ampliacdo e consolidacao da ESF, a
muricipais ficam encarregadas de inserir a ESF em sua rede de servigos, organizando,
executando e gerenciando os servicos e acdes de atencéo basica, de forma universal, dentro de
seus territorios, em suas unidades proprias e nas cedidas pelo Estado e8pe|BRIRSIL et
al., 2012)

O combate as doencas negligedas em razdo da diversidade e especificidades
clinicas e epidemioldgicas, articeda com outros programas e estratégias governamentais.
Sendo assim, diversos 6rgaos participam desse enfrentamento no Brasil. Na tentativa de melhor
visualizalos, o Quadr@®0 os indica, além de apresentar os principais atores envolvidos nessa
empreitada, longe de esgdté. Para melhor compreender as siglas do quadro, segue abaixo o0

indicativo delas.
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Agravos Orgaos responsaveis Principais atores envolvidos

Hanseniase S\S/DEVIT/CGHDE SVS, DAB, SES, SMS, SBD/SBH, MOR
ILEP, centros colaboradores, universida
CONASS, CONASEMS, OPAS
Filariose linfatica SVS/DEVIT/CGHDE SVS, DAB, SES, SMS, centros colabore
universidades, OPAS, DECIT
Esquistossomos¢ SVS/DEVIT/CGHDE SVS, DAB, SES, SMS, PSE, centros
colaboradores, universidades, OPAS, D
Geohelmintiases SVS/DEVIT/CGHDE SVS, DAB, SES, SMS, PSE, Pastoral d
Crianca, centros colaboradores, univers
OPAS, DECIT
Oncocercose SVS/DEVIT/CGHDE SVSPDAB, SES, SMS, SESAI, centros
colaboradores, universidades, OPAS, D
Tracoma SVS, DAB, SES, SMS, P{ SVS, DAB, SES, SMS, SESAI, centros
centros colaboradores, | colaboradores, universidades, OPAS, D
universidades, OPAS, DE Lions Club e RotamylCl

Doenca de SVS/DEVIT/CGDT/UVTV SVS, DAB, SESAI, PIDC/FIOCBRIXS

Chagas

Dengue SVS/DEVIT/CGPNCD SVS, DAB, SESAI, SES, SMS, FUNAS/
OPAS

Leishmaniose | SVS/DEVIT/CGDT/UVTV SVS, DAB, SESAI, OPAS

Quadro 20" Org&os e Principais Atores no Combate as Doengas Negligenciadas no Brasil

Fonte: elaboragdo propria com base em diversos documentos editados no Ministério da Salde,
especi al ment ePlano sntegradd detacdesi estsatégitas de elidinala hanseniase, filariose,
esquistossomose e oncocercose como problema de saude publica, tracoma como causa de cegueira e controle da
geohelmintiases: plano de acdo 2Q01% , Vigifancia em salde dengue, esquistossomose, hanseniase, malaria,
tracoma etuberculosé , Programa Nacional de Controle da Dengue (PNCPJGuid de vigilancia
epidemiolégica .

* Siglas utilizadas:

PSE....... Programa Saude na Escola

ILEP ...... The International Federation of Ariteprosy Associations
SBH...... Sociedaddrasileira Hansenologia

SBD...... Sociedade Brasiled de Dermatologia

PSEé . . Programa Salde Escolar

Morhan.. Movimento de Reintegracdo das Pessoas atingidas pela Hanse
Pl DC Programa Integrado de Esquistossomose

O combate as doencas negligenciadas ndo conta com um grupo organizado que
relina programas nacionais e redes comunitarias tal qGaumo de Cooperacdo Técnica
Horizontal em HIV/AidsNo entantoconhece inciativas e programas que buscam efetbaar
comlate de diversas formas, inclusive por meio da pesquisa e inovacao. Na impossibilidade de
apresentar todos esses programas, reuno aqui trés deles em sintese, que acredito seren
exemplos de sucesso, das dificuldades de acesso e da diversidade cultura semeafonta

a historia do combate as doencas negligenciadas no Brasil.
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1) Plano Integrado de Esquistossomose da Fundacgédo Oswaldo CHRRIDE®®

A oficializacdo do Programa se deu em 2007, resultado do anseio de um grupo de
pesquisadores que debatia o teteade a 12 Reunido dos Pesquisadores em Esquistossomose
da Fundacdo @&ldo Cruz em setembro de 19&8®m o apoio da OMS. Participarata
reunidopesquisadores dos trés centros regionais: Centro de Pesquisas René Rachou (Belo
Horizonte), Centro de PesquisAggeu Magalhdes (Recife) e Centro de Pesquisas Goncalo
Muniz (Salvador)No ano seguinte,ne outubro de 1987oi realizado no Rio de Janeiro, o
Simpésio Internacional sobre Esquistossomose em conjunto com a | Reunido Nacional de
Esquistossomose. Estangidsio tornotse 0 evento mais importante em esquistossomose no
mundo.

Desde entdo se seguiram dez Simposios Internacionais que se realizam a cada
biénio. Intercalados a esse evento ocorrem reunides de pesquisadores da FIOCRUZ que
estudam a enfermidade. I2&reunido foram definidas as fun¢des 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
Esquistossmose da FIOCRUZ, posteriormente alterado para Programa Integrado de
Esquistossomose da Fundag¢ao Oswaldo Cruz. (PIDE/FIOCRUZ)

A producdo cientifica é intensa. Durante os primeiros 21 anos foram publicados 910
artigos cientificos, 16 capitulos de livros, @idsertacoes e 42 teses defendidaBIQE vem
promovendo intercambio entre pesquisad@asgarantir um conhecimento mais amplo e
especifico da endemia, possibilitando um trabalho mais integrado entre os pesquisadores,
formandouma verdadeira rede. Adliga que sera através da inducdo do desenvolvimento de
estratégias € que se criardo condi¢gdes propicias para os trabalhos de pesquisa, desenvolviment
tecnoldgico, ensino e servigo. O programa coleciona sucessos, haja vista que seus pesquisadore:
vém sende@onstantemente acionados para dar suporte aos 0rgaos de Saude Publica, em especial
ao Comité Técnico Assessor do Programa de Esquistossomose da SVS/MS, com o objetivo de
reformular suas diretrizes técnicas. Assim, os pesquisadores do PIDE podem seranwssid
hoje o grupo mais produtivo dentro de uma mesma instituicdo no BeésiEncia nacional e
internacional (BRASIL; MINISTERIO DA SAUDE; FUNDA(;AO OSWALDO CRUZ,

[s.d.])

% O PIDE/FIOCRUZ conta com um portal proprio onde € possivel obter informagGes sobre o programa e a
publicacao dos pesquisadores. Disponivel em:
<http://pide.cpqrr.fiocruz.br/index.php?pagina=1&PHPSESSID=053868@89c1e315a437164cd44el
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Regulamentadas em 2004, o PIDE conta com quatro centros de referéncia
credenciados que desenvolvem atividades de assessoria e formagéo de recursos humanos
capacitando profissionais da saude publica em todas as esferas feddeatjuase todos os

estados brasileiros:

A Centro de Referéncia Nacional em Malacologia Médica (Laboratério de
Malacologia do Instituto Oswaldo Cruz);

A Referéncia Nacional para exame e identificacdo de moluscos do género
Biomphalaria(Laborato6rio de Helmintoldg e Malacologia Médica do Centro
de Pesquisas René Rachou;

T

Referéncia Nacional para Diagnostico da Esquistossomose;

A Referéncia Regional em Esquistossomose (Instituto Aggeu Magalhaes).

2) Programa de Enfrentamento as Doencas negligenciadaSANAR

O Programa de Enfrentamento as Doencas NegligencibdSANAR 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 paro enfrentamento dessas doencas. Sao, ao todo, sete enfermidades
tropicais endémicasdefinidas para o quadriénio 202014 que atingem especialmente a
populacdo de baixa renda das cidades pernambu@asabgrtracoma, doenca de Chagas,
hanseniase, fifiose, esquistossomose, helmintiase e tuberculose. No intuito de desenvolver
acOes orientadas para a melhoria de indicadores, reducédo da prevaléncia ou eliminacédo das

doencas, foram tracados objetivos especificos a partir de um objetivo geral. (Figura 18)
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uReduzira cargade doencaou eliminar as sete doencascomo um

Objetivo Geral problemade satidepublica

«Caracterizara situacao epidemiologicadas doengas negligenciadas
prioritarias

oDefinir 0s municipios prioritarios considerando indicadores
epidemiolégicos

ouRealizaro diagnésticodas condi¢cdesdos servicose praticasde saude

Objetivos especificos-< paraenfrentamentodasdoencas

oDesenvolver estratégias intra e intersetoriais que permitam
fortalecimentoe sustentabilidadedasacdes

oF-omentaraincorporacdadasacdesde vigilanciae controle dasdoencas
negligenciadasarede basicade atencéoa saude

oMonitorar e avaliaraimplementagdado programa

~

Figura 18/ Objetivo Geral e Especificos do Programa SANAR
Fonte: Elaboracgéo propria a partir de dados contidos no relatério SANABgrama de Enfrentamento as
Doencas negligenciadas. Pernambuco 20014. Disponivel em:
<http://portal.saude.pe.gov.br/sites/portal.saude.pe.gov.br/files/plano_sanaR@AG1Adf>.

O Programa esta vinculado a Secretapi@cutiva de Vigilancia em Saude e a
outros programas como os de Prevencao a Dengue e Chikungunya, de Vigilanciale Contro
das Leishmanioses Visceral e Tegumentar, Raiva e Peste, e o Programa Estadual de Vigilancia,
Prevencédo e Controle da Hanseniase. Foram destinados ao Programa SANAR R$ 5,6 milhdes

aplicados especialmente

[...] no fortalecimento da vigilancia em salde tengdo béasica dessas doencas
sobretudo para qualificacdo da informacdo, da vigilancia epidemioldgica de casos,
diagnostico laboratorial, detec¢éo precoce e manejo clinico adequado e a melhora do
acesso a tratamentos e medicamentos e no monitoramentéagdvaio Programa.
(GOVERNO DO ESTADO DE PERNAMBUCO; SEGRARIA ESTADUAL DE
SAUDE DE PERNAMBUCO, [s.d.])

A SES de Pernambuco levou em consideracdo na escolha das doengas prioritarias
a disponibilidade de informacgdes epidemioldgicas confiaveis, as prioridades estabelecidas pela
gestdo da SES, e a possibilidade promover a integracdo das acbes 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 ddaude, entre ele?ERNAMBUCO; SECRETARIA ESTADUAL
DE SAUDE; SECRETARIA EXECUTIVA DE VIGILANCIA EM SAUDE, 2013)

A Ser uma doenca para a qual dispdale intervenceeficientes 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 eliminagao e controle;

Ter protocolo nacional/estadual de vigilancia epidemiolégica implantado.

> >

> >

A selecdo dos municipios prioritarios levou em conta indicadores epidemiologicos
com maior carga de cada doenca e situados fora dos padrées do MS e da OPAS/OMS,

considerando os daddss sistemas de informacao dos ultimos cinco anos. (Mapa 6)

[ ¢ doencas negligenciadas 2
[l 3doencas negligenciadas  (17)
[ 2doencas negiigenciadas  (39)
[0 1doenca negligenciada (50)
100 [ Nenhuma donega negligenciada (77)

Mapa 6i Mapa de distribuicdo geografica dos municipios prioritarios do SANAR
Fonte: Programa de Enfretamento das Doencas Negligenciadas no Estado de Pernambucb ZANAR014

Alguns resiltados obtidos no periodo 202014 indicam sucesso da politica, muito
embora exista ainda um longo caminho pela frente. E preciso destacar que nao foi incluido no
quadro, informacdes 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

Ano todoforamtrabalhado&4 municipios, 03706 pessoagxaminada@3% escolaresy detectados tratados
4.093 pessoasAcdesde educaca@m salde(Brigade&Estudantigm 178 escolacommaisde 15 mil alunos
alcancado$oran?15cirurgiagetriquiaseealizadasrevalénciem2010=7,6% em 2014=2,5%

Doenca de Chagas

AForam183500 residénciagnspecionadas 6.700 vetores(barbeirosgliminadosO diagnéstictaboratorial
(sorologidpiimplantadoasl2regifesiesalide760médicos enfermeirdsrancapacitadasaredebasicale
saudelnfestacaeetoriabm2010erade 102% em2014foide9,4%

Hanseniase

AForammotificadosm2014 umtotalde 2.799casosie hanseniaseo Estadosendd®65emmenorese 15anos
Em2010foramexaminado836 de todosos casose em2014essepercentuaumentopara734 tendosido
alcancadametgparaesseindicador

Esquistossomose

AAsacdesiecontrolgaraa esquistossomopeloSANARoranrealizadasm40cidaderioritariag baseadas
nasestratégiadotratamentooletiv@mareascompositividadecimade 10% (localidaddsiperendémicas)no
tratamentseletiv@mareasdlemenogositividad@lémdissoforantrabalhadasstratégiage definicideuma
rededehospitaislereferénciparaos casoggravesestruturacamosmunicipiogarao diagndsticlaboratoria
educacad@opulaemsalde A prevaléncida esquistossomosen 2010apresentavamamédiade 1®6 nas
localidadelsiperendémicpassandparad,4%em2014

Geohelmintiases

AAs agBesde controldoramdesenvolvidasm 40 municipiogm conjunt@oma esquistossomogendocomo
incremento tratamentooletivemescolasie ensindundamentdurantes campanhasacionallesenvolvidas
peloMinistériala Saudesimultaneamentema hanseniasd-oramtratadoem doisanosde agdes304582
escolaresia campanhale 2013 e 386577 na campanhale 2014 A prevaléncialas gecghelmintiaseso
municipiogrioritariograde332%em201Qpassandparal 1,6 %em2014 Ametaoialcancada

Filariose

AForantestadasnaisde 3000criancagm96escolamiasantigasgireagieriscocomapenad casopositivo
Maisde 18 mil pessoagxaminadasm 18 cidadeslaregidametropolitargemnenhuntasoencontrado
Em2010aprevaléncidadoencdoide0,036e,em2014esteveem0,002%.

Figura 197 Resultado das ag¢6es 202214 do Programa SANAR
Fonte: Portal da SES de Pernambudtrojeto SANAR. Disponivetm:
<http://portal.saude.pe.gov.br/programa/secretxicutivade-vigilanciaem-saude/programaanardoencas
negligenciadas.

3) O combate & oncocercose na comunidade indigena Yanomami

A oncocercose, descoberta na Africa em 1875, adentrou no terkitésieiro na
década de 1960, descrito @earzoti et. al em 1967, em trabalho pionef@OELHO et al.,
1998 BANIC et al., 2009)Ja havia sido detectado anteriormente na Guatemala (1915) e
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posteriormente no México, Coldmbia e Venezu@&RASIL; FIOTEC, [s.d.])Hoje, apesar da
concentracdo da maioria dos casos na Afrigas8ariana, a infecgdo atinge o Iémen e quatro

paises da América Latina: Venezuela, Guatemala, México e BYaBID, [s.d.]) (Mapa 7)

B Endemic
Hypo-endemic
Post-treatment surveillance
Elimination to be verified
B Elimination verified

Mot applicable

Mapa 7i A oncocercose no mundo
Fonte:Global Health Observatory (GHQ)isponivel em:
<http://'www.who.int/gho/neglected_diseases/onchocerciasis/en/

No Brasil, a doenca atinge a populacéo indigena Yanomami, na regido Amazonica,
especialmente no Estado de Roraif@aterritério indigenacompreende arande regido
montanhosa do macico d&uianas, divisor de aguas entre as baciasridssOrinoco e
Amazora, e adentra o territério venezuelano, (Mapa 8) onde se encontram cerca de 9500
amerindios, na maioria Yanomami, que vivem em 28 pequenas comunidades isoladas, das quais
18 sédo endémicaBANIC et al., 2009)
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Fundacao Nacional de Saude
Distrito Sanitario Indigena Yanomami VENEZUELA
Mapa Dsei-Yanomami - RR / AM

LEGENDA
messsn Area n3o indigena
m— Area indigena

RORAIMA

Mapa 8i Identificag&o da area Yanomami infectada com oncose
Fonte:Plano integrado de acdes estratégicas de eliminacdo da hanseniase, filariose, esquistossomose e
oncocercose como problema de sagidlglica, tracoma como causa de cegueira e controle das geohelmintiases:
plano de acdo 2012015 p. 28.

A comuwnidade é seminbmade, ndo respeita as fronteiras politicas, e prové o préprio
sustento por meio da cacga, pesca e agricultura de subsisténcia, fatores predisponentes aos
simulideo&®, o que constitui um desafio para as autoridades da satide no Bremihbag &
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 infecta@@®&NIC et al., 2009)

O Relatéio dofiPlano integrado de acfes estratégicas de eliminacdo da hanseniase,
filariose, esquistossomose e oncocercose como problema de saude publica, tracoma como causse
de cegueira e controle das geohelmintiases: plano de acéde2@IEl (BRASIL,;
SECRETARIA DE VIGILANCIA EM SAUDE; DEPARTAMENTO DE VIGILANCIA EM
DOENCAS TRANSMISSIVEIS, 2012firma quendo ha registros de novoasos no periodo
de 2000 a 2010, encontrange a doencane fase de pré&liminagdo. A intervencdo miethte
tratamentos coletivos, com altas coberturas, direcionada a todammasidades da area
endémica € medida fundamental para alcancar a meta de elimi@g¢@tobal Health
Observatory da OMS relata que, em 2013, o Brasil tratou por quimioterapia preventiva 13.982
individuos, e a Venezuela, 12.800if WHO | Gl obal Heal th Observa

100 1nsetogtransmissores das filari@nchocerca volvulus Mansonella ozzargicausadoras da oncocercose.
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O Brasil é um dos seis paises signatarios do programa para eliminacdo da
oncocercose das Américdan 1991 foi criado o Programa para Eliminagdo da Oncocercose
nas Américas (OEPA) em acordo com o0s paises americanos afetados pela oncdtercose.
entidadepresta assisténcia técnica e financeira aos 6rgaos oficiais delealtiierentes paises
participantes (México,Guatemala, Equador, Colémbia, Venezuela e Brasil) para
desenvolvimento dos programas nacionais, visando a eliminacao da oncocercose das Américas
até 2012. Em 11 dos 13 focos da regiégistrados em 2012 tratamento massivo com
Mectizan ja foi suspenseestando apenaiis focos onde a transmissao ¢onai no Sul da
Venezuela e n8rasil.

A despeito desses numeros e almejando a eliminagdo completa nos dois territorios,
Brasil e Venezuela assinaram memorando de entendimento, em 20 de maio dera0d4, pa
fortalecimento e integracdo das acdes visando a eliminacdo da oncocercose entre 0s
Yanomamis.(BRASIL; MINISTERIO DA SAUDE, 2013b)Comprometerarse a realizar
intercAmbio de experiéncias na formacdo de agentes comunitarios, trabalhar em equipe
binacional e multidisciplinar, apoiar a elaboracdo de um modelo binacional de saude de
fronteira, estabeler procedimentos para garantir o acesso de pacientes indigenas, mesmo sem
documentos civis, aos servicos de saude de ambos os paises, apoiar politicas para a permanénci
de profissionais da salude na regido. Os dois paises também firmaram entendimei® a fim
estabelecer um Comité Técnico integrados por funcionarios especializados, funcionarios dos
Ministérios com competéncia em saude e representantes das populacdes afetadas.

Em marco de 2014, a SVS/MS informou que

Aintervencé@o mediante tratamentos detet, com altas coberturas em area endémica

da populacdo Yanomami é a medida fundamental para se alcancar a meta de
eliminagdo. Tornase, entdo, imprescindivel a manutengdo dos tratamentos coletivos
com regularidade, com coberturas adequadas e com horaapneOs resultados

dos inquéritos demonstraram uma evolugéo notavel e significativa quanto a reducéo
da Oncocercose. Porém ainda nado foi alcangcada a esperada interrupcao da
transmissdo. (BRASIL; MINISTERIO DA SAUDE; SECRETARIA DE
VIGILANCIA EM SAUDE, [s.d.])

3.2.3 Promogéo e protecdo dodireitos humanosnasestratégias de controle das doencas

negligenciadas e d Aids
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A prestacédo do servi¢co de saude a populacédo brasileira, inclusive aos portadores do
HIV/Aids e doencas negligenciadas, é realizada pelo SUS constituindo a Atencdo Bésica (AB)
seu primeiro n2vel de aten-«o0, ¢ aimndvwbaker i z ad
coletivo, que abrange a promocéo e protecdo da saude, a prevencao de agravos, o diagnostico
O tratament o, a reabil it aBRASIL,6SEGRETARIA DE ma n u
ATENCAO A SAUDE. DEPARTAMENTO DE ATENCAO BASICA, 200%. 6 Nela esta
assentada a estratégia Saude da Familia, que se propde a reorganizar as praticas de salde pa
adequar as acdes e servicos as necessidatlrandas da populacédo brasileira. Dessa forma,
pretende promover a salde mediante a continuidade do cuidado, a integralidade da atengéo, a
prevencao e a responsabilizacdo pela salde da populacdo em a¢cdes permanentes de vigilanci:
em saude, que englobaigilancia 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 Saude da Familia atua com equipes de profissionais que realizam cadastramento
domiciliar, diagndéstico situacional e formulam acdes para solucionai@sddiifles de saude,
desenvolvendo essas atividades nas Unidades Basicas de Saude, bem como nos domicilios €
espacos comunitarios como escolas, associacdes, clubes, etc. As equipes organizam acgdes d
saude e de atencdo a demanda espontanea, de modoia@acasso a populacao as diferentes
atividades de forma a impactar os indicadores da saude e a qualidade de vida dos individuos,
das familias e das comunidades assistidas.

Em que pese os resultados positivos obtidos pela estratégia Saiude na Familia ao
ofertar servicos de saude para o atendimento da demanda espontanea da populagéo brasileira
seus resultados foram considerados insuficientes e incompativeis com a capacidade do SUS de
resolucdo da eliminacéo e reducéo da carga da doenca de endemias guemgiats. Diante

dessa constatacao,

O governo do Brasil assume o compromisso publico de eliminar esses agravos ou
reduzir drasticamente a carga dessas doencas. Os individuos com maior
vulnerabilidade sociahpresentam elevado risco de adoecimento es,egteando
adoecem, tém maior dificuldade shr de tal condi¢&o social. O programa Brasil Sem
Miséria (BSM),iniciado em 2011, caracteriz® por uma politica intersetorial de
reducdo da pobreza extrema voltada para os 16,2 mitteésasileiros residess
principalmente em areas consideradas endémicas para as doeaffasregao. Tem

como um dos principais eixos de atuacéo a garantia de acesso da papalagiibre

aos servicos de saud® As doencas em eliminacdo sdo consideradas prioritarias no

YIa0 Plano se organiza em tr°s eixos: um de garant:i
pobreza; outrale acesso a servigos publicos, para melhorar as condi¢cdes de educacado, saude 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 redugéo da pobreza ndBRIASIL; SECRETARIA
DE VIGILANCIA EM SAUDE; DEPARTAMENTO DE VIGILANCIA EM
DOENGCAS TRANSMISSIVEIS, 2012, p. 11)

Assim, aCGHDE, criada em 2011, elaboro®tano integrado de ac¢des estratégicas
de eliminac&o da hanseniase, filariose, esquistossomose e oncocercose como problema de saud
publica, tracoma como causa de cegueira e controle eddeelgnintiases para o periodo de
2011-2015 O plano tem por prioridadefiausca ativa deasos e oferta oportuna de tratamento
nos grupos populacionais vulneraveis identificaglosareas geograficas de maior risco e pela
proposicao de acdes intersetoriais no contgat@rnamental (BRASIL; SECRETARIA DE
VIGILANCIA EM SAUDE; DEPARTAMENTO DE VIGILANCIA EM DOENCAS
TRANSMISSIVEIS, 2012, p. 12D combate & dengue encontra seu espaco na CGPNCD, e a
doenca de Chagas e a leishmaniogeCGDT/UVTV. No entanto, ndo foi possivel constatar
em nenhum desses espacos burocraticos pesquisados e em nenhum dos planos, programas o
estratégias disponibilizadas para o publico no sitio do Ministério da Saude o vinculo com os
direitos humanos de fora clara e incisiva.

Saliento esse fato diante da evidente moldura de direitos humanos construida para
o combate a Aids. Enquanto o governo federal cria um departamento especifico para o combate
ao HIV/Aids, com um portal exclusivo, que expressamente pocarem sua missao a
formul a- «o e f omen tde DA eHIViAd Hepatites airsis de ¥ebmai c a
ética, eficiente e participativa, fundamentadas nos Direitos Humanos e nos principios e
di retri zgBRASILp MIISTERIO DA SAUDE; DEPARTAMENTO DE DST,
AIDS E HEPATITES VIRAIS, [s.d.]) o combate as doencas negligenciadas,
institucionalmente idpersado na SVS/MS, ndo apresenta explicitamente esse fundamento em
seu arcabouco de planos e estratégias. Esse siléncio sugere alguns questionamentos: 0 MS

estaria aguardando o desenvolvimento de outros programas governdffiqudagsrealizar

geracdo de renda entre as familias mais pobres do oame das <ci dadeso. Pl ano Br as
em:<http://www.brasilsemmiseria.gov.br/apresentacacesso em 15 jun 2015.

02 9 caso do FCoordgmado pelo MinBtétio doBsenvolvimento Social e Combate a Fome

(MDS), o BSM envolve 22 ministérios em sua gestédo, além de contar com a parceria de estados e municipios,
bancos publicos e 0 apoio do setor privado e terceiro setor. Seus eixos e sua meta s6 podem ser plenamente
alcancados por meio de um esforco conjunto e articulado de toda a Federacdo, com execucao de acdes intersetoriais
gue visem a superagdo da extrema pobreza no Brasil. A celebracdo desses compromissos em carater regional traz
consigo a ideia intrinseca do Réaa pobreza se manifesta de diferentes maneiras em todo o Brasil e, para-combaté

la, & necessario ter acBes de enfrentamento que sejam adequadas as realidades locais. Desta forma, cada uma d:
pactuacdes foi composta por um pacote de medidas condizemteascprincipais manifestacdes da miséria
naquela regia Disponivel em: <tip://www.brasilsemmiseria.gov.br/articulactemerativae. Acesso em: 16 jun

2015.
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essa complgariedade, de modo a contribuir nos resultados dos programas desenvolvidos pela
SVS para o combate as doencas negligenciadas? Existiiam objecfes 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 reflex&o trago o trabalho pioneiro de Jonathan Mann. O vinculo
entre direitos humanos e saude foi definitivamente reconhecido pelo trabalho do cientista, que
partiu de duasfeer °nci as par adi gms§t ilfNa Blgw, Véhen® |, i <aid as
excerto se encontra no artigo GARANTOLA et al.. 006) Mann aponta como primeiro
paradigma as normatizacdes que surgiram a partir da DUDH em 1948, com pretensao universal,
avancaram com a edicdo do PIDESC e do PIDCP em 1966, impendo cenario
internacional reconhecendo direitos de multiplos segmentoarfasnTodos eles salientam a
interdependéncia dos direitos humanos, alicercados valorativamente pela dignidade humana.

O segundo paradigma se refere a ideia moderna de saude, e tem como fundamento
institucional a Constituicdo da OMS em 1946, a DeclardedmaAta em 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 a¢fes de saude e a ideia de que ter paz.
habitacdo, educacao, alimentacao, readassistema sustentavel, recursos sustentaveis, justica
social e equidade é condicdo para a saude.

Avancando em seus estudos na década de 1990, Mann e colabo(aé®4des
enfatizaram o vinculo entre direitthumanos e saude por entenderem que, naquela época, as
discussbes sobre saude raramente incluiam consideracdes sobre direitos humanos, assim come
as perspectivas em saude estavam ausentes no discurso sobre direitos humanos. Percebendo

importancia desseénculo afirmaram que

[...] salde e direits humanos s@abordagens moderng®derosagara definir e
promover obemestar humano. A atengdo para a intersalgisalide e dos direitos
humanos pode proporcionar beneficios praticos para as pessoasidas no
trabalhoem saude ou direitos humangspde ajudar a reorientar ideia sobre os
desafios de saude global e padatribuir para a ampliacdo dos direitos humamos

teoria e nagratica.(MANN et al., 1994, p. 81P3

Dessa forma, Mann afirmava que do ponto de vista da saude publica, os direitos

humanos seriam uma ferramenta capaz de identificar, analisar e organizar respostas mais

103 fié ] 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 reatithinking about major global health challenges, and may contribute
to broadening human rights thinkiagn d pr act i ceo.



240

adequadas as condi¢des sociais criticas vividas papagagdes negligenciadas, constituindo
dessa forma ndo somente um orientador para a saude, mas também um instrumento de controle
das acdes em saude. Assim, a promocéo e protecdo a salude dependeria da promocao e protecé
aos direitos humanos. A reciprocag¥dadeira. E notorio que todo ser humano submetido a
severas restricbes 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 desigsito sistematico aos direitos humanos se converte em péssimas condicdes
de saude. Dessa forma, promover e proteger os direitos humanos significaria promover e
proteger a saldéTARANTOLA et al., 2006)

Na intencdo de realcar essa relacdo e, especialmente, evidenciar a necessidade de
se incluir expressamente e indubitavelmente os direitos humanos na agenda de combate as
doencas negligenciadas, trago a experiéncigGltdal Commission on Drug Policy, que
procura reorientar a politica sobre drogas no mundo a partir dos direitos humanos. A Comisséo
condena explicitamente a pol2tica americana
trata de uma violacdo extralimaria aos direitos humanos. De modo sucinto, o Resumo
Executivo do Relatorio de 2014 da Comis84o Taking Control: Pathways to Drug Policies
that Work® (GLOBAL COMMISSION ON DRUGS, 2014)essalta que

E necessario um regime global de controle de drogas naperéeicoado, que proteja
melhor a saude 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, principaasidepublica e

direitos humanos. Esta € a Gnica 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 Comisséao acredita que a abordagem militarista e pumiéisgoliticas de drogas
liderada pelos Estados Unidestdo corroendduramenteos direitos humanosm todas as
regides do planetajesgastandas liberdades civi® os padrbes justos de julgamento,
contribuindo para astigmatizago de individuos e grupdsparticularmente mulheres, jovens
e minorias étnicag e impondo puni¢cdes desumanas e abusilesnitre as medidas e
formulacdes apresentadas, é possivel destacar quatro propostas que estasoddupnmadas
pelos direitos humanofGLOBAL COMMISSION ON DRUGS, 2014)

104 O Relatdrio 2014 da Comisséo nao disponibiliza o documento em formato pdf ou afim. Mas, se encontra
disponivel em varias linguas séio da Comisséo:http://www.gcdpsummary2014.com/bermdo/#foreword
from-the-chairpt>. Acesso em 17 de junho de 2015.
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Colocar a salde e a seguranga da comunidade em primeiro lugar requer uma
reorientacdo fundamental dos recursos e prioridades das politicas, da represséo
punitiva fracassada em direcaarigrvencdes sociais de eficacia comprovada;

Garantir o0 acesso igualitario a medicamentos essenciais, em particular remédios para
a dor baseados em 6pio;

Acabar com a criminalizacdo e o encarceramento de pessoas que usam drogas
Criminalizar pessoas pposse e uso de drogas é contraproducente e um desperdicio.
Aumenta os danos a saude, estigmatiza populacdes vulneraveis e contribui para a
explosao da populacéo carceraria. A descriminalizacao do usuario é-veqisito

de qualquer politica de drogashgenamente focada em saulde.

Aplicar alternativas ao encarceramento para atoresviofentos dos patamares
inferiores do mer cado il2cito de dr oga
envolvidos na produgéo, transporte e comércio 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 patitica cont
as drogas so0 foi possivel quando se priorizou o individuo, reconhecendo expressamente ser ele
dotado com um arcabougo de direitos fundamentais e dignidade.

Inicialmente é preciso enfatizar que muitos esfor¢os, acées em saude, iniciativas e
programas denfrentamento das doencas negligenciadas no Brasil estédo repletos de sucesso,
alguns deles abordados nesse trabalho. Acredito firmemente que o enfrentamento das doencas
negligenciadas no Brasil em diversos aspectos leva em conta os direitos humanass e que
profissionais que dirigem essas politicas conhecem os profundos e fortes lacos que unem saude
e direitos humanos. Mas, 0 que ndo se explica é a auséncia expressa desse vinculo nos
programas, iniciativas e acées em saude disponibilizados no sitio dslS\sHue poderia
resultar na inefetividade, parcial ou total, da contribuicdo dos direitos humanos as ac¢des que
visam o combate as doencas negligenciadas.

Esse fato é suficientemente motivador, para elaborar ao menos um esboc¢o de
moldura de direitos humas para o combate as doencas negligenciadas, consequéncia logica
de todo o processo da pesquisa. Fsatae uma proposta porquanto nao pretendo esgotar todo
o tema, até mesmo porgue nao constitui objetivo do trabalho. Assim, serdo apenas
consideracdes gyodem emoldurar as politicas de combate as doencas 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¢cfes em saude na area, como ja ressaltado.
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O quadro deve partir de trés condigBes para se estabelecer explicitamente o vinculo
entre saude e direitos humanos com vistas ao desenvolvimento de politicas publicas para o
combate as doencas negligenciadas no Brasil. S&o eles:
i. O engajamento institucionalo combate as doencas negligenciadas norteado pelos
direitos humanos deve ser explicito, mostrando a sinergia entre saude e direitos

humanos;

ii. O combate exige equipe multidisciplinar, com profissionais de diversas areas, inclusive
especialistas em diregchumanos, de modo a evidenciar o ponto em comum da saude

e direitos humanos: o beestar 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 negligelas deveriam ser orientadas por

guatro pontos cardeais de direitos humanos, visualizados na Figura 20:

A
interdependénci
entre salude e
direitos humanog

Mecg\glsmos DOENCAS

Qmumabi"ty NEGLIGENCIADAS

Etica do
trabalho em
salde e

direitos
humanos

Figura 20i Os quatro pontos cardeais direitos humancosrientadores do combate as doencas negligenciadas
no Brasil
Fonte: elaboracgéo propria
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A interdependéncia entre saude e direitos humanos

A conex&o entre saude e direitos humanos pode ser demonstrada a partir de uma ampla

rede normativa internacional. Necessario abordar o conceito, a extensdo e efetividade da

expressao inscrita no artigoi®a Consti tui - «o0o da OMS, Nt he
h e a | (@MS01946)eproduzida no artigo 12 do PIDESE (ONU, [s.d.]) e aqui traduzida
comofl anelhor estado@ saldde que é possivel atiaggir de modo a avaliar

combate as doencas negligenciadas. A respeito do seu conteudo, a ideia de FaQ0Bymt

604)pode inspirar e orientar a existéncia desse vinculo:

Enguanto o direito & saude inclui o direitosauidados de salde, vai alémsd
cuidais de saude para englobar subjacentes determinantes da saude ctaim

agua potavel, saneamento e acesso a informagdes relacionadas com a saude. O direito
inclui as liberdades, tais como o direito de ser livre de discriminacdo e tratamento
médico involuntario. Inclui também direitos, tais como o direito a cuidadoside sa
primarios essenciais. O direito tem varios elementos, incluindo a saude infantil, salide
materna e acesso a medicamentos essenciaisoal @utros direitos humanos, tem

uma preocupacao especial para os mais desfavorecidos, os mais vulneraveis e aquele

gue vivem na pobreza. O direito exige um sistema de saude eficaz, inclusive de boa

qualidade.106

Os Estados nacionais também nao se furtaram a incorporar em seus ordenamentos
as mais variadas formas de reconhecimento do vinculo entre direitos humasaodege s
especialmente o Brasil, que a incorporou na Constituicdo da Republica de 1988. Ssguiram
um conjunto de normas que procuraram desenvolver essa relacao, especialmente a partir dos
anos de 1990, quando o mundo se defrontava com a epidemia da Aldsd@sentos desse
vinculo normativo no Brasil estdo expressamente previstos nos paragrafos 1°, 2° e 3° do artigo
5° da Carta ConstituciondBRASIL, [s.d.])que assim dispde:

§ 1° As normas definidoras dos direitos e garantias fundamentais tém aplicacéo
imediata.

§ 2° Os direitos e garantisexpressos 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 convengdes internacionais sobre direitos humadsrem
aprovados, em cada Casa do Congresso Nacional, em dois turnos, por trés quintos dos
votos dos respectivos membros, serdo equivalentes as emendas constitucionais.

105 fiThe States Parties to the present Covenant recognize the right of everyone to the enjoyment of the highest
attainable standard ohpy s i c a | and ment al heal t ho.

106 fwhile 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 accesgetateshlth
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 chdl 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 qualityo.
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A respeito desses dispositivos, o Supr
garantias fundamentais devem ter eficdomediatad (BRASIL; SUPREMO TRIBUNAL
FEDERAL, 2011, p. 585¢ q u eapd’ ¢ adventd da E45/2004, consoante redacédo dada
ao 83° do art5° da CF, passese a atribuir as convencgdes internacionais sobre direitos
humanos hierar qui.dBRASLNSIUPREMO cTRIBUNAL FEDERAL, ) 0
2011, p. 588Bendo assim, a interdependéncia entre saude e direitos humanos é evidente no
campo normativo internacional e nacional.

Por conseguintegy conteludo 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 atuacgéo
distintos, mas sim de reabecer que se trata de um Unico campo de atuacéo, onde os direitos
se interpenetram, sado interdependentes, de forma a constituir um conjunto coeso e efetivo que

supere a soma das partes.

Equidade em saude: direitos humanopara todos

Igualdade em sa@ deve ser um objetivo a ser alcancado, orientado pela equidade
em saude. Embora os termos igualdade e equidade sejam utilizados muitas vezes como
sindnimos, € interessante e oportuno compreender o termo equidade em um sentido ético, capaz
de expressar sentimento de justica. Assim, equidade em saude deveria ser compreendido
como fAum conceito baseado nd (BRAVEMAN,2010,ipc a de
33) capaz de refletir os principios fundamentais de direitos humanos.

fiEquidade em saude pode 8ee tem sido amplamendge definida como auséncia
de disparidades sociaisjlistas e desleais em sadd¥ (BRAVEMAN; GRUSKIN, 2003, p.

254) ideia a ser desenvolvida dentro do escopo do combate as doencas 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 pmmbreza, s

chances de participar plenamente da sociedade e que limita a possibilidade de escolha da forma

de viver que dao valofMARMOT, 2006)Em outras palavras, imposta pela propria sociedade,

WiHeal th equity is a concept based on the ethical no

108 fEquity in health can lde and has widely beéndefined as the absence of socially unjust or unfair health
di sparitieso.
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essa posicao desvantajosa precisa ser enfrentada, oferecendo oportunidades de empoderamentt
advindas da imrdependéncia entre saude e direitos humanos. Nesse contexto, a ideia
norteadora de Gruskin e Bravem&003, p.257)

Equidade em saude significa igualdade de oportunidades para ser saudavel, para todos
0s grupos de populacdo. Equidade em saude implica, portanto, que 0s recursos sao
distribuidos e processos sédo projetados de forma mais provavel de se mover em
direcdo a equalizacao dos resultados em saude dos grupos sociais desfavorecidos com
os resultados de suas contrapartes mais favorecidas. Isteseferdistribuicdo e o

projeto ndo s6 de programas e recursos de cuidados de saude, mas de todos os
recursos, pliticas e programas que desempenham um papel importante na formacgéo

da salde, muitos dos quais estéo fora do controle imediato do setor dx’2aude.

Outro importante aspecto a ser considerado nas politicas de combate as doencas
negligenciadas sdo os determinantes sociais da saude, com a contribuicdo da Comissdo dos
Determinantes Sociais da Saude da OMS, que compreende a saude como um fendmeno social
complexo a exigir formas intersetoriais de acéo polit@aenfatizar a saide como um tema
de justica soial, a Comissdo compreendequidade em salidemoum principio orientador,
apontando para a ado¢ao de um quadro de direitos huir@mosveiculo capaderealizar a
equidade em saudearticipandoo Estadocomo responsével priméario do dever de prestar
saude(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2010)

A Comissdo compreende que a posicao social é o principal responsavel pelas
iniquidades em saude, reconhecendo dois outros aspectos centrais que devem ser levados en
consideracao: o primairtrata de examinar o papel do poder, compreendido ndo apenas no
classico conceito de dominacdo, mas também sob aspectos mais criativos baseados nas a¢e
civis coletivas incorporadas no sistema juridico. Assim, os direitos humanos incorporariam uma
demand por parte das comunidades marginalizadas e oprimidas, que poderiam expressar seu
poder coletivo por meio desses canais. O segundo aspecto a ser considerado € esclarecer ¢
distingdo entre as causas sociais da saude e os fatores sociais que deternstréouigédi
dessas causas entre grupos sociais mais favorecidos e os menos favopasiiRksD
HEALTH ORGANIZATION, 2010)

Por fim, em rapida sintese, buscar a equidade em saude implicaria no fomento a

participagdo dos grupos negligenciados, de forma a compreender seus mitos, costumes, receios,

109" Equity in health means equal opportunity eHgalthy, 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 dvargaged 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 immedidtef toatr
health sectoro.
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incompreensao das doencgas, identificadas prioridades sociais, constituindo um ambiente
propicio a obtencdo de informacgfes para as acdes em saude. A lideranca do Estado nessa
empreitada é essencial, formulando e implementando politicas publicas, qualificando
profissionais, viabilizando o asso a comunidades remotas, fomentando a pesquisa e
participacéo ativa das instituicdes de pesquisas, entre muitas outas atividade. O que se pretende

alcancar afinal é criar um ambiente porpicio para o exercicio da cidadania.

Etica do trabalho em salde @ireitos humanos

Esse ponto cardeal pde em evidéncia a sinergia entre direitos humanos e ética em
saude, de modo a incluir na agenda de combate as doencas negligenciadas uma conduta
responsavel em saude, proporcionando uma acéao coletiva adequada. Para cumprir essa sinergia
os profissionais da saude e afins devem estar plenamente comprometidos com a promocéao e
protecdo dos direitos humanos, cientes do papel de lideranca que desempenhardo. Assim,
devem examinar de inicio seus préprios sentimentos e motivacdes, averiges deestos
humanos séo respeitados ou ndo, porgue impossivel promover direitos humanos quando seus

préprios direitos sdo desrespeitados.

E notéria a tensdo entre satde pulblica e direitos humanos. Muitos movimentos
sociais em defesa dos direitos humasosgyiram com propostas de defesa da privacidade,
intimidade e liberdades, diante do dever do Estado em fornecer servicos de saulde,
especialmente quando sao realizados em nome da salde coletiva. Dai vemos, por exemplo, 0
movimento antivacina, bem timido ri®rasil, mas importante nos Estados Unidos e na
Inglaterra, que discute a obrigatoriedade da vacinacao infantil. Outro exemplo se da no caso do
combate a dengue, em que as autoridades publicas muitas vezes devem adentrar nos domicilios
para examinar possiggocos de mosquitos, e a populacéo nao permite e tenta impedir a entrada
dos agentes publicos.

Cientes do fato, Gostin e Mar{tt994) sugerem um caminho para avaliar essa
restricdo, que pode ser aplicado as politicas de o combate as doencas negligenciadas. Indicam
quatro fatores que devenersconsiderados na avaliagdo 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 é suportavel pelo individuo ou coletividade afetada. O segundo aborda o grau

de invasamo 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
guestao alude ao ambito da restricdo, ou seja, se a restricdo se @plipagueno grupo ou se

atinge toda a populacdo. A gquarta 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 restricdo a direitd&mental por imperiosos motivos de saude
publica, é essencial que pessoas experientes em legislacdo de direitos humanos e profissionais
de saude publica trabalhem em conjurf®ITERNATIONAL FEDERATION OF RED

CROSS AND RED CRESCENT SOCIETIES AND FRANCGXVIER BAGNOUD

CENTER FOR HEALTH AND HUMAN RIGHTS, 1999)

Outro aspecto a ser considerado pelos profissionais de saude voltados para a
promocao e protecdo dos direitos humanos € 0 acesso aos sensedslelela 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, condicdes de trabalho e meio ambiente say8A©ON; FORMAN, 2008)0O
engajamento dos profissionais é essencial paerificacdo de ndo discriminacédo 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 tiere consentimento ao tratamento, do sigilo dos dados colhidos
e de sua guarda, da informacéo ao doente e sua familia das perspectivas do tratamento, bem
como do dever de orientar os individuos que séo 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
acdes em saude para o combate as doencas negligenciadas mostrar, explicar e justificar como
tem cumprido seus devarpara alcancar 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
paricipacdo de grupos de interesse, agentes publicos, profissionais interessados e o publico em
geral.

Ferramentas para avaliar e monitorar condutas, performances e resultados sao

necessarias para cumprir a accountability como um processo prospectivospentitvo.
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(POTTS, 2008Como 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 nao
funciona, devendo seevisada. Sob o ponto de vista retrospectivo o processo de accountability

se volta para a analise de possiveis solucdes de falhas que ocorreram durante a formulacao e
implementacdo das politicas publicas. Entretanto, Gillian Macnau@@b) critica essa

posi¢cao afirmando que a avaliagdo do impacto dos direitos humaniteda para o futuro, de

forma a prever as consequéncias de determinadas decisdes para a saude. Assim, avaliacdo d
impacto € prospectiva, enquanto o0 processo retrospectivo € melhor caracterizado como
monitoramento ou avaliagéo.

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
doencas negligenciadas. Paul Hunt, que em 2007 ocupava o cargo de Relator &special
Comisséao de Direitos Humanos das Nac¢fes Unidas, elaborou relatério para avaliar os efeitos
dos direitos humanos no estabelecimento das prioridades em saud@d8dnp. 9salienta
ser necessario avaliar esses efeitos antes de se pér em pratica novas politicas, programas ¢
projetos em saude e define a avaliacdo do impialireitos humanos como

[ é &l proceso por alual se predicen las posiblesnsecuencias para el disfrute de los
derechos humanate una politica, un programa, o un proyecto propuesto. El objetivo
de la evaluaciées informar a los encargados de adogégisiones y a las personas que
probablemente seran afectadas, a fin de que puedan mejorar la propuesengdcel

de reducir los posibles efectos negativos y aumentar los positivos.

Concluindo, diante da complexidade da promocéo e protecatrdibss humanos
no ambito das acbes em saude, especialmente em se tratando de doencas negligenciadas qu
apresentam uma grande diversidade epidemiolégica, é preciso incluir a avaliacdo do impacto
dos direitos humanos nas politicas publicas, no momentaralacdo e da implementacéo
dessas politicas. O formato dessa avaliacdo deve ser pesquisado e avaliado por profissionais de
direitos humanos e de saude, sempre levando em conta todos aqueles que vao atuar no combat

as doencas negligenciadas como tamagrapulacéo negligenciada.

3.3 MARCOS NORMATIVOS
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3.3.1 Algumas premissas tedricas e principiolégicas

O objetivo desse topico € examinar todo 0 marco normativo que acolhe, orienta e
fundamenta o combate a Aids e as doencas negligenciadas. A motivagésspagaame esta
em evidenciar como os problemas relativos aos direitos humanos que envolvem essas
enfermidades foram resolvidos normativamente. Para iluminar essa empreitagaesitas
licbes de Niklas Luhmann e de Marcelo Neves, que também exploraletnabalho o
pensamento luhmanniano.

Luhmann coloca o processo de diferenciacdo social no centro de sua teoria, que
pode ser compreendido, de forma simples, como processo de busca de autonomia. A sociedade
prémoderna procurou incessantemente a difere@ciag ambito dos sistemas sociais a partir
de dicotomias entre o bem e o mal, o belo e o feito, entre ter ou néo 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 economai, 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 pargimsmto da sociedade moderna. Por
meio desse amplo processo de diferenciacdo sistdomicmnal a sociedade torse
imultic°ntrica ou pol i ¢®apudNEXYESYA0GO)po23)gulsdjaH MA N N
uma sociedade em que n«o h8 um centro fAque
observgéao e descricdo; ndo ha um sistema ou mecanismo social a partir do qual todos os outros
possam ser c(@OBVES 28007m 240 os 0.

Essa sociedade moderna multicéntrica se apresenta como sociedade mundial,
distanciandese, porém, da ideia de conjunto de Estados, muito embora a comunidaale estat
dela faga parte. Implica, em principio, que o horizonte das comunicagdes ultrapassa as fronteiras
territoriais dos Est auhitdsade wmepluralidadede dmbitdsode i u ma
comunicacdo em relacdes de concorréncia e, simultaneamente,cdo mp | ement ar i
(NEVES, 2009, p. 26 sociedade mundial n&o respeita fronteiras politicas ou juridicas e néo
se confunde com a ordem internacional que, restrita as relagdes entre Estados, é considerada

uma dimensao da sociedade mundial. P6e em evidéncia a emergéncia da uma nova ordem

110 | UHMANN, Niklas. Sistemas sociales: lineamientos para uma teoria general. 22 ed. Barcelona:
Anthropos/México: Universidad Iberoamericana/Santafé de Bogota: Ceja, 1998.
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mundid que se preocupa com processos decisorios coletivos e vinculantes, mecanismos de
estabilizacdo de expectativas normativas e regulagéo juridica de comportamentos. Relaciona
se com o trabalho em redes bilaterais, plurilaterais, regionais ou globais,eedeperacio e
administracédo de conflitos entre diversos atores estatais, bem como também se refere a atores
privados e organizacdes no contexto global.

Neves salienta que, paradoxalmente a ideia de sociedade mundial que detém
mecanismos regulatorios coles, ha evidéncias empiricas do incremento das tarefas que se
apresentam ao Estado no confronto com essa sociedade mundial. Dessa forma, é preciso que s¢
Af . . .1 |l eve em conta que o Estado ainda ®
normativa nu n d i (AIEVES, 2009, p. 340 que se vé,rar emat a o autor,
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 sociedadu n d i (MHVES, 2009p. 39

Com essa moldura é possivel compreender a demaelbs plispositivos
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 € também
constituido de outros direitos e garantias nao exmess€onstituicdo, decorrentes do regime
e dos principios adotados por ela e daqueles contidos nos tratados internacionais dos quais 0
Brasil € signatéario, na verdade reconhece que os problemas de direitos humanos ultrapassaram
suas fronteiras territorigide tal forma que a Constituicdo ndo seria capaz de enfrentar os 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
partr dos direitos humanos. Nesse contexto luhmanniano, o reconhecimento dessa
multiplicidade de direitos fundamentais se torna essencial para os Estados inseridos nessa
sociedade mundial, pois € através dela é que se realiza a estabilizagdo da ordem ongdedial e
se encontra o traco essencial distintivo da instituicdo que integra toda a sodietatsn
conclu: A S- | o cuando s e pone ant e |l os 0j 0s I
fundamentales, puede contestarse la pregunta por la unidad funciosttueional de los
derechos fundamentales: sirven para preservar la diferenciacis o(CUHBIANN, 2010,

p. 312)

O paragrafo 3° € um passo importaat@udacioso: permite que os tratados e
convencgoes internacionais de direitos humanos gastatusnormativo constitucional quando
obedecidos o processo legislativo das emendas constitucionais, qual seja, a de que devem sel

aprovados em dois turnos, em aslas Casas legislativas, por trés quintos dos votos de seus
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membros. O Brasil abige definitivamente para essa sociedade mundial ao permitir que essa
multiplicidade de direitos humanos formulados na 6rbita da ordem internacional expressamente
faca partela Constituicdo da Republica do pais.

Considerando essas premissas teoricas, 0 exame dos marcos normativos da Aids e
das doencas negligenciadas vao abranger regulacdes e principios orientadores construidos en
outros paises como também os que foram codeslmo Brasil, de modo a evidenciar os pontos
em comum como tambéras discrepancias distanciamentos. Os principais aspectos
normativos do direito a saude ja foram abordados em diversas passagens do trabalho, mas
sempre serdo levados em consideracdo gquaedessario, de modo a contribuir para uma
melhor exegese e a afirmacao do vinculo entre salde e direitos humanos.

Formando a base da normatividade da Aids e das doencas negligenciadas se
encontra o direito a saude, ou aindaj © r e i athor @tadafe saude que é possivel
atingird'’, como estatuido em documentos internacionais. E a partir desse preceito que se
constroem todos os arranjos institucionais para o combate as enfermidades objeto do estudo, de
modo a conduzir a fruicdo do direito a saudiriamente relacionado com outros direitos como
o direito a alimentacéo, moradia, educacao, trabalho, ndo discriminacéo, participacdo, acesso a
informacdo, além das liberdades, expressas entre outros, pelos direitos reprodutivos e sexuais.

Na atualidadecomo ja relatado, a salde esta envolvida por uma abordagem de
direitos humanos que norteia as acfes de saude e fornece estratégias e solugcdes para superar
desigualdades, as préticas discriminatérias e as relacdes desproporcionais e injustas de poder,
gue produzem inequidade nos resultados de saude. O objetivo dessa abordagem para a saude
envolver todas as politicas, estratégias e programas de modo a viabilizar progressivamente a
fruicdo de todas as pessoas ao direito a salude e outros direitos arida atingir esses

objetivos, a OMWHO, [s.d.])propde a adesdo amuas e principios que incluam:

a N&o-discriminacéo

O principio da n&aliscriminagcdo é um componeiitmdamental do direito humano
internacional, previsto no artigo 2°, paragrafo 2 do PIDESC. O Comité de Direitos Econémicos,
Sociais e Culturais das Nacgdes Unidas, em seu Comentario Geral n°® 20, d€U2009,
COMMITTEE ON ECONOMIC, SOCIAL AND CULTRAL RIGHTS (CESCR), 2009, p. 3)

entende discriminagdo como

111the highest attainable standard of health
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[...] qualquer distingéo, exclusdo, restricdo ou preferéncia ou outro tratamento diferenciado, que
direta ou indiretamente baseia os motivos proibidos de discriminacéo e que tem a intefigdo ou
de anular ou prejudicar o reconhecimento, gozo ou exercicio, em igualdade de condicdes, dos

direitos do Pacto. Discriminagdo também inclui incitamento a discriminagéo e ddédio.

Além disso, o Comité entende que a discriminacdo solapa o cumprich@nto
direitos econdmicos, sociais e culturais e, que, a desigualdade econdémica experimentada pelos
paises pobres e em desenvolvimento, muitas vezes é consequéncia de formas historicas e
contemporaneas de discriminacdo. Sendo assim, recomenda aos Estdéssgpa
empreendam esforcos mediante normatizacdes, politicas, estratégias, instituicdes, para a
superacao da discriminacdo de raca, cor, sexo, linguagem, religido, politica, origem nacional
ou social, propriedade, nascimento ou qualquer outro statustddsfpelos cidadaos.

Somase a esse quadro normativo os dispositivos da Convencéo Internacional sobre
os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, assinado em Nova lorque em 30 de marco de 2007,
gue vem sendo utilizada como importante regulacdo para asadomygtigenciadas que deixam
sequelas incapacitantes. Na diccdo da Convencéo discriminacdo por motivo de deficiéncia
significa

[...] qualquer diferenciacdo, exclusdo ou restricdo baseada em deficiéncia, com o
propoésito ou efeito de impedir ou impossibilia reconhecimento, o desfrute ou o
exercicio, em igualdade de oportunidades com as demais pessoas, de todos os direitos

humanos e liberdades fundamentais nos ambitos politico, econdmico, social, cultural,
civil ou qualquer outro. Abrange todas as formagicriminagéo, inclusiva recusa

de adaptac&o razoavel [(BRASIL; SENADO FEDERAL, [s.d.p*3

E predso destacar que o Direito aceita o que se denafidiseriminac&o positiva
ou seja, diante das desigualdades ocasionadas pela incapacidade, o |egislacksar
autorizado a produzir normas que equiparem as oportunidades entre as pessoas gaeapresent
incapacidades e aquelas que ndo apresentam incapacidades. Assim, o artigo 5 da Convencgac
reconhecajue todas as pessoas sao iguais perante a lei, devendo receber igual protecao
beneficio da leiPorém, o item 4 dmesmoartigo prevé a possibilidade de criar medidas
espec?2ficas necess8rias Afpara acelerar ou
def i ci ° considerdas diseriminatorias(BRASIL; SENADO FEDERAL, [s.d.])

12 [ éafydistinction, 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 exercise, on an equal footing, of Covenant rigdiscrimination also
includes incitement to discriminate and harassment 0.

13 A Convencadnternacional sobre os Direitos da Pessoa com Defici&aci@conhecida no ordenamento
juridico brasileiro pelo Bcreto n° 6.949, de 25 de agosto de 2009.
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ua Disponibilidade

Tratase da oferta suficiente de servicos de saude, bens e a¢cdes em saude. A OMS
ressalta que além dos cuidados relativos aos determinantes da saude, como acesso a agu
potével, servigcos médicos, instalacdes sanitarias adequadas, hospitais e centdes devean
ser considerados médicos e profissionais treinados e remunerados, e acesso a medicamentos
essenciais(UN COMMITTEE ON ECONOMIC, SOCIAL AND CULTURAL RIGHTS
(CESCR), 2000)

U Acessibilidadefisica

Referese a quantidade de estabelecimentos de salde e de politicas publicas
adequadas e abrangentes. Compreende 0 acesso aos estabelecimentos, bens e servicos de sal
gue devem estar ao alcance geogréafico de todos, em especial dos grupos vulneraveis ou
marginalizados, das minorias étnicas ou populaces indigenas, mulheres, criancas, idosos,
adolescentes, como também das pessoas com incapacidades e pessoas que vivem con
HIV/Aids. (UN COMMITTEE ON ECONOMIC, SOCIAL AND CULTURAL RGHTS
(CESCR), 2000)

U Aceitabilidade

A normatividade da Aids e das doencas negligenciadas devem ser projetadas para
respeitar a confidencialidade, as informacgdes colhidas dos familiares e doentes, sensiveis aos
requisitos de género e o ciclo da vidanprindo a ética médica e a melhoria do estado de saude
da coletividade. Tratae também do respeito a cultura dos individuos, das minorias e

comunidades.

u Acessibilidade econbmica

Os servicos de saude e aqueles relacionados aos determinantes da smidedev
orientados pelo principio da equidade, de modo a assegurar que esses servicos publicos ou
privados possam ser desfrutados por todos, inclusive pelos grupos negligefntmedqgsidad

exige que sobros hogares méas pobres no recaiga una aegpoporcionada, en lo que se
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refiere a los gastos de salud, en comparacion con los hogares magubb€OMMITTEE
ON ECONOMIC, SOCIAL AND CULTURAL RIGHTS (CESCR), 2000, p. 5)

a Participacéo

A normatizacdo do combate a aidasdoencas negligenciadas requer a previsao
do direito de os individuos participarem das decisfes que os afetem diretamente, especialmente
na formulacao, implementacédo e monitoramento das intervencdes de saude. Egsacparti
pode tomar varias formas diferentes, o que inclui a informacédo objetiva, equilibrada, em
linguagem adequada ao grupo sobre os rumos das a¢fes em saude, de modo a obter o feedbac
da populacdo afetada, estimulando a formacdo de parcerias, a etfedharnativas que

atendam as demandas do grupo de modo a oferecezdtena comunidad@/NHO, [s.d.])

3.3.2 A construcdo da normatividade da Aids

Muitos esforcos em nivel internacional tém sido empreendidos no sentido de
demonstrar claramente a relagdo entre direitos humanos e o enfrentamento da Aids, exigindo
um alto grau deomprometimento dos paises para elimiamm&omo um problema de saude
publica. Para cumprir esse objetivo foi elaborada eldb&céo Politica sobre HIXIDS em
2011, quando os Estados membros das Nagdes Unidas reafirmeoamromisso de cumprir
suas obrgacée® promover o respeito universal pela observancia e protecao de todos os direitos
humanos, respeitando a diversidade dos valores cultétaies e religiosgsde modo a
alcancar todas as pessoasndo com HIV(ONU; ASSEMBLEIA GERAL, 2011)

Os representantes dos Est aglensalcanicader e ur
todos os direitos humanos e de todaslesdades fundamentaor todas as pessoas € um
elemento essencial na respogtabal a epidemia de HIV/VIB (ONU; ASSEMBLEIA
GERAL, 2011,p. 7) reconhecendo a necessidalte fortalecimentadas politicas e das leis
nacionais para poder combaterestigma e a discriminacdo enfrentados pela populacéo
vulneravel e seus familiare® compromisso assumidde promover e proteger os direitos
humanos abrange a sensibilizacdo das forgaBciais e do judiciario, a capacitagdo de
profissionais de salde quanto a ndo discriminagdo, ao sigilo e ao consentimento infarmado,

promocao e o apoio emampanhas nacionais de conscientizacao sobre os direit@nose
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a fafiliarizacdo com questBes legais e servicos de assessoria juridica, bem como o
monitoramento do impacto dgonbiente juridico sobre a prevencgao, o tratamen&poio e a
aten- «o adqONJ]ASIEVIBLEIA GERAL, 2011, p. 14)

O Alto Comissariado para os Direitos Humanos da QBFICE OF THE HIGH
COMMISSIONER FOR HUMAN RIGHTS, [s.d.]Jpo alwrdar os vinculos entre direitos
humanos e o impacto da Aids afirma que a falta de respeito dos direitos humanos € um
combustivel que alimenta e agrava o impacto da doenca, ao mesmo tempo que o HIV solapa o
progresso na realizacédo dos direitos humanog. ¥Hasulo vai impactar especialmente certos
grupos sociais, em particular mulheres e criancas e aqueles que vivem na pobreza, a partir da
irrefutavel evidéncia de que hoje a carga da epidemia é suportada pelos paises em
desenvolvimento. Assim, Aids e pobee juntam suas forcas negativas, reforcaselo
mutuamente em muitos paises em desenvolvimento.

A promocgéo e a protecao dos direitos humanos sédo essenciais na prevencao da
disseminacdo da Aids mitigando seu impacto social e econbmico, porque reduz a
vulnerailidade, 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 imteamcie
direitos humanos.

Em seu Relatério Anual de 20(UNITED NATIONS HIGH COMMISSIONER
FOR HUMAN RIGHTS, 2011p Alto Comissariado para Direitos Humanos da ONU elenca
sete desafios em direitos humanos no contexto do enfrentamento da epidemia da Aids. Em
sintese sao eles:

a) Protecao juridica antidiscriminatéria adequada;

b) Programas governamentais que devem preveavaliacdo 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,
migragao e trabalho;

c) Protecao legal apropriada para as pessoas que vivardlBGAids;

d) Fortalecimento da participacdo 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 entid& com vista & prevencao, tratamento e

apoio a populacao vulneravel e as pessoas que vivem com HIV/Aids.
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Todas essas orientagbes vém sendo cumpridas pelo Brasil, amparadas pela
Constituicdo da Republica de 1988 e por ampla legislacdo federal, estaduaicgal. A
Constituicao protege a populacédo 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 coslagfp antidiscriminatéria que
ampara mulheres, criancas e adolescentes, negros, homossexuais e deficientes.

O marco normativo do combate a Aids no Brasil-detem 1989no Encontro
Nacional de ONG que trabalham com AIDS (ENONG), realizado em Porto ANgle foi
aprovado aeclaracdo dos Direitos Fundamentais da Pessoa Portadora do Virus da AIDS,

(ENONG, 1989)onsiderando quatro premissas que orientaram a Declaracao: (Figura 21)

L Premissas

AQuea Aidsé umaepidemienundiat é precisemesforceoletivenundigbaradetéla;

AQuendoexisteperigale contagidaAidsexcetamtravéslasrelacbesexuaisgetransfusisangiiinea dapassagem
damaeaofetooubebé

AQuedopontalevistaplanetériéa Humanidadpieseencontraoropositivagoexistindama'minoriadedoentes

AQuecontra panicopspreconceit@sa discriminagapraticalasolidariedadeessencial

Declaracdo dos Direitos Fundamentais da Pessoa
Portadorado Virusda AIDS

Al - Todasispessoagmdireita informacadaraexatasobrea aids

Alli Osportadoredovirusémdireita informagdesspecificasobresuacondigio

Alll- Todgportadodovirusdaaidstemdireita assisténciaaotratamentaladosemqualquerestriciayarantindsua
melhogualidaddevida

AlV-Nenhumortadodovirusserasubmetidaisolamentguarentenauqualquetipodediscriminagéo

AV - Ninguéntemo direitade restringia liberdadeu os direitoslaspessoagelolinicomotivale serenportadorado
HIV/aidgjualqueguesejasuaracanacionalidadeligidosexoouorientacésexual

AVI- Todoportadodovirusdaaidstemdireita participag@@mtodosos aspectodavidasocial Todaacdoquevisara
recusarnosportadoredo HIV/aidsimempregoumalojamentaymaassisténciau a privalos disso,0u quetendaa
restringosa participacad@matividadesoletivagscolares militaresjeveserconsideraddiscriminatéreserpunida
porlei

AVII- Todasaspessoagemdireitalerecebesangue hemoderivadawgdosutecidosjuetenhansidorigorosamente
testadoparao HIV.

AVIII- Ninguénpoder&azerreferéncia doencale alguémpassadau futurapu ao resultadale seustestesparao
HIV/aidssemo consentimentiapessoa&nvolvidaA privacidadeoportadodovirusdever&erasseguradgortodos
osservicosnédicos assistenciais

AIX - Ninguénserasubmetidaostestesde HIV/aidgompulsoriamengsn casoalgum Ostestesde aidsdeveraser
usadogxclusivamenparafinsdiagndsticoscontrolele transfusdes transplantegstudoepidemiologicenunca
qualquetipo de controlede pessoasou populacdesEm todosos casosde testes,os interessadodeveraaser
informado®sresultadodeverasertransmitidgerumprofissionabmpetente

AX - Todoportadodovirustemdireitaa comunicapenasis pessoasiuedesejaseuestadale salidee o resultaddos
seugestes

AXI- TodapessoaomHIV/aidsemdireitad continuacége suavidacivil profissionasexuak afetivaNenhumacéo
poder&estringseudireitosompletoacidadania

Figura 21i Declaracéo dos Direitos Fundamentais da Pesstad®ca do Virus da Aids
Fonte: elaboracgéo propria, com base no sitio do Departamento DST, Aids e Hepatites Virais. Disponivel em:
<http://www.aids.gov.br/pagina/direitdandamentais; e no sitio do Grupo pela Vidda. Disponivel em:
<http://www.pelavidda.gy.br/declaracao.htm
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Ao mesmo tempo que avancavam estudos e pesquisas sobre o HIV/Aids, se
avancava também nos marcos regulatérios, 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 saude, mas também os direitos de cidadania. No quadro
abaixo, é possivel destacar direitos antidiscriminatérios, o acesso a medicacdo, o combate a
homofobia, as garantias de trabalho e de previdéncia social, todas edlitaohabkito federal.
(Quadro 21)

Legislagao Federal

Lei n® 12.984, de 2 de junho| Define o crime de discriminagdo | Art. 1° - Constitui crime punivel com recluséac

de 2014 dos portadores do virus da de 1 (um) a 4 (quatro) anos, e multa, as
imunodeficiéncia humana (HIV) e | seguintes condutas discriminatérias contra o
doentes de Aids. portador do HIV e o doente de aids, em razé

da sua condi¢do de portador ou de doente:

| - Recusar, procrastinar, cancelar ogrsgar a
inscricdo ou impedir que permanega como
aluno em creche ou estabelecimento de ensi
de qualquer curso ou grau, publico ou privad
Il - Negar emprego ou trabalho;

Ill - Exonerar ou demitir de seu cargo ou
emprego;

IV - Segregar no ambiente daltalho ou
escolar;

V - Divulgar a condigdo do portador do HIV @
de doente de aids, com intuito de oferithera
dignidade;

VI - Recusar ou retardar atendimento de sad

Lei n°® 8213, de 24 de julho | Dispde sobre os Planos de Art. 42 - A aposentadoria por invalidez, uma
de 1991 Beneficios d®revidéncia Social e | vez cumprida, quando for o caso, a caréncia
d& outras providéncias. exigida, sera devida ao segurado que, estan:

ou ndo em gozo de auxiipenca, for
considerado incapaz e insusceptivel de
reabilitacdo para o exercicio de atividade que
Ihe garanta a subsisténcia, elbera paga
enquanto permanecer nesta condigao.

Art. 59 - O auxiliodoenca sera devido ao
segurado que, havendo cumprido, quando fo
caso, o periodo de caréncia exigidotadsi,
ficar incapacitado para o seu trabalho ou par
sua atividade habitual por mais de 15 (quinz¢
dias consecutivos.

Instrucdo Normativa Disp6e sobre a administra¢édo de | Art. 152 - Independe de caréncia a concessa
INSS/PRES n° 45, de 06 de | informag6es dos segurados, o das seguintes prestacées:
agosto de 2010 reconheanento, a manutencéo e a
revisdo de direitos dos beneficiari¢ Il - auxilio-doenca e aposentadoria por
da Previdéncia Social e disciplina | invalidez, nos casos de acidente de qualquel
processo administrativo natureza, inclusive decorrente do trabalho, b
previdenciario no &mbito do €Omo nos casos em que o segurado, apas fil
Instituto Nacional do Seguro Socie se ao RGPSpr acometido de alguma das
- INSS. doencas ou afeccdes relacionadas abaixo:

m) Sindrome da Imunodeficiéncia Adquiritla
Aids;
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Lei n° 8036, de 11 de maio | Dispde sobre o Fundo de Garanti¢ Art. 20 - A conta vinculada do trabalhador r
de 1990 do Tempo de Servico, e da outras| FGTS poder4 ser movimentada nas seguil
providéncias. situagdes:

Ill - aposentadoria concedida pela Previdér
Social;

XIllI - guando o trabalhador ou qualquer de
seus dependentes for portador do virus HIV;

Decreto n° 3000, d 26 de Regulamenta a tributacéo, Art. 39 -N&o entrardo no cOmputo ¢©
marco de 1999 fiscalizagéo, arrecadacgéo e rendimento bruto:
administracdo do Imposto sobre a
Renda e Proventos de Qualquer | XXXIIl -os proventos de aposentadoria
Natureza. reforma,desde que motivadas por acidente
servico e os percebidos pelos portadores
moléstia  profissional, tuberculose ativ
alienacdo mental, esclerose multipla, neople
maligna, cegueira, hanseniase, paral
irreversivel e incapacitante, cardiopatiaw,
doengca de Parkinson, espondiloartrc
anquilosante, nefropatia grave, estac
avancados de doenca de Paget (osl
deformante), contaminagdo por radiag
sindrome de imunodeficiéncia adquirida,
fibrose cistica (mucoviscidose), com base
conclusd da medicina especializada, mesi
gue a doenga tenha sido contraida depois
aposentadoria ou reforma.

Decreto n° 6108, de 4 de Concele licenciamento Art. 1° - Fica concedido, de oficio
maio de 2007 compulsorio, por interesse publico licenciamento  compulsério  por interes
(O Decreto n° 7723, de 4 de | de patentes referentes ao Efavirer| puablico das Patente$511002506 e 9608839
maio de 2012, prorrogou 0 | para fins de uso publico ndo 7.

prazo do licenciamento comercial.

compulsério por mais 5 § 1° O licenciamento compulsério previsto 1
anos) caputé concedido sem exclusividade e para{

de uso publico ndoomercial, no ambito dc
Programa Nacional de DST/Aids, nos termos
Lei n° 9313, de 13 de novembro de 1996, te|
como prazo de vigéncia cinco anos, podendc
prorrogado por até igual periado

Lei n® 9313, de 13 de Dispde sobre a distribuicéo gratuit Art. 1° - Os portadores do HIV (virus d
novembro de 1996 de medicamentos aos portadores | imunodeficiéncia humana) e doentes de All
HIV e doentes de AIDS. (Sindrome da Imunodeficiéncia Adirida)

receberao, gratuitamente, do Sistema Unicg
Saude, toda a medicacdo necessaria a
tratamento.

Quadro 21" NormasFederais dprotecéo aos portadores do HIV/Aids
Fonte: elaboracgéo propria, depois de consultadio Departamento DST, Aids e Hepatites Virais do
Ministério da Saudey Portal Legislacdo do Senado Fededaponivel em
<http://www.senado.gov.br/legislacao/

No ambito estadual e municipal também proliferaram normas para proteger as
pessoas queiwvem com HIV/Aids, fundamentadas normativamente pela Carta de 1988, pela
legislacdo federal apontada no Quadro 21, pela Lei n°® 8.080 de 1990, que dispde sobre as
condicbes para a promocdao, a protecao e a recuperacao da saude; a Lei n® 8.142 de 1990, qu
garante a participacdo da sociedade na definicdo, no acompanhamento da execucdo e na

fiscalizagdo 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 acdes de Vigilancia Sanitaria Epidenidlégica
n° 6.259/1975.

Assim, por exemplo, foram editadas normas que vedam e penalizam a
discriminacdo em razdo do HIV/AIDSLei 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 razéotdgamwi
sexuall 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 protecéo e

promocao dos direitos humanos para os portadores de HIV/Aids no d@woliistado do Rio

de Janeiro:
Legislagao do Estado de Rio de Janeiro
Lei n°® 1493, de 10 de julho | Inclui a Sindrome de Art. 1° - Fica incluida a Sindrome de
de 1989 Imunodeficiéncia Adquirida Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA/AIDS) entre a:

(SIDAJAIDS) entre as moléstias | moléstias que podem acarretar a reforma dos

gque podem gerar incapacidade servidores militares estaduais, na forma do dispc

definitiva. no art. 104, 1V, da Lei n° 443, de 01 de julho de
1981, e do artigo 107, 1V, da Le? 880, de 25 de
julho de 1985.

Lei n° 3568, de 25 de maio | Dispde sobre a proibicdo de exam Art. 1° - Os etabelecimentos de ensino de rede

de 2001 soroldgicos de HIV prévios para | publica e privada, ficam proibidos de exigir ou
admiss&o ou matricula de aluno e| realizar exames soroldgicos compulsérios, coma
contratacdo de professores e condicéo de admisséo e matricula.
funcionarios e dé outras
providéncias. Art. 2° - Os individuos sorologicamente positivos

sejam alunos, professores ou funcionamaés,
estdo obrigados a informar sobre sua condigao ¢
direcdo ou a qualquer membro da comunidade.

Art. 3° - Fica proibida a divulgacéo de diagnéstic
de infeccado pelo HIV de que tenha conhecimentt
qualguer pessoa da comunidade escolar.

Lei n® 3559, de 15le maio Estabelece penalidades aos Art. 3° - Constituem infragbes administrativas as
de 2001 estabelecimentos que discriminen ac¢des que visem discriminar os portadoresgides
portadores de virus HIV, HIV, dentre outras:
sintoméaticos e assintomaticos, e d
outras providéncias ' A exigéncia do teste HIV no processo de

selecdo, para admissao ao emprego;

II'T A exigéncia do teste HIV para permanéncia t
emprego, mediante ameaca de rescisao contratt
Il T A exigéncia do teste HIV como condicdo de
concurso publico ou privado;

IV i A exigéncia do teste HIV como condicéo de
ingresso ou permanéncia em creches e
estabelecimentos educacionais;

Vi Arecusa em aceitar 0 ingresso ou permanér
de alunos soropositivos em estabelecimentos
educacionais e cches;

VI i Arecusa de atendimento a portadores de vi
HIV, sintomaticos e assintomaticos, em hospitais
publicos e privados;

VII i A recusa na manutencgao do custeio do
tratamento para os portadores do virus HIV, e n¢
autorizacdo para exames complemerstaies
pacientes associados ou segurados dos planos
saude;



Lei n°® 2425, de 22 de agosto
de 1995

Lei n® 2929 de 30 de abril de
1998

Lei n® 3719, de26 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 saude especializad
para a realizéip de testes anfiids
nos municipios do Estado do Rio ¢
Janeiro.

Disp6e sobre colocagéo de folhetc
explicativos sobre a prevencéo da
aids e demais doencas sexualmer
transmissiveis, em hotéis, motéis
similares do Estado do Rio de
Janeiro

Disp6e sobre a obrigatoriedade de
veiculagido de mensagens
educativas destinadas a prevenca
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
programade prevencao da aids e
doencas sexualmente transmissiv
dentro do sistema penitenciario.
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VIII 7 A demissao do soropositivo ou portador d¢
HIV em razéo de sua condigao de portador do vi
HIV.

Art. 3° - A Secretaria de Estado de Saude poder.
celebrar convénios com as Prefeituras Municipai
entidades de assisténcia e promogéo social pare
atendimento médico e psicolégico gessoas
atingidas pela AIDS.

Art. 4° - Os convénios previstos no artigo anterio
terdo suas normas implementadas por comissoe
formadas com profissionais das areas de Saude
Psicologia e Assisténcia Social, em nivel estadu;
municipal e de organiza¢Gesrounitérias,
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 colc
folhetos explicativos sobre a prevencao da AIDS
demais doencgas sexualmente transmissiveis.

Art. 1° - As editoras graficas e dema@mpresas
especializadas na impressao de material didaticc
localizadas no Estado do Rio de Janeiro, estdo
obrigadas a veicular, na contracapa de livros,
cadernos escolares e materiais didaticos, mense
educativas destinadas a prevencao de doencas
sexuamente transmissiveisAIDS, e ao uso de
drogas.

Art. 1° - Fica o Poder Executivo autorizado &cr
nos hospitais estaduais, o servi¢o de atendiment
psicoldgico 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 prevencéo da AIDS e doencas
sexualmente transmissiveis dentro do sistema
penitenciario estadual.

Art. 2° - O programa de prevencgédo da AIDS e
doengas sexualmente transmissiveis dentro do
sistema penitenciario estadual consiste:

| - Campanhas elucidativas;

Il - Ciclo de palestras ministradas por profissione
da area de saude;

Il - Distribui¢&o de preservativps

IV - Divulgagéo através de videos orientando co
prevenir as citadas doencgas e sua profilaxia.

Art. 3° - O Poder Executivo podera firmar
convénios, contratos de prestacdo de servigco ou
delegar esta competéncia aos 6rgaos estaduais
envolvidos no processo para execugéo do progri
de prevencao da AIDS e doencgas sexualmente
transmissiveis.

Quadro 22 Normas de Protecéo apsertadores do HIV/Aids no ambito do Estado do Rio de Janeiro

Fonte: elaboracgéo propria, depois de consultado o Portal Processo Legislativo da Assembleia Legislativa do

Estado do Rio de JaneifcALERJ, disponivel em kttp://www.akrj.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 populacédo vulneravel e as pessoas que voranAids. Em outras palavras,
promove por meio da ordem juridica o vinculo entre direitos humanos e o combate a Aids,
atendendo as orientacdes de cunho internacional, mas sobretudo sinalizando que a protecao e ¢
promocao dos direitos humanos sao essergaassprevenir a disseminagéo do virus, atenuando

0 impacto social e econémico da doenca.

3.3.3 E as doencas negligenciadas?

Infelizmente o cenarimormativodasdoencas negligenciadas no Braslo é o
mesmo. O siléncio poderia nos conduzir a uma conclsséples: aplicese as doencas
negligenciadas as normas editadas para o combate a Aids, porquanto se trata de uma lacuna dc
direito. Em outras palavras, recomenda os fundamentos do Direito a utilizacdo da analogia
quando o intérprete se depara com a auaé&tehnorma, encontrando, no entanto, normas para
casos semelhantes. Carlos Maximiliano elucida o instituto jurigh@aXIMILIANO, 2006,
p. 169 170)

A analogia consiste em aplicar a uma hip6tese néo prevista em lei a dispelaipé®

a um caso semelhante.

N&o podem os repositérios de normas dita@até a exagerada mindcia, prever todos

0S casos possiveis no presente e no futuro. Sempre havera lacunas no texto, embora o
espirito do mesmo abranja Orbita mais vasta, todsunés inspirador do Cédigo, a
universalidade da doutrina que o mesmo concretiza. Esta se deduz ndo s6 da letra
expressa, mas também da falta de disposicao especial. Até o siléncio se interpreta; até
ele traduz alguma coisa, constitui um indice do Direito,modo de dar a entender o

gue constitui, ou ndo, o contetdo 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,
nao po@ o agente publico, por exemplo, incluir em livros escolares mensagens educativas sobre
a prevencao da doenca de Chagas, porquanto necessita de autorizagéo legal, embora haja um:
permissdo na legislacdo do Estado do Rio de Janeiro em se tratando de smaergjagente
transmissiveis. O instituto da analogia poderia ser aplicado no caso de conflito levado ao
Judiciério, 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 doencgas negligenciadaséninimo, intrigante. Mais
uma vez manifesto aqui a necessidade de se demonstrar expressamente o vinculo entre
promocao e protecdo dos direitos humanos e doencas negligenciadas. Ha claramente uma
preocupacao com os direitos humanos sob o foco da ppbrgaa, sem davida, beneficia os
portadores de doencas negligenciadas, que atinge notoriamente os paises pobres e em
desenvolvimentoEsse vinculo é ressaltado, por exemplo, quandimman Rights Council
Advisory Committealas Nacdes Unidascomenda qua luta contra a pobreza e a desnutricao
deve ser reforcada e realizada em conformidade com os principios de direitos humanos
(HUMAN RIGHTS COUNCIL ADVISORY COMMITTEE, 2012)0u ainda, quando o Alto
Comissariado para os Direitos Humanos das Nac¢des Unidas reconhecendiadqistaius
socioecondmicogrigem étnica ou racial, religido, nacionalidade, salude, bem como a pobreza
e a orientacao sexual séo fatores que podem agravar a discriminacéo enfrentada pelas mulheres
recomendando que os Estados providenciem medidas para asedguedrgozo de todos os
direitos humanos e liberdades fundamentais para mulheres e m@dMAED 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 Alto Comissariado para Direitos Humanos das Nac¢Oes Us&las
pronunciasse o Rel at - ri o AHuman Rights and the Mil
A review of count r yCosntomlgetive ge rever a extertsdore @ forona t i |
com que os iteitos humanos se refletem no desenvolvimento de égiaate 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. Entretantecerdn
a plausibilidade das criticas sobre o modo como os 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 Milémendeaue
Estados e doadores passem a adotar uma perspectiva de direitos humanos para os objetivos
especialmente depois de um estudo revelar uma discrepancia entre a retérica da referéncia aos
direitos humanos e o conteddo de programas re@@FICE OF THE HIGH

COMMISSIONER FOR RIMAN RIGHTS, 2010, p. 5)

Claiming the Millennium Development Goalpelo AMHNU, define uma
abordagem adaptaddos direitos humanos para os Objetivos. Estadateres o
desenvolvimento sdo convidadoshadrporar os direitos humanos planejamento,
implementacdo enonitoramento do®DMs:

(8) Alinhando os Objetivogom os direitos humandsgarmonizando as metas dos
ODM e indicadores com as normas de direitos humanos;
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(b) Ser transformacional, ndo tecnocratjcadotando uma abordagem bésiea d
direitos humanos para empoderamento e participacao;

(c) Priorizando direitospor meio de escolhas politicas e decisdes de alocacdo de
recursos dentro de um quadro de direitos humanos;

(d) Sustentando os Objetivogssegurados pela execucdo dos direitos, menas

de responsabilizacao e estratégias sustentiieis.

Entretanto, uma ressalva importante ha de ser feitasteata Hanseniase ou Lepra.
Considerada uma das mais antigas doencas conhecidas pela humanidade, a lepra atinge
particularmente os paiseshpes e em desenvolvimento, tendo sido eliminada oficialmente em
2000. (significa que sua taxa de prevaléncia mundial € de menos de 1 caso por 10.000
habitantes) Nos ultimos 20 anos o tratamento multimedicamentoso conseguiu curar em torno
de 16 milhdes degssoas(OMS, [s.d.])

Mas, apesar de curavel, a lepra continua a carregar um forte estigma social, em
razao das deformidades que podem causar, isolando os doentes e seus familiave£daia
social. A reforcar o estigma, estava a crenca de que o isolamento dos doentes e familiares
poderia impedir a disseminagao da doenca, ideia que foi paulatinamente superada levando
muitos paises a reformarem sua estrutura normativa para evitalaménto(OFFICE OF
THE HIGH COMMISSIONER FOR HUMAN RIGHTS, [s.d.]JAssim, o Human Rights
Council Advisory Committee recomenda uma mudanca na legislacéo ides pa modo a
garantir que as pessoas afetadas pela hanseniase e seus familiares ndo sofram discriminagéo n
trabalho, educacéo, saude, casamento, uso dos servigos publicos e locais POBIRIGE
OF THE HIGH COMMISSIONER-OR HUMAN RIGHTS, [s.d.])

O Brasil desenvolveu também um conjunto de normas para proteger os doentes,
sem, contudo, mostrar qualquer vinculo com a promocao e protecdo dos direitos humanos.
Abaixo as mais importanteé8RASIL; MINISTERIO DA SAUDE, [s.d.))

A 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 Goalsy OHCHR, sets out a tailored human rights approach to the

Goals. States and development actors are asked to incorporate human rights inelstBd> planning,

implemenation and monitoring by:

(a) Aligning the Goals with human righty harmonizing MDG targets and indicators with human rights standards;

(b) Being transformational, not technocratioy adopting a human rights|ased approach to empemnent and
participation;

(c) Prioritizing rights by making policy choices and resowuaéocation decisions within a human rights
framework;

(d) Claiming the Goaldy ensuring enforceable rights, accountability mechanisms and sustainable strategies.
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publica direta, indireta e fundacional, nas empresastadoras de servigcos publicos e
nas instituicdes financeiras.

A Lein®11.520, de 18 de setembro de 2007, conpedsiio especial as pessoas atingidas
pela hanseniase que foram submetidas a isolamento e internacdo compulsorios.

A Portaria n° 586 MS/Gl\te 06 de abril de 2004stitui, no &mbito do Sistema Unico
de Saude (SUS), um conjunto de acBes e medidas coordenadas para a eliminacédo da
hanseniase, a serem promovidas de forma compartilhada entre o Ministério da Saude e
as Secretarias de Saude dosa#iss, dos Municipios e do Distrito Federal, com a
finalidade de fortalecer o desenvolvimento das acbGes de prevencdo, diagndstico,
tratamento, reabilitacdo e controle da hanseniase.

A Decreto n° 6.168, de 24 de julho de 2007, dispde sobre a concessasamegspecial,
mensal, vitalicia e intransferivel, as pessoas atingidas pela hanseniase e que foram
submetidas a isolamento e internacdo compulsérios em hospidisa, até 31 de
dezembro de 1986.

A exuberancia da normatividade construida para o eafreaito da Aids desde a
década de 1980, quando foram relatados os primeiros casos no Brasil, pde em evidéncia a
auséncia de normas especificas para as doencas negligenciadas. Mas, mais importante, € ¢
discrepancia do ponto de vista da promocéao e protecadigitos 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 reforco matuo entre direitos humanos

e saude, além de pautar as politalslicas pela reafirmacéo 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 redemocratizacao do Brasil nos anos de 1980 e a promulgacéo da Constituicao
de Republica em 1988, colocou no epicentro do cenario democratico as politicas sociais
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inclusivas e a redistribuicdo e equidade em posicao priorit@EREDA, 2012 construcéo
democrética no Brasil vive hoje um dilema cujas origens estdo na confluéncia de dois processos
distintos: o processo do ajuste neoliberal e 0 projeto que se expressa pela criapagade es

publicos para a participacéo da sociedade ¢DAGNINO, 2004)

Para examinar o objeto da se¢éo aqui delineada, qual seja, a contribuicdo dos grupos
de interesse em saude no combate a Aids e as doencas negligenciadas, a atencéo se volta par
0 segundo processo de que trata Dagninoseja, aquele processo de alargamento da
democracia figue se expressa na <c¢ria-«o de
sociedade civil nos processos de discussao e de tomada de decisao relacionados com as questde
e pol 2t i c OAGNIND DA cpa 8) 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 primeif@ 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 sociade brasileira em periodos anteriores; o segundo evento marcante foi o
desafio de se empreender acdes conjuntas entre Estado e sociedade civil, conferindo ao
princ2pio da participa-«0 da sociedade fdfca
préprio esforco de criacdo de espacos publicos onde o poder do Estado pudesse ser
compartil hado (DAGNING, 2004 p.BD6d dade 0.

De forma a demonstrar a pertinéncia das politicas publicas empreendidas a partir
de entdo, Pochmar(@010, p. 641642)revela ter havido uma mudanca do padrdo social no
Brasi |l na primeira d®cada do s®cul o XXI, c
expansdo da renda naciormdr capitacom a queda nadei gual dade pessoa
resultando em melhor desempenho nos indicadores da mobilidade social, que estaria associado
fao conjunto de transfor ma- »e@OGHMANNC2010,0 mi a
p. 642)Assm, a recuperagao da expansdo da economia combinada com a reorientagdo das
politicas publicas para atender aos segmentoaisat® menor renda transformatestrutura
soci al brasileira, conf or mand@OCGHWMANN, 201d.e nt i
p. 638)

Além desses dois aspectos salientados que contribuiram para a afirmacéo das
politicas publicas como acdo governamental adequada para o atendimento das demandas ds
populacédo, o diagndstico da magnitude das desigdas na sociedade brasileira reforcaram a
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necessidade do avan¢co das politicas publicas tomando como eixo a inclusdo social e
reafirmando o compromisso esbocado pelo constituinte de 1988 no artigo 3° da Carta
Constitucional(BRASIL, 1988)

Art. 3° Constituem objetivos fundamentais da Republica Federativa do Brasil:

| - Construir umasociedade livre, justa e solidaria;

Il - Garantir o desenvolvimento nacional;

i - Errgdicar a pobreza e a marginalizacédo e reduzir as desigualdades sociais e
regionais;

IV - Promover o bem de todos, sem preconceitos de origem, raca, sexo, cor, idade e
guaisquer outras formas de discriminacao.

Os direitos humanos contribuiram com o aprofundamento da democracia brasileira
alicercando o aumento do espaco democratico para o desenvolvimento das politicas publicas e
legitimando a acdo governamental inclusiyae reconheceu a essencialidade da participacao
da sociedade, expressos em dois documentos internacionais importantes. Foi inscrito na DUDH
nos artigos 19 e 20, estabelecendo que ft ol
express«odade d@dé deéebrirdo e associ(ASSKMBLEMa c? f i
GERAL DAS NACOES UNIDAS EM 10 DE DEZEMBRO DE 1948, [s.dy)Declaracio de
Viena, no item 67, estatui que a promocéao da liberdade de expresséo e a participacéo efetiva
das pessoas nos processos [.deaconsolidagamdd Esta@o i g u
de Di (CONFERENCIA MUNDIAL SOBRE DIREITOS HUMANOS, 1993Jo ambito
do ordenamento brasileiro, o constiteine 1988 se preocupou com 0 ambiente democratico a
ser instaurado com a promulgacdo da Carta, e estabeleceu no Artigo 5° trés importantes
garantias para a participacao da sociedade civil: no inciso IV garantiu a livre manifestagéo do
pensamento; no in@sxXVI conferiu o direito de reunido pacifica; e, no inciso XVII instituiu a
plena liberdade de associacao para fins licfRBRASIL, 1988)

Sedimentando o caminho do direito a participacéo, a Declaracdo sobre o Direito ao
Desenvolvimento institucionalizou o direito ao desenvolvimento, regulamentd&iEsohicao
n° 41/128 da Assembleia Gé¢idas Nacgdes Unidas, de 4 de dezembro de 1988J, 1986)

Gerando muitas controvérsias na época, os paises do Sul defendiam uma transferéncia de
recursos para garantir efetividade ao direito, enquanto os paises ricos do Norte negavam essa
forma de implementacagNWAUCHE; NWOBIKE, 2005)Entretanto, o texto foi aprovado

com um unico voto contra exercido pelos Estados Un{@&NGUPTA, 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 tamb#mo sujeito ativo e beneficiario. Para a consecucéo

dos fins pretendidos féhe conferido responsabilidade pelo desenvolvimento individual e
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coletivo, exigindo que empreenda esfor¢cos para o pleno respeito dos seus préprios direitos e
liberdades fundameais, da mesma forma que deve cumprir com seus deveres junto a sua
comunidade. Em 1993, a Declaracéo de Viena reafirmou o compromisso da Declaracdo sobre
o Direito ao Desenvolvimento, astabeleceguue o direito ao desenvo
universal ei nal i en8vel e parte i ntegrante dos
(CONFERENCIA MUNDIAL SOBRE DIREITOS HUMANOS, 1993, item 1@biindo
inUmeras discussdes sobre a forma de implementacao de tal direito.

Na esteira desses dois documentos foi criado o Grupo de Trabalho Aberto
(NWAUCHE; NWOBIKE, 2005)endo 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 opemaalizalos. 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
flivre, efetiva e total péicipagdo de todos os individuos implicados no processo decisério e na
i mpl ement a- « SENGUPTAf 2002, s6@rifica dizer que o processo deve
ser transparente e possuir mecanismosadeountability propiciando aos individuos
oportunidades iguais de acesso aos recursos para o desenvolvimento, e consequentemente

recebedistribui¢do 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 téh a responsabilidade de ajudar a realizagdo 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 dogasso de desenvolvimen{GENGUPTA,
2002, p. 69)

A partir desses marcos regulacd; o Estado passou a receber contribuicbes 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 niamero de grupos
populares, entidades reefins lucrativos, organizagbes ndo governamentais, todos com
propostas de representacao de segmentos da sociedade, como os das mulheres, homossexuai
negros, criancgas, deficientes, idosos, aposentados, organizacdes que lutam pelo meio ambiente,
que prestm atividades assistenciais, etc. Como o objetivo da se¢édo é examinar a contribuicdo
dos grupos de interesse nas politicas de combate a Aids e as doencas negligenciadas, necessar
delinear algumas nog¢des conceituais sobre o tema.

Abordo a participacdo dsociedade utilizando a nocédo de Hermilio Sa(2682,

p.197)de figrupos de infiergasiedanveseapadtoadas



268

objetivo ® exercer i nflu°ncia s-sebdeeoutrgso | 2 t

denomina-»es como fAgrupos de expresstesindcdriame A |

Aposs2veis t®cnicas de influ°ncia que pode
qgual quer car §BANTOSH2002,peld7) ni - «0 0.
A seu turno, interesse ® Anaquil o que a:

dos indiv2duos ou par @OUNS, 2006, tp.d58Fsdlarese Young a n i Z
gue interesse nao se confunde com valores, principios ou ide@sddeser interpretado como

uma nocao autorreferente, capaz de definir os meios para se alcancar fins almejados, estes sim,
orientados por valores ou principios. Acrescenta que uma sociedade € mais democrética quanto
mais possui espacos para debates eisiées politicas patrocinadas pelo Estado com o apoio

da sociedade civil de forma a ampliar as possibilidades de influéncia nas decisdes
governament ai s. ARA representa-«o ® necess:
frequentemente vincula acao de pesse instituicdes num determinado local a processos que

se d«o em muitos o0u(frOUNS, 2006,p.d44s e institui-»

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 fundacoées.
O Cddigo Civil de 200ZBRASIL; CONGRESSO NACIONAL, [s.d.]jepetiu essa férmula
genérica, prevendo a possibilidade de se criarem associdc@es, i « 0 de pesso:
organi zem par a f,i(Atgo 58)«eofundagdesnduandocooirsstituidor por
escritura publica ou testamento, podera estifd@acao especial de bens livres, especificando
o fim a que se destina, e declarando, se quiser, a maneira de adthigistr§ co-ast i t |
somentdipara fins religi osos,a dAdigoédcaputematagrafour ai
anico)

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 paigiltima década do século XX foi
compreendi da t amb®m ¢ o mo (BRASIE MINISTERI® eDA d o E
ADMINISTRACAO FEDERAL E REFORMA DO ESTADG MARE, 1995, p. 6)Assim, 0
ent «xo Presidente da Rep¥%blica, Fernando He
Ref orma do Apar el hpelaGanarkdatRefanoado Estado eno A0235dcom
o intuito de criar condi¢cfes para a reconstrucédo da administracao publica, de forma a fortalecer
o Estado para uma acéo reguladora eficaz em um quadro de economia de mercado, a prestacac
de servicos basicos e Bnplementacdo de politicas sociais necessan8RASIL;
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MINISTERIO DA ADMINISTRA(;AO FEDERAL E REFORMA DO ESTADG MARE,
1995)

Com essa visao foram institucionalizados dois tipos de entidades da sociedade civil
de fins publicos e ndo lucrativos. Em 15 de maio de 1998 a Lei n° 9BFRAXSIL,;
CONGRESSO NAQDNAL, [s.d.]) criou as Organizagdes Sociais, compreendidas como
pessoas juridicas de direito privado sem fins lucrativos, podendo atuar na &rea do ensino,
pesquisa cientifica, desenvolvimento tecnoldgico, protecdo e preservacdo do meio ambiente,
cultura e saude. As Qagizacbes Sociais sdo criadas por iniciativa de particulares, para
desempenhar servicos sociais ndo exclusivos do Estado, mediante vinculo juridico instituido
por meio de contrato de gest@idbl PIETRO, 2002)

Em 23 de marco de 1999 foi editada a Lei n® 9.790, disciplinando entidades
denominadas de Organizacbes da Sociedade Civil de InteresseoPbdlia 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 cupbgetivos sociais tenham ao menos uma
das finalidades prescritas no artigo(8RASIL; CONGRESSO NACIQAL, [s.d.])

| - promocéo da assisténcia social;

Il - promocéo da cultura, defesa e conservacdo do patrimdnio histérico e artistico;

Il - promocgdo gratuita da educacdo, observas®l@a forma complementar de
participacdo das organizacdes de que trataleei;

IV - promocéo gratuita da saude, observaseloa forma complementar de
participagcdo das organizagfes de que trata esta Lei;

V - promocé&o da seguranga alimentar e nutricional;

VI - defesa, preservacdo e conservacdo do meio ambiente e promocédo do
desenvolvimento sustentavel;

VIl - promoc&o do voluntariado;

VIl - promogéo do desenvolvimento econdmico e social e combate a pobreza;

IX - experimentagdo, ndo lucrativa, de novos modelos gFoidutivos e de sistemas
alternativos de producéo, coméramprego e crédito;

X - promocao de direitos estabelecidos, construcdo de novos direitos e assessoria
juridica gratuita de interesse suplementar;

XI - promoc¢éo da ética, da paz, da cidadania, dos direitos humanos, da democracia e
de outros valores universai

XIl - estudos e pesquisas, desenvolvimento de tecnologias alternativas, producédo e
divulgacao de informagdes e conhecimentos técnicos e cientificos que digam respeito
as atividades mencionadas neste artigo.

Distinguindo as duas entidades, Di Pietrcadts. que enquanto nas organizacoes
sociais o intuito € de que assumam atividades desempenhadas pelo Poder Publico, nas
organizacdes da sociedade civil de interesse publico o Estado ndo esta abrindo méo do servico
publico para transfetd a iniciativa prvada, mas realizando parceria supervisionada por 6rgao
publico. (DI PIETRO, 2002) Assim, as aganizacdes nao governamentais, vistas
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tradicionalmente como antagonistas do Estado, passaram a desempenhar um papel importante
no desenvolvimento das politicas publicas, vistoayimstitucionalizacdo dessas organizagdes
permitiu que certas atividades,éaentdo consideradas tipicas do Estado, pudessem dali em
diante serem realizadas por particulares em colaboracdo com o Poder Publico.

Por fim, destacge a Lei n°® 13.019, de 31 de julho de 2014 que estabelece o regime
juridico das parcerias voluntariag)velvendo ou nao transferéncias de recursos financeiros
entre a administracdo publica e as organiza¢fes da sociedade civil (OSCs), em regime de mutua
cooperacdao, para a consecucéao de finalidades de interesse publico. A lei que entrou em vigor
em agosto d2015, estabelece normas gerais para se efetuarem parcerias entre OSCs e o Poder
Publico, obrigando a realizacdo de um processo seletivo prévio, o cumprimento de requisitos
pelas entidades privadas, a comprovacao de existéncia e funcionamento por notrégimo
anos, e a exliigmmado ap area ids c@BACs e seus diri

Este novo Marco Regulatério para as Organizacdes da Sociedade Civil (MROSC)
visou aperfeicoar o ambiente juridico e institucional das OSCs e suas parcerias com o Poder
Publico, garatindo maior seguranca juridica, valorizacdo das organizacfes, transparéncia na
aplicacdo dos recursos e efetividade nas parc€B&ASIL; SECRETARIA GERAL DA
PRESIDENCIA DA REPUBLICA, 2014%0b a sigla OSCs, o estudo da Secretaria Geral da
Presidéncia da Republica e a Fundacao Getulio Vargas identificaram 303 mil organizacées em
atividade no ano de 201(SECRETARIAGERAL DA PRESIDENCIA DA REPUBLICA;
FUNDACAO GETULIO VARGAS (FGV PROJETOS), 201B)maram entendimento de que
as OSCs se identificamor mei o de sei s naturezas jur?2d
organizacao religiosa, fundacdo privada, fundacdo ou associacdo estrangeira, fundagéo ou
associa-«o0 domiciliada no (SEQREEARIAGERALEDAC 0 mu n
PRESIDENCIA DA REPUBLICA; FUNDACAO GETULIO VARGAS (FGV PROJETOS),

2014, p. 1011) O novo MROSC afasta, para fins de parceria, clubes, associagéo de servidores,
partidos politicos eoutras associagcdesongéneres. Abaixo, um reso das alteracbes
produzidas pelo novo MROSC. (Quadro 23)
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Administracao direta e indireta da Unido, Estados, Distrito
Federal e Municipios

il Abrangéncia Nacional

Instrumentos juridicos
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
0SCs maiores e menores.

Y Atuagdo em rede

3 Chamamento pl"b“co Transparéncia e democratizagdo do acesso as parcerias
obrigatorio com editais.

Remuneragao da Remuneragdo de pagamento de equipe de trabalho, com
4 equipe de trabalho todos os encargos sociais inclusos
M Remuneragio de Remuneracdo de custos indiretos  (despesas
@l custos indiretos administrativas) limitada a 15% do valor total
.y Contrapartida N&do serda mais permitida a exigéncia de contrapartida
M facultativa financeira, sendo facultativa a de bens e servigos.
W Monitoramento e Criacdo de Comissdes de Monitoramento e Avaliagdo nos
4l Avaliacao 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

- o Para gestores publicos, conselheiros e a sociedade civil
¥ Capacitacao
] organizada
i Manifestag:'a'o de Elaboragdo de propostas de chamamento publico pelas
#l Interesse Social préprias OSCs, movimentos sociais e interessados

Divulgagdo em meios publicos de comunicagdo -
campanhas e programacdes desenvolvidas por OSCs

- -

= Comunicagao Publica

Quadro 23 Principais mudancas operadas pelo novo MROSC
Fonte: Nova relacéo de parceria com o Estado: fomento e colaboracgao. Disponivel em:
<http://www.secretariageral.gov.br/noticias/2014/setembro/magolatoriedasorganizacoesla-sociedade
civil/ppt-lei-13019apresentacapadrac2.pdft>. Acesso em 26 julho 2015.

3.4.2 Grupos de Interesse, Aids e Doencas negligenciadas

Tracadas essas premissas institucionais, nosso olhasegara a contribuicao de

grupos de interesse na construcao e implementacao das politicas de combate a Aids e as doenca
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negligenciadas, a despeito da natureza juridica dessas organizacdesiagiass&ecerto 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 doenca, constituindo uma
alternativa as praticas institucionais desenvolvidas puvetsidades, igrejas e partidos
politicos, firmandese como entidades a servico do movimento pop{R&MOS, 2004)

Depois de por em marcha a reforma sanitaria inspirada em-Aana pela Carta
de Otawa, os arranjos institucionais da saude incorporaram a Comissao Interministerial de
Planejamento em 1980, que passouiawdar e planejar as acées que seriam postas em pratica
pelo MS, e, as Ac¢bes Integradas de Saude em 1982, que firmaram propostas de integrar acdes
preventivas e curativas, criando instancias colegiadas de gestdo do sistema de saude, em
exercicio de anteséo da participacdo de grupos de interesse da sociedade civil nos rumos da
salde do pai$GRANGEIRO; SILVA; TEIXEIRA, 2009) BERBEL; RIGOLIN, 2011)

A primeira resposta governamental Ads ocorreu em S&o Paulo, com a
implantagéo do Programa de Aids da Secretaria de Estado em 1984, servindo de modelo para a
implantacdo de servicos de combate a Aids em outros estados bragildirési st - r i a dé
Departament o de DST, s.djCdrimsaraeentel, a polititaidé corgrole/diar a i
hanseniase forneceu suporte para o desenvolvimento das primeiras estratégias de combate ¢
Aids, que foram implantadas na Divisdo de Dermatologia Sanitaria e Hansenologia do Instituto
de Saude na capital gata: (GRANGEIRO; SILVA; TEIXEIRA, 2009)

Foi a mesma equipe da Divisdo de Dermatologia e Hansenologia que se
responsabilizou pela organizagédo do programa de aid$aeofsrta dos servicos
assistenciais, de vigilancia epidemioldgica e de prevengcdo. O ambulatorio de
atendimento de portadores de hanseniase, formado por equipe multidisciplinar,
tornouse o primeiro servigo de referéncia no estado para pacientes comdads e
informacgdo sobre a doenca a populacao por meio de uma linha telefénica especifica
(disqueaids).

Em 1985 foi criada &undacao do Grupo de Apoio a Prevencdo a Aids (GAPA),
primeira ONG do Brasil e da Amés Latina na luta contra a Aids, composto por homossexuais,
profissionais da saude, doentes e familiares. Em 1986 foi criado o -®kP4, em 1987,
também no Rio de Janeiro, nasceu a ABMsociacdo Brasileira Interdisciplinar de Aids,
fundada pelo sociobo Herbert de Souza, o Betinho, e pelo médico Walter Almeida,
destacandae por suas contribui¢cdes politicas e de producdo do conhecimento, especialmente
pela luta por nova regulamentacdo do uso do sangue, pela formacao de redes de ONGs e por
propostas mventivas inovadora§GRANGEIRO; SILVA; TEIXEIRA, 2009)A proposta de
trabalho da ABIA foexpressma 0 documento AProjeto I mpacto !

além @ enfatizar o trabalho, os problemas referentes a qualidade do sangue e a auséncia de
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acéo governamental, tratou de questdes mais amplas como sexualidadASSREIACAO
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 sociélogo Herbert Daniel,
cujos objetivos principais séo a ruptura do isolamento e a desconstrucéo do estignsa, a defe
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 entendadeno uma acdo em comunidade visando o controle da doenca,
com a reducao da morbimortalidade, e o controle da acdo governamental, de modo a influenciar
as politicas de saude. Essas respostas foram movidas pelos direitos humanos, especialmente
pela solidaridade, pelo direito a vida e o direito a diferenca, esta ultima expressao do direito a
igualdade. A motivacao era a situacdo de pendria e isolamento que os doentes viviam nos
primeiros tempos e a insensibilidade e o descompromisso revelado pelas autprhibdidas
naguel e momento. Em 1985, por exempl o, o M
essa Visxe:dei Turmad adoen-a pr eoc(@(RpRWASTA ¥EJA, ma s
1985, p. 56)De acordo com o Ministro os 6 milhdes de portadores de Chagas, 8 milhdes de
pessoas acometidas @squistossomose e 1 milhdo de tuberculosos compunham um quadro
mais assustador. Sem duvida, sdo numeros impressionantes. Mas, o discurso do Ministro revela
a dificuldade que o governo brasileiro teve de avaliar a magnitude da Aids e suas consequéncias,
provavelmente porque identificava o agravo com os homossexuais americanos, em contraste
com as doencas e mazelas tipicas dos paises em desenvol\bARIGE, 2003)

Por esse motivo, assinala Patrick Larvie, os agentes publicos responséaveis pela
saude nao insiam nas politicas publicas da Aids @presentacdegeculiares da cultura
sexual brasileira. Ao contrario, as autoridades de saude insistiram que a epidemia da Aids no
Brasil refletiria aquela dos paises desenvolvidos, como os Estados Unidos. Na, \essiade
postura foi uma tentativa de minimizar a in
deslocamento homofobico do dever e culpa dos agentes publicos aos membros dos grupos ja
estigmatizados que foram rotulados como vitimas de seus préoprissas e x uai s t r an s
(LARVIE, 2003, p. 300)*®

O ativismo politico dos inUmeros grupos de interesse que representavam o0s

homossexuais e as pessoas infectadas com o virus comecou a produzir efeitos que mudaram &

115ﬁ[é] a homophobic dislocation of duty and bl ame f
groups who were | abeled as victims of their own tral
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formadeenf rent amento do agravo. O uso corrent
Asoropositivoo como forma de identificar as
laudos dos exames laboratoriais de diagnostico. Lutavam contra o estigimecenzeito que
envolvia os doentes, o siléncio sobre a doenca e, sobretudoaonasicaala morte social

dos doentes, que subtraia qualquer possibilidade de convivéncia afetiva ou social.
(GRANGEIRO; SILVA; TEIXEIRA, 2009 partir das ideias de Herbert Daniel as expressdes
Afpessoas vivendo com HIV0O e fipessoas Vvivenc
como instrumento de identidade que permitiia o foctalento 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 epid@raaihera
um problema brasileiro que requeria solucfes brasileiras, obrigando os agentes publicos
responsaveis pelas politicas de salde a buscar os meios mais adequados para prevenir e tratar
Aids. Além disso,0 ativismo desses grupos mostrau necessiaide de se capacitar
apropriadamente os agentes publicos que iriam atuar na prevencao e tratamento da Aids,
exigindo também o cumprimento da Constituicdo de 1988RVIE, 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 Nac¢0e
Unidas, em especial a OMS.

Em 1986 o governo federal cria 0 Departao DST, Aids e Hepatites Virais, com
vistas a formul ar e fomentar pol2ticas p Y%l
fundamentadas nos direitos huma(nfoksl ST ¢nRolsA pDr
AIDS | DEPARTAMENTO DE DST, AIDS E HEPATITES WA | S0, Cdmsa.crihcad )

do Programa Nacional de Aids no mesmo ano

[...] implantouse uma verdadeira rede de interlocucdo entre profissionais e
instituicbes, que trouxe como consequéncia a nacionalizacdo da resposta a epidemia
e a adocgédo de diretdg que fundamentaram as primeiras acfes de enfretamento da
epidemia em todo o pailGRANGEIRO; SILVA; TEIXEIRA, 2009, p. 89)

Movidos peb ambiente oportuno e pela demanda de representagcdo 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 dducleos da RNP+, passou a se autodenominar RNP+Brasil, possuindo
nacleos em todos os estados brasileiros e formando parcerias importantes junto aos 6rgaos

governamentais estaduais e municipais. Atualmente possui assento junto ao CNAIDS, CAMS,
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UNAIDS, Comi€ 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 PositiveRNP+BRASIL, [s.d.])

Os trés grupos aqui apontados sdo apenas exemplos de muitos outros que se
espalharam pelo Brasil comrestabelecimento do ambiente democrético e a promulgacdo da
Carta de 1988. Foram escolhidos por sua contribuicdo para as politicas publicas e dimenséo
nacional. Na atualidade esses grupos continuam lutando pelos direitos das pessoas que vivem
com Aids, prpondo e realizando atividades inclusivas, que serdo resumidamente apontadas
neste espaco.

Baseado nas discussodes e propostas apresentad&noontro Nacional da RNP+
Brasil, em 2013, o grupo RNP+Brasil f&as mul o
para o biénio 20:2015. O documento reconhece que as relacbes 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 processhsdedo
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 proprias e peculiares
exigindo uma constante avaliacdo e monitoramento das politicaggsibfibaixo, alguns
pontos importantes das demandas descritas no docurflRBRE NACIONAL DE PESSOAS
VIVENDO COM HIV E AIDS, [s.d.])

A Chama a atencéo para o fato de que existem poucos estudos sobre os efeitos deletérios
do HIV no organismo humano, inclusive sobreedsitos colaterais e adversos dos
antirretrovirais. Devido a cronicidade, as PVHA desenvolvem condi¢cdes relacionadas
com a medicacgdo, conferindo macomplexidade no manejo daendi¢cdes de saude e

da medicacgéo.

A Salientaque a testagem adequada para o diagnéstico HIV deve ser ofertada pelos
servi¢cos de saude com equipe multidisciplinar, e expandida para servigos de urgéncia e
emergéncia (UPA), universalizada para a atengéo basica, com a incorporagdo das novas
tecnologiagle prevencao, bem como informacdes sobre gestéo de risco de infecgéo pelo
HIV. Mostra davidas e preocupacfes com o0 possivel cerceamento da autonomia do
paciente no inicio da TARV, especialmente para aqueles pacientes que seriam
estimulados a usar a TARV @xsivamente para redugao da transmisséo do HIV.
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A Na&o obstante o papel da Atencdo Basica no controle da Aids, o acesso aos servicos de
saude se d& frequentemente em estagio avancado, com a sindrome ja instalada, o que
demandaria uma atencédo especializRda.outro lado, como a légica 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 0 acesso ao tratamento.

A O documento mostra surpresa diant@asicdo dmada pelo Ministério da Sajdem
discusséo prévia com o movimento de Ak priorizar a Atencdo Basica como nova
diretriz de matriciaranto para a assisténcia as PVHA, entendendo essa omissdo como
violagdo daprincipio de participacdo sociatevisto ra Lei n® 8.142/90.

A Propde que Ministério da Saude promova processos de educacdo permanente para a
implantacdo dos testes rapidos nas Unidades Basicas de Saude (UBS) e em servigos de
urgéncia e emergéncia (URA) que estreitarias lacos entre profisgiais de salde e

PVHA, potencializando os beneficios do diagnostico e tratamento adequados.

O Grupo pela Vidda do Rio de Janeiro (GRY) lancou alguns projetos voltados
para a informacdo e educacdo para diferentes publicos, com pretensdo de colaboracdo e

engajamento na luta contra a Aids. Sao trés os projetos aqui tr@GBRYSRJ, [s.d.])

A Projeto Empresa Solidaria

O projeto buscaensibilizar empresas que queiram contribuir com o -@B\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, além de
organizaroficinas de sexo seguro, orientacdo psicologica para os parceiros que se descubram

soropositivos.

A Projeto Educar para Viver

O Projeto elaborado pelo grupo visa construir um canal de comunicacdo entre
escolas e 0 GPRJ, por meio de encontros para falarsexo 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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t e ma ASexual i dad eocio eassplma) c@Etrae éstigneas dag DST/Aids,
Tubercul ose e Hepat it eRl, oprojeta iatendle os Pparanetmosl o
curriculares nacionais estabelecidos pelo MEC em 1996, que recomenda que o tema orientacao

sexual seja mesclado as outras digtgs.

A Projeto Viva-Voz contra Estigmas

Criado em 1998 o projeto Vivdoz realizou palestras informativas sobre
DST/Aids em escolas, empresas, associagdes comunitarias, informando e sensibilizando a
populacdo através do relato de experiéncias pessoais vividas por PVHA. Atualmente é
denominado Mia Voz contra Estigmas e atua primordialmente na prevencdo, procurando
articular programas sociais e grupos organizados da sociedade através das politicas publicas e
da promocdo da saudéssim, realiza atividades para integrar, planejar e promover
conjunamentemedianteas seguintes acOd&PV-RJ, [s.d.])

1 Treinamentos e sensibilizagdo para formagédo de agentes na perspectiva dagdarsagide.

9 Oficinas e debates para erradicacdo do estigma e preconceito acerca do HIV e Aids.

i Oficinas de constru¢do compartilhadas para acdes afirmativas acerca do viver com HIV e Aids,
soropositividade e prevencao positiva.

Oficinas afirmativas pardebate acerca da prevencao e do Sexo mais seguro.

Treinamentos e atividades teméaticasncenfoque na prevencdo das D$MV/Aids, tuberculose e
hepatites virais.

1 Sensibilizagéo e treinamento de agentes sociais e liderangas para a profilaxia do HIV(Aid® xto
de tuberculose.

Debate acerca de direitos e deveres dos pacientes emfecgdo TB/HIV/Aids.

Atividades ludicas e interativdsteatro preventivo, performances e jogos educativos.

Curso Basico e formagdo pedagdgica para formacédo de Agenteis 8ddizbilizadores na luta contra
o HIV/Aids e Tuberculose (curso especializado de 40 horas/aula).

E ]

E

A iniciativa da ABI A denominada fnAObser
pretende retomar o fortalecimento do vinculo entre usuario e servico degsaletgender que
esse vinculo se enfraqueceu e se desgastou durante o tempo. O Observatoério vai empreende!
acOes para o mapeamento das politicas de prevencao, assisténcia e tratamento, no campo do
direitos e da sexualidade, e, dos medicamentos e sudidatidy 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:

A Prevencdo, tratamento e assisténcia
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A partir da constatacao de qoeparametros das politicas de prevenc¢ao da Aids no
Brasil ndo s&o considerados no cotidiano e que o aumento do numero de infeccbes nas
populacdes vulneraveis sédo resultado de falhas no direcionamento das acdes estratégicas
preventivas, revelando falta dentade politica que impedem a integracdo entre as esferas
governamentais, a ABIA reconhece a existéncia de dificuldades para a assisténcia adequada
para as PVHA. Assim, 0s servi¢cos publicos de saude estdo defasados pela superlotagcéo, pela
escassez de (issionais de saude, apresentam dificuldades para o acesso ao diagndstico e ha
falta crénica 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 retonaade respostas qualificadas pelas politicas publicas
brasileiras, de forma a reestruturar os servi¢cos publicos com qualidade para 0s soropositivos e
garantir a adesdo dos doentes ao tratamento adequado. Para(ASS8QCIACAO
BRASILEIRA INTERDISCIPLINAR DE AIDS, [s.d.])

[...] a abordagem do tratamento do HIV e da AIDS deve se apoiar no sujeito e levar
em consideracdo importantes aspectos éticos e peculiares do acometimento da doencga
pelo mesmo, como por exemplo, o estigma e o preconceito. E crucial aespeit
direito & manutencéo do sigilo sobre o diagndstico soropositivo.

A Direitos e sexualidade

O estigma, a violéncia e a vulnerabilidade social ainda sao os principais entraves
Nno acesso a sacos de saude para a populacdo vulnerdaeho entender da ABIA sdo
firesultantes do crescimento do conservadorismo moral e do dogmatismo religioso em relacéo
a implementacdo das politicas publicas no campo das saudes sexual e reprodutiva no sentido
amplo e do HIV e da AIDS, em particutar (ASSOCIACAO BRASILEIRA
INTERDISCIPLINAR DE AIDS, [s.d.])Com a redug&o drastica dos investimentos em
prevencdo do HIV, o descumprimento de propostas publicas, e 0 veto as acbes para esse
pubico-alvo, o Observatério pretende retomar o monitoramento critico das politicas publicas
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 beadéeaser prioritario.
fiO abandono da perspectiva de direitos humanos tem criado 6bices para a superacao de
persistentes padrbes de discriminagdo por razbes de ragal asse e, t amb®&m
(ASSOCIACAO BRASILEIRA INTERDISCIPLINAR DE AIDS, [s.d.])
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A Medicamentos e sustentabilidade

Sob esse matiz, o Observatorio da ABIA pretende atuar nas questdes sobre 0 acesso
das OSCs ao financiamento publico e o acesso aos medicamentosdamae financiamento
publico o Observatdrio Nacional de Politicas de AIDS, tem contribuido ativamente com o
processo de implantacd@m marco regulatério das OSCs, previsto na Lei n® 13.019/2014.
Acredita que degislacadra promover um impactoa autonomia e participacdo da sociedade
civil, devendo para tanto estabele@ezgras claras para o acesso legitimo, democratico e
transparente aos recursos publicos com mecanismos potentes para coibir fraudes e 0 mau usc
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 DesenvaitoniRrodutivo (PDPs), tendo em vista

que constituem instrumentos importantes para a adog¢ao de contratos de transferéncia de
tecnologia entre laboratérios privados e publicos. Assim, o Observatério pretende atuar por
meio do Grupo de Trabalho sobre Propael Intelectual, coordenado pela ABIA.

O tema da atuacdo das ONGs na luta contra a Aids é extenso e aponta para diversas
direcdes, como educacédo sexual, formacdo adequada de profissionais da saude, financiamento
publico, marcos regulatérios, direitos humog, estigma e violéncia, politicas de prevencéo,
servicos de saude, manejo das condi¢des de salude e dos medicamentos, acesso a medicamentc
propriedade intelectual, e muitos outros. Em rapida sintese, procurei mostrar essa diversidade
de temas com que defrontam as ONGs e quéo dificil tem sido a sensibiliza¢do da populacao,
empresas, escolas, governos para a situacédo das PVHA.

Embora as doencas negligenciadas tenham pontos em comum com o enfrentamento
da Aids, distanciae pela auséncia de ONGs quetntpelos portadores dessas doengas no
Brasil. Porém, é preciso destacar grupos formados para atender os doentes de hanseniase. Dad
a impossibilidade de na presente pesquisa se mapear todos esses grupos no territorio nacional.
vamos destacar quatro grupqee apresentam trabalhos consistentes na area, atuam em

territorios especificos, e mostram claramente suas atividades e missoes.
A NHR Brasil (Netherlands Hanseniasis Relief Brasil)
A NLR (Netherlands Leprosy Relief) € uma organizacao-g@@rnamental

holandesa fundada em 1967 para combater a hanseniase em 14 paises ao redor do mundac

Apesar de apoiar as atividades de combate a hanseniase no Brasil desde 1994, somente em 201
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abriu flial nacional em Fortaleza, Ceara, quando decidiu revisar sua politica no pais. Instituiu
como prioridade para o quadriénio 2012/2016, a atuagdo em areas (clusters) altamente
endémicas onde se concentram 0s maiores riscos de transmissao da doencag lwematom

namero de pessoas curadas com sequelas, conforme mostra o Mapa 9. A organizacao se oriente
pela busca de intervencdes inovadoras e complementares de modo favorecer o fortalecimento
da atuacao do setor publico, apoiando pesquisas operaciorensicatdadvocacycapacidade

institucional e reabilitacdo do ponto de vista fisico e socioecon6(hElR BRASIL, [s.d.])

Legenda

Mé&o Cluster
Cluster 1
Cluster 3
Cluster 4
Cluster 3
Cluster &
Cluster 7

ROR0000

Mapa 9i Clusters ou aglomeracdes de areas endémicas no Brasil
Fonte: NHR Brasil. Disponivel emhttp://www.nhrbrasil.org.b¥. Acesso em: 27 julho 2015.

Trabalham em defesa d&HR BRASIL, [s.d.])

1. Sociedades em que a hanseniase esteja sob controle. Os servicos de saide em todos
0s niveis desses passasseguram que qualquer paciente seré diagnosticado e tratado
em tempo oportuno para que a doenca ndo mais seja um risco para incapacidades e
comprometimentos fisicos ou excluséo social.

2. Sociedades em que governos, empresas, ONGs e Organizacfesods Pes
Deficiéncia (OPDs) se juntem para garantir que as pessoas com deficiéncia possam:

0 Participar de forma plena e independente ao maximo do seu potencial;
U  Usufruir dos seus direitos para desenvolseas habilidades e conquistar

oportunidades iguaiso contexto familiar e social;
U Ter tratamento digno.

A Mohran i Movimento de Reintegracio 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 conscientizac&o e apoio na construcao de politicas publicas
para o enfrentamento do agravo. Luta pelo respeito aos direitos humanos dasgtegsdas
pela enfermidade e de seus familiares, contando com a ajuda de voluntariado atuante. A missédo
da organiza-«0 ® fApossibilitar que a hanse
doenca normal, com tratamento e cura, eliminando assim cnpegtme estigma em torno da
d o e n {MODBRHAN, [s.d.]) de modo que a organizacdo continue a ser referéncia para
informacBes sobre hanseniase e apoio para os doentes.

Nos ultimos anos firmou dois convénios com o MS: o primeiro em 2009, quando
realizou 14 Campanhas de Conscientizacdo em Hanseniassegundo em 2010, quando
elaborou projeto para a realizacao de oficinas de formacéao social e hanseniase, além de reunides
e campanhas de conscientizacamam efetivamente realizadas 04 oficindd Branco/AC,
Uberaba/MG, Manaus/AM e Delta/MG)8 Campanhas de conscientizacdo pelo pais e 02
reunides de Diretoriao longo do tempo a organizacédo vem realizando parcerias com diversas
empresas e associacdes comssociacdo Beneficente dos Professores Publiestsanspor,
RIOSOLIDARIO, Unimed BrasilCONASEMS, The Nippon FoundatignOAB, Novartis,

Loterj e o Ministério da Saude, de modo a cumprir a missdo tracada pela(ldQRBHAN,

[s.d.])

A Fundacio Paulista Contra a Hanseniase

A ONG Fundacdao Paulista Contra a Hansenfaseiona na capital paulista desde
1934quando foi fundada tem como gletivos incentivar a pesquisa e prestar assisténcia social
ao portadorde hansenias€lrabalha em parceria com diversos Orgaos publicos, financia
pesquisas e a publicacdo de artigos cientificos, realiza treinamento nas areas médica,
enfermagem, educacéo esaude e reabilitacd&m relacdo a assisténcia sdca Fundacao
vem oferecendoportunidads para reabilitacdo fisica e social dos doentes, para que possam
reencontrar seu caminho na sociedadEUNDACAO PAULISTA CONTRA A

HANSENIASE, [s.d.])Desenvolve diversos projetos na area, destacs@@mtre eles:

Capacitacao profissionaDesde 2003inancia cursos de capacitacdo profissional para doentes

ou familiares de doentes, tais como cabeleireiro, torneiro mecéanico, corte e costura, informatica,



282

auxiliar administrativo, auxiliar odontoldgico, eletrénica, instrumentacao basica, telefonista,

entre outros;

Curso de Hansenologia e reabilitacao fisid@dnanciados pela Fundacao, é oferecido pelo

Instituto Lauro de Souza Lima pgveofissionais da area de saude;

Prevencao de Incapacidades e geragéo de reMizdiante atividades artesanais orientados
por profissionais da &rea social e terapia ocupacional, grupos de pacientes confeccionam
pequenos objetos como bijuterias, enfeites de geladeiras, pequenos ornamentos para casas, qu

sao vendidos em bazares e cuja renda € revertida para os propriesartesa

A 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 Etiopia. Impressionados com o engajamento do médico na luta
contra a hanseniase, vao para a Alemanha para buscar ajuda. Em 1957 é criada a organizacac
AAux21lio Al em«o a o squdddesiesntoproporcmsadndepdndemte/de
convicgBes politicas ou religiosasauxilio dirigido aos doentes e excluidassrpaises em
desenvolvimento. Em 2003 a organizacdo mudou sua denominacao social, para incluir em seus
propdésitos o combate a tuberculose. A sigla DAHW continua a ser usada, para facilitar o
reconhecimento da associacdo por parte dos seus doadores eadomesntradicionais.
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 organizagcédo para as doencas negligenciadas, tais
como a Ulcera Buruli, a doenca de Cleaga leishmaniose, passando a ser ancorada por novas
diretrizes(DAHW, [s.d.]) Atua nos estados brasileiros do Amaas, Mato Grosso, Maranh&o

e Amapa4, desenvolvendo as seguintes atividades: (Figura 2
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wAssisténcia e treinamentos a alunos carentes;
wWApoio ao Lar de MaridMaranhéo;

Maranhéo wCursos a professores da rede publica;

wY'eatro com criangas;

wProgramas de alfabetizacdo de adultos.

uDesenvolve suas atividades junto ao Programa de Controle da Hansen|ase da
AMAazonas Saulde Puablica no Amazonas. O plano de trabalho inclui percorrer os prjncipais

Mato Grosso

Amapa

<

rios da Amazdnia na busca ativa por pacientes com hanseniase para o
tratamento adequado e eficaz com vistas a melhoria da qualidade de vi

erecer
da.

«Em 1983 funda o Centro de Dermatologia no municipio de Rondonépo

oEm fevereiro de 1984 realiza o primeiro curso de prevencao e tratamer
incapacidade fisica no Centro.

obDe 1986 a 1991 o Centro de Dermatologia tesmaeferéncia estadual, e e
1992 a DAHW inicia seu apoio ao programa estadual de controle a
hanseniase e mueke para Cuiaba.

oEm 1996 a DAHW comeca apoiar o combate a tuberculose e estende
atividades para o Mato Grosso do Sul.

«Em 2004 a DAHW apoiou 46 (quarenta e seis) municipios em Mato Gr
16 (dezesseis) em Mato Grosso do Sul, além do programa estadual.

is
to de

m

uas

PSSO €

wAtua em parceria com a Secretaria Estadual de Saude em projetos de
combate a hanseniase e tuberculose

Figura 217 Resumo da atuagdo @HW no Brasil

Fonte: elaboragéo propria a partir de dados do sitio DAHW do Brasil.

Disponivel em: «ttp://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 € a ILEP, Federacéo Internacional que congrega 13 OdiGe objetivo comum de

buscar a eliminacdo da hanseniase no mundo. Além da colaboracdo e apoio técnico nos
programas desenvolvidos por essas organizacfes, a ILEP € uma importante parceira financeira,
arrecadando em média 60 milhdes de Euros anualmentea fhata contra a hanseniase. Os
membros da ILEP apoiam os ODMs, especialmente aqueles ligados ao combate das doencas
negligenciadas, que estéo fortemente vinculados a pobreza. A ILEP atua no Brasil cooperando
com o Ministério da Saude e com as Secret&isdaduais e Municipais de Sau@AHW,
[s.d.])

O segundo parceiro é a Obra Kolping do Mato Grosso. A organizacimdiaida
por Adolfo Kolping em 1849 em Col6nia, Alemanha, com o objetivo de ensinar jovens artifices.
As atividades da organizacdo no Brasil tiveram inicio em 1923 com o propoésito de
profissionalizar jovens brasileiros. No Mato Grosso atua em dois sem@gsomocéao do
trabalhador, com programas de capacitagao profissional, apoio para empreendedores locais, e

incentivando a integracdo em organizacfes profissionais; e na promoc¢do da familia do


http://www.dahwmt.org.br/?p=dahw&id=6
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trabalhador, quando realiza atividades comunitérias de assisg®cial nas areas de educacao
infantil e de adolescentes, na formacdo da mulher e no atendimento aos (O&RA.
KOLPING DO BRASIL, [s.d.])

O terceiro parceiro é a Associacdo EDUCAR que promove acdes educacionais,
acoes para as familias, discuss@es, divulgacdo e acdes transformadoras pessoais e sociais
acompanhando e apoiando criasgadolescentes e jovens em seu processo de desenvolvimento
em estreita relagcdo com a escola, familia e comunidade. O publico alvo da organizacdo séo
criancas e adolescentes na faixa dos 7 a 15 @wabslWw, [s.d.])

Em termos gerais, o objetivo da DAHW é proporcionar a cura abrangente e
continuada dos pacientes por meio de tratamento médico, medidas de reabilitagdo socia
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
doencas negligenciadas, acreditando que todas as pessoas devem ter as mesmas chances ¢
acesso a tratamento médico adequéddAHW, [s.d.])

Importante ressaltar que as organizacfes que lutam contra a hanseniase no Brasil
em nenhum momento citaram em seus sitios os ODMs, salvo a DAHW que expressa o
compromisso com esses objetivos por intermédio de sua parceria com BlficEXpressaram
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
organizacde, que ndo obstante os resultados positivos colhidos por essas organizacoes, a
disponibilizagédo de pessoal qualificado, a luta contra o estigma dos portadores de hanseniase,
as acoes de carater humanitario, faltar engajamento com os direitos humano$ndtuiss
as organizacfes 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 constatacas
de um retrocesso nas politicas de enfrentamento do HIV/Aids, no sediem@eto.

A questdo entdo é especular sobre o motivo desse siléncio. Seria possivel atribuir
essa auséncia pela conhecida acapath dependengeou seja, em decorréncia de acgles
ocorridas no passado? Definida por Erf2810, p. 68t o mo fdia pesada m«o d
sobre o ombr o nénenopdeatts dependenceu dependéreia da trajetoria
passada, repercutiria no presente afetando a acéo dos individuos, repetindo as a¢gdes do passad
consolidando o velho discurso e aprisionando todos os que trabalham na area. No caso

particular da pesagsa, a repeticao afetar@olicy makersativistas e grupos de interesse, de
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modo a nédo incorporarem em seu discurso a abordagem baseada em direitos humanos, que,
levadas adiante poderia apontar para novos rumos, redimensionar as politicas publicas de
comtate 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 1990pmo ja mencionado, vem norteando documentos politicos, artigos
cientificos, consultores especializados, politicas publicas, a retérica de organizacdes
multilaterais e ONGs em todo o mundo. Espera A [ . . . ] empoderar gr
centrar a atencaua desigualdade social e econdmica e aumertec@intabilitydo Estado e
d o d o' 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, vapaadtonge a
intolerédncia e a marginalizacdo. Acredito que o engajamento expresso formalmente nas
politicas publicas e nas atividades dos grupos de interesse € capaz de fortalecer, legitimar e,
principalmente reorientar e qualificar as acfes e atividdelesnvolvidas pelas ONGs e pelas

politicas publicas.

3.5 A PROPRIEDADE INTELECTUAL E O ACESSO A MEDICAMENTOS

A relagdo entre propriedade intelectual e o acesso a medicamentos ja rendeu
inUmeros estudos, em virtude das grandes polémicas e cosiligidos depois do Acordo
TRIPS, como também pela abordagem de direitos humanos. Com a Declara¢édo do Milénio e
0s objetivos tragados com vistas ao desenvolvimento global, o embate entre a normatizagédo da
propriedade intelectual e os direitos humanos faiada mais evidente, em razéo da interface
com o0 acesso a medicamentos, especialmente quando se trata de paises pobres e en
desenvolvimento.

Como componente do direito a saude, a realizacdo do acesso a medicamentos

depende ndo somente da producéo, disg@oue preco dos medicamentos, mas também de

3 é] empower marginalized gr oup mequalityandm®osaboth statet i o n
and donor accountabilityo.
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incentivos para P&D, do funcionamento do sistema de salude com profissionais qualificados
que permitam a entrega do medicamento adequado para cada doente, nas diversas regioes ¢
areas de cada pais. Tendo em cestes aspectos 0 que se pretende analisar e discutir neste
primeiro momento € o significado e o lugar que o acesso a medicamentos ocupa no direito a
sa*#de, reconhecidamente como o Adireito de
em alguns d® mais importantes documentos normativos internacionais, bem como trazer
alguns entendimentos sobre o0s principais obstaculos ao acesso a medicamentos.

O direito a saude, assim como o direito a educacdo, reverbera em diversos
ambientes, sejam eles acadésicgovernamentais, nas organizacées multilaterais, ONGs, o
que sinaliza sua importancia para o desenvolvimento. N&o obstante o avanco conquistado nos
altimos 20 anos pelos paises em desenvolvimento, em especial o Brasil, os estudos, dados e
nameros sobrelesenvolvimento 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 Hag-(1%8), desde a década de 1990
se dedicen 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, tra@@uns conceitos importantes, destacando
se o conceito central de desenvolvimento humano, delineado no Quad(dNAFED
NATIONS DEVELOPMENT PROGRAMME, 1990, p. 34m tano 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 servi¢cos de saude, educacéo, trabtiho, e

O Relatorio do Desenvolvimento Humano de 24 nomi nado de A S
Progresso Humano: Reduzir as Vulnerabili da
concetec have de Avulnerabilidade humanao, de
vulnerabilidade e desenvolvimento humano, reconheeandoomo ameaca ao
desenvolvimento, que precisa ser combatida sistematicamente por medidas sociais abrangentes
Assi m, o conceito de vulnerabilidade ® util
capacidades e possibil i didaddiccaa esclaecsdom|Rokert d o ¢
Chamber¢CHAMBERS, 2006apudPNUD, 2014, p. 15) ulnerabilidade ndo € o mesmo que
pobreza. Nao significa estar carente oecassitado, mas sim indefeso, inseguex@osto a
multiplos riscos, choques e stred@sPor esse pri sma, a aten-«o

deteriora-«o futura das circunst©ncias e das
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fazendo emergir um ambiente favor8gvel par a

ameacasereforar o processo de dRNUB 2014 p.1)i ment o hur

A

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 méis que la expansién de la riqueza y los ingresos. Su objeti-
vo central debe ser el ser humano

Quadro 24 Definicdo de desenvolvimento human®NUD 1990
Fonte: Desarrollo humano: informe 1990, p. 34

resili®°ncia ® outra ideia

que

per mei

que o Estado, a comunidade e as instituicdes globais se empenhem em capacitar e proteger o0s

i ndi v {RINUD 20&4, p. 5A resiliéncia vai em busca da reducéo da vulnerabilidade, do

empoderamento dos individuos e da liberdade de acao.

Requer aind@nstituicfes sociais e estatais solidas, capazes de apoiar os esfor¢os das
pessoas para fazer facee@ntos adversos. O beastar 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 discriminatérias. Por isso,
o reforco da liberdade de acdo exige umtatmento dessas normas e a sua

transformacado(PNUD, 2014, p. 83)

O Relatorio de 2014 apresenta importantes dados e nameros para mostrar a

necessidade de se enfrentar as \alniédades de modo a permitir o compartilhamento do

desenvolvimento por todas as pessoas, que se tornaria mais justo e sustentavel. A seguir alguns

dados selecionados:

A 15% da populacdo mundial (2,2 milhdes de pessoas) continua a viver em situacdo de

polreza multidimensional e privacdo extrema, compondo o nucleo dos mais vulneraveis;
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A Quase 80% da populacéo global ndo dispbe de ampla protecdo social;
A 12% de pessoas (842 milhdes) padecem de fome cronica;
A Quase metade dos trabalhadores (mais de 1,5 bilegessdoas) trabalham em regime de

emprego precario ou informal;

A 22% das pessoas (1,2 bilhées) vivem com menos de 1,25 ddlares por dia; se se eleva a linha
da pobreza para 1,50 d-|lares por di a, a t
deslocar a lin de pobreza desta forma, passa a estar incluido um grande numero de

pessoas potencial mente vul fRNUR 2084, £20) pobr

Assim, é imperioso que o exame do acesso a medicamentos volte sua atencdo para
essa populacéo vulneravel, a populacdo que néo dispde de recursos para adquirir medicamentos
necessarios a fim de conquistar seu{estar. Essa populacéo negligenciada € aqueddica
a margem do desenvolvimento, do mercado de trabalho, do acesso a seguranca, educacao ¢
salde. E nesse contexto que se pretende examinar o significado real do acesso a medicamento:
como direito derivativo de uma ideia ampla do diraittesfrutap mais elevado nivel possivel

de saulde.

3.5.1 A afirmacéo do acesso a medicamentos como elemento dos direitos humanos

Levando em consideracao as dificuldades de acesso a medicamentotse®s pa
pobres e em desenvolvimento, a OMS elaborou o conceito de medicamentos essenciais de modo
a refletir as opgOes terapéuticas, a necessidade de mudancas destas opcdes, a qualidade dc
medicamentos, a necessidade de continua pesquisa e desenvolvimentelhdees
medicamentos, inclusive para atender doencas emergentes e a mudanca dos padrdoes de
resist°ncia. Assi m, Amedi camentos essenci a
priorit8rias deWH@gdpe da popul a-«o00.

O TheUnited Nations Development Programmefine acesso a medicamentos
como a disponibilidadeontinua de medicamentosm instituicbes de saude publicas ou
privados, ou ainda em estabelecimentos comerciais, que néo ultrapasse uma hora de caminhade
da populagédo. Define progresso no acesso a medicamentos essenciais como resultado do

esforco conjuntordre governos, parceiros estratégicos como as agéncias das Nacdes Unidas,
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parcerias publicprivadas, ONGs e associacdes profissiondlSNITED NATIONS
DEVELOPMENT GROUP, 2003)

A partir desse conceito central, a OMS organizou lista de medicamentos essenciais
levando em consideracéo, além dos aspectos ja ressaltadoactoiegpnémico dos produtos
farmacéuticos nos paises em desenvolvimento. Enquanto estes produtos representam menos de
um quinto do total de gastos em saude nos paises desenvolvidos, representa 15 a 30% dos gasto
com saude nas economias de transicao e6B8mem paises em desenvolvimento. Na maioria
destes paises os produtos farmacéuticos sdo a maior despesa publica em saude depois da
despesas de pessoal, e comnmp@maior parcela do orcamento familiar em sadde. Assim, o
acesso a medicamentos constituignave problema de saude publica gloBalHO, [s.d.])

O Rel atheM il d emMni um Devel opment Goal so d
afirma que os dados indicam que o acesso medicamentos essenciais sdo ainda limitados. N&ao
obstante a falta de dados globais e regionais, algumas pesquisas realizadas entre 2007 e 2014
em paises de bga renda e paises camndimentos médios inferiores indicam que, em média,
0s medicamentos genéricos foram disponibilizados em 58% das instalacdes de saude publica e
em 67% dos estabelecimentos do setor priv@aNU, 2015)

Assim, uma abombem baseada em direitos humanos adequada para 0 acesso a
medicamentos deve reforcar a ideia de que se trata de um elemento indissociavel do direito a
saude. Além disso, € possivel entender o direito a satde como um direito codegiicade
usufruir osbeneficios decorrentes do progresso cientifespecialmente quando se percebe
gue o elemento conectivo € o acesso a medicamentos. Como a saude € hoje entendida comc
pressuposto do desenvolvimento, aspecto ja examinado no trabalho, o anedsmamentos
também compde o direito ao desenvolvimento. Dessa forma, esses direitos positivados em
importantes normas internacionais indicadas a seguir, encesg¢raoorrelacionados e
fundamentam juridicamente 0 acesso a medicamentos:

A Artigo 27, | da DUDH: fiTodo 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 WIDAS, 1948)

A Artigo 15.° 2, b, do PIDESC:fiOs Estados Partes no presente Pacto reconhecem a todos

o direito:[...] De beneficiar do progresso cientifico e das suas aplicag@#sU, 1966a)

A Item 11 da Declaracéo e Programa de Acéo de Viena:
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[...] Todostém direito a usufruir os beneficios decorrentes do progresso cientifico e
das suas aplicagGes praticas. A Conferéncia Mundial sobre Direitos Humanos toma
nota de que alguns progressos, nomeadamente nas ciéncias biomédicas e da vida, bem
como na tecnologide informacao, podem ter consequéncias potencialmente adversas
para a integridade, a dignidade e os Direitos Humanos do individuo, e apela a
cooperacao internacional para garantir o pleno respeito dos Direitos Humanos e da
dignidade da pessoa humana aésta de preocupacio univer{lONFERENCIA
MUNDIAL SOBRE DIREITOS HUMANOS, 1993)

A Artigo 8°, § 1° da Declarag&o sobre o Direito aDesenvolvimento:

Os Estados devem tomar, em nivel nacional, todas as medidas necessérias para a
realizagc&o do direito ao desenvolvimento, e devem asseiearalia, igualdade de
oportunidade para todos no acesso aos recursos basicos, educacas,desagae,
alimentacéo, habitacdo, emprego e distribuicdo equitativa dafrehd@NU, 1986)

Y

Em estudo da estrutura analitica do direito & saude, Hunt e K{R08)
ressaltaram dez elementos chaves que compdem esta espécie de direito, agdiGsdo
guestdes que atingem o acesso a medicamentos. Os autores partem da premissa de que o0 aces:
a medicamentos é um dever do Estado, o que se aplica ao Brasil, tendoaecannasina
constitucional prescrita no Artigo 196 sobre o direito a salde. Apontam oito aspectos desse
dever, compilados e reagrupados em quatro aspectos neste trabalho, apresentados

resumidamente nos tépicos abaixo.

1) Garantindo a disponibilidade e a acdsfidade 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, vacdias e métodos de diagnostico, especialmente para as doencas que maiores
impactos produzem na populagéo. Isso implicaria, no entendimento dos autores, na utilizacao
das flexibilizacdes da propriedade intelectual como também na construcdo de um sistema de
inovacgao e de P&D orientados para as atender as demandas de cada realidade. Ambas as tarefs
sdo complexas e de dificil realizagdo para os paises pobres e em desenvolvimento.

Quanto a acessibilidade, Hunt e Khosla estabelecem quatro dimensdes:

a) a acessilidade aos medicamentos deve ser universal, implicando também na
universalizacdo da saude, possibilitando o acesso em todas as partes do pais;

b) acessibilidade econdmica, significando dizer precos mais acessiveis para a
populacdo, com financiamento n@gucao de medicamentos e politicas de precos adequados;
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c) a acessibilidade deve ser igualitaria, ndo podendo estar vinculada a qualquer
discriminagdo com base em sexo, raca, etstatessocioeconémico;

d) a acessibilidade deve significar tambéwesso as informacbes sobre os
medicamentos por parte de doentes e profissionais de saude.

Acessibilidade e disponibilidade também significam medicamentos de qualidade,
medidas de apoio da medicina tradicional e sua integracdo no sistema de saudaléficial.
disso, o 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 discriminacao, a desigualdade e a vulnerabilidadpeitar, poteger e

cumprir

As politicas publicas devem ser oferecidas de modo a garantir o acesso a
medicamentos a todos 0s grupos que se encontram em situacéo de vulnerabilidade, incluindo
mulheres e suas filhas, populacdes indigenas, minorias étnicas, pessods eom 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 nao discriminacéo, exigindo esforco também panapor 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 cologm em risco a exequibilidade do direito a saude. O Estado
também cumpre com suas obrigacdes disponibilizando medicamentos essenciais que atendam

as demandas da sociedade.

3) Monitoramento do acessomedicamentos, participacéo e accountability

Segundoodnendi ment o dos autores, fios Estac
parametros suficientemente capazes de determinar quando estdo ou nao realizando
progressivament éHUNT; KHOELA, 2008, p."106K03) Pod eodseguinte,
ao Estado compete evitatoa discriminatorios, garantir a disponibilidade e a acessibilidade
Afem todo o territ-rio nacional dos medi came
Estado que deve ser concreti z aduNT, KHOSLAMme di a
2008, p. 107)
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As politicas publicas direcionadpara a realizagéo do direito & saide demandam a
participacdo das comunidades no processo de sua formulagéo, porque séo elas que conhecen
de perto as suas prioridades de sa%de. n O
capazes de guiar as dmracdes técnicas subjacentes a formulacdo de politicas publicas de
sa“de do i nteresse dos (HENTPKHOSLA 2@S8, $.a168) ¢ 0 mL
Intrinsecamente vinculado as politicas de saude esta a exigéncia de se demonstrar metas e
objetivos a serem alcancados, monitoramento de indiesdier modo a se identificar avancos
e obstaculos. Seja qual for o mecanismo escolhido, ele deve propiciar transparéncia na

implementacgédo das politicas e a responsabilizagcéo pelo seu desenvolvimento e resultados.

4) Assisténcia e cooperacao internacionais

Hunt e Khosla acreditam que finenhum E
desenvolvimento a aceitar padrdoes de propriedade intelectual que ndo levem em conta as
salvaguardas e fl exi bil i (Ra08, .sl08EstAo0 de veferihdosa n o
aceitacdoem acordos bilaterais ou ntildterais, por parte dos paises mais pobres e em
desenvol vimento, de padr»es -pmauiso, 2@ua orsa crm
das vezes penalizam ainda mais o desenvolvimento.

Neste sentidoChaves et. gR007)apontam duasontribuicdesio Acordo TRIPS
gue geraram graves consequéncias para 0 acesso a medicaa)astosgras sobre os direitos
de propriedade intelectual sdo mais rigidas do que as vigentes até entdo nos paises
desenvolvidosh) os Estadosnembros ndo tém liberdade padotararcabouco legislativo que

favoreca o seu desenvolvimento tecnoldgico.

3.5.2 O Acordo TRIPS

O Acordo TRIPS(Agreement on TradRelated Aspects of Intellectual Property
Right9 negociado entre 1986 e 1994 na Rodada do Uruguai, introduziu degoaspriedade
intelectual no istemaglobalde comércioA rodada do Uruguai reconhecidamente constituiu
um dos principais instrumentos para o processo de globalizagdo econémica)nespecia
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considerando que o Acordo TRIPS repercutiu em todas as legislagdes nacionais em se tratando
de propriedade intelectual, j& que o documento exigia abrangente adequacao da normatizacao
dos paises signatariqg@ARBIERI; CHAMAS, 2008)Por conseguinte, a partir de janeiro de
1995todos os Estadamembros da OMC foram obrigados a reconhecer patentes em todas as
areas tecnoldgicas, independentemente do estdgio de desenvolvimento em que se encontrem ¢
dos contextos social e econdmico em que VIVEIHAVES et al., 2007)

O Acordo abrange cinco questfes, segundo a OMJO - WORLD TRADE
ORGANIZATION, [s.d.])

A A aplicagdo dos principios basicos do comércio e outros acordos internacionais de

propriedade intelectual,

>\

O desenvolvimentoab 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,;

>\

Os arranjos transitorios especidigante o periodo de implantacdo do novo sistema.

Vinte anos depois, a expansao da protecao da propriedade intelectual por meio do
Acordo TRIPS é uma realidade incontestavel e se sedimentou por diversos motivos. A
globalizagdo gerou demandas por harmayieza normativas, e estas dinamicas de
harmonizacdo favoreceram a expansao da prot¢DREYFUSS, 20060 acordo TRPS
avancou porque a tecnologia também avancou, criando novos processos e produtos, exigindo
protecao pelo novo sistema. Também colaborou para a sedimentacdo do TRIPS a vinculagéo
dos direitos da propriedade intelectual ao sistema de comércio global edipeeas nacdes
desenvolvidas, produzindo novas e robustas oportunidades de imporem medidas internacionais
e nacionais para atender aos seus interesses. Outro aspecto que serve para a afirmacao

expansao do sistema patentario € o fato, segundo Helfguedo TRIP®4&0o adota, bem como

gual quer outro tratado da 8rea, a expressc«
gen®rica fAdireitos da propriedade intelectu
um acordo privado, ao invés de uma normaimea c i on a | pY¥bl i ca, OuU S«

autorizam individuos e empresas a reivindicarem direitos contra outras partes privadas em
tribunais naci onat'§HESFE® 208%p.978)i s naci onai so.

17h [ as agrpements that authorize individuals and businesses to claim legal entittements against other private
parties in national courts wunder national | aws 0.
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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-ple$PEm geraesses
acordos visam estender o monopolio 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 emonfer
exclusividade de dados e restricbes na utilizacdo de licenciamento compyROG&GE,

2007) Thomas Pogge coloca fortemente a questdadgepelo sistema global de comércio a
partir do Acordo TRIPS(2007, p. 98)

[...] aideia motriz da imprtante iniciativa de direitos de propriedade intelectual dos
Ultimos anos é que qualquer beneficio derivado de qualquer conquista intelectual, por
qgualguer pessoa, em qualquer lugar, deve ser pago, e que qualquer beneficio ndo
remunerade constitui roubo pirataria, falsificagéo ou pior. Mesmo que um caminho
adicional tenha inteiramente custo zero, nenhum caminho pode ter custonZero
importa qudo desesperadamente pobres eles podem ser e ndo importa quao
desesperadamente eles podem pretisar.

Pogge nostrou, em palestra no TEDX Canberf@OGGE, 2011komo seria a
organizagdo ideal da industria farmacéutica destacando trés msn@gsenciais, e, em
seguida, como se apresentam distorcidos pelo sistema vigente:

i. O primeiro seria aquele sistema que permitiria 0 acesso a medicamentos para todas as
pessoas independentemente de sua renda ou ofjgéracesso universal é gravemente
solgado pelos altos precos e, apds o periodo da patente, por incentivos inadequados

para o fornecimento de medicamentos genéricos para os pobres;

il. O segundo seria o de garantir que os investimentos em P&D fossem direcionados para
setores que conferissem masrimpactos na saudg A inovacao é distorcida pelas
grandes desigualdades econ!micas, gue s
investimentos em P&D estdo direcionados para os problemas que afetam 90% da
populacdo mundial, enquanto 90% dos investiogesdo direcionados para as doencas
gue representam 10% da carga gl obal . HS§,

o dinheiroo e Aonde est«o o0os probl emas d

184 é] t he dr i vgrandgPRiiniiatiee ofordcent yhags is that any benefit derived from any such
intellectual achievement, by any person, anywhere, must be paid for, and that anyfempeitkfit constitutes

theft, piracy, counterfeiting, or worse. Even though the aaftfitiride is entirely cost free, none are to have a free
ridedno matter how desperately poor they may be and no
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iii. O terceiro seria aquele que asseguraria a eficiéncia do sistema, ou seja, gqaele
direcionasse 0s gastos em medicamentos para alcancar o melhor nivel pdssivel
saudeparaos individuosp A eficiéncia global do sistema de organizacao da indastria
farmacéutica € enormemente afetada por gastos em lobbing, processos de patentes,
solu@o de conflitos, propaganda, etc., configurando um grave desperdicio de recursos.

Diante deste cenério é possivel compreender o suprimento de medicamentos como
um problema de fornecimento de bens publicos em um mercado privado que néo os direciona
adequadamentd ABBOTT, 2005) Os sistemas de saude publicos e universais demandam
medicamentos de baixmusto para distribuicdo a populacédo, e, o sistema de propriedade
intelectual inaugurado com o TRIPS vai exatamente no sentido oposto: produzir medicamentos
para quem pode comdlos. Assim, considerando os argumentos aqui trazidos, os interesses
estdo em conflito permanente: saude publica, interesses pieiisaspropriedade intelectual,
interesses privados.

Com o intuito de superar todas as dificuldades causadas pelo VaifeS,paises
em desenvolvimento, inclusive o Brasil, se reuniram em 2001 na cidade de Doha, durante a IV
Confer°ncia Ministerial da OMC para discut
medi cament oso. Ao final f osbbreapoomoTRIPSe Saud® e c |
Pulblica, 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 paralalen 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 $®®s dire
da propriedade intelectual ja estdo esgotados naquele pais, € porque o detentor ja foi
recompensado por sua invencdo. Esta disposicdo permite que cada pais busque o menor
preco legalmente comercializado no mercado mun@&8BOTT, 2005)Salientase que
nem sempre 0s precos mais baixos sdo praticados nos paises em desenvolvimento, e que
por isso, precisam dispor de mecanismos que permitam a importagcao por precos mais
baixos, favorecendo acesso a medicament@SHAVES et al., 2007 questdo entéo €

construir uma politica que inclua estes mecanismos de importacdo a preco mais baixo;



296

b) Uso experimentalratase da possibilidade demoracéo do produto patenteado para fins
de investigacao cientifica, de forma a promover o aproveitamento da informacao revelada
pelo detentor da patente para fins de pesquisa. Bescam este mecanismo o avanco do
desenvolvimento cientifico e tecnolégimediante a utilizacao de informacdes necessarias

ao desenvolvimento da invencao.

c) Excecdo bolarriper mi t e reali zar testes par a fi
comercializacdo em agéncias reguladoras, antes da expiracao da patente. Isso possibilita o
lan - ament o de um medi camento gen®rico i mec
(CHAVES et al., 2007, p. 26outro 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.

d) Licenca compulsériatratase de autorizacao 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 esta subordinada a certos requisitos com
falta da exploracdo da patente, interesse publico, em emergéncia nacional, extrema
urgéncia, para remediar praticas como concorréncia desleal, entre outras. Segundo
disposicdes da Declaracado de Doha estas condicdes devem estar expressamente prevista:
nas legislacdes nacionais, de forma a legitimar e fundamentar legalmente a decisao
governamental de licenciamento compulsq@HAVES et al., 2007)bem como servirem

de mecanismo de negociacdo em amta favoravel de precd®BBOTT, 2005)

E preciso que paises pobres e em desenvolvimento elaborem legislagdo adequada
que permitam a utilizacdo destas flexibilizacbes. Ressalteentreinto, que depois da
Declaracdo de Doha ficou claro que muitos paises, apesar de cumprirem esse requisito, ndo
dispunham de capacidade tecnoldgica para implementar as flexibilidades. Dessa forma, foi
publicado uma emenda ao Aco caao PaRdraoS6 da m 2
Decl ara-«o0o de Doha sobre o Acordo TRIPS e S
da OMC pudesse emitir licengca compulsoéria para importar de pais membro exportador que
tenha emitido licenca compulsoria para realizar a exportéCHAVES et al., 2007Porém,

novos requisitos foram criados, de modo a compor novas barreiras com potencial capacidade
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de inviabilizar o processo, tornandooneroso, lento e burocratico. De qualgforma, a
necessidade de se criar regulacdes para permitir a eficacia das flexibilidades € absolutamente
imprescindivel.

Do exposto, se evidencia a oportunidade e a pertinéncia das politicas publicas de
saude elaborarem e implementarem medidas, agiregi&mas 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 conexao; a promocéao da equidade er
saude constituindo elemento norteador paraper as disparidades sociais e as injusticas na
area da saude; orientacdes sobre ética em saude, de modo a permitir uma conduta responsave
e um compromisso com os direitos humanos por parte dos profissionais da saude; e configurar
mecanismos daccounability, 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, 0O gUHUNB uUger e
KHOSLA, 2008)Del i neadas especial mente a partir di
pel o desenvolvimentoo, as parcerias gl obai
garantir o acesso a medicamentos essenciais a um preco razoavel, especialmente para os paise
pobres e em desenvolvimen{elUNT; KHOSLA, 2008)O Governo Britanicopor exemplo,
reconhecegue toda comunidade internacional tem responsabilidagiee oprogresso exige
que doadores, agéncias interionais, ONGs, e setores da iniciativa privada trabalhem em
conjunto com os paises em desenvolvimento, em atencdo as suas de@sudssfios sdo
muitos, especialment§lUK GOVERNMENT; DEPARTMENT FOR INTERNATIONAL
DEVELOPMENT- DFID, 2005)

A Construir sistemas de sautde, aumentar o nimero de profissionais denselidear a

capacidade para adquirir, armazenar e distribuir medicamentos, e aperfeicoar o uso racional
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de medicamentos através de treinamento para garantir que as pessoas tenham os
medicamentos adequados;

A Aumentar o financiamento para os cuidados de saimduindo a compra de

medicamentos;

A Tornar os medicamentosssenciais mais acessiveisclusve em termos derecos

cobradogpelas empresas farmacéuti¢gsnéricos e os baseados em pesfjuisa

A Aumentaro nimero de novos medicamentos desenvadvigira doencagjue afetam
desproporcionalmente os paises em desenvolvimenttysive 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 h&4 muito conhecidas, evitaveis e trataveis. A
Declaracédo de Londres de 2012 reuniu em parceria empresas farmacéuticas, doadores e
governos em torno da ideia de controlar, eliminar ou erradicar em 2020 algasndsencas
negligenciadas que mais afligem a humanidade. Assim, o grupo firmou entendimentos para
assegurar o suprimento de medicamentos, avancar na P&D, fortalecer a colaboracéo e
coordenacao nacional e internacional, garantir o acesso a financiameuadale monitorar
programas. Os atores envolvidos apresentaram, em 2014, nUmeros exprésSNGET,
2014)
A A industria farmacéutica alcancou 10@f% meta tracada, doando 1,35 bilhdes de
tratamentos em 2013;
A O numero de paises que solicitaram a doagéo subiu de 37 em 2011 para 55 em 2012;
A Testes para drogas orais para @@ do sono érmulagdo pediatrica para a
esquistossomose estao em desennwnio;
A Mais de 70 paises tém hoje planos nacionais para o combate as doencas
negligenciadas;
A 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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Aprendizagen por um Mundo sem PobrezgBRASIL; MINISTERIO DO
DESENVOLVIMENTO SOCIAL E COMBATE A FOME, 2014)

Apesar dessas iniciativas apenas 36% das pessoas que necksgititamentos
para o combate as doengas negligenciadas receberam o tratamento adequado. Muitas metas
tracadas pelo grupo n&o serdo alcancadas em 2020, em razado dos muitos obstaculos e desafio
gue os paises em desenvolvimento enfrentam para o combdterasas 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 produ¢cédo de medicamentos que apresentam
expressivos resultados. Apenas a titulo ilustrativo, Farmanguinhos, uma das unidades de
producdo da Fiocruz, produz medicamentos essenciais como antibioticastlamttérios
antiulcerosos, analgésicos e produtos dermatologicos, além de antirretrovirais, como o
Efavirenz, fruto do primeiro licenciamento compulsorio realizado no Brasil para suprir o
Programa Nacional DST/Aid&\lém disso, atende a programas especificos dashdimo da
Saude com@rogramas de medicamentos para doencas endémicas, como a tuberculose; para
doencas do sistema nervoso central; e para hipertensio e didi&t€RUZ- FUNDACAO
OSWALDO CRUZ, [s.d.])

O Brasil também tem procurado o caminho das parcerias. Com o objetivo de gerar
competicdo entre os laboratorios e estimular a aceleracdo da transferéncia de tecnologia e
alcancar a producédo 100% nacional, o istério da Salude anunciou medidas para aumentar a

producéo de medicamentos biolégicos de 14 para 25

S&o produtos de Ultima geracao e de alto custo para o tratamento de cAncer de mama,
leucemia, artrite reumatoide, diabetes, oftalmoldgicos, além de utrizdiote, 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
Saulde. A producdo nacional deve gerar economia de R$ 225 milhées por ano. O
ministério vai investir também R$ 170 milhdes na construcdo da primeira fabrica
nacional de produtos bioldgicos feitos a partir de célula vegetal, tecnologia inédita no
pais.(ASSESSORIA DE IMPRENSA DO MINISTERIO DA SAUDEAGENCIA

SAUDE, 2013

Participam da iniciativa7 laboratorios privadaguevao transferir tecnologia para
8 laboratorios publicos até que estdsancem autonomia total de producéo, representando uma
inovacao nos arranjos entre 0s parceiros, por envolver maisldearatorio publico e privado
para o desenvol vi me nCom osctaosacrdcs, 0 pegsctonta hojpeamt o .

90 Parcerias para o Desenvolvimento Produtivo (PDPs) que envolvem a transferéncia de
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tecnologia de 77 produtdag ASSESS®IA DE IMPRENSA DO MINISTERIO DA SAUDE
- AGENCIA SAUDE, 2013)

Os produtos biolégicos sao mais eficazes em relacdo aos medicamentos tradicionais
de sintese quimica, aumentando as possibilidades de sucesso no tratiandotncas
cronicasSao feitos a prtir de material vivo e manufaturadpsr meio deprocessos que
envolvem medicina personalizada e biologia molec@ansomem 43% dos recursos do MS

com medicamentos, ou seja, R$ 4 bilhdes por ano.

O Brasil ja produz hoje, via transferéncia de tecnolatyabiolégicos para doencas
como hemofilia, esclerose multipla, artrite reumatoide e diabetes. Até 2017, estes
produtos terdo fabricacdo 100% nacional. Este ano, foi finalizada a transferéncia
tecnolégica da vacina contra a influenza e o Instituto Butasdaquistou o dominio

de todas as etapas da producdo do insutngcampanha da gripe deste ano foi a
primeira gue contoaom vacina da influenza feigelo Instituto Butantan do comeco

ao fim do proceso. O laboratério publico foi cesponsével pela prodéio de 6,5
milhées de dass aplicadas, o que equivald 386 do total de 44 milhdes de doses
distribuidas. Na campanha de 2015, o Butantan j& terd conquistado capacidade de
producdo suficiente para abastecer toda a demanda nacional. O produto 100%
brasileio 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 negligeiMdiz@as,
acreditaque se devaconstrwirm A Si st ema Gl obal de I nova-«o
sistemas dos paises industrializados com os dos paises em desenvoiviovedtmres e dos
paises que estdo mais atrasados no desenvolvimé@@D6a, p. 1522Fsta integracao
possibilitaria a superacéo das falhas de ciéncia, de mercada@d#gegpublica, porque o sistema
global permitiria a incorporacao dos resultados das pesquisas em todos o0s paises, facilitaria as
negociacbes para reducdo dos precos dos medicamentos, e fortaleceria as estratégias
desenvolvidas para atender as demandasuaide, em especial as doencas negligenciadas.

Além da inovacéo, o fortalecimento dos sistemas de saude de modo a universalizar
o fornecimento de servicos de saude, garantindo medicamentos adequados para a populacéo €
outro aspecto é central para o acesstedicamentos. Em relacdo a Aids, o Brasdtica 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 usufiam do beneficio utilizando 21 medicamentos antirretrovirais distribuidos pelo
SUS. Além de combaterem a multiplicacdo do HIV e fortalecerem o sistema imunoldgico, 0s
medicamentos reduzem significativamente a mortalidade, o nimero de internacdes e as

infecgbes oportunistas.
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Atua em duas frentes importantes. Encorajado pelos resultados positivos do
licenciamento compulsério, o pais tem realizado negociacdes vantajosas na compra de
medicamentos importados, e desenvolve politicas para fortalecer a produigialnaem
exemplos ja citados. O Brasil fabrica medicamentos para o combate a Aids desde 1993, com a
zidovudina, conhecida pela sigla AZT. Hoje, tem condi¢des de produzir dez antirretrovirais:
(MINISTERIO DA SAUDE; DEPARTAMENTO DE DST, AIDS E HEPATITES VIRAIS,

[s.d.])

zidovudina (capsula de 100 mg, solucdes oral e injetavel);

didanosina (p6 para preparagitemporanea);

associacéao zidovudina e lamivudina (comprimido de 300 mg + 150 mg);
lamivudina (comprimido de 150 mg e solucao oral);

estavudina (cdpsula de 30 mg e pé para solucao oral);

indinavir (capsula de 400 mg);

nevirapina (comprimido de 200 mg)

ritonavir (cdpsula de 100 mg);

efavirenz (comprimido de 600 mg);

D> > > > > > > > >

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,idasmedventivas
e o tratamento ndo estao disponiveis universalmente nas areas mais pobres do planeta. Receber
menos recursos que as fAthe big 30, mas qua
mais letais. O financiamento da inovacéo para as dsemgdigenciadas 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 populacado mais pobre nao tem recursos
para consumios. (VALVERDE, 2013)

Este cenario motivou a iacdo da Iniciativa Medicamentos para as Doencas
Negligenciadas (DNDiprganizacdo de pesquisa e desenvolvimento sem fins lucrativos que
trabalha com a finalidade de oferecer novos tratamentos para doengas negligenciadas, em
particular, para a doenca donso(tripanossomiase humana africana), doenca de Chagas,

leishmaniose, infec¢des por helmintos especificos (filariais), maléria e HIV pediétrico.

Desde a sua criacdo em 2003, a DNDi disponibilizou seis tratamentos: dois
antimalaricos delose 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 estibogluconatie sédio e paromomicina (SSG & PM) para a leishmaniose
visceral na Africa, um conjunto de terapias de combinacdo parahmégiose
visceral na Asia e umdosagem pediatrica 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 soci al Apoucas fazem refer

s avde, em particul ar ,(2008ap. ld4Paréca seauma nicd e s
deste trabalho a constatacdo dessa omissado. Significa na verdade uma perda de oportunidade
em momento em que os direitos humanos, e especificamente os direitos sociais, se afirmam em
varios setores da societtg ganhandgtatuscomo nunca antes. Se esta tendéncia perdurar,
Hunt e Khosla afirmam que fiser8 necess8rio
para a analise de direitos especificos, em relacdo a setores, agentes e assuntos igualmentse
pontua s(2008, p. 114)
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CONCLUSAO

Os direitos humanos se afirmaram na constelacdo juridica, social, politica e
econdmica como um fato, uma realidade inarredavel, viabilizando a indaga¢&o norteadora do
trabalho, qual seja, a contribuicdo dos direitos humanos para as polibiaagpde combate
a Aids e as doencas negligenciadas. Suas divergéncias e controvérsias alcancaram seus
fundamentos sob diversas Oticas e momentos do desenvolvimento da teoria juridica,
encontrando na natureza e na razdo argumentos poderosos de emoreatedanfilosofia e
da ciéncia juridica, expressos como fruto da vontade humana nas primeiras constituicdes do
mundo ocidental, em particular na Constituicdo Americana e na primeira Constituicao
Francesa, ambas do século XVIIl. A partir de entdo, ha ucaaéds 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
os membros da familia humana, fundada rexdiade, justica e paz.

A abordagem de Niklas Luhmann enrigueceu o debate porquanto apresenta como
fungéo primordial dos direitos humanos a manutengéo da autonomia dos sistemas sociais, em
especial, da politica e do direito, impedindo sua desdiferenciagaseja, impedindo que
politica e direito retornem ao passado quando compunham um Unico sistema social, ficando o
direito & mercé do poder dominante. Diante da constatacdo de que o direito ndo é capaz de
incluir em seu repertério respostas para todosoaflitos que a sociedade encontra, atuaria
como um sistema imunolégico, de modo a reduzir o risco de uma reproducao de conflitos em
razdo da escassez de respostas adequadas. Como sistema imunoldgico estaria apto a reduz
riscos estruturais do sistema sdcatuando como um conjunto de anticorpos capaz de defender
sua autonomia diante de graves perturbagcbes. Desta forma, os direitos humanos seriam
ferramentas indispensaveis e eficazes para atuar na formulacéo e implementacao das politicas
publicas construias para o enfrentamento da Aids e das doencas negligenciadas, ja que
representam uma protecéao frente aos subjacentes problemas sociais.

A pesquisa também abordou outras fun¢des para os direitos humanos. Teria um
papel legitimador para os Estados na ordetarnacional, conforme pensa Rawls, como
também para as agdes governamentais. Nesta ultima ordem, os direitos humanos se apresentan
como elemento ético que compde o epicentro das politicas sociais, sobretudo porque é valorado
pela dignidade da pessoa huraz pela equidade, atuando como norma minima para a acao

estatal e como limite desta acao.
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Como elemento protetivo sobressaem principios norteadores como liberdade e
igualdade, que ensejam a ndo discriminagdo, o direito a diferenca, a universaliczieiclos
de saude, a participacao social, a solidariedade social, entre tantos outros abordados no trabalho.
Em seu papel corretivo destasmna atuacdo dos Grupos de interesse que lutam contra a Aids,

e, no ambito das doencas negligenciadas no Brasigmipos que lutam especialmente contra

a hanseniase, porque direcionam e retificam as ac6es governamentais ou privadas. Por fim, esta
funcdo atuou na formulacdo da Declaracdo de Doha quando pds em foco a saude publica,
instituindo as flexibilidades paraAxordo 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 fda@pa urgéncia do
protagonismo do Estado como lider de um projeto de desenvolvimento que priorizasse a
dimenséo social do combate a pobreza e a desigualdade, e que expressasse 0 sentimento d
nacdo. As ideias de Peter Evans foram essenciais para epqoelalo Estado neste contexto,
ao ressaltar que as estratégias de crescimento baseadas na acumulacdo de capital ndo serial
suficientes para o desenvolvimento no século XXI. A missdo do Estado estaria marcada pela
necessidade de desenvolvimento do capmahano, concentrando suas acdes nas pessoas e
suas competéncias, criando e privilegiando instituicbes democraticas deliberativas de modo a
permitir a participacdo popular na producéo de agbes e programas, ressaltando que a area ds
saude e da educacéo sdtraégicas para o Estado desenvolvimentista.

Este pensamento se harmoniza com os de Amartya Sen que percebe a expanséo das
capacidades como reflexo da liberdade que os individuos tém para escolher e realizar as
combinagOes alternativas de tudo aquilo aquasidere valioso ter ou fazer. O Estado
desenvolvimentista seria aquele que possibilitaria o desenvolvimento do capital humano
mediante a construcao de instituicbes que capacitem o Estado para realizar as transformacdes
necessarias, enraizadas pela pigdicao dos cidadaos, enovimentabottontup. 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 gupos gays exigiram determinadas corre¢des da acéo estatal ao vislumbrarem um
discurso discriminatorio, e a construcdo de uma moldura de direitos humanos para as politicas
publicas de saude no enfrentamento do agravo.

O final do século XX foi momento deande afirmacgéo 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 condicdo para o
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desenvolvimento do pais. Nesse s#mto trabalho de Carlos Gadelha apontou para o fato de
que a saude apresenta dupla condicdo: é elemento estruturante da cidadania assim como de
atividade econdmica, gerando emprego, renda e riqueza para o pais.

Assim, foi possivel compreender a mudanegpdradigma ocorrida: a saude, até
entdo, apresentada como consequéncia do desenvolvimento econdémico passou a ser
compreendida como condicdo do desenvolvimento, na medida em que cria condi¢cdes
favoraveis para a producédo, ao mesmo tempo que fortalecedarga@ concretiza o valor da
dignidade humana. Diante desse novo ideario, as agéncias das Nacdes Unidas, em especial &
OMS, passaram a desenvolver trabalhos dirigidos a area social, que ganhou novo impulso com
a formulagdo dos ODMs. Mas, apesar de ampfgencusséo internacional dos trabalhos
desenvolvidos pela OMS expostos em diversos relatorios, e a elaboracdo dos ODMs, nédo
ficaram imune as criticas, que foram apontados neste trabalho.

Dentre estas criticas é preciso destacar dois aspectos de grand@rioi@: 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 OiMdomendou, diante depercussdo do trabalho de
Jonathan Mann, que todas as suas agéncias reorientassem suas atividades para uma abordage
baseada em direitos humanos, diante da grave situagdo de saude ocasionada pelo surgimentc
do HIV/Aids. Embora os relatorios trazidos pastéeetrabalho abordem os determinantes da
saude, ndo explicitam os direitos humanos como elemento valorativo ou ético, de forma a
alicercar e conduzir as estratégias recomendadas para as doencas negligenciadas. Entretanto, a
estratégias de combate a Aidszem, ao menos retoricamente, elementos explicitos de direitos
humanos. Al ®m disso, o Objetivo 6 inclui a
serem combatidaé Aids, malaria e tuberculosi assinalando no inicio do século XXI a
negligéncia om que a populagéo global, pobre e vulneravel, viveu ao longo do tempo. Diante
de tantas criticas, a OMS criou diferenciagbes no ODM 6, para explicitamente incluir as
doen-as negligenciadas dentro do significad

Abordar a criagdo do DAY e sua repercussdo 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 ngghciadas 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 paa alocacdo de recursos em saude.
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A fim de analisar os arranjos institucionais do capitulo 3 do trabalho, foi necessario
delinear conceitualmente o tema, e, sem dulvida a ideia de North representou um aporte
consideravel para o desenvolvimento do teradidPse do conceito de instituicbes como regras
do jogo, que buscam primordialmente reduzir incertezas no intercambio humano, para entender
arranjos institucionais como uma ordem organizada de unidades que permitiriam cooperacao
e/ou competicdo, delimitdo quem pode ou ndo participar de um determinado processo,
coordenando interesses e atores rumo a uma acao ou atividade. \fegfic@uapresentacao
conceitual do tema, que 0s arranjos institucionais para o combate a Aids e as doencas
negligenciadas senn 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 estwoostruiuse um painel que buscou as
origens do conhecimento das doencas negligenciadas e da Aids, de modo a evidenciar as
questdes mais pertinentes de suas agendas, destaeaas@stratégias de enfrentamento, o
financiamento e as questdes dos meda#ns. 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.

Constatotse que o enfrentamento da Aids esta centrado na prevencéo e tratamento,
especialmente sobre os antirretrovirais, estratégias que tém alcancado sucesso quando Sac
desenvolvidas simultaneamente. Como esté fortemente referenciada pelos direitos humanos ha
orientacdes explicitas para acbes com vistas a reducdo da vulnerabilidade, promocdo da
igualdade de género, fortalecimento dos direitos humanos e igualdade nas politicas de saude e
nas normatiza¢des. Em relagédo as doencas negligenciadas as estratégiasisasiimiadas
até mesmo porque sdo dezessete agravos com diferentes perfis epidemioldgicos. A estratégia
de doacbes de medicamentos, que se justifica em momentos de crise e emergéncia, ndo pode
nem deve perdurar, porquanto nao representa ganho no aprnerdo 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 0 qudo pobre vocé seja nem o quanto vocé
precise do medicamento. Face a esta afirmacéo-senmais interessante para as empresas
farmacéuticas doarem medicamentos a permitirem a utilizacéo das flexibilidades do Acordo
TRIPS, havendo indicativos de que a manuten¢gdo de uma politica assistencialista seria mais
vantajosa neste momento. Assim, umaagstjia 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 os interesses
econdmicos e politicos envados. No entanto, as estratégias formuladas para o combate as
doencas negligenciadas estao fortemente direcionadas e sintonizadas com os determinantes de
saude, 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 ndo existem ou néo estéao disponivei
para consulta, o que compromete uma concluséo confiavel. Mas, os dados apurados mostram
gue a Aids recebe maior aporte de recursos do que as doencas negligenciadas, o que pode se
explicado pelos nimeros ainda muito expressivos da doenca: em 2014, 36, 9 milhdes de pessoas
viviam com HIV e 1, 2 milhdes de pessoas morreram em decorréncialslaEn relacéo as
doencas negligenciadas, pode ser apurado o numero de 90.819 6bitos em decorréncia da doenc:
de Chagas, leishmaniose, dengue, verminoses e esquistossomose, segundo dados do GBD 201C
do Institute for Health Metrics and Evaluation.

Mesmo om estas dificuldades, a pesquisa pds em foco o financiamento de
medicamentos via financiamento em P&D. O combate a Aids recebeu do Global Fund, em
2013, US$ 16 bilhdes, enquanto o Governo Federal no Brasil destinou aos Estados no mesmo
ano, pouco mais dé$ 178 milhdes distribuidos fundefundo 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 ol da OMS. Estes recursos sao destinados inicialmente para a industria e programas de
parcerias, ao invés de serem destinadas diretamente para grupos académicos e instituicdes
publicas e privadas que conduzem as atividades financiadas. As doengas nadéigenc
receberam do US National Institutes of Health e da Fundacdo 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 milhdes em 2011, em ientestiem laboratorios
produtores de medicamentos para as doencas negligenciadas.

Diante destes dados apurados, ainda que nao representem com exatidao, indicam a
necessidade de fortes investimentos para as doencas negligenciadas em P&D. Sdo doencas
cronicas 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 desenvolvim@aitios
sociais. Os efeitos destas doencgas s&o transgeracionais, perpetuando uma vida de pobreza

desnutricdo, abandono, ignorancia, discriminacao, inseguranca e extrema vulnerabilidade. Sao






