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RESUMO

Lacorte, Larissa Mello Vidal. Politicas Publicas de Saude e de Assisténcia aos Portadores
do HIV/AIDS, 2024. X p. Monografia (Bacharelado em Administragdo Publica). Instituto de
Ciéncias Sociais Aplicadas, Universidade Federal Rural do Rio de Janeiro, Seropédica, RJ,

2024.

O combate ao HIV ¢ uma questdo de ordem global, que afeta, sobretudo, os paises mais
subdesenvolvidos, com alta incidéncia, na atualidade, entre os individuos menos favorecidos.
Durante a explosao de casos na década de 1980, a doenca estava associada a duas populacdes-
chave, os homossexuais e bissexuais, que foram estigmatizados pela sociedade, como se a
doenca representasse um castigo a sua orientacao sexual. Naquele periodo, grupos associados
a organizacdes ndo-governamentais impulsionaram as primeiras politicas piiblicas em resposta
a epidemia do HIV. Passados 40 anos dos primeiros casos no Brasil, as politicas publicas ainda
se mostram uma necessidade, pois precisam se adaptar a nova realidade de casos e de grupos
afetados pela doenga, nao se restringido apenas aos homossexuais e bissexuais. Esta pesquisa
tem, entdo, como objetivo compreender se as politicas publicas de satde e assisténcia as pessoas
que vivem com HIV sdo eficientes para o tratamento da doenca, verificando o grau e a taxa de
acompanhamento do sistema publico de satide sob tais pacientes. Como metodologia, o estudo
optou pelo método de pesquisa documental exploratoria utilizando materiais doutrindrios,
artigos veiculados em revistas cientificas, teses e dissertagdes, entendimentos jurisprudenciais
e legais acerca do tema, e dados quantitativos do Programa Conjunto das Nag¢des Unidas sobre
o HIV/AIDS e outros apurados pelo Ministério da Saude. A conclusdo da pesquisa indica que
a formulag¢dao de politicas publicas no campo do HIV/AIDS se mostra uma necessidade
constante que deve envolver outros segmentos, como a area da educagdo, e considerar que a
prevencao do HIV esta no grau de desigualdade de um pais, portanto a abordagem depende de

uma visao multidisciplinar.

Palavras-chave: estigma; género; saude global; terapia antirretroviral.



ABSTRACT

Lacorte, Larissa Mello Vidal. Public Health and Assistance Policies for People with
HIV/AIDS, 2024. Monograph (Bachelor of Public Administration). Institute of Applied Social
Sciences, Federal Rural University of Rio de Janeiro, Seropédica, RJ, 2024.

The fight against HIV/AIDS is a global issue, which affects, above all, the most underdeveloped
countries, currently focusing on the least favored individuals. When cases exploded during the
1980s, the disease was associated with a single risk group, namely homosexuals and bisexuals,
the fact is that they were stigmatized by society as if the disease represented a punishment for
their sexual orientation. During that period, these groups, associated with non-governmental
organizations, promoted the first public policies in response to HIV. 40 years after the first
cases in Brazil, public policies still prove to be a necessity, however, they need to adapt to the
new reality of cases and groups affected by the disease, not just restricted to homosexuals and
bisexuals. At this point, the research aims to understand whether public health policies and
assistance for people who live with HIV are efficient in treating the disease, verifying the degree
and rate of monitoring by the public health system for such patients. As a methodology, the
study opted for the exploratory documentary research method, using doctrinal materials, articles
published in scientific journals, theses and dissertations, as well as jurisprudential and legal
understandings on the topic, as well as gathering quantitative data from the Joint Program of
the United Nations on HIV/AIDS and others determined by the Ministry of Health. The
conclusion of the research indicates that the formulation of public policies in the field of
HIV/AIDS is a constant need that must involve other segments, such as area of education, as
well as considering that disease prevention depends on the degree of inequality in a country and

the way it deals with this problem, depending on a multidisciplinary vision.

Keywords: stigma; gender; global health; antiretroviral therapy.



LISTA DE ABREVIATURAS E SIGLAS

AIDS Acquired Immunodeficiency Syndrome

ANVISA Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria

CBAF Componente Basico da Assisténcia Farmacéutica
CDC Centro de Controle de Doencga

CEAF Componente Especializado da Assisténcia Farmacéutica
Conitec Comissao Nacional de Incorporacao de Tecnologias
DIU Dispositivo Intrauterino

DST Doengas Sexualmente Transmissiveis

HIV Human Immunodeficiency Virus

OMS Organizag¢ao Mundial da Saude

ONGs Organizacdes Nao-Governamentais

OPAS Organizacdo Pan-Americana da Satde

PNAF Politica Nacional de Assisténcia Farmacéutica

PNM Politica Nacional de Medicamentos

PNUD Programa das Nagdes Unidas para o Desenvolvimento
PrEP Profilaxia Pré-Exposi¢ao

PUC-RS Pontificia Universidade Catélica do Rio Grande do Sul

RENAME  Relagao Nacional de Medicamentos Essenciais

RNAJVHA Rede Nacional de Adolescentes e Jovens Vivendo com HIV/AIDS

RNP+ Rede Nacional de Pessoas Vivendo com HIV/AIDS

RNTTHP Rede Nacional de Mulheres e Transexuais ¢ Homens Trans Vivendo e
Convivendo com HIV/AIDS

SciELO Scientific Eletronic Library Online

SIDA Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida
STF Supremo Tribunal Federal
SUS Sistema Unico de Saude

UNAIDS Programa Conjunto das Nagdes Unidas sobre o HIV/AIDS

VIH Virus da Imunodeficiéncia Humana
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1 INTRODUCAO

1.1 Contextualizacio

A identificacdo do virus responsavel pela Acquired Immunodeficiency Syndrome
(AIDS)!, o Human Immunodeficiency Virus (HIV)?, teve seu estopim no inicio da década de
1980, periodo no qual pesquisadores e médicos registraram um aumento do nimero de casos
de pneumonia causada pela bactéria Pneumocystis carinii’ e de sarcoma de Kaposi* (Laurindo-
Teodorescu; Teixeira, 2015).

Na ocasido, o aumento de tais casos foi noticiado oficialmente a sociedade em 5 de
junho de 1981 por meio do Centro de Controle de Doenca (CDC) dos Estados Unidos,
apontando a prevaléncia da doenca em homens jovens, a maioria homossexuais ou
heterossexuais usudrios de heroina injetavel (Laurindo-Teodorescu; Teixeira, 2015).

Concluindo que “[...] o agente causal da doenca era infeccioso e se transmitia por via
sexual”, propagou-se nos centros médicos, na midia e, consequentemente, no meio social que
o HIV era rapidamente espalhado por meio das relacdes homossexuais, o que fez com que os
primeiros artigos cientificos relacionados a doenca a apelidassem de gay compromise syndrome
(Laurindo-Teodorescu; Teixeira, 2015).

No ano seguinte, em 1982, foram relatados casos do virus em paises da Africa e no
Haiti, abrangendo, além dos homossexuais, os hemofilicos, motivo pelo qual os
epidemiologistas estadunidenses tragaram como populagdes-chave do HIV os seguintes
sujeitos: homossexuais, haitianos, usudrios de heroina e os hemofilicos (Laurindo-Teodorescu;
Teixeira, 2015).

Em solo brasileiro, os primeiros casos de HIV envolveram o diagnostico de sarcoma de
Kaposi em pacientes homossexuais que haviam viajado para os Estados Unidos, os quais
provavelmente teriam regressado com o virus para o Brasil. A partir desse momento, diversos
casos surgiram, alguns sendo identificados ja em 1982, no estado de Sao Paulo, e outros em
1983, no Rio de Janeiro, que teve dois pacientes com sarcoma de Kaposi, um deles foi a ¢bito

em decorréncia das complicacdes da doenga (Laurindo-Teodorescu; Teixeira, 2015).

! Traduzido para o portugués como Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA).

2 Traduzido para o portugués como Virus da Imunodeficiéncia Humana (VIH).

3 Infecgdo oportunista frequente em imunodeprimidos, isto €, em pessoas que possuem algum tipo de deficiéncia
imunolégica, sendo altamente comum em portadores do HIV/AIDS. Os sintomas mais comuns abrangem
dispneia, tosse e febre (Barra et al., 2000).

4 Trata-se de um tipo raro de cincer de pele causado pelo virus da herpes, e que gera no corpo do paciente placas
planas de rdseas, avermelhadas, roxas, ou inchagos na pele (Cesarman et al., 2019).
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Nesse cendrio, em menos de trés anos apds a divulgacdo da doenga pelo CDC dos
Estados Unidos, foram identificados casos pontuais no mundo todo, constatando-se, portanto,
uma verdadeira epidemia do HIV desenvolvendo-se rapidamente em grupos especificos e se
tornando uma preocupacgdo de ordem global (Laurindo-Teodorescu; Teixeira, 2015).

Segundo levantamento realizado pela Organiza¢do Mundial da Satde (OMS), o HIV ¢
apontado como a 19? principal causa de morte no mundo, presente principalmente em paises de
baixa renda, superando as causas comuns de morte, como o acidente vascular cerebral, a
tuberculose e a mortalidade infantil (Cichocki, 2022).

No Brasil, os tratamentos voltados ao HI'V tiveram seu marco a partir da década de 1990,
com destaque para a distribuicio da terapia antirretroviral pelo Sistema Unico de Saude (SUS),
uma forma de garantir a universalizagdo do acesso a saude preconizada pela Constitui¢ao
Federal de 1988 (Alves ef al., 2023).

A adogdo de tais tratamentos envolveu esforgos de conscientizagdo, grande parte
propagados por organizagdes da sociedade civil formadas por individuos homossexuais e
bissexuais, os mais estigmatizados pela sociedade em razao da doenga (Terto Jr., 2002).

Ainda assim, ¢ preciso investigar se toda essa movimentagao social, representando a
luta contra o HIV, tem sido eficaz para garantir um tratamento humanizado aos pacientes
soropositivos e, sobretudo, resultado em politicas publicas eficientes e continuas, formuladas

sob os aspectos clinicos, sociais e econdmicos do virus.

1.2 Problema de pesquisa

O presente trabalho pretende apurar como os pacientes diagnosticados com HIV sdo
amparados pelos profissionais que compdem o SUS, com énfase no acompanhamento do
tratamento antirretroviral e psicoldgico, e como esta a formulacao e continuidade das politicas
publicas voltadas para tal grupo.

Isto posto, a problematica da pesquisa se volta ao seguinte questionamento: as politicas
publicas de saude e assisténcia as pessoas que vivem com HIV, tal como se encontram
formuladas na atualidade, sdo eficientes para o tratamento antirretroviral e psicolégico do

paciente diagnosticado com HIV?

1.3 Objeto de pesquisa
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Considerando que o HIV insiste em imperar no meio social, prevalecendo,
especialmente em territorios e regides menos desenvolvidas em termos econdmicos, sendo uma
preocupacao de ordem mundial, mostra-se necessario investigar as agdes e politicas publicas
voltadas ao tratamento do HIV (Silva, 2020).

No Brasil, o sistema publico de saude ¢ responsavel por oferecer todo o suporte médico
aos pacientes diagnosticados com o HIV e ofertar métodos antirretrovirais de carater
preventivo, com vistas a proteger o individuo antes da exposi¢ao sexual ao virus (Damente;
Ferreira; Maito, 2019).

Nao obstante, a cada ano, as necessidades dos pacientes soropositivos se alteram, o que
levanta a importancia da apuracgdo acerca da continuidade e eficiéncia das politicas publicas de
saude e assistenciais voltadas a tal grupo, verificando questdes relacionadas ao grau e taxa de

acompanhamento do sistema publico de saude.

1.4 Objetivos da pesquisa

Por meio da pesquisa, busca-se compreender se as politicas publicas de saude e
assisténcia as pessoas que vivem com HIV sdo eficientes para o tratamento infeccioso e
psicoldgico e verificar o grau e a taxa de acompanhamento do sistema publico de saude para tal
grupo.

Especificamente, o presente estudo visa: compreender o direito a satde e os meios para
sua efetivacdo no Brasil; realizar um panorama historico sobre a dissemina¢ao do HIV no
mundo verificando a luta dos pacientes diante dos estigmas criados sobre a propagag¢ao do virus,
bem como sobre os tratamentos médicos e assistenciais; identificar se as politicas ptblicas de
saude para pessoas que vivem com HIV sdo eficientes para o tratamento ininterrupto da doenga
e do ndo adoecimento ou agravamento psiquico, apontando possiveis implementacdes de

melhorias na relacdo entre o agente de saude e o paciente.

1.4 Justificativa do estudo

Apesar de o HIV ter tido seu auge hé mais de 40 anos, representando uma das doengas
infecciosas sexuais mais graves e estigmatizantes socialmente, os debates sobre seu contagio
ainda se mostra atual, haja vista o nimero de novas infec¢des por ano, que apenas em 2022

chegou a 1,3 milhao (Programa Conjunto das Nagdes Unidas sobre HIV/AIDS, 2023).
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Nesse contexto, ainda que o Brasil ofereca por meio do sistema publico de satde
medicamentos e tratamentos para conter a propagagdo do HIV e garantir uma vida saudavel e
normal ao soropositivo, ¢ crucial investigar a eficacia das politicas ptblicas voltadas para tal

grupo verificando a sua continuidade e humanizagao.

1.5 Relevancia/contribuicio da pesquisa para o Campo de Publicas, Administracio

Publica e para a sociedade

Sendo o Campo de Publicas uma area multidisciplinar, promover a interagdo entre o
académico e o pratico faz com que os atores envolvidos reflitam sobre os diversos contextos
sociais e se aproximem de realidades distintas, podendo se desenvolver o pensamento critico,
auxiliar na implementagao de politicas publicas e impulsionar possiveis mudangas sociais.

Dentro desse campo, o estudo visa contribuir para a apuragao da eficacia do tratamento,
ndo somente para evitar a infec¢do de novos pacientes, mas também como medida para rastrear
possiveis abandonos, haja vista que, quando os agentes de saude tém ciéncia de tal situagdo,

podem adotar agdes eficazes para evitar o agravamento do quadro do paciente.

1.6 Delimitacao do estudo

Considerando o impacto mundial do HIV, para o alcance dos objetivos da pesquisa, o
estudo sera construido com base em dados globais acerca da propagagdo do virus, além dos
dados especificos relacionados ao territdrio nacional, abrangendo os numeros ligados aos
pacientes diagnosticados como soropositivo, aqueles em tratamento e aos com a carga viral
suprimida.

Apesar de o estudo resgatar dados quantitativos desde a década de 1980, momento em
que o HIV foi noticiado pela sociedade médica, sera dada preferéncia aos nimeros levantados
nos ultimos cinco anos, os quais possuem maiores condi¢cdoes de traduzir a realidade dos

soropositivos atualmente.
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2 FUNDAMENTACAO TEORICA

2.1 Direito a saude e politicas publicas: caminhos para a efetivacao

A luz do ordenamento patrio, o direito a saude é colocado como uma garantia
fundamental de segunda dimensdo, o qual, com caracteristicas de universalidade e
integralidade, ressoa como uma obrigatoriedade por parte do Estado, que tem a incumbéncia de
torna-lo efetivo por meio da implantacao de politicas publicas (Masson, 2020).

Nesse cenario, o capitulo inicial se propde a realizar uma analise geral do direito a saude
a luz da Constituicdo Federal de 1988, cujo texto ofereceu um novo parametro ao sistema
publico de satde, prosseguindo com um debate sobre o papel do Estado na efetivacdo de

referida garantia.

2.1.1 Direito a saude: uma andlise a luz da Constituicdo Federal de 1988

Durante um longo periodo da histdria, a sociedade mundial se viu privada de usufruir
de direitos atinentes a sua natureza em razao de o Estado ter adotado posicionamentos
autoritarios visando somente o lucro, situagdo que permitia ao setor privado ficar responsavel
por segmentos essenciais a condi¢gdo humana, omitindo-se a prestar o minimo ao coletivo e,
propriamente, aqueles que ndo tivessem condigdes financeiras de arcar com referido objeto
(Sturza; Souza, 2022).

Na tentativa de resgatar a dignidade da populacao prestando-lhe direitos minimos, ao
final do século XX, eclodiram movimentos de viés socialistas, dos quais, clamando por uma
prestagao efetiva por parte do Poder Publico, resultaram no modelo de governo conhecido como
Welfare State, o Estado do Bem-Estar Social (Ramos, 2018).

De acordo com Fabriz e Teixeira (2017), o Estado do Bem-Estar Social consiste em um
modelo de ordem ligado as demandas sociais, isto ¢, interessado em atender aos anseios do
coletivo por meio da interven¢do na economia, na cultura, na justica e nos demais segmentos,
com vistas a restaurar a igualdade e proteger os mais vulneraveis.

A partir dessa nova organizagao politica, o Estado passou a intervir na economia de
modo a regular as atividades produtivas dando preferéncia a salvaguardar os interesses dos
empregos diante da arbitrariedade dos empresarios, buscando superar o periodo de exploragao

da mao de obra humana (Barroso, 2020).
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Desse modo, preocupando-se com a tutela da pessoa humana, sobretudo dos mais
vulneraveis, com a ado¢do do Welfare State, houve uma ampliagdo dos servigos publicos de
natureza assistencial, assim como dos setores relacionados a habitacdo e a previdéncia social,
visando minimizar os efeitos das crises socioecondmicas decorrentes na historia, tais como a
Revolugdo Industrial e o impacto das Grandes Guerras (Barroso, 2020).

A partir do Welfare State, paises inseriram em suas Constitui¢cdes clausulas gerais para
orientar o Poder Publico na consecucao das garantias sociais e impedir a atuacdo de maneira
discricionaria ou arbitraria, atribuindo, dentro dos textos legislativos, valor relevante e
fundamental aos direitos individuais e coletivos (Barcellos, 2018).

No Brasil, a doutrina aponta que o Welfare State teve inicio a partir da década de 1930,
mas s6 foi se consolidar com a redemocratizagdo do pais e com a promulgagdo da Constitui¢ao
Federal de 1988, que, na direcdo de um Estado Democratico de Direito, resultou no
estabelecimento de direitos e garantias a sociedade, algumas delas sendo dever do Poder
Publico (Sturza; Souza, 2022).

Compreendidos como dever do Poder Publico, tais direitos e garantias compdem o que
se denomina direitos de natureza social, os quais se referem a “[...] um conjunto de faculdades
e posicdes juridicas pelas quais um individuo pode exigir prestagdes do Estado ou da sociedade,
ou até¢ mesmo a abstencao de agir” (Ramos, 2018, p. 70).

Resultado do Welfare State, tais direitos, segundo licdo de Barroso (2020), surgiram em
contraponto a crise socioecondmica fomentada pelo sistema capitalista atrelados a superagao
das falhas e deficiéncias estatais ¢ a redu¢ao do desenvolvimento social, servindo como meio
de auxiliar o individuo a ter acesso aos direitos minimos para sua sobrevivéncia.

Segundo Agra (2018), os direitos sociais sdo, ainda, divididos quanto a sua origem e
prestagao. Em um primeiro momento, no que tange a sua origem, os direitos sociais podem ser
origindrios quando expressos na legislacio ou derivados, caracterizados como aqueles
decorrentes da implantacdo de uma politica publica, podendo incorporar-se a sociedade.

No que tange a sua prestacdo, os direitos sociais podem ser qualificados como aqueles
que requererem uma atuacao positiva do Estado - prestagdo positiva -, no sentido de ser uma
obrigacdo de fazer; ou entdo uma abstencao do ente estatal - prestagdo negativa -, em que
somente a partir da omissao do Estado ¢ que o direito se concretiza (Agra, 2018).

No que diz respeito ao direito a saude, deve ser compreendido como elemento
indispensavel ao gozo do direito a vida e abranger a prote¢ao da integridade fisica e psiquica

do ser humano. O direito a saude foi estruturado como instituigdo publica no século XIX e
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ganhou forc¢a no Brasil a partir de movimentos em favor da Reforma Sanitaria durante a década
de 1970, tornando-se do Estado o dever de promové-lo (Buissa; Bevilacqua; Moreira, 2018).

Nao obstante, a efetiva universalizagao de tal direito s6 se concretizou com o advento
da Constitui¢ao Federal de 1988, fruto de uma redemocratiza¢ao nacional, que garantiu o acesso
para todos independentemente de contribuigdo, situacdo inédita na legislagao patria, haja vista
que, antes da promulga¢do do texto constitucional, a garantia do direito a saude servia para
poucos individuos da sociedade (Buissa; Bevilacqua; Moreira, 2018).

Sob a sistematica patria, o direito a saude compde o tripé da seguridade social, ao lado
da assisténcia e da previdéncia social. Os dois primeiros pilares independem de prestacdo do
contribuinte, ja o previdenciario necessita do repasse de recursos para que o individuo goze dos
beneficios prestados (Santos; Almeida; Terrazas, 2020).

Para Baptista, Machado e Lima (2009, p. 830), a Constituicao Federal de 1988 “[...]
inaugurou um novo momento politico-institucional no Brasil ao reafirmar o Estado democratico
e definir uma politica de protegdo social abrangente”, reconhecendo o direito a satide como um
dever institucional por parte do Poder Publico.

Com um capitulo destinado ao direito a saude, a doutrina leciona que, ainda que de
maneira superficial, a Constituicdo Federal de 1988 trouxe elementos que visam efetivar a
garantia universal, com normas de cunho impositivo, tarefas e deveres para o Estado (Sarlet;
Marinoni; Mitidiero, 2018).

Em seu art. 196, a Constitui¢ao Federal de 1988 estabeleceu que a saude ¢ uma garantia
de todo e qualquer cidaddo, independentemente de contribuicdo, sendo dever do Estado
fomentar o seu amplo acesso por meio de “[...] politicas sociais e econdmicas que visem a
reducdo do risco de doenca e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as agdes e
Servigos para sua promogao, protecdo e recuperagao” (Brasil, 1988, n.p.).

Tendo o Estado o dever de promover tamanho direito, fixou o constituinte originario,
no art. 197, que cabe ao Poder Publico regular, fiscalizar e controlar as atividades e servigos
publicos relacionados ao direito a saude, ainda que estejam sendo prestado por terceiros, por
pessoa fisica ou juridica de direito privado. O art. 198 do texto constitucional, por sua vez,
previu o SUS, determinando que “[...] sera financiado, nos termos do art. 195, com recursos do
or¢amento da seguridade social, da Unido, dos Estados, do Distrito Federal e dos Municipios,
além de outras fontes” (Brasil, 1988, n.p.).

Em seus dois ultimos dispositivos relacionados ao direito a saude, o constituinte

origindrio previu a assisténcia a saude livre a iniciativa privada, fixando, em seguida, as
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competéncias atribuidas ao SUS, que podem ser sintetizadas no dever de controlar e fiscalizar
procedimentos voltados para a area da satide e buscar meios de inovagdo ao sistema publico
(Brasil, 1988).

Segundo Baptista, Machado e Lima (2009), desde o advento da Constituicao Federal de
1988, notou-se um crescimento progressivo das demandas relacionadas ao direito a saide que
revelou uma inconsisténcia de agdes e de atuacdo por parte do Estado na efetivacdo de tal
garantia.

Alinhado a universalizagdo do direito a saude, em 1990, o ordenamento patrio
promulgou a Lei n.° 8.080/1990, conhecida como Lei Organica da Saude, um marco no Brasil,
da qual se resultou a criagdo do SUS. O SUS possui um vasto campo de atuagdo, conforme se
infere no art. 6° da Lei Organica da Saude, tendo, inclusive, o dever de executar agdes na area
da vigilancia sanitdria, vigilancia epidemioldgica, saneamento basico, controle alimentar,
formulagdo da politica de medicamentos e outras (Brasil, 1990).

Além de possuir uma gama de funcdes, o SUS ¢ reconhecido por garantir o acesso ao
atendimento de forma igualitaria para toda a populagdo, realizando agdes de controle, de
prevencao e de tratamento, apoiado em politicas publicas e em conselhos de saude que visam
integralizar seus setores e garantir eficiéncia na prestacao do servigo (Silva, L.; Silva, D., 2020).

Conforme leciona Gomes (2023), o SUS ¢ considerado um dos maiores sistemas de
satide publico do mundo, um dos poucos de carater universal e gratuito, atendendo mais de 190
milhdes de pessoas. Ele ¢ comandado por uma dire¢do tnica em cada esfera de governo, ndo se
restringindo apenas ao tratamento de doengas, mas também ao controle preventivo de epidemias
e endemias.

Para compreender referidas inconsisténcias, ¢ preciso analisar a forma de prestacao do
direito a satide pelo Estado decorrente das chamadas politicas publicas, que resultam na criagdo
de instrumentos para garantir tamanho direito, fortemente atrelado a prépria vida de cada ser

humano.

2.1.2 O papel do Estado na promog¢do da saude: uma alusdo as politicas publicas

Consagrado como um direito fundamental de natureza social, portanto de segunda

dimensdo, o direito a saude, a luz do alocado pelo constituinte origindrio de 1988, trata-se de
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um dever do Estado, que enquanto gestor da res publica’® deve garantir meios para sua
efetivacdo por meio das chamadas politicas publicas, compreendidas como metas e agdes
programadas pelo Poder Publico que visam satisfazer interesses comuns de maneira igualitaria
e distributiva (Barboza; Kozicki, 2012).

Segundo leciona Marinho (2020, p. 51), as politicas publicas “[...] sdo performadas
mediantes escolhas, dentro de limites legais e consubstanciadas no interesse coletivo, para a
consecu¢dao do bem comum”, surgindo a partir da comunhdo entre os poderes Legislativo e
Executivo, em que o primeiro ¢ responsavel por impor limites legais a sua produgdo, € o
segundo planeja, distribui os recursos publicos e executa as agoes.

A luz dos principios constitucionais administrativos, sobretudo os estampados no art.
37, caput da Constitui¢io Federal de 1988°, para que o Estado esteja em consonancia com uma
boa e eficiente administracao publica e seja capaz de efetivar os direitos registrados na norma
constitucional e infraconstitucional, pois de nada adiantaria reconhecer direitos e garantias aos
cidaddos sem ter por objetivo promové-las (Dal Poss; Mion, 2019).

Desse modo, com vistas a efetivar o principio da eficiéncia, hd nas politicas publicas
uma forma de tornar os direitos assegurados pelo legislador uma realidade, como assim dispoem

Dal Poss e Mion:

Politicas publicas s3o ac¢des do poder publico direcionadas a obtengdo de
determinados objetivos previstos na Constitui¢do, t€m caracteristicas de continuidade
e proje¢do no tempo ¢ visam a a¢des futuras em médio e longo prazo. Néo sdo ac¢des
pontuais e especificas, devem ser projetadas e programadas para objetivos a serem
alcangados através de um conjunto de agdes ¢ servigos publicos destinados a
materializar os direitos fundamentais, inclusive aqueles sociais € econdmicos. Direitos
sociais sdo os fins que as politicas publicas devem atingir; logo elas funcionam como
verdadeiro instrumento para a realizagdo dos direitos sociais. (Dal Poss; Mion, 2019,
p. 208-209).

Tais politicas servem como norte a atuacao do administrador publico, impedindo-o de
atuar de maneira discricionaria, estabelecendo-se, por meio delas, uma finalidade aos recursos
publicos, de modo que se respeitem os direitos da sociedade, existindo um equilibrio daquilo
que se fomenta (Dal Poss; Mion, 2019).

De acordo com a doutrina, as politicas publicas possuem uma classificagcdo pela qual
podem ser analisadas sob o viés: da politica publica de Estado relacionada a ordem publica e a

estruturacao do proprio Estado, da qual se compreende a sistematizacdo do SUS; e da politica

5 Origem da palavra Republica, o termo “res publica” designa, literalmente, o sentido de “coisa do povo” ou “coisa
publica”, concebendo-se tudo aquilo que ¢ de interesse publico.

6 Art. 37. A administracdo publica direta e indireta de qualquer dos Poderes da Unido, dos Estados, do Distrito
Federal e dos Municipios obedecera aos principios de legalidade, impessoalidade, moralidade, publicidade e
eficiéncia e, também, ao seguinte: [...]. (Brasil, 1988, n.p.).
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publica de governo, compreendidas como a promogao de agdes pontuais para a tutela de direitos
ou de determinado grupo especifico (Dal Poss; Mion, 2019).

Explicando os motivos que levam o SUS a ter uma politica publica de Estado, Santos,
Almeida e Terrazas (2020, p. 22) lecionam que tal fato esta associado a impossibilidade do SUS
ser descontinuado em trocas de governo, sendo uma garantia constitucional inalienavel, agindo
em prol da seguranca da sociedade, “[...] independentemente dos governos — na medida em que
a lei maxima determina que as acdes e servigos de saude devem integrar rede regionalizada e
hierarquizada, financiada a partir dos esforcos de gestdo.”

Na visdo de Almeida (2013, p. 2), as politicas publicas de satide organizam os servigos
que serdo oferecidos a sociedade, que devem contemplar a “[...] promog¢do, protecao e
recuperagao da saude, bem como a reabilitagdo.”

Apesar de serem de iniciativa do Poder Executivo, o qual por meio de um processo
financeiro e orgamentario viabiliza sua formagdo, as politicas publicas, em decorréncia do
sistema de freios e contrapesos adotados pelo ordenamento patrio, estdo sujeitas ao controle
jurisdicional, o qual, sob a dic¢do da Constituicdo Federal de 1988, ¢ inafastavel (Dal Poss;
Mion, 2019; Brasil, 1988).

Ainda que o Estado tenha a obrigacdo prestacional, ndo quer dizer que ele consegue
garantir tamanho direito, de maneira efetiva, a toda sociedade, tendo em vista que os direitos
prestacionais sdo os que mais dependem de uma abundancia de recursos orgamentarios e
financeiros para se materializar (Masson, 2020).

Nao obstante, ao ndo concretizar referido direito, esta o Estado desrespeitando o
principio guia do ordenamento patrio, a dignidade da pessoa humana, considerado um
fundamento da Republica Federativa do Brasil, inerente a todo e qualquer individuo, alocado
como uma “[...] qualidade intrinseca e distintiva de cada ser humano, que o protege contra todo
tratamento degradante e discriminagao odiosa, bem como assegura condi¢des materiais
minimas de sobrevivéncia” (Ramos, 2020, p. 58).

De acordo com Ramos (2020), ¢ do principio da dignidade da pessoa humana que
decorre dois essenciais deveres do Estado: a imposi¢ao de limites para sua atuacao, de modo
que nao aja arbitrariamente ou em desrespeito ao interesse publico; e a obrigacao de garantir,
por meio politicas publicas, insumos e mecanismos necessarios para a efetivacdo de direito

fundamental, como assim ¢ a satde.
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Tratando-se da promogao ao direito da saude, ainda que o constituinte originario tenha
disposto no art. 198, inciso I da Constituicio Federal de 1988, que as a¢des e servigcos do SUS
sdao descentralizadas, possuindo uma dire¢do tnica em casa esfera de governo, dada a sua
universalizacdo, entende-se que as politicas para a concretizagdo do direito a saude sao de
incumbéncia de todos os entes federados, compreendidos como Unido, Estados, Distrito
Federal e Municipios (Brasil, 1988).

Verifica-se, em verdade, que o constituinte originario de 1988 tornou a satde uma
responsabilidade e uma obrigagdo conjunta das trés esferas do Poder Executivo, isto &,
municipal, estadual e federal, ndo existindo quaisquer dividas com relagdo a prestacdo ou nao
de referido direito, haja vista que ndo ha que contestd-lo diante do texto constitucional
(Conselho Nacional de Justica, 2021).

Logo, agdes e distribuicdes de medicamentos e tratamentos dentro do sistema publico
de satide devem ser equilibradas e fomentadas em conjunto pelos entes federados, constituindo
uma espécie de responsabilizagdo solidaria caso algum deles deixe de fornecer o necessario ao
ser humano (Conselho Nacional de Justiga, 2021).

Nesse sentido, ¢ a jurisprudéncia do Supremo Tribunal Federal (STF), o qual, no
julgamento do Recurso Extraordinario 855.178/SE, de relatoria do Ministro Luiz Fux,
reconheceu, em sede de repercussdo geral, que os entes federados possuem uma obrigacao
solidaria na prestacdo da assisténcia a saude, o que permite ao particular, diante da omissao
estatal, demandar acao diante de qualquer um dos sujeitos, de maneira isolada ou conjuntamente
(Brasil, 2015).®

Para sistematizar aquilo que ¢ ou ndo fornecido pelo SUS, o Estado encontrou, como
forma de normatizar as politicas publicas de satde, listagens descrevendo a¢des, medicamentos
e tratamentos essenciais, que tem o conddo de atender o maior nimero de pacientes e
enfermidades sem desrespeitar toda questdo orgamentaria e financeira (Costa ef al., 2021).

Tal sistematizacdo refere-se a Politica Nacional de Medicamentos (PNM), instituida

pela Portaria GM/MS n.° 3.916/1998, que direciona o dever dos entes de implementar acdes

7 Art. 198. As agdes e servigos publicos de saude integram uma rede regionalizada e hierarquizada e constituem
um sistema unico, organizado de acordo com as seguintes diretrizes:

I - descentralizacdo, com dire¢@o unica em cada esfera de governo; [...]. (Brasil, 1988, n.p.).

8 RECURSO EXTRAORDINARIO. CONSTITUCIONAL E ADMINISTRATIVO. DIREITO A SAUDE.
TRATAMENTO MEDICO. RESPONSABILIDADE SOLIDARIA DOS ENTES FEDERADOS.
REPERCUSSAO GERAL RECONHECIDA. REAFIRMACAO DE JURISPRUDENCIA. O tratamento médico
adequado aos necessitados se insere no rol dos deveres do Estado, porquanto responsabilidade solidaria dos entes
federados. O polo passivo pode ser composto por qualquer um deles, isoladamente ou conjuntamente. (BRASIL.
Supremo Tribunal Federal (Plenario). Recurso Extraordinario 855.178/SE. Relator: Min. Luiz Fux, 5 de margo
de 2015, p. 1).
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com vistas a promover melhores condi¢des a saude publica. Ela abrange, inclusive, a Politica
Nacional de Assisténcia Farmacéutica (PNAF), portanto a distribuicdo de medicamentos
necessarios a continuidade do tratamento médico (Costa ef al., 2021).

No ambito federal, referida tarefa foi delegada ao Ministério da Satide e a Comissao
Nacional de Incorporacdo de Tecnologias (Conitec), 6rgdo colegiado que presta assessoria ao
SUS, que, a partir de estudos socioecondmicos, verificam o impacto da distribuicdo de
determinados medicamentos nos cofres publicos e avaliam a efic4cia no tratamento da saude,
formando a Relagdao Nacional de Medicamentos Essenciais (RENAME) (Brasil, 2020).

De modo geral, a RENAME, elaborada com base nas recomendac¢des da OMS, tem por
objetivo listar os medicamentos basicos utilizados por um niimero significativo de pacientes do
SUS que deverdo ser fornecidos pelos entes federativos por meio da rede publica de saude
(Brasil, 2020).

Tal listagem deve ser atualizada constantemente, tendo por base uma andlise dos
medicamentos voltados, majoritariamente, a assisténcia ambulatorial e as patologias mais
comuns, que deverdo ser definidas por meio de um levantamento prévio de carater
epidemiologico (Brasil, 2001).

A disponibilidade dos medicamentos pelo SUS ¢ atualmente estruturada por trés
Componentes da Assisténcia Farmac€utica: Componente Basico; Componente Estratégico e
Componente Especializado, que “[...] possuem caracteristicas, forma de organizagdo,
financiamento e elenco de medicamentos diferenciados entre si, bem como critérios distintos
para o acesso e a disponibilizacdo dos farmacos” (Brasil, 2022, p. 13).

O Componente Basico da Assisténcia Farmacéutica (CBAF) abrange os medicamentos
que servem para o tratamento das principais enfermidades e problemas de saude que acometem
a sociedade brasileira, inclusive aqueles voltados a saide da mulher, como contraceptivos orais
e injetaveis, Dispositivo Intrauterino (DIU), entre outros (Brasil, 2022).

No que diz respeito ao Componente Estratégico da Assisténcia Farmacéutica (CESAF),
¢ voltado para o acesso de medicamentos para o tratamento de doengas com impacto endémico,
que afetam sobremaneira a comunidade mais carente e hipervulneravel, como tuberculose,
hanseniase, meningite, leishmaniose, doengca de Chagas, colera, dengue, hepatite, além de
vacinas, soros, e tratamento para IST/HIV (Brasil, 2022).

Ja com relacdo ao Componente Especializado da Assisténcia Farmacéutica (CEAF),
garante o acesso a medicamentos para o tratamento de doengas cronico-degenerativas, inclusive

algumas de carater raro, atendendo um grupo mais restrito de pacientes (Brasil, 2022).
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Na falta de determinado medicamento e/ou tratamento na RENAME, os particulares
podem recorrer ao Poder Judiciario, com vistas a questionar o dever do Estado em efetiva-lo.
Essa situagdo aconteceu no boom do virus do HIV no Brasil, durante a década de 1980, tendo
os portadores recorrido ao 6rgao jurisprudencial para ter acesso aos medicamentos necessarios
para uma vida com qualidade, j& que ndo eram fornecidos gratuitamente pelo sistema publico
(Buissa; Bevilacqua; Moreira, 2018).

De modo geral, visualiza-se que o tratamento para o HIV vai além do fornecimento de
medicamentos, existindo outros fatores que, em conjunto, sdo essenciais para ndo sO garantir
que o individuo tenha uma vida plena, sem sofrer com as doengas oportunistas, como também
para que ele mantenha uma regularidade no tratamento, o qual, muitas vezes, est4 associado a
forma com ¢ acolhido nos atendimentos iniciais (Torres et al., 2021).

Nesse ponto, para compreender as politicas publicas em resposta ao HIV, ¢ preciso
realizar uma perspectiva geral sobre elas analisando o seu contexto historico e social e os fatores

que fazem com que alguns individuos componham os grupos de risco.

2.2 Panorama histérico do HIV: a infeccio como estigma

Considerada uma das infec¢des que mais repercutiram nos ultimos anos, o HIV, apesar
de ter tido seu estopim durante a década de 1980, continua ainda requer atengdo e politicas
publicas efetivas por parte do Estado brasileiro, dado o seu impacto na vida daqueles que sao
diagnosticados como soropositivos (Laurindo-Teodorescu; Teixeira, 2015).

Nesse cenario, no capitulo a seguir sera feita uma abordagem geral sobre o HIV partindo
de um estudo preliminarmente historico e voltando ao impacto nas relacdes de género,
compreendidas como aquelas entre homossexuais ou bissexuais. Por fim, serd abordado o
impacto mental do diagndstico no paciente investigando as primeiras politicas publicas

formuladas para prevencao e tratamento do virus.

2.2.1 A epidemia do HIV: da discriminagdo sobre as relagoes de sexualidade ao impacto na

saude mental do paciente

As primeiras noticias vinculadas a transmissdo do HIV datam do final da década de
1970, identificadas em algumas regides dos Estados Unidos, Haiti e da Africa Central. Os

infectados, em sua maioria, estavam situados em locais menos favorecidos, e foi verificado
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inclusive, o desenvolvimento da doenga em criangas, que haviam sido infectadas j& na gestagao
pela propria mae (Silva, 2020).

No Brasil, o HIV, responsavel pela sindrome da imunodeficiéncia adquirida, conhecida
como AIDS, tornou-se conhecido na década de 1980. Nesse periodo, ja era considerava uma
epidemia global sem precedentes, um fator desconhecido para a medicina que nao dispunha de
recursos ou pesquisas suficientes para a criacdo de um tratamento eficaz, situacdo que resultou
na morte de diversas pessoas (Brito; Castilho; Szwarcwald, 2001).

Segundo levantamento realizado por Cichocki (2022), durante a década de 1980, metade
dos individuos diagnosticados com HIV nos Estados Unidos morreram em razao de alguma
condi¢do médica relacionada a infec¢ao dentro de um periodo de dois anos (Programa Conjunto
das Nagoes Unidas sobre HIV/AIDS, 2023).

Nagquela época, as autoridades sanitarias do mundo foram surpreendidas por tal virus, o
qual emergiu em um periodo em que a medicina acreditava ja ter controlado todas as doengas
infecciosas (Silva, 2020).

Classificada como uma doenga infecciosa, o HIV, em um primeiro momento, tende a
ser silencioso, dividido em quatro estdgios. A primeira fase ¢ manifestada dentro de 10 dias
apos a transmissao do virus, uma infeccdo aguda que pode gerar sintomas febris, indisposicao,
dores de cabega e nas juntas, entre outros, como uma tentativa do proprio corpo de combater o
virus (Serpejante, 2021).

Tendo em vista que, muitas vezes, o proprio corpo humano consegue amenizar 0s
impactos do virus, interpretando os sintomas apenas como um estado febril, ¢ comum que o
infectado passe anos sem a manifestagdo da doenga. Essa €, entdo, a segunda fase, considerada
como periodo assintomdtico, momento em que as células de defesa do corpo trabalham em
excesso para combater as mutacdes geradas pelo virus e ndo geram qualquer sintoma
(Serpejante, 2021).

Com um sistema trabalhando em excesso, chega um momento em que ele comega a
falhar. Essa ¢, entdo, a terceira fase, conhecida como sintomatica inicial, as células de defesa
comecgam a ser destruidas, o que resulta na redugdo da quantidade de linfocitos no sangue, que
tem o papel de combater qualquer tipo de infecg¢do (Serpejante, 2021).

A reducdo de tais células faz com que o corpo se torne mais suscetivel a doengas
terceiras, apresentando sinais de emagrecimento, fraqueza, anemia, manchas ou erupg¢des na
pele e diarreia, tais sintomas podem ser apresentados entre de dois e dez anos (Serpejante,

2021).
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Os individuos que buscam auxilio médico para investigar tais sintomas e recebem o
diagnostico do HIV positivo t€ém como tratamento indicado a utilizagdo de antirretrovirais, que
buscam diminuir a multiplicacdo do virus e aumentar o nimero de linfocitos, resgatando a
imunidade do sujeito (Serpejante, 2021).

Nao sendo identificado o virus ou ndo tratado corretamente, entra-se na quarta fase, o
estagio mais avancado, momento em que doengas oportunidades mais graves atacam o sistema
imunologico e geram quadros de pneumonia, hepatites virais, tuberculose, entre outras. Nessa
fase, o individuo ja est4d adentrando na AIDS, o estdgio mais avangado, o sistema imunoldgico
se encontra mais fragilizado. Se ndo tratado da maneira correta seguindo os protocolos clinicos,
pode levar ao 6bito ou a uma reducdo da qualidade de vida (Serpejante, 2021).

No inicio da epidemia do HIV, notou-se que o virus era prevalente em relacdes
homossexuais e bissexuais, 71% dos casos relatados durante a década de 1980 pertenciam a tais
grupos. Naquele periodo, era comum também pessoas adquirem o virus por meio da transfusao
de sangue, sobretudo os hemofilicos, haja vista o fato de que, até 1986, ndo existia o controle
do sangue e hemoderivados como ¢ realizado atualmente (Brito; Castilho; Szwarcwald, 2001).

Ainda que a transmissdo do virus pudesse ocorrer por transfusdo sanguinea, nao se
limitando apenas a via sexual, no seu inicio a infec¢do ficou marcada como de natureza gay,
considerada pela sociedade como um castigo para aqueles que mantinham uma pluralidade de
vinculos afetivos, “[...] como se a doenga representasse a reagdo para eliminar o mal que os
gays supostamente representariam para a humanidade” (Simdes, 2018, p. 322).

A associacao da doenca com a homossexualidade fez com que, no meio cientifico, a
denominassem de Gay Related Immunedeficiency (GRID), e na midia como cancer gay, peste
gay e peste rosa, fator que contribuiu para a estigmatizacdo das relagdes homoafetivas e o
aumento do preconceito. Criou-se, entdo, na sociedade, a ideia de que o simples fato de conviver
com tais individuos era um indicativo de se tornar portador do virus (Terto Jr., 2002).

Apesar de todo o estigma gerado sobre tais grupos, foram o que mais se mobilizaram
para buscar apoio do governo para medidas de incentivo a prote¢do nas relacdes sexuais,
independentemente de serem ou nao homossexuais ou bissexuais, criando Organizacdes Nao-
Governamentais (ONGs) responsaveis pela distribuicdo dos primeiros manuais explicando as
formas de transmissao, de tratamento, entre outros fatores (Terto Jr., 2002).

A mobilizagdo de tais individuos contribuiu para que houvesse uma redugao dos casos

de transmissdo por essas relacdes, porém, em contrapartida, notou-se o aumento da
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dissemina¢do do virus entre os heterossexuais, sobretudo naqueles com menores niveis de
formagao (Brito, Castilho, Szwarcwald, 2001).

Além de toda essa problematica envolvendo as questdes relacionadas a sexualidade e o
preconceito sobre as relacdes homoafetivas, € preciso ressaltar que o diagndstico soropositivo
impacta sobremaneira no psiquico do individuo, afetando o proprio tratamento dos pacientes,
que chegam a abandona-lo ou ndo sequer buscar auxilio médico por vergonha e medo de serem
segregados (Moura; Valenca; Sobral, 2021).

Receber um diagnoéstico de soropositivo vém acompanhado de uma carga psicologica
sem igual, haja vista ndo s6 o medo do paciente de conviver com o virus, mas também de
compartilhar seu diagnostico com seus amigos e familiares e serem estigmatizados (Moura;
Valenga; Sobral, 2021).

Desde sua descoberta, o HIV transcendeu os limites da medicina, uma vez que, além de
toda a questdo envolvendo a doencga e seu tratamento continuo, extremamente necessario para
garantir a longevidade do paciente, afeta os campos psicoldgico e social do individuo, que tem
na doenca um sindnimo de promiscuidade (Ceccon; Meneghel, 2012).

No campo psicoldgico, aquele que descobre ser portador do HIV pode experimentar
sentimentos como raiva, ansiedade, depressao profunda, medo e outros sentimentos ligados a
angustia de terem que lidar com o virus para o resto da vida (Moura; Valenga; Sobral, 2021).

Conforme leciona Moura, Valenga e Sobral:

Diante do conhecimento da soropositividade acontece um choque inicial para o sujeito
que se descobre doente. Os portadores da doenga também vao precisar lidar com
algumas mudancas em seu estilo de vida, uma nova rotina envolvendo hospitais e
medicacdes, e a aceitacdo da nova autoimagem e diminuicdo da autoestima. Esse
diagndstico também ird influenciar na vida sexual do sujeito, que devido ao medo de
infectar o parceiro pode até mesmo se abster de ter relagdes sexuais. (Moura; Valenga;
Sobral, 2021, p. 20).

Além de toda a questdo psicoldgica, ha de se ressaltar que o impacto social no paciente
que vive com o HIV pode contribuir para o agravamento do seu estado fisico e psicoldgico,
uma vez que a infecgdo € carregada de estigmas e de uma visdo preconceituosa sobre o corpo
humano (Moura; Valenga; Sobral, 2021).

Nesse ponto, verifica-se como essencial ndo s6 uma politica que tenha o condao de levar
as pessoas que vivem com HIV ao tratamento continuo da doenga, como também de liga-la a
questao psicoldgica e social, a qual demonstra ser fundamental para que o individuo nao deixe
de buscar atendimento médico.

No ordenamento patrio, politicas publicas voltadas para garantir a prevengdo e o

tratamento do HIV eclodiram durante a década de 1980 e 1990, tendo como principais atores
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os membros da sociedade civil, sobretudo, individuos ja contaminados, a maioria pertencentes
ao grupo dos homossexuais (Terto Jr., 2002).

Para compreender a luta pela implantagdo de tais politicas no Brasil, a pesquisa realizara
um breve resgate sobre o seu trajeto historico na tentativa de validar se foram suficientes para
garantir o tratamento continuo dos pacientes soropositivos, bem como assisti-los em todos os

aspectos, principalmente o psicolédgico.

2.2.2 Implantag¢do e consolidagdo de politicas publicas em resposta ao HIV

A implantagao de politicas publicas relacionadas ao HIV teve inicio com o clamor social
daqueles que eram mais hostilizados e segregados, os grupos de homossexuais e bissexuais, 0s
principais responsaveis por movimentar, no auge da década de 1980, medidas em prol da
prevencao e tratamento da infecgdo (Terto Jr., 2002).

Mobilizados por tais grupos, foram criadas ONGs cujo foco era prestar servigos em prol
do tratamento do HIV orientando a sociedade acerca do sexo mais seguro e oferecendo apoio a
todos que necessitassem, independentemente da orientagdo sexual ou do género (Terto Jr.,
2002). Entre algumas dessas organizagdes, destaca-se a Associagdo Brasileira Interdisciplinar
de AIDS e o Grupo Pela Valorizagdo, Integracdo e Dignidade do Doente de AIDS, além de
figuras como Herbert José de Sousa, socidlogo e ativista de direitos humanos, conhecido
mundialmente como Betinho, tendo ele proprio adquirido o virus em sessoes de transfusao de
sangue pelo fato de ser hemofilico, indo a 6bito em decorréncia de complicagdes da doenga
apods anos de lutas e embates sociais (Simdes, 2018).

Nesse sentido, em um primeiro momento, a resposta brasileira a epidemia do HIV teve
como formuladores, em sua maioria, os membros da sociedade civil associados aos
profissionais da saude, e foi construida baseada na solidariedade antes da implantacao do SUS
no Brasil (Agostini et al., 2019).

Nos anos iniciais de fomento a preven¢ao ao HIV, além da politica de sexo seguro, foi
aprovada uma lei que assegurava a distribuicao universal de terapia combinada ao tratamento
do virus, na tentativa de reduzir o impacto mental e social nos pacientes soropositivos (Agostini
et al., 2019). Ocorre, todavia, que, com o ideal de sexo mais seguro, embutiram uma espécie de
orientagdo normativa a ser seguida por todos que mantinham relagdes sexuais, de modo que
aquele que falhasse era visto como negligente, fator que impulsionava a sensagdo de culpa no

sujeito (Terto Jr., 2002).
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Conforme explica Terto Jr. (2002), esse modelo comportamental era falho, pois gerava,
ocasionalmente, politicas publicas insustentaveis que desconsideravam todo um cenario social,
econOmico e educacional que acometia as pessoas que viviam com o HIV.

Ja no ambito do Ministério da Saude, em 1986, foi criado o Programa Nacional voltado
para a prevencdo e tratamento do HIV/AIDS e das Infecgdes Sexualmente Transmissiveis
(IST), tornando-se referéncia mundial ndo s6 pelo fato de ofertar determinados medicamentos,
mas também por representar um mecanismo de didlogo entre as organizagdes sociais € a
comunidade cientifica (Villarinho et al., 2013).

Para Agostini et al. (2019), todavia, o grande marco na resposta a epidemia do HIV foi
realizado ja sob o contexto do SUS, o qual, preservado pelo constituinte origindrio de 1988,
garantiu um tratamento universal a todo e qualquer individuo, possibilitando a busca pelo
servico publico de satide para o tratamento da infec¢ao. Nesse periodo, o Brasil passava por um
processo de redemocratizacdo que visava resgatar direitos que foram abalados e restringidos
durante o regime ditatorial, realizando um fomento de politicas piiblicas mais universais com o
objetivo de atender a sociedade em geral (Villarinho et al., 2013).

Impulsionado pelos direitos e garantias expressos na Constituicdo Federal de 1988,
durante a década de 1990, outros beneficios surgiram para os soropositivos, como € o caso do
fornecimento gratuito da terapia antirretroviral pelo SUS, medicamento que possibilitou que
milhares de pessoas seguissem com sua vida normalmente (Alves et al., 2023).

A distribuicao da terapia antirretroviral teve inicio em 1996, representando um marco
para as pessoas que vivem com HIV, haja vista que, até entdo, sO tinham acesso aos
medicamentos por meio da judicializagdo, sendo um dos mais requeridos pela via judicial
durante a década de 1980 (Alves et al., 2023).

Além da terapia antirretroviral, um outro marco oferecido pelo SUS foi a implantagao
do método de Profilaxia Pré-Exposicao (PrEP), que consiste na utilizagdo de medicamentos
antirretrovirais em carater preventivo, isto ¢, antes da exposi¢do sexual ao virus, sendo uma
forma de garantir maior liberdade sexual, sobretudo, nas relagdes fixas. A utilizagdo desse
medicamento permite que o organismo esteja apto a enfrentar o HIV caso seja exposto a ele
(Damente; Ferreira; Maito, 2019).

Outra medida politica estimulada pelo SUS corresponde ao autoteste gratuito de
identificagdo do HIV. Ele permite que o individuo o realize o teste sem a presenca de um
profissional da saude, como uma forma de evitar possivel constrangimento inicial do paciente

(Damente; Ferreira; Maito, 2019).
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Ainda que existam tais politicas, a doutrina leciona que, nos ultimos 10 anos, tem
ocorrido o aumento do nimero de infecgdes pelo HIV, especialmente sobre a populagdo trans,
que também esta atrelada as modificagdes e debates de género que tem surgido, levando a
necessidade de analisar e reformular tais medidas (Damente; Ferreira; Maito, 2019).

Além disso, outra parcela da doutrina, como ¢ o caso de Rocha e Aratjo (2022), sustenta
que as politicas publicas relacionadas ao HIV ja estdo ultrapassadas, algumas mantendo os
mesmos ideais da década de 1980, até com teor discriminatdrio, contribuindo para a
continuidade do preconceito sobre os portadores soropositivos.

Desse modo, apesar dos esforg¢os para a consolidacdo de politicas publicas a prevencao
e tratamento do HIV, nota-se que ainda existe a necessidade de fomentar novos mecanismos
em prol da prote¢ao dos grupos afetados, sobretudo quando considerado o preconceito ¢ a
discriminacao que insiste em permanecer mesmo apos mais de 40 anos desde a primeira

transmissao por HIV.

2.3 Politicas publicas de assisténcia as pessoas que vivem com HIV

Durante anos, o soropositivo carregou dezenas de estigmas da sociedade, que somados
a outros fatores, sobretudo medos e receios pessoais, fazem com que os diagnosticados possuam
certa resisténcia em buscar tratamento médico, circunstancia que pode resultar no agravamento
da doenga e até no dbito do paciente (Geter; Herron; Sutton, 2018).

Tais situagdes, todavia, sdo reflexos das politicas publicas construidas em torno da
resposta ao HIV que afetou a forma como a sociedade visualiza os soropositivos, deixando de
fornecer o apoio necessario que vai além de todo o acervo e aparato médico, envolvendo
questodes de ordem social, cultural e econdmica (Charles, 2021).

Nesse contexto, o capitulo final refletira sobre a eficacia dos tratamentos e assisténcia
ao paciente soropositivo no Brasil, buscando compreender se t€ém sido suficientes para oferecer
todo o suporte necessario as pessoas que vivem com HIV. Em ultimo topico, o estudo
direcionara para o fomento a novas politicas publicas que dependem de uma visdo

multidisciplinar sobre a infecgao.

2.3.1 Reflexoes acerca da eficacia do tratamento e assisténcia ao soropositivo no Brasil
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Para medir a eficdcia do tratamento contra o HIV, ¢é preciso considerar diversos
aspectos, especialmente aqueles ligados as terapias antirretrovirais. Ele se inicia pelo protocolo
de supressao viral, que tem como objetivo manter ou reduzir a carga viral no sangue, de modo
que chegue aos niveis indetectaveis. O alcance dessa supressdao viral contribui para que o
individuo apresente melhoras na sua qualidade de vida, além de uma redug@o nos riscos de
transmissdo para outras pessoas, haja vista que o virus estard com a carga de transferéncia
controlada (Torres ef al., 2021).

Segundo lecionam Torres et al. (2021), a utilizacao da supressao viral somada a outras
terapias antirretrovirais ¢ capaz de resultar em uma queda de 96% no que corresponde a taxa de
transmissdo do virus, exercendo um papel primordial nos momentos iniciais do tratamento. Nao
obstante, dado o avango da ciéncia, ¢ preciso considerar a ado¢ao de novos medicamentos como
forma de tratar o paciente soropositivo.

A partir disso, Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA) aprovou, em 2021,
a utilizacdo de um novo tratamento. Trata-se do medicamento Dovato, um comprimido de dose
unica, que deve ser administrado diariamente, composto por duas medicagdes: o Dolutegrair,
de 50 mg, e o Lamivudina, de 300 mg. Ele ¢ indicado para adultos ou pacientes acima de 12
anos com peso superior a 40 kg e que ndo apresentem resisténcia a algum dos compostos. Para
pesquisadores da area, a permissdo da ANVISA em utilizar tal medicamento foi acertada, haja
vista que por ser de unica dose, o risco de o individuo parar de tomar ¢ menor, uma vez que a
administracao de multiplas medicagdes pode gerar confusao no paciente (Vidal, 2021).

Segundo a Sociedade Brasileira de Infectologia, tanto o Dolutegrair quanto o
Lamivudina ja eram medicamentos utilizados para o tratamento do HIV, porém de forma
separada. Aliada ao uso desses dois medicamentos, o paciente recebia doses de Tenofovir, que
apesar de controlar a carga viral do HIV, pode causar problemas renais e perda de massa 0ssea
em longo prazo, esses efeitos colaterais sdo considerados graves, uma vez que podem ocasionar
exposicao a outras doengas (Vidal, 2021).

Na visdo de Lobo e Leal (2020), dado os avangos terapéuticos na area e as continuas
pesquisas no campo do tratamento do HIV, o nimero de soropositivos que podem ter melhor
qualidade de vida e menos riscos a 0bito precoce tem crescido. Além disso, ha casos de remissao
permanente como o de Timothy Ray Brown, conhecido pela literatura médica como Paciente
de Berlim. Natural de Seattle, Washington, Timothy foi infectado pelo HIV na década de 1990,

quando estudos e pesquisas sobre o tema ainda eram muito recentes, tanto que naquele periodo

31



o diagnoéstico soropositivo era considerado uma sentenca de morte (Universidade Federal da
Paraiba, 2019).

Timothy foi surpreendido com leucemia, em 2006, ndo relacionada aos problemas
desencadeados pelo virus, e precisou realizar quimioterapia, mas que nao surtiram efeito.
Estimulado pelo corpo clinico a tentar uma nova opc¢ao, foi sugerido que Timothy fizesse
transplante de medula éssea para combater a leucemia e o HIV, haja vista que o “[...] virus
precisa de uma proteina presente no sangue para se instalar e reproduzir. Ocorre que algumas
pessoas nao produzem essa proteina — uma mutacdo que os permite ser imunes ao virus”
(Universidade Federal da Paraiba, 2019, n.p.).

Ap6s encontrar um doador compativel e com resisténcia natural ao HIV, procedeu-se o
transplante em 2007, na Alemanha. Para ilustrar melhor, ¢ como se Timothy tivesse recebido
um novo sistema imunolédgico, com células de defesas capazes de combater as duas doengas.
Como resultado, o transplante foi favoravel de primeira para exterminar o HIV, mas para a
leucemia foi preciso um novo transplante com o mesmo doador. Na historia, Timothy foi
considerado um caso pioneiro de eliminacdo do HIV, levando uma vida normal apds o
transplante. Em setembro de 2020, Timothy, com 54 anos, faleceu ap6s o cancer retornar de
maneira mais agressiva, ele recebeu cuidados paliativos em razdo do estado terminal da doenca
(Universidade Federal da Paraiba, 2019).

Nao obstante, além de toda a necessidade de se ter uma busca continua por
medicamentos mais efetivos, e que de certo modo reduzam o fato de o individuo precisar tomar
varios medicamentos em um mesmo dia, € preciso que 0s pacientes soropositivos estejam
intrinsecamente ligados ao tratamento. Na maioria dos casos, tal fator ¢ o que efetivamente ira
alavancar ou reduzir as taxas de resposta do paciente ao tratamento, questdo essa que também
esta interligada aos fatores externos, como a eventual rede de apoio do soropositivo, uma vez
que tais circunstancias podem refletir no prosseguimento clinico (Terto Jr., 2002).

A infeccdo, entretanto, tem dois lados: aqueles que sdo diagnosticados ja nos estagios
iniciais e buscam atendimento médico; e outro grupo, pertencentes, em geral, as classes sociais
mais baixas, sem recursos ou instrucdes de educacdo sexual, impactando na busca por
tratamento (Organizacao Pan-Americana da Saude, 2019).

Apesar disso, estudo realizado pela Organizagdo Pan-Americana da Satde (OPAS)
demonstrou que, até o final de 2019, 81% das pessoas estavam cientes de que viviam com o

HIV, 67% seguiam com o tratamento antirretroviral, e 59% atingiram o estagio de supressdao
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viral, o que diminui as chances de infectar outras pessoas (Organizacdo Pan-Americana da
Saude, 2019).

Ainda que novas tecnologias surjam ¢ um dever das instituicdes de saude e
pesquisadores da area desenvolverem meios de reduzir os danos ao paciente soropositivo,
aumentando a sua qualidade de vida (Torres et al., 2021).

Neste sentido, cita-se:

O HIV continuara a ser um desafio para as futuras geragdes e para uma resposta eficaz
e urgente a reformulacdo de agdes para deter a epidemia, considerando que nio ha
solu¢do de curto prazo eficaz para a erradicagdo da doenca (Moura & Lemos, 2016).
Desse modo, sem a descoberta de uma vacina eficaz ou um avango na conquista de
uma medicagdo capaz de fornecer a cura, provavelmente eliminar a AIDS ¢ uma
realidade distante; entretanto, é possivel reduzir novas infec¢des e melhorar a
qualidade de vida dos portadores através de politicas publicas e esforgos coletivos
com comprometimento internacional entre os Estados (Mouta & Lembos, 2016;
Narayan, et al., 2012). (Torres et al., 2021, p. 16).

Acontece, todavia, que existem questdes que vao além dos tramites médicos, mas que
de certo modo afetam a formulagao das politicas publicas ou sua continuidade, como € o caso
do cenario politico, que nos ultimos anos no Brasil estd atrelado a uma série de esquemas que,
além de afetar os cofres publicos, impacta no desenvolvimento de ferramentas para atender o
interesse publico (Rocha; Araujo, 2022).

Tais atos s@o responsaveis também pela falta de compromisso com a sociedade em
garantir a continuidade das politicas publicas, incluindo aquelas voltadas a prevengdo e

tratamento do HIV, como assim dispde Rocha e Araujo:

Estudos indicam que alguns fatores da conjuntura politica (como o impeachment em
2016, seguido pelas eleigdes de 2018) impactam diretamente nas politicas piblicas
estabelecidas pelo Estado. Outros elementos como agenda politica baseada na “moral
¢ bons costumes”, e a aprovacdo da Emenda Constitucional 95 que estabelece o novo
regime fiscal, s3o outros pontos que impactam diretamente na gestdo da politica e no
financiamento de setores como a saude e a educacdo que sdo fundamentais no combate
a epidemia. (Rocha; Aratijo, 2022, p. 41).

Nesse cenario, verifica-se que, ainda que subsistam determinados meios efetivos ao
tratamento do HIV, existe uma necessidade de continua atengao sobre as politicas publicas
voltadas a tal publico, ja que se trata de uma questdo relacionada ao proprio direito a satde
(Torres et al., 2021).

Posto isso, o capitulo final abordara alguns pontos de aten¢do na formulacdao das
politicas publicas assistenciais do Brasil, evidenciando que o tratamento do HIV vai além da
area da saude e precisa envolver outros segmentos, ja que a infecgdo também esta ligada a uma

questdo social e cultural.
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2.3.2 Da necessidade de melhorias no campo da formulagdo de politicas assistenciais

Abordar as melhorias no ambito das politicas publicas voltados ao tratamento do HIV
nao ¢ de todo uma tarefa facil, uma vez que envolve diversos segmentos e requer uma atengao
continua e inovadora dos governos, demandando aten¢do sobre as novas tendéncias clinicas
alinhada a uma analise do contexto social em que vivem os soropositivos (Torres et al., 2021).

No campo das politicas publicas voltadas ao tratamento do HIV, muito ja foi defendido,
transformado e alinhado pelos governos, todavia, assim como o passar do tempo modifica quem
serdo os grupos com o maior risco de transmissao da doenga, € preciso que tais politicas também
evoluam para refletir a realidade do pais (Figueiredo Junior et al., 2020).

Para se ter politicas publicas solidas, € preciso, antes de tudo, saber efetivamente com o
que se esta lidando, portanto, ¢ essencial que os dados epidemiologicos estejam bem
alimentados, pois sdo eles que irdo fundamentar a constru¢ao de novas medidas de resposta ao
HIV. (Silva, 2020).

Nao obstante, € preciso evidenciar que, no cendrio de melhorias assistenciais, tem-se na
escuta inicial e no acompanhamento psicologico uma das medidas mais valiosas, que
constituem uma das mais importantes para a adesdo do paciente ao tratamento (Lobo; Leal,
2020).

Em um estudo realizado com 34 jovens universitarios que residiam na regido fronteiri¢a
do pais, em Foz do Iguacgu, foi questionado acerca da percepcao de risco de viver com o HIV.
Na ocasido, os jovens responderam que, atualmente, acreditam que a area da saude tenha
evoluido de maneira suficiente para garantir uma vida digna e com qualidade aos soropositivos,
entretanto, aquilo que mais gera medo ndo ¢ a doenca ou a morte, mas sim o estigma da
sociedade, a rejeicao de amigos e familiares, e o preconceito, fatores que acabam impactando
na adesao ao tratamento (Campus et al., 2024).

Para a literatura médica, ¢ essencial existir maior humanizagdo do contato entre o
profissional e o paciente. E importante que o profissional saiba equilibrar o didlogo como o
condutor da informacao, que costuma ter um impacto negativo, uma vez que apesar de todos os
meios de tratamentos disponiveis na atualidade, ser portador do HIV carrega uma série de
estigmas, como as ja citadas neste trabalho (Lobo; Leal, 2020).

Assim, especialmente na revelacao do diagnostico, o paciente experimenta uma mistura
de sentimentos, como negacdo, culpa, raiva e ansiedade, € muitas vezes nao consegue

compreender o que esta acontecendo. Por isso, o acolhimento ¢ o entendimento da forma de
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lidar com tal situacdo se mostra essencial para a adesdo aos tratamentos do HIV. (Lobo; Leal,
2020).

Para Lobo e Leal (2020), ¢ preciso que o profissional da saude, responsavel por ter esse
primeiro contato com o paciente, haja verdadeiramente como uma mae, acolhendo-o,
acalmando, e guiando sobre os préximos passos a serem percorridos. No contexto das
informagdes, ¢ essencial que o profissional considere o estagio da doenga e quais tratamentos
serdo necessarios, ja que a depender do grau da doenga, os pacientes podem até ser internados
(Lobo; Leal, 2020). Fora isso, € necessario que exista, no ambito interno do hospital, uma
comunicagdo transparente entre os demais profissionais que irdo acompanhar o individuo,
mostrando-se essencial uma equipe multidisciplinar que saiba lidar com o psicologico fragil de
um paciente soropositivo (Lobo; Leal, 2020).

Nesse ponto, coloca-se que a atengao primaria ¢ de tamanha essencialidade, haja vista
que os comportamentos iniciais, tanto da equipe médica e do corpo de enfermeiros como do
paciente soropositivo, serdo cruciais para definir o seu futuro. Para a OMS, uma das medidas
que se colocam como necessdrias € se enquadram nessa atencdo primdria corresponde as
politicas publicas voltadas a garantir os autotestes de HIV, modelo que apesar de ja adotado
pelo ordenamento patrio, em termos globais cerca de 82,3% dos paises ndo o possuem, o que
para a OMS representa uma retardacdo na assisténcia ao paciente soropositivo (Torres et al.,
2021).

Em outros pontos, ¢ preciso reforgar a ideia de que a problemadtica sobre a transmissao
do HIV nao estd interligada tdo somente ao sexo sem preservativo, mas também a
conscientizacdo da doenca, que esté atrelada, na atualidade, aos fatores socioeconomicos € as
condi¢cdes de vida do sujeito. Nao € a toa que o nimero de transmissdes em alta pertence aos
paises ou regides subdesenvolvidas, como ¢é o caso da Africa Subsaariana, composta por 46
paises, considerada uma das regides mais pobres do mundo e com alocagdo de 65% dos 39
milhdes de pessoas diagnosticadas com HIV no mundo (Charles, 2021).

Sendo uma questdo social e ainda transcendendo todas as esferas de Poder, dispde

Figueiredo Junior ef al. que:

Para a consciéncia saudavel de novos padrdes de comportamento de prevengdo
HIV/AIDS as politicas publicas devem envolver diversos setores governamentais que
envolvam instituicdes de educacdo, de pesquisa basica ¢ avangada e sectores
econdmicos, assim como devem inserir também setores ndo governamentais que
possam trabalhar dentro da perspectiva de ajuda ao portador do HIV/AIDS, como
parte terapéutica, de orientacdo e até de prevengdo. Neste contexto, as organizac¢des
de movimentos sociais assim com os setores religiosos também se mostram
determinantes no processo de evolucdo do lidar da infecgdo. (Figueiredo Junior et al.,
2020, p. 5).

35



O envolvimento de diversos setores governamentais, sobretudo da area da educacao,
mostra-se essencial para a preven¢ao da doenga, uma vez que por meio deles os individuos ja
sao ensinados desde pequenos sobre a importancia de se protegerem e de ndo estigmatizarem
aqueles que vivem com HIV. Nesse ponto, ¢ preciso ressaltar que esse ¢ um embate que ha
muito se discute, inclusive, desde o boom do HIV na década de 1980. Nessa época, apos a
instalacao do Programa Nacional para tratamento dos pacientes soropositivos, houve a tentativa
de articular o tema com o Ministério da Educagdo, mas sem éxito, ficando a questao veiculada
apenas no segmento da satude (Silva, 2020).

Apesar de algumas instituigdes de ensino terem um protocolo para orientar os jovens
sobre questdes sexuais, atualmente nao existe uma orientacdo mais especifica e afunilada, que
necessitaria que profissionais da saude se dispusessem a ensinar e aprofundar sobre o tema, o
que eventualmente repercute na falha de resposta a tais medidas publicas (Silva, 2020). Além
disso, ¢ preciso um envolvimento de todas as instituigdes de satde voltadas a nucleos
especificos, tais como aquelas relacionadas a satide da mulher, da crianga e do adolescente, e
da satde mental, porque esses segmentos irdo realizar uma prestagdo de servigo mais
centralizada voltada a particularidade de cada individuo/género (Figueiredo Junior et al., 2020).

Sendo um caso de ordem publica global, Torres et al. (2021) expressa que o
desenvolvimento de politicas publicas em resposta ao HIV deve considerar trés méaximas: de
que a cura ¢ a luta para contenc¢ao do virus requerem um esfor¢o global; a prevengao deve estar
ligada ao diagnostico e tratamento precoce da doenga; e as abordagens de prevengao devem
considerar os aspectos comportamentais e sociais do individuo.

No ambito global, o Programa Conjunto das Nagdes Unidas sobre o HIV/AIDS
(UNAIDS) ja havia estipulado trés metas a serem seguidas pelo Estados-membros, incluindo o
Brasil, de modo a zerar a epidemia da AIDS até 2030, sendo elas: o diagndstico, de modo a
atingir o quantitativo de 95% de pessoas cientes sobre seu estado soroldgico; tratamento,
garantindo a 95% das pessoas os medicamentos retrovirais € outros necessarios para uma boa
saude; e carga viral suprimida, com 95% das pessoas tendo seus niveis controlados e
indetectaveis, reduzindo as chances de infectarem outras pessoas (Organizacao das Nagdes

Unidas, 2023).

% Até 2022, apenas cinco paises haviam alcangado as metas “95-95-95” da UNAIDS, a saber: Botsuana; Eswatini;
Ruanda; Republica Unida da Tanzania e Zimbabue (UNAIDS, 2023).
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Em ultimo levantamento reportado ao UNAIDS no ano de 2023, o Brasil informou ja
ter alcangado uma dessas metas: a relacionada a carga viral, atingindo o grupo de 95% dos
individuos. No que diz respeito as demais, identificou-se que 88% das pessoas que vivem com
o HIV tém ciéncia de seu diagndstico, e 83% estdo em tratamento retroviral. Para o UNAIDS,
um dos fatores que mais contribuem para o ndo atingimento das demais metas do pais esta
ligado a desigualdade, que impede que pessoas de determinados grupos tenham acesso as
medidas de prevengao e tratamento contra o HIV (Organizacao das Nagdes Unidas, 2023).

De acordo com o UNAIDS, essa desigualdade pode se tornar ainda mais gravosa,
considerando as tltimas problematicas envolvendo o piiblico LGBTQIAPN+, que tendem a ser
segregados pela sociedade como se o HIV fosse uma criagdo desse proprio grupo e um castigo
pela sua orientagao sexual (Organizagdo das Nacdes Unidas, 2023).

Sob uma visdo geral, aponta-se que ainda que o ordenamento patrio, desde a explosao
do HIV, tenha indicado medidas para incentivar a preveng¢ao, fomentando politicas publicas na
area da saude, ¢ necessario um tratamento multidisciplinar que envolva todos os setores,
inclusive, o segmento da educagdo (Laurindo-Teodorescu; Teixeira, 2015). Além disso, o
combate ao HIV requer uma movimentagdo global e um enfrentamento de questdes que ja
existiam nos paises muito antes do proprio virus, como aquelas atreladas a desigualdade entre
0s povos, que no cenario de um paciente soropositivo se torna ainda mais exacerbada,

dificultando o acesso e a continuidade dos tratamentos.

37



3 METODOLOGIA DA PESQUISA

Para a constru¢do do presente estudo, optou-se pela metodologia de pesquisa
documental exploratdria, em que se utiliza diversas fontes como materiais doutrinarios, artigos
veiculados em revistas cientificas, teses e dissertagdes de especializacdo, além de
entendimentos jurisprudenciais e legislativos voltados a garantia do direito a satde e ao
tratamento do paciente soropositivo.

Segundo leciona Fonseca, a pesquisa documental:

[...] recorre a fontes mais diversificadas e dispersas, sem tratamento analitico tais
como: tabelas estatisticas, jornais, revistas, relatorios, documentos oficiais, cartas,
filmes, fotografias, pinturas, tapecarias, relatorios de empresas, videos de programas
de televisao etc. (Fonseca, 2002, p. 32).

Além disso, foram realizados estudo e levantamento de informagdes por meio da
metodologia qualitativa, abordagem que tem como foco entender e explicar o porqué das
situacdes, considerando o universo de significados, motivos, aspira¢des, crencas, valores e
atitudes, ja que o ser humano se distingue ndo s6 por agir, mas por pensar sobre o que faz e por
interpretar suas agdes dentro e a partir da realidade vivida e partilhada com seus semelhantes
(Deslandes; Gomes; Minayo, 2001).

Na coleta dos materiais relacionados a revisdo da literatura, o estudo deu preferéncia
para os artigos disponibilizados na base de dados do Google Académico e da Scientific
Eletronic Library Online (SciIELO), optando pelos seguintes descritores: estigma HIV; politicas
publicas HIV; assisténcia e tratamento ao paciente soropositivo. Nesse caso, a partir de uma
filtragem dos os arquivos, foram selecionados aqueles de carater original ou de revisdo,
majoritariamente na lingua portuguesa, e publicados nos tltimos 10 anos.

Em termos de conteudo quantitativo, a coleta dos dados foi realizada por meio do
levantamento de informacdes junto ao UNAIDS, contendo dados globais e atualizados até 2023
sobre as estatisticas do HIV. Com relagao aos quantitativos sobre o HIV no territorio nacional,
optou-se por dados divulgados por fontes do governo brasileiro, como aquelas do Ministério da
Saunde.

Na fundamentagdo teorica, a pesquisa foi estruturada em trés subsecdes, que tiveram
como foco realizar um didlogo critico e criativo acerca da realidade que acomete os
soropositivos, objetivando alcangar a capacidade de submeter uma proposta de melhoria na

politica ptblica na saude do Brasil.
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4 RESULTADOS E ANALISES

A construcao da pesquisa teve o condao de analisar se as politicas publicas de satde e
assisténcia as pessoas que vivem com HIV sdo eficientes para o tratamento infeccioso e
psicoldgico, verificando o grau e a taxa de acompanhamento do sistema publico de satde sob
tal grupo.

Partindo de um estudo inicial sobre o direito a vida, a pesquisa verificou que no
ordenamento patrio o advento da Constituicado Federal de 1988 sedimentou o modelo de
governo do Estado do Bem-Estar Social (Welfare State), garantindo a universalizagdo do acesso
a saude, resultando no sistema publico de satde e nos tratamentos por ele fornecidos.

Para fins de regularizar quais tratamentos e, sobretudo, medicamentos sao
disponibilizados pelo SUS, o Estado brasileiro utiliza-se das chamadas politicas publicas
criadas pelo Poder Executivo respeitando todo um parametro economico-financeiro, que tem
como objetivo atender aos interesses da sociedade.

No que diz respeito a prevencao e ao tratamento do HIV, as politicas publicas mostram-
se de extrema necessidade, devem ser continuas, com vistas a garantir uma vida normal e com
qualidade ao soropositivo, e considerar a realidade que acomete os soropositivos no mundo e
no Brasil.

Segundo levantamento realizado pelo UNAIDS, em uma anélise global sobre o virus,
apura-se que até 2022, 39 milhdes de pessoas no mundo viviam com HIV, desse quantitativo,
1,3 milhdo haviam sido contaminadas em nesse mesmo ano, ¢ ao menos 630 mil tiveram morte
relacionada a AIDS (Programa Conjunto das Nag¢des Unidas sobre HIV/AIDS, 2023).

Do quantitativo total de infectados em 2022, 37,5 milhdes referem-se a adultos e
adolescentes, considerando-se para a estimativa global aqueles com mais de 15 anos; 1,5 milhao
sdo criangas; tendo como maiores infectados mulheres e meninas, o que demonstra a
vulnerabilidade a qual o sexo feminino estd exposto (Programa Conjunto das Nacdes Unidas
sobre HIV/AIDS, 2023).

Desde o inicio da epidemia, estima-se que 85,6 milhdes de pessoas foram infectadas
pelo virus, e 40,4 milhdes tiveram morte relacionada a AIDS, como a pneumonia grave
(Programa Conjunto das Nacdes Unidas sobre HIV/AIDS, 2023). Embora estudos apontem que
o numero de mortes relacionados ao HIV/AIDS tem apresentado uma redugdo significativa

desde 2004, ano em que foram registradas mais de 2 milhdes de mortes, ¢ preciso evidenciar
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que em determinados paises houve o aumento dos numeros e a estagnacdo, como € o caso do

Brasil (Danforth et al., 2017).

Nesse sentido, ¢ o que se visualiza a partir dos seguintes dados reunidos na Tabela 1:

Tabela 1 — indice global de mortes relacionadas a AIDS — Ranking de 15 paises

RANKING PAIS 2000 2010 2018 TENDENCIA
1 Africa do Sul 100.000 140.000 71.000 !
2 Mogambique 40.000 64.000 54.000 !
3 Nigéria 78.000 72.000 53.000 !
4 Indonésia 19.000 24.000 38.000 1
5 Quénia 19.000 56.000 25.000 !
6 Tanzénia 80.000 48.000 24.000 !
7 Uganda 85.000 56.000 23.000 !
8 Zimbabue 120.000 54.000 22.000 !
9 Tailandia 54.000 27.000 18.000 !
10 Zambia 62.000 26.000 17.000 !
11 Costa do Marfim 44.000 24.000 16.000 !

12 Camardes 19.000 22.000 15.000 !
13 Brasil 15.000 15.000 15.000 >
14 Gana 18.000 17.000 14.000 !
15 Angola 48.000 10.000 14.000 !

Fonte: Cichocki (2023).

Nesse aspecto, visualiza-se que os paises mais afetados pelo HIV sdo aqueles com baixo

desenvolvimento socioecondmico, como os que compdem a Africa Subsaariana e,

propriamente, o Brasil, onde as taxas de infeccao e mortalidade do virus estdo interligadas a

desigualdade de género, pobreza, estupros, dentre outros fatores (Cichoki, 2023).

Para Charlie (2021), a disparidade global de tais casos esta relacionada ainda aos

desafios enfrentados por tais grupos em acessar os testes e tratamentos para o HIV, permeados

pela falta de educagao sexual em torno da prevencao ao virus e pelo estigma cultural que recai

sobre os pacientes soropositivos. Tudo isso impacta na busca por auxilio médico e resulta em

um abalo clinico e psiquico.
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Em estudo realizado pelo UNAIDS, criado em 1996 como medida para auxiliar na busca
por solucdes ao combate do HIV, foi identificado que 64,1% das pessoas que vivem com HIV
ja sofreram algum tipo de discriminagdo por causa do diagnostico, alguns deles, inclusive,
foram vitimas de assédio verbal, agressoes fisicas e até dispensados do emprego (Programa
Conjunto das Nagodes Unidas sobre HIV/AIDS, 2019).

Questionados sobre a revelacdo do diagnéstico para outras pessoas, 81% dos
soropositivos indicaram que ¢ dificil revelar que convivem com o HIV, haja vista as
experiéncias anteriores sobre a situagdo ou entdo por estarem cientes de que a tendéncia ¢ que
as pessoas os olhem com repulsa (Programa Conjunto das Nagdes Unidas sobre HIV/AIDS,
2019). Esse receio em comunicar o diagnostico para pessoas proximas reforga o estigma e a
discriminacao que o proprio soropositivo ja cria sobre si, 0 que impacta na resposta € no
tratamento do HIV, o que pode resultar na progressao da infec¢do para as fases mais graves
(Moura; Valenga; Sobral, 2021).

A discriminagdo sobre as pessoas que vivem com HIV representa uma ruptura da
dignidade da pessoa humana ¢ um atropelo de diversos direitos fundamentais, afetando
segmentos essenciais da vida do soropositivo, como a educagdo, saude, trabalho, privacidade,
autonomia corporal, e outros fatores (Programa Conjunto das Na¢des Unidas sobre HIV/AIDS,
2019).

Fato ¢ que a legislacdo internacional atrelada aos direitos humanos e as recomendagdes
da OMS apontam que os Estados t€ém a obriga¢dao de criar medidas com vistas a eliminar a
discriminacao e preconceito, devendo respeitar os principios de autonomia sobre o proprio
corpo, garantir o consentimento livre e informado de todas as questdes que envolvam o
tratamento do paciente, além de buscar medidas de combate ao estigma sobre as pessoas que
vivem com HIV. (Programa Conjunto das Nagdes Unidas sobre HIV/AIDS, 2021).

Tal preconceito, entretanto, persiste, tanto que entre os paises que disponibilizam seus
dados, 21% das pessoas que vivem com o HIV negaram servicos de satide nos tltimos 12 meses.
Em cerca de 11 paises, 40% dos soropositivos foram for¢ados a se submeter a um procedimento
médico ou de saude. Nas mulheres portadoras do HIV, 26% relataram que o tratamento para o
virus estava vinculado a ingestdo continua de contraceptivos, o que representa uma afronta a
vontade da mulher de formar uma familia (Programa Conjunto das Nagdes Unidas sobre
HIV/AIDS, 2021).

Para piorar o cenario, sob uma analise global, o estigma que recai sobre as pessoas que

vivem com HIV resulta em uma problematica no proprio tratamento médico, tanto € que os que
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sdo alvos de abusos ou preconceitos estdo 2,4 vezes mais suscetiveis a adiar o inicio dos
tratamentos (Programa Conjunto das Nacdes Unidas sobre HIV/AIDS, 2021).

Em estudo realizado com mulheres trans na Argentina, ficou demonstrado que aquelas
que sofreram discriminagdo ja no ambiente de satide, que deveriam se portar imparcialmente
com relacdo a doenga, eram trés vezes mais suscetiveis a evitar novas institui¢des de satde
(Programa Conjunto das Nacdes Unidas sobre HIV/AIDS, 2021).

No Brasil, para apurar o impacto do estigma na saude e no acesso aos servicos de saude
pelos soropositivos, foi realizado, em 2019, um estudo inédito formulado pela UNAIDS em
parceria com diversas organizacgdes e institui¢des: Pontificia Universidade Catolica do Rio
Grande do Sul (PUC-RS); Programa das Nagdes Unidas para o Desenvolvimento (PNUD);
Rede Nacional de Pessoas Vivendo com HIV/AIDS (RNP+); Rede Nacional de Adolescentes
e Jovens Vivendo com HIV/AIDS (RNAJVHA); Rede Nacional de Mulheres e Transexuais e
Homens Trans Vivendo e Convivendo com HIV/AIDS (RNTTHP), entre outros movimentos
da sociedade civil (UNAIDS, 2019).

Segundo o estudo, intitulado de “Indice de Estigma em relago as pessoas vivendo com
HIV/AIDS no Brasil”, das 1.784 pessoas entrevistadas'®: 64,1% relataram j4 ter experimentado
alguma forma de estigma ou discriminacao pelo fato de serem soropositivos; 46,3% foram alvos
de comentarios discriminatorios ou especulativos, inclusive vindos da propria familia; 25,3%
foram vitimas de assédio verbal; 19,6% perderam sua principal fonte de renda ou emprego; e
6,0% sofreram agressoes fisicas. Os entrevistados relataram sobre os principais motivos que os
fizeram evitar, demorar ou impedir que recebessem cuidados ou tratamentos relativos ao HIV:
31,3% alegaram que estavam preocupados com o que outras pessoas iriam pensar sobre seu
diagnostico, e 26,5% tinham medo de os profissionais de saide os tratarem mal ou que
revelassem deu diagndstico sem o seu consentimento (UNAIDS, 2019).

Considerando tais dados, o estudo defendeu que a formulacao de politicas publicas em
torno da prevencao e do tratamento do HIV deve considerar o aspecto social e psicologico que
impacta a doenga, sdo imprescindiveis para a constru¢do de instrumentos eficazes e continuos

com vistas a alcancar a meta global do UNAIDS em zerar a epidemia da AIDS até 2030.

19 Para a coleta de tais dados, o estudo selecionou os individuos que convivem com a doenga ha mais de 10 anos,
restringindo as entrevistas a sete cidades brasileiras, a saber: Manaus; Brasilia; Porto Alegre; Salvador; Recife;
Sao Paulo; e Rio de Janeiro (UNAIDS, 2019).
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5 CONSIDERACOES FINAIS

A presente pesquisa teve como objetivo geral compreender se as politicas publicas de
saude e assisténcia as pessoas que vivem com HIV sdo eficientes para o tratamento, verificando
o grau e a taxa de acompanhamento do sistema publico de saude sob tais pacientes.
Especificamente, pretendeu a pesquisa: compreender o direito a saide e os meios para sua
efetivacao no Brasil; realizar um panorama histérico sobre a disseminacao do HIV no mundo,
verificando a luta dos pacientes diante dos estigmas sobre o virus e sobre os tratamentos
médicos e assistenciais; e identificar se as politicas publicas de satde para as pessoas que vivem
com HIV sdo eficientes para o tratamento ininterrupto da doenga e do ndo adoecimento ou
agravamento psiquico, apontando possiveis implementacdes de melhorias na relacao agente de
saude e paciente.

A pesquisa partiu, inicialmente, de uma andlise geral acerca do direito a satde,
realizando-a sob o enfoque da Constituicdo Federal de 1998, que elevou a garantia ao status
fundamental social, alocando-a como dever do Estado e materializando a universalizacao do
sistema publico de saude.

Para tanto, a pesquisa verificou que o Estado destina parcela de seu orgamento ao
segmento da satde, fazendo isso, em geral, por meio das chamadas politicas publicas, limitadas
pela legislacao patria, planejadas e executadas pelo Poder Executivo em uma agao integrada
com os entes federativos: Unido, estados e municipios.

Essas politicas tém o conddo de fornecer o suporte necessario ao segmento para o qual
sdo destinadas, devendo, todavia, ter revisdes e reformulagdes sempre que necessarias, haja
vista que, conforme sdo direcionadas, a tendéncia é que novas questdes surjam € que novas
lacunas sejam preenchidas.

No ordenamento patrio, as politicas publicas sao compreendidas como medidas
atreladas a ideia de combate a desigualdade e a uma forma de regular o desenvolvimento
socioeconomico, sendo fomentadas nos ambitos municipal, estadual, federal ou em conjunto.

Realizado o debate sobre o direito a saude e o papel das politicas publicas, a pesquisa
adentrou em uma analise acerca do HIV verificando seu auge de transmissao na década de 1980,
inicialmente ligado aos grupos de homossexuais e bissexuais, fator que gerou discriminagao
que repercute até os dias atuais, como se a doenga fosse algo exclusivo de tais grupos.

Apesar de o preconceito gerado, esses grupos foram os responsaveis por inspirar €

mobilizar a sociedade a se prevenir, dando inicio as primeiras politicas publicas em resposta ao
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HIV. Nessa época, as politicas piiblicas tinham como base a solidariedade, ganhando mais forca
apods o advento da Constitui¢do Federal de 1988 que, sob uma caracteristica humanizada, trouxe
principios atrelados a dignidade da pessoa humana e sedimentou o SUS, 6rgao responsavel por
oferecer tratamentos direcionados aos pacientes soropositivos.

Feitas tais andlises, a pesquisa debrugou-se sobre o impacto psicoldgico do diagndstico
soropositivo no paciente, verificando que essa etapa ¢ formada de medos e receios que vao além
de questdes que envolvem a infec¢do em si, como se o individuo estivesse marcado por culpa.
Tais sentimentos ¢ 0 medo de ser excluido por amigos e familiares faz com que muitos dos
pacientes ndo continuem com o tratamento ou sequer o iniciem, prejudicando efetivamente a
sua qualidade de vida e retornem a buscar assisténcia médica quando ja se encontram em um
estagio bem avancado.

Superada essa questdo, foram analisadas as politicas publicas voltadas ao HIV,
apontando, em um primeiro momento, que o ordenamento patrio possui estimulos que sdo
globais, como aqueles voltados a redugdo da carga viral, o oferecimento de tratamento
antirretroviral pelo SUS, entre outros. Apesar de tais circunstincias, as politicas publicas,
conforme ja afirmado, devem ser revisadas continuamente para garantir sua consonancia com
a realidade do pais, motivo pelo qual a pesquisa levantou o debate da necessidade de
humaniza¢do no atendimento inicial dos pacientes diagnosticados com HIV, devendo ser
acolhidos para evitar menor adesdo ao tratamento.

Sobre outros aspectos, a pesquisa aduziu que as politicas publicas em resposta ao HIV
devem ser formuladas em todas as esferas, ndao so na saude, iniciando-se pela area da educagdo
como forma de prevenir e conscientizar os mais jovens sobre a infec¢do. Por fim, o estudo
apontou que as politicas publicas requerem uma abordagem e uma forga-tarefa global, além de
uma politica que esteja pautada na quebra da desigualdade, indicada como um dos principais
fatores para a infec¢ao do HIV.

Como conclusdo, a pesquisa sustentou que as politicas publicas no campo do HIV sao
uma necessidade constante, que devem envolver outros segmentos e considerar que a prevencao
a infeccdo estd no grau de desigualdade de um pais e na forma como ele lida com tal

problematica, que depende de uma visao multidisciplinar.
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