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Resumo

O HTLV é um retrovirus que afeta os linfocitos T humanos. Sua forma de
transmissao € por via hematogénica, sexual ou vertical. A maioria das pessoas
infectadas sdo portadores assintomdticos, porém, algumas podem vir a desen-
volver quadros graves como a paraparesia espdstica tropical, leucemia/linfo-
ma, dentre outras manifestacoes. O Brasil é considerado o pais com o maior
niimero absoluto de casos, com estimativa de 800 mil infectados. Este artigo
teve como objetivo conhecer e analisar o processo de introducao do HTLV na
agenda governamental nos estados da Bahia e Minas Gerais, que repercutiu
em acoes e politicas setoriais. Foram realizadas entrevistas com atores-chave
e pesquisa documental, e para andlise utilizamos como principal referencial
o modelo Multiplos Fluxos de John Kingdon. Constatamos que vdrios fatores
contribuiram para inclusdao do tema na agenda da Bahia, estado com maior
abrangéncia das politicas voltadas ao HTLV, tais como alta prevaléncia da
infeccdo, contexto politico favordvel e militancia de individuos vivendo com
HTLV. Em Minas Gerais observamos dificuldades para implementacao de
politica setorial e que a inexisténcia de grupos organizados reverteu negati-
vamente para que o problema ndo fosse uma prioridade para as Secretarias
de Saude no estado. Na atual conjuntura, individuos infectados pelo HTLV e
outros atores envolvidos com o tema ainda possuem um longo caminho a per-
correr na mobilizacdo social para investimentos na drea, para a formulacao e
implementacao de politicas publicas e conquista de direitos sociais.
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Introducdo

O virus linfotrépico de células T humanas (HTLV) é um retrovirus que afeta as células de defesa, os
linfécitos T. Em 1980, o HTLV-1 foi identificado como o primeiro retrovirus associado ao cancer
em humanos 1, isolado de um paciente com neoplasia maligna de células T. Em 1982, foi isolado o
HTLV-2 de um paciente com leucemia de células T e que raramente é associado a alguma doenca 2.
Em 2005, foram isolados HTLV-3 e HTLV-4 em individuos na Africa 3, nao tendo sido associados até
o momento a nenhuma doenca.

O HTLV-1 é um retrovirus reconhecido pela Organizacdo Mundial da Saide (OMS), como agente
etioldgico da leucemia/linfoma de célula T do adulto (LLTA ou ATL, do inglés adult T cell leucemia/
lymphoma) e da paraparesia espastica tropical/mielopatia associada ao HTLV-1 (PET/MAH ou HAM/
TSP, do inglés HTLV-1 associated myelopathy/tropical spastic paraparesis), que sdo as duas principais
doengas associadas ao virus.

Além das doencas hematoldgica e neuroldgica, outros quadros mdrbidos associados a infeccdo
pelo HTLV-1 sdo: manifestacdes oftalmoldgicas como uveite associada ao HTLV-1, que acomete
preferencialmente individuos de meia idade, de ambos os sexos 4; manifestacdes cutaneas associadas
a imunodepressdo como dermatite infecciosa, que atinge principalmente criancas, sendo a primeira
manifestacdo pediatrica associada ao HTLV 5; manifestacdes urinarias, articulares, doencas infeccio-
sas como tuberculose e parasitarias como escabiose e estrongiloidiase 6.

As repercussdes da infec¢do e do adoecimento na vida das pessoas, que podem levar a quadros
graves e incapacitantes e gerar um alto custo social, econémico e financeiro para as familias e para o
sistema publico de satide, mostram a necessidade de investimento em a¢des preventivas no sentido de
quebrar a cadeia de transmissao e evitar quadros graves e incapacitantes.

Estudo feito nos hemocentros das capitais de todo pais e Distrito Federal mostrou que a infec¢ao
pelo HTLV-1 estd presente em todas as regides brasileiras 7. Embora nao exista estudo de prevaléncia
de base populacional no pais, essa e varias outras pesquisas demonstram que a infec¢do estd presente
de forma significativa e heterogénea no Brasil, sendo o pais reconhecido mundialmente como o de
maior numero absoluto de individuos infectados, com estimativa de prevaléncia de 800 mil soropo-
sitivos para HTLV 8.

Apesar de estudos de importantes grupos de pesquisa brasileiros e estimativas altamente preocu-
pantes, as acdes de controle e preven¢do desenvolvidas pelo Ministério da Satude referente ao HTLV
até o momento limitam-se a determinacao de triagem soroldgica nos hemocentros 910, portaria regu-
lamentando transplantes no caso de soropositivos 11, além da producdo de materiais técnicos para
profissionais que trabalham em hemocentros e laboratérios em satde publica 12,13,14,

A despeito de ainda nao haver uma clara determina¢do ou orientacdo do Ministério da Satude
quanto a implementacédo de politicas abrangentes para controle do virus, existem acdes desenvolvidas
por algumas Unidades da Federacdo que extrapolam as a¢des ministeriais de controle do HTLV. O
Estado da Bahia, um dos estados com maior soroprevaléncia da infec¢do, é o local onde ha o maior
numero de iniciativas e a maior estrutura para atendimento de pessoas infectadas, testagem em popu-
lacdo adulta com infeccdo sexualmente transmissivel (IST), testagem soroldgica de todas as gestantes,
educacdo em sadde e capacitacio de profissionais. Mato Grosso do Sul, apesar da baixa prevaléncia,
inseriu no programa de ateng¢ao a gestante a testagem do virus para todas as mulheres que fazem pré-
-natal pelo SUS. Em Minas Gerais, onde esta sediado o Grupo Interdisciplinar de Pesquisa em HTLV
(GIPH)/Hemominas, fomentando pesquisas de releviancia nacional e internacional, foi aprovada a
triagem no pré-natal para gestantes de risco. Nos trés estados hé distribuicdo de férmula infantil para
aleitamento de bebés de maes positivas. Foram identificados servicos em outros estados que prestam
assisténcia a partir do desenvolvimento de protocolos de pesquisa como Sdo Paulo, Rio de Janeiro
e Pard. Também foram identificados servicos isolados organizados por hospitais universitarios ou
Secretarias Estaduais e Municipais de Satde em Alagoas, Ceara, Maranhio, Paraiba, Pernambuco,
Rio Grande do Sul e Sergipe. No Distrito Federal, Espirito Santo, Parana e Santa Catarina ndo foram
encontrados servicos de referéncia, porém, foram localizadas orientacdes sobre a ndo amamentacio
em caso de maes soropositivas para o HTLV por parte das Secretarias Estaduais de Satude. As acdes
encontradas mostram que ainda sdo poucas e isoladas as iniciativas para prevencdo e controle da
infeccao pelo HTLV no Brasil. Tendo em vista a ainda insuficiente e fragil divulga¢iao sobre o HTLV
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e restritas acdes de prevencao e controle desta IST, a possibilidade de manutencéo e até crescimento
do nimero de novos casos é uma realidade.

O objetivo geral do estudo foi analisar a formacdo da agenda de governo quanto as a¢des referen-
tes ao HTLV nos estados da Bahia e Minas Gerais. Optamos por analisar as experiéncias de Minas
Gerais e Bahia por serem pioneiras e as mais abrangentes desenvolvidas no pais. O Estado da Bahia
foi escolhido por ser o estado com importante prevaléncia de HTLV no Brasil e onde sdo desenvol-
vidas acoes amplas e integradas para controle do virus, diagndstico e tratamento de infectados, além
de atividades cientificas e educativas para divulgacdo e esclarecimento sobre o virus. Minas Gerais
foi outro local escolhido, por ser o primeiro estado onde foi regulamentada a politica de diagnéstico,
prevencao e controle do virus na populacdo em geral.

Metodologia

O estudo foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da Escola Nacional de Satide Publica Sergio
Arouca, Fundacao Oswaldo Cruz (ENSP/Fiocruz; CAAE: 87600218.4.0000.5240). Como referencial
tedrico e analitico foi utilizado o modelo Multiplos Fluxos de John Kingdon 15. Para o desenvolvi-
mento da pesquisa, elaboramos questdes aplicadas em cada categoria do modelo, apresentadas no
Quadro 1.

De acordo com Kingdon 15, um tema entra na agenda governamental quando ocorre a conexao
dos fluxos de problemas, fluxos de solugoes e fluxo politico. Utilizamos as categorias do modelo, ndo
somente para compreensdo de como o tema foi introduzido na agenda desses estados, mas também
quais foram os estimulos para o assunto ser reconhecido como problema, quais os atores ou grupos
de interesses envolvidos, quais as motiva¢des politicas e técnicas e quais propostas foram sugeridas
e aprovadas.

No fluxo de problemas questionamos quando e por que o HTLV foi identificado como problema;
quais eventos antecederam e quais fatores motivaram a atencdo dos atores. No fluxo de solucdes, quais
alternativas foram propostas; quais obtiveram consenso e quais ideias resistiram ou foram descarta-
das. No fluxo politico, qual era o contexto politico que favoreceu a entrada do problema na agenda;
se houve mudancas de governo e que situacdo influenciou as decisdes tomadas. Quanto aos atores,
indagamos quais sujeitos governamentais e nao governamentais participaram na defesa de propostas

Quadro 1

HTLV NA AGENDA DE GOVERNO

Modelo Multiplos Fluxos e quest8es norteadoras.

CATEGORIAS QUESTOES NORTEADORAS

a atencdo dos atores?

Fluxo de problemas Quando e por que o HTLV foi identificado como problema? Quais eventos antecederam? Quais fatores motivaram

Fluxo de solugdes Quais solugdes/alternativas foram propostas? Quais obtiveram consenso? Quais ideias resistiram ou foram
descartadas? Quais atores se envolveram no processo e quais foram predominantes?

Fluxo politico Qual era o contexto politico que favoreceu a entrada do problema na agenda (nacional e local)? Havia
movimentos sociais ou grupos organizados (forcas politicas organizadas)? Houve mudancas de governo (alteragdo
de direcdo partidaria)? Que situac¢do influenciou as decisdes tomadas pelos governos?

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

aprovacdo de acGes referentes ao HTLV?

Janelas de oportunidade Em que momento houve convergéncia dos fluxos? Como as propostas entraram na agenda de decisdo do
governo? Como foi a atuagdo dos empreendedores de politicas? Quais fatores favoreceram e dificultaram

Fonte: elaborac¢do propria.
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referentes ao HTLV e se havia mobilizacdo de grupos de interesse. Quanto as janelas de oportunidades
levantamos em que momento houve convergéncia dos fluxos; como as propostas entraram na agenda
de decisao do governo; como foi a atua¢do dos empreendedores de politicas e quais fatores favorece-
ram e dificultaram a aprovacado de acoes referentes ao HTLV.

Adotamos duas estratégias para producdo de dados: entrevistas como fonte primdria e pesquisa
documental como fonte secundaria. Fizemos entrevistas com atores-chave envolvidos com a pauta
HTLV. Definimos os seguintes critérios de inclusao: atores que tivessem participado do processo
politico de discussdo e defini¢do da agenda e implementacdo das acdes para controle e prevencio do
HTLV tais como gestores e coordenadores de servicos/programas de IST, profissionais de saide, pes-
quisadores e militantes envolvidos com a tematica. Todos os convidados aceitaram ser entrevistados.
A pesquisa de campo foi desenvolvida no periodo de setembro e outubro de 2018.

Realizamos entrevistas semiestruturadas que orientaram a conversa e permitiram apreender o
discurso de forma livre. Foram realizadas e gravadas um total de 20 entrevistas, sendo 14 realizadas
em Salvador (Bahia) com 542 minutos de gravacio e 6 entrevistas em Belo Horizonte (Minas Gerais)
com 221 minutos de gravag¢io. As entrevistas foram fundamentais para conhecimento sobre a inclu-
sao do tema HTLV na agenda governamental nos respectivos estados.

Também foi realizada pesquisa documental do periodo de 2000 a 2018 buscando registro de dis-
cussdes sobre HTLV nas atas e pautas de reunides e deliberacdes da Comissao Intergestores Bipartite
(CIB), Conselho Estadual de Satide (CES) e Assembleia Legislativa de cada estado e Conselho Muni-
cipal de Saide (CMS) e Camara dos Vereadores das respectivas capitais. A maioria dos documentos
estava disponivel online e 0os que ndo estavam foram solicitados a secretaria dos féruns e concedidos
para consulta.

Quanto aos féruns da Bahia, as atas da CIB estavam disponibilizadas em http://wwwb5.saude.
ba.gov.br/portalcib/, do CES em http://www5.saude.ba.gov.br/portalces/ e do CMS em http://www.
saude.salvador.ba.gov.br/conselhomunicipal/atas/. Em relacdo aos féruns de Minas Gerais, as atas da
CIB e do CES estavam disponiveis em http://www.saude.mg.gov.br/cib e http://ces.saude.mg.gov.
br/, respectivamente. Os documentos foram acessados no periodo de agosto a dezembro de 2018.

O referencial utilizado para tratamento do material foi o da analise de contetido. Realizamos a
transcri¢do das entrevistas em profundidade e leitura exaustiva de todo material, que foi ordenado e
classificado de acordo com categorias analiticas gerais criadas a partir do modelo Multiplos Fluxos 15.
Apods andlise identificamos cinco categorias gerais e dez categorias de contexto, além das unidades
de registro. Quanto a analise documental, a leitura do material produzido nos féruns foi importante
para identificarmos o contexto e a frequéncia com que o HTLV apareceu nas discussdes, e quais atores
motivaram e pautaram o tema. As categorias gerais foram relacionadas com os objetivos especificos
e apresentadas conforme o Quadro 2.

O caso de Minas Gerais

Em Minas Gerais observamos com a pesquisa documental que o HTLV raramente foi incluido na
pauta dos féruns decisdrios do estado, aparecendo especificadamente em dois periodos: 2004 a 2008 e
2015 a 2016. Identificamos participacoes de gestores da Secretaria de Estado de Saude, pesquisadores
do Hemominas e parlamentares no periodo de 2004 a 2008, quando discutiram a¢des para controle
do HTLV, o que culminou na aprovacdo da Lei Estadual ne 17.344/2008 16, tornando obrigatéria a
realizagdo de testes soroldgicos para o diagnéstico da infec¢ao pelo HTLV nas unidades de saide e
tratamento dos casos identificados. Por outro lado, as discussées na CIB sobre o tema foram raras em
todo o periodo analisado.

No periodo entre 2009 e 2014, ndo foi localizado nenhum documento dos féruns decisérios
citando HTLV e nenhum apontamento dos entrevistados indicando que tenha sido incluido o tema na
agenda governamental. Em 2015 havia um contexto favoravel para discussao do HTLYV, ja que alguns
documentos publicados pelo Ministério da Satde citavam a necessidade de impedir a transmissdo
vertical do virus com medidas de clampeamento imediato do cordao umbilical de recém-nascidos de
maes HIV e/ou HTLV positivas e orientacdo de ndo amamentacdo, embora nao indicassem a inclusao
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Quadro 2

HTLV NA AGENDA DE GOVERNO  §

Categorias identificadas nos discursos e documentos analisados.

Portaria ne 1.376/1993

2. Instituicdes de pesquisa, Histérico; acesso; estratégias para manter o atendimento;

(a) Centro Multidisciplinar
HTLV (Bahia);

(b) Ambulatério de HTLV/
UFBA,; e (c) Fundacdo
Hemominas (Minas Gerais)

3. Aspectos clinicos e Confusdo entre HIV e HTLV; vias de transmissdo; manifestacdo
epidemiolégicos clinica em adultos e na infancia; prevaléncia; doenca néo
notificada/subnotificada; ndo inclusdo do HTLV em lista
de doencas negligenciadas ou doencas raras; estigma/
preconceito; orientagdo para via de parto em mulheres
positivas; necessidade de prevencdo

CATEGORIAS CATEGORIAS DE UNIDADES DE REGISTRO OBJETIVOS ESPECIFICOS
GERAIS CONTEXTO
|. O HTLV - histérico 1. Descoberta do HTLV Primeiras pesquisas sobre HTLV; inclusdo do HTLV na Conhecer os cenérios, as

ensino e assisténcia: achados/resultados de pesquisa priorizagdo do tema HTLV na
agenda politica dos governos

motivag¢des e os principais
atores envolvidos para a

desenvolvimento de a¢des

Il. Desconhecimento | 4. Doenga negligenciada, Pelos profissionais de saude; pela populagdo; pelos gestores Identificar os fatores que
da infeccdo invisivel e desconsiderada favoreceram ou dificultaram
IIl. Agdes desenvol- |5. Politicas para pessoas que| Falta de direcionamento do Ministério da Saude; pressdo/ a formulagéo de agenda e
vidas pelo Estado vivem com HTLV fatores para inclusdo do assunto na agenda governamental; implantacdo de acGes para
interesse/desinteresse politico; justificativa para prevencéo e controle do HTLV

nesses estados

(a) instituicdes de pesquisa; | planejamento; financiamento/recursos para agdes; parcerias

(b) Secretaria Municipal entre diferentes setores e 6rgdos; trabalho multidisciplinar; |i
de Saude; (c) Secretaria atendimento integral; testagem em gestantes/testagem
Estadual de Saude; e em outros grupos; orientacdo de ndo amamentacédo e
(d) Outros fornecimento de férmula infantil; acompanhamento de filho

de maes positivas; convocacdo de familiares de pacientes
positivos; dificuldades (exames confirmatérios, subnotificacdo)

6. Rede assistencial: Servicos existentes/organizacdo da rede; acGes/estratégias/ |Descrever normas, estratégias

e a¢des que tém sido
mplantadas para prevencdo e
controle da infec¢do

IV. Divulgagao 7. Capacitacdo Capacitacdo dos profissionais para assisténcia e
do tema estruturagdo de servigos

8. Educagdo em saide | AgBes educativas para a populagdo (campanhas, divulgacéo de
material educativo); estratégia de divulgacgdo (inclusdo HTLV
como IST, apresentagdo de HTLV em eventos,
divulgacdo na midia)

Descrever normas, estratégias
e a¢des que tém sido
implantadas para prevencdo e
controle da infec¢do

V. Movimentos 9. Mobilizac¢do social Importancia de mobilizagdo social para divulgacdo do tema;
sociais participacdo do movimento social na inclusdo do tema na
agenda governamental; inclusdo do HTLV nos féruns de
discussdo; auséncia de mobilizacdo repercute negativamente
na implementacdo de acées

Identificar os fatores que
favoreceram ou dificultaram
a formulacdo de agenda e
implantacdo de acGes para
prevencéo e controle do HTLV

nesses estados

10. ONG HTLVida Estruturacdo da ONG; atividades/acBes desenvolvidas; busca
de parcerias; reconhecimento do trabalho da ONG
por outras institui¢des

Conhecer os cenarios, as

motivacdes e os principais

atores envolvidos para a
priorizacdo do tema HTLV na

agenda politica dos governos

CES: Conselho Estadual de Saude; CIB: Comissdo Intergestores Bipartite: CMS: Conselho Municipal de Saude; IST: infeccdo sexualmente transmissivel;

ONG: organizacdo ndo governamental; UFBA: Universidade Federal da Bahia.

Fonte: elaboracdo proépria.
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na rotina do pré-natal 17,18,19. Apesar da conjuntura, nao houve mobilizacdo para inclusdo do tema na
pauta desses féruns de forma mais frequente.

Mannheimer et al. 20, ao analisarem janelas de oportunidades, afirmam que o envolvimento do
alto escaldo do governo é indispensavel para a estabelecimento de uma politica setorial, favorecendo a
abertura de janelas de oportunidades ao longo do processo quando se refere a politicas de longo prazo.

Em Minas Gerais, verificamos que houve raras aberturas de janela de oportunidades. Primeiro, a
inconstancia de coordenacdo na pasta da satde, com frequentes mudangas na gestdo, parece ter difi-
cultado a continuidade do processo. Com excec¢io de dois secretarios, a formacdo na drea da satide ndo
se constituiu em critério para ocupacdo de cargo executivo da Secretaria, priorizando-se a trajetdria
politica, sendo ocupado frequentemente por vereadores ou deputados estaduais.

Kingdon 15 refere que os empreendedores de politicas tentam induzir os formuladores de politicas
a assumir a visdo dos problemas, promovendo eventos, escrevendo documentos e fazendo articu-
lacdes e negociacdes politicas. O empreendedor é indispensavel para convencimento do chefe do
executivo, funcionérios de alto escaldo e parlamentares quanto a introducdo do problema na agenda.

Nesse estado identificamos a equipe do Hemominas no papel de empreendedor de politicas a par-
tir dos anos 2000, endossando a necessidade de politicas ptblicas na Assembleia Legislativa. Porém,
tanto no periodo de 2009 a 2014, quando o assunto ndo entrou na pauta dos féruns, como a partir
de 2015, quando decisoes referentes ao HTLV foram realizadas na CIB, nao houve atua¢io de um
empreendedor de politicas para realizar articulagcdes e negociacdes com formuladores de politicas
para impulsionar a entrada do tema na agenda, principalmente no periodo considerado favoravel, de
2015 a 2016, quando a Secretaria de Satude foi coordenada por profissional de satde da 4drea de Saude
Coletiva e foram publicados documentos do Ministério da Satide apontando o HTLV como doenga
de transmissao vertical.

No Quadro 3 apresentamos as deliberacoes aprovadas pela CIB e legisla¢io estadual que repercu-
tiram em ampliacao de a¢des referentes ao HTLV no Estado de Minas Gerais.

Em Minas Gerais, apenas alguns problemas identificados em seu fluxo entraram na agenda.
Observamos que as decisdes aprovadas favoreceram a amplia¢do de acdes referentes ao HTLV, porém,
apesar de defesa de pesquisadores quanto a necessidade de estruturacdo da assisténcia e investimentos
na area, nao houve consenso em todo momento. As dificuldades de implementacio de politica setorial
e a inexisténcia de grupos de pressdo organizados colaboraram para que essas acdes nao fossem uma
prioridade para as Secretarias de Satde de Minas Gerais.

Ap0s raras introducdes do tema HTLV na agenda, verificamos que ndo foi estruturada politica
municipal ou estadual referente a infeccdo, mas somente acdes pontuais. A assisténcia foi organiza-
da por pesquisadores do GIPH/Hemominas que também atendem nas unidades publicas de saude.
Nesse estado, o desconhecimento sobre o HTLV repercutiu na imobilizacdo social e desinteresse
dos profissionais.

Em relacdo aos avancos podemos citar testagem para HTLV em gestantes de risco, distribui¢do
de férmula infantil para aleitamento de bebés de maes positivas, organizacdo da assisténcia e rica
producio cientifica sobre o tema pela equipe do GIPH/Hemominas. Consideramos um dos principais
desafios o envolvimento das Secretarias Estadual e Municipais de Satide nas atividades referentes
ao HTLV. A organizacdo de pacientes de forma associativa poderia constituir-se em importante
instrumento de pressdo. Outros desafios importantes sio testagem do HTLV para todas as gestantes,
producdo de material educativo sobre IST para populacao em geral incluindo o HTLV e capacitacio
de profissionais de saude.

Destacamos que, em Minas Gerais, a falta de mobilizacdo da sociedade civil, a ndo participa¢io
nos conselhos, ndo organizacao em organiza¢des nido governamentais (ONGs) ou outras associacdes
— fosse pela auséncia de conscientiza¢io, apatia ou desconhecimento - refletiu em inércia, ou seja, ndo
houve movimento ou pressdo para inclusido do assunto na agenda setorial de forma mais frequente e
muito menos para formulacdo de politicas mais amplas.
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Quadro 3

HTLV NA AGENDA DE GOVERNO 77

Normas juridicas aprovadas no Estado de Minas Gerais, Brasil, referentes ao HTLV.

DOCUMENTOS DECISOES FONTE
Deliberagéo CIB/MG Aprovada a transferéncia de recursos financeiros mensais de https://www.saude.mg.gov.br/images/
ne 175/2005 procedimentos de hemoterapia do Hemobel para a Fundagao documentos/del_175.pdf (acessado em
Hemominas. No anexo da Deliberagdo, ha listagem de procedimentos Ago/2018)
(incluindo HTLV) e os respectivos valores
Lei Estadual Torna obrigatéria a realizagdo de testes sorolégicos para o diagnéstico https://www.almg.gov.br/consulte/
ne 17.344/2008 da infeccdo pelo HTLV e o tratamento dos casos identificados legislacao/completa/completa.html?tipo=LEI|

&num=17344&comp=&ano=2008 (acessado
em Set/2018)

Deliberagéo CIB/MG Define responsabilidade por parte da SES/MG para aquisi¢cdo e https://www.saude.mg.gov.br/images/
ne 2.169/2015 distribuicdo de férmula infantil para criangas verticalmente expostas ao documentos/Del%202169.pdf (acessado em
HIV e/ou HTLV até os seis meses de idade (ciclo 1) e inibidor de lactagdo Ago/2018)
para maes (cabergolina) e, define responsabilidade das Secretarias
Municipais de Saude, para compra e distribuicdo de formula lactea
infantil apds seis meses de idade (ciclo 2), para filhos de maes positivas
para o HIV e HTLV
Deliberagéo CIB/MG Responsabiliza a SES/MG pela aquisi¢cdo de inibidor de lactacdo e http://vigilancia.saude.mg.gov.br/index.php/
ne 2.413/2016 formula infantil para até seis meses de vida e apds seis meses, quando download/deliberacao-cib-sus-mg-no-2-
necessario (ciclo 1 e 2) 413-2016-aprova-os-criterios-de-incentivo-

financeiro-aos-servicos-de-ist-hiv-aids-e-
hv/?wpdmdI=5074 (acessado em Set/2018)

CIB: Comissdo Intergestores Bipartite; SES/MG: Secretaria de Estado de Satde de Minas Gerais.
Fonte: elaboracdo prépria.

O caso da Bahia

Na Bahia, o tema HTLV comecou a aparecer nos féruns decisdrios da politica de sadde a partir do ano
de 2007. Observamos quais mudancas politicas do governo do estado e, consequentemente, dos atores
do primeiro escaldo, provocaram mudancas institucionais positivas no setor satide. A partir desse
periodo, a Secretaria de Estado de Satde (SESAB) passou a assumir responsabilidades e a desenvolver
gradativamente acoes referentes ao HTLV. Identificamos também que nesse periodo se deu inicio a
discussdo sobre HTLV na Assembleia Legislativa da Bahia (ALBA), na CIB e CES. Os apontamentos
nesses foruns nao necessariamente repercutiram em aprovacao de leis ou resolucoes, ou em acoes
concretas imediatamente, porém, a inclusao do assunto na pauta de instancias de negociacio e decisao
sobre os rumos da politica de satde repercutiram na ampliacdo das acdes para pessoas que vivem com
HTLV de forma gradativa.

A partir de 2015 outros atores surgiram na arena politica, como gestores que também eram pes-
quisadores sobre o tema, o Grupo HTLVida, ONG formada por individuos que militam pelos direitos
de pessoas que vivem com HTLYV, além de profissionais de satide e parlamentares engajados na defesa
de ampliacao das acoes e dos direitos para esse grupo especifico.

Identificamos como janelas de oportunidades um conjunto de varios elementos no periodo de
2007 a 2014: mudancas na politica local com a chegada ao poder (governo do estado) de grupo
com orienta¢do mais progressista e empenhado na aprovacdo de politicas sociais; gestao da SESAB
por profissional de satide com experiéncia em pesquisa e gestio no Sistema Unico de Satde (SUS);
gestores participantes da CIB do Conselho Estadual dos Secretarios Municipais de Satde da Bahia
(COSEMS/BA), inclusive Secretirios de Satide de outros municipios do estado, em consenso sobre a
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necessidade de investimentos; militantes de outros grupos apontando necessidade de politicas para a
area e parlamentares sensiveis a situa¢do. No periodo de 2015 a 2018, observamos mais um elemento
favoravel a abertura de janelas, a presenca de gestor da area da saide e funcionérios do alto escaldo
com experiéncia em pesquisa em HTLV e gestdo na saide. Chama atencdo que nos dois periodos
houve permanéncia do secretério de satde por longo periodo, ou seja, a estabilidade politica de uma
gestdo progressista e técnica favoreceu a continuidade dos processos e os avancos alcangados. Outra
questdo a destacar é que os pesquisadores que participaram das primeiras pesquisas referentes ao
HTLV também foram gestores ou funcionarios de alto escaldo no segundo periodo e tiveram maior
facilidade de apontar problemas, negociar propostas e defender acdes.

Nesse estado identificamos importante pesquisador da area de Satide Publica como empreende-
dor de politicas que facilitou a articulacdo e negociacoes no fluxo politico, principalmente no periodo
de 2015 a 2018. Esse ator tinha acesso aos foruns decisérios e atuava como intermediador entre
gestdo da Secretaria de Saide e outros grupos, denunciando o problema da infecc¢do, a necessidade
de ampliacao da rede assistencial, ratificando a importancia do movimento organizado e aproveitan-
do as oportunidades em audiéncias piblicas na ALBA para alertar sobre a necessidade de politicas
publicas na area.

Observamos que os problemas nao foram levantados e pautados apenas por meio de dados cienti-
ficos, mas também por gestores na CIB, militantes de outras areas e, num segundo periodo, por grupo
especifico de individuos organizados na ONG HTLVida. Varios fatores contribuiram para inclusdo do
tema na agenda governamental, tais como, resultados de pesquisas que evidenciaram alta prevaléncia
da infec¢io, manifesta¢des clinicas graves da IST impactando o sistema de satde, conjuntura politica,
militancia de pacientes, gestores e parlamentares sensiveis a situacdo. Visualizamos consensos em
relacdo a necessidade de estruturar politicas para prevencdo e controle do HTLV por parte de dife-
rentes atores.

No Quadro 4 apresentamos as legislacdes aprovadas pela CIB, SESAB, ALBA e Camara dos Verea-
dores, que repercutiram em ampliacdo de acdes referentes ao HTLV no Estado da Bahia.

No caso da Bahia, a convergéncia dos trés fluxos resultou em politica estadual e municipal em
Salvador referente ao HTLV, destacando-se estruturacao da rede assistencial, testagem em todas as
gestantes e distribuicdo de férmula infantil para aleitamento, testagem em popula¢io adulta, mobi-
lizacdo de pacientes, apoio da SESAB e Secretaria Municipal da capital a ONG, inclusiao do HTLV
nas atividades de IST e em campanhas educativas, dia de enfrentamento do virus, dentre outras
atividades. De outro modo, identificamos os seguintes desafios a serem enfrentados: sensibilizacdo e
capacitacdo de profissionais de saide para identificacdo de casos suspeitos e encaminhamento para
confirmacao diagndstica, necessidade de melhoria da notificacdo da IST, ampliacdo e qualificacdo da
rede assistencial.

Discussao

Segundo Kingdon 15, a convergéncia dos trés fluxos possibilita abertura de janelas de oportunidades,
que favorecem a introducdo do assunto na agenda governamental. Verificamos com o método que
o fluxo da politica foi o maior responsavel pela abertura da janela de oportunidades, confirmando o
apontamento do autor, que considera que as janelas de oportunidades sdo abertas frequentemente
pelos fluxos da politica e dos problemas e raramente pelo fluxo das solucdes. A abordagem de King-
don contribuiu para identifica¢do da atua¢io dos sujeitos, dentro e fora do governo, envolvidos em
cada percurso, seja apontando problemas, sugerindo solu¢des e participando das escolhas ou defini-
cao das alternativas.

Apresentamos no Quadro 5 uma sintese com as categorias do modelo Multiplos Fluxos, compa-
rando o que foi identificado na Bahia e em Minas Gerais.

A pesquisa mostrou, conforme Kingdon 15, que os dados (indicadores epidemioldgicos, demo-
graficos, sociais, dentre outros) ndo sdo suficientes para transformar uma questio em problema e
muito menos para introduzir o tema na agenda. Os problemas podem ser interpretados e enfrentados
de forma diferente pelos atores que influenciam cada um dos fluxos. Para que ocorra essa entrada é
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Quadro 4

HTLV NA AGENDA DE GOVERNO

Normas juridicas aprovadas no Estado da Bahia, Brasil, referentes ao HTLV.

ne 125/2011

DOCUMENTOS DECISOES FONTE
Resolugdio CIB-BA Implantagdo de rede de laboratérios de salde publica no Estado https://prodeboffice365-my.sharepoint.com/personal/
ne 70/2009 da Bahia. HTLV é inserido na lista de procedimentos custeados sesab_cib_saude_ba_gov_br/Documents/2009/
pelo SUS (exames de triagem e confirmatério) Resolu%c3%a7%c3%b5es%20CIB%20Nn%c2%ba%20
001%20a%20274.pdf (acessado em Set/2018)
Portaria SESAB HTLV é inserido na lista estadual de notificacdo compulséria, http://www.saude.ba.gov.br/wp-content/

possibilitando identificacdo da prevaléncia na populagdo

uploads/2017/12/PORTARIA_125_-24_01_2011.pdf
(acessado em Out/2018)

Resolugdio CIB-BA
ne 318/2011

Plano Estadual da Rede Cegonha insere HTLV na triagem do
pré-natal (metodologia papel-filtro) inicialmente em alguns
municipios prioritarios

http://www.saude.ba.gov.br/wp-content/
uploads/2017/11/Resolucao-CIB_N318_2011.pdf
(acessado em Set/2018)

Resolugdo CIB-BA
ne 184/2012

Autorizado repasse de recursos para custeio dos exames
da triagem do pré-natal para todos os municipios do estado
(possibilidade de triagem para HTLV em todas as gestantes do
estado)

http://www5.saude.ba.gov.br/portalcib/images/arquivos/
Resolucoes/2012/RES_CIB_151_300.pdf (acessado em
Dez/2018)

Resolugdio CIB-BA

CIB-BA aprova incentivo financeiro para custeio de a¢des

http://www5.saude.ba.gov.br/portalcib/images/arquivos/

no 85/2014 referentes a DST/HIV/aids e hepatites virais. Dentre as Resolucoes/2014/RES_CIB_085.2014.pdf (acessado em
medidas, aquisicdo de férmula infantil para filhos de mulheres Dez/2018)
soropositivas para HIV e HTLV, evitando a transmissao vertical.
Portaria SESAB Atualiza a lista de doengas de notificagdo compulséria e mantém | http://www.cremeb.org.br/wp-content/uploads/2016/11/
ne 1.411/2016 e HTLV como doenca de notificagdo PORT-SESAB-1411-2016.pdf (acessado em
Portaria SESAB ne Out/2018); http://www.saude.ba.gov.br/wp-content/
1.290/2017 uploads/2019/03/2017-Portaria-n%C2%BA-1290-LNC.pdf

(acessado em Dez/2018)

Resolugdio CIB-BA
ne 146/2016

Pactuacao do elenco de medicamentos para infecgdes
oportunistas para pacientes com IST, HIV e HTLV

http://www.saude.ba.gov.br/wp-content/
uploads/2019/08/CIB-N%C2%BA-1462016-referente-a-
medicamentos-de-infec%C3%A7%C3%A30-oportunista-
10S.pdf (acessado em Dez/2018)

Lei Municipal
ne9.211/2017

E instituido o Dia Municipal de Prevencdo e Combate ao HTLV em
Salvador, a ser comemorado anualmente no dia 28 de setembro

https://leismunicipais.com.br/a/ba/s/salvador/lei-
ordinaria/2017/922/9211/lei-ordinaria-n-9211-2017-
institui-no-calendario-oficial-de-eventos-do-municipio-de-
salvador-o-dia-municipal-de-prevencao-e-combate-ao-
htlv-i-e-htlv-ii?g=htlv (acessado em Nov/2018)

Lei Estadual
ne 13.830/2018

ONG HTLVida recebe o titulo de utilidade publica

http://www.legislabahia.ba.gov.br/documentos/Iei-no-
13890-de-22-de-janeiro-de-2018 (acessado em Dez/2018)

CIB: Comissao Intergestores Bipartite; DST: doencas sexualmente transmissiveis; IST: infec¢des sexualmente transmissiveis; ONG: organiza¢do ndo

governamental; SESAB: Secretaria de Estado de Salde da Bahia; SUS: Sistema Unico de Saude.

Fonte: elaboracéo prépria.

necessario um conjunto de elementos que em determinado momento convergem e possibilitam sua

entrada na agenda.

Para compreender como ocorreu a convergéncia dos fluxos dos problemas, das solucdes e o de
politicas, que permitiram abertura de janela de oportunidades e inclusdo do HTLV na agenda gover-
namental foi importante analisar as relacdes estabelecidas entre os atores, suas propostas, o ambiente

politico, os interesses e prioridades de gestores e formuladores de politicas.
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Quadro 5

Sintese dos resultados encontrados e categorias do modelo Multiplos Fluxos. Bahia e Minas Gerais, Brasil.

infantil; testagem em todas as gestantes; notificagdo compulséria na
listagem estadual (inicio 2011); obrigatoriedade de testes sorolégicos
para HTLV em todas as unidades (NA), campanhas educativas,
capacitacao de profissionais, inclusdo do HTLV no teste do pezinho
(NA), Dia Municipal de Combate ao HTLV; a¢des voltadas para saude
do adulto; Dia Estadual do HTLV (NA)

CATEGORIA BAHIA MINAS GERAIS

Fluxo de Alta prevaléncia da infec¢do na capital e outras cidades; presenca Prevaléncia conhecida relativamente alta da infeccdo,

problemas de populacdo afrodescendente originaria de paises com alta na parte norte e nordeste do estado; ocorréncia
prevaléncia; prevaléncia importante em doadores, gestantes simultanea de variadas manifestag¢des clinicas;
e usuarios de drogas; constata¢do sobre transmissdo por via transmissdo vertical e horizontal; prevaléncia
sanguinea e vertical; diversas manifestacdes clinicas, além de importante em gestantes; inexisténcia de
leucemia e mielopatia, inexisténcia de servicos especializados servicos de referéncia

Fluxo de Estruturacdo de rede assistencial; orientagdo quanto a ndo Testagem em doadores no Hemominas (antes da

solugdes amamentacdo por maes infectadas e fornecimento de férmula determinac¢do do Ministério da Saude em 1993);

estruturagdo da assisténcia; orientacdo quanto
a ndo amamentagdo por maes infectadas para
evitar transmissao vertical; aconselhamento para
UDI; triagem no pré-natal para todas gestantes e
oferecimento de féormula lactea (aprovado somente
gestantes de risco); triagem no teste do pezinho (NA);
obrigatoriedade de testagem em todos os servicos
publicos (NA)

Fluxo politico

2007 a 2014: mudanga de governo em 2007; gestor do estado
profissional de salide, experiéncia em gestdo na salude, pesquisador,
receptivo as demandas sociais e de ampliacdo de direitos;
inclusdo na pauta da Assembleia Legislativa; inclusdo na pauta
da CIB: gestores de outros municipios receptivos e demandando
politicas para area; inclusdo na pauta do CES: atores da area da
saulde (pesquisadores) na arena politica; consenso entre gestores,
CIB e técnicos da SESAB quanto a inclusdo do HTLV, notificacdo
compulséria e Rede Cegonha (pré-natal); gestores na CIB aprovam
financiamento para ac¢ées de IST/aids (férmula infantil para filhos de
mdes positivas)

2015 a 2018: gestores profissionais de satide/pesquisadores
assumem direcdo da SESAB; técnicos da SESAB envolvidos com
o tema; interesse de parlamentares estaduais e municipais que
apresentam propostas e promovem audiéncias publicas; consenso
entre gestores e técnicos para ampliar Rede Cegonha para todo o
estado (testagem HTLV na rotina pré-natal)

2003 a 2008: parlamentares sensiveis; técnicos da SES/
MG dispostos a desenvolver a¢bes e apoiar municipios;
inclusdo do tema na CIB
2009 a 2014: nenhum registro
2015 a 2018: contexto favoravel para discussdo na
CIB e CES: mudanca politica e gestor da SES/MG
profissional de satide coletiva; Ministério da Satide
publica portarias sobre transmissdo vertical e cita HTLV;
gestores discutem financiamento para controle de IST/
aids e transmisséao vertical; SES/MG assume aquisi¢cdo
de férmula infantil até 6 meses e posteriormente até 2
anos para filhos de mées infectadas pelo HIV e HTLV

(continua)
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A politica publica ndo se faz somente com declaracio ou inten¢do. O processo decisério, a for-

mulacdo e implementacdo de a¢des muitas vezes seguem desdobramentos diferenciados. Mesmo na

CIB, que é uma camara técnica de decisdo, os problemas sio apresentados, propostas sdao negociadas,

algumas descartadas e outras aprovadas. Algumas decisdes aprovadas ndo sao colocadas em pratica

imediatamente ou sdo esquecidas.

Na Babhia, apesar de identificarmos prioridade técnica nas discussdes sobre acdes referentes

ao HTLV nos féruns decisérios e decisdes que favoreceram a ampliacdo de politicas, visualizamos

que o processo de implementacdo ndo foi imediato. Na pesquisa empirica identificamos dificulda-

des de execucdo de algumas decisdes e muitas vezes desconhecimento por parte de profissionais

da assisténcia quanto as medidas aprovadas. Entretanto, nesse estado, as acdes tém sido ampliadas

gradativamente com envolvimento de varios atores, dentre pesquisadores, gestores, profissionais de

satude e militantes.

21; 37(11):e00303420




Quadro 5 (continuacgdo)

HTLV NA AGENDA DE GOVERNO

CATEGORIA

BAHIA

MINAS GERAIS

Janela de
oportunidades

2007 a 2014: mudanca de governo do estado de orientagdo mais
progressista para aprovagdo de politicas publicas; gestdo da
SESAB, por profissional da area e com experiéncia em gestdo no
SUS, pesquisador sobre politicas de salde e receptivo a propostas
de ampliacdo de direitos; gestores participantes da CIB e do
COSEMS, sinalizando a alta prevaléncia do HTLV e necessidade
de investimentos; militantes pelos direitos de pessoas com
HIV apontando no CES a necessidade de politicas para a area;
parlamentares mobilizando discussdo na assembleia legislativa,
apresentando projetos de lei.

2015 a 2018: contexto politico que facilitou acesso as estruturas
administrativas do estado; gestdo da SESAB por profissionais da
area da salde receptivos a novos atores; gestores e parlamentares
sensiveis ao problema favorecendo a inclusdo do HTLV na
pauta de discussdo da CIB, CES, ALBA e Camara dos Vereadores;
fortalecimento da ONG HTLVida

2003 a 2008: articulagdo entre atores pesquisadores
GIPH/ Hemominas, parlamentares e gestores da SES/
MG: consenso quanto a necessidade de intervencdo
2009 a 2014: Nenhum registro
2015 a 2018: contexto favoravel na SES/MG com
mudanga de governo e gestor da area da salide
coletiva; Ministério da Saude edita portarias sobre
controle da transmissao vertical e cita HTLV

Atores

2007 a 2014: (a) governamentais: gestores de salide (Secretario
de Estado e Secretarios Municipais) e parlamentares; (b) ndo
governamentais: militantes pelos direitos de pessoas com HIV; (c)
empreendedor de politicas publicas: ndo identificado
2015 a 2016: (a) governamentais: gestor com experiéncia em
pesquisa sobre HTLV; gestores identificando alta prevaléncia e
reconhecendo necessidade de intervenc¢do; parlamentares da
area da saude e de outras areas sensiveis ao problema; (b) ndo
governamentais: movimento organizado de pacientes (ONG
HTLVida); (c) empreendedor de politicas: pesquisador que se
destacou como articulador e negociador entre as diferentes
instancias e os sujeitos

2003 a 2010: (a) ndo governamentais: pesquisadores do
GIPH/Hemominas; (b) governamentais: parlamentares,
gestores SES/MG e CIB; (c) empreendedor de politicas:

equipe GIPH/Hemominas
2009 a 2014: nenhum registro
2015 a 2018: (a) governamental: gestor da SES/MG
e CIB; (b) ndo governamental: ndo localizado; (c)
empreendedor de politicas: ndo localizado

ALBA: Assembleia Legislativa da Bahia; CES: Conselho Estadual de Saude; CIB: Comissdo Intergestores Bipartite; COSEMS: Conselho Estadual dos
Secretarios Municipais de Satude; GIPH: Grupo Interdisciplinar de Pesquisa em HTLV; IST: infec¢es sexualmente transmissiveis; NA: ndo aprovado; ONG:
organizacdo ndo governamental; SESAB: Secretaria de Estado de Saude da Bahia; SES/MG: Secretaria de Estado de Salide de Minas Gerais; SUS: Sistema

Unico de Saude; UDI: usudrios de drogas injetaveis.

Fonte: elaborag¢do propria.

Observamos que em Minas Gerais houve prioridade politica em relacdo a justificativa técnica. Em

um primeiro momento coincidiram resultados de pesquisas com manifestacdes de atores sensiveis
ao problema, quando foi aberta janela de oportunidades e possibilitou a inclusdo do tema na agenda
governamental e deciséria. Posteriormente, identificamos que ndo houve conexio dos fluxos, ja que
temas referentes ao HTLV néo foram inseridos na agenda, como a testagem do HTLV para todas as
gestantes ou inclusao do HTLV no teste do pezinho. Constatamos a necessidade de atuacdo de um
empreendedor de politicas que fizesse articulacdes com formuladores de politicas e impulsionasse a
entrada do tema na agenda.

As decisdes aprovadas favoreceram a ampliacdo de acdes referentes ao HTLV, porém, as dificulda-
des de implementacido de acdes e a inexisténcia de grupos de pressdo organizados colaboraram para
que essas a¢oes ndo fossem uma prioridade para as Secretarias de Satide de Minas Gerais.

Reconhecemos os limites da abordagem de Kingdon para andlise de todo processo politico como
sinalizam Gottems et al. 21, por ndo considerar a interferéncia das instituicdes e a discussdo dos deter-
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minantes histdricos estruturais — sistema politico, econoémico e social — no processo de formacdo da
agenda. Entretanto, para o estudo proposto, o método Multiplos Fluxos se mostrou valioso ao ofere-
cer um arcabouco teérico que orientasse o olhar do pesquisador, possibilitando na analise dos fluxos
o entendimento de como o tema HTLV foi inserido na agenda governamental e a identificacdo dos
sujeitos atuantes nesse percurso.

Neste estudo apontamos a fragil participa¢ao do governo federal na formulagdo de politicas para
controle da infeccdo e mostramos algumas experiéncias pioneiras de estados e municipios. A pesquisa
demonstrou a marcante atuacdo dos grupos de pesquisadores nos estados da Bahia e Minas Gerais na
formacdo da agenda, além da participacdo na Bahia de outros atores engajados na area, em destaque,
a atuacdo da ONG HTLVida. Sem desconsiderar a for¢a do movimento social, o principal vetor para
a ampliacdo de direitos na Bahia foram os governos progressistas. Conforme Kingdon 15, a mobiliza-
¢do e engajamento dos governantes favorecem de forma determinante a implementacao de politicas.

Ressaltamos a importancia do movimento social organizado como ator imprescindivel para con-
quista de direitos e a participacdo do Ministério Publico como institui¢do juridica, que representa
interesses publicos dentro da maquina do Estado. Ao receber demandas de diferentes atores e cobrar
respostas aos 0rgaos competentes, a instituicdo colabora para a diminuicdo da invisibilidade da doen-
¢a e ampliacdo da politica setorial.

Consideracgdes finais

Esta pesquisa buscou analisar os processos que favoreceram a entrada do HTLV na agenda governa-
mental dos estados da Bahia e Minas Gerais e possibilitou uma série de aprendizados. Verificamos
que, para introducdo do tema HTLV na agenda, foi necessirio um conjunto de elementos que em
determinado momento convergiram e possibilitaram sua entrada, sendo necessario analisar as rela-
¢des estabelecidas entre os atores, suas propostas, o ambiente politico, os interesses e prioridades de
gestores e formuladores de politicas.

O estudo mostrou que informagoes técnicas nao foram suficientes para introduzir o tema na agen-
da, considerando que as primeiras constatacdes de importantes prevaléncias da infeccdo em Minas
Gerais, Bahia e em varias cidades do Brasil ocorreram na década de 1990 e o assunto somente foi
introduzido na agenda do setor saide nesses estados nos anos 2003 e 2007, respectivamente.

O processo decisério no setor satde é complexo e néo linear, seguindo um percurso de avancos
e estagnac¢do para novamente avancar. Observamos propostas que ndo foram aprovadas mesmo com
justificativa técnica, decisdes aprovadas que foram executadas com dificuldade e delibera¢des que nao
foram colocadas em prética. No entanto, tais aprovacdes se constituiram em ponto de partida para
reivindica¢do do cumprimento das mesmas e, consequentemente, da luta para ampliacdo de direitos
da populacao afetada. Além da mobilizagédo social, o vetor politica de governo se mostrou fundamental
para a formacdo da agenda e implementacido de acdes.

A partir dos resultados, destacamos pontos importantes para a ampliacdo da politica ptblica para
individuos infectados por HTLV. Consideramos fundamental o levantamento da prevaléncia da infec-
¢do na populacdo geral para planejamento de acdes e nesse contexto se insere a notificagio compul-
soria na lista nacional. Seria pertinente a testagem para o virus nos exames de rotina de pessoas com
diagndstico de IST, além da inclusdo da testagem no pré-natal. Apesar da defesa técnica sobre a neces-
sidade de evitar a transmissao vertical do HTLV, raramente ha testagem do virus no pré-natal nos
municipios e estados, e uma alternativa viavel seria a inclusdo do HTLV no teste do pezinho. Outra
medida necesséria para evitar a transmissdo vertical é a garantia de distribuicdo de férmula infantil
para aleitamento de recém-nascidos de maes positivas de forma sistemadtica, de modo a viabilizar a
restricdo do aleitamento materno, reduzindo sobremaneira o risco de transmissdo. Consideramos que
essas medidas preventivas poderiam reduzir ndo somente o impacto social das manifestacoes clinicas
em individuos sintométicos, mas também no que diz respeito aos gastos envolvidos no tratamento.

Dado o desconhecimento do HTLV pela maioria das pessoas, ha necessidade do desenvolvimento
de atividades de informac¢io/comunicacio e de educacio em saude para profissionais de satide e para
a populacdo em geral, além da garantia do acesso, diagndstico e de acompanhamento de casos pelos
servi¢os de saide para melhoria da qualidade de vida dos pacientes.
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Este estudo pioneiro sobre a inclusdo do tema em agendas governamentais na Bahia e Minas
Gerais contribuiu para a andlise das politicas referentes ao HTLV e para dar maior visibilidade ao
tema. Conhecer esse processo em dois estados brasileiros de caracteristicas distintas e onde foram tra-
cados diferentes percursos para o avan¢o da atengao as pessoas que vivem com HTLV foi importante
para contribuir com o debate sobre politicas publicas e conquista de direitos. Espera-se que possa
colaborar também para reduzir a invisibilidade desta IST e melhoria da atencido e qualidade de vida
das pessoas afetadas. H4 um longo caminho a percorrer na mobilizacdo para maiores investimentos

na area, formulacdo e implementacdo de politicas publicas e na luta pela conquista de direitos sociais.
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Abstract

HTLV is a retrovirus that affects the human T-
lymphocytes. Transmission is bloodborne, sexual,
or mother-to-child. Most infected persons are as-
ymptomatic carriers, but some may develop severe
cases such as tropical spastic paraparesis, leuke-
mia/lymphoma, and other manifestations. Brazil
is considered the country with the highest absolute
number of cases, with an estimated 800,000 infect-
ed individuals. This article aimed to investigate
and analyze the process of inclusion of HI'LV on
the government agenda in the states of Bahia and
Minas Gerais, and which impacted health sector
actions and policies. Interviews were held with key
actors, and a document search was performed for
analysis, using as the main reference the Multiple
Streams framework proposed by John Kingdon.
Various factors contributed to the theme’s inclu-
sion on the health sector agenda in Bahia, the
state of Brazil with the widest range of policies on
HTLYV, involving high prevalence of the infection,
a favorable political context, and activism by in-
fected individuals. In Minas Gerais, we observed
difficulties in the implementation of this health
sector policy; due to the lack of organized advo-
cacy groups, the problem was not a priority in the
state’s Health Departments. In the current context,
individuals with HTLV infection and other stake-
holders still have a long road ahead with social
mobilization for investments in the area, drafting
and implementation of public policies, and guar-
antee of social rights.

HTLV; Sexually Transmitted Infections; Public
Policy; Unified Health System

Resumen

ElL HTLV es un retrovirus que afecta los linfocitos
T humanos. Su forma de transmision es por via
hematégena, sexual o vertical. La mayoria de las
personas infectadas son portadores asintomdticos,
sin embargo, algunas pueden llegar a desarrollar
cuadros graves como la paraparesia espdstica tro-
pical, leucemia/linfoma, entre otras manifesta-
ciones. Brasil es considerado el pais con el mayor
niimero absoluto de casos, con una estimacion de
800.000 infectados. El objetivo de este articulo fue
conocer y analizar el proceso de introduccion del
HTLV en la agenda gubernamental, dentro de los
estados de Bahia y Minas Gerais, que tuvo reper-
cusiones en acciones y politicas sectoriales. Se rea-
lizaron entrevistas con actores clave, asi como in-
vestigacion documental, y para el andlisis utiliza-
mos como principal marco de referencia el modelo
Corrientes Multiples de John Kingdon. Constata-
mos que varios factores contribuyeron a la inclu-
sion del tema en la agenda de Bahia, estado con un
mayor alcance respecto a las politicas dirigidas al
HTLYV tales como: alta prevalencia de la infeccion,
contexto politico favorable y militancia de indivi-
duos infectados. En Minas Gerais observamos di-
ficultades para la implementacién de una politica
sectorial, asi como la inexistencia de grupos orga-
nizados, lo que revirtié negativamente para que el
problema no fuese una prioridad para las Secreta-
rias de Salud en el estado. En la actual coyuntura,
individuos infectados por el HTLV y otros actores
implicados con este asunto todavia tienen un largo
camino que recorrer en la movilizacion social, pa-
ra que se realicen inversiones en el drea, asi como
para la formulacion e implementacion de politicas
publicas y conquista de derechos sociales.

HTLYV; Infecciones Sexualmente Transmitidas;
Politica Piiblica; Sistema Unico de Salud
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