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Resumo

Na histéria contemporénea, diversas formas de
organizacdo da sociedade civil tém se destacado na
luta por ampliacdo de direitos. As Organizacdes N&o
Governamentais sdo instituicdes que se dedicam
a reivindicar ampliacdo de direitos para o grupo
pela qual foram criadas. Neste artigo apresentamos
a participacdo da ONG HTLVida no processo de
introducéo do tema HTLV na agenda governamental
naBahia e militancia por ampliacdo de direitos para
esse publico. O HTLV é um retrovirus que afeta os
linfocitos T e pode causar doencas neurolégicas,
hematolégicas, dentre outras. O Brasil é considerado
o pais com o maior nimero absoluto de casos e Bahia
éum dos estados com maior prevaléncia da infeccéo.
Constatamos que varios fatores contribuiram para
inclusédo do temana agenda da Bahia e consequente
implementacdo de direitos, dentre esses, a forte
militdncia de individuos infectados pelo virus no
grupo HTLVida. Quanto as conquistas, destacamos
a estruturacdo do ambulatério municipal, a criacdo
do Dia Municipal de Enfrentamento do HTLV e
a inclusdo do tema nas atividades referentes as IST
nas secretarias de satude. Apesar de significativos
avancos, o movimento social ainda precisa
persistir na mobilizacdo por ampliacéo de direitos
sociais para pessoas vivendo com HTLV.

Palavras-chave: Movimentos Sociais; HTLV;
Politicas Puablicas; Doencas Infecciosas.
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Abstract

In contemporary history, several forms of civil
society organizations have stood outin the struggle
to expand rights. Non-governmental organizations
dedicate themselves to extending the rights of
the group for which they were created. This study
shows the work of the HTLVida to NGO introduce
HTLV to the governmental agenda of Bahia State,
Brazil, and to extend rights for this population.
HTLV is a retrovirus affecting T lymphocytes
which can cause neurological and hematological
diseases, among others. Brazil has the highest
absolute number of cases and Bahia is one of
the states with the highest infection prevalence.
We found that several factors contributed to
including the topic in the Bahia government
agenda and the subsequent implementation
of rights; among these, the strong militancy of
individuals infected with the virus in the HTLVida
group. Regarding their achievements, we highlight
the structuring of a municipal outpatient clinic,
the creation of the Municipal Day to Confront
HTLV, and its inclusion in activities related to
STIs in health departments. Despite significant
advances, this social movement still needs to
persist to mobilize the expansion of social rights
for people living with HTLV.

Keywords: Social Movements; Deltaretrovirus;
Public Policies; Infectious Diseases.

Introdugao

Atualmente, diversas formas de organizacdo
da sociedade civil, tais como movimentos sociais,
sindicatos, associa¢des profissionais, associacdes
de moradores, partidos politicos, Organizacdes néo
Governamentais (ONG), grupos de interesses e grupos
de pressdo tém se constituido como atores-chave na
luta pela ampliacdo de direitos. Grupos de pressdo sdo
apontados por Kingdon (1984) como um dos atores néo
governamentais que buscam interferir no processo
de formac&do da agenda governamental. Neste artigo
tecemos uma analise sobre a participacdo dessas
organizacdes na conformacédo das politicas publicas e
aexperiénciada ONGHTLVida da Bahianamilitancia
pelaampliacdo de direitos de pessoas que vivem com
ovirus linfotrépico de células T humanas (HTLV).

O HTLV é um retrovirus que afeta os linfécitos T.
Em 1980, 0 HTLV-1 foi identificado como o primeiro
retrovirus associado ao cancer em humanos
(Poiesz et al., 1980), apds ter sido isolado em um
paciente com neoplasiamaligna de células T.Em 1982,
foiidentificado o HTLV-2, raramente associado a uma
manifestacdo clinica (Kalyanaraman et al., 1982).
Em 2005, foram isolados o HTLV-3 e 0 HTLV-4 em
individuos na Republica de Camardes (Mahieux;
Gessain, 2009), sem terem sido associados,
até o momento, a nenhuma doenca.

O HTLV-1éreconhecido, pela Organizacdo Mundial
da Satide (OMS), como agente etiol6gico da leucemia/
linfoma de célula T do adulto (LLTA ou ATL -Adult
T cell leucemia/lymphoma) e da paraparesia espdstica
tropical/mielopatia associada ao HTLV- (PET/MAH
ou HAM/TSP - HTLV-1 associated myelopathy/
tropical spastic paraparesis), as duas principais
doencas relacionadas ao virus. Incluido no grupo
das Infeccbes Sexualmente Transmissiveis (IST),
essa infec¢do pode levar ao surgimento de sintomas
neurolégicos mesmo na auséncia de HAM/TSP,
tais como bexiga hiperativa, disfuncéo erétil,
hiperreflexia, espasticidade (Souza et al., 2012).
Além das doencas hematolégica e neurolégica,
outros quadros moérbidos associados a infeccdo
pelo HTLV-1 sdo: manifestaces oftalmologicas,
como uveite associada ao HTLV-1; manifestacdes
cutdneas associadas a imunodepressdo como
dermatite infecciosa; manifestacdes urinarias;
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articulares; doencas infecciosas como tuberculose;
e parasitarias como escabiose e estrongiloidiase
(Romanelli; Caramelli; Proietti, 2010).

Estudo feito nos hemocentros das capitais de todo
pais e do Distrito Federal mostrou que a infeccéo
pelo HTLV-1 se da de forma heterogénea no Brasil
(Catalan-Soares; Carneiro-Proietti; Proietti, 2005), sendo
o pais reconhecido como o de maior nlimero absoluto
de individuos infectados e com prevaléncia estimada
de 800.000 soropositivos (Gessain; Cassar, 2012).

Apesar derelevantes estudos de grupos de pesquisa
e projecdo de estimativas altamente preocupantes
no Brasil, ndo ha uma politica nacional e abrangente
para enfrentamento da infeccéo. As a¢des de controle
e prevencdo desenvolvidas pelo Ministério da Satde
se limitam a determinacdo de triagem sorolégica
nos hemocentros (Brasil, 1993), a publicacéo de
portarias regulamentando transplantes no caso
de soropositivos (Brasil, 2009), além da producéo
de materiais técnicos para profissionais que trabalham
em hemocentros e em laboratérios de satide publica
(Ministério da Sadde, 2014).

No caso de pacientes soropositivos para o HIV,
observa-se que muitas conquistas foram alcancadas,
independentemente da condicdo laborativa e/ou
situacéo socioecondmica, tais como: isencéo de Imposto
de Renda (em caso de proventos de aposentadoria ou
pensdo), saque do Fundo de Garantia do Tempo de
Servico (FGTS), passe livre, antecipacdo de sentenca
judicial, entre outros beneficios.

A infeccdo pelo HTLV ainda néo faz parte da
listagem de doencas de carater grave e crénico nas
normas juridicas que garantem direitos a grupos
especificos, como soropositivos para HIV. O passe livre,
por exemplo, pode ser requerido por individuos
com HTLV em caso de leucemia/linfoma ou sequela
neurolégica, ou seja, a partir de manifestacdo de doenca

oncolégica e/ou condicdo de deficiéncia fisica, mas ndo
pela infeccéo. Essa desigualdade quanto aos direitos
dos pacientes remete a importancia da mobilizacdo
social para inclusdo do assunto na agenda setorial,
de forma a favorecer a ampliacdo de a¢Ges e a conquista
de direitos para pessoas infectadas pelo virus.

Neste artigo apresentamos a importante participa¢do
dos movimentos sociais na luta por politicas pablicas
e pela ampliacdo de direitos. Além disso, apresentamos
como organizacdes de individuos infectados por HIV
se constituiram como referéncia para conformacéo
e atuacdo de grupos com outras demandas.

No que se refere a militdncia pelos direitos de
pessoas infectadas por HTLV, foram identificadas
organizacdes atuantes somente no Rio de Janeiro
e na Bahia, o Grupo Vitamoére e a ONG HTLVida
respectivamente. A pesquisa caracterizou a ONG
baiana como grupo de pressdo fundamental para
inclusdo do tema na agenda setorial de governo,
favorecendo ampliacdo de acGes e servicos de atencdo
para esse publico no estado da Bahia.

Metodologia

Este estudo sobre a participacdo de movimentos
sociais organizados na elaboracéo da agenda
governamental faz parte de uma pesquisa maior
sobre aintroducdo do HTLV na agenda de governo dos
estados da Bahia e de Minas Gerais, dois pioneiros no
desenvolvimento de politicas puablicas voltadas para
pessoas infectadas pelo virus. O estudo foi submetido
ao Comité de Etica em Pesquisa da ENSP/FIOCRUZ
e aprovado conforme CAAE: 87600218.4.0000.5240.

Como referencial tedrico e analitico foi utilizado
o modelo dos multiplos fluxos de Kingdon (1984)
e desenvolvidas perguntas norteadoras para cada
categoria do modelo, segundo o Quadro 1:

Quadro 1 — Modelo Miltiplos Fluxos e questdes norteadoras

Categorias Questdes norteadoras

Fluxo de problemas ) .
motivaram a atencdo dos atores?

Quando e por que o HTLV foi identificado como problema? Quais eventos antecederam? Quais fatores

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 (forgas politicas organizadas)? Houve mudancas
de governo (alteragdo de diregdo partidaria)? Que situagdo influenciou as decisdes tomadas pelos governos?

continua...
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Quadro 1 — Continuagdo

Categorias Questdes norteadoras

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?

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 aprovacgdo de agdes referentes ao HTLV?

Adotamos, como estratégias de producéo
de dados, entrevistas e pesquisa documental.
A pesquisa de campo foi desenvolvida no periodo
de setembro a outubro de 2018. Definimos
como critérios de inclusdo atores que tivessem
participado do processo politico de discusséo
e implementacdo das acdes para controle e
prevencdo do HTLV, por exemplo gestores
e coordenadores de servicos/programas de IST,
profissionais de satide e militantes envolvidos
com a tematica.

Todos os convidados aceitaram ser entrevistados e
permitiram a gravacdo das entrevistas apds assinatura
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Foram
realizadas 20 entrevistas semiestruturadas com atores-
chave, sendo 14 realizadas em Salvador (BA) e seis
em Belo Horizonte (MG). Quanto aos representantes
de movimentos organizados, foram entrevistados
quatro sujeitos na Bahia. Em Minas Gerais, ndo foram
identificados organizag¢des ou militantes com
esse perfil. No Quadro 2 apresentamos os sujeitos
entrevistados por tipo de representacdo.

Quadro 2 — Participantes da pesquisa por tipo de representacdo

Representacdo  Instituicdo Funcao Formacdo
Conselho Municipal de Satde Militante pelos direitos das mulheres,
Enfermagem
de Salvador —BA membro CMS-SSA
Movimento Social Diretor da ONG Sem informagdo
ONG HTLVIDA — : - :
(4) Secretaria, ex-diretora da ONG Psicologia
i . Representante e articulador do forum o
FOBONG — Férum de ONGs da Bahia ) . Educacdo Fisica
Baiano de ONGs/Aids (Fobong);
o . Membro do sindicato dos L
Sindicato dos Farmacéuticos . . Farmacia
) farmacéuticos, ex-conselheira CES-BA
Profissional -
} SAE Marismar Novaes L, . R .
de Saude Psicologa da unidade Psicologia
) (SMs-Salvador - BA)
Ambulatério de HTLV do Hospital . X
L Enfermeira da unidade Enfermagem
. . Universitario Edgard dos Santos da UFBA
Entrevistados Bahia
- . » Chefia do Setor de Acompanhamento
(14 participantes) Setor de IST da Secretaria Municipal . . L .
X das IST Aids e Hepatites Virais Odontologia
de Saude de Salvador —BA L
do municipio de Salvador
Centro Mult. de Atendimento ao Coordenador da unidade, Pesquisador Medicina
Portador de HTLV da Escola Bahiana |da Fiocruz, prof. Titular da Escola Bahiana
Gest de Medicina Diretor administrativo Administracdo
estor
7) SAE Marismar Novaes Coordenadora do SAE Biologia
7 (SMs-Salvador- BA) 9
Ambulatério de HTLV do Hospital Coordenador do Ambulatdrio HTLV, L
R ) Medicina
Universitario Edgard dos Santos da UFBA | Pesquisador
. i Coordenacdo de Agravos Enfermagem
Secretaria de Estado de Saude Tecnica d T HTLY
écnica de referéncia para
da Bahia (SESAB) f ) P Enfermagem
no estado da Bahia
continua...

Salde Soc. Sdo Paulo, v.31, n.4, e211004pt, 2022 4



Quadro 2 — Continuagdo

Representacdo Instituicdo Funcao Formacdo
Pesquisadora Hemominas, professora
q ) ) prof Medicina
) da UFMG, infectologista
Profissional . -
. Fundagdo Infectologista da SMS-BH .
de Saude ] ) ) Medicina
Hemominas e pesquisador Hemominas
Entrevistados (3) -
) ) Infectologista SES-MG .
Minas Gerais (6 ) . Medicina
. e pesquisadora Hemominas.
participantes) -
o . Ex-coordenadora Hemominas, .
(6 participantes) Fundacio i Medicina
) responsavel coorte HTLV 1997-2017
Gestor Hemominas -
) Coordenadora Coorte HTLV Odontologia
3 .
Secretaria Municipal de Satude
) Coordenadora IST SMS-BH Enfermagem
de Belo Horizonte - MG

Foi realizada pesquisa documental para
levantamento de discussdes sobre HTLV nas atas
e pautas de reunides e deliberacdes da Comisséo
Intergestores Bipartite (CIB), Conselho Estadual
de Satde (CES), Assembleia Legislativa, Conselho
Municipal de Satide (CMS) e Camara dos Vereadores
dasrespectivas capitais, no periodo de 2000 a 2018.
Amaioria dos documentos estava disponivel online
nas paginas oficiais dos respectivos féruns; e os que

Categorias

Objetivo Geral Objetivos Especificos

Gerais

Quadro 3 — Objetivos do estudo e categorias identificadas nos discursos e documentos analisados

Analisar a agenda

de governo referente

a prevencéo e controle
do HTLV nos estados
da Bahia e Minas Gerais

Conhecer os cendrios, as
motivagdes e os principais
atores envolvidos para a
priorizacdo do tema HTLV na
agenda politica dos governos

I. O HTLV —
historico

ndo estavam foram solicitados as suas secretarias
e concedidos para consulta.

Oreferencial utilizado para tratamento do material
foi o da analise de contetdo. Realizamos a transcrigéo
das entrevistas em profundidade e fizemos uma
leitura exaustiva de todo material. Identificamos
cinco categorias gerais e dez categorias de contexto,
além das unidades de registro que foramrelacionadas
aos objetivos da pesquisa (Quadro 3).

Categorias

Unidades de Registro
de Contexto ' gl

Primeiras pesquisas sobre HTLV

1. Descoberta do HTLV N .
Inclusdo do HTLV na Portaria n 1.376/1993

2. Instituicdes

de pesquisa,

ensino e assisténcia:

a) Centro Multidisciplinar
HTLV (Bahia);

b) Ambulatério

de HTLV/UFBA;

¢) Fundagdo Hemominas
(Minas Gerais)

Historico; acesso; estratégias
para manter o atendimento;
achados/resultados de pesquisa

Confusdo entre HIV e HTLV; vias de
transmissdo; manifestacdo clinica em
adultos e na infancia; prevaléncia;
doenca néo notificada/subnotificada;
nao inclusdo do HTLV em lista de
doencgas negligenciadas ou doengas

3. Aspectos clinicos,
epidemiolégicos

raras; estigma/preconceito; orientagdo
para via de parto em mulheres
positivas; necessidade de prevencdo

continua...
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Quadro 3 — Continuagdo

Objetivo Geral

Objetivos Especificos

Categorias
Gerais

Categorias
de Contexto

Unidades de Registro

II. Desconhecimento

4. Doenca
negligenciada, invisivel,

Pelos profissionais de salde;

; da infecgdo ela populagdo; pelos gestores
Identificar os fatores que fecs desconsiderada pela populagao; pelos g
favoreceram ou dificultaram
a formulagiio de agenda Falta de direcionamento do
e implantagio de agdes Ministério da Sadde; pressao/
para prevencio e controle 5. Politicas para pessoas | fatores para inclusdo do assunto na
do HTLV nesses estados que vivem com HTLV agenda governamental; interesse/

desinteresse politico; justificativa
para desenvolvimento de agdes
Servicos existentes/organizacdo da rede;
agdes/estratégias/planejamento;
Ill. AgOes fimanciamento/recursos para agdes;
b desenvolvidas 6. Red istencial parcerias entre diferentes setores
escrever normas, . Rede assistencial: . o
o . pelo Estado L e 6rgdos; trabalho multidisciplinar;
estrategias e agcdes que (a) instituicoes de . .
. . | atendimento integral; testagem em
tém sido implantadas pesquisa; (b) Secretaria
- . , gestantes; testagem outros grupos;
para prevencdo e controle Municipal de Saide; . N ’ B
. - i orientacdo de ndo amamentagao
da infecgdo (c) Secretaria Estadual ) ) ) .
, e fornecimento de formula infantil;
de Saide; e (d) outros N
acompanhamento de filho de maes
positivas; convocagdo de familiares
de pacientes positivos; dificuldades
(exames confirmatérios, subnotificagdo)
Capacitagdo dos profissionais para
7. Capacitacdo p o ; prof < P .
assisténcia e estruturagdo de servigos
Descrever normas,
estratégias e acdes que . Divalaacio Agdes Educativas para populagdo
. Div . <
tém sido implantadas vgas (Campanhas, divulgacdo de
do tema

para prevencdo e controle
da infeccdo

8. Educagdo em Saude

material educativo); estratégia de
divulgacdo (inclusdo HTLV como IST,
apresentacao de HTLV em eventos,
divulgagdo na midia)

Identificar os fatores

que favoreceram

ou dificultaram

a formulagdo de agenda
e implantacdo de agdes
para prevencdo e controle
do HTLV nesses estados.

Conhecer os cendrios,

as motivagdes e 0s
principais atores envolvidos
para a priorizagdo do
tema HTLV na agenda
politica dos governos.

V- Movimentos
sociais

9. Mobilizagdo Social

Importéncia de mobilizagdo

social para divulgagdo do tema;
participacdo do movimento social

na inclusdo do tema na agenda
governamental; inclusdo do HTLV

nos foruns de discussdo; auséncia de
mobilizagdo repercute negativamente
na implementacdo de agdes

10. ONG HTLVIDA

Estruturacdo da ONG; atividades/agdes
desenvolvidas; busca de parcerias;
reconhecimento do trabalho da ONG
por outras instituicdes

CES: Conselho Estadual de Satide; CIB: Comissao Intergestores Bipartite; CMS: Conselho Municipal de Satide; IST: infecgdo sexualmente transmissivel; ONG: Organizagéo
ndo governamental; UFBA: Universidade Federal da Bahia.
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Associativismo e Politicas Publicas

Para Offe (1991), as politicas ptblicas resultam
do processamento de demandas no interior do
sistema politico, em que o Estado busca atender
reivindicacdes de grupos especificos ou de amplos
setores da sociedade. Segundo Gerschman (1989),
para entender o processo de formacao de politicas,
€ necessario compreender as rela¢des entre
Estado e sociedade e a influéncia dos diversos
atores nos processos de negociacdo e defesa de
uma determinada politica. Essa relacdo envolve
conflitos de opinido, valores e interesses.

As politicas publicas sdo, portanto, resultado da
atividade politica que abrange decisdes do poder
puablico e participacéo social (Gerschman, 1989).
Nesse sentido, é importante ratificar a atuacédo de
segmentos organizados da sociedade, comprometidos
com a defesa de direitos, que possuem importante
papel de pressdo e interferéncia na conducéo da
politica pablica (Rua, 1997).

No processo de formacdo da agenda
governamental participam diversos atores
governamentais e ndo governamentais, buscando
inserir suas questdes para formular ou ampliar
uma politica (Kingdon, 1984). Dentre os atores
ndo governamentais estdo os grupos de pressdo
que podem comportar organizacdes heterogéneas
com mais recurso financeiro, técnico, politico e
administrativo, como igrejas, sindicatos, categorias
profissionais, ONGs, corporagdes conhecidas,
como o Movimento de Trabalhadores Rurais Sem
Terra (MST); Movimento Estudantil; Central Unica
de Trabalhadores (CUT); entre outras; além de
institui¢des com poucos recursos, como associacdo
de moradores; grupo de bairros e algumas ONGs.

Segundo Gohn (2013), 0 que diferencia movimentos
sociais das ONGs sdo as estratégias de atuacéo.
Enquanto os movimentos sociais atuam por meio
de dentncias, mobilizacdes, passeatas, bloqueio de
estradas, negociacdes, barganhas, dentre outras
estratégias, as ONGs buscam assistir o pablico
para o qual foram criadas, apesar de utilizarem
estratégias de negociacdes. Sdo instituicdes da
sociedade civil, heterogéneas entre si, com diferentes
graus de organizacdo e atuacdo, abrangendo desde
pequenos grupos, como associacdo de maes de um

bairro até institui¢des internacionais, como a Anistia
Internacional e o Greenpeace (Pinto, 2006). Possuem
instabilidade financeira, sobrevivendo por meio de
doagdes, financiamento de organizag¢des internacionais
ou por meio dos recursos do Estado.

Conforme Landim (1998), as ONG possuem
identidades particulares. Sdo instituig¢des
autonomas diferentes de universidade, igrejas e
partidos politicos, apesar de terem essas entidades
como referencial. Ndo possuem fins lucrativos,
mas se afastam da concepcdo de filantropia,
caridade e assistencialismo. Ndo sdo académicas,
mas utilizam pesquisas e dados cientificos para
embasar sua atuacdo, valorizando a informacéo
e as competéncias técnicas. Sdo organizacdes
com propdsitos politicos, contudo apartidarias.
Né&o sdo governamentais, porém mantém relacéo
com o Estado, seja pressionando por formulacéo de
politicas e ampliacédo de direitos, seja colaborando
na implementacdo de acdes ao oferecer servigos.
Por fim, ndo substituem partidos politicos, ja que
possuem acdes fragmentadas e sem o objetivo
de exercer qualquer poder politico (Pinto, 2006).

Além de poderem atuar como grupo de interesses
oude pressdonas instancias decisorias (Santos, 2014),
as ONGs realizam frequentemente parcerias com
movimentos sociais organizados para criar grupos
de presséo contra o governo, mas, eventualmente,
podem ser parceiras do Estado na proposicdo
de politicas e execucdo de a¢des.

Pinto (2006) classifica as ONGs em dois grupos,
divididos quanto as motivagdes: as que reivindicam
direitos para seus membros, por exemplo, formadas
por negros contra o racismo, mulheres contra
0 sexismo, entre outras; e as que defendem a causa
de terceiros, tais como sem-teto, 6rfdos, dependentes
quimicos, vitimas de abusos contra os direitos
humanos, vitimas de abuso sexual, entre outros.
A autora destaca que, apesar de atribuicdes
sociais, as ONGs ndo podem substituir o Estado
quanto a responsabilidade das politicas puablicas
enquanto instancia regulatéria e executiva.

O periodo de redemocratiza¢cdo no Brasil
foi favoravel a organizacdo de movimentos
sociais, facilitando a criacdo de algumas ONGs
e partidos politicos. Pinto (2006) ressalta que,
desde a Constituicdo de 1988, vem crescendo
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no Brasil a presenca da sociedade civil como ator
politico, seja na gestdo das politicas de conselhos,
seja integrando manifestac¢des e grupos de presséo.
Nesse contexto, as ONGs se fortaleceram com
importante funcdo inclusiva em uma sociedade
em que ha grande parcela de excluidos sociais.
Gohn (2013) diferencia as ONGs das décadas
anteriores e posteriores aos anos de 1990, apontando
para dois tipos de associativismo. De acordo com
a autora, nos anos 1970 e 1980, as ONGs eram
instituicdes autdnomas e participativas, com origens
nos movimentos populares vinculados a igreja
catédlica ou no novo sindicalismo dos anos 197o0.
Eram ONGs militantes preocupadas em fortalecer
arepresentatividade das organizacdes populares e
construir um campo democratico popular. Apoiavam
os movimentos sociais contra o regime militar,
lutando pelo processo de democratizacdo do pais
e reivindicando direitos politicos, civis e sociais.
Havia pouca interlocuc¢do com 6rgdos publicos
institucionalizados, mantendo uma postura
de enfrentamento contra o Estado (Gohn, 2013).
Segundo a autora, a partir de 1990, com 0s
direitos estabelecidos pela Constituicdo de 1988,
surgiram ONGs propositivas que atuavam em
parceria com o Estado na definicdo das formas
de gestdo, implantacdo de leis, participacéo
em conselhos e, inclusive, no oferecimento de
servicos em areas desprovidas de assisténcia,
fazendo parte de instituicdes denominadas como
“Terceiro Setor”. Pesquisa realizada com gestores
federais sobre a participacdo das ONGs nas politicas
publicas (Lopez; Abreu, 2014) mostra a relacdo
de complementariedade entre Estado e essas
organizacdes. Por conseguinte, nesse periodo,
as manifestacdes nas ruas se enfraqueceram.
Posteriormente, apontamos a atuacdo dessas
institui¢cdes no inicio da epidemia da aids no Brasil
e como contribuiram para pressionar o Estado por
politicas pablicas para controle da doenca.

As ONGs de enfrentamento da aids como referéncia
a outras associagoes

Ahistoria da epidemia da aids no pais surge num
momento politico marcado por reivindicacdes pela
redemocratizacdo e por direitos sociais e politicos.

Condutas que provocavam segregac¢do, como
noticias veiculando a doencga como “peste gay” e
a informacdo que o virus podia ser transmitido por
via hematogénica e néo somente por via sexual,
contribuiram para mobilizacdo da sociedade
civil por politicas pablicas. Nesse contexto,
as ONGs fizeram parte de um movimento social
integrado por setores progressistas, sanitaristas,
dentre outras instituicdes e organizac¢des que
atuaram pelos direitos das pessoas atingidas pela
nova epidemia (Galvdo, 2000).

Grupos ja existentes, como a Associacdo de
Hemofilicos, Atoba e o Grupo Gay da Bahia (GGB),
juntaram-se a outros, criados com o propoésito de dar
assisténcia aos infectados, divulgar informacdes
sobre transmissdo e prevencdo. Esses grupos
se consolidaram nas ONGs/Aids como grupos de
pressédo e se manifestavam de forma reivindicativa
por politicas pablicas que atendessem a recente
demanda (Daniel; Parker, 1991).

Entre 1985 e 1991 foram criadas as primeiras
organizacdes dedicadas a aids, em um periodo que
ndo havia qualquer tratamento. Segundo Silva (1998),
as ONGs de luta contra a aids desenvolveram lacos de
solidariedade social nasrelacdes que estabeleceram
com gestores, pesquisadores e outras ONGs.
Os militantes simplificavam a linguagem técnica
sobre a infecc¢do, objetivando democratizar as
informacdes e incentivar a prevencéo. Destacam-se
o Grupo de Apoio e Prevencdo a Aids (Gapa),
criado em 1985 em Sdo Paulo; a Associacdo
Brasileira Interdisciplinar de Aids (Abia), fundada
em 1986; e o Grupo Pela Valorizacéo, Integracéo
e Dignidade do Doente de Aids (Pela Vidda),
fundado no Rio de Janeiro. Essas trés instituicdes
tinham o propédsito de fornecer acolhimento,
esclarecimentos e orientac¢des para pessoas com aids,
buscando diminuir a exclusdo e a vulnerabilidade
desses individuos. Além disso, essas organizacdes
participaram como grupos de pressdo em espacos
governamentais durante os processos de elaboracéo
de politicas publicas (Galvéo, 2000).

Segundo Villela (1999), a epidemia da aids,
no cenario mundial, inaugura um novo modelo
de articulacdo entre Estado e sociedade civil em
relacdo as questdes de satide, com estabelecimento
de parcerias e financiamento do governo para
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0os movimentos organizados de enfrentamento.
Teixeira (1997) aponta que o reconhecimento
da demanda por parte do Estado, envolvendo
grupos socialmente excluidos e estigmatizados,
foi fundamental para configuracdo da politica
nos anos subsequentes. A partir da producéo
dos primeiros antirretrovirais, a sociedade civil
organizada se destacou na cobranca para o
cumprimento legal da garantia de fornecimento
dos medicamentos.

Observa-se nesse contexto, conforme classificacédo
de Kingdon (1984), a participacdo de atores visiveis,
como grupos de interesse que incluem as ONGs e
os gestores estaduais (funcionarios de alto escaldo),
além de atores invisiveis, tais como pesquisadores,
sanitaristas e profissionais de satade, que também
foram indispensaveis para visibilidade do tema e sua
inclusdo na agenda governamental. Posteriormente,
0 Ministério da Satde foi indispensavel na discussé&o
e aprovacdo de leis que visavam atender a crescente
mobilizagdo frente a epidemia. A atuacdo desses
atores possibilitou a estruturacdo gradativa
dapolitica brasileira de combate a aids e ampliacdo
de direitos dos individuos infectados por HIV.

ONGs na luta contra o HTLV

Na década de 1990, grupos de pacientes
comecaram a se organizar em diferentes hospitais,
incentivados pela criacdo de ONGs que militavam
pelos direitos de pessoas infectadas pelo HIV
e estimulados por profissionais de satde como
assistentes sociais e psicologos que trabalhavam
nesses espacos (Valle, 2013). O autor também ressalta
amobilizac¢do social de pessoas vivendo com HTLV,
na década de 2000, na ONG Pela Vidda, instituicéo
que serviu de modelo para criacdo de outras ONGs
brasileiras naluta contra a aids, além de constituir-se
em um espaco de apoio emocional, social e juridico.
Apesar de apoio a outras ONGs, o Grupo Pela Vidda
possui atribuicdes especificas de apoio a pessoas
vivendo com HIV, tornando-se importante a criacdo
de instituicdes proprias para a causa do HTLV.

Frente a necessidade de difus&o de informacdes
sobre o HTLV (transmisséo, prevencdo e tratamento),
ampliacdo de direitos e acesso aos servicos de
satde, foram criadas, nos anos 2007 e 2010,

respectivamente, duas institui¢des da sociedade
civil organizada, a saber, Grupo Vitamoére no Rio
de Janeiro e Associa¢do HTLVida na Bahia.

Além das instituicdes do Rio de Janeiro e
da Bahia, foi identificada somente a Associacéo
Pernambucana do Virus HTLV. A instituic&o atuou de
200322008, encaminhando dendncias ao Ministério
Publico e participando de audiéncia publica na
Assembleia Legislativa do Estado de Pernambuco.
Apontava a inexisténcia de servicos no estado para
tratamento da infeccdo e solicitava apoio para
que fossem adotadas medidas para estruturacéo
da assisténcia a esses pacientes (MPPE, 2008).
Segundo relato de militantes do Rio de Janeiro
e Bahia, a ONG pernambucana néo conseguiu dar
continuidade as atividades.

Em 2005, no Rio de Janeiro, a luta a favor
dos direitos de pessoas que vivem com HTLV foi
incorporada pela Associacdo de Pacientes “Lutando
para Viver”, do Instituto Nacional de Infectologia
Evandro Chagas da Fiocruz. A instituic&o foi criada
em 1998 com o objetivo de trabalhar pelos direitos
de todos os pacientes em tratamento na unidade,
porém, devido ao maior niimero de soropositivos
para o HIV, a instituicdo acabou se envolvendo e
militando quase que exclusivamente na causa dos
direitos desses pacientes (Andrade; Vaitsman, 2002).

Em 2007 foi criado o Grupo Vitamoére, com apoio
do Grupo Pela Vidda-R], cujo objetivo erareivindicar
direitos e politicas puablicas para individuos
infectados por HTLV exclusivamente. Um dos
fatores que contribuiu para a criacdo do grupo foi
a constatacdo de que havia apenas uma associacéo
de pessoas infectadas por HTLV em todo Brasil,
a organizacdo pernambucana. O Grupo Vitamoére
foiinstitucionalizado em julho de 2011, tendo como
meta garantir arepresentatividade desses individuos
nos 6rgdos governamentais. Nesse mesmo ano,
aentidade foi citada no site do Ministério da Satde
como instituicdo atuante na defesa de direitos de
individuos com HTLV. O Grupo Vitamoére possui
pagina oficial, além de participar das redes sociais
e fazer parte do Forum de ONG/Aids no Estado do
Rio de Janeiro, a fim de dar maior visibilidade social
a doenca. A instituicdo possui como missdo divulgar
o HTLV enquanto uma IST. Defende a testagem
sorolégica para o virus no pré-natal e a incluséo
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da infeccdo na lista de doenca de notificacéo
compulsdria (Vitamore, 2020).

Em 2010, foi organizada na Bahia a Associacdo
HTLVida, tendo como missio a defesa dos direitos
humanos, integracdo das pessoas infectadas pelo
HTLV e promocéo de campanhas preventivas.
Seuprop6sito era contribuir para a promocdo da satade
e o estabelecimento de politicas para atendimento
de individuos infectados no estado da Bahia.
A instituicdo possui site oficial e pagina em redes
sociais, meios pelos quais prestam esclarecimentos
sobre a doenca, divulgacdo de eventos cientificos
na area e atividades sociais (HTLVida, 2019).

Essas organizacdes, enquanto grupos de pressdo,
sdo imprescindiveis no processo de formulac&o de acdes
referentes ao HTLV. Apresentamos, na préxima secao,
aatuacdo da Associagdo HTLVida na Bahia, na defesa
de direitos das pessoas que vivem com a infeccéo.

Associagdo HTLVida

Em setembro de 2010 foi fundado o Grupo de
Apoio ao Portador do Virus HTLV, também designado
Associacdo HTLVida, com o objetivo de lutar pelos
direitos de pessoas infectadas pelo virus na cidade
de Salvador - Bahia. A organizacéo da instituicéo foi
incentivada pelo Dr. Bernardo Galv&o, coordenador
do Centro de HTLV da Escola Bahiana de Medicina
e Saade Publica, que reconhecia a importéancia da
integracéo dos pacientes para discutirem e pleitearem
por politicas pablicas (HTLVida, 2019).

Nas entrevistas, os militantes falaram sobre as
dificuldades para organizacdo e manutencdo da
instituicdo e as estratégias adotadas. Atualmente,
a ONG possui mais de 200 individuos cadastrados,
porém um grupo reduzido participa das atividades.
Os entrevistados citaram os esforgos para manter
um grupo coeso maior e indicaram alguns fatores
quanto as diferencas do movimento contra aids:
a maioria dos infectados pelo HTLV sdo pessoas
menos favorecidas economicamente e com baixa
capacidade de vocalizacéo.

Retomamos Gohn (2013) e sua diferenciacdo
entre as ONGs surgidas antes e a partir da
década de 1990, considerando que as anteriores
apresentavam caracteristicas reivindicatérias
com pouco espaco para interlocu¢do com o Estado

e adocdo de postura de enfrentamento na maior
parte das vezes; e as mais contemporaneas sdo
vistas como institui¢des propositivas, atuando em
parceria com o Estado, inclusive no oferecimento
de servicos. Identificamos a associacdo HTLVida
com identidade hibrida, agrupando caracteristicas
de organizacdes militantes e reivindicatérias
e de instituicdes que fazem parcerias para atuagéo
junto a 6rgdos governamentais. A ONG baiana,
por um lado, atua como um grupo de presséo,
acessando varios féruns, como a Secretaria Estadual
de Satde (Sesab) e a Secretaria Municipal de Satde
de Salvador (SMS-SSA), Conselhos de Satude,
Camaras dos Vereadores e dos Deputados, por outro,
também desenvolve atividades em conjunto
com 6rgéos publicos.

Além de atuar em atividades de prevencédo, a ONG
busca oferecer melhor qualidade de vida para quem
tem a infecc&o; possui profissionais voluntarios para
atendimento nas areas da psicologia, fisioterapia,
hipnoterapia, massoterapia, nutricéo, terapia
comunitdria integrativa e assessoria juridica.
A instituicdo auxilia no agendamento de consultas
e exames, além do encaminhamento de individuos
positivos para unidades de referéncia, de acordo com
suas demandas. Também atua fazendo levantamento
de materiais e equipamentos para doac¢éo a pacientes
com deficiéncia, tais como fraldas, sondas uretrais,
luvas, cadeira de rodas e higiénicas (HTLVida, 2020).

Para alcancar os objetivos de divulgar a infec¢do
e oferecer assisténcia aos cidaddos que vivem
com HTLV na Bahia, a Associacdo HTLVida busca
parcerias com faculdades puablicas e particulares,
empresas, 6rgdos municipais e estaduais para
alertar sobre o virus, suas formas de transmissdo
e controle, além de distribuir materiais informativos
e preservativos cedidos pelas coordenacdes
de IST do municipio e do estado (HTLVida, 2019).

Kingdon (1984) refere-se a difusdo de ideias
no processo de formulacdo de politicas, em que
individuos procuram leva-las a diferentes foruns,
visando sensibilizar as comunidades politicas e
a sociedade. Além disso, aponta que a disseminacé&o
de ideias produz um efeito multiplicador quando
as propostas se espalham e ganham cada vez mais
apoiadores. No caso do HTLV na Bahia, a difusédo
de ideias ocorreu ndo somente por pesquisadores,
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mas também pelo movimento social organizado,
principalmente pela Associacdo HTLVida que,
ao comparecer em diversos foruns na busca por
direitos, colaborou para o fomento da discusséo
do tema e a ampliacdo da assisténcia em Salvador.

A ONG faz parte do Forum de Entidades de
Patologias da Bahia (Fepaba) e do Forum Baiano
de ONGs (Fobong), o que possibilita divulgacdo do
tema em locais diferenciados em varios municipios
do estado. O Fobong abrangia inicialmente
somente ONGs sobre HIV, mas posteriormente
outros movimentos foram incluidos. Em 2017
a instituicdo passou a ser denominada ‘Férum
de ONGs e Movimentos de Lutas contra Aids,
Hepatites Virais e HTLV'.

Vérios sujeitos participantes da pesquisa, tais como
gestores, profissionais e militantes de outras areas
ressaltaram a importancia do movimento organizado
pela defesa dos direitos e ampliacdo de acées para
pessoas que vivem com HTLV na cidade de Salvador
e sua repercussdo no estado da Bahia.

Eu ndo 04 conhecia antes. Como é importante
o papel da sociedade civil organizada! Porque o
HTLVida nos procurou no inicio da nossa gestdo.
Talvez se eles ndo nos procurassem eu ndo
tivesse me sensibilizado. Temos que reconhecer!
(Dra. Helena Cristina Lima, gestora Programa
IST municipal; Entrev. 03; set/2018).

Como o movimento social é importante. Eles
[ONG HTLVida] pressionaram muito a Secretaria
Municipal de Satide para que tivesse uma referéncia
municipal para HTLV. Era 40 a Baiana e Hoapital
das Clinicas. Al esse médico ja veio para ca com
a perspectiva de fazer também o ambulatorio de HTLV.
(Coord. Sulamita Prado, gestora Unidade Basica
de Saude; Entrev. 06; set/2018).

O HTLVida, com todas a4 dificuldades de locomogdo,
Ad0 pessoas que realmente abragam a causa e vocé
entende que ha um interesse deles em trabalhar com
a doenga, com agravo, com a prevengdo. € pra gente
¢ bom, porque agregamos nossa politica enquanto
Estado. Sociedade civil e governo precisam estar
juntos!(Coord. Maria Aparecida Rodrigues, gestora
Programa IST estadual; Entrev. 04; set/2018).

A ONG integra o Grupo de Trabalho de HTLV,
o GT - HTLV, coordenado pela Sesab, no qual
participatambém a coordenacdo de IST da SMS-SSA,
nele se discutem propostas para desenvolvimento
de acdes relacionadas a infecgdo. A atuacgdo do
movimento organizado juntamente com 6rgéos
publicos, nas atividades educativas sobre IST,
nos grupos de trabalho apresentando as demandas,
dentre outras atividades é fundamental para
estruturacdo de modelo horizontal de assisténcia.

A ONG HTLVida apresentou uma proposta de
oficializacdo do dia municipal de enfrentamento
do HTLV na camara legislativa de Salvador. Apds
encontro com militantes, o vereador Silvio Humberto
elaborou um projeto de lei municipal em 2016,
aprovado no ano seguinte como a Lei Municipal
n° 9.211 de 2017, que instituiu no calendario
oficial de eventos do municipio de Salvador
o Dia Municipal de Prevencdo e Combate ao HTLV,
comemorado anualmente no dia 28 de setembro
(Salvador, 2017). AONG também conquistou o titulo
de utilidade publica, com a promulgacdo da Lei
Estadual n®13.890 de 2018, qualificacdo necessaria
para a instituicdo pleitear recursos da area de
assisténcia social, dentre outros (Bahia, 2018).

Foi destacado na pesquisa o mérito da ONG
HTLVida quanto a participacdo da sociedade
civil organizada no exercicio do controle social
e instrumento de pressdo por politicas na area.

HTLVida é importante enquanto papel no exercicio
do controle social e conformagao da politica ptiblica
voltada para o HTLV. Enquanto coordenadora
da politica no estado da Bahia, a gente ndo vai
consequir trabalhar sozinho na questdo da
organizacdo politica, seja ela do HIV, do HTLV,
de outras politicas publicas. A gente precisa
estar com a sociedade civil. A gente precisa estar
com as pessoas que sentem na pele o problema!
(Coord. Maria Aparecida Rodrigues, gestora
Programa IST estadual; Entrev. 04; set/2018).

Com a pesquisa documental, verificamos
maior atuag¢do da ONG HTLVida nos féruns
decisorios a partir de 2016, com destaque nos
Conselhos de Satiide e Camara dos Deputados e dos
Vereadores, reivindicando maior estruturacéo da
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rede assistencial e ampliacdo de politicas ptblicas
para pessoas infectadas, além de favorecendo
a diminuic¢do da invisibilidade da infecgéo.

Retomando Rua (1997), as politicas publicas
resultam de um processo que compreende decisdes do
poder publico e participac¢do social. Nesse contexto,
0s movimentos organizados sdo protagonistas na
defesa de direitos. As associa¢des da sociedade
civil possuem importante funcdo de mobilizacdo
e vocalizacdo das demandas de diferentes grupos
sociais, além do exercicio de controle social,
pautando temas, fiscalizando a aplica¢do de recursos
e o cumprimento do que foi aprovado.

Constamos que um dos fatores que prejudicaram
a inclus@o do HTLV na agenda governamental de
Minas Gerais foi a auséncia de movimento social.
Ainexisténcia de grupos organizados pressionando
por politicas piblicas nos foruns decisorios impediu
o avanco da discussé&o e a aprovacdo de propostas.

A ONG HTLVida teve papel importante na
inclusdo do tema na agenda da satde na Bahia.
Enquanto entidade de luta pelos direitos de pessoas
que vivem com HTLV, buscou oportunidades para
reivindicar por politicas, se fazendo presente em
diferentes espacos. Enquanto grupo de presséo,
conforme sinaliza Kindgon (1984), fomentou
discussdes sobre HTLV nos féruns decisoérios e,
por sua vez, juntamente com gestores do setor
salde, parlamentares sensiveis e militantes de
outras areas, pressionou pela inclusdo do tema,
colaborando decisivamente para a ampliacdo de
ac¢des referentes ao HTLV no estado da Bahia.

Consideragoes Finais

0 movimento social organizado tem se efetivado
como ator imprescindivel para conquista de direitos
sociais nas Gltimas décadas. Esta pesquisa mostrou
a importante participacdo da ONG HTLVida na
reivindicacdo por direitos e politicas puablicas para
pessoas infectadas por HTLV, colaborando para
o fomento da discussdo sobre o tema em foruns
decisérios na Bahia e, consequentemente, aprovacéo
eimplementacdo de importantes conquistas setoriais.

Este estudo apontou também que a mobilizagdo
de atores organizados em movimentos sociais
favorece a introdugdo de um tema na agenda

governamental. Apesar de experiéncias positivas
da ONG baiana, constatou-se que, em nivel nacional,
pessoas vivendo com HTLV ainda possuem um longo
caminho a percorrer para organizacdo e mobilizac&o
pela conquista de direitos.
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Errata

No artigo “Movimentos sociais e politicas pablicas - atuacdo da ONG HTLVida”, doi 10.1590/So104-
12902022211004pt, publicado no volume 31, n°4 de 2022 da revista Satde e Sociedade, primeira pagina:

Onde se lia:
Tonara de Oliveira Garcia Silva

Leia-se:
Tonara Ferreira da Silva Garcia
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