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RESUMO

As doencgas negligenciadas sdo demonstradas como um flagelo persistente no histérico das
populagcdes excluidas, portanto de interesse da bioética. Sdo classificadas como um grupo de
doencas infecciosas que estdo fortemente associadas as condicdes de pobreza verificadas, em
sua grande maioria, nos paises de baixa e média renda. Na inten¢do de aproximar duas areas do
conhecimento por meio de um dialogo a fim de demonstrar que, apesar de especificas, elas
podem atuar de maneira sinérgica, esta tese teve como objetivo principal a analise quantitativa e
qualitativa da producédo do conhecimento em doencas negligenciadas no Brasil, considerando os
dispositivos normativos relativos ao tema e a atuacdo dos pesquisadores da area. O presente
estudo utilizou documentos publicos e dados estatisticos para obtengdo dos seus resultados, que
foram os seguintes: as agBes de indugdo para as doencas negligenciadas tornou-se uma
prioridade para Agenda Nacional de Prioridades de Pesquisa em Salde, instrumento construido
a partir da instituicdo da Politica Nacional de Ciéncia, Tecnologia e Inovacdo em Salde. 140
projetos foram contemplados pelos dois editais. Houve uma equiparagdo na participacdo do
género masculino e feminino na coordenacdo das pesquisas. O maior nimero de projetos
contemplados foi procedente das instituigbes de ensino superior e institutos de pesquisa que, na
sua grande maioria, tinham caréater pablico. A maior parte dos estudos foi proveniente da area
das ciéncias da saude e concentrou-se principalmente nas institui¢oes situadas na regido Sudeste
e ndo naquelas regides de maior prevaléncia das doengas negligenciadas (Norte, Nordeste e
Centro-Oeste). No primeiro edital, os estudos biomédicos corresponderam a maior parte dos
projetos. No caso do segundo, as pesquisas clinicas foram lideraram do ranking dos estudos
realizados por meio de apoio publico. Em relacéo a atuagdo dos pesquisadores analisados por
esta tese, ela ocorreu por um enfoque bioldgico e individualizado acerca da doenca, que foi o
hegemonico, e por um enfoque social e coletivo. Os autores expoentes da area da salde também
demonstraram influéncia na atuacdo do grupo dos pesquisadores analisados por esta tese.
Apesar das iniquidades relacionadas a distribuicdo regional do nimero de projetos e da
hegemonia da atuacdo constatada, concluiu-se que a acdo de enfrentamento assumida pelo
Estado brasileiro conjuntamente com parte dos integrantes da comunidade cientifica nacional
pode ser considerada como uma agdo moralmente justificada e eticamente comprometida. A
atitude tomada pelo pais trouxe para o centro das atengdes da pesquisa em salde um tema que,
apesar de relevante para as condi¢des de desenvolvimento de uma nacao, tem sido vilipendiado,
principalmente, pelos que julgam que aqueles que se encontram sob o estado de vulnerabilidade
social devam ser negados do acesso aos cuidados a saude de qualidade e a medicamentos que
sejam essenciais a sua sobrevivéncia.

Palavras-chaves: Doencas negligenciadas; bioética; pobreza; vulnerabilidade social; agenda de
pesquisa em saude.



ABSTRACT

Neglected diseases have been demonstrated over the years as a persisting scourge for excluded
population, thus, they have been a bioethical interest. They are classified as a group of
infectious diseases, which are strongly linked with the poverty conditions verified in most of
low and middle-income countries. In intention to approach two knowledge areas through a
dialogue in order to demonstrate that despite being very specific, they can operate
synergistically, the main purpose of this dissertation was to analyze quantitative and qualitative
the knowledge production of in neglected diseases in Brazil, taking into account normative
devices concerning to the topic and the researchers acting area. The present research used public
documents and statistical data to obtain the results, which were the inducted actions to neglected
diseases became a priority to National Health Researches Priority Agenda which started from
Science, Technology and Health Innovation National Politics. 140 projects have been included
in two issues. There was an equalization in male and female participation in researches
coordination. Most included projects were from higher education institutions and researcher
institutions, which were public institutions. Most of the researches became health and science
area and concentrated more particularly in institutions from Southeastern region in spite of
regions which neglected diseases happened mostly (North, Northeast and Midwest regions). In
the first issue, biomedical studies represented the most part of the projects. In second issue,
clinical researches were leading the study ranking which were developed by public support. In
relation to the researchers’ activities analyzed by this dissertation, it happened in biological and
individualized focus about the disease, which was hegemonic and through a social and
collective focus. The health exponent authors also have shown influence in researchers group
analyzed by this dissertation. In spite of iniquities related to the regional distribution of the
number of projects and hegemonic focus made, it was concluded that plain of action assumed
by Brazilian State and part of national scientific community might been considered as morally
justified and ethically compromised. The attitude taken by the country brought to the center of
health research attention an issue that, despite relevant to the developing conditions of a nations,
has been vilified, especially, by the ones who believes that the people who live in a social
vulnerability state might have been denied to the access of a quality health care and medication
which are necessary for the survival.

Key words: Neglected diseases; bioethics; poverty; social vulnerability; health research agenda.
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1. INTRODUCAO

O Primeiro Relatério da Organizacdo Mundial da Saude sobre Doengas
Tropicais Negligenciadas (1) aponta que as doencas negligenciadas (DNs) atingem a
vida de um bilhdo de pessoas em todo mundo. Além disso, estabelece o consenso que a
pobreza e a exclusdo social estdo relacionadas com tais doencas e que estas se
apresentam de maneira mais evidente na realidade sanitaria dos paises periféricos.

A negligéncia verificada no historico de determinadas doencas transmissiveis
impacta diretamente nas condicdes sociais e econémicas de populacdes pobres e
marginalizadas, concentradas em sua grande maioria no hemisfério sul do planeta. Tais
evidéncias exigem da bioética um posicionamento que oriente a tomada de decisdes e as
praticas desenvolvidas pelo setor pablico e pelo setor privado no enfrentamento de tal
problema, como estd expresso na Declaracdo Universal sobre Bioéticas e Direitos
Humanos publicada pela Organizacdo das Nacbes Unidas para a Educacéo, a Ciéncia e
a Cultura— DUBDH/UNESCO (2).

Mais do que falar em doencas negligenciadas, deve-se comecar a discutir a
condicdo negligenciada ou populacbes negligenciadas (3). Ao invés de lidar com as
doencas, deve-se dar atencdo e dirigir acdes as necessidades de populactes afetadas
pelas doencas negligenciadas, visto que o debate que envolve essas doencas esta além
da sua condicdo bioldgica (1). Neste sentido, o autor do estudo defende que deve
prevalecer um debate que tenha como ponto de partida a condicdo de esquecimento que
se interp6e no caminho de individuos e coletivos que carregam as marcas da pobreza
nos seus historicos de vida.

Para reforcar tal ideia, 0 Relatério sobre o Principio da Responsabilidade Social
e Saude publicado pela UNESCO (4) afirma que em todo mundo, a populacdo pobre e
desfavorecida tem menos acesso a recursos de saude, ficam mais doentes e morrem
mais cedo do que aqueles em posi¢des sociais mais privilegiadas. Ou seja, condigdes de
saude global sdo marcadas pelas desigualdades devido, principalmente, a pobreza e a
falta de acesso as acOes de salde.

Deve-se atentar para as condi¢cdes de negligéncia que vivem determinadas
populagdes. Pois, se ignoradas pelo resto do mundo, levard a uma crise que dificilmente

podera ser revertida, lancando essas populacGes ainda mais para baixo (5).
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Com a inteng&o de tornar o tema menos negligenciado pela ciéncia, a Declaragéo
da América Latina e Caribe para a sexta edicdo do Férum Mundial da Ciéncia (6)
estabeleceu em seu contetdo que o conhecimento cientifico deve ser utilizado para a
promocdo da inclusdo social, promo¢do do bem estar e reducdo da pobreza. Sendo
assim, tal declaracdo recomenda que as pesquisas sobre as doencas negligenciadas
devem ser fomentadas.

Ha um reconhecimento cada vez maior de que o controle bem sucedido e
sustentavel das doencas negligenciadas depende do compromisso politico e da
apropriacdo das intervengdes pelos governos dos paises onde estas doencas sdo
endémicas (1). Nesse sentido, verifica-se que as doencas negligenciadas além de serem
confirmadas como um flagelo enraizado e que persiste no histérico de saude das
populacdes excluidas, portanto de interesse para bioética (7,8), constituem uma
prioridade para a agenda mundial de pesquisa por refletir diretamente na vida de
milhares pessoas que foram deixadas para tras pelo progresso socioeconémico e
consequentemente privados dos avancos da ciéncia e da tecnologia.

O grande numero de artigos cientificos publicados em periddicos reconhecidos
internacionalmente, a exemplo da revista especializada no assunto PLoS Neglected
Tropical Diseases e da revista The Lancet, que sempre traz em seu contetdo artigos
relativos a tematica das doencas negligenciadas, reforca a ideia que integrantes da
comunidade cientifica além de estarem no compasso do contexto atual da ciéncia,
também demonstram empenho para reverter o quadro de negligéncia que muitas
doencas transmissiveis se encontram. Desta forma, a producdo do conhecimento voltada
ao enfrentamento e ao combate de doencas que afetam, na maioria das vezes, pobres e
vulneraveis é um fato que pode ser confirmado tanto pelo volume de publicacbes
nacionais e internacionais da area como também por acbes publicas de inducdo a
pesquisa em tal rea do conhecimento.

Face ao exposto, uma nova perspectiva de estudo foi posta com a intencéo de
promover o dialogo de um tema vastamente abordado pela literatura cientifica, mas
ainda pouco explorado pela lente da bioética. Assim, a partir do olhar da bioética, a
presente tese teve como questdo central do seu processo de investigacdo a seguinte
pergunta condutora: como se deu a producdo do conhecimento em doencas
negligenciadas no Brasil, considerando os dispositivos normativos relativos ao

tema (2006-2008) e a atuacao dos pesquisadores responsaveis por essa produc¢do?
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Deve ficar claro que a produgdo do conhecimento tratada por esta tese diz
respeito as pesquisas realizadas com apoio dos editais publicos, que neste estudo foram
denominados de dispositivos normativos. Além disto, por se tratar de uma investigacédo
da producédo do conhecimento que considera tanto as pesquisas quanto 0s pesquisadores
envolvidos, foi de suma importéancia o estabelecimento dos conceitos a seguir descritos.

Para a presente tese, o conceito de pesquisa que foi adotado € o proposto por
Minayo (9) que considera como uma atividade basica da ciéncia nos seus
questionamentos e construcdo da realidade. Para a autora, a pesquisa alimenta a
atividade de ensino e a atualiza diante da realidade do mundo. Portanto, embora seja
uma pratica tedrica, a pesquisa conecta pensamento e acdo. Ou seja, nada pode ser
intelectualmente um problema se ndo tiver sido, em primeiro lugar, um problema da
vida pratica. Toda investigacdo se inicia por um problema com uma questdo, com uma
duvida ou com uma pergunta, articuladas a conhecimentos anteriores, mas que também
podem demandar a criacdo de novos referenciais.

No caso das pesquisas em salde, 0s conceitos relativos ao seu tipo e a sua
natureza adotados para esta tese sdo 0s propostos pelos Manuais do Programa Pesquisa
para o Sistema Unico de Salde: Gestdo compartilhada em saide — PPSUS (10) e de
Selecdo de Prioridades de Pesquisa em Saude Guia PPSUS (11), que a seguir serdo
descritos.

De acordo com 0s manuais anteriormente citados (10,11) as pesquisas podem ser
dos seguintes tipos:

e Pesquisa clinica - realizadas com seres humanos para responder questdes
relativas a diagndstico, tratamento e progndstico no nivel individual;

e Pesquisa biomédica (strictu senso) - pesquisas cujos objetos de estudo
sdo modelos, animais, secrecOes, tecidos, células, genes humanos,
animais ou vegetais;

e Pesquisa em salde coletiva - pesquisas sobre as dimensdes materiais e
simbodlicas do processo salde-doenca e da resposta socialmente
organizada aos problemas de salde na dimensao coletiva;

e Pesquisa de desenvolvimento tecnoldgico - atividades relacionadas com
0 desenvolvimento ou implementacdo de novos produtos e processos ou

com o aprimoramento de produtos e processos ja existentes;
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e Pesquisa em ciéncias sociais e humanas aplicadas a saude - pesquisas que
relacionam os aspectos sociais das diversas realidades humanas com a
salde.

Em relacdo a natureza das pesquisas, a classificacdo ocorre da seguinte forma:

e Pesquisa aplicada/estratégica — qualquer investigacdo original realizada
para obter novos conhecimentos, mas dirigida, originariamente, a um
objetivo ou proposito pratico e especifico. Volta-se a necessidade de
aplicacédo por parte de um individuo, grupo ou da sociedade;

e Pesquisa basica - trabalho tedrico ou experimental realizado
primordialmente com finalidade de adquirir novos conhecimentos sobre
os fundamentos ou fendmenos e fatos observaveis sem o proposito de
qualquer aplicacdo ou utilizacdo especifica. Tem por objetivo ampliar o
campo de entendimento fundamental;

e Pesquisa tecnologica - qualquer trabalho sistematico apoiado no
conhecimento existente obtido por pesquisa e/ou por experiéncia pratica
direcionada para producdo de novos materiais, produtos, equipamentos,
instalacbes de novos processos, sistemas, servicos, ou para melhorar
significativamente aqueles ja produzidos ou instalados.

Além da producdo do conhecimento cientifico, também foram analisados o0s
integrantes da comunidade cientifica, no caso, pesquisadores de uma mesma regidao ou
distantes geograficamente que assumiram 0 compromisso de atuar dentro de normas
socialmente construidas e valores culturais comuns, tendo por consequéncia o
desenvolvimento de praticas cientificas assemelhadas, voltadas a consecucdo de um
Unico objeto, no caso, o enfrentamento das doencas negligenciadas pelo pais.

Cabe destacar que o sentido de comunidade cientifica adotado pelo autor do
estudo foi estabelecido a partir do conceito de Kuhn (12) que considera que a
comunidade cientifica seria integrada por individuos que, além de compartilharem do
mesmo paradigma (no seu sentido amplo, um sem nimero de crengas, valores, técnicas
— definidos cognitivamente, que em determinado momento sdo adequados para a
resolugdo do conjunto de problemas existentes), estariam comprometidos com uma
maneira coletiva de se praticar ciéncia para solucionar problemas concretos.

Deve-se atentar que, para o presente estudo, 0s conceitos anteriormente descritos

foram investigados pela lente da bioética desenvolvida por autores que, em sua grande
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maioria, sdo provenientes da América Latina e seguem a linha do pensamento bioético
que é politicamente engajado e socialmente comprometido, que ndo se cala diante das
consequéncias da pobreza e das injusticas que acometem, em sua grande maioria, 0S
paises situados no Hemisfério Sul do planeta.

Portanto, a linha de pensamento bioético defendido para o presente estudo é
justamente aquele que centra a sua atuacdo na resolucdo de conflitos éticos que nascem
das iniquidades e das injusticas que, em sua maioria, S80 provenientes das assimetrias
de poder. No entanto, por se tratar de um tema que rompe fronteiras, o presente trabalho
procurou ndo se aprisionar apenas as referéncias da América Latina, indo buscar outras
fontes para promover um dialogo do seu objeto de estudo com a bioética, que ndo
ficasse restrito e que pudesse ter uma dimensdo internacional. Propde-se, portanto,
promover uma investigacdo na intencdo de estabelecer um dialogo que envolva a
bioética com um problema de relevancia social cujo impacto reflete no desenvolvimento
global.

A atitude adotada pelo autor desta tese é corroborada por Kottow (13) quando
afirma que a bioética latino-americana ndo pode desconsiderar o discurso que parte dos
paises centrais, sob pena de ficar presa em coordenadas de pensamento desconectadas
dos centros de deciséo e vulneraveis ao embate dos interesses criados e que afetam de
modo negativo o bem comum, sobretudo, das popula¢bes socialmente vulneraveis.
Assim sendo, quanto mais divergentes e conflitantes se tornam as bioéticas de
procedéncia moral diversa, mais importante € ndo perder o contato com 0s varios
discursos bioéticos, inclusive daqueles originarios dos paises centrais que sao
considerados hegeménicos (13).

Deve ficar claro que a perspectiva bioética priorizada para este trabalho é
justamente a que se constroi a partir das diversas visdes morais, do dialogo estabelecido
entre autores de diferentes fontes e que procura considerar o espaco geografico e a
dimensdo social onde ocorrem os conflitos éticos (8). Para isto, o material selecionado
procurou estabelecer conexdes entre o objeto principal do estudo (doencas
negligenciadas), seu recorte (produgdo do conhecimento) e sua lente de investigacdo
(bioética).

Dito isto, o primeiro capitulo traz o marco tedrico desta tese que é composto por
trés partes. Na primeira parte deste capitulo sdo delimitados conceitos acerca do objeto
principal de estudo, suas consequéncias, 0 contexto de acometimento e sua intima

relagdo com as condicdes de vida das populagdes. A segunda parte é dedicada para
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investigar o comportamento da produgdo nacional e internacional do conhecimento
cientifico das doencas negligenciadas diante do contexto da produgdo do conhecimento
cientifico da area da saude. Por fim, a terceira e ultima parte do capitulo tem por
finalidade discorrer sobre o0 modo que os estudos tedricos da bioética percebem e
explicitam o tema das doencas negligenciadas. Ou seja, 0 mote de investiga¢do teorica
principal da etapa final do capitulo € justamente a confirmag&o do dialogo de uma nova
area do conhecimento com um velho problema cercado de conflitos morais. Cabe
destacar que a Ultima parte do primeiro capitulo corresponde a resposta do primeiro
objetivo especifico proposto para esta tese.

O segundo capitulo traz no seu contetdo a descricdo dos procedimentos
metodoldgicos utilizados para atingir os demais objetivos especificos propostos para
esta tese. Nesse capitulo, o autor situa a pesquisa como uma abordagem quanti-
qualitativa, discorrendo sobre a natureza e o desenho do estudo, as fontes de dados,
técnicas de andlise, meios de apresentacdo dos resultados e o0s aspectos éticos que
conduziram o desenvolvimento do estudo.

O terceiro capitulo da tese trata dos seus resultados que foram estruturados em
quatro partes para responder ao segundo, terceiro e quarto objetivos especificos
propostos para esta tese. Nesse capitulo, o autor se propds analisar as pesquisas em
doencas negligenciadas realizadas por meio das acGes de apoio propostas pelo pais,
considerando: os dispositivos normativos das pesquisas (2006 — 2008); as pesquisas que
foram realizadas com o apoio destes dispositivos; o perfil e a atuacdo dos pesquisadores
responsaveis por essas pesquisas.

No quarto capitulo, o autor do presente estudo discute 0s seus resultados a partir
das convergéncias, das divergéncias e das singularidades que surgiram ao longo das
etapas quantitativa e qualitativa da presente tese. Finalmente, no quinto capitulo o autor

descreve as conclusdes obtidas juntamente com as suas consideracdes para a tematica.
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2. REFERENCIAL TEORICO

2.1 PANORAMA SOBRE AS DOENCAS NEGLIGENCIADAS

Antigas doengas que assolam a humanidade funcionam como um verdadeiro
flagelo para as suas condicdes de satde ha seculos. A concentracdo de tais doencas nos
tropicos fez com que elas ficassem conhecidas ao mundo pela terminologia de doencas
tropicais negligenciadas, sendo corriqueira a abreviacgdo NTDs (do inglés Neglected
Tropical Diseases) na literatura internacional.

A denomina¢ao “doengas tropicais” vem sendo utilizada desde o século XIX,
pois, de acordo com Camargo (14), o termo ja constava no vocabulario médico da
época. O autor citado anteriormente refere que o surgimento do termo ocorreu sem uma
data fixa e foi sendo consolidado a medida que microrganismos eram reconhecidos
como 0s responsaveis pelas causas de doencas e tinham seus mecanismos de
transmissao elucidados.

O processo de colonizacdo realizado pela Inglaterra, Franca e em menor escala
pelos Estados Unidos ao longo do século XIX pela regido do Caribe e do Pacifico,
revelou ao mundo um conjunto de doencas consideradas curiosas e até mesmo exaticas
por muitos pesquisadores da época. Até entdo desconhecidas ou quase desconhecidas
pela ciéncia, as tais doencas que acometiam as coldnias que se situavam nos tropicos,
passaram a ser chamadas de “doengas tropicais” (14).

Para unir o conhecimento ao redor das patologias dos tropicos foram criadas
sociedades médicas: The Society of Tropical Medicine of Philadelphia, transformada em
seguida em American Society of Tropical Medicine, em 1903, e The Royal Society of
Tropical Medicine and Hygiene, em 1909. Patrick Manson, considerado 0 “pai da
medicina tropical” foi 0 responsavel pela “mosquito theory”*, fundou em 1899 a London
School of Hygiene and Tropical Medicine e foi o primeiro presidente da Royal Society.
Essas instituicdes consagraram a designacdo “doengas tropicais” como terminologia

para a area da saude (14).

L Por meio dessa teoria ficou demonstrado que a malaria ndo passaria de pessoa a pessoa, sendo o
mosquito consagrado como vetor da doenga.
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A primeira metade do seculo XX assiste ao acirramento de posi¢des
conflitantes, médicas e leigas, sobre as raizes das “doengas tropicais”.
Essas posicOes se cristalizavam em duas visfes antagdnicas sobre as
doengas tropicais: a) “sdo doencas de populagdes colonizadas,
exploradas, miseraveis, que por acaso se concentram nos tropicos”; b)
“sio doencas de regides insalubres, caniculares, sujas e propicias a
todas as formas de doengas estranhas ao mundo civilizado”. Nas
doencas tropicais, ha certamente um forte componente de

subdesenvolvimento (14, p.2).

Em 1975, o Special Programme for Research & Training in Tropical Diseases
(TDR)? da Organizacdo Mundial da Satde (OMS) (15) ja observava e apontava para
indisponibilidade de tratamentos eficazes ou adequados para as doencas vinculadas a
pobreza que acometiam, em sua grande maioria, populacdes presentes nos tropicos.

As constatacOes atinentes a tais doencas fizeram com que, logo em seguida,
fosse instituido pela Fundacdo Rockefeller o Programa Grandes Doencas
Negligenciadas da Humanidade (Great Neglected Diseases of Mankind — 1977/2000),
que passou a ser considerado o marco inicial da discussdo sobre as doencas
negligenciadas no mundo (16).

A mencdo aos tropicos atrelada a perspectiva colonizadora descrita na citagdo
acima, que por hora passou a soar preconceituosa e pouco cientifica (17), deu espaco
para que as doengas infecciosas que se tornaram mais conhecidas a partir da ocupacao
dos trépicos, como mencionado nos paragrafos anteriores, ganhassem terminologias que
conseguiriam retratar mais a sua relacdo com as condi¢cdes de vida das populagdes do
que com a sua localizacdo geografica, como as terminologias que a seguir serdo
descritas.

As iniquidades verificadas em escala mundial associadas a carga de doencas
fizeram com que a Organizacdo Mundial da Satde (OMS) e os Médicos Sem Fronteiras
(MSF) propusessem uma classificagdo para as doengas utilizando as seguintes

terminologias (18):

2 Trata-se do Programa Especial para Pesquisa e Treinamento em Doencas Tropicais (TDR), de carater
independente de colaboragdo cientifica, que ajudou a coordenar, apoiar e influenciar esforgos globais no
combate das principais doencas que afetam os pobres e desfavorecidos. Fundado em 1975, o TDR é
patrocinado pelo Fundo das NacBes Unidas para a Infancia (UNICEF), pelo Programa de
Desenvolvimento das Na¢fes Unidas (PNUD), do Banco Mundial e da Organizacdo Mundial da Salde
(OMS).
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| - Doengas globais (ocorrem em todo mundo);
Il - Negligenciadas (mais prevalentes nos paises periféricos);
I11 - Extremamente negligenciadas (exclusivas dos paises periféricos).

No caso das duas ultimas terminologias adotadas, além de representarem uma
evolucdo do termo “doencas tropicais”, denominaram uma condi¢do presente na
realidade das populagfes que vivem a margem do desenvolvimento socioeconémico
(19).

Ou seja, 0 grande nimero de pessoas sem acesso a agua potavel, escolaridade,
saneamento bésico, moradia ou a tratamentos de salde, que sobrevivem em areas
urbanas, areas rurais remotas e em regides de conflitos com menos de US$ 2 por dia
configuram o verdadeiro retrato da condicdo de negligéncia imposta a doencas e doentes
(20).

Riley e colaboradores (21) reforcam as terminologias quando afirmam que as
condigdes socioecondmicas presentes nos centros urbanos, mais especificamente nos
bolsdes de pobreza dessas areas, criam um ambiente favoravel para manutencdo da
transmissdo de muitas doencas infecciosas.

Para Franco-Paredes e Santos-Apreciado (22), a pobreza pode ser considerada o
inicio e o desfecho quando se trata das doencas negligenciadas. Para os referidos
autores, considerar a pobreza apenas como baixa renda € insuficiente, pois, fatores
como o analfabetismo, a desnutri¢cdo, as mas condicdes de vida, o desemprego e 0
fracasso das relacBes de propriedade verificadas em todo mundo também estdo
fortemente associadas ao histérico das populacdes acometidas por tais das doencas. O
olhar sobre a pobreza deve ser amplo e encarado como privacdo das liberdades e
capacidades fundamentais dos seres humanos expostos ao ciclo vicioso da miséria que,
por sua vez, tem a capacidade de produzir a incapacidade, a desfiguracdo, o estigma e a
mortalidade prematura.

Dos 580 milhdes de pessoas que vivem na América Latina e no Caribe, a cerca
de 195 milhdes que vivem na pobreza (definida como ganham menos de dois ddlares
por dia) e 71 milhdes vivem em extrema pobreza (definida como ganham menos de um
dolar por dia). A maioria deles, incluindo as populacdes indigenas, populacfes rurais
pobres, moradores de favelas, os trabalhadores migrantes, idosos, mulheres e criangas,
vivem em condicdes desfavoraveis e sofrem uma carga maior de doencas infecciosas
(23).
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A maioria dessas doencas sdo cronicas e podem reduzir a capacidade de
aprendizado, produtividade e capacidade de ganho de renda. Assim, as doencas
negligenciadas sdo simultaneamente uma causa e uma consequéncia da pobreza (24).

Ainda que o componente pobreza seja 0 mais forte no historico de acometimento
das doencas negligenciadas, ele ndo é o Unico fator determinante para o risco de se
adquirir essas doengas na America Latina e no Caribe. Iniquidades relacionadas a etnia,
como no caso de grupos indigenas e pessoas de ascendéncia africana, idade e género sdo
fatores predisponentes para tais doencas. Ou seja, criancas, mulheres e condigdes
ecoldgicas sdo fatores quando associados fortalecem o aparecimento das doencas
negligenciadas (25).

Ha evidéncias suficientes para afirmar que as doencas negligenciadas sdo um
verdadeiro flagelo na vida de um bilhdo de pessoas ao redor do mundo e sdo uma
ameaca premente na vida de outros milhdes (26). Nesse sentido, milhares de mortes
ocorrem em decorréncia da contaminagao de varios individuos por tais doencas (27).

Séo patologias predominantemente, mas ndo exclusivas, de paises tropicais e
provocam um alto impacto na morbidade e mortalidade desses paises (28). No entanto,
0 Onus proveniente das doengas negligenciadas ndo pode ser calculado considerando
apenas a mortalidade provocada. Em geral, causam muito mais incapacidades do que
mortalidade (29).

Vale destacar que 0 termo “doengas negligenciadas” torna-se extremamente
explicito quando autoridades mundiais elegem como prioridade o investimento de
bilhdes de dolares na contencdo de uma possivel pandemia de gripe aviéria e ignora a
existéncia de epidemias de doencas tropicais de alta morbidade, que incapacita e mata
prematuramente individuos de populaces que se encontram em estado de
vulnerabilidade social (21).

As doencas negligenciadas séo classificadas como um grupo heterogéneo de 17
enfermidades (23) que afetam, quase que exclusivamente, as populacfes socialmente
excluidas e impotentes que vivem em areas degradadas pela pobreza (30). Nessa relacédo
estdo incluidas as seguintes enfermidades (23):

1) Tracoma;

2) Ulcera de Buruli;

3) Tripanossomose africana (doenca do sono);

4) Doenca de Chagas (tripanossomiase americana);

5) Dengue;
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6) Dracunculiase;
7) Cisticercose;
8) Leishmaniose;
9) Hanseniase;

10)  Filariose linfatica;
11) Oncocercose;

12) Esquistossomose;

13) Bouba;
14) Geohelmintiase;
15) Raiva;

16) Equinococose;
17) Fascioliase.

As patologias acima listadas sdo exemplos classicos ja& consagrados pela
literatura cientifica mundial (31). No entanto, o conteddo da Nota Técnica
N.1/2011/10C-FIOCRUZ/DIRETORIA (32) reforcou que a febre reumatica, as doencas
relativas a subnutricdo e anemias carenciais também compdem o grupo das doencas
negligenciadas. Nesta lista também podem ser adicionadas as seguintes doencas:
leptospirose, outras treponematoses e escabiose (24).

A forte relacdo existente entre doencas infecciosas e determinantes
socioeconbmicos que condicionam a situacdo de pobreza, principalmente, das
populacbes dos paises de média e baixa renda proporcionou a adocdo de novas
terminologias para designar as doengas negligenciadas. Desse modo, as terminologias
“doencas infecciosas relacionadas a pobreza”, ou simplesmente “doencas infecciosas da
pobreza” passaram a ser adotadas pela Organizacdo Mundial da Satude (OMS) e pela
Organizacdo Panamericana da Saude (OPAS) para denominar o grupo de doencas que
iriam compor o Plano Global para Combater as Doencas Tropicais Negligenciadas —
2008-2015 (Strategic and Technical Advisory Group on Neglected Tropical Diseases)
(33).

Além das terminologias acima apontadas, passou-se também a denominar as
doengas negligenciadas como “doengas promotoras da pobreza”, pois, chegou-se a
conclusdo que tais doengas além de retroalimentar as iniquidades, produziam e
expunham a riscos a parcela da populacdo submetida as condi¢des de miséria (34).

Destaca-se que as terminologias descritas anteriormente serdo utilizadas de

maneira indiscriminada para designar “doencas negligenciadas” ou o seu acrdnimo
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“DNs” pelo simples fato de expressar de maneira clara uma condi¢do posta a
determinadas doencas transmissiveis,

Muitas das doencas negligenciadas ja foram altamente prevalentes. No entanto,
ao longo do tempo foram desaparecendo em extensas partes do mundo a medida que as
sociedades se desenvolveram e as condigdes de vida e higiene melhoraram. Hoje,
embora exista o prejuizo na vida de cerca de um bilhdo de pessoas, as doengas
negligenciadas permanecem em grande parte ocultas, concentradas em areas rurais
remotas ou em favelas urbanas. Sdo também, em sua maioria, silenciosas, uma vez que
os individuos acometidos ou sob o risco tém pouca voz politica (30).

No cenério prospectado em 2030, para a saude no Brasil, segundo dados da
Fundacdo Oswaldo Cruz (35), as doencas negligenciadas sdo identificadas entre as

“doencas com tendéncia a estabilidade em seus indicadores de ocorréncia”.

Este grupo de doencas é constituido por aquelas que apresentam
tendéncia a estabilidade nos indicadores de morbimortalidade ou que
tém tido a sua carga reduzida, porém ainda persistindo como
problema importante de salde publica no pais. Inclui a hanse-
niase, a tuberculose, o tracoma, a malaria, a doenga meningococica,
as geo-helmintiases, a cisticercose, a toxoplasmose, a febre tifoide, a
sifilis e outras doengas sexualmente transmissiveis, a peste, a
varicela, as micoses sistémicas e a hidatidose [Grifo do autor]. (35,
p.100)

Apesar da diminuicdo do nimero de casos ao longo do tempo das doengas que
estdo relacionadas a pobreza, elas ainda sdo consideradas como um entrave para o
desenvolvimento da humanidade (26). Nesse sentido, no ano 2000, diante da relacdo
estabelecida entre pobreza e doencas negligenciadas, o tema voltou a ganhar destaque
mundial por meio dos Objetivos de Desenvolvimento do Milénio (ODM)?® declarados
pelos Estados-Membros da Organizacdo das Nagdes Unidas — ONU (36).

Os esforgos demonstrados no controle de doencas relacionadas a pobreza
constituem uma estratégia de longo alcance a favor das populacfes pobres. Mudou-se a

I6gica: no lugar da espera pelo desaparecimento gradual dessas doencas, a medida que

3 Objetivos de desenvolvimento do milénio - ONU: 1) Erradicacdo da pobreza extrema e da fome; 2)
Universalizagdo do acesso a educacao primaria; 3) Promocéo da igualdade entre os géneros; 4) Reducéo
da mortalidade infantil; 5) Melhoria da salde materna; 6) Combate a AIDS, malaria e outras doencas; 7)
Promoc&o da sustentabilidade ambiental; 8) Desenvolvimento de parcerias para o desenvolvimento.
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0s paises tornam-se mais desenvolvidos e as condi¢6es de vida melhoram, considera-se
agora que um esfor¢o deliberado para provocar seu desaparecimento é um caminho para
reducdo da pobreza que pode, por si sO, induzir ao desenvolvimento socioeconémico
(26).

Vale destacar que a Declaracdo dos Objetivos do Milénio além de servir como
fonte de inspiracdo e estimulo a governos, agéncias, instituicdes e individuos no apoio e
cuidado das populagdes necessitadas, também reconhece que melhorias direcionadas a
salde das populagdes contribuem diretamente na reducdo da pobreza (26).

No caso do Brasil, ainda que o pais apresente 0 maior nimero de casos de
doencas negligenciadas dentre os paises da América Latina e Caribe, onde grande parte
de milhares dos brasileiros expostos a situacdo de pobreza estdo contaminados por uma
ou mais de uma dessas doencas, verifica-se que o pais tem tentado contribuir com os
Objetivos do Milénio por meio da reducgdo consideravel do nimero de mortes causadas
por doengas infecciosas relacionadas a pobreza nas Gltimas décadas (25).

Apesar desse avanco, verifica-se no pais que doencas relacionadas a pobreza
ainda sdo encaradas como um problema persistente de satde publica (37), confirmado
pelos alarmantes numeros presentes no quadro sanitario do pais, como no caso das 6 mil
mortes ocasionadas por ano pela doenca de Chagas e pela lideranga ocupada no ranking
mundial para casos registrados de leishmaniose visceral com 90% dos casos mundiais
(38).

Para Morel (39), a persisténcia das doencas promotoras da pobreza ocorre por
diferentes causas ou “falhas” que sdo classificadas em trés tipos: falha da ciéncia
(conhecimentos insuficientes); falha de mercado (alto custo de medicamentos e
vacinas); falha de saude publica (planejamento deficiente para diagnosticos e
tratamentos). Além de apontar as possiveis falhas para persisténcia da ocorréncia das
doencas relacionadas a pobreza, ele também propds meios para resolucdo desses
acontecimentos, tais como: falhas da ciéncia exigem uma reorganizagdo do sistema
nacional de pesquisa com o estabelecimento de uma ligacdo entre a producdo do
conhecimento e suas aplicagdes. Falhas de mercado requerem mecanismos inovadores
de financiamento ou negociagfes. Falhas de saude publica exigem novas estratégias de
intervengdo (19).

H& 149 paises e territorios nos quais as doencas relacionadas a pobreza séo
endémicas. Pelo menos 100 desses sdo endémicos para duas ou mais doencas, e 30

paises sdo endémicos para seis ou mais doencas (26). Apesar desse pesado 6nus, 0



29

Primeiro Relatério da OMS sobre doencas tropicais negligenciadas (26) ratificou que
tradicionalmente ndo se verifica o protagonismo dessas doengas nas agendas nacionais e
internacionais de saude, mesmo diante do imenso sofrimento provocado, que na maioria
das vezes permanecem ocultos e silenciosos, e frequentemente matam, mas nao em

ndmeros comparaveis aos de tantas outras doencas.

2.2 DOENCAS NEGLIGENCIADAS NO CONTEXTO DA PRODUCAO DO
CONHECIMENTO EM SAUDE

O Global Forum for Health Research (40) apontou que os investimentos mundiais
para producdo do conhecimento em salde sdo significativos e estdo em processo de
crescimento. Para confirmar essa ascensdo, dados contidos nesse documento
demonstraram que no ano de 1998 os investimentos para essa area corresponderam a
US$ 84,9 bilhGes, enquanto que no ano de 2003 estes investimentos saltaram para US$
125, 8 bilhdes. O quadro a seguir apresentado, demonstra a progressdo das estimativas

de dispéndios mundiais com P&D em salde entre os anos de 1998 e 2003.

Quadro 1 - Estimativas dos gastos mundiais com P&D em salde entre 1998 e 2003

Ano Valor (US$)
1998 84,9 bilhdes
1999 92 bilhdes

2000 98 bilhdes

2001 105,9 bilhdes
2002 115,9 bilhdes
2003 125,8 bilhdes

Fonte: Estimativas do Global Forum for Health Research baseadas em dados de relatorios oficiais de
OECD e RICYT, de levantamentos nacionais, associa¢éo farmacéutica e outras publicagdes.

O total de gastos no Brasil com pesquisa em saude entre os anos de 2000 e 2002
foi de US$ 1,6 bilhdes, com uma média anual de gastos de US$ 530,6 milhdes (41). O
setor publico foi responsavel por aproximadamente US$ 1,1 bilhGes (média anual cerca
de US$ 379, 5 milhGes), correspondendo a 71, 5% do total dos gastos (16,42,41).
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Dados preliminares apresentados por um observatorio do financiamento a
pesquisa em Saude no Brasil (43) demonstraram que no periodo de 2003 a 2005, o pais
destinou para pesquisa em saude o montante de R$ 2,99 bilhdes, sendo R$ 2,1 bilhdes
oriundos do setor publico, R$ 824,6 milhdes do setor privado e R$ 55,2 milhdes de
organismos internacionais (44).

O Brasil destina para pesquisa em saude um volume expressivo de recursos
financeiros que corresponde a aproximadamente 1,5% dos gastos nacionais em saude e
3,3% dos gastos publicos com saude (45). Mesmo expressiva esta proporcdo ainda
situa-se abaixo dos 2% dos gastos nacionais em saude que a Commission on Health
Research for Development e a OMS preconizam que 0S governos em paises em
desenvolvimento destinem na promocao da pesquisa (46).

Segundo Paraje e colaboradores (47), 90,4% da producdo cientifica mundial em
salde estdo concentradas em 42 paises de renda alta e destes, 0s cinco mais produtivos
(EUA, Reino Unido, Japdo, Alemanha e Franga), respondem por 72,5% da producao
total. Os 9,6% restantes estdo distribuidos entre os demais paises da seguinte maneira:
1,7% entre os 63 paises de renda baixa, 5,4% entre 54 paises de renda média inferior e
2,5% entre 31 paises de renda média superior. Vale destacar 0s seguintes pontos acerca
dos dados apresentados: 1) Os cinco paises lideres do dltimo subgrupo (China,
Federacdo Russa, Brasil, Turquia e Africa do Sul) sdo responsaveis por 4,4% dos 5,4%;
2) O Brasil vem galgando posi¢bes no ranking mundial de atividades de pesquisa em
saude realizada em universidades e institutos de pesquisa.

De acordo com Guimardes (45) o pais se encontra no grupo de paises em
desenvolvimento responsaveis pela producdo de aproximadamente 6% da pesquisa em
satde em ambito mundial.

Em 2006, o pais alcancou o 15° lugar dentre os paises do mundo no que se refere
a publicac@es cientificas em periddicos indexados (44). Atualmente, 0 pais ja ocupa o
13° lugar na producéo de artigos indexados pelo Thonson Institute. O censo do ano de
2006 de grupos de pesquisa realizado pelo Conselho Nacional de Desenvolvimento
Cientifico e Tecnoldgico (CNPq) registra 6.825 grupos de pesquisa em saude humana,
esse numero corresponde a 32,46% da totalidade de grupos de pesquisa existente no
pais que produzem 14.276 artigos em periddicos nacionais por ano e 11.910 em
periddicos internacionais (48).

Além do nimero de grupos de pesquisa e a sua respectiva producéo, outro ponto

que também chama atencdo nesse cenario € a distribuicdo regional dos grupos de
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pesquisa. A maior parte dos grupos de pesquisa em salde do pais localizam-se nas
instituicbes das regides Sudeste e Sul, as mais desenvolvidas do pais,
consequentemente, com maior poder de captacdo de recursos para realizacdo de estudos
(48).

Nas ultimas décadas, a comunidade cientifica e as instituicdes cientificas que
estavam firmemente unidas por valores, préticas e formas de organizacdo, passaram a
interagir e se integrar cada vez mais com outros setores da sociedade, desencadeando
um processo de participacdo social na definicdo de agendas e na avaliacdo das
atividades de investigacdo. Ou seja, a integracao entre necessidades sociais e a pesquisa
comecam a ditar um novo no modo de producdo do conhecimento (49).

Mesmo com o0s avancos acima apontados, a deficiéncia no processo de
estabelecimento e de execugdo de prioridades para pesquisa na saude ainda é um fato
presente e reforca uma constatacdo apresentada no ano de 1999 pela Comission on
Health Research for Development, que demonstrou a existéncia de uma dissociacao
entre carga de doencas das populacdes desfavorecidas e a concentracdo de investimento
global em pesquisa em saude nos problemas do mundo industrializado. Existe um
desajuste, onde menos de 10% dos investimentos de recursos destinados para pesquisa e
desenvolvimento em saude séo direcionados as doengas ou condi¢fes que atingem 90%
da populacdo mundial, determinando um desequilibrio que foi batizado de déficit 10/90
- The 10/90 Gap (46).

Neste estudo destaca-se que as doencas negligenciadas sdo um classico exemplo
do desequilibrio existente na pesquisa em saude batizado de Gap, pois, no caso das
doencas associadas a pobreza, vive-se a sombra da contradi¢cdo. Enquanto milhares de
pessoas necessitam urgentemente de medidas de intervencdo para combater doencas
relacionadas as suas precarias condi¢fes de vida, as pesquisas em saude desenvolvidas,
principalmente, pela industria farmacéutica mundial voltam sua atencdo para as doencas
globais, sempre na intenc¢do de produzir e comercializar para obter lucros.

Além do elevado custo econémico e social promovido por esse GAP, ele ainda é
agravado pelo fato de que mesmo os 10% disponiveis ndo estdo sendo utilizados em
areas nas quais poderiam assegurar maior impacto para o setor da saude (41).

Tal fato € corroborado por Gadelha e colaboradores (50) quando afirmam a
existéncia de uma dissociacdo entre necessidades locais de salde dos paises periféricos

e os esforcos empresariais de pesquisa e desenvolvimento (P&D), acarretando a
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insuficiéncia, e as vezes, auséncia, de pesquisa voltada para as doencas negligenciadas,
tais como: tuberculose, Chagas, leishmaniose e outras.

Face ao exposto, verifica-se que na maioria das vezes as prioridades
estabelecidas para a pesquisa em salde sdo detectadas pelas necessidades do mercado e
néo pela demanda e necessidades existentes na realidade social (51).

O volume de conhecimento cientifico basico, que trata da biologia, imunologia e
genética dos parasitas causadores das doencas negligenciadas apresentaram um enorme
progresso nos Ultimos anos. Porém, possiveis intervencGes provenientes da pesquisa e
desenvolvimento (P&D) para essas doencas, muitas vezes, foram colocadas em segundo
plano, impedindo que individuos e grupos populacionais negligenciados tivessem
acesso a medidas terapéuticas seguras (52).

Apesar do grande impacto causado nas condi¢cdes de morbimortalidade das
populacbes dos paises periféricos, observa-se que menos de 5% do financiamento
mundial destinado a pesquisa em saude é investido com foco nas doencas infecciosas
relacionadas a pobreza (53).

Maléria, dengue, tuberculose, leishmaniose, hanseniase e doenca de Chagas sdo
exemplos de doengas infecciosas que apresentam poucos atrativos econémicos para o
desenvolvimento de medidas terapéuticas, principalmente, por atingir as populagdes
pobres dos paises periféricos. Ou seja, 0 baixo interesse econémico despertado pelas
doencas negligenciadas para producgéo de novos tratamentos apresenta uma forte relagédo
com o publico ao qual se destina (54).

Os recursos para a pesquisa em salde tornam-se escassos, principalmente,
guando sdo destinados para as pesquisas relacionadas com as doencgas da pobreza.
Nestes casos, 0 que se verifica é que menos de 10% dos gastos mundiais em pesquisa
em salde é destinado para uma finalidade que corresponde a 90 % da carga global de
doencas. Nesse sentido, os beneficios que estudos dessa natureza podem proporcionar
exige que a aplicagdo dos investimentos seja baseada em um processo racional de
definicdo de prioridades (55).

Em muitos paises a pesquisa ndo considera as prioridades e objetivos do sistema
de saude. Uma abordagem sistémica que envolva todos os atores participes do processo
de producdo do conhecimento deve ser adotada na promocdo de um alinhamento das
pesquisas com 0s objetivos e prioridades sanitarias nacionais (39).

De acordo com a organizacdo internacional humanitaria Médicos Sem Fronteiras

(MSF) (56) ha a necessidade de se institucionalizar mecanismos que levem o0s
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produtores a desenvolver pesquisas para o tratamento de doencas préprias da realidade
sanitaria dos paises pobres, ou seja, para as doengas negligenciadas. Para que haja tal
atitude, torna-se imprescindivel a intervencdo do Estado no fomento e na gestdo da
producdo do conhecimento de novas medidas terapéuticas eficazes e seguros para as
doencas que atingem ou ameacam milhdes de pessoas nos paises em desenvolvimento
(56).

Mesmo diante das adversidades até aqui apresentadas pelo autor da tese para a
producdo do conhecimento destinada as doencas negligenciadas, atualmente, observa-se
que varias iniciativas despontam no cenario internacional e nacional da pesquisa,
demonstrando, portanto, que possibilidades um tanto quanto otimistas ja fazem parte da
trajetdria dessa tematica.

Em 2007, o Instituto George para a Saude Internacional com apoio da Fundagéo
Bill & Melinda Gates investiu US$ 2,56 bilhdes em pesquisas para as doencas
negligenciadas. Do total de investimentos, 34% foram destinados para malaria e
tuberculose, e aproximadamente 5% foram destinados para pesquisas em doencas do
sono, leishmaniose visceral e doenca de Chagas, que juntas afetam mais de 500 milhdes
de pessoas (57).

No caso do Brasil, a implementacdo da Politica Nacional de Ciéncia, Tecnologia
e Inovacdo em Salde (PNCTIS)* e a construgdo da Agenda Nacional de Prioridades de
Pesquisa em Salde (ANPPS)® promoveram uma orientacdo dos investimentos do
Ministério da Salde para areas consideradas prioritarias para a pesquisa em salde,
determinadas a partir de um processo de construcdo coletiva que contou com a
participacdo de diversos atores sociais (comunidade cientifica, tomadores de decisao
dos setores da salde, educacdo e ciéncia e tecnologia, usuarios do sistema e
profissionais de salde) para assegurar a coeréncia entre necessidades sanitarias
nacionais e prioridades de pesquisa (58).

A escassez dos recursos destinados a pesquisa tem tornado arduo o processo de

definicdes de prioridades de pesquisa. No caso da pesquisa em satde®, a tarefa ainda se

4 PNCTIS: politica publica de ciéncia, tecnologia e inovagdo em salde destinada a orientar acdes de
fomento nesse campo, aprovada durante a Il Conferéncia Nacional de Ciéncia, Tecnologia e Inovacdo em
Saude no ano de 2004.

> ANPPS: aprovada na 22 Conferéncia Nacional de Ciéncia, Tecnologia e Inovagdo em Salde. Tem como
pressupostos respeitar as necessidades nacionais e locais de salde e aumentar a inducdo seletiva para
producdo de conhecimento e bens materiais e processuais nas areas prioritarias para o desenvolvimento
de politicas sociais.

¢ Definida pela PNCTIS como conjunto de conhecimentos, tecnologias e inovagdes produzidos que
resultam em melhoria da salde da populagdo. Assim, a pesquisa em salde deve superar a perspectiva
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mostra mais complexa, pois, tem que ser estabelecida a partir de critérios racionais e
transparentes para compatibilizar os interesses e visdes de mundo dos diferentes atores
envolvidos no processo. De acordo com o documento Processo de definicdo de
prioridades de pesquisa em salde: a experiéncia brasileira (59) “estabelecer prioridades
¢ tdo importante quanto desenvolver pesquisas”.

No pais, o processo de definicdo de prioridades de pesquisa em saude pode ser
identificado por trés momentos distintos. O primeiro momento inicia-se em 2003, a
partir da definicdo da area de C&T como prioridade politica na agenda do Ministério da
Saude, institucionalizando-se e obtendo o status no organograma a partir da Secretaria
de Ciéncia, Tecnologia e Insumos Estratégicos (SCTIE), com a consequente expansao
do seu orcamento, desenhando a partir dai um novo projeto para a producdo do
conhecimento em saude no cenario nacional.

O segundo momento correspondeu ao periodo de 2004 e 2005, periodo no qual
se buscou melhorar o processo de definicdo de prioridades de pesquisa, por meio da
escuta dos atores envolvidos no processo, No caso, gestores e pesquisadores da area da
salde.

O terceiro momento foi iniciado no ano de 2005, caracterizando-se pela
implementacdo de prioridades de pesquisa em saude. O processo de exploragdo do
conteddo documental permitiu que o autor deste estudo verificasse que 0s momentos até
aqui apresentados subsidiaram o processo de fortalecimento das acdes nacionais de
fomento a pesquisa em saude, principalmente quando se trata da instituicdo de uma
politica e de uma agenda especifica para area, tornando-se o primeiro exercicio de
definicdo de prioridades de pesquisa em saude realizado no pais.

Os cenarios acima descritos propiciaram a formulacdo da Politica Nacional de
Ciéncia, Tecnologia e Inovacdo em Saude (PNCTIS) e a Agenda Nacional de
Prioridades de Pesquisa em Saude (ANPPS), aprovadas na 2% Conferéncia Nacional em
Ciéncia, Tecnologia e Inovacdo em Saude (59).

A primeira (PNCTIS) traz no seu contetdo principios e diretrizes que ordenam a
sua atuacdo, dentre os principios, temos 0s seguintes: respeito a vida e a dignidade das
pessoas, superacdo das formas de desigualdade e discriminacdo, melhoria da saide da

populacéo, busca da equidade em salde e a participacdo social.

disciplinar e tomar um rumo para uma perspectiva setorial, que incluira a totalidade das atividades de
pesquisa clinica, biomédica e de sadde coletiva vinculadas as ciéncias da sadde, assim como as realizadas
nas areas das ciéncias humanas, sociais aplicadas, exatas e da terra, agrarias e engenharias e das ciéncias
biol6gicas que mantenham vinculagéo.
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Em relagdo as diretrizes que orientam a PNCTIS destacam-se: o
desenvolvimento da capacidade de intervir na cadeia de conhecimento, da pesquisa com
aplicacdo imediata até a pesquisa orientada ao desenvolvimento tecnoldgico e inovacgéo;
a convocacdo a participacdo dos produtores, agéncias de financiamento e usuarios da
producdo técnico-cientifica; orientagdo do fomento de acordo com as prioridades e a
consideracdo da relevancia social e econdmica relacionada com o0 avango do
conhecimento ou da aplicacdo dos resultados a solucdo de problemas prioritarios em
salde.

No caso da ANPPS, trata-se de um instrumento que engloba diferentes campos
disciplinares em diversos niveis hierarquicos, configurando-se em 24 subagendas. Foi
construido e implementado por meio de um processo politico que contou com a
participacdo de diferentes atores com as suas peculiaridades e olhares em relacdo a
construcdo do processo de producgdo do conhecimento em salde.

De acordo com as informacGes contidas no Relatério de Gestéo
DECIT/SCTIE/MS 2006 e no documento Processo de definicdo de prioridades de
pesquisa em salde: a experiéncia brasileira constatou-se que o debate envolvendo os
diversos atores sociais em torno da agenda foi a acdo mais importante na legitimacéao
desse instrumento junto a PNCTIS (59).

Outro ponto que merece destaque € o carater dinamico que ANPPS apresenta.
Por se tratar de um instrumento vivo de direcionamento, ele se propde periodicamente a
ser atualizado, frente as mudancas sanitarias vigentes no pais, proporcionando o
aumento da inducdo seletiva para a producdo do conhecimento e bens materiais e
processuais nas areas prioritarias das politicas sociais do pais (58,59).

Ainda em relacdo a ANPPS, cabe esclarecer que o seu processo de construcédo
foi composto pelas seguintes etapas: caracterizacdo da situacdo de saude e condicdes de
vida da populacdo; definicdo das subagendas em pesquisa; definicdo de linhas
prioritarias de pesquisa; consulta publica; por fim, submissdo a plenéaria da 22
Conferéncia Nacional de Ciéncia, Tecnologia e Inovacdo em Salde para aprovacao.

Composta por temas prioritarios e relevantes as condigdes de salde da
populacdo, a ANPPS tem pautado suas ac¢Oes tanto para contribuir com a melhoria da
equidade em salde como para diminuir as desigualdades regionais e sociais. Além
disto, as constatacdes advindas do cenario mundial internacional expresso pelo relatorio
publicado pela Commission on Health Researchand Development, em 1990, apontou a

necessidade de se incluir temas como das doencas negligenciadas no centro das
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discussbes das prioridades da pesquisa em saude do pais. Nesse sentido, reiterando a
importancia do tema, o Ministério da Salde inseriu nas suas prioridades e passou a
implementar as pesquisas relativas a area (59).

Dito isso, desde 2003, o Ministério da Saude (MS) tem orientado grande parte
dos seus recursos a linhas de pesquisa relacionadas as doengas negligenciadas.
Inicialmente, foi lancado um edital tematico para tuberculose (2003), seguido pelos
editais de dengue (2004) e hanseniase (2005) (60). De 2003 a 2009, o0 MS investiu uma
expressiva quantia em centenas de projetos nesta area, levando o pais ao topo da lista de
paises que financiam pesquisas para essa finalidade (61).

A partir do processo que foi iniciado no ano de 2003 com o langamento dos
editais anteriormente citados, nos anos de 2006 e 2008 foram realizadas Oficinas para o
estabelecimento de Prioridades em doencas negligenciadas (62). Essas oficinas
contaram com a participacao de gestores, pesquisadores e profissionais da area de salde
que a partir de dados epidemioldgicos, demograficos e o impacto da doenca, definiram
as doencas negligenciadas que seriam prioritarias (63).

Assim, o cenario nacional da producdo do conhecimento para as doencas
negligenciadas passou a ganhar reforgos e se tornou aquecido (64,65). A preocupacao e
as discussoes sobre a necessidade de direcionamento das pesquisas para 0s principais
problemas sanitarios do pais, verificadas desde a década de oitenta (66), continua até os
dias atuais como um ponto nevralgico constante nas agendas de discussdao da
comunidade cientifica do pais, no entanto, acdes consequentes dessas discussdes
tornaram-se concretas e promoveram avangos nunca antes vistos no cendrio da pesquisa
em salde do pais somente a partir da primeira década de 2000.

Diante de tais fatos, uma nova etapa comecgou a despontar no cenario da ciéncia
da saude no Brasil, contudo, as autoridades sanitarias devem ficar atentas para que esse
conhecimento gerado e as intervengdes sanitarias resultantes desse direcionamento

sejam efetivamente incorporados em politicas e aces de saude publica (15).
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2.3 O DIALOGO DO TEMA DAS DOENCAS NEGLIGENCIADAS COM A
BIOETICA

Ao longo da sua trajetoria, 0 modo de pensar e de agir da bioética vem sendo
revisto e conceitos que ha muito tinham sido deixados de lado voltaram a ser revisitados
e incorporados como protagonistas do discurso desta disciplina que na sua esséncia
prima pela sobrevivéncia da espécie humana.

Nesse sentido, hd cerca de mais de 30 anos, 0 médico estadunidense Van
Rensselaer Potter ao criar 0 neologismo bioética, definiu com uma area cientifica
dedicada a busca do conhecimento e da sabedoria. Segundo ele, a sabedoria
representaria 0 conhecimento necessario para administracdo do préprio conhecimento
com o objetivo de se obter o bem social (67).

Da sua concepcdo, que compreendia a bioética como uma ponte para o futuro de
aperfeicoamento e garantia de qualidade de vida, transformando-a numa disciplina
capaz de acompanhar o desenvolvimento cientifico, com uma vigilancia ética isenta de
interesses morais e a necessidade de oferecer uma continua democratizacdo do
conhecimento cientifico (67), at¢ o momento atual, a bioética enquanto pensamento
filosofico busca se tornar um ente agregador materializado por meio de um diélogo
contextualizado e plural que se volta para mediacdo de conflitos de natureza ética que
na sua maioria afetam a por¢do excluida ou vulneravel da sociedade (68).

Com mais de 30 anos de existéncia, a bioética foi 0 campo da ética aplicada que
mais apresentou progressos nas Ultimas décadas. A analise da sua trajetoria demonstrou
que trés referenciais basicos passaram a sustentar seu estatuto epistemologico (8):

1) Uma estrutura com um olhar pautado obrigatoriamente na multi-inter-
transdisciplinaridade entre variados nucleos de conhecimento e diferentes perspectivas
das questdes observadas, a partir da interpretacdo da complexidade:

a) do conhecimento cientifico e tecnolégico;

b) do conhecimento socialmente acumulado;

c) da propria realidade concreta em questdo e da qual fazemos parte;

2) Respeito ao pluralismo moral constatado nas democracias secularizadas pos-

modernas, norteadas pela busca do equilibrio e observacdo dos referencias sociais
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especificos que norteiam pessoas, sociedades e nagdes no sentido da tolerancia, sem
imposicoes de padrdes morais de umas sobre as outras;

3) A compreensdo da impossibilidade de existéncia de paradigmas bioéticos
universais, que leva a construcdo de um novo discurso bioético sustentado basicamente
pelo didlogo, coeréncia e argumentacéo.

A partir desse novo modo de pensar a bioética é que questdes que h& muito se
perpetuam na historia da humanidade passaram a ocupar um espaco de destaque na
agenda proposta para a disciplina no Século XXI. Nesse sentido, Berlinguer (7) adotou
0 termo bioética cotidiana para as questdes que “acontecem diariamente, mas nao
deveriam estar mais acontecendo”, a exemplo da pobreza, da exclusdo social e das
doencas negligenciadas. No Brasil, Garrafa (8) denominou o termo anteriormente
descrito por bioética das situacOes persistentes.

As palavras de Berlinguer e Garrafa (7,8) reforcaram a verdadeira necessidade
de se pensar uma bioética que pudesse defender os determinantes sociais basicos e,
portanto, persistentes e criticos sobre a vida humana, tanto nos individuos quanto nas
coletividades.

O encontro da bioética com o coletivo, com o social, ocorreu na década de 90,
tendo como protagonistas autores brasileiros e da America Latina que foram em busca
de uma bioética que tratasse de questbes de desigualdades sociais e equidade, justica
social, responsabilidade individual e coletiva sobre os cuidados em saude, alocacgédo e
priorizacdo de recursos escassos, pobreza, racismo, salde publica e politicas sociais e
sanitarias (51).

Vale destacar que a bioética enquanto nova forma de valorizacdo da vida deve
estabelecer uma forte relacdo com as questdes sociais que impactam diretamente nas
condicdes de saude das populacbes dos paises periféricos. Ela ndo pode ficar limitada a
questBes estritamente biomédicas. Questbes de justica, solidariedade, humanidade e
equidade devem ser protagonistas das analises dos conflitos bioéticos, pois, por meio
destes, melhores condicBes de vida, bem estar e direito a uma vida digna podem se
tornar uma realidade (69).

Esse breve introdutdrio sobre a bioética e a sua vinculagdo com as questdes de
relevancia social que persistem no historico das populac6es, apontou a légica adotada
neste estudo para promover o didlogo entre as doencas negligenciadas e a bioética,

mesmo diante das especificidades de cada area do conhecimento. Na visdo do autor, trés
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fatos foram fundamentais e atuaram como elementos-chave no estabelecimento do
didlogo entre os dois temas.

O primeiro fato € a situacdo de persisténcia que as doencas negligenciadas
ocupam dentro de um quadro de salde, ndo mais restrita a uma situacdo local e sim
global (19), como ja mencionado anteriormente.

O segundo fato € que a bioética e as doengas negligenciadas, mesmo nas suas
especificidades, trilham caminhos que convergem em alguns pontos. Observam-se nos
seus historicos, questdes associadas a determinacdo social e aos contextos da saude,
tornando-as assim, areas do conhecimento de carater transdisciplinar, complexas e que
precisam ser analisadas em sua totalidade (70).

A partir do pensamento de Sotolongo (71), o autor deste estudo verificou que
tanto a tematica da bioética, quanto das doencas negligenciadas tém que lidar em suas
reflexGes tedricas e nas suas praticas com circunstancias, situaces e fendémenos
referentes a vida e a sua sustentabilidade que emanam das interacGes entre 0s seres
humanos, sobretudo as interacdes sociais. Algumas dessas interacdes tém incidéncia
sobre as outras e fazem com que ocorram circunstancias ou fendmenos inesperados,
surpreendentes e paradoxais, para quais nem sempre had uma solucdo prevista ou
pensada, configurando assim, o carater complexo das duas areas tematicas.

Pode-se dizer que sdo transdisciplinares por se tratarem de areas do saber que
superam as fronteiras que delimitam as disciplinas envolvidas no estudo dos seus
objetos, nos diadlogos que conduzem aos novos conhecimentos, ao enriquecimento
reciproco de todos 0s agentes, em que o todo é maior que as partes (72). A
transdiciplinaridade promove a superacao das barreiras que demarcam as fronteiras das
diversas disciplinas, ao promover o continuo exercicio de troca que se traduz em
distinguir e ndo separar; associar e interligar e ndo reduzir ou isolar; complexificar e ndo
simplificar (73).

As duas areas sdo complexas, pois tratam de temas que envolvem uma
causalidade sensivel ao contexto e ao entorno dos componentes, sejam eles 0s
componentes naturais, sociais e humanos. Ou seja, trata-se de uma causalidade que é
sensivel tanto ao que estd acontecendo agora como também a historia ou ao passado
desses componentes (74).

Vale destacar que a complexidade permite distinguir as qualidades emergentes
da interacdo entre as partes e as suas relacdes como o todo, projetando-se para aléem do

classico modelo determinista, ao captar desse ponto em diante a no¢do de desordem,
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imprevisibilidade, erro e caos como fomentadores da evolucdo e das mudangas (74).
Para Morin (75), enfrentar a complexidade do real significa confrontar-se com 0s
paradoxos da ordem/desordem, da parte/todo, do singular/geral; incorporar 0 acaso e 0
particular como componentes de andlise cientifica, integrando a natureza singular e
evolutiva do mundo a sua natureza acidental e factual.

O terceiro e ultimo fato fundamental e determinante para o didlogo estabelecido
neste topico é que, diante da complexidade e da transdiciplinaridade que permeia as
duas areas, a bioética tem adotado uma postura mais critica e politizada para questdes
éticas que envolvam os determinantes sociais da salde e contextos sociais que em sua
grande maioria apresentam-se constituidos por populag¢fes excluidas com um alto grau
de vulnerabilidade social, como € o caso dos contextos que circundam as doencas e 0s
doentes negligenciados.

Vale destacar que todos os elementos conceituais anteriormente apresentados, de
acordo com Garrafa (74), quando utilizados com critérios adequados, podem contribuir
para a constru¢cdo de um pensamento bioético novo, amplo e comprometido com as
questdes éticas persistentes constatadas, em sua grande maioria, na realidade dos paises
periféricos.

Face ao exposto, pode-se dizer que no atual estdgio que se encontra a
humanidade, a tolerancia para as consequéncias provenientes do legado das doencas
negligenciadas tem se tornado algo inaceitavel. O paradoxo é explicito. Convive-se com
o0 tratamento de doencas até entdo incuraveis, com o avanco da engenharia genética,
mas logo ali ao lado temos individuos que vivem em condi¢fes sub-humanas com total
predisposicdo de serem acometidos por doencas que deveriam desfrutar apenas da
condicdo de inexisténcia ou de controle por parte das autoridades sanitarias.

Diante dos fatos até aqui apresentados, verifica-se que o conflito bioético que
circunda e adentra no tema das doencas negligenciadas esta posto e clama por reversao
da sua condicdo. Tal afirmacdo corrobora com o fato de que, por se tratar da ética
aplicada que se volta as questdes atinentes da vida, a bioética pode e deve ser utilizada
como instrumento de mediacdo com poder de impulsionar o processo de reversao da
condicdo que se coloca no historico de muitas doengas transmissiveis, relacionadas
diretamente com as condi¢fes de vida presentes principalmente nas populacdes dos
paises periféricos.

Para o autor deste estudo, o didlogo do tema das doencas negligenciadas com a

bioética se fundamenta tanto pelos referenciais da bioética, que estdo dispostos a
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desnudar os verdadeiros problemas de iniquidades que persistem no mundo
contemporaneo, quanto por aqueles que se propdem a efetivar a satide como um direito
fundamental do ser humano, pondo em pratica a definicdo proposta no artigo 14 da
Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos da UNESCO (2).

De acordo com o referido artigo, aléem de definir que a promocéo da satde e do
desenvolvimento social deve ser objeto central de qualquer governo democrético,
considera que usufruir o mais alto padrdo de saude é um dos direitos fundamentais do
ser humano e que para isso 0 acesso a cuidados de saude de qualidade e a medicamentos
essenciais deve ser garantido para todas as pessoas, incluindo especialmente aqueles
para a saude de mulheres e criangas, uma vez que a saude é essencial a vida em si e
deve ser considerada como bem social humano (2).

Como ja foi demonstrado anteriormente pelo autor do presente estudo, o I6cus
de preferéncia das doencas negligenciadas sdo os contextos que foram deixados para
trds pelo progresso socioecondmico, e, consequentemente, vivem a margem do
desenvolvimento cientifico e tecnoldgico alcangcado pela humanidade nos dltimos anos.
Observa-se que a relacdo estabelecida entre miséria e doencas negligenciadas tem
agravado ainda mais o quadro de pobreza de vérias populacfes ao redor do planeta. Ou
seja, pode-se considerar a pobreza, simultaneamente, como ponto de partida e resultado
final das doencas negligenciadas (22).

Para Pogge (76) e Luna (77) a pobreza deve ser considerada como uma espécie
de violagdo dos direitos humanos, principalmente quando ela é causada pelos outros. No
caso, 0s outros correspondem a muitos dos paises ricos ou centrais em sua atuagao
perversa sobre 0s paises pobres ou periféricos.

O denominador comum do individuo pobre e excluido é o desamparo, uma
situacdo vital em que se necessita de protecdo e, ainda por cima, dos elementos para
obté-la, de modo que se evite que a pobreza e a exclusdo se tornem crénicas ou
transformem-se em agravamento progressivo, 0 que tende a ocorrer quando nao existe
ajuda externa. A sinergia negativa entre pobreza e doenca requer uma protecdo que deve
estar disponivel e acessivel como funcéo protetora do Estado, estabelecendo-se como
um direito moral que se estende mais além, de acordo com doutrina politica vigente
(13).

Nesta tese, o conflito bioético atrelado a tematica das doengas negligenciadas,
além de relevante, torna-se um fato concreto diante da sua magnitude. Tal fato é

confirmado quando se constata que as doengas negligenciadas, além de acometer 80%



42

da populacdo dos paises periféricos, também ocasionam milhdes de Obitos por ano.
Estima-se que para o enfretamento deste mal que se perpetua na historia da humanidade
faz-se necessario a existéncia de um arsenal terapéutico que corresponda a 20% da
producdo do mercado farmacéutico mundial (78).

No entanto, o que se verifica quando se trata de acOes voltadas para o
enfrentamento das doencas negligenciadas pela industria farmacéutica mundial, é que
esta, na maioria das vezes, destina grande parte do seu arsenal terapéutico para as
necessidades do mercado, deixando em segundo plano as necessidades dos milhares de
excluidos acometidos ou potencialmente acometidos por doencas presentes
exclusivamente na realidade sanitéria dos paises periféricos (79).

Em um estudo sobre a realizacdo de pesquisas voltadas para as doencas
negligenciadas, que foi realizado envolvendo as principais industrias farmacéuticas
mundiais, observou-se que apenas 1% do orgamento anual de algumas dessas empresas
séo voltados para estudos que contemplam essas doengas (80).

Corroborando com a situacdo anteriormente descrita, dos milhares de
medicamentos novos langados nos ultimos 25 anos, verifica-se que um percentual muito
baixo (menos de 1%) foi destinado para as doengas relacionadas a pobreza (78). Ou
seja, os dados apontados demonstram e confirmam que as doencas negligenciadas néo
representam um mercado atraente para a industria farmacéutica, principalmente pelo
publico alvo que, na maioria das vezes, ndo dispGe de recursos para ter acesso a tais
medicamentos (81).

Cabe destacar que no periodo compreendido entre os anos 1975 e 2004 foram
desenvolvidos um total de 1556 novos medicamentos e, desses, apenas 21 foram
desenvolvidos para as doencas negligenciadas (82). Além disso, entre os anos de 2000 e
2005, nenhuma das vinte empresas farmacéuticas com maior faturamento bruto mundial
langou no mercado um (nico medicamento destinado ao tratamento de doencas
relacionadas a pobreza que acometem em maior escala as populacdes dos paises
periféricos (83).

Tal fato é confirmado quando Franco-Paredes e Santos-Apreciado (22) afirmam
que varios individuos que se apresentam socialmente excluidos e que se encontram a
viver uma vida com poucas opcdes e poucas oportunidades para evitar seu adoecimento,
ndo recebem tratamento para evitar a incapacidade e as mortes prematuras associadas as
doencas relacionadas com a pobreza. Portanto, baseado nessas necessidades, o Estado

enquanto um agente promotor do bem estar social juntamente com a sociedade
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organizada deve intervir na tentativa de eliminar ou reduzir ao minimo possivel
diferengas que apesar de desnecessarias, evitaveis e injustas (84), sdo explicitas no
historico das populacdes pobres e marginalizadas.

Schramm (85) também confirma tal fato quando demonstra que existe,
evidentemente, condi¢des mais especificas da assim chamada parte periférica do
mundo, como a pobreza extrema, que podem tornar as pessoas reféns e vitimas de
liberdades necessarias para realizar seus projetos de vida, ou seja, condicdes que as
privam da competéncia para ter uma vida objetiva e subjetivamente digna. Pode-se dizer
que esses individuos e populacdes podem ser considerados afetados, vulnerados (86) e
excluidos do processo de globalizagdo em curso, pois, enquadram-se nas caracteristicas
basicas daqueles que sdo e estdo predispostos a desenvolver algum tipo de doenca
negligenciada.

Desta forma, o autor do presente estudo reforca que a bioética pode ser pensada
como uma praxis capaz de explicitar e debater conflitos morais na intengdo de proteger
individuos e coletividades contra ameacas que podem prejudicar de maneira irreversivel
suas existéncias, inclusive, recomendando estratégias para o enfrentamento das
iniquidades.

Além disso, por meio do seu discurso a bioética deve reforcar que a assisténcia a
salide nao pode ser comparada a uma mercadoria que pode ser comprada e vendida de
maneira inadvertida (87), pois, na medida em que tais fatos tendem a acontecer, eles
levam a exclusdo, ao distanciamento e ao isolamento daqueles grupos populacionais que
ndo tiveram acesso aos beneficios proporcionados pelo desenvolvimento (88).

De acordo com Farmer e Campos (89), os avancos da ciéncia no campo da saude
ocorrem de maneira desigual, de acordo com cada contexto social, fazendo com que 0s
frutos deste avango ndo estejam disponiveis para muitos dos que mais precisam. Ainda
de acordo com estes autores, o direito a salde e a participacdo nos avancos cientificos
sdo explicitamente dispares quando se observa 0s paises centrais e 0s periféricos.

Na visdo de Garrafa (90) € indispensavel que uma nova bioética, mais dindmica e
mais politizada, construa e coloque a disposi¢do das localidades mais necessitadas de
bens e consumo minimos para a sobrevivéncia humana um conjunto de ferramentas
concretas da teoria e do método cientifico que possibilitem a obtencdo da devida
dignidade que por muitas vezes a muitos foi negada. Nesse sentido, o0 acesso

universalizado a salde torna-se uma pauta na nova agenda bioética do século XXI, visto
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como direito, cidadania, sendo responsabilidade dos Estados proverem o minimo
necessario para que as pessoas vivam com dignidade (90).

Aos olhos do mundo as doencas negligenciadas continuam imprimindo a sua
marca e fazendo cada vez mais vitimas por meio da desfiguracdo, do estigma, da
incapacidade e da mortalidade prematura (22). Os grupos mais suscetiveis tanto na
frequéncia como na magnitude das lesbes séo invariavelmente 0s grupos sociais em
desvantagens socioeconémicas (91).

Basta observar que em virtude de doencas como a oncocercose e 0 tracoma
individuos desenvolvem cegueira; que a lepra e a filariose linfatica tornam individuos
deformados e limitados na sua produtividade e em suas vidas sociais; deformidades e
amputacdes ainda acontecem para evitar a morte de individuos acometidos por Ulcera de
Buruli; tripanossomiase humana africana (doenca do sono) debilita gravemente antes de
provocar a morte; a hidrofobia que provoca encefalite aguda e é sempre fatal; a
leishmaniose deixa cicatrizes profundas e permanentes ou destroi totalmente as
membranas mucosas do nariz, da boca e da garganta e, em sua forma mais grave, ataca
0s Orgdos internos, fazendo com que, se ndo for tratada, ocorra rapidamente a morte; a
doenca de Chagas pode levar adultos jovens a desenvolver problemas cardiacos,
ocupando leitos de hospital ao invés de postos no mercado de trabalho; a
esquistossomose severa funciona como um empecilho para a frequéncia a escola, além
de contribuir para a desnutricdo e prejudicar o desenvolvimento cognitivo das criangas
(D).

Assim, o corpo enquanto um espelho para o flagelo das doencas negligenciadas
deve ser reconhecido como parametro de intervencdo ética que nao se limita a dimenséo
fisioldgica. Nele identifica-se e incorpora-se a dimensdo social, a articulacdo das
dimens@es fisicas e psiquicas que se manifestam de maneira integrada nas relacdes
sociais e nas relagdes como o0 meio. Ao considerar o corpo fisico como a estrutura de
suporte da vida social, pois sem ele a vida social ndo se concretiza, 0 conceito de
corporeidade e a consequente manutencdo da existéncia concreta das pessoas, passam a
ser um marco de intervencao ética (92).

Inmeras marcas que se apresentam nos corpos e nas vidas dos individuos,
tornam-se claros exemplos de quanto determinados individuos e coletividades estdo
subjugados a uma condicdo de negligéncia. Outro fato que salta aos olhos e deve ser
levado ao debate é a impossibilidade da dissociacdo da doenga na sua dimensdo

bioldgica com a dimensédo social que a cerca, pois na maioria dos casos ocorrem de
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maneira concomitante. Para Porto e Garrafa (93) os atores sociais produzem e
reproduzem a dinamica da sociedade nos seus corpos e suas vidas, reforcando assim a
ideia trazida anteriormente nesta tese.

Uma ampla abordagem da doenca deve-se fazer presente, pois, a partir desta, a
compreensdo do ser humano como simultaneamente bioldgico, social, cultural e
simbdlico torna-se mais concreta. As condigdes de vida de individuos e da coletividade
determinam as suas condi¢des de saude, que por sua vez devem ser estudadas numa
perspectiva ampla, levando em consideragdo ndo s6 os elementos bioldgicos, mas
também elementos sociais, culturais e simbolicos (94,95).

Nesse sentido, o autor deste estudo considera que a bioética enquanto area do
conhecimento transdisciplinar, complexa, vinculada as questdes atinentes a vida, a
salde e ao meio ambiente tem a capacidade de proporcionar maior clareza e a
transparéncia dos pressupostos que movem os saberes e as praticas em saude. Ou seja,
por meio da sua mediagdo, do seu debate ético, almeja-se a possibilidade da promogéo
da ética do conhecimento gque, no caso das doencas negligenciadas, torna-se uma peca-
chave para reversdo da sua condicao.

Na atualidade, ao se discutir transplantes, implantes e projeto genoma, que
prolongam a vida, é necessario atentar que também persiste a necessidade de encontrar
solucdo para doencas relacionadas a pobreza como no caso da maléria, da dengue, da
hanseniase e de tantas outras que ainda ceifam vidas precocemente em grande parte do
mundo e se mantém epidémicas para as pessoas mais vulneraveis e para 0s povos mais
pobres (96).

Para isso, a bioética deve estimular o didlogo com esses problemas a partir de
principios como o0s da justica, da equidade e da solidariedade, haja vista a necessidade
da sensibilizacdo com o sofrimento alheio para que se possam compartilhar recursos de
maneira legitima enfatizando a necessidade de proporcionar condigdes com menores
iniquidades, promovendo assim 0 acesso a bens e servicos, sem 0s quais é impossivel
vislumbrar um futuro mais justo (96). E compreendendo criticamente a realidade que se

pode interpretar o passado e projetar um futuro digno para todos (70).
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3. OBJETIVOS

OBJETIVO GERAL

Analisar quantitativamente e qualitativamente a produgdo do conhecimento em
doencas negligenciadas no Brasil, sob a perspectiva da bioética, considerando os

dispositivos normativos relativos ao tema e a atuacdo dos pesquisadores da area.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Promover o diélogo do tema das doencas negligenciadas com a bioética;

2. Conhecer a producdo do conhecimento em doencas negligenciadas decorrente

dos dispositivos normativos dos anos 2006 e 2008;

3. Analisar o perfil dos pesquisadores contemplados pelos dispositivos normativos
no periodo selecionado, considerando: sexo, formacdo, tipo e natureza da
instituicdo as quais estdo vinculados e regido do pais de localizacdo das suas
instituicoes;

4. Investigar a atuagao desses pesquisadores.
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4. METODOS

4.1 NATUREZA DO ESTUDO

Trata-se de um estudo com abordagem quanti-qualitativa. Para Jick (97)
pesquisas que utilizam como abordagem os métodos quantitativos e qualitativos devem
observar que estes atuam de maneira complementar, e ndo como rivais. Minayo e
Sanchez (98) reforcam que do ponto de vista metodoldgico, ndo ha contradicdo como
também ndo ha continuidade. Séo de naturezas diferentes. Enquanto o primeiro atua no
nivel de realidade, o segundo trabalha com valores, crencas, representacdes, habitos,
atitudes e opinides.

Enquanto as pesquisas quantitativas estabelecem suas praticas e seus objetivos a
partir dos dados, indicadores e tendéncias observaveis, que utilizam do ponto de vista
social, grandes aglomerados de dados, classificando-os e tornando-os evidentes por
meio de varidveis (98), as pesquisas qualitativas procuram entender o processo pelo
qual as pessoas constroem significados e descrevem o que séo estes, tendo o significado
como ideia-chave (99).

Ainda na visdo do autor anteriormente mencionado (99), o trabalho qualitativo implica
em entender, interpretar e compreender os sentidos e as significacdes que uma pessoa da
aos fenbmenos em foco, através de técnicas de observacdo ampla e entrevistas com
profundidade, em que s&o valorizados o contato pessoal e os elementos do setting em
gue se encontra o sujeito.

O foco principal da pesquisa qualitativa é, portanto, o sentido que adquire a acao
da sociedade na vida e os comportamentos dos individuos, assim como o sentido da
acao individual quando ela se traduz em acéo coletiva. Por exceléncia, o objeto da
pesquisa qualitativa é a acdo interpretada, ao mesmo tempo, pelo pesquisador e pelos
sujeitos da pesquisa; de onde a importancia da linguagem e das conceitua¢cdes que

devem dar conta tanto do objeto “vivido”, como do objeto “analisado” (100).
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Do ponto de vista epistemoldgico nenhuma das duas abordagens € mais cientifica
do que a outra (100). Flick (101) reforca esta afirmacdo quando relata que nenhum dos
métodos combinados é visto como superior ou preliminar. Quer os métodos sejam ou
ndo utilizados de modo simultaneo, ou empregados um apos o outro, este & um aspecto
de menor relevancia se comparado a nocdo de serem observados em igualdade quanto
ao papel que desempenham junto ao estudo.

A escolha do método de pesquisa estd intrinsecamente relacionada as
caracteristicas do fenbmeno a ser estudado. Nesse sentido, a escolha da abordagem vai
ao encontro dos objetivos desta investigacdo, que busca analisar, sob a perspectiva da
bioética, a producdo do conhecimento em doengas negligenciadas no pais considerando
os dispositivos normativos (2006 — 2008) e a atuacdo dos pesquisadores responsaveis

por essa producdo.

4.2 DESENHO DO ESTUDO

O desenho do presente estudo foi constituido a partir da triangulacdo de dados
quantitativos e qualitativos. Para Bryman (102) a légica da triangulacdo significa a
verificacdo de resultados qualitativos em comparacdo com resultados quantitativos. Os
resultados quando combinados, complementam-se, proporcionando uma analise em
maior profundidade acerca de um determinado tema de estudo. Para o referido autor, a
combinacdo dos métodos permite a visualizacdo de aspectos estruturais e processuais
sobre o objeto pesquisado.

De acordo com Creswell & Clarck (103) existem variacGes de desenhos de estudo
qguando se trata de triangulacdo de dados. No caso desta tese, utilizou-se 0 Modelo de
Triangulacdo dos Dados (103).

Trata-se de um modelo tradicional de triangulacdo dos dados que consiste na
coleta e andlise separada dos dados quantitativos e qualitativos sobre um mesmo
fendmeno. Os resultados obtidos sdo analisados separadamente, mas interpretados de

maneira global pelo pesquisador para obter conclusdes véalidas e bem fundamentadas. A
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seguir, 0 autor demonstra graficamente como foi realizado o estudo (Figura 1 — Modelo

de Triangulagéo dos dados).

QUALI

Figura 1 — Modelo de Triangulagdo dos Dados
Fonte: Creswell & Clark, 2007, p.63

Vale destacar que os procedimentos metodoldgicos utilizados na etapa da analise
documental levaram em consideracdo dados qualitativos e quantitativos para analisar 0s
dispositivos normativos das pesquisas em doencas negligenciadas publicados no Brasil
nos anos de 2006 e 2008, conhecer a producdo do conhecimento proveniente desses
dispositivos e construir o perfil dos pesquisadores responsaveis por essa producao.

Na etapa da analise do discurso, tais procedimentos serviram para investigar a
atuacdo desses pesquisadores antes e depois de serem contemplados pelos referidos
dispositivos normativos de apoio a pesquisa. No caso do presente estudo, utilizou-se um
recorte temporal que considerou o periodo de 2003 a 2011. Ou seja, trés anos antes e

trés anos depois da publicacdo de cada edital.

4.3 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

4.3.1 Levantamento bibliogréfico:

O levantamento bibliogréafico iniciou-se em janeiro de 2012 e foi finalizado em
dezembro de 2014. A busca na literatura cientifica e técnica da area “Ciéncias da Saude
em Geral” da Biblioteca Virtual em Saude (BVS), cuja captagdo reune as seguintes
bases: LILACS, IBECS, MEDLINE, Biblioteca Cochrane e SciELO utilizando os
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seguintes descritores: doencas negligenciadas, doencas tropicais negligenciadas,
prioridades de pesquisa, pesquisa e desenvolvimento em saude, bioética e ética em
pesquisa em portugués, e neglected diseases, neglected tropical diseases, research

priorities, health research and development, bioethics e research ethics em inglés.

4.3.2 Analise documental:

Documentos s8o artefatos padronizados na medida em que ocorrem
tipicamente em determinados formatos como: notas, relatdrios de caso,
contratos, rascunhos, certiddes de oObitos, diarios, estatisticas, certiddes,
sentengas, cartas ou pareceres de especialistas. (104, p.284)

Nesta etapa, o autor da tese utilizou a analise documental para saber como se deu
a producdo do conhecimento em doencas negligenciadas nos anos de 2006 e 2008, a
partir dos referenciais normativos de apoio estabelecidos pelo pais para a pesquisa em
salde e da atuacdo dos pesquisadores responsaveis pela producdo do conhecimento em
doencas negligenciadas.

De acordo com Trivifios (105) a andlise documental constitui um importante
instrumento de producdo das informacgdes qualitativas; nela o pesquisador devera
orientar sua atencdo ndo s6 para o conteddo manifesto, mas tentar descobrir o seu
conteddo latente, ou seja, as caracteristicas estruturais e historicas do fenémeno social
estudado.

Ao optar pela andlise de documentos, o pesquisador deve considerar quem
produziu os documentos, com que objetivo, quem os utiliza em seu contexto natural e a
forma de selecdo de uma amostra de documentos individuais. O pesquisador deve
atentar também que ndo se deve manter apenas o foco no contetdo dos documentos sem
levar em conta o contexto, a utilizag&o e a fungdo do documento (101).

De acordo com Scott (106) os documentos séo constituidos por uma combinacéo
de duas dimensdes: a autoria (pessoais e oficiais) e 0 acesso aos documentos (privados e
publicos). No caso do presente estudo foram utilizados documentos oficiais e pablicos

para compor o corpus de anélise.
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A composic¢do do corpus de anélise desta etapa da tese se deu a partir da relacdo
dos documentos com o processo de inducdo da produgdo do conhecimento em doencas
negligenciadas no periodo compreendido entre os anos de 2006 e 2008, com excecao
dos curriculos dos pesquisadores, cuja base de dados utilizada foi a do ano de 2013.

Destaca-se que na selecdo dos documentos do presente estudo foram levados em
consideracdo 0s seguintes critérios propostos por Scott (106): autenticidade,
credibilidade, representatividade e significacdo. No caso do primeiro critério, ele foi
utilizado para verificar se os documentos eleitos para o estudo eram completos ou
resumidos; para o segundo critério levou-se em consideracdo para verificar a exatidao e
a confiabilidade dos documentos escolhidos, o terceiro critério foi utilizado para
analisar se os documentos continham as informacdes que os documentos do seu tipo
devem conter e, por fim, o critério da significacdo serviu para verificar se 0s
documentos selecionados eram claros e compreensiveis. Abaixo, sdo descritos cada um

dos corpus de anélise utilizados nesta etapa da tese (Quadros 2; 3;4):

Quadro 2 — Corpus de andlise documental relativo & visdo do Estado sobre o problema
das DNs

Ano de Documentos relativos a visdo do Estado Fonte
Publicacao sobre o problema das DNs
2006; 2008 Relatérios de Gestéo DECIT/SCTIE/MS
2006 Processo de definicdo de prioridades de DECIT/SCTIE/MS

pesquisa em salde: a experiéncia brasileira —
Relatério DECIT

2008 Pesquisa em Saude no Brasil — Informe Revista de Saude
Teécnico Institucional MS/SCTIE/MS Publica
2008 Oficina de Prioridades — Boletim MS
eletronico/edicéo especial
2010* Doencas Negligenciadas: estratégias do Revista de Saude
Ministério da Saude - Informe Técnico Publica

Institucional MS/SCTIE/MS

*Boletim publicado no ano de 2010 com contetdo referente as agdes ocorridas nos anos
de 2006 e 2008
Fonte: elaborado pelo autor
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Quadro 3 — Corpus de analise documental para normativas de apoio a producdo do
conhecimento em Satde/DNs

Ano de Normativas de apoio a producéo do
Publicacao conhecimento em Saude/DNs
2006 Edital MCT/CNPg/MS — SCTIE — DECIT n° MS/CNPq

025/2006 — Selecao publica de propostas para
apoio as atividades de pesquisa direcionadas

ao estudo das Doencas Negligenciadas

2008 Edital MCT/CNPg/CT — MS/CNPq
Saude/MS/SCTIE/DECIT n° 034/2008 —
Selecdo publica de propostas para apoio as
atividades de pesquisa direcionadas ao estudo
das Doencas Negligenciadas: dengue, doenca
de Chagas, esquistossomose, hanseniase,

leishmaniose, malaria e tuberculose

Fonte: elaborado pelo autor

Quadro 4 — Corpus de analise documental relativo aos pesquisadores

Ano de Documentos relativos aos pesquisadores Fonte
Publicacéo
2013 Curriculos Lattes dos pesquisadores Plataforma Lattes
contemplados nos editais de apoio a pesquisa CNPq
em DNs (2006-2008)

Fonte: elaborado pelo autor

Os dados quantitativos constituiram-se de fontes secundarias disponiveis nos
bancos de dados do sitio eletrbnico pesquisa em salde
(www.pesquisasaude.saude.gov.br). Nesta fase do estudo, os dados foram conferidos e
langados no programa Microsoft Excel 2010 para que se procedesse ao calculo das
frequéncias e dos percentuais.

Nesta etapa foi construida a caracterizacdo dos projetos de pesquisa a partir dos
projetos aprovados pelos editais publicos de apoio ao estudo das doencas negligenciadas
que ocorreram nos anos de 2006 e 2008, considerando: quantidade, tipo e natureza dos
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projetos. Também foi realizada a analise do perfil dos pesquisadores responsaveis pela
coordenacdo dos projetos, considerando: género, formacdo, tipo e natureza da

instituicdo as quais estdo vinculados e regido do pais de localizacéo das instituicdes.

4.3.3 Andlise do Discurso:

Na sua etimologia, a palavra discurso contém em si a ideia de percurso, de correr
por, de movimento. O objeto da andlise do discurso é o discurso, ou seja, ela toma por
interesse o0 estudo da lingua funcionando para a producao de sentidos. Tal fato permite

que outras unidades além da fala sejam analisadas, no caso, o texto (107).

Por meio da linguagem, o homem transforma a realidade em que vive
e a si mesmo. O homem constroi a existéncia humana, ou seja,
confere-lhe sentido. E é essa capacidade do homem de atribuir,
incessantemente, sentidos que promove seu constante devir, e 0 das

coisas, que interessa a analise de discurso (108, p. 16).

A analise do discurso tem por finalidade trabalhar o contetdo de textos, ou seja,
com a materialidade linguistica por meio das condi¢cbes empiricas do texto,
estabelecendo categorias para sua interpretacdo. Este tipo de analise procura
compreender o0 pensamento do sujeito através do conteldo expresso no texto, numa
concepcao transparente de palavra (109).

Tal técnica visa detectar por meio dos indicadores uma série de significagdes
que estdo associados. Ou seja, ela objetiva garantir a descoberta do verdadeiro
significado, pois se propde a trazer do esconderijo do texto os significados. Ela tem
como proposta a ultrapassagem da incerteza e o enriquecimento da leitura. A analise do
discurso por meio de técnicas precisas e objetivas pretende garantir a descoberta do
verdadeiro significado (110).

A andlise do discurso leva em conta 0 homem e a lingua em suas
concretudes, ndo enquanto sistemas abstratos. Ou seja, considera
processos e as condigdes por meio dos quais se produz a linguagem.

Assim sendo, insere 0 homem e a linguagem a sua exterioridade, a sua
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historicidade(108,p.16)

Trabalha-se com o sentido e ndo com o contetdo do texto, um sentido que néo é
traduzido, mas produzido; afirma-se que o corpus da analise do discurso é constituido
da seguinte forma: ideologia + historia + linguagem (109).

Entende-se por ideologia como um sistema légico e coerente de ideias, valores,
normas e regras que indicam e prescrevem aos componentes da sociedade o que devem
pensar, 0 que devem valorizar, 0 que devem sentir, 0 que devem fazer e como devem
fazer (111).

Assim, a analise do discurso tenta compreender como a ideologia se materializa
no discurso e como o discurso se materializa na lingua, para entender como o sujeito,
atravessado pela ideologia de seu tempo, de seu lugar social, lanca mao da lingua para
demonstrar seus significados. Nesse sentido, pode-se dizer que todos os discursos séo

ideologicos e materializam-se por meio da linguagem (108).

O discurso materializa o contato entre o ideoldgico e o linguistico: por
um lado, representa, no interior da lingua, os efeitos das contradi¢Ges
ideoldgicas e, inversamente, manifesta a existéncia da materialidade

linguistica no interior ideologico (112, p. 134).

Trabalhar com andlise do discurso € ter capacidade para desvendar significados
escondidos por meio de técnicas seguras de trabalho. De acordo com Rocha e Deusdara
(110), o pesquisador que se propde a trabalhar com este tipo de analise tem que ter uma
observacao cuidadosa, pois, a significacdo profunda que se pretende chegar com este
tipo de analise surgira apenas depois de tal ato diante do texto a ser trabalhado. Além
disso, deve ser também um eximio observador, pois, muitas vezes tera o trabalho de um
“espido” para desvendar a “subversdo” escondida.

Partindo-se do principio que esse tipo de analise toma por objeto de trabalho o
sentido, sendo o discurso heterogéneo marcado pela historia e ideologia, a analise do
discurso entende que, ndo necessariamente, ird desvendar nada novo, apenas fard uma
nova interpretacdo ou uma nova leitura. Vale destacar que a anélise do discurso ndo tem
a pretensdo de dizer o que € certo, porque isso ndo estad em julgamento, ela apenas
demonstra o funcionamento do discurso (109). Deve-se ficar atento, pois 0 sentido ndo é

absoluto nem definitivo, mas relativo e provisorio (112).



55

Face ao exposto, 0s pressupostos da técnica de analise vdo ao encontro da
proposta da tese, principalmente pelo olhar da ideologia, da historia e da linguagem que
se quer captar de um grupo determinado a estudar um tema que se encontra enquadrado
na condicao de negligéncia por muitos.

Nesta etapa do estudo, portanto, investigou-se a atuagdo dos pesquisadores
brasileiros contemplados pelos ja referidos editais por meio dos seus artigos cientificos
publicados trés anos antes até trés anos depois da publicacdo de cada um dos editais de
apoio a pesquisa. Portanto, para o edital publicado em 2006 a série temporal foi
composta pelas publicacdes do periodo de 2003 a 2009; para o edital de 2008 o espago
temporal vai de 2005 a 2011.

E notério no meio académico/cientifico que a métrica das instituicbes que
fomentam as pesquisas e avaliam a producdo docente tem como critério principal a
producdo cientifica baseada no numero de artigos produzidos, fazendo com que grande
parte da comunidade cientifica mantenha atualizados esses dados nos seus curriculos.
Apesar do autor do presente estudo reconhecer que a producdo do conhecimento vai
além daquela registrada pelos artigos cientificos, pois também esta presente nas
atividades de ensino e extensdo, optou-se pelo uso dos artigos cientificos por se tratar de
um meio fidedigno e capaz de demonstrar a atuagdo do grupo analisado.

Cabe esclarecer que se tentou buscar a atuacdo dos pesquisadores além dos
artigos cientificos mediante a consulta ao curriculo Lattes. No entanto, verificou-se que
as atividades de extensdo, a producdo de patentes, os relatdrios técnicos e as atividades
de assessorias encontravam-se registradas de maneira incipiente. Nesse sentido, pode-se
questionar se este fato ocorre devido a baixa valorizacdo dessas atividades na avaliacdo
da producdo académica pelos 6rgdos de fomento ou mesmo pela descontinuidade do
registro das informacdes nos curriculos da Plataforma Lattes.

Dessa forma, selecionou-se o material para andlise a partir dos dados contidos
nos curriculos alojados na Plataforma Lattes — CNPq, considerando titulo dos artigos,
resumos e palavras-chaves. A partir do material captado foram elaborados quatro
corpus, dois para a producdo na lingua portuguesa (2006 e 2008) e dois para a produgédo
na lingua inglesa (2006 e 2008), sendo em seguida analisados pelo software ALCESTE
(Analise Lexical de Co-ocorréncias em Enunciados Simples de um Texto). Os quadros
5 e 6, apresentados na pagina seguinte, descrevem o material utilizado em cada um dos

corpus textual que serviu como referencial de analise para consecugéo dos resultados.
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Para compreensédo da organizacdo do discurso e interpretacdo dos dados,

utilizou-se o software ALCESTE, criado na Franca por Max Reinert, em 1986.

Desenvolvido e distribuido pela sociedade IMAGE. Este programa € uma ferramenta

utilizada para analise lexical a fim de sintetizar e organizar as informagdes provenientes

de dados textuais. Essa analise lexical, de forma geral, caracteriza-se por identificar as

informacdes essenciais e quantificar, a partir da coocorréncia das palavras, para extrair

as estruturas significativas mais fortes do corpus textual (113).

Quadro 5 — Corpus textual 2006

Material utilizado

Fonte

Artigos cientificos publicados em
portugués, registrados nos
Curriculos Lattes dos

pesquisadores contemplados

Plataforma Lattes CNPq

2003 a 2009

Artigos cientificos publicados em
inglés, registrados nos Curriculos
Lattes dos pesquisadores

contemplados

Plataforma Lattes CNPq

2003 a 2009

Fonte: elaborado pelo autor

Quadro 6 — Corpus textual 2008

Material utilizado

Fonte

Periodo

Artigos cientificos publicados em
portugués registrados nos
Curriculos Lattes dos

pesquisadores contemplados

Plataforma Lattes CNPq

2005 a 2011

Artigos cientificos publicados em
inglés registrados nos Curriculos
Lattes dos pesquisadores

contemplados

Plataforma Lattes CNPq

2005 a 2011

Fonte: elaborado pelo autor

No caso do software ALCESTE, a andlise ocorreu a partir do material textual

relativo a cada periodo, organizado em um documento de texto, o corpus, denominado
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também de Unidade de Contexto Inicial (UCI). A partir da UCI, o programa fez a
primeira fragmentacdo e classificacdo do texto em Unidades de Contexto Elementar
(UCE), que sdo segmentos de textos, com cerca de trés linhas, dimensionados pelo
préprio programa em funcdo do tamanho do corpus, em geral, respeitando-se a
pontuacé&o.

Outra operacéo essencial realizada pelo software foi a reducéo das palavras a sua
forma mais simples, ou seja, em radicais. Assim, foi pelas formas reduzidas (raizes dos
vocabulos) que se teve capacidade de verificar a coocorréncia das formas reduzidas
(radicais) e agrupar as UCE com uma caracteristica comum — selecionadas conforme a
coocorréncia das palavras comuns.

A partir desse cendrio, com base na frequéncia das palavras e no célculo do chi-
quadrado (X2?) das palavras e UCE, o programa organizou o texto em classes lexicais —
que puderam ser apreendidas, posteriormente, configurando eixos tematicos ou
categorias. Esta analise foi chamada de Classificacdo Hierarquica Descendente (CHD) e
se apresentou por meio de gréfico, semelhante a uma arvore, conhecido como
dendograma, que estabeleceu a relacdo entre as classes (de 0 a 1, sendo O referente a
“relagdo nula” e 1 a “relagdo importante/forte”) e 0 tamanho, em percentil, de cada uma
delas em comparacdo ao corpus total. Essas informacdes possibilitaram ao pesquisador
0 conhecimento de diversos temas abordados no interior de um texto e, assim, a
compreensdo das diferentes formas que o0s sujeitos de pesquisa concebem o objeto
investigado.

De acordo com Kronberg e Wagner (113), a utilizacdo do ALCESTE
proporciona a analise de textos produzidos por diferentes individuos, fazendo com que
0s pontos de vistas que sdo coletivamente partilhados em determinado tempo sejam
compreendidos. O pressuposto do ALCESTE € que pontos diferentes de referéncia
produzem diferentes modos de falar, isto é, a utilizacdo de um vocabulario especifico é
visto como uma fonte para constatar maneiras de pensar sobre um objeto. Portanto, o
ALCESTE permite a distincdo de classes de palavras que representam diferentes formas
de discurso a respeito do objeto estudado. E importante mencionar que tal compreenséo
se da a luz dos pressupostos teoricos e do conhecimento do pesquisador acerca do
objeto estudado.

Deve-se levar em consideragdo que a interpretacdo do discurso € um gesto, ou
seja, € um ato simbdlico. A interpretacdo é o vestigio do possivel. E o lugar onde se

encontra a ideologia que é materializada pela historia. Ela sempre ocorrerd em algum
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lugar da histéria e da sociedade. O ato de interpretar ¢ assumido, sendo um gesto
simbdlico que da sentido fazendo a significacdo. Ndo ha sentido sem interpretacao,
portanto, deverd sempre haver uma interpretacdo para tornar o sentido visivel por meio
do discurso transmitido pelo sujeito (114).

Cabe lembrar que o analista é um intérprete, que faz também uma leitura
discursiva influenciada por aquilo que lhe afeta, pela posicdo, suas crengas, suas
experiéncias e vivéncias; portanto, a interpretacdo nunca sera absoluta e Unica, pois
também fara a producéo dos seus sentidos (109). Além disso, toda interpretagdo sempre
sera passivel de equivoco, pois embora pareca ser clara, na realidade existem varias e
diferentes definicGes, sendo que os sentidos ndo sdo tdo evidentes como parecem ser
(114). Portanto, a interpretacdo devera levar sempre em consideracdo o texto e o

contexto.

4.4 PROCESSAMENTO, ANALISE E APRESENTACAO DOS RESULTADOS

Apo0s a anélise quantitativa e qualitativa das informac6es disponiveis no banco
de dados do sitio eletrdnico pesquisa em salde (www.pesquisasaude.saude.gov.br), dos
documentos oficiais e publicos e das informac6es obtidas pela analise dos curriculos
Lattes, identificou-se 0s aspectos convergentes, divergentes e singulares, para em
seguida, apresenta-los por meio de quadros, tabelas, figuras e fragmentos de falas.

Desta forma, a operacionalizacdo da andlise englobou as etapas de descricdo,
sistematizacdo, comparacao e interpretacdo dos aspectos considerados significativos em
todo material coletado, promovendo a articulacdo do referencial tedrico com os achados

analiticos obtidos ao longo da pesquisa.
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4.5 ASPECTOS ETICOS

O estudo foi submetido para analise do Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade de Ciéncias da Saude da Universidade de Brasilia (CEP FS-UnB) no més de
setembro de 2012 e aprovado no més de outubro de 2012 sob registro de aprovagédo
namero 142/12.

O autor do estudo destaca que foram observados todos os aspectos técnicos e
éticos para a construcdo deste estudo. Assim, 0 estudo respeitou os principios éticos
para pesquisas que envolvem seres humanos de acordo com a Resolugdo 466/12 do
Conselho Nacional de Saide/CNS de 12 de dezembro de 2012. Para os pesquisadores
que foram analisados pelo do estudo foi conservado o anonimato e utilizado um
processo de codificacao.

Os beneficios individuais e coletivos provenientes do estudo referem-se a geracéo
de conhecimento direcionado para &rea da salde. Vale destacar que apds a defesa de
tese, o trabalho sera disponibilizado na Biblioteca da Universidade de Brasilia, devendo
também ser divulgado por meio de artigos cientificos, os quais ndo fardo qualquer
mencao aos nomes dos sujeitos analisados, mantendo-se 0 anonimato necessario para
garantia desse tipo de estudo. Por fim, destaco que os resultados obtidos pelo presente

estudo também serdo compartilhados como os participantes e tomadores de decisao.
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5. RESULTADOS

O capitulo a seguir apresentado foi estruturado de acordo com o0s objetivos
especificos do estudo. Para tanto, o conteido desenvolvido foi sistematizado a partir dos
topicos a seguir descritos. Ressalta-se que o primeiro objetivo especifico proposto por
este estudo encontra-se respondido tanto no terceiro topico do seu Marco Teorico como,
também, no formato de artigo. Este foi aprovado pela Revista de Bioética do Conselho

Federal de Medicina e encontra-se presente no Apéndice A desta tese.

5.1 DISPOSITIVOS NORMATIVOS DAS PESQUISAS

O cenério que foi estabelecido no pais a partir da instituicdo da Politica Nacional
de Ciéncia e Tecnologia e Inovacdo (PNCTI) e da agenda (ANPPS) fez com que
diversas acdes fossem promovidas no intuito de ajustar as prioridades de satude com as
prioridades de pesquisas nacionais.

A partir de tais fatos, foi programada uma chamada publica dedicada as doencas
negligenciadas no ano de 2006, com inten¢do de contribuir com a corre¢cdo do GAP
10/90 e com a reducdo de casos dessas doencgas no pais. Com o desencadeamento do
processo foi realizada ainda nesse ano, a primeira oficina de prioridades em doencas
negligenciadas e langado o edital MCT/CNPg/MS — SCTIE — DECIT n° 025/2006 (60).

O desenvolvimento desse processo teve por objetivo a coordenagdo da massa
critica dos pesquisadores que desenvolvem estudos sobre o tema e a continuidade das
acOes de fomento pesquisas na area das doencas negligenciadas, consideradas como
“prioridade das prioridades”, promovendo assim o encontro de uma prioridade sanitaria
com a ciéncia e a tecnologia (63).

No ano de 2008, nova oficina de prioridades foi realizada, tendo como produto
um novo edital de apoio as atividades de pesquisa cientifica, tecnoldgica e de inovagdo
que foi 0 EDITAL MCT/CNPg/CT — SAUDE/MS/SCTIE/DECIT N° 034/2008. (60).
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Inicialmente, para o edital foram selecionadas 10 doencas definidas pelo
Programa Especial de Pesquisa e Treinamento em Doengas Tropicais da OMS
(UNICEF/UNDP/World Bank/Who/Special Programme for Research and Training in
Tropical Disease) como negligenciadas, e a partir deste grupo, selecionaram-se sete
doencas como prioritarias para P&D em salde no pais. As sete doencas selecionadas e
0s seus critérios de selecdo para os editais foram as seguintes:

e Esquistossomose - considerada um dos grandes problemas de Saude Publica no
Brasil, atingindo principalmente as Regides Nordeste e Sudeste;

e Leishmaniose tegumentar e visceral - no Brasil cerca de 30 mil casos de formas
tegumentares e 3500 casos de calazar;

e Doenga de Chagas - priorizada em fungdo da existéncia de surtos em diversas
regides do pais, em especial a Regido Amazonica, com cerca de 100 novos casos
comprovados por ano;

e Dengue - eleita pela sua relevancia social e pela necessidade de evolucdo de
conhecimento;

e Maléria — priorizada por apresentar pontos deficitarios nas suas acbes de
controle e lacunas de conhecimento sobre a doenca;

e Tuberculose — devido a elevada taxa de abandono do tratamento da doenca no
Brasil, o que resulta em risco de ocorréncia de formas resistentes da doenga e de
persisténcia da cadeia de transmissdo, desencadeando grave problema de
controle da doenca no pais;

e Hanseniase — priorizada também por apresentar necessidade de avango no
conhecimento sobre os determinantes da situacdo epidemioldgica das doencas.
Apesar da proposta de superacdo das desigualdades regionais e socioeconémicas

no campo da pesquisa cientifica contida nos editais de 2006 e 2008, verificou-se que a
parcela minima de 30% (trinta por cento) do valor global de cada edital destinada a
projetos desenvolvidos por pesquisadores vinculados a instituicdes de pesquisa sediadas
nas regides Norte, Nordeste e Centro-Oeste, caso houvesse projetos qualificados, ndo
ocorreu.

Observou-se que para os dois editais que foram disponibilizados ao publico alvo,
no caso, pesquisadores vinculados a instituicdes nacionais de pesquisa, com linhas de

pesquisa que contemplavam estudos de natureza basica e aplicada continuaram
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concentrados sob a coordenacdo de profissionais e de instituicdes da regido Sudeste do
pais.
Abaixo, segue tabela para demonstrar os valores investidos por editais para

pesquisas em doengas negligenciadas no pais no periodo de 2003 a 2008.

Tabela 1 - Grandes editais teméticos na area de doencas negligenciadas e recursos
destinados entre os anos 2003 e 2008

Ano Edital Recursos (R$)
2003 Tuberculose 9,8 milhdes
2004 Dengue 945 milhdes
2005 Hanseniase 2,8 milhdes
2006 Doencas negligenciadas 22 milhdes
2008 Doencas negligenciadas 17 milhdes

Fonte: Decit/MS

A exploracdo dos documentos permitiu ao autor do presente estudo um
aprofundamento sobre o processo de construcdo do conteGdo dos dispositivos
normativos de apoio ao combate das doencas negligenciadas, no caso, os editais de
2006 e 2008. Assim, constatou-se que cada edital foi elaborado por um grupo formado
por gestores da area da salde e pelos pesquisadores que mais produziram entre 0s anos
de 2000 e 2006 sobre as doengas selecionadas que compuseram os editais. Vale destacar
que os pesquisadores que comandaram todo o processo de discussdo e elaboragdo dos
dispositivos normativos analisados por esta tese foram, predominantemente,
provenientes das instituicGes publicas de ensino e pesquisa localizadas na regido
Sudeste do pais.

Face ao exposto, constatou-se que a intervencdo e o protagonismo exercido pelo
Estado no campo da pesquisa em salde, com destaque para as a¢fes comandadas pelo
Ministério da Salde, vém ocorrendo de maneira orientada e estratégica. O esforco
nacional na implementacdo das ac¢des vinculadas @ PNCTIS e a ANPPS, por meio de
acOes de incentivo a producdo do conhecimento, de fato, demonstra que o pais tem
tomado para si a responsabilidade de prevenir, controlar e erradicar do seu mapa de

satde o flagelo provocado por determinadas doencas infecciosas que apesar do seu
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status de negligéncia ndo se encontram esquecidas para grande parte das autoridades

sanitarias e da comunidade cientifica nacional.

5.2 AS PESQUISAS

Para o enfrentamento da situacdo de negligéncia que cerca determinadas doengas
e doentes, o pais vem promovendo ac¢des de apoio a pesquisa na area da salde, como no
caso dos editais publicados nos anos de 2006 e 2008. Ao longo do periodo estudado
foram contemplados pelos editais um total de 140 projetos de pesquisas. Do universo
observado, 82 projetos foram contemplados no ano de 2006 e 58 projetos no ano de
2008. Segue abaixo um quadro demonstrativo do historico de fomento & pesquisa em
doencas negligenciadas promovido pelo Ministério da Saude entre os anos de 2002 e
2008 (Quadro 7):

Quadro 7 — Historico do fomento a pesquisa em doengas negligenciadas pelo Ministério
da Saude (2002 a 2008)

Edital N° de projetos Investimento (R$)
Tuberculose 06 9.8 milhdes
Dengue 29 945 mil
Hanseniase 38 2,8 milhdes
Doengas Negligenciadas 82 22 milhdes
2006

Total 213 52,5 milhdes

Fonte: DECIT/MS
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Para o0 ano de 2006 o autor obteve os seguintes resultados relativos aos tipos de
pesquisas realizadas em doengas negligenciadas (Gréfico 1):

o Pesquisa biomédica — 35 (42,8%);

o Pesquisa em saude coletiva — 16 (19,4%);

o Desenvolvimento tecnolégico - 13 (15,9%);
o Pesquisa clinica — 12 (14,7%);

o Pesquisas em fase de classificacao - 3 (3,6%).
o Outras acoes de C&T 2 (2,4%);
o Pesquisa em ciéncias sociais e humanas aplicadas a salde - 1 (1,2%);

No ano de 2008 foram verificados os seguintes resultados para os tipos de

pesquisa (Gréfico 2):

o Pesquisas clinica — 22 (37,9%);

o Pesquisas em fase de classificagdo - 10 (17,2%).
o Pesquisas em saude coletiva - 9 (15,5%);
o Desenvolvimento tecnolégico - 9 (15,5%);

. Pesquisas biomédicas — 7 (12,1%);

o Pesquisas das ciéncias sociais e humanas aplicadas a satde - 1 (1,7%)

Verificou-se que no edital de 2008 ndo foram contemplada pesquisas classificadas
como outras acdes em C&T (Grafico 2).

Em relacdo a natureza das pesquisas foram obtidos 0s seguintes resultados:

No ano de 2006 ocorreu o seguinte desempenho quando se tratou da natureza da

pesquisa:

o 34 (41,4%) pesquisas aplicadas/estratégicas;

o 33(40,2%) pesquisas basicas;

o 10 (12,2%) pesquisas tecnoldgicas

o 3 (3,6%) pesquisas consideradas como nao classificadas;

o 2 (2,4%) pesquisas consideradas como acdes de CT;
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Para 0 ano de 2008, o comportamento se deu da seguinte forma:
o 48 (82,7%) pesquisas aplicadas/estratégicas;

o 10 (17,3%) pesquisas consideradas como néo classificadas.

M Pesquisa clinica

M Pesquisa biomédica (stricto

sensu)

M Pesquisa em saude coletiva

M Outras a¢des de C&T

® Desenvolvimento
tecnologico

M Pesquisa em Ciéncias sociais
e humanas aplicadasem
saude

Em fase de classificagdo

Gréfico 1 - Distribuicdo dos tipos de pesquisas realizadas pelo edital de apoio as
atividades de pesquisa cientifica, tecnologica e inovacéo para as doengas negligenciadas

no ano de 2006
Fonte: MS/SCTIE/DECIT

Dentre os resultados observados, o incremento obtido pelo nimero de pesquisas
clinicas em relacdo as pesquisas biomédicas merece ser destacado. Em 2006, as
pesquisas biomédicas (42,8%) foram aprovadas em maior quantidade. Tal fato ndo se
repetiu no edital de 2008, pois as pesquisas clinicas ganharam destaque sendo as mais
contempladas pelo edital (37,9%), tanto em relagdo as pesquisas biomédicas quanto aos

outros tipos de pesquisa.
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7

Outro fato que merece destaque € o decréscimo do nUmero de pesquisas
biomédicas no ano de 2008. No ano de 2006, o maior numero de pesquisas
contempladas foi classificado como pesquisas biomédicas (42,7%), no entanto, no ano
de 2008, apenas 7 (12,1%) pesquisas dessa natureza foram contempladas pelo edital. As
pesquisas em fase de classificacdo também chamaram aten¢do, pois, no primeiro edital
elas representavam um percentual de 3,6% do total da classificacdo das pesquisas,
enguanto que no segundo edital tal percentual passou para 17,2%, ou seja, quase cinco

vezes o0 valor do primeiro.

M Pesquisa clinica

M Pesquisa biomédica (stricto
sensu)

M Pesquisa em Saude Coletiva

B Desenvolvimento tecnolégico

B Pesquisa em Ciéncias sociais e
humanas aplicadas em satde

B Em fase de classificagdo

Gréfico 2 — Distribuicdo dos tipos de pesquisas realizadas pelo edital de apoio as
atividades de pesquisa cientifica, tecnoldgica e inovacdo para as doencas negligenciadas

no ano de 2008
Fonte: MS/SCTIE/DECIT



67

5.3 OS PESQUISADORES

Os pesquisadores identificados como responsaveis pela produgdo do
conhecimento em doengas negligenciadas associadas as acGes de apoio as pesquisas
provenientes dos dispositivos normativos anteriormente apontados para os periodos
estudados sdo profissionais com titulo de doutor, em sua grande maioria, vinculados a
instituicBes nacionais com capacidade de desenvolvimento de pesquisas cientificas.

Como ja foi descrito anteriormente, os editais contemplaram 140 projetos de
pesquisa. No entanto, o numero total verificado de pesquisadores responsaveis pelos
projetos foi de 130. Desta forma, 10 pesquisadores tiveram projetos aprovados nos
editais dos anos de 2006 e 2008 (Figura 2). Vale destacar que estes pesquisadores
submeteram projetos diferentes para cada um dos editais.

No ano de 2006, 47(58%) dos pesquisadores responsaveis pelos projetos eram
do sexo masculino e 35(42%) do sexo feminino, gerando um total de 82 (100%)
pesquisadores para esse ano. No ano de 2008, o sexo masculino apresentou 29(50%)
contemplados e o sexo feminino também apresentou 29(50%) contempladas, com um
total de 58 pesquisadores (Gréfico 1).

130
pesquisadores

10
pesquisadores
contemplados

2006 e2008

2006 2008

82 pesquisas 58 pesquisas
contempladas contempladas

Figura 2 - Pesquisadores contemplados nos anos de 2006 e 2008 por editais de apoio as

atividades de pesquisa direcionadas ao estudo das doencas negligenciadas
Fonte: MS/SCTIE/DECIT
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Gréfico 3 — Distribuicdo dos pesquisadores por sexo nos anos de 2006 e 2008
Fonte: MS/SCTIE/DECIT

Em relacdo a formacdo dos pesquisadores, no ano de 2006 foram observados 0s

seguintes resultados:

o 67(82%) pesquisadores eram provenientes das ciéncias da salde;
o 14(17%) pesquisadores das ciéncias exatas;
o 1(1%) pesquisador ndo apresentou registro do seu curriculo na Plataforma Lattes

para verificacdo (Grafico 2).

m Ciéncias da Salde
W Ciéncias Exatas
m Ciéncias Humanas

W Sem registro

Gréfico 4 — Distribuicdo dos pesquisadores por area de formagéo no ano de 2006
Fonte: MS/SCTIE/DECIT

Para 0 ano de 2008 foram observados os seguintes resultados:
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o 48(83%) dos pesquisadores tinham formacao nas ciéncias da salde,
o 8(14%) pesquisadores na area das ciéncias exatas
o 2(3%) pesquisadores ndo tinham seu curriculo registrado na Plataforma Lattes.

O autor destaca que em ambos editais ndo foram encontrados pesquisadores
contemplados com formagéo na area das ciéncias humanas (Grafico 3).

B Ciéncias da Salde
M Ciéncias Exatas
Ciéncias Humanas

W Sem registro

Gréafico 5 — Distribuicdo dos pesquisadores por area de formacéo no ano de 2008
Fonte: MS/SCTIE/DECIT

Em relacdo a formacdo, do universo de 130 pesquisadores responsaveis, 126
(97%) apresentaram o titulo de doutor, 1(1%) de especialista e 3(2%) ndo constavam o
curriculo na Plataforma Lattes para verificagéo.

O autor deste estudo verificou os seguintes tipos de instituicbes com projetos
aprovados pelos editais: Universidades (IES), Institutos de Pesquisa, Hospitais de
Ensino, Servigos de Saude e Organizagdes sem fins lucrativos (ONG, OSCIP, etc).

No ano de 2006, 50(61%) Universidades foram contempladas, 31(38%)
Institutos de Pesquisa e 1(1%) Servico de Salde. Dessas instituicGes, a maioria estava
concentrada na regido Sudeste do pais (66%) (Tabela 2).

Em 2008 foram contempladas as seguintes institui¢oes: 39(67%) Universidades,
16(27,5%) Institutos de Pesquisa, 2 (3,5%) Hospitais de Ensino e 1(2%) Organizac¢des
sem fins lucrativos. Novamente a concentracdo de instituicdes contempladas foi na
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regido Sudeste (65,5%), seguida pela regido Nordeste do pais (17%) (Tabela 3). Por

fim, em relacdo a natureza da instituicdo, observou-se que a maioria das instituicGes

com projetos aprovados eram de natureza publica (95% e 98%).

Tabela 2 — Distribuicdo das instituicGes contempladas no Edital de apoio a pesquisa

para doencas negligenciadas por regides do pais no ano de 2006

Regido
Tipo de Institui¢éo SE NE CO S N Total
Instituto de Pesquisa 23 2 1 2 3 31
Ensino Superior 30 12 0o 71 50
Hospital de ensino 0 0 0 0 O 0
Servigo de Saude 1 0 0 00 1
Outras organizagdes sem fins lucrativos (ONG, OSCIP etc.) 0 0 0 0 O 0
Total 54 15 1 9 3 82

Fonte: MS/SCTIE/DECIT

Tabela 3 — Distribuicdo das instituicdes contempladas no Edital de fomento a pesquisa

para doencas negligenciadas por regies do pais no ano de 2008

Regido
Tipo de Instituicdo SE NE CO S N Total
Instituto de Pesquisa 15 1 0 0 0 16
Ensino Superior 20 9 2 4 4 39
Hospital de ensino 2 0 0 0 0 2
Outras organizagdes sem fins lucrativos (ONG, OSCIP etc.) 1 0 0 0 0
Total 38 10 2 4 4 58

Fonte: MS/SCTIE/DECIT
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5.4 A ATUAGCAO DOS PESQUISADORES

Para o conjunto de artigos cientificos que compuseram o corpus 2006 e 2008 em
portugués e inglés respectivamente, o0 ALCESTE classificou as Unidades de Contexto
Elementar (UCE) da seguinte forma:

e Corpus 2006 portugués — 51% das UCE;
e Corpus 2008 portugués — 77% das UCE;
e Corpus 2006 inglés — 80% das UCE;
e Corpus 2008 inglés — 85% das UCE.

Dessa forma, o percentual obtido em cada corpus para a sua respectiva UCE
representou o contetdo dos dados que foram considerados para esta anélise. Entre os
anos de 2006 e 2008, observou-se que o percentual obtido por cada UCE aumentou,
possivelmente, em decorréncia do crescimento no numero de artigos cientificos
publicados ao longo da série temporal analisada por este estudo (2003-2011).

Cada corpus analisado teve suas UCE organizadas em classes do seguinte modo:

Grafico 6 - Numero e reparticao percentual das UCE por classes do corpus 2006 portugués
Fonte: Relatério da producdo cientifica em portugués do ano de 2006 gerado pelo ALCESTE
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Classe 1
7%

Grafico 7 - Numero e reparticdo percentual das UCE por classes do corpus 2008 portugués
Fonte: Relatério da producdo cientifica em portugués do ano de 2006 gerado pelo ALCESTE

Classe 5
Classe 4 6%
13%

Classe 3
7%

Gréfico 8 - Numero e reparticdo percentual das UCE por classes do corpus 2006 inglés
Fonte: Relatorio da producdo cientifica em portugués do ano de 2006 gerado pelo ALCESTE
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Classe 2
7%

Gréfico 9 - NUmero e reparti¢do percentual das UCE por classes do corpus inglés 2008
Fonte: Relatério da producéo cientifica em portugués do ano de 2006 gerado pelo ALCESTE

Os gréficos trazidos anteriormente (Gréfico 6; Grafico 7; Grafico 8; Gréafico 9)
representam a composicdo de cada corpus analisado pela tese. Assim, para melhor
compreender a atuacdo dos pesquisadores diante da tematica das doencas
negligenciadas, as classes foram interpretadas e organizadas a partir da relacdo
estabelecida pelos seus conteudos. Ou seja, pela interpretacdo da lista de palavras, das
UCE que lhes sdo especificas; pelas relacdes de proximidade/distanciamento das
palavras com o tema tratado por cada classe e pelas representacbes ao corpus que
compdem, chegou-se ao sentido pretendido para cada classe, que agrupadas formaram
uma categoria. Vale destacar que a interpretacdo das palavras ou das suas formas
reduzidas contribuiu tanto para a sugestdo dos assuntos especificos tratados por cada
uma das classes verificadas em cada corpus, quanto no processo de surgimento das
categorias que elas compdem.

Por decisdo do autor da tese, foram consideradas apenas as classes com o
percentual igual ou maior a 14% para compor as categorias que emergiram no
transcorrer da analise de cada corpus. Tal decisdo foi embasada pela presenca do
numero elevado de classes em cada corpus analisado e pela repeticdo de sentidos que as
classes ndo consideradas poderiam trazer ao estudo. Mesmo assim, ainda ocorreram
repetices de sentido em decorréncia da semelhanca do contetdo em portugués e inglés
que foram interpretados. Abaixo, a Figura 7 retrata as categorias que emergiram apds a

interpretacéo de cada classe.
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Subcategoria A
Enfoque biologico e
individual

Enfoque social e
coletivo

Categoria 2

Institucionalidades e
Autorias

Figura 3 - Categorias que emergiram ap0s analise das classes

Fonte: elaborado pelo autor

Categoria 1 — Abordagem as doencas negligenciadas

A primeira categoria foi denominada de “Abordagem as DNs” (Figura 7). A sua
composicdo se deu pela relacdo de 10 classes cujos contetdos foram capazes de
expressar o sentido dos discursos que influenciaram, ao longo do periodo analisado
(2003-2011) por esta tese, a atuacdo de um grupo especifico de pesquisadores relativa
ao tema das doencas negligenciadas. Como pode ser observado, a Categoria 1 (Figura 7)
foi desdobrada em duas linhas de abordagem, denominadas de “Enfoque biolégico e

individual” (subcategoria A) e “Enfoque social e coletivo” (subcategoria B).

Subcategoria A — Enfoque bioldgico e individual

Nesta subcategoria, a atuacdo foi incentivada pela investigacdo de acles e
fendmenos bioldgicos. Ou seja, a visdo que se destacou neste grupo é biologicamente
centrada, proveniente dos estudos teoricos, experimentais ou das investigacoes
desenvolvidas nos servicos especializados ou nos laboratorios de pesquisas que
envolvem um grande aparato tecnologico; sua linguagem, na maioria das vezes, é
técnica e restrita aos integrantes da comunidade cientifica que compartilham dos

mesmos saberes e de praticas semelhantes.
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Esta subcategoria foi composta por classes presentes no corpus da lingua
portuguesa e da lingua inglesa dos anos de 2006 e 2008. Para facilitar a leitura dos
resultados que a seguir serdo apresentados, 0 Quadro 8 demonstra a composicao da
subcategoria A.

Quadro 8 - Composicdo da subcategoria A

Denominacéo da

Corpus Classe % Classe

Portugués 2006 2 43 Biomédica
Portugués 2008 2 49 Clinica

Inglés 2006 1 56 Biomédica
2 18 Clinica

Inglés 2008 1 43 Biomédica

4 17 Desenv. Tecnoldgico

Fonte: Elaborado pelo autor

Para o corpus 2006 portugués, o enfoque bioldgico (subcategoria A) representou
43% do corpus analisado, tendo apenas uma classe com significados relativos ao
enfoque. Ou seja, 43% de todo conteudo dos dados analisados do corpus esta
relacionado com o tema abordado pela subcategoria em questdo. A subcategoria é
composta pela classe 2 que aborda no seu contetdo temas que dizem respeito a uma
atuacdo dos pesquisadores influenciada pelas pesquisas biomédicas.

A Tabela 4" demonstra as palavras que foram significativas para esta classe.
Vale destacar que, para melhor compreensdo, as formas reduzidas foram apresentadas
como palavras em todas as tabelas desta etapa dos resultados.

Conforme observado na Tabela 4, as palavras com maior presenca significativa
sdo substantivos. Isto quer dizer que palavras consideradas com conteddo expressaram o
sentido do discurso desta classe.

" Todas as tabelas mencionadas neste tépico encontram-se localizadas no Apéndice B desta tese.
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Para uma compreensdo mais completa acerca do discurso defendido pela classe
2, verificou-se a relacdo de proximidade e de distancia do contetdo das palavras
ausentes (Tabela 5).

Pode-se verificar que as palavras trazidas na Tabela 5 demonstraram
distanciamento da classe em questéo, principalmente, por estarem relacionadas a termos
utilizados nos estudos da area da saude coletiva. Verificou-se, portanto, que o sentido
enunciado pela classe diz respeito a uma atuacdo cuja abordagem ocorre por um
“enfoque bioldgico por meio das pesquisas biomédicas™ (classe 2).

Ainda sobre as presencas significativas vistas na classe, a Tabela 6 traz as
variaveis que também contribuiram na formacdo do sentido do discurso da classe.
Destaca-se que o0 pesquisador (*Sujeito) foi considerado como a unica variavel
significativa do presente estudo.

Sobre a presenca de varidveis significativas, de acordo com a Tabela 6 o
*Sujeito 02, procedente da regido Sudeste, possuiu o contetdo do seu discurso mais
associado a presente classe, seguidos pelos *Sujeitos 72 e 35, ambos também
procedentes da regido Sudeste do Brasil. Tendo em vista a regido de origem dos
sujeitos, pode-se dizer que o discurso desta classe no periodo de tempo interpretado foi
liderado pelos pesquisadores que, na sua grande maioria, estdo localizados nas
instituicGes do Sudeste do pais. Ainda em relacdo aos trés sujeitos mais significativos
para a classe, verifica-se que a producdo cientifica deles para o periodo analisado €
expressiva e proveniente das pesquisas biomédicas.

Face ao exposto, indica-se que o olhar biomédico foi uma grande influéncia para
a atuacdo dos pesquisadores contemplados pelos editais de apoio ao combate das
doencas negligenciadas ao longo deste periodo.

Em relacdo ao corpus 2008 portugués, 49% dos dados analisados deste corpus
sdo relacionados ao tema da subcategoria A. A sua classe 2 também compbe a
subcategoria em questdo. A Tabela 7 demonstra as palavras significativas para esta
classe:

A interpretacdo das palavras com presenga significativa proporcionou a
identificacdo de contetidos que conferiram sentido ao discurso da classe. Observa-se que
a palavra “paciente” teve maior valor do chi-quadrado (X?=0.28) para a classe 2, ou seja,
com maior significado para a classe. Tal fato sugere que esta classe encontrou nas
praticas clinicas, cujo objetivo maior é a atencdo individualizada ao paciente, o sentido

da sua atuacgdo. Outras palavras também mereceram o devido destaque em relacdo ao
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valor do chi-quadrado, sdo elas: “resposta”, “clinica” e “sintoma”. Estas palavras
quando associadas ao seu contexto e interpretadas sugerem que a classe 2 do corpus
2008 portugués indicam uma forte relacdo com as pesquisas clinicas. Portanto, esta
classe foi nomeada de “enfoque biologico por meio das pesquisas clinicas” (classe 2).

As auséncias significativas também se apresentaram como dados relevantes que
auxiliaram na interpretagdo desta classe. A Tabela 8, lista as principais auséncias
significativas que foram necessarias para interpretacdo do discurso presente na classe:

Percebe-se que as palavras da Tabela 8 apresentam uma relacdo de distancia do
sentido proferido pela classe em questdo. A palavra “satude” foi novamente a que mais
se distanciou do contetdo da classe (X2= - 0,32), demonstrando uma situacdo de
oposicdo ao enfoque proposto pela subcategoria. Dessa forma, pode-se dizer que a visdo
desta classe é procedente da doenca e dos fendmenos bioldgicos que a cercam.

Palavras como “coletiva”, “municipio”, “politica” e “epidemiologica”
demonstraram por meio dos seus conteldos que ndo estdo associadas ao sentido
observado na classe. No caso desta classe, as auséncias a possibilitaram a confirmacéo
da existéncia de uma atuacdo norteada por um discurso que nasce dos profissionais
voltados as praticas clinicas, determinadas a tratar doencas de modo individualizado.
Desta forma, as palavras acima listadas distanciam-se do tema tratado pela classe, pois,
quando interpretadas expressam significados relativos a uma abordagem as doencas
negligenciadas por meio de um enfoque social.

As variaveis significativas também estiveram presentes e foram fundamentais
para analise da classe (Tabela 9).

No que diz respeito as variaveis significativas (Tabela 9), o *Sujeito 05 foi 0 que
teve o contetdo da fala mais proximo do tema abordado pela classe 2. Os *Sujeitos 08,
21, 56, 06 e 02 também tiveram falas com o contetdo muito préximo da abordagem da
classe. Apesar dos discursos mais significativos terem sido dos pesquisadores da regido
Sudeste do pais, comecou-se a observar que os discursos dos pesquisadores
provenientes das regides Sul, Centro-Oeste e Nordeste também passaram a contribuir na
formagéo do sentido desta classe.

Diante dos dados até aqui apresentados, pode-se apontar que a interpretacdo do
contetudo das palavras juntamente com andlise das variaveis relacionadas a classe 2 do
corpus 2008 portugués ajudaram na compreensao da atuacéo dos pesquisadores em prol

das doengas negligenciadas. Na intencdo de promover um melhor entendimento das
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palavras, a seguir serdo descritas as UCE caracterizadas como as mais representativas

para esta classe.

“...Foram estudados 39 individuos do sexo masculino que foram divididos em
quatro grupos: individuos normais; individuos portadores e portadores de doenca de
Chagas de forma indeterminada...” (*Suj. 08; UCE n° 237);

“...Nao foi administrada qualquer medicacdo venosa ou via oral. Os valores de
dor nos dois grupos estudados foram comparados pelo teste ndo paramétrico de Man
Whitney U...” (*Suj. 05; UCE 151);

“...Pacientes do grupo TCI/TC apresentaram manifestacfes clinicas de ambas as
doengas e a resposta concomitante aparentemente ndo interferiu nos sintomas
clinicos...” (*Suj. 56; UCE 1031);

“...Quantificar o percentual de contratilidade dos diversos segmentos
miocardicos em portadores de doenca de Chagas através da medida do strain miocérdico
e verificar diferencas na funcdo contrétil radial e longitudinal ventricular...”(*Suj. 08;
UCE 236);

“...0 teste imunoenzimatico de Elisa realizado com amostras de plasma de 45
pacientes com tuberculose pulmonar e 172 contatos, 96 prova tuberculinica negativa e
76 positiva foi conduzido para avaliacdo da resposta imune humoral...” (*Suj. 02; UCE
30).

Os trechos acima descritos contextualizam as palavras significativas e
confirmam que o significado desta classe foi influenciado pelo discurso dos
pesquisadores que focam suas atividades nos estudos clinicos. Outro fato que também
pode ser observado nesta classe é a mudanca no cenario das pesquisas em doengas
negligenciadas no pais. No corpus anteriormente descrito, verificou-se o predominio
das pesquisas biomedicas, neste, percebe-se que ha um predominio das pesquisas
clinicas. O Quadro 9 sintetiza os meios de obtengdo do sentido do discurso dos corpus

portugués 2006 e 2006 até aqui apresentados.
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Quadro 9 — Sintese da obtencdo do sentido dos corpus portugués 2006 e 2008 para a

subcategoria A

Denominagéo Palavras Auséncias Variaveis
Corpus Classe % da Classe Significativas Significativas Significativas
- , Sujeito 02;
Enfoque Especialidades; Salde; SEJ'E: tg 79-
. bioldgico por Amostra; Municipio; JeT ’
Portugués . . S . Sujeito 35
2 43 meio da Teste; Epidemiologia;
2006 . A Procedentes
pesquisa Parametro; Contexto; "
L .. da Regido
biomédica Exame Sociais
Sudeste
Enfoque Paciente; Salde; Sujeito
biol6gico por Resposta; Coletiva; 05;Sujeito 08;
Portugués ) 49 meio da Clinica; Municipio; Sujeito 21;
2008 pesquisa Sintoma; Politica; Contribuicéo
clinica Diagnostico Social; doS,COe
Comunidade NE

Fonte: elaborado pelo autor

O corpus 2006 inglés também contribui para esta subcategoria, sendo
representado pelas classes 1 e 2, com 0s percentuais de 56% e 18% respectivamente.

Em relacdo a classe 1, ela apresentou uma intima relacdo com a classe 2 do
corpus 2006 portugués. A Tabela 10 demonstra quais as palavras que apresentaram
maior frequéncia e consequentemente tiveram o0s contedos mais significativos para
formacédo do discurso da classe em questao.

As palavras listadas acima confirmam pelo valor dos seus khi-quadrados uma
proxima relacdo da visdo bioldgica enunciada pela subcategoria. Logo abaixo,
demonstram-se algumas UCE significativas para a classe com capacidade de expressar e
confirmar o sentido enunciado pela classe. Ressalta-se que os fragmentos apresentados

foram traduzidos para facilitar o entendimento acerca do contetdo interpretado.

“..Esta revisdo descreve 0 conhecimento atual sobre a organizacdo das
estruturas e organelas mais significativas encontradas no protozoario Trypanosoma
cruzi, como o citoesqueleto, cinetoplasto, complexo mitocondrial, glicossomo...” (*Suj.
82; UCE 7802);
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“...Analise de parasitas realizada por microscopia eletrbnica de transmissao
demonstrou alteracdes morfoldgicas graves no formato da célula, na mitocéndria e no
nucleo, enquanto cinetoplasto, reservossomo e compartimentos pré lysossomal...” (*Su;.
71; UCE 6990);

“...Investigamos 0s mediadores de ativacdo dos leucécitos no coragdo de
camundongos infectados. Sabe-se que Oxido nitrico ndo modula a resposta inflamatéria

durante a infeccdo pelo Trypanossoma cruzi...” (*Suj.62; UCE 3081);

“..No entanto, camundongos co-infectados tiveram proliferagdo por
mycobacterias. Nossos resultados sugerem que t. infeccdo canis ndo conduz
necessariamente a uma maior suscetibilidade a tuberculose pulmonar...”(*Suj. 05;
3988).

Pela interpretacdo das UCE verificou-se que o conhecimento produzido pelos
pesquisadores desta classe foi proveniente das pesquisas biomédicas que relacionavam
temas da biologia celular e da imunologia com doencas negligenciadas. Portanto, a
interpretagdo das palavras juntamente com as suas UCE denominou a classe de
“enfoque bioldgico por meio das pesquisas biomédicas” (classe 1).

A Tabela 11 traz os pesquisadores (*Sujeitos) cujos discursos contribuiram para
formagéo do sentido verificado a classe. Dois fatos chamaram atencdo em relacdo a
estes pesquisadores. O primeiro diz respeito ao volume de publica¢des cientificas em
inglés procedentes de pesquisas que sdo engquadradas como biomédicas. O segundo diz
respeito a ligacao deles com as areas da biologia celular, imunologia e bioquimica. Em
se tratando das regides de origem dos pesquisadores com discurso mais significativo
para classe, observou-se que novamente o Sudeste ocupou a lideranca.

Em se tratando da classe 2, observou-se que ela tem um sentido analogo ao ja
observado na classe 2 do corpus 2008 portugués. O sentido verificado nas suas palavras
significativas indicou a existéncia de uma forte ligagdo dos métodos de diagndsticos
como elementos subsidiarios das praticas clinicas demonstradas na produgéo cientifica
desta classe. A Tabela 12 retrata palavras significativas que contribuiram na obtengéo
do sentido da classe.

Nesta classe, as auséncias significativas surgiram de palavras que também foram

significativas para a obtencdo do sentido de classes que fazem parte desta subcategoria.
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Apesar do significado associado ao enfoque bioldgico verificado nas palavras ausentes,
percebeu-se que elas estdo mais proximas das classes, cujo enfoque ocorre por meio das
pesquisas biomédicas. Palavras como “célula”, “cobaias”, “proteina” e “membrana”
foram as que tiveram o0s menores valores de chi-quadrado, portanto, as que mais se
afastaram do tema tratado por esta classe. Pela proximidade e pelo distanciamento
verificado nas palavras desta classe, pode-se denominé-la também de “enfoque
bioldgico por meio das pesquisas clinicas”.

Em relacdo aos sujeitos que tiveram discursos significativos para a classe,
verificou-se que a maioria dos sujeitos tem vinculados a sua atuagdo a realizacdo de
pesquisas clinicas que utilizam amplamente métodos diagndsticos para consecucdo dos
resultados. Para esta classe, o discurso mais significativo foi procedente da regido Sul
do pais, apesar do maior quantitativo ser procedente da regido Sudeste do Brasil.

Abaixo, sdo trazidas algumas UCE significativas para contextualizar e confirmar

0 sentido adotado para a classe.

“...0s testes ADA, para medir atividade, IGA-ELISA, para medir dois antigenos
do Mycobacterium tuberculosis combinados, e o de reacdo em cadeia da polimerase,
PCR para detecgdo de DNA do Mycobacterium tuberculosis foram realizado...” (*Su;.
52; UCE 4880);

“...Para melhorar a qualidade do teste de Mitsuda foi utilizada na sua fabricagdo
uma ferramenta para detectar a composicdo micobacteriolégica de lepromas de

pacientes com hanseniase...”(*Suj. 46; UCE 4544);

“...Concluimos que o PCR é o método de escolha para individuos com baixa
concentracdo de parasitas e, portanto, poderia representar uma ferramenta
complementar capaz de resgatar com seguranga...” (*Suj. 14; UCE 1376).

As classes 1 e 4 do corpus 2008 inglés também contribuiram na formacéo do
sentido enunciado por esta subcategoria. Em relacdo a classe 1, verificou-se que ela
apresentou um conteudo relacionado com a classe 2 do corpus 2006 portugués e com a
classe 1 do corpus 2006 inglés. Nesta classe, o percentual de conteido analisado foi de
43%. Seu sentido surgiu, principalmente, das suas palavras e dos seus sujeitos

significativos. Dessa forma, ela também foi nomeada de “enfoque bioldgico por meio da
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pesquisa biomédica”. A Tabela 13 traz algumas das palavras que foram fundamentais
para a obtencdo do sentido da classe.

Ainda em relacéo aos sujeitos significativos, observou-se que os discursos mais
significativos para a classe também foram procedentes dos pesquisadores do Sudeste e
do Nordeste do pais. Abaixo, sdo descritas algumas UCE para demonstrar o sentido

verificado na classe.

“...Detectamos uma geracdo significativa de interferon gamma por esplendcitos
de cobaias vacinados em resposta ao antigeno i. chagasi e a proteina rlack. No entanto,
nés ndo observamos uma redugdo na carga parasitaria no figado nem no bago...” (*Su;.
30; UCE 4168);

“...Neste trabalho foi demonstrado que a imunizagdo de camundongos com
antigenos do i.”. amazonensis resulta em aumento da susceptibilidade a leishmaniose
tegumentar...”(*Suj. 9; UCE 2636);

“..Utilizando a técnica do PCR iniciador degenerado noés clonamos um
fragmento homologo para este gene do Anopheles aquasalis caril, um vetor neotropical
da malaria. Além disso baseada nesta primeira sequéncia, um novo iniciador...” (*Suj.
25; UCE 3657).

A classe 4 do corpus 2008 inglés foi formada por 17% do total do contetido
analisado em todo corpus textual. Esta classe tratou de temas relacionados as pesquisas
das doencas negligenciadas que tem por finalidade desenvolver novos produtos ou
novos processos ou melhorar os ja existentes. O desenvolvimento tecnolégico foi o foco
principal dos pesquisadores que compdem esta classe. Portanto, ela foi denominada de
“enfoque bioldgico por meio das pesquisas de desenvolvimento tecnologico” (classe 4).

As InstituicGes do Sudeste, Sul e Nordeste do Brasil foram as que mais
contribuiram com seus discursos para esta classe. A presenga desta classe indicou que,
apesar de ndo predominante, ela foi marcante e indicou um possivel avango na pesquisa
nacional ao demonstrar a sua capacidade de desenvolver ou aprimorar produtos em prol
da saude da populacéo.

A Tabela 14 aponta as palavras que contribuiram para a formacéo do discurso e

consequentemente o sentido proferido pela classe.
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As auséncias significativas verificadas na classe apontaram que as palavras que
mais se afastaram do seu tema foram aquelas associadas as pesquisas clinicas e as
pesquisas em saude coletiva. A Tabela 15, lista as principais palavras ausentes que
contribuiram para captacéo do sentido do discurso surgido da classe.

Finalmente, demonstram-se algumas UCE para contextualizar o conteudo que

foi interpretado e proporcionou o sentido para a classe.

“...Este complexo inorganico representa uma nova classe de compostos capazes
de levar ao desenvolvimento de agentes anti-tuberculinicos, visando a inibi¢cdo de um
alvo validado. Assim, descrevemos os desenvolvimentos recentes...” (*¥*Suj. 14; UCE
1940);

“...Tem sido proposto como um alvo para a busca racional de novos farmacos
leishmanicidas. Neste trabalho, descrevemos a avaliagdo da atividade inibit6ria sobre a
enzima |. tarentolae aprt de 46 extratos de Meliaceae e Rutaceae...” (*Suj. 44; UCE
6193);

“...A atividade antimalérica de derivados hidroxyethylpiperazine, sintetizado a
partir da reacdo de, 2s, 3s, boc fenilalanina epéxido com benzylpiperazines com bons
rendimentos...” (*Suj. 4; UCE 398).

“...Tem um grande potencial para se tornar uma nova molécula de chumbo que
através da inibicdo desta enzima chave podera haver o desenvolvimento de novas
drogas contra a doenca de Chagas...” (*Suj. 37; UCE 5001).

A seguir, 0 Quadro 10 traz a sintese da obtencdo do sentido dos corpus na lingua
inglesa dos anos de 2006 e 2008.
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Quadro 10 — Sintese da obtencdo do sentido dos corpus inglés 2006 e 2008 para a

subcategoria A

Palavras

Denominacgéo da

Corpus Classe % Classe Significativas
Enfoque biolégico por
1 56 meio da pesquisa
biomédica
Inglés 2006
Enfoque biolégico por = PCR; Amostras;
meio da pesquisa Paciente; Clinica;
9 18 clinica Diagnostico
Enfoque bioldgico por  Células; Cobaia;
1 43 meio da pesquisa Imune;
biomédica Macréfago;
Inglés 2008 Proteina
g Enfoque bioldgico por Composto;
meio da pesquisa de | Sintese; Enzima;
4 17 . . -
des. Tecnolégico Quimica

Fonte: Elaborado pelo autor

Subcategoria B - Enfoque social e coletivo

Variaveis
Significativas

Auséncias
Significativas
Sujeito 82; Sujeito

05; Sujeito 71;

Sujeito 62
Biologia celular,
imunologia e
bioquimica
Sudeste;
Células; Sujeitos mais
Cobaias; significativos da
Proteina; regido Sul. No
Membrana  entanto, os da regido
Sudeste foram dm
maior quantidade;
Sujeitos da regido
Sudeste e Nordeste
do pais;
Paciente; Sujeitos da regido
Risco; Salde; Sudeste, Sul e
Populagéo; Nordeste.
Epidemiologia

Na subcategoria B, a visdo que se destaca é aquela capaz de interpretar acdes e

intervir nos fendmenos humanos e sociais que afetam as condi¢bes de salde das

populacbes. Portanto, a alteragdo das condicdes de saude que sdo investigadas nas

coletividades torna-se a questdo chave para a formacdo do sentido desta subcategoria.

Diante disso, indica-se que esta subcategoria é formada pelas classes, cujos contetudos

dos discursos convergem para formar sentidos que sdo inerentes a area da salde

coletiva. O Quadro 11 representa a composicao da subcategoria B:
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Quadro 11 - Composicao da subcategoria B

% Denominacéo da
Corpus Classe Classe
3 29 Saude Coletiva
Portugués 2006
4 14 Pesquisas
Epidemiologicas
Portugués 2008 3 33 Saude Coletiva
Pesquisas
Inglés 2008 3 33 Epidemiologicas

Fonte: Elaborado pelo autor

A primeira classe que compds esta subcategoria foi a classe 3 do corpus 2006
portugués. Ela contribuiu com 29% do conteddo dos dados analisados do referido
corpus. A partir da andlise do contetdo das palavras significativas presentes, das
palavras significativas ausentes, das variaveis significativas e do conteddo das UCE
construiu-se o sentido do discurso presente nesta classe e nas demais classes que
compdem a subcategoria B.

A Tabela 16 apresenta as palavras com os maiores valores do chi-quadrado,
portanto, as mais significativas para formagdo do discurso. Observou-se que por se
tratar de palavras que possuiam contetdo elas foram imprescindiveis para a formacéo
do sentido do discurso da classe e consequentemente influenciaram na atuacdo dos
pesquisadores presentes nesta classe.

Um aspecto interessante trazido pelas palavras de maior frequéncia neste
discurso é o destaque dado ao vocabulo “satde” (X2= 0.29). Vale salientar que, até
entdo, ele tinha apenas aparecido na lista das auséncias significativas das classes que
compuseram o enfoque bioldgico, representando apenas o oposto da doenca. No caso
desta classe, pode-se dizer que é dele que surge o verdadeiro sentido enunciado pela
classe. Portanto, a associagdo deste vocabulo com as demais palavras significativas da
classe proporcionou a denominagdo de “enfoque social por meio das pesquisas em
saude coletiva” (classe 3).

Em relacdo as auséncias significativas, a Tabela 17 traz palavras que reforcam o

conteudo abordado pela classe 3.
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Por meio das palavras ausentes (Tabela 18) observou-se um distanciamento do
contetdo verificado nos estudos da saude coletiva e uma aproximagdo aos estudos
biomédicos, clinicos e de desenvolvimento tecnoldgico. Estas auséncias reforcam ainda
mais que a atuacdo dos pesquisadores desta classe foi influenciada pelo discurso
daqueles que consideram acontecimentos humanos e sociais como fatores preditores das
condicGes de salde das populagdes.

As variaveis significativas também estiveram presentes nesta classe. Elas
representaram os pesquisadores (*Sujeitos) com as suas singularidades. A Tabela 18
traz as varidveis que foram significativas para esta classe.

Observou-se que o *Sujeito 74 obteve o maior valor para o chi-quadrado (X?=
0.29). Analisando este sujeito diante do seu contexto de atuacao, verificou-se que dentre
todos os sujeitos que foram significativos, ele apresentou o discurso mais associado ao
contetdo da classe 3, seguidos pelos *Sujeitos 37, 27, 73 e 55. Vale salientar que a
producdo cientifica de todos os sujeitos desta classe foi procedente das pesquisas na
area da saude coletiva. Os pesquisadores das instituicGes das regides Sudeste e Nordeste
foram os mais significativos. As demais regides do pais ndo estiveram presentes nesta
classe.

Para melhor compreender o contexto das palavras e o significado das falas dos
sujeitos que compdem esta classe, logo abaixo serdo demonstradas as UCE mais

significativas para a classe:

“...A integracdo das atividades de controle da tuberculose na atencdo basica sera
possivel mediante organizacdo do sistema de salde, seguindo os principios da atencdo

priméria e elaboracao/implementacdo de uma politica...” (*Suj. 74; UCE 1593);

“...Com a continuidade para as questbes da educacdo, do saneamento e da
geracdo de emprego e renda, poderiam provocar transformacdes de impacto na condigédo
das populacdes...” (*Suj. 37; UCE 814);

“..0 assessoramento as diversas instancias do SUS; a elaboracdo de documentos
de referéncia e a analise da viabilidade da integracdo das propostas da iniciativa do

programa nacional do controle da tuberculose...” (*Suj. 74; 1547);
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“...A maioria dos doentes enfrentava dificuldades de ordem econdmica e social,
e grande parte dos gerentes desconheciam 0s recursos aplicados as acBes em
tuberculose...” (*Suj. 74; UCE 1549).

As UCE trazidas acima ratificam que o discurso desta classe além de encontrar
forca nos estudos da salde coletiva, surge e se mobiliza a partir da visdo de um grupo
especifico de pesquisadores da area da saude que valorizam e procuram estabelecer
relacbes das doencas negligenciadas com 0s contextos socioecondmicos e 0s
determinantes que a elas estdo associadas. Portanto, o sentido verificado nesta classe
indica a existéncia de um distanciamento das demais classes que compdem a
subcategoria denominada no presente estudo de “enfoque bioldgico” (subcategoria A).

Ainda no corpus 2006 portugués, verificou-se que mais uma classe contribuiu
para a formacdo do discurso relacionado a subcategoria B. Trata-se da classe 4, que
explica 14% do conteudo total analisado pelo corpus.

A Tabela 19 traz as palavras que foram significativas para obtencdo do sentido
do discurso que influenciou a atuacdo dos componentes desta classe no periodo
estudado pela presente tese.

Pelas palavras trazidas na tabela 19, nota-se que 0s vocébulos com os maiores
valores de chi-quadrado indicam que os contedos das palavras significativas remetem
ao sentido de uma atuacdo influenciada pelas pesquisas epidemiolégicas, que por sua
vez, voltaram seu foco para a tuberculose. Dessa forma, a classe 4 foi nomeada de
“enfoque social por meio das pesquisas epidemioldgicas”.

Nesta classe também fora observadas variaveis significativas, no caso, 0s
pesquisadores (*Sujeitos). A Tabela 20 demonstra em ordem decrescente do valor do
chi-quadrado os sujeitos que tiveram falas que se aproximaram do assunto tratado pela
classe. Ou seja, foram significativos para a classe.

Dentre todos os sujeitos que foram significativos para a classe 4, o discurso do
*Sujeito 23 foi 0 que mais contribui para formacédo do discurso da classe, seguido pelos
*Sujeitos 01 e 78. Destaca-se que dois fatos os conectam. O primeiro fato é que todos
0s trés sujeitos mais significativos da classe 4 sdo oriundos de instituicdes de referéncia
localizadas na regido Sudeste do pais. O segundo é que eles possuem uma expressiva
producdo de estudos epidemiol6gicos, sendo a maioria, para a investigacdo da

tuberculose.
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Apesar da menor participacdo, a regido Nordeste também contribuiu na
formacdo do discurso e consequentemente influenciou também na atuacdo dos
pesquisadores analisados no periodo.

Para uma melhor compreensdo das palavras nos seus contextos e 0 consequente
entendimento do sentido do discurso que foi estabelecido pela classe 4, apresenta-se a
seguir as UCE mais significativas selecionadas pela ALCESTE.

“...0 objetivo deste trabalho foi tracar o perfil epidemioldgico de casos
notificados de tuberculose entre os moradores de abrigos em Vitoria e Vila Velha no
periodo de 2000 a 2006...” (*Suj. 23; UCE 440);

“...Descrever os fatores associados ao abandono da quimioprofilaxia da
tuberculose no municipio de Vitoria/ES por parte dos maiores de 15 anos atendidos em
programas de referéncia de controle da doenca: Um estudo e coorte histérica...” (*Suj.
23; UCE 363);

“...Descrever o perfil de uso de medicamentos entre criangas residentes em areas
pobres e fatores associados...” (*Suj. 55; UCE 1094)

“...A tuberculose € uma doenca ligada a pobreza, ma distribuicdo de renda,
urbanizacdo, epidemia da sindrome da imunodeficiéncia adquirida e multirresistente...”
(*Suj. 78; UCE 1690).

A analise discursiva das UCE trazidas acima reforca a interpretacdo do conteddo
das palavras e das variaveis e indica que ela esta relacionada com a atuacdo dos
pesquisadores que, no caso da classe 4, ocorreu por meio da realizacdo das pesquisas
epidemioldgicas, com destaque para aquelas cujo objeto de estudo foi a tuberculose.
Deve-se atentar que apesar das pesquisas epidemioldgicas pertencerem ao universo das
pesquisas em salde coletiva, fez-se necessario classificar de maneira especifica para
expressar o sentido contido no discurso da classe. Por meio do Quadro 12 o autor deste
estudo sintetiza o caminho da obtencdo do sentido do corpus portugués 2006.
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Quadro 12 — Sintese da obtencdo do sentido do corpus portugués 2006 para a

subcategoria B

Denominacgéo da Palavras Auséncias Variaveis
Corpus  Classe % Classe Significativas  Significativas  Significativas
Enfoque social por | Saude; Vida;  Especialidades; Sujeitos da regido
3 29 meio das pesquisas Atencéo; Proteina; Sudeste e
em saude coletiva Populagéo; Soroldgico; Nordeste do pais;
Sociais Sangue
Portugués Enfoque social por = Pneumologia; Sujeitos mais
2006 meio das pesquisas = Tuberculose; significativos
4 1 epidemioldgicas Notificados; oriundos da regido
Epidemiologia Sudeste;

Investigacao da
tuberculose

Fonte: elaborado pelo autor

O corpus 2008 portugués também contribuiu com uma classe para formacao do
discurso da subcategoria B. Neste caso, a classe 3 compbe com 33% do contelido total
analisado pelo corpus a referida subcategoria.

A Tabela 21 demonstra as palavras que foram significativas para formacdo do
discurso que influenciou a atuacdo dos pesquisadores ao longo da série temporal da
presente tese.

Como podem ser observadas, as palavras “saude”, “necessidade”, “coletiva”,
“vulnerabilidade”, “politica” e “social” foram as protagonistas na concepcao do sentido
da classe. Ou seja, foram as palavras mais significativas e de maior frequéncia no
discurso dos componentes desta classe.

A palavra “saude” obteve novamente o maior valor do chi-quadrado (X2= 0.43).
Este fato além de indicar oposicao as classes que compdem o enfoque proposto pela
subcategoria A, reforca o sentido proposto pela subcategoria B. Pela relacdo que se
observa das palavras, pode-se também indicar que elas trazem a abordagem coletiva da
salde.

O conteldo das palavras significativas visto nesta classe indica que o discurso
que surge dos seus componentes apresenta uma forte relagdo com o discurso oriundo

dos estudos da saude coletiva. Portanto, esta classe foi nomeada também de “enfoque
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social por meio das pesquisas em saude coletiva” (classe 3). Vale destacar que o sentido
observado nesta classe é semelhante ao da classe 3 do corpus 2006 portugués, sendo
assim, a denominacao ocorreu de maneira igual ao dessa classe.

As auséncias significativas também foram relevantes para consecucéo do sentido
que se conferiu a classe. A Tabela 22 traz as principais auséncias da classe 3.

No caso das auséncias significativas, a palavra que mais apresentou
distanciamento do contetdo abordado pela classe foi o vocabulo “paciente” (X2= -
0.17), seguido pelos vocabulos “teste”, “resposta” e ‘“clinica”. Todas as palavras
demonstradas na Tabela 22 se aproximam do significado e demonstraram relagdo com
classes presentes na subcategoria A. Este distanciamento, demonstrado pelas palavras
ausentes, reforca ainda mais que o significado inerente a classe 3 apresenta uma forte
relacdo com a dimenséo coletiva e social da saude.

Para finalizar a interpretacdo da classe, apresenta-se a seguir as UCE que foram
mais significativas e capazes de contextualizar o contetdo das palavras que deram o
sentido a classe. Ressalta-se que as UCE que apresentaram a maior capacidade de
retratar o discurso que influenciou a atuacdo dos pesquisadores da classe também sdo
provenientes do discurso da regido Sudeste do Brasil. Dessa forma, constata-se que 0s
discursos das classes com conteido em portugués que mais contribuiram para formacéao
do enfoque coletivo (subcategoria B) sdo originarios, em sua grande maioria, da regido

Sudeste, seguido pelos discursos da regido Nordeste do Brasil.

“...Tem como finalidade ampliar a compreensdo de agravos de salude, com base
neste conceito, além de possibilitar a proposicdo de intervencdes para 0 Seu

enfrentamento, que extrapolem o &mbito individual...” (*Suj. 39; UCE 756)

“...Nesse sentido, os profissionais de salde devem receber treinamento sobre
técnicas para identificar, avaliar e prevenir as deficiéncias fisicas na hanseniase e,
também adquirir conhecimento sobre o preenchimento correto dos dados...” (*Suj. 35;
UCE 694);

“..E desafio posto pela salde coletiva, propiciar tecnologias, dispositivos e
instrumentos que apoiem a construgdo de praticas qualificadas, para responder as

necessidades dos grupos sociais...” (*Suj. 58; UCE 1036).
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O corpus 2008 inglés também contribuiu na composicao desta subcategoria. A
sua contribuicdo foi com a classe 3, que representou 33% do contetdo total dos dados
analisados pelo corpus.

A Tabela 23 traz as palavras que foram mais significativas para interpretacdo do
discurso da classe. Destaca-se que o conteudo interpretado deste corpus foi traduzido
para o portugués para tornar mais facil a sua compreensao.

Verifica-se que a palavra “prevaléncia” surgiu como a mais significativa para a
classe (X2= 0.28), seguida das palavras “saude”, “comunidade”, “urbano”, “rural” e
“epidemiologia”. Relacionando-se estas palavras com a das outras classes, verificou-se
que o sentido desta classe apresentou conexdo com o enfoque estabelecido para esta
subcategoria. As palavras com contetudo significativo quando associadas aos seus
contextos expressaram um sentido relativo as pesquisas epidemioldgicas realizadas, em
sua maioria, pela saude coletiva.

A verificacdo dos sujeitos significativos que se apresentaram para classe
juntamente com as UCE, proporcionou a confirmacdo do sentido que havia surgido a
partir da interpretacdo das palavras significativas. Portanto, a convergéncia dos trés
componentes proporcionou que ela fosse denominada de “enfoque social por meio das
pesquisas epidemioldgicas” (Classe 3). Vale destacar que o sentido desta classe por se
apresentar analogo ao da classe 4 do corpus 2006 portugués, apresentou 0 mesmo nome.

A Tabela 24 demonstra a seguir 0s sujeitos que contribuiram para a formacéo do
discurso estabelecido pela classe.

Em relagéo aos sujeitos significativos, verificou-se que todos apresentaram uma
forte ligacdo com a area do conhecimento da salde coletiva, mais especificamente com
a epidemiologia. Vale mencionar que o0s *Sujeitos 42 e 24 apresentaram nas suas
trajetérias profissionais uma vasta e expressiva producdo cientifica associada a
epidemiologia e a saude coletiva. Com isso, verificou-se quanto o discurso deles foi
fundamental para a formag&o do sentido atinente a classe.

Em relacdo a origem dos sujeitos significativos, o maior numero destes foi
proveniente das instituicdes situadas na regido Sudeste do Brasil. No entanto, os
discursos que apresentaram 0s maiores valores do chi-quadrado, tornando-os 0s mais
significativos, foram provenientes das institui¢des situadas na regido do Nordeste do
pais. Tal fato leva a crer que apesar da predominancia dos discursos advindos da regido

Sudeste, observa-se que neste corpus o discurso dos pesquisadores da regido Nordeste
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foi o mais significativo para classe e capaz de influenciar na atuacdo desempenhada
pelos pesquisadores desta série temporal.

Por fim, para que haja uma ratificacdo do sentido aferido a classe, a seguir sao
apresentadas as UCE mais significativas, destacando que elas foram traduzidas para a

lingua portuguesa para proporcionar uma melhor compreenséo.

“...Nosso objetivo foi investigar fatores de risco associados com a incidéncia e a
prevaléncia da diarreia em criancas de até 3 anos. No total, 926 criancas foram
acompanhadas em casa duas vezes por semana a partir de Outubro de 2000 a Janeiro...”
(*Suj. 42; UCE 5777);

“...Estudo epidemiolodgico de corte transversal que incluiu 590 criancas de 1 a 5
anos de idade. Os dados foram coletados a partir das familias das criancas selecionadas
por meio de entrevistas domiciliares com 0s pais ou responsaveis...” (*Suj. 42; UCE
5788);

“...Notavel mudanca no padrdo epidemioldgico da infeccdo tem sido observada
dentro das cidades, portanto, a investigagdo de transmissdo de dengue em pequenas
areas é importante para a formulacdo de estratégias de controle...” (*Suj. 58; UCE
7518);

“..Foi realizado um estudo de base populacional em 78 municipios do
Tocantins, na regido Centro-Oeste do Brasil, aplicando-se questionarios estruturados
aos pacientes contaminados pela hanseniase para avaliacdo dos fatores de risco...”
(*Suj. 24; UCE 3199).

O Quadro 13 faz a sintese da obtencdo do sentido dos corpus portugués e inglés

no ano de 2008 para a subcategoria B.
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Quadro 13 — Sintese da obtencdo do sentido dos corpus portugués 2008 e inglés 2008

para a subcategoria B

Denominagéo da Palavras Auséncias Variaveis
Corpus Classe % Classe Significativas Significativas Significativas
. Enfoque social por Sat](_je; Paciente; T?s'fe;
Portugués 3 33 meio das pesquisas em Necessidade; Resposta; Clinica; Procedentes da
2008 i . Coletiva; Politica; Cirlrgico; Regido Sudeste
salde coletiva . .
Social Experimento
Enfoque social por Sujeito 42;Sujeito
meio das pesquisas 24; Producéo
epidemioldgicas cientifica associada
Inglés 2008 3 33 a epidemiologia e a

salide coletiva;
Maior nimero do
SE; Mais
significativos NE.

Fonte: elaborado pelo autor

Categoria 2 — Institucionalidades e Autorias

O discurso que influenciou e vai configurar a atuacdo da categoria denominada
de “Institucionalidades e Autorias” (categoria 2) € proveniente dos grandes grupos de
pesquisa coordenados por expoentes da area do ensino e da pesquisa em salde,
vinculados a universidades e centros de pesquisa de exceléncia que estdo situados, em
sua grande maioria, na regido Sudeste do pais. Os pesquisadores que foram
significativos para esta categoria, geralmente, tém seus nomes vinculados a coordenagédo
de estudos multicéntricos, além de possuirem uma expressiva producdo cientifica.
Pesquisas clinicas, biomédicas e da saude coletiva compdem a categoria 2 (figura 3).

Nesta categoria, apenas o corpus 2006 portugués contribui com uma classe
(classe 1). Foi a Unica classe que demonstrou relacdo de proximidade com a categoria e
apresentou um percentual de 14% do contetdo total analisado pelo corpus. A
interpretacdo do contetdo das suas palavras e da representacdo dos seus sujeitos

proporcionou a denominagao de “autores expoentes” (classe 1).
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A Tabela 25 demonstra as variaveis que contribuiram para formacao do sentido
do discurso desta classe. Considerou-se como variavel significativa os pesquisadores
(*Sujeito) juntamente com as suas singularidades profissionais e institucionais.

De acordo o com a Tabela 25, o *Sujeito 76 apresentou o maior valor do chi-
quadrado para esta classe (X2 = 0.32), indicando que o conteddo do seu discurso foi
fundamental para o delineamento do sentido da classe. Os demais sujeitos apontados na
tabela, apesar de ndo terem apresentado o mesmo valor do chi-quadrado, também
contribuiram com o conteddo dos seus discursos para concep¢do do sentido que
influenciou a atuacéo da classe.

Observou-se que todos os sujeitos significativos eram procedentes da regido
Sudeste do Brasil e estavam vinculados a instituicdes publicas de ensino e pesquisa de
referéncia para doencas negligenciadas no pais. Vale ressaltar que os pesquisadores
desta classe continham nos seus historicos profissionais a ocupacao de cargos de chefia
e/ou coordenacdo das instituicdes das quais eram procedentes, além de se enquadrarem
na categoria de titular ou eméritos da sua profissao. Outro fato que merece destaque é a
expressiva participacdo destes pesquisadores como coordenadores de grupos de
pesquisas responsaveis, na maioria das vezes, pela realizacdo de projetos multicéntricos.

Deve-se levar em consideracdo que a classe denominada de “autores expoentes”
ndo se restringe apenas a pesquisadores que comungam do mesmo discurso ou que deles
sdo proximos. Verifica-se que hd uma sugestiva oposicdo nos seus discursos, pois,
apesar de surgirem da area da salde, cada um € origindrio de uma perspectiva de
atuacdo diferente. A posicdo ocupada pelos seus sujeitos significativos, perante a
comunidade cientifica, agrega e da sentido aos seus pontos de vista. A observacdo a
partir dos valores decrescentes do chi-quadrado das variaveis significativas desta classe
sugere que as pesquisas biomédicas seguidas das pesquisas em salde coletiva
comandaram o sentido do discurso que influenciou a atuacéo desta classe.

A procedéncia de institui¢fes da regido Sudeste do pais, a ocupacao de cargos de
lideranca e a vasta producdo cientifica, apesar de designar expoéncia para um
determinado grupo de pesquisadores, ndo foi suficiente para comandar o discurso que
influenciou a atuacao presente nos corpus do estudo. O que se observou é que o sentido
dos discursos provenientes das outras categorias, principalmente da categoria cujo
enfoque é o bioldgico, além de contribuirem mais, eles foram o0s que mais
demonstraram influéncia sobre a atuagdo do grupo de pesquisadores brasileiros que

foram contemplados pelos editais publicos de fomento a pesquisa destinado ao
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enfrentamento das doengas negligenciadas. O Quadro 14 sintetiza a obtenc¢édo do sentido

obtido no corpus 2006 portugués.

Quadro 14 — Sintese da obtencao do sentido do corpus portugués 2006 para a categoria

Institucionalidades e Autorias

Variaveis
Corpus Classe %  Denominacéo da Classe Significativas
Sujeito 72; Sujeito
74,
Sujeito 46;
Sujeito 07; Sujeito
70.
Sujeitos significativos
procedentes da regido
Portugués 2006 1 14 Autores expoentes Sudeste do pais e
vinculados a
instituices publicas
de ensino e pesquisa
de referéncia para
DNs; Coordenadores
e Chefes; Titulares e
Eméritos;
Fonte: elaborado pelo autor

Para finalizar, o autor deste estudo traz abaixo uma figura (Figura 3) para ilustrar
as relacdes estabelecidas entre as categorias com as classes que compdem 0 corpus
2006 portugués, com destaque para a relacdo da categoria nomeada de
“institucionalidades e Autorias” (Categoria 2) com a classe nomeada ‘“autores

expoentes” (classe 1).
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6. DISCUSSAO

O modo de producdo do conhecimento na area da salde do pais atravessa um
periodo de transformacdes significativas, aonde as verdadeiras necessidades da
sociedade deixam de ser latentes para se tornarem explicitas e assumirem o lugar de
destaque que Ihe é devido dentre as a¢Ges de responsabilidade do Estado. Nesse sentido,
0 tema das doencas negligenciadas, cujas consequéncias sdo consagradas pela literatura
cientifica mundial, foi incorporado na agenda de pesquisa em salde instituida para o
pais, tornando-se uma “prioridade das prioridades” (63). Dessa forma, a
responsabilidade de enfrentamento tomada pelo pais relativa ao tema, ratificou para o
autor deste estudo que, apesar de negligenciadas, elas ndo estdo esquecidas.

Como consequéncia, a atitude tomada pelo Estado brasileiro para enfrentamento
de tal problema demonstrou-se como uma forte aliada na reversdo de uma lacuna
existente no campo da pesquisa e desenvolvimento em salde, usualmente denominada
de 10/90 GAP, que pode ser descrita como um desequilibrio aonde 10% de todo
financiamento mundial da pesquisa cientifica em salde vai para doencas ou condicdes
que afetam 90% da populacdo mundial.

Ao que se V&, um cenario favoravel para a producdo do conhecimento em
doencas negligenciadas despontou a partir da implementacdo de uma politica publica
voltada para a ciéncia, tecnologia e inovacdo no pais, cuja consequéncia foi o
arrefecimento de um tema que ndo pode mais ficar relegado ao segundo plano devido a
sua magnitude global e sua relevancia social.

Dessa maneira, 0 pais foi responsavel por um processo que priorizou o dialogo
entre gestores e componentes da comunidade cientifica, respeitando os seus contextos e
suas visdes acerca de um tema que historicamente tem se mostrado negligenciado,
entretanto, demonstra nao estar esquecido pela ciéncia (115), corroborando com o que ja
foi afirmado anteriormente pelo autor deste estudo. Vale destacar que a participacdo dos
gestores num processo dessa natureza foi fundamental, sobretudo, pela capacidade deste
publico trazer para pauta das investigagdes cientificas problemas de saude que sdo
atinentes aos seus cotidianos (116).

As profundas transformacdes observadas no modo nacional de producdo do
conhecimento e a relacdo que foi estabelecida entre ciéncia e sociedade, que séo



98

justamente aquelas que concedem uma maior integracdo entre necessidades sociais e
pesquisa cientifica outrora afirmada por Pellegrini (49), refletiram na totalidade do
processo de apoio a pesquisa em saude em andamento no pais.

Com isso, por meio da implementacdo de uma politica nacional de apoio a
pesquisa e inovagdo em saude - PNCTIS, da criacdo de novas ferramentas e métodos
adequados para identificar prioridades de pesquisa e do aumento de recursos destinados
ao incentivo da producdo do conhecimento cientifico, observou-se que, apesar de nédo
estarmos no mesmo patamar dos paises de alta renda, existe 0 empenho para que as
deficiéncias presentes na situacdo da pesquisa do pais sejam superadas e, cada vez mais,
o estimulo a producdo do conhecimento acerca de temas que refletem diretamente nas
condicdes de desenvolvimento de uma nagdo, como no caso do tema das doencas
negligenciadas, ganhe mais espago nas agendas de pesquisa e tornem-se prioritarios.

Para o autor deste estudo, um compromisso ético comeca a ser assumido por
parte do Estado e da comunidade cientifica para superar um problema que quase sempre
se apresenta associada a porcao pobre e excluida da sociedade. Assim, as consequéncias
ocasionadas pelo flagelo das doencas negligenciadas e o conflito ético que é reforcado
pelo descompasso e pelo desinteresse do mercado em investir em acfes de pesquisa e de
desenvolvimento para tais doencas, impulsionaram o encorajamento das autoridades
nacionais na promocao de medidas publicas voltadas ao enfrentamento dessas doencas.

Dessa forma, o Estado passou a desempenhar o que Schramm (118) considera
como seu papel legitimo. Ou seja, o enfrentamento das doencas negligenciadas avocado
por parte do Estado brasileiro, demonstrou que a protecdo e o amparo dos cidaddos do
seu territério que ndo tem condicBGes objetivas e subjetivas necessarias para ter uma
qualidade de vida que possa ser considerada adequada, tornou-se um fato real e
moralmente justificado que foi assumido pelas areas da saude e da ciéncia e tecnologia
do pais.

Constatou-se que o Estado brasileiro nada mais fez do que tomar para si uma
responsabilidade, pois, de acordo com Semplici (87) é inevitavel a consideracdo do
Estado como o principal destinatario da responsabilidade para com a salde e 0 bem
estar de individuos e das coletividades que estdo sob sua responsabilidade.

Para o autor da tese, a atitude tomada pelo pais, além de moralmente justificada,
ratificou o que anos mais tarde foi propugnado pelo conteddo de documentos

internacionais, a exemplo dos contetidos abaixo descritos que sdo respectivamente do
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Relatorio de Responsabilidade Social e Salude (4) e da Declaragdo da América Latina e
Caribe para a Sexta edicdo do Forum Mundial da Ciéncia (6).

No caso do primeiro documento, ele afirma que a pesquisa deve ser vista como
um investimento e ndo como uma despesa. Quando se trata do conhecimento produzido
pelas pesquisas em salde, pode-se afirmar que se trata de algo essencial capaz de
elucidar a natureza e o contexto dos problemas, para desenvolver e implementar
intervencdes que salvem vidas, para buscar melhorias dos determinantes sociais da
salude e proporcionar celeridade na consecucdo dos Objetivos de desenvolvimento
propostos para 0 Milénio pela ONU (36).

O segundo documento traz proposi¢des ja vigentes no pais, a exemplo da
viabilizacdo de oportunidades de pesquisa para doencas tropicais, também denominadas
de negligenciadas, da correcdo das assimetrias de oportunidades no campo do acesso as
pesquisas cientificas, da promoc¢do da inclusdo social, do bem estar e da reducdo de
pobreza, confirmando assim, que o pais j& se antecipava e avangava em matéria de
ciéncia, tecnologia e inovacéo.

Como ja foi explicitado por esta tese, 0 processo de apoio a pesquisa em doencas
negligenciadas culminou com a publicacdo de dois grandes editais nos anos de 2006 e
2008, envolveu sete doencas como prioridades e demonstrou que, além do caréater
vanguardista, uma intervencdo necessaria foi desempenhada pelo Estado no cenario da
pesquisa nacional em saude.

As evidencias apontam que as a¢cdes governamentais voltadas para a pesquisa de
doencas enquadradas no status de negligéncia sdo uma pratica no pais que podem ser
exemplificadas pelos editais publicados para a tuberculose (2003), para a dengue (2004)
e para hanseniase (2005) (58).

No entanto, o presente estudo constatou que nenhuma acao de apoio a pesquisa
foi tdo expressiva quanto as que foram promovidas nos anos de 2006 e 2008. Nenhum
edital, até entdo, tinha contemplado tantas linhas de pesquisa para um ndmero tdo
expressivo de doencas (trouxe sete doencas como prioridade no seu conteido). De
acordo com o DECIT (62) o edital temético das doencas negligenciadas foi considerado
como a mais importante iniciativa do ano de 2006, tanto pela relevancia do tema quanto
ao aporte de recursos destinado para o edital.

O incremento de investimento realizado, principalmente pelo Ministério da
Saude, ao longo de seis anos (2003 — 2008) gerou os seguintes resultados: publicacdo de

140 estudos sobre dengue; 175 com foco em hanseniase, 300 a respeito de tuberculose,
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775 sobre leishmaniose e 922 a respeito da abordagem da doenca de Chagas. Além
desses avangos proporcionados pela pesquisa cientifica, em 2008 o Ministério da Salde
divulgou uma lista de 80 itens de suprimentos considerados estratégicos para o Sistema
unico de Saude (SUS). Dentre estes, medicamentos, equipamentos e materiais
destinados a prevencao e ao tratamento da maléria, tuberculose, hanseniase e doenca de
Chagas (118).

Nesse sentido, verifica-se que em termos de financiamento publico, o Brasil esta
em sexto lugar no ranking dos paises que mais investem no segmento das doencas
negligenciadas, e o primeiro, se considerarmos apenas os paises de média e baixa renda
onde essas doencas sdo endémicas (57). Atualmente, fatos apontam e confirmam que as
medidas adotadas pelo pais relativas a pesquisa em doencas negligenciadas refletem na
sua lideranca mundial em pesquisas sobre o tema (119), demonstrando, inclusive, a
supressdao do abismo cientifico instituido no pais entre a area das doencas
negligenciadas com outras areas da satde (120).

O que se verifica é que o pais é destaque mundial na producdo de medicamentos
para assisténcia a doencas negligenciadas, por meio de parcerias entre laboratorios
publicos e privados. O investimento em laboratdrios publicos produtores saltou de R$
8,8 milhdes em 2000 para mais de R$ 54 milhdes em 2011 (121).

De acordo com as autoridades sanitarias do pais, os cortes promovidos pelo
Governo Federal para as areas de Ciéncia, Tecnologia e Inovacdo ndo impediram o
crescente investimento em pesquisas na area das doencas negligenciadas, pelo contrério,
nunca o Brasil investiu tanto em algumas doencas sob o status da negligéncia (119).

Destaca-se que além de investir de modo expressivo em pesquisas sobre o tema,
0 pais também passou a investir na producdo de insumos utilizados no combate e no
tratamento de determinadas doencas negligenciadas, a exemplo do medicamento
Benzonidazol utilizado no combate da doenca de Chagas e dos medicamentos para
tuberculose (119).

De fato, as evidéncias cientificas confirmam que a vinculacdo de programas de
combate a doencas, como nos casos dos bem sucedidos programas de controle da
variola, oncocercose e doenca de Chagas (122; 123) devem, em parte, Seu Sucesso ao
fato de terem incluido como parte das suas ac¢des atividades de pesquisa, reforcando a
ideia que a producdo do conhecimento cientifico torna-se um forte componente para
superacdo das iniquidades na medida em que integram as verdadeiras necessidades da

sociedade a agenda de pesquisa vigente no pais.
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Nesse sentido, Sanders e colaboradores (124) reforcam que as agdes de saude,
como no caso das pesquisas, devem ter seu ordenamento baseado tanto na crescente
divida existente entre localidades ricas e pobres, como também no espago existente
entre a disponibilidade do conhecimento cientifico e sua efetiva aplicacdo para
solucionar problemas de saude que acometem principalmente as populagdes expostas a
pobreza.

Desta forma, pode-se considerar que o processo de priorizacdo das doencas
negligenciadas, que culminou com os editais de 2006 e 2008, foi uma espécie de divisor
de &guas para a producdo do conhecimento desta area no pais. Por isso, esses editais
devem ser considerados como um marco legitimo na historia da pesquisa em satde do
Brasil, reforcando ainda mais a existéncia de compromisso ético com o tema. Portanto,
0 que se observa é que o tema ndo se encontra numa vala comum, relegado ao
esquecimento, pelo contrario, observa-se que o pais tem demonstrado esforgo por meio
de vérias ag@es, inclusive as ndo atinentes ao setor da saude, para reversdo da sua
condicdo de lider no ranking de numero de casos das doencas negligenciadas das
Américas (115).

Apesar do longo caminho que se tem a percorrer, constata-se que autoridades
sanitarias e comunidade cientifica do pais demonstram-se moralmente comprometidos
com o tema ja que estdo trabalhando de maneira sinérgica para descobrir ou aprimorar
medidas ja existentes capazes de contribuir na reversdo de uma condicdo que persiste
para doengas e doentes.

A louvavel tentativa do pais em estabelecer uma nova ordem no campo da
pesquisa em saude, além de considerar as necessidades prementes na realidade dos
coletivos socialmente excluidos, considerou também as diferencas regionais presentes
nas cinco regides do pais aonde as pesquisas seriam produzidas. Como consequéncia foi
prescrita uma medida pelos editais na intencéo de abrandar tais diferencas e incentivar o
acesso dos estudos provenientes das regiGes menos estruturadas e com altos indices de
doencas negligenciadas.

De acordo com Albuquerque (125), esse movimento comegou a ocorrer,
principalmente, pela crescente preocupagdo com a questdo regional que se torna
explicito pela grande desigualdade em relacdo a capacidade produtiva, a formacao de
pesquisadores, ao financiamento, ao planejamento e a gestdo de ciéncia, tecnologia e
inovacdo no Brasil. Ainda de acordo com a autora, as desigualdades que historicamente

persistem no pais, funcionam como um importante entrave para o fortalecimento da
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producdo do conhecimento, pois, muitas vezes dificultam a aproximacéo dos interesses,
competéncias e necessidades regionais das diretrizes que constam nas politicas da area
de ciéncia, tecnologia e inovacgdo vigentes no pais.

Realmente, um incentivo pautado no combate das iniquidades regionais da
pesquisa foi instituido para todas as regifes do pais, inclusive, para as regibes com
maior prevaléncia das doencas negligenciadas e com menor capacidade para pesquisa,
como é o caso das regides geogréaficas do Norte, Nordeste e Centro-Oeste (120; 126).

Na visdo de Morel e colaboradores (120), esse tipo de incentivo funciona para
estimular a produgdo do conhecimento em regides que as iniquidades regionais no
campo da pesquisa em salde sdo visiveis e inversamente proporcionais a prevaléncia de
muitas doencas.

No entanto, o que se constatou foi que a maioria das pesquisas contempladas
com recursos publicos tratava-se dos estudos realizados por institui¢ces de pesquisas da
regido mais desenvolvida, com melhor estrutura e que ndo se enquadra na maior
prevaléncia de casos de doencas negligenciadas no pais (126), no caso, a regido Sudeste,
ratificando o que outrora ja foi afirmado por Noronha e colaboradores (48).

De fato, a realidade apontada por este estudo néo foge aos padrdes da situacéo
da producdo do conhecimento vigente no pais. Quando se analisa a producéo relativa
ao tema das doencas negligenciadas, verifica-se que esta ainda se concentra,
principalmente, nas instituicbes situadas no Rio de Janeiro e Sdo Paulo, estados da
regido Sudeste (127; 48; 126), sequidas pela producdo das regides Nordeste, Norte e
Centro-Oeste.

Os dados analisados pelo autor deste estudo confirmam que o apoio publico a
producdo cientifica nacional acerca do tema das doencas negligenciadas além de
ascendente é um dos mais expressivos da area da satde (120). Entretanto, nem todos 0s
grupos de pesquisas conseguem desfrutar de tal apoio. Percebe-se que os grupos de
pesquisa mais estruturados, localizados na sua grande maioria em instituicdes de
pesquisas situadas na regido Sudeste, detém o maior poder de captacdo dos recursos
publicos para o desenvolvimento dos seus estudos.

Apesar da tentativa de fortalecimento da capacidade de pesquisa pelo apoio
publico das regiGes com maiores necessidades, como no caso do Norte, Nordeste e
Centro-Oeste, verifica-se ainda que o crescimento da producdo cientifica voltada as
doencas negligenciadas nestas regifes é aquém da que ocorre na regido de maior

desenvolvimento e capacidade de captacao de recursos do pais.
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O que se verifica entra as regides € uma divisdo “bastante desigual e ainda pouco
articulada” (125, p.182), permanecendo algumas dificuldades de cooperagéo
interinstitucional para formacéo de redes nacionais e regionais de pesquisa que integrem
as de maior densidade tecnologica e produtividade com as regides de menor densidade e
menos produtivas (128).

A despeito das investidas do Estado, constata-se que uma reparti¢do injusta e
ineficaz dos recursos destinados a area ainda é algo que, além de moralmente
conflitante, deixa o Norte, Nordeste e Centro-Oeste do pais, que sdo regides que
apresentam alta prevaléncia de doencas negligenciadas (120; 126), num certo
descompasso do processo vigente no pais de incentivo a producdo conhecimento da
area.

Apesar da tentativa de se estabelecer um parametro que considere a equidade
como ponto de partida para divisdo dos projetos em doencas negligenciadas por regido
do pais, poucas modificacdes foram observadas no cenério da pesquisa acerca deste
tema. Com isso, verificou-se o descumprimento do critério de equidade estabelecido
pelas normativas. A quantidade de projetos contemplados das regi6es Norte, Nordeste e
Centro-Oeste, além de ndo representarem nem a metade dos projetos contemplados pela
regido Sudeste, ndo chegou ao patamar estabelecido pelas normativas vigentes para a
pesquisa em salde no pais.

O que se pode observar foi que instituicbes que ocupam lugar de destaque no
ranking de produgdo do conhecimento foram as mesmas contempladas pelos dois
editais, concentradas em sua grande maioria nos estados de Sao Paulo e Rio de Janeiro.
Deste modo, ha uma sugestdo que as mesmas instituicbes perpetuam o seu poder e suas
subjetividades, ferem o que se considera por equidade nas acdes de saude e confirma a
méaxima de quem tem o conhecimento, detém o poder.

O autor desta tese defende que o poder das instituicbes e de muitos de seus
pesquisadores, que ao longo dos anos vem se perpetuando, necessita urgentemente ser
revisto. Para o caso especifico visualizado por este estudo, em vez de pensar o poder
como “poder sobre os outros”, deve-se pensd-lo como “poder com os outros” (129,
p.31). Ou seja, a ldgica da independéncia, da cooperacgéo e, sobretudo, da partilha de
recursos deve ser estimulada para que instituicdes e pesquisadores que se encontram em
regibes menos desenvolvidas, porém, ndo menos capazes, possam desfrutar das

possibilidades nacionais de estimulo a producéo do conhecimento.



104

Para 0 autor deste estudo, critérios para aprovacdo dos projetos de pesquisas
devem ser estabelecidos pela equidade e ndo pela igualdade de condigdes das
instituicOes responsaveis pelos estudos. De acordo com Garrafa e Porto (130), igualdade
¢ a consequéncia que se deseja para a equidade, sendo esta apenas o0 marco inicial para
aquela. Ou seja, por meio do reconhecimento das diferengas e a supressao das
necessidades diversas dos sujeitos sociais é que torna possivel o alcance da igualdade.
Para os autores anteriormente citados, quando se observa a igualdade de forma
exclusivamente horizontalizada, que tende a anular as diferencas, esta se ignorando as
desigualdades concretas e aviltantes que marcam hoje a vida da maior parte das
populagbes mundiais. A igualdade é a conclusdo da justica social, referencial dos
direitos humanos mais elementares, cujo objetivo futuro é o reconhecimento da
cidadania.

Desta forma, critérios de equidade devem prevalecer nesses tipos de editais,
pois, além de respeitar as diferencas regionais, pode ser um caminho para que se atinja a
igualdade de acesso das partes envolvidas. Sendo assim, Nunes (131) afirma que a
eleicdo dos mais necessitados é central na elaboracdo de qualquer metodologia que
pretenda alocar ou alterar alocacdo de recursos, que no primeiro momento, para ser mais
equitativa, a alocacdo deve ocorrer pela selegéo de necessidades.

Portanto, uma acdo que pretende ser guiada pela equidade tem que reconhecer as
“necessidades diversas em sujeitos também diferentes para atingir objetivos iguais”
(130, p.38), pois, sb6 assim, quando concebida a luz desta afirmacéo, pardmetros éticos
estardo presentes e poderdo proporcionar satisfacdo ndo apenas aos mais fortes e, sim,
as necessidades de todos os envolvidos.

Na visdo do autor deste estudo, apesar da distribui¢do ndo equitativa dos projetos
por regides, espera-se que o incentivo do Estado a producdo do conhecimento voltada
ao combate das doencas negligenciadas esteja atuando como uma acgdo cujas
consequéncias possam possibilitar a promocdo de bem estar para um maior nimero de
pessoas, tornando-se moralmente justificavel, mas que ndo deve deixar de ser
questionada, apesar dos seus desdobramentos favorecerem, principalmente, individuos e
0s coletivos que séo socialmente excluidos.

Nesse sentido, € indispensavel, portanto, que além de serem criados mecanismos
destinados ao combate das iniquidades regionais no campo da producdo do
conhecimento da area, eles devem, efetivamente, ser colocados em préatica. Para isso, a

bioética pode e deve ser utilizada como um instrumento com capacidade de mediar
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conflitos dessa natureza, pois, € notério que questdes que envolvem iniquidades e
assimetrias de poder sdo pontos recorrentes da agenda de atuacdo desta disciplina no
século XXI (90; 129; 130). De acordo com Porto (132), a partir do momento que a
bioética identifique um conflito, quer seja por evidéncia ou por suspeita, ela deve se
posicionar para estimular um processo reflexivo capaz de definir e aplicar parametros
éticos que poderdo conduzir efetivamente a transformacao de uma realidade.

Deve ficar claro que, entre outras razdes, o surgimento da bioética se deu,
sobretudo, para dar reforgco ao lado mais fragil de qualquer inter-relacdo historicamente
determinada. Para isso, ela sempre sera uma mediadora da relacdo
privilegiados/incluidos e desprivilegiados/excluidos na tentativa de evitar que se
estabeleca a auséncia da ética, impedindo que 0s que estdo em situacdo de
desprivilegio/exclusao tornem-se verdadeiros “excluidos morais” (130).

E interessante observar que o processo de produgdo do conhecimento estimulado
pelos editais de 2006 e 2008 foi exercido, na sua grande maioria, pelas institui¢cdes
universitarias, consideradas o locus privilegiado de construcdo cientifica e de
desenvolvimento tecnoldgico, ndo s6 no Brasil, mas em todo mundo (133), foi
corroborado pelas evidéncias apontadas por lozi (134) ao afirmar que as atividades de
pesquisa no Brasil ocorrem em instituicdes universitarias e em instituicdes de pesquisa
especificas da area da salde, com uma incipiente participacao das unidades de servico,
com excec¢do dos hospitais de ensino, e das empresas privadas do setor.

Seguindo esta tendéncia, as universidades e centros de pesquisas da regido
Sudeste do pais mantiveram-se como o locus preferencial da producéo do conhecimento
em doencas negligenciadas no pais ao longo da série temporal analisada por este estudo.
Leta e colaboradores (135) j& haviam demonstrado esta dindmica ao afirmar que a
producdo de pesquisa do pais estaria concentrada nas universidades e em alguns centros
de pesquisa da regido mais desenvolvida do pais.

Desta forma, os fatos acima apontados confirmam que o que se denominava por
ciclo virtuoso, instituido principalmente pelas universidades publicas desde meados dos
anos 60, destinado a formar e consolidar grupos de pesquisa (136), passou a ter um
comportamento de “ciclo vicioso”, explicitado por uma tendéncia de centralizacdo de
poder e das subjetividades de muitas instituicdes e de seus pesquisadores que, além de
tudo, perpetuam e reforcam as iniquidades regionais na produgdo do conhecimento

verificada no cenario da pesquisa em saude no pais.



106

Os resultados relativos a localizacdo geogréfica e tipos de instituicGes
contempladas pelos editais anteriormente apontados pelo autor, demonstram que a
situacdo da pesquisa destinada as doencas negligenciadas no pais estd em consonancia
com a situacdo das demais pesquisas realizadas pela area da salde, ou seja, pesquisas
realizadas por instituicGes publicas e com o apoio publico na maioria dos casos (125).

De acordo com os dados apontados pela Secretaria de Ciéncia, Tecnologia e
Insumos Estratégicos do Ministério da Saude (137), os grupos que realizam atividades
de pesquisa em saude no pais, 49% estdo localizados na regido Sudeste, 23% na regido
Sul, 17% na regido Nordeste, 6% na regido Centro-Oeste e 5% na regido Norte.

Como consequéncia desta configuracdo, observa-se também que a maioria dos
programas de pés-graduacao do pais estdo localizados na regido Sudeste (55%) (138),
local onde também ocorre a maior concentracdo de bolsas de produtividade cientifica
ofertadas pelo CNPq (128).

Sem sombra de davidas, quando concebidas a partir dos referenciais apontados
pelos Artigos 10 e 14 da Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos (2),
que consideram a equidade, a justica e a responsabilidade social dos diferentes grupos
interessados como elementos norteadores, as agdes, cujo foco destina-se a pesquisa
cientifica, tem a capacidade de suscitar temas relevantes para sociedade que, além de
elevar o pais a um melhor patamar de desenvolvimento econdmico e social, agem como
uma espécie de motor propulsor de liberdade (139).

Diante do exposto, verifica-se que a inducdo a pesquisa em doencas
negligenciadas, quando colocada em pratica, na opinido do autor deste estudo ndo pode
ser direcionada e ficar restrita apenas aos centros de pesquisa situados nas instituicdes
de maior projecdo do pais. Estes centros de pesquisas, que trazem nos seus historicos a
capacidade instalada e a habilidade para a realizacdo de estudos de relevancia para a
teméatica, devem introjetar nas suas praticas mecanismos que possibilitem a
aproximagcéo das instituicdes com menor capacidade instalada, mas com potencial para
desenvolver estudos. Desta forma, deve-se superar a logica da capacidade instalada para
a légica do potencial de quem quer produzir conhecimento cientifico no pais.

Em relacdo ao sexo, os resultados demonstraram um equilibrio desta variavel
para os dois editais. No edital de 2006 foram contemplados 47 (58%) lideres de projetos
do sexo masculino e 35 (42%) lideres do sexo feminino. No ano de 2008 houve um
pareamento ficando metade de lideres de projetos do sexo masculino e a outra metade

do sexo feminino (50% cada).
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Tais resultados corroboraram com as afirmactes de Minayo (133) quando
apontou que a area de Ciéncia, Tecnologia e Inovacdo (C&T&I) tem apresentado um
caminho positivo quanto a igualdade dos sexos no campo da pesquisa cientifica, pois,
em 2010 a participacdo percentual das mulheres no setor pareou com a dos homens,
tendo havido também crescimento continuo na condicdo de lideranca de grupos de
pesquisa. Em 2010 a situacdo da pesquisa era a seguinte: 54,9% de homens lideres de
pesquisa e 45,1% de mulheres lideres de pesquisa; contra 66,8% e 33,2%,
respectivamente para o ano de 2000.

O autor do estudo destaca que, apesar de ser considerada como um dos
principais meios de enfrentamento para o status de negligéncia condicionado a
determinadas doencas infecciosas, a pesquisa cientifica ndo € o Unico meio. Portanto,
uma abordagem mais ampla se faz necessaria, principalmente, pela complexidade que
envolve o tema. VisGes morais que ndo se prendam apenas as questdes atinentes a
assisténcia a salde devem ser incorporadas para esta tematica, pois, apesar de se tratar
de entidades nosoldgicas, ndo se pode aprisionar o tema apenas a lente das
consequéncias bioldgicas que o envolve, da sua ocorréncia individualizada e dissociada
dos fendmenos sociais que o cerca.

Assim, o autor da tese aponta que é impossivel estabelecer uma dissociacdo da
relacdo entre doenca e doente, doente e seu meio social, fazendo-se necessaria um olhar
convergente das abordagens bioldgicas e sociais relativas ao tema.

Deve ficar claro que, além de existir doencas negligenciadas, existem também
individuos/coletivos doentes que sdo negligenciados ou individuos/coletivos que apesar
de ndo estarem doentes, caso ndo haja algum tipo de intervencdo, serdo enquadrados
como possiveis suscetiveis ao acometimento de uma ou de varias doencas
negligenciadas. Para que isso ndo se torne um fato concreto no cotidiano desses
individuos e de seus coletivos, Junges e Zoboli (70) recomendam que se deva atentar
para complexidade da realidade, pois os fenémenos biolégicos e sociais apresentam um
infindavel ndmero de interacdes e inter-retroacdes impossivel de ser mensurada,
sobretudo, quando ndo sdo consideradas como fatores determinantes das situagcOes de
satde ou de doencas das populagdes.

Ao investigar a atuacdo dos pesquisadores contemplados pelos editais de apoio
ao estudo das doengas negligenciadas, o que se verificou foi que a atuagcdo que se
demonstrou mais influente sobre o grupo analisado ndo fugiu dos padrbes dos

resultados ja apontados por esta tese quando analisou os dados quantitativos. O que se
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viu, mais uma vez, foi que a atuagédo do grupo analisado foi conduzida, principalmente,
pelos pesquisadores das instituicdes da Regido Sudeste do Brasil. Vale destacar que,
apesar de ndo estar inserida como uma das regides mais contempladas pelos editais, 0
Nordeste do pais demonstrou-se como uma influéncia expressiva para a atuacdo do
grupo analisado, sobretudo, pelos estudos da satde coletiva e da epidemiologia.

Apesar da complexidade e da necessidade dos olhares das vérias disciplinas para
o tema das doencas negligenciadas, constatou-se que uma moralidade emergiu a partir
da analise da atuacdo de parte do grupo dos pesquisadores participantes deste estudo.
Portanto, o indica-se que uma moralidade estabelecida a partir do olhar bioldgico e
individualizado voltado a doenga conduziu a atuacdo dos pesquisadores analisados ao
longo de toda série temporal estudada por esta tese, reproduzindo a visdo hegemdnica
atual da ciéncia. Vale destacar que a atuacdo a partir deste enfoque foi exteriorizada,
principalmente, pela realizacéo de pesquisas biomedicas, clinicas e de desenvolvimento
tecnoldgico.

De fato, a visdo bioldgica e individualizada com a valorizacdo da doenca
demonstrou-se como a grande influéncia para a atuacdo do grupo de pesquisadores
analisados. Entretanto, a visdo social e coletiva ndo foi colocada a margem, ela foi
considerada e também influenciou a atuacdo do grupo de pesquisadores analisados ao
longo do recorte temporal proposto por esta tese.

Constatou-se que a pesquisa biomédica, considerada por muitos como o tipo de
pesquisa capaz de produzir apenas o conhecimento tedrico acerca do objeto de estudo
(11), conduziu predominantemente a atuacdo do grupo estudado, principalmente, no
primeiro periodo analisado por esta tese. No entanto, esta tendéncia foi modificada,
pois, uma atuacdo orientada pela pesquisa clinica, considerada também por muitos
como estratégica e de grande importancia, especialmente, pela sua capacidade de por
em prética o conhecimento tedrico adquirido para descobrir meios que podem atuar na
reversao das doencas (140), ganhou espaco, sobretudo, ao longo do segundo periodo
analisado por este estudo e influenciou de modo expressivo a atuacdo dos pesquisadores
com préticas voltadas ao enfrentamento das doencas negligenciadas.

Vale destacar que as inferéncias apontadas acima, tornaram-se concretas com 0s
resultados dos editais analisados por esta tese. Observou-se que a tendéncia visualizada
na atuacdo foi repetida nos resultados relativos aos tipos de pesquisas contempladas
pelos editais anteriormente citados, ou seja, 0 numero de pesquisas clinicas aprovadas

no edital de 2008 superou 0 numero de pesquisas biomédicas também contempladas
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pelo mesmo edital. Portanto, os resultados observados por este estudo tomam o mesmo
caminho das evidéncias cientificas que apontam para crescente participa¢do do pais no
cenario da pesquisa clinica (141; 140).

Outro fato relativo ao enfoque biologico e individual que merece destaque, diz
respeito aos resultados obtidos pela anélise dos artigos cientificos em portugués e inglés
publicados pelos pesquisadores participantes deste estudo. Constatou-se, inicialmente,
que o volume de artigos cientificos em inglés com conteudo associado a atuagdo
bioldgica foi superior ao da producdo em portugués nos dois periodos analisados. Além
disto, a contribuicdo para a atuacgdo verificada, tanto pela producdo em portugués como
pela de inglés, demonstrou comportamentos diferentes. Para o primeiro caso, verificou-
se que a pesquisa clinica contribuiu apenas no segundo periodo analisado para a atuacédo
dos pesquisadores. No segundo caso, a pesquisa clinica contribuiu para a atuacdo logo
no primeiro periodo analisado. Na opinido do autor desta tese, este fato, possivelmente,
pode ser demonstrado como um indicativo da preocupacdo e da necessidade iminente
percebida por muitos dos pesquisadores analisados de inserir seus estudos e,
consequentemente, o pais no contexto internacional da pesquisa clinica.

Ainda em relacdo aos artigos cientificos em portugués e inglés analisados, no
caso da atuacdo que ocorreu pelo enfoque social e coletivo, os estudos em salde
coletiva apesar de ndo serem hegemonicos para atuacdo, na producdo em portugués
mostraram-se expressivos ao longo de todo periodo temporal estudado, fato que néo foi
constatado na producdo em inglés. De fato, os artigos cientificos em inglés, em sua
maioria, trouxeram mais expressdo na atuacdo bioldgica. Entretanto, no segundo
periodo temporal analisado, observou-se que a producéo cientifica em inglés contribuiu
na atuacdo cujo enfoque foi o social e coletivo, sobretudo, com as investigacGes
epidemioldgicas sobre a tuberculose realizadas por instituicbes de pesquisa da regido
Sudeste do pais.

Uma das possibilidades verificadas pelo autor que pode ter relagcdo direta com
esta tendéncia, inclusive pode justifica-la, é justamente a grande expressdo que
determinadas doencas negligenciadas representam diante das populagfes situadas nas
periferias metropolitanas e nos bolsGes de miséria das grandes cidades, principalmente,
da regido Sudeste, como no caso da dengue e da tuberculose, cuja incidéncia € mais alta
no estado do Rio de Janeiro do que em qualquer outra unidade federada do pais (126).

De fato, o olhar para a doenca enquanto uma entidade isolada torna-se

necessario, principalmente, pela necessidade da criacdo ou do aprimoramento de
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medidas terapéuticas capazes de enfrenta-las. Entretanto, por se tratar de uma tematica
complexa, ela ndo deve ficar restrita apenas a parametros bioldgicos. Porto (132, p. 214)
corrobora com tal posicionamento quando afirma que tematicas complexas “exigem a
integracdo do conhecimento de diferentes areas para produzir as respostas que a
realidade demanda”. Portanto, 0 didlogo dos pardmetros biolégicos com as distintas
areas do conhecimento tende a potencializar os meios de enfrentamento das doencas,
sobretudo, quando a abordagem ao processo saude/doenca valoriza a dimenséo social e
coletiva que € inerente a este.

Desta forma, quando se trata de um tema que repercute diretamente nas
condicGes de vida da porcéo vulnerada da sociedade (86), valores e principios variados
devem atuar de maneira sinérgica na intencdo de proporcionar beneficios,
principalmente, aos componentes menos favorecidos da sociedade e com risco eminente
de serem acometidos pelas doencas negligenciadas. Por isso, faz-se necessario a
insercdo de saberes oriundos de areas do conhecimento distintas, principalmente, pela
necessidade de um enfrentamento que leve em consideracdo a subjetividade e o
contexto sociocultural para interpretacdo da saude e da doenca (70).

Neste sentido, Junges e Zoboli (70) afirmam que quanto mais se tem consciéncia
sobre 0 contexto das interacdes bioldgicas e sociais, mais efetivos se mostrardo os
resultados esperados para determinadas acdes. Portanto, a preocupacdo de que boas
intencdes possam produzir resultados indesejados ocorrem, sobretudo, quando a
complexidade atinente ao tema das doencas negligenciadas ndo é levada em
consideracdo, promovendo a desarticulacdo das manifestacGes biolégicas dos motivos
relacionados com sua deflagracdo (74).

Para o autor desta tese, € na multiplicidade de visdes, como as provenientes da
biologia, da epidemiologia, da clinica e das ciéncias sociais, que nasce a capacidade de
captacdo da subjetividade e do contexto intrinsecamente ligado ao cotidiano das
doencas e dos individuos/coletivos negligenciados, que de fato, quando nao
consideradas impedem a compreensdo no sentido de proporcionar tomadas de decisdes
mais adequadas, ou seja, mais apropriadas a complexidade que é inerente ao tema.

Realmente, a superacdo do status de negligéncia conferido a determinadas
doencas infecciosas esta atrelada ao desenvolvimento de métodos de diagnostico e de
medidas terapéuticas condizentes com o estagio atual da ciéncia e da tecnologia em

salde. No entanto, deve-se atentar para o fato que o desenvolvimento tecnoldgico ndo
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deve ser construido sob as bases da dissociacdo, pois depende, grandemente, dos
determinantes sociais, contextuais e ambientais da satde para lograr o éxito esperado.

De fato, a visdo bioldgica continua sendo mais significativa tanto em quantidade
de estudos cientificos quanto na producdo de artigos académicos (132), fato que gera
inegaveis beneficios a salde da populacdo, portanto, deve ser ressaltado (74).
Entretanto, ndo se pode e nem se deve perder de vista a possibilidade que uma atuacao
quando vinculada a sua realidade potencializa a capacidade da sua interpretacdo e
consequentemente da ag&o.

Na intengédo de finalizar, mas de ndo esgotar o debate que foi estabelecido ao
longo deste capitulo, afirma-se que a bioética, cujo foco de atuacdo é mediar por meio
das suas reflexdes, muitas vezes contundentes, conflitos que emanam de interacdes
paradoxais. Portanto, cabe a ela o papel de instrumento primordial capaz de deflagrar
um debate que promova a reversao das iniquidades e aponte para formas de partilha de
poder que facultem vantagens para todos os envolvidos. Portanto, compreender o
humano é entender sua unidade na diversidade, sua diversidade na unidade. E preciso

idealizar a unidade do multiplo, a multiplicidade do uno (142).
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7. CONCLUSAO

Conclui-se, portanto, que as reflexdes e os discursos dos autores utilizados na
construcdo desta tese, na sua grande maioria, foram fundamentados no discurso bioético
determinado a suplantar as injusticas sociais e sanitarias e as assimetrias estabelecidas
entre aqueles que detém o poder e os que ndo tem poder algum, provenientes, na
maioria das vezes, das situacdes persistentes que ainda acometem a humanidade.

Neste sentido, as visOes trazidas para esta tese, na sua grande maioria, além de
serem provenientes dos autores que rejeitam o modo de tratamento insensivel e
indiferente ofertado por muitos a um problema cujo impacto reflete na vida de milhdes
de pessoas, fundamentam-se no compromisso da construcdo de uma bioética
participativa e engajada na superacdo dos indesejaveis e persistentes problemas
presentes nos paises periféricos.

Portanto, a atuacdo da bioética vista por esta tese estabeleceu um diadlogo com as
medidas utilizadas para o enfrentamento do pesado 6nus causado pelo flagelo das
doencas negligenciadas, para amplificar por meio do seu discurso, a voz daqueles que se
encontram sem visibilidade, rechagando as possiveis causas que impedem individuos e
coletivos, principalmente os que se encontram sob o estado de vulnerabilidade social, ao
acesso de cuidados a saude de qualidade e a medicamentos que sejam essenciais a sua
sobrevivéncia.

Outra conclusdo também verificada por este estudo foi que um dos principais
meios de superagdo, porém ndo o Unico, do status de negligéncia que se encontram
determinadas doengas infecciosas é a valorizacdo da producdo do conhecimento que
considere as verdadeiras prioridades sanitarias apontadas no pais. Neste sentido, as
autoridades sanitarias e a comunidade cientifica ao longo da implementacdo da Politica
Nacional de Ciéncia, Tecnologia e Inovacdo em Saude demonstraram-se eticamente
comprometidos, principalmente com a por¢do pobre e marginalizada da populacéo, ao
inserir como ponto prioritario da agenda nacional de pesquisa o tema das doengas
negligenciadas.

Na visdo do autor desta tese, o grande desafio lancado ao pais no campo da
producdo do conhecimento destinado as doencas negligenciadas € justamente a

construcdo da relacdo entre as agdes de estimulo destinadas ao fortalecimento da
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capacidade de producdo cientifica voltada ao tema e o estabelecimento de formas
equitativas de alocacao dos recursos que se destinam a esse tipo de producao.

De fato, quando conduzidas por parametros que considerem a ética como ponto
de partida, as acdes podem tanto potencializar a producéo cientifica da area procedente
da regido Sudeste, considerada também por este estudo como a regido de maior
produtividade cientifica sobre o tema no Brasil, como também a de centros de pesquisa
situados nas regibes Norte, Nordeste e Centro-Oeste, que sdo as regides menos
desenvolvidas e que apresentam nimeros alarmantes relativos a doencas negligenciadas
no pais.

Além disto, o autor também considera que a producdo do conhecimento deve ser
sinérgica e estar em consonancia com as verdadeiras necessidades da sociedade,
fazendo com que seja estabelecida uma estreita e verdadeira relacdo entre pesquisa,
politica de salde e equidade.

Dessa forma, o enfrentamento das doencas negligenciadas pode-se demonstrar
como uma oportunidade de desenvolvimento que precisa ser explorada cada vez mais
para reducdo do quadro de pobreza e esquecimento que vem assolando individuos e
seus coletivos por um longo prazo. Sendo assim, deve-se atentar para o fato de que tal
atuacdo quando eticamente conduzida trara consequéncias que irdo refletir diretamente
sobre a realizacdo dos Objetivos de Desenvolvimento do Milénio propostos pela ONU
(36), assim como no cumprimento da garantia do mais alto padrdo de salde como
direito humano fundamental de todas as nagoes.

Portanto, defende-se que o conhecimento produzido, particularmente, 0s
produzidos pelas pesquisas realizadas por meio de fomento publico, além de serem
pensados a partir das necessidades, seus resultados devem ser revertidos em melhorias
concretas das condicdes de saude dos individuos e seus coletivos, tanto por sua
aplicacdo nas medidas assistenciais geradas das demanda das politicas de salde vigentes
no pais quanto na implementacdo de medidas macroestruturais atinentes ao
desenvolvimento econdmico e social do Brasil.

Para que isso ocorra, indica-se que a atuacdo frente as doencas negligenciadas
ndo fique restrita apenas a entidade nosoldgica, que é a visdo hegemonica atual da
ciéncia. Uma abordagem mais ampla se faz necessaria, pois € impossivel dissociar a
relacdo entre doenca e doente, doente e seu meio social. Ao longo deste estudo foi
esclarecido que além da existéncia de doencas negligenciadas, existem tambem

individuos/coletivos (doentes) negligenciados ou individuos/coletivos que, apesar de
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ndo estarem doentes, estdo cercados de fatores que aumentam a suscetibilidade do
acometimento de uma ou de varias doengas infecciosas enquadradas na condicdo de
negligéncia.

Assim, ficou evidente pelos tipos de estudos realizados por meio de apoio
publico que o pais além de necessitar de pesquisas que tenham como resultado medidas
terapéuticas capazes de combater as doencas negligenciadas, obtidas, sobretudo, pelas
pesquisas clinicas, precisa também de estudos voltados ao conhecimento e
aprofundamento acerca dos determinantes sociais envolvidos na ocorréncia dessas
doencas. Observou-se que além do estimulo a produgdes do conhecimento, que é algo
imprescindivel e inadidvel para determinados temas, profundas e verdadeiras
transformacdes sociais tornam-se cada vez mais necessarias para favorecer a mudanca
do status de doencas e de individuos e coletivos negligenciados.

Recomenda-se, portanto, a valorizagdo do registro no sitio eletrénico pesquisa
em salde/MS dos resultados dos estudos realizados por meio do fomento publico e seus
produtos. Desta forma, pode-se favorecer a diminuicdo da distancia estabelecida entre a
producdo do conhecimento, resultados da pesquisa e a sua aplicabilidade como
elemento norteador tanto na construcdo de politicas publicas quanto nas a¢des voltadas
para atencdo a salde.

Além disto, espacos de dialogo que valorizem os diversos saberes devem ser
estimulados na intencdo de estabelecer uma sinergia entre as varias frentes de atuagédo
vinculadas a pesquisa em saude do pais.

Apesar do presente estudo ter se limitado a verificagdo da producdo do
conhecimento por meio de artigos cientificos, reforca-se, mais uma vez, que as
atividades de ensino e extensdo devem ser valorizadas, pois, na pratica é onde se
visualiza a aplicabilidade e a avaliacdo das pesquisas, portanto, capazes também de
produzir conhecimento.

Por fim, o autor desta tese reforca que o compromisso assumido pelo Estado
brasileiro conjuntamente com parte dos integrantes da comunidade cientifica nacional,
demonstrou-se como moralmente justificado e eticamente comprometido ratificando,
mais uma vez, que apesar da condicdo notoria de negligéncia verificada a muitas

doencas infecciosas, elas ndo estdo esquecidas pela ciéncia.
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APENDICE A

Doencas negligenciadas e bioética: didlogo de um
velho problema com uma nova darea do
conhecimento

Bruno Leonardo Alves de Andrade %, Dais Gongalves Rocha 2

Resumo

As doengas negligenciadas sdo demonstradas como um flagelo persistente no histdrico das populagdes excluidas,
portanto de interesse da bioética. Sdo classificadas como um grupo de doengas infecciosas que estdo fortemente
associadas as condi¢Oes de pobreza verificadas, em sua grande maioria, nos paises periféricos. O objetivo deste
estudo foi aproximar duas areas do conhecimento por meio de um didlogo a fim de demonstrar que, apesar de
especificas, elas podem atuar de maneira sinérgica. Trata-se de um estudo de revisdo bibliografica que procurou se
aprofundar acerca dos seguintes eixos: 1. Conceitos e visGes das doencas negligenciadas e da bioética; 2.
Consequéncias e contexto das doengas negligenciadas; 3. Doengas negligenciadas nos estudos de Bioética.
Verificou-se que um didlogo foi estabelecido e emergiram elementos que ratificaram a bioética como um campo de
mediacdo que deve ser utilizado para a superagdo do conflito ético que permeia o tema das doengas
negligenciadas.

Palavras-chave: Doengas negligenciadas. Bioética. Pobreza. Vulnerabilidade social.

Resumem

Enfermedades negligenciads y bioética: didlogo de un viejo problema con una nueva area de
conocimiento

Las enfermedades desatendidas se muestran como un estigma que persiste en la historia de las poblaciones
excluidas, por lo tanto son del interés de la Bioética. Se clasifican como un grupo de enfermedades infecciosas
fuertemente asociadas a las condiciones de pobreza verificadas, en su gran mayoria, en los paises periféricos. El
objetivo de este estudio es acercar dos areas de conocimiento por medio de un didlogo con el fin de demostrar que,
a pesar de ser especificas, pueden actuar de manera sinérgica. Se trata de un estudio de revision bibliografica que
busca profundizar sobre los siguientes ejes: 1. Conceptos y visiones para las enfermedades desatendidas y la
bioética; 2. Las consecuencias y el contexto de las enfermedades desatendidas; 3. Enfermedades desatendidas en
los estudios de Bioética. Se verificd que ha sido establecido un dialogo y ha surgido elementos que ratifican a la
Bioética como un campo de mediacién que debe de ser utilizado en la superacion del conflicto ético presente en el
tema de las enfermedades desatendidas.

Palabras-clave: Enfermedades desatendidas. Bioética. Pobreza. Vulnerabilidad Social.

Abstract

Neglected diseases and biothics: the dialogue of na old problem with a new knowledge area

Neglected diseases have been demonstrated over the years as a persisting scourge for excluded population, thus,
they have been a bioethical interest. They are classified as a group of infectious diseases which are strongly linked
with the poverty conditions verified in most of peripherals countries. The purpose of this study was to approach two
areas trough a dialogue with the objective to demonstrate that, despite they have been particular, they can actin a
synergic way. This is a bibliographic review which sought to deepen about the following axes: 1. Concepts and
visions for neglected diseases and bioethics; 2. Consequences and context of neglected diseases; 3. Diseases
neglected in studies of Bioethics. It was noticed that the dialogue occurred and it led to elements which should be
used to overcoming the ethical conflict which guides the issue on neglected diseases.

Key words: Neglected diseases. Bioethics. Poverty. Social vulnerability.
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Ha tempos a humanidade é assolada por um grupo de doencas que estdo associadas a pobreza
e proliferam, principalmente, em ambientes marcados pela exclusdo social. Essas doengas sdao
denominadas doencas negligenciadas e de acordo com a Organizacdo Mundial da Satide (OMS)* formam
um conjunto de 17 enfermidades que afetam principalmente pessoas que vivem nos trépicos, mas nao
sao exclusivas a eles. Nessa relagdo estdo incluidas as seguintes enfermidades: tracoma; Ulcera de
Buruli; tripanossomose africana (doenga do sono); doenca de Chagas (tripanossomiase americana);
dengue; dracunculiase; cisticercose; leishmaniose; hanseniase; filariose linfatica; oncocercose;
esquistossomose; bouba; geohelmintiase; raiva; equinococose e fascioliase. Dados da OMS! sobre o
tema apontam que muitas delas ja foram altamente prevalentes, mas, na medida em que as sociedades
se desenvolveram e as condi¢Oes de vida melhoraram foram desaparecendo gradualmente.

Diante de tais evidéncias, exige-se da bioética posicionamento que oriente a tomada de
decisGes e as praticas desenvolvidas pelo setor publico e pelo setor privado para o enfrentamento de tal
problema, como expressa a Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos (DUBDH)* A
promulgacdo deste documento tornou explicito o dever da bioética de trazer para o centro do debate o
problema das doencas negligenciadas que, além de nevralgico, revela-se ponto que ndo pode ser mais
adiado devido a seu carater socialmente relevante. Nesse sentido, a critica da corrente da bioética que
convive no mesmo espago onde as causas e os efeitos das doengas negligenciadas sdo factuais, torna-se
elemento essencial no processo de promover a consciéncia politica voltada a reverter tal condigdo,
sendo capaz de contribuir no combate de males que afetam de maneira incessante a saude de
individuos e dos seus coletivos.

A trajetdria percorrida pela bioética demonstra que tem se firmado enquanto disciplina
autdénoma ao longo da sua existéncia, ampliando seu horizonte de atuagdo. Inicialmente, seu foco de
acdo restringia-se a relagdo profissional de saude-paciente e as pesquisas envolvendo seres humanos.
Ao longo dos anos, a partir da necessidade de uma agenda mais extensa que considerasse a relagao
entre salde e sociedade, especialmente as questdes prementes dos paises em desenvolvimento, sua
fundamentacdo epistemoldgica foi redesenhada, incluindo, principalmente nas ultimas décadas,
questdes historicamente persistentes relacionadas com a pobreza e a exclusdo social, como no caso, as
doencgas negligenciadas.

A negligéncia que permeia o histérico de determinadas doengas transmissiveis associadas a
pobreza impacta diretamente nas condi¢cdes sociais e econémicas de populagbes marginalizadas
concentradas, na sua grande maioria, nas areas pobres de paises de baixa e média renda3. Hoje, mesmo
com o premente risco de contamina¢do de pelo menos 40% da populagdo mundial por uma doenga
negligenciada, verifica-se que elas permanecem na sua grande maioria ocultas, concentradas em areas
rurais remotas ou em favelas urbana 3.

Por isso, a linha de pensamento bioético defendida pelo presente artigo é justamente aquela
que centra a sua atuagdo na resolucdo de conflitos éticos que nascem das iniquidades e das injustigas,
gue em sua maioria sdo provenientes das assimetrias de poder. Por se tratar de um tema que rompe

fronteiras, o presente artigo procurou ndo se aprisionar apenas as referéncias daquelas localidades que



129

apresentem nos seus quadros sanitdrios altos indices de contaminacdo ou aptiddo para o
desenvolvimento de doencas negligenciadas, como é o caso dos paises da América Latina °. Outras
fontes foram acessadas na tentativa de promover um debate bioético que ndo ficasse restrito e que
pudesse ter uma dimensdo internacional.

Corroborando com a perspectiva anteriormente descrita, Kottow © afirma que a bioética
desenvolvida pelos paises periféricos tem que dialogar com o discurso hegemdnico mesmo que vindo de
fora, ndo pode desconsidera-lo, sob pena de ficar presa em coordenadas de pensamento desconectados
dos centros de decisdo e vulnerdveis ao embate dos interesses que afetam de modo negativo o bem
comum, sobretudo das populagdes socialmente vulnerdveis. Assim, quanto mais divergentes e
conflitantes se tornam as bioéticas de procedéncia moral diversa, mais importante é ndo perder contato
com os varios discursos, inclusive daqueles praticados pelos paises de maior renda e hegemonia da
producdo cientifica mundial, considerados como paises centrais. Portanto, propde-se promover um
didlogo com a bioética em torno de um problema de relevancia social cujo impacto reflete no

desenvolvimento global.

Método

Trata-se de um estudo de revisdo bibliografica que utilizou a literatura especializada em
doencgas negligenciadas e bioética para verificar um possivel didlogo entre as duas tematicas do campo
da saude. Utilizou-se as bases de dados Scielo, PubMed, Biblioteca Virtual em Sadde (BVS) e o Google
Scholar. Para captagdo das publicacGes cientificas foram utilizados os seguintes descritores: “doenc¢as
negligenciadas”, “doencgas tropicais negligenciadas”, “prioridades de pesquisa” e “ética em pesquisa”
em portugués, e “neglected diseases”, “neglected tropical diseases”, “research priorities” e “research
ethics” em inglés.

A partir do levantamento realizado nas diversas fontes, partiu-se para selecio do material
relativo ao escopo do estudo. Foram selecionados artigos, capitulos de livros e documentos que
apresentaram relevancia para construcdo do didlogo das doencas negligenciadas com a bioética. Apds a
leitura e apreciacdo do material, elaborou-se o presente artigo a partir da delimitagcdo dos conceitos
acerca do objeto posto a dialogar com a bioética, suas consequéncias, seu contexto de acometimento e
sua intima relagdo com as condigdes de vida da populagdo. Em seguida, foi verificado o modo que os
estudos tedricos da bioética percebem e explicitam o tema das doencas negligenciadas. Ou seja, o
processo de elaboragdo do artigo ocorreu justamente a partir da verificagdo de pontos de convergéncia
de uma nova darea do conhecimento com um velho problema no campo da saude que é permeado por

um conflito ético.

As doencas negligenciadas e a bioética

Ao longo da sua trajetdria, o modo de pensar e de agir da bioética vem sendo revisto. Conceitos
qgue ha muito tinham sido deixados de lado foram revisitados e incorporados como protagonista do

discurso desta disciplina que, na sua esséncia, prima pela sobrevivéncia da espécie humana. Nesse



130

sentido, cabe lembrar que ha mais de 30 anos, o médico estadunidense Van Rensselaer Potter ao criar o
neologismo bioética, definiu como uma area cientifica dedicada a busca do conhecimento e da
sabedoria. Segundo ele, a sabedoria representaria o conhecimento necessdrio para administragdo do
préprio conhecimento com o objetivo de se obter o bem social 7.

Da sua concepgdo, que compreendia a bioética como ponte para o futuro, propunha o
aperfeicoamento da ciéncia por meio da ética para garantir a qualidade de vida, transformando-a numa
disciplina capaz de acompanhar o desenvolvimento cientifico. Calcada na vigilancia ética isenta de
interesses morais e na necessidade de oferecer continua democratizaco do conhecimento cientifico 7, a
bioética desde quando foi instituida por Potter até o momento atual, tem buscado consolidar-se como
pensamento filosofico agregador, materializado por meio do dialogo contextualizado e plural que se
volta a mediacdo de conflitos de natureza ética que na sua maioria afetam com mais intensidade a
porcdo excluida ou vulneravel da sociedade 8.

Com mais de 30 anos de existéncia, a bioética foi o campo da ética aplicada que mais
apresentou progressos nas Ultimas décadas. A analise da sua trajetdria demonstra que trés referenciais
basicos passaram a sustentar seu estatuto epistemoldgico °:

1) Uma estrutura com olhar pautado obrigatoriamente na multi-inter-transdisciplinaridade
entre variados nucleos de conhecimento e diferentes perspectivas das questdes observadas, a partir da
interpretacdo da complexidade: a) do conhecimento cientifico e tecnoldgico; b) do conhecimento
socialmente acumulado; c) da prdpria realidade concreta em questdo e da qual fazemos parte;

2) Respeito ao pluralismo moral constatado nas democracias secularizadas pés-modernas,
norteadas pela busca do equilibrio e observagdo dos referencias sociais especificos que norteiam
pessoas, sociedades e nagdes no sentido da tolerancia, sem imposi¢cdes de padrdes morais de umas
sobre as outras;

3) A compreensdo da impossibilidade de existéncia de paradigmas bioéticos universais, que
leva a construgdao de um novo discurso bioético sustentado basicamente pelo didlogo, coeréncia e
argumentacgado.

A partir desse novo modo de pensar a bioética é que questfes que ha muito persistem na historia
da humanidade passaram a ocupar um espaco de destaque na agenda proposta para a disciplina no Século
XXI. Nesse sentido, Berlinguer 1° adotou o termo bioética cotidiana para questdes que se referem as
situa¢des que acontecem diariamente, mas ndo deveriam estar mais acontecendo, a exemplo da pobreza,
da exclusdo social e das doencas negligenciadas. No Brasil, Garrafae Porto ! utilizaram a ideia adaptando
o0 termo anteriormente descrito por bioética das situacfes persistentes.

O conceito proposto por Berlinguer 1° e Garrafa ° sublinha necessidade de pensar uma bioética
que pudesse abordar os determinantes sociais basicos e, portanto, persistentes e criticos sobre a vida
humana, tanto nos individuos quanto nas coletividades. O encontro da bioética com o coletivo, com o
social, surgiu timidamente a partir de meados dos anos 1990 e se fortaleceu na década seguinte, tendo
como protagonistas autores da América Latina que foram em busca de uma bioética que tratasse de

questdes de desigualdades sociais e equidade, justica social, responsabilidade individual e coletiva sobre
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os cuidados em saude, alocacdo e priorizacdo de recursos escassos, pobreza, racismo, saude publica e
politicas sociais e sanitarias 10 11,12,13.14,15

Vale destacar que a bioética enquanto nova forma de valorizacdo da vida deve estabelecer
forte relagdo com as questées sociais que impactam diretamente nas condicdes de saude das
populagdes pobres presentes tanto nos paises periféricos quanto nos paises centrais. Ela ndo pode ficar
limitada a questdes estritamente biomédicas. QuestSes de justica, solidariedade, humanidade e
equidade devem ser protagonistas das analises dos conflitos bioéticos, pois, por meio destes, melhores
condigdes de vida, bem estar e direito a uma vida digna podem se tornar uma realidade .

O breve introdutdrio sobre a bioética e a sua vinculagdo com as questdes de relevancia social
que persistem no histdrico das populagdes, apontou a logica adotada neste artigo para promover o
didlogo entre as doengas negligenciadas e a bioética, mesmo diante das especificidades de cada drea do
conhecimento. Na visdo dos autores, trés fatos fundamentais atuaram como elementos-chave no
estabelecimento do didlogo entre os dois temas.

O primeiro deles é a situagcdo de persisténcia que as doencas negligenciadas ocupam dentro de
um quadro de saude, n3o mais restrita a uma situacdo local e sim global ¥/, como mencionado
anteriormente. O segundo fato, é que a bioética e as doencas negligenciadas, mesmo nas suas
especificidades, trilham caminhos convergentes em alguns pontos. Observa-se que em seus historicos,
questdes associadas aos determinantes sociais e aos contextos da saude se fazem presentes, tornando-
as, assim, areas do conhecimento de carater transdisciplinar, complexas e que precisam ser analisadas
em sua totalidade 8.

A partir do pensamento de Sotolongo *°, os autores do estudo verificaram que tanto a tematica
da bioética quanto das doengas negligenciadas tem que lidar, em suas reflexdes tedricas e nas suas
praticas, com circunstancias, situacGes e fen6menos referentes a vida e a sua sustentabilidade, que
emanam das intera¢des entre os seres humanos, sobretudo, das interagdes sociais. Algumas dessas
interacBes tém incidéncia sobre as outras e fazem com que ocorram circunstancias ou fenémenos
inesperados, surpreendentes e paradoxais, para os quais nem sempre ha solugdo prevista ou pensada,
configurando assim, o carater complexo das duas areas tematicas.

Pode-se dizer que sdo transdisciplinares por se tratarem de dreas do saber que superam as
fronteiras que delimitam as disciplinas envolvidas no estudo dos seus objetos, nos didlogos que
conduzem aos novos conhecimentos, ao enriquecimento reciproco de todos os agentes, em que o todo
é maior que as partes 2°. A transdiciplinaridade promove a superacdo das barreiras que demarcam as
fronteiras das diversas disciplinas, ao promover o continuo exercicio de troca que se traduz em
distinguir e n3o separar; associar e interligar e n3o reduzir ou isolar; complexificar e n3o simplificar 2. As
duas areas sdo complexas, pois tratam de temas que envolvem uma causalidade sensivel ao contexto e
ao entorno, no que se refere aos componentes naturais, sociais e humanos. Ou seja, trata-se de relagdo
de causalidade sensivel tanto ao que estd acontecendo agora como também a histéria ou ao passado

desses componentes °.
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Vale destacar que a complexidade permite distinguir as qualidades emergentes da interacao
entre as partes e as suas relagdes como o todo, projetando-se para além do classico modelo
determinista, ao captar desse ponto em diante a no¢do de desordem, imprevisibilidade, erro e caos
como fomentadores da evolucdo e das mudancas 22. Para Morin 23, enfrentar a complexidade do real
significa confrontar-se com os paradoxos da ordem/desordem, da parte/todo, do singular/geral;
incorporar o acaso e o particular como componentes de andlise cientifica, integrando a natureza
singular e evolutiva do mundo a sua natureza acidental e factual.

Vale destacar que, de acordo com Garrafa %, todos os elementos conceituais anteriormente
apresentados podem ser trabalhados segundo critérios adequados, contribuindo para a construgdo de
um pensamento bioético novo, amplo e comprometido com as questGes éticas persistentes
constatadas, em sua grande maioria, na realidade dos paises periféricos. Em decorréncia desta
constatacdo levanta-se o terceiro e ultimo fato fundamental determinante para o didlogo estabelecido
neste artigo. Diante da complexidade e da transdiciplinaridade que permeiam as duas dreas, a bioética
tem adotado postura mais critica e politizada para questGes éticas que envolvam os determinantes
sociais da salde e contextos sociais que, em sua grande maioria, congregam populagdes excluidas com
um alto grau de vulnerabilidade social, como é o caso daqueles locais onde ocorrem as doencas e os
doentes negligenciados.

Face ao exposto, pode-se dizer que no atual estdgio que se encontra a humanidade, a
tolerancia para as consequéncias provenientes do legado das doencas negligenciadas tem se tornado
algo inaceitavel. O paradoxo é explicito. Convive-se com o tratamento de doencgas até entdo incuraveis,
com o avango da engenharia genética, mas logo ali ao lado temos individuos que vivem em condig¢des
subumanas com total predisposicdo de serem acometidos por doengas que ndo precisariam mais
ocorrer.

Como indicado, o Iécus de preferéncia das doencas negligenciadas sdo os contextos que foram
deixados para trds pelo progresso socioecondmico e, consequentemente, vivem a margem do
desenvolvimento cientifico e tecnoldgico alcangado pela humanidade nos ultimos anos. Observa-se que
a relacdo estabelecida entre miséria e doencas negligenciadas tem agravado ainda mais o quadro de
pobreza de vdrias populagdes ao redor do planeta. Ou seja, pode-se considerar a pobreza,
simultaneamente, como ponto de partida e resultado final das doencas negligenciadas 2*. Para Pogge %
e Luna 2® a pobreza deve ser considerada como violagdo dos direitos humanos, principalmente quando
causada por muitos dos paises ricos ou centrais em sua atuagdo perversa sobre os paises pobres ou
periféricos.

O denominador comum do individuo pobre e excluido é o desamparo, uma situagdo vital em
que se necessita de protecdo e, ainda por cima, dos elementos para obté-la, de modo que se evite que a
pobreza e a exclusdo se tornem cronicas ou transformem-se em agravamento progressivo, o que tende
a ocorrer quando nao existe ajuda externa. A sinergia negativa entre pobreza e doenca requer protecao
que deve estar disponivel e acessivel como func¢do protetora do Estado, estabelecendo-se como um

direito moral que se estende mais além, de acordo com doutrina politica vigente °.
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Na visdo dos autores deste artigo, o conflito bioético atrelado a temdtica das doencas
negligenciadas além de relevante, torna-se fato concreto diante da sua magnitude. Isto é confirmado
quando se constata que as doencgas negligenciadas, além de acometer 80% da populagdo dos paises
periféricos, também ocasionam milhGes de 6bitos por ano. Estima-se que para o enfretamento deste
mal que se perpetua na histéria da humanidade faz-se necessdrio a existéncia de um arsenal terapéutico
que corresponda a 20% da producdo do mercado farmacéutico mundial #’.

No entanto, o que se verifica quando se trata de agBes voltadas para o enfrentamento das
doencgas negligenciadas pela industria farmacéutica mundial, é que esta, na maioria das vezes, destina
grande parte do seu arsenal terapéutico para as necessidades do mercado, deixando em segundo plano
as necessidades dos milhares de excluidos acometidos ou potencialmente acometidos por doengas
presentes exclusivamente na realidade sanitdria dos paises periféricos 28. Estudo sobre a realizagdo de
pesquisas voltadas para as doencgas negligenciadas realizado envolvendo as principais industrias
farmacéuticas mundiais observou que apenas 1% do orcamento anual de algumas dessas empresas
estavam voltados para estudos que contemplam essas doencas 2°.

Corroborando com a situagdo anteriormente descrita, dos milhares de medicamentos novos
langados nos ultimos 25 anos, verifica-se que um percentual muito baixo (menos de 1%) foi destinado
para as doencas relacionadas a pobreza ?’. Ou seja, os dados apontados demonstram e confirmam que
as doengas negligenciadas nao representam um mercado atraente para a industria farmacéutica,
principalmente pelo publico alvo que, na maioria das vezes, ndo dispde de recursos para ter acesso a
tais medicamentos 3°,

Cabe destacar que no periodo compreendido entre os anos 1975 e 2004 foram desenvolvidos
um total de 1.556 novos medicamentos, desses, apenas 21 para as doencas negligenciadas 3. Além
disso, entre os anos de 2000 e 2005, nenhuma das vinte empresas farmacéuticas com maior
faturamento bruto mundial langou no mercado um Unico medicamento destinado ao tratamento de
doencas relacionadas & pobreza que acometem em maior escala as populagdes dos paises periféricos 2.

Tal fato é confirmado quando Franco-Paredes e Santos-Apreciado®* afirmam que varios
individuos socialmente excluidos e que vivem com poucas opgdes e tém raras oportunidades de impedir
o proprio adoecimento, ndo recebem tratamento para evitar a incapacidade e as mortes prematuras
associadas as doencgas relacionadas com a pobreza. Portanto, baseado nessas necessidades, o Estado
enquanto um agente promotor do bem estar social juntamente com a sociedade organizada deve
intervir na tentativa de eliminar ou reduzir ao minimo possivel diferencas que apesar de desnecessarias,
evitaveis e injustas®3, sd3o explicitas no histérico das populacdes pobres e marginalizadas.

Schramm 3* também afirma a pobreza extrema torna as pessoas reféns e vitimas que tém suas
liberdades fundamentais sequestradas, sendo impedidas de realizar seus projetos de vida, ou seja, sdo
obrigadas a viver sob condi¢gBes que as privam da competéncia para ter uma vida objetiva e
subjetivamente digna. Pode-se dizer que estes individuos e populagdes podem ser considerados
afetados, vulnerados 3° e excluidos do processo de globalizagdo em curso, pois, enquadram-se nas

caracteristicas basicas daqueles que sdo e estdo predispostos a desenvolver algum tipo de doenga
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negligenciada. Desta forma, a bioética pode ser pensada como uma praxis capaz de explicitar e debater
conflitos morais na intengdo de proteger individuos e coletividades contra ameagas que podem
prejudicar de maneira irreversivel suas existéncias, inclusive, recomendando estratégias para o
enfrentamento das iniquidades.

Além disso, por meio do seu discurso a bioética deve reforgar que a assisténcia a saude nao
pode ser comparada a uma mercadoria que pode ser comprada e vendida de maneira inadvertida 3¢,
pois, na medida em que tais fatos tendem a acontecer, levam a exclusdo, ao distanciamento e ao
isolamento daqueles grupos populacionais que foram privados dos beneficios proporcionados pelo
desenvolvimento ¥’.

De acordo com Farmer e Campos 3, os avancos da ciéncia ho campo da salide ocorrem de
maneira desigual, de acordo com cada contexto social, fazendo com que os frutos desse avango nao
estejam disponiveis para muitos dos que mais precisam. Ainda de acordo com esses autores, o direito a
salde e a participacdo nos avancos cientificos sdo explicitamente dispares quando se observa os paises
centrais e os periféricos. Na vis3o de Garrafa 3° é indispensavel que uma nova bioética, mais dindmica e
mais politizada, construa e coloque a disposicao das localidades mais necessitadas de bens e consumo
minimos para a sobrevivéncia humana um conjunto de ferramentas concretas da teoria e do método
cientifico que possibilitem a obtencdo da devida dignidade que por muitas vezes a muitos foi negada.
Nesse sentido, o acesso universalizado a saude torna-se uma pauta na nova agenda bioética do século
XXI, visto como direito, cidadania, sendo responsabilidade dos Estados proverem o minimo necessario
para que as pessoas vivam com dignidade.

Aos olhos do mundo as doengas negligenciadas continuam imprimindo a sua marca e fazendo
cada vez mais vitimas por meio da desfiguragdo, do estigma, da incapacidade e da mortalidade
prematura 23. Os grupos mais suscetiveis tanto na frequéncia como na magnitude das lesdes sdo
invariavelmente nos grupos sociais em desvantagens socioecondmicas “°. Basta observar que em virtude
de doengas como a oncocercose e o tracoma individuos desenvolvem cegueira; que a lepra e a filariose
linfatica tornam individuos deformados e limitados da sua produtividade e de suas vidas sociais;
deformidades e amputagdes ainda acontecem para evitar a morte de individuos acometidos por Ulcera
de Buruli; tripanossomiase humana africana (doenga do sono) debilita gravemente antes de provocar a
morte; a hidrofobia que provoca encefalite aguda e é sempre fatal; a leishmaniose deixa cicatrizes
profundas e permanentes ou destrdi totalmente as membranas mucosas do nariz, da boca e da garganta
e, em sua forma mais grave, ataca os 6rgdos internos, fazendo com que, se ndo for tratada, ocorra
rapidamente a morte; a doenca de Chagas pode levar adultos jovens a desenvolver problemas
cardiacos, ocupando leitos de hospital ao invés de postos no mercado de trabalho; a esquistossomose
severa funciona como um empecilho para a frequéncia a escola, além de contribuir para a desnutri¢do e
prejudicar o desenvolvimento cognitivo das criancas %%

Ou seja, o corpo enquanto um espelho para o flagelo das doengas negligenciadas deve ser
reconhecido como parametro de intervencdo ética que ndo se limita a dimensdo fisiologica. Nele

identifica-se e incorpora-se a dimensdo social, a articulagdo das dimensdes fisicas e psiquicas que se
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manifestam de maneira integrada nas rela¢des sociais e nas relagdes como o meio. Ao considerar o
corpo fisico como a estrutura de suporte da vida social, pois sem ele a vida social ndo se concretiza, o
conceito de corporeidade e a consequente manutenc¢do da existéncia concreta das pessoas, passam a
ser marcos de intervencdo ética 4>

Inimeras marcas que se apresentam nos corpos e nas vidas dos individuos tornam-se claros
exemplos de quanto determinados individuos e coletividades estdo subjugados a condigdo negligéncia.
Outro fato que salta aos olhos e deve ser levado ao debate é a impossibilidade de dissociar a doenca na
dimensdo bioldgica da dimensdo social que a cerca, pois na maioria dos casos ocorrem de maneira

concomitante. Para Porto e Garrafa %3

os atores sociais produzem e reproduzem a dindmica da
sociedade nos seus corpos e suas vidas, reforgando assim proposta deste artigo.

Uma ampla abordagem da doenca deve-se fazer presente, pois, a partir desta, a compreensdo
do ser humano como simultaneamente bioldgico, social, cultural e simbélico torna-se mais concreta. As
condicGes de vida de individuos e da coletividade determinam as suas condi¢Ges de saude, que por sua
vez devem ser estudadas numa perspectiva ampla, levando em considera¢do ndo sé os elementos
bioldgicos, mas também elementos sociais, culturais e simbdlicos %, Nesse sentido, os autores deste
artigo constatam que a bioética enquanto area do conhecimento transdisciplinar, complexa, vinculada
as questdes atinentes a vida, a saude e ao meio ambiente, tem a capacidade de proporcionar andlises
de maior clareza e a transparéncia, revelando os pressupostos que movem os saberes e as praticas em
salde. Ou seja, por meio da sua mediagdo, do seu debate ético, almeja-se promover a ética do
conhecimento que, no caso das doencgas negligenciadas, torna-se uma pecga-chave para a reversdo da
sua condigdo.

Na atualidade, ao se discutir transplantes, implantes e projeto genoma, que prolongam a vida,
€ necessario atentar que também persiste a necessidade de encontrar solugdo para doencas
relacionadas a pobreza como no caso da malaria, da dengue, da hanseniase e de tantas outras que ainda
ceifam vidas precocemente em grande parte do mundo e se mantém epidémicas para as pessoas mais
vulneraveis e para os povos mais pobres 4°.

Para isso, a bioética deve estimular o didlogo com esses problemas a partir do principio da
justica, da equidade e da solidariedade, haja vista a necessidade da sensibilizagdo com o sofrimento
alheio para que se possam compartilhar recursos de maneira legitima, enfatizando a necessidade de
proporcionar condicdes menos desiguais, promovendo assim o acesso a bens e servicos sem os quais é
impossivel vislumbrar um futuro mais justo “6. E compreendendo criticamente a realidade que se pode

interpretar o passado e projetar um futuro digno para todos .

Consideragoes finais

Diante dos fatos até aqui apresentados, verifica-se que o conflito bioético que circunda e
adentra no tema das doencgas negligenciadas esta posto e clama por reversdo da sua condigdo. Tal
afirmagdo corrobora com o fato de que, por se tratar da ética aplicada voltada para as questdes

atinentes da vida, a bioética pode e deve ser utilizada como instrumento de mediagdo com poder de
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impulsionar o processo de reversdao da condicdo que se coloca no histérico de muitas doencgas
transmissiveis, relacionadas diretamente com as condi¢des de vida presentes principalmente nas
populagGes dos paises periféricos.

Para os autores deste estudo, o didlogo do tema das doengas negligenciadas com a bioética se
fundamenta tanto pelos referenciais da bioética, que estdo dispostos a desnudar os verdadeiros
problemas de iniquidades que persistem no mundo contemporaneo, quanto por aqueles que se
propdem a efetivar a saide como um direito fundamental do ser humano, pondo em pratica a defini¢do
proposta no artigo 14 da Declaracéo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos da Unesco 2.

De acordo com o referido artigo, além de definir que a promogdo da saiude e do
desenvolvimento social deve ser objeto central de qualquer governo democrdtico, considera que
usufruir o mais alto padrao de saldde é um dos direitos fundamentais do ser humano e que para isso o
acesso a cuidados de saude de qualidade e a medicamentos essenciais deve ser garantido para todas as
pessoas, incluindo especialmente aqueles para a saude de mulheres e criangas, uma vez que a saude é
essencial a vida em si e deve ser considerada como bem social humano 2.

Para finalizar, verifica-se que as bases que compdem as reflexdes e os discursos dos autores
utilizados na construcdo do presente artigo, na sua grande maioria, estdo fundamentadas no discurso
bioético determinado a suplantar as injusticas sociais e sanitarias e as assimetrias estabelecidas entre
aqueles que detém o poder e os que nao tem poder algum, provenientes, na maioria das vezes, das
situagOes persistentes que ainda acometem a humanidade.

Nesse sentido, constata-se que as visOes trazidas para o presente artigo, desenvolvidas na sua
grande maioria por autores que rejeitam o modo de tratamento insensivel e indiferente ofertado por
muitos a um problema cujo impacto reflete na vida de milhGes de pessoas, esta pautada no
compromisso da construcdo de uma bioética participativa e engajada para superacdo dos indesejaveis e
persistentes problemas presentes nos paises periféricos.

Portanto, a atuagdo da bioética na superagao do pesado 6nus causado pelo flagelo das doengas
negligenciadas, além de amplificar, por meio do seu discurso, a voz daqueles que se encontram sem
visibilidade, deve rechacar as possiveis causas que impecam individuos, principalmente aqueles que se
encontram sob o estado de vulnerabilidade social, ao acesso de cuidados a saude de qualidade e a

medicamentos que sejam essenciais a sua sobrevivéncia.

Trabalho desenvolvido no dmbito do Programa de Pds-Graduacdo em Bioética da Universidade de
Brasilia.
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APENDICE B

Tabelas — Atuacao dos Pesquisadores

Tabela 4 — Palavras significativas da classe 2 do corpus 2006 portugués para

subcategoria A

Palavras significativas X2
Especialidades 0.21
Amostra 0.15
Teste 0.15
Proteina 0.12
Sangue 0.12
Parametro 0.12
Exame 0.11
Anticorpos 0.11
Paciente 0.10
Soroldgico 0.10
Microscépio 0.10
Biopsia 0.09
Laboratoriais 0.07
Plasma 0.06
Sensibilidade 0.06

Fonte: Relatério ALCESTE

Tabela 5 - Auséncias significativas da classe 2 do corpus 2006 portugués para subcategoria A

Auséncias significativas X2
Saude -0.38
Municipio -0.17
Atencéo -0.13
Epidemiologia -0.13
Acesso -0.11
Equipe -0.11
Coletivo -0.10
Contexto -0.10
Sanitéria -0.10
Sociais -0.09
Planejamento -0.08
Descentralizagéo -0.08
Comunitario -0.07
Gestores - 0.06
Comunidade - 0.06

Fonte: Relatério ALCESTE
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Tabela 6 — Variaveis significativas da classe 2 do corpus 2006 portugués para subcategoria A

Vardveis significativas X2
*Sujeito 02 0.21
*Sujeito 72 0.18
*Sujeito 35 0.17
*Sujeito 41 0.15
*Sujeito 48 0.15
*Sujeito 68 0.14
*Sujeito 52 0.11
*Sujeito 58 0.10
*Sujeito 62 0.10
*Sujeito 33 0.09
*Sujeito 15 0.09
*Sujeito 19 0.08
*Sujeito 50 0.07
*Sujeito 46 0.07
*Sujeito 12 0.06
*Sujeito 53 0.06
*Sujeito 60 0.06
*Sujeito 63 0.06
*Sujeito 36 0.05
*Sujeito 79 0.05
*Sujeito 56 0.05

Fonte: Relatério ALCESTE

Tabela 7 — Palavras significativas da classe 2 do corpus 2008 portugués para subcategoria A

Palavras significativas X2
Paciente 0.28
Resposta 0.17
Clinica 0.15
Sintoma 0.13
Casos 0.12
Diagnostico 0.11
Exame 0.11
Doenca 0.09
Cura 0.07
Sangue 0.07
Casos 0.06
Infecgdo 0.06

Fonte: Relatério ALCESTE



141

Tabela 8 — Auséncias significativas da classe 2 do corpus 2008 portugués para subcategoria A

Auséncias significativas X2
Saude -0.32
Coletiva -0.16
Municipio -0.16
Politica -0.13
Epidemiologica -0.12
Vulnerabilidade -0.12
Social -0.11
Populacao -0.10
Salde-doenca -0.09
Atencao -0.09
Comunidade -0.09
Sociedade -0.08
Cultura -0.05
Equipe -0.05
Indicadores -0.05

Fonte: Relatério ALCESTE

Tabela 9 — Variaveis significativas da classe 2 do corpus 2008 portugués para subcategoria A

Variaveis significativas X2
*Sujeito 05 0.31
*Sujeito 08 0.20
*Sujeito 21 0.15
*Sujeito 56 0.15
*Sujeito 06 0.14
*Sujeito 02 0.14
*Sujeito 13 0.07
*Sujeito 10 0.06
*Sujeito 51 0.06
*Sujeito 22 0.05

Fonte: Relatério ALCESTE
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Tabela 10 — Palavras significativas da classe 1 do corpus 2006 inglés para subcategoria A

Palavras significativas X2
Resposta 0.36
Imune 0.32
Membrana 0.23
Mitocondria 0.18
Ultraestrutura 0.17
Organela 0.16
Extracelular 0.15
Leucocitos 0.15
Citoplasma 0.13
Doenca 0.11
Enzima 0.10
Experimento 0.08
Biogquimica 0.08
Patégeno 0.08

Fonte: Relatorio ALCESTE

Tabela 11 — Variaveis significativas da classe 1 do corpus 2006 inglés para subcategoria A

Variaveis significativas X2
*Sujeito 82 0.42
*Sujeito 05 0.31
*Sujeito 71 0.19
*Sujeito 62 0.17
*Sujeito 10 0.15
*Sujeito 68 0.14
*Sujeito 57 0.12
*Sujeito 69 0.11
*Sujeito 41 0.11
*Sujeito76 0.10
*Sujeito 22 0.08
*Sujeito 02 0.07
*Sujeito 72 0.07
*Sujeito 39 0.05
*Sujeito 37 0.05
*Sujeito 63 0.02
*Sujeito 49 0.02
*Sujeito 17 0.02
*Sujeito 61 0.02

Fonte: Relatério ALCESTE



143

Tabela 12 — Palavras significativas da classe 2 do corpus 2006 inglés para subcategoria A

Palavras significativas X2
PCR 0.30
Polimorfonucleares 0.30
Amostras 0.25
Paciente 0.23
Deteccdo 0.21
Individual 0.18
Clinica 0.14
Diagndstico 0.14
Método 0.12
Laboratoriais 0.11
Sangue 0.07
Confirmacéo 0.06

Fonte: Relatério ALCESTE

Tabela 13 — Palavras significativas da classe 1 do corpus 2008 inglés para subcategoria A

Palavras significativas X2
Células 0.37
Cobaias 0.30
Imune 0.21
Macrofago 0.19
Proteina 0.17
Leucdcitos 0.11
Plasma 0.10
Intracelular 0.08
Experimento 0.07
Molécula 0.07
Nucleo 0.06
Sangue 0.06

Fonte: Relatério ALCESTE
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Tabela 14 — Palavras significativas da classe 4 do corpus 2008 inglés para subcategoria A

Palavras significativas X2
Compostos 0.30
Sintese 0.23
Enzima 0.22
Quimica 0.22
Droga 0.20
Substrato 0.13
Propriedades 0.12
Composicéo 0.12
Mecanismos 0.10
Moléculas 0.09
Farmacologia 0.06

Fonte: Relatorio ALCESTE

Tabela 15 — Auséncias significativas da classe 4 do corpus 2008 inglés para subcategoria A

Auséncias significativas X2
Paciente -0.15
Risco -0.09
Salde -0.09
Populacao -0.09
Prevaléncia -0.09
Individual -0.09
Idade -0.09
Responsabilidade -0.07
Clinica -0.07
Epidemiologia - 0.06
Subjetividade - 0.06

Fonte: Relatério ALCESTE

Tabela 16 — Palavras significativas da classe 3 do corpus 2006 portugués para subcategoria B

Palavras significativas X2
Saude 0.29
Vida 0.20
Atencéo 0.18
Populacéo 0.18
Sociais 0.17
Contexto 0.16
Acesso 0.14

Saneamento 0.14



Integral
Descentralizagéo
Necessidade
Econbmica
Realidade
Prioridade
Socioecondmicas
Comunidade
Indicadores
Gestores
Municipio
Educacao

0.13
0.12
0.11
0.10
0.10
0.10
0.10
0.09
0.08
0.07
0.07
0.07

Fonte: Relatorio ALCESTE
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Tabela 17 — Auséncias significativas da classe 3 do corpus 2006 portugués para subcategoria B

Auséncias significativas X2
Especialidades -0.11
Proteina -0.09
Sorolégico -0.08
Sangue - 0.07
Exame -0.07
Gendtipos -0.07
Anticorpos -0.07
Farmaco -0.06
Paciente - 0.06
Histopatoldgico -0.05

Fonte: Relatério ALCESTE

Tabela 18 — Variaveis significativas da classe 3 do corpus 2006 portugués para subcategoria B

Variaveis significativas X2
*Sujeito 74 0.29
*Sujeito 37 0.23
*Sujeito 27 0.18
*Sujeito 73 0.13
*Sujeito 55 0.12
*Sujeito 65 0.10
*Sujeito 51 0.08
*Sujeito 45 0.07
*Sujeito 47 0.07
*Sujeito 04 0.07



146

*Sujeito 06 0.05
*Sujeito 23 0.04
*Sujeito 44 0.04

Fonte: Relatério ALCESTE

Tabela 19 — Palavras significativas da classe 4 do corpus 2006 portugués para subcategoria B

Palavras significativas X2
Pneumologia 0.40
Tuberculose 0.35
Notificados 0.22
Epidemiologia 0.21
Perfil 0.20
Publico 0.19
Mycobacterium 0.18
Coletiva 0.17
Saude 0.17
Coorte 0.15
Agravos 0.15
Retrospectivo 0.15
Quimioprofilaxia 0.15
Vigilancia 0.13
Doenca 0.13
Comunitario 0.10
Tratamento 0.09
Epidemiologia 0.08
Incidéncia 0.07
Mortalidade 0.07
Pobreza 0.06
Municipio 0.06
Programa 0.06
Descritivo 0.06
Socioeconémico 0.06
Sociodemografico 0.06

Fonte: Relatério ALCESTE
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Tabela 20 — Variaveis significativas da classe 4 do corpus 2006 portugués para subcategoria B

Variaveis significativas X2
*Sujeito 23 0.37
*Sujeito 01 0.20
*Sujeito 78 0.13
*Sujeito 14 0.08
*Sujeito 55 0.08
*Sujeito 67 0.08
*Sujeito 51 0.07

Fonte: Relatério ALCESTE

Tabela 21 — Palavras significativas da classe 3 do corpus 2008 portugués para subcategoria B

Palavras significativas X2

Saude 0.43
Necessidade 0.24
Coletiva 0.22
Vulnerabilidade 0.19
Politica 0.17
Social 0.17
Municipio 0.16
Atencdo 0.13
Comunidade 0.13
Estratégia 0.13
Planejamento 0.10
Prevencéo 0.09
Publica 0.09
Equidade 0.08
Desigualdade 0.07

Fonte: Relatério ALCESTE
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Tabela 22 — Auséncias significativas da classe 3 do corpus 2008 portugués para subcategoria B

Auséncias significativas X2
Paciente -0.17
Teste -0.15
Resposta -0.12
Clinica -0.10
Cirurgico -0.09
Experimento -0.08
Administracédo -0.07
Sensibilidade -0.07
Exame - 0.07
Sangue - 0.06
Resultados - 0.06

Fonte: Relatério ALCESTE

Tabela 23 — Palavras significativas da classe 3 do corpus 2008 inglés para subcategoria B

Palavras significativas X2

Prevaléncia 0.28
Saude 0.18
Comunidade 0.14
Urbano 0.14
Rural 0.14
Epidemiologia 0.13
Intervencéo 0.12
Sanitaria 0.12
Socioecondmica 0.11
Social 0.11
Publico 0.10
Demografia 0.09
Pobre 0.07
Prevencao 0.07

Fonte: Relatério ALCESTE
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Tabela 24 — Variaveis significativas da classe 3 do corpus 2008 inglés para subcategoria B

Palavras significativas X2
*Sujeito 42 0.36
*Sujeito 24 0.35
*Sujeito 58 0.13
*Sujeito 40 0.09
*Sujeito 36 0.09
*Sujeito 05 0.08
*Sujeito 54 0.07
*Sujeito 23 0.06
*Sujeito 22 0.03
*Sujeito 35 0.02
*Sujeito 34 0.02

Fonte: Relatério ALCESTE

Tabela 25 — Variaveis significativas da classe 1 do corpus 2006 portugués para categoria 2

Variaveis significativas X2
*Sujeito 76 0.32
*Sujeito 74 0.20
*Sujeito 46 0.17
*Sujeito 07 0.14
*Sujeito 70 0.07
*Sujeito 79 0.07
*Sujeito 20 0.06
*Sujeito 33 0.05
*Sujeito 63 0.05

Fonte: Relatério ALCESTE
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APENDICE C

Promocéao da equidade na producédo do conhecimento sobre as doencas
negligenciadas no Brasil

RESUMO

As doencas negligenciadas classificam-se como um grupo de doencas
infecciosas fortemente associadas as condi¢cdes de pobreza verificadas, em
sua grande maioria, nos paises periféricos. Dessa forma, elas sé&o
enquadradas como um classico exemplo do déficit existente na producédo do
conhecimento destinado a determinados temas. Este artigo tem por objetivo
analisar o atendimento das diretrizes de promoc¢édo da equidade na producdo
do conhecimento em doencas negligenciadas a partir do perfil dos
pesquisadores com projetos aprovados pelos editais de pesquisa sobre o tema,
publicados em 2006, 2008 e 2012 pelo Ministério da Saude. Os dados
investigados sdo publicos e foram captados dos referidos projetos e da
Plataforma Lattes. O presente estudo de carater transversal e descritivo obteve
0S seguintes resultados: 216 projetos contemplados nos trés editais; houve
praticamente a equivaléncia na participacao do género masculino e feminino na
coordenacao das pesquisas; as instituicbes publicas de ensino superior e de
pesquisa foram as mais contempladas pelos editais; a maior parte dos estudos
foi proveniente de autores com formacdo na &rea das ciéncias da saude e
concentrou-se principalmente nas instituicbes situadas na regido Sudeste, que
vale destacar, ndo é a regido do pais que concentra o maior nimero de casos
das doencas negligenciadas.

Palavras-chaves: doencas negligenciadas, doencas tropicais negligenciadas,
producéo cientifica e pesquisa e desenvolvimento em saude.
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ABSTRACT

Promoting equity in the production of knowledge on neglected diseases in Brazil
Neglected diseases are classified as an infectious disease group that is strongly
associated to poverty conditions, mostly in peripheral countries. From this
perspective, neglected diseases are shown as a classic example of science
production deficits in certain research topics. This article analyzes the
promotion of equity within knowledge production about neglected diseases
based on researcher profiles, institutions with projects approved on the subject,
and published in 2006, 2008, and 2012 by the Brazilian Ministry of Health. The
data investigated are public and collected from these projects and the Lattes
Platform. This cross-sectional descriptive study obtained the following results:
216 projects included in the three calls for application; almost equal gender
participation in coordinating research; predominantly developed by mostly
public higher education institutions (universities) and research centers. Most of
the studies were conducted by authors trained in health sciences and were
mainly concentrated in institutions of the southeastern region of Brazil, which is
notably not the part of the country with the largest number of neglected disease
cases.

Key-words: Neglected diseases. Neglected tropical diseases. Equity.
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INTRODUCAO

Ha tempos a humanidade € assolada por um grupo de doencas que
estdo associadas a pobreza e proliferam, principalmente, em ambientes
marcados pela exclusdo social. Essas doencas sdo denominadas doencas
negligenciadas e de acordo com a Organizacdo Mundial da Saude (OMS)
formam um conjunto de 17 enfermidades que afetam principalmente pessoas
que vivem nos trépicos, mas ndo sdo exclusivas a eles. Nessa relacdo estdo
incluidas as seguintes enfermidades: tracoma; Ulcera de Buruli
tripanossomose africana (doenca do sono); doenca de Chagas
(tripanossomiase  americana); dengue; dracunculiase;  cisticercose;
leishmaniose; hanseniase; filariose linfatica; oncocercose; esquistossomose;
bouba; geohelmintiase; raiva; equinococose e fascioliase. Dados da OMS
sobre o tema apontam que muitas delas ja foram altamente prevalentes, mas,
na medida em que as sociedades se desenvolveram e as condi¢cdes de vida
melhoraram foram desaparecendo gradualmente.

A negligéncia que permeia o historico de determinadas doencas
transmissiveis associadas a pobreza impacta diretamente nas condicdes
sociais e econdmicas de populagcdes marginalizadas concentradas, na sua
grande maioria, nas areas pobres de paises de baixa e média renda. Hoje,
mesmo com o premente risco de contaminacdo de pelo menos 40% da
populacdo mundial por uma doenca negligenciada, verifica-se que elas
permanecem na sua grande maioria ocultas, concentradas em areas rurais
remotas ou em favelas urbanas (BATALHA; MOROSINI, 2013).

De fato, dentre os paises da América Latina e Caribe, o Brasil € o pais
gue apresenta o maior niumero de casos de doencas negligenciadas. Desta
forma, grandes partes dos milhares de brasileiros que se encontram em
situacdo de pobreza estdo ou serdo contaminados por uma ou mais de uma
dessas doencas (HOTEZ, 2008).

O breve quadro apontado pelos autores deste artigo reforca que as
iniquidades e as injusticas sanitarias que acometem, preferencialmente, os
paises periféricos persistem, na maioria das vezes, quando nao sdo adotados
mecanismos de enfrentamento, principalmente, por parte das autoridades

sanitarias.
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No Caso do Brasil, apesar da tendéncia a estabilidade verificada para
este grupo de doencas (NORONHA, 2012), um olhar ético e acdes
governamentais que estimulem as pesquisas e suas consequentes aplicacdes
devem ser estimuladas e direcionadas por uma justa divisdo de recursos,
sobretudo, para as regifes do pais com menor estrutura para producdo
cientifica.

Para os autores deste artigo, acdes deste tipo sdo corroboradas,
sobretudo, quando se encara a pesquisa como um investimento e ndo como
uma despesa. Pois, em se tratando de pesquisa em saude, ela é essencial
para elucidacdo da natureza e do contexto dos problemas, para
desenvolvimento e implementacao de intervengdes que salvam vidas, na busca
de melhorias para os determinantes sociais da salde e consequentemente na
promocdo da celeridade no acesso aos beneficios, principalmente, para as
populacdes pobres e marginalizadas que se encontram a margem do processo
cientifico e tecnoldgico.

O gue se observa é que a deficiéncia no processo de estabelecimento e
de execucao de prioridades no processo de produgcdo do conhecimento em
saude ainda é um fato presente, apesar de ja ter sido demonstrado no final da
década de 90 pela Comisséo de Pesquisa em Saude para o Desenvolvimento
(1999) quando apontou a existéncia de uma dissociacdo entre carga de
doencas das populacdes desfavorecidas e a concentracdo de investimento
global em pesquisa em saude nos problemas do mundo industrializado.

De fato, existe um desajuste onde menos de 10% dos investimentos de
recursos destinados para pesquisa e desenvolvimento em saude sédo
direcionados as doencas ou condicdes que atingem 90% da populacdo
mundial, determinando um desequilibrio que foi batizado de déficit 10/90 - The
10/90 Gap (GLOBAL FORUM FOR HEALTH RESEARCH, 2002).

Desta forma, as doencas negligenciadas sdo consideradas como um
classico exemplo desse desajuste. Vive-se a sombra da contradicdo. Enquanto
milhares de pessoas necessitam urgentemente de medidas de intervencao
para combater doencas relacionadas as suas precarias condi¢cdes de vida, a
producdo do conhecimento, mais especificamente a pesquisa e

desenvolvimento (P&D) em saude, desenvolvida principalmente pela industria
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farmacéutica mundial, volta sua atencéo para as doencas globais, sempre na
intencdo de produzir e comercializar para obter lucros.

Dito isto, a producdo do conhecimento no pais necessita do
direcionamento para areas prioritarias e deve ser concebida a luz dos
referenciais da equidade para promover tratamento diferente para o0s
diferentes, promovendo uma justa distribuicdo desigual com a menor excluséo
possivel das partes envolvidas (SIQUEIRA-BATISTA; SCHRAMM; 2005).

Nesse sentido, no ano de 2003 foi iniciado no pais pelo Ministério da
Saude (MS) um processo de inducdo a producdo de conhecimento destinado
as doencas relacionadas a pobreza denominadas por doencas negligenciadas.
Inicialmente foram lancados editais por doencas especificas (tuberculose 2003;
dengue 2004 e hanseniase 2005), sendo em seguida lancados trés editais
(2006, 2008 e 2012) para doencas consideradas negligenciadas e prioritarias
(dengue, doenca de Chagas, esquistossomose, hanseniase, leishmanioses,
malaria, tuberculose, tracoma e geohelmintiases) na visdo dos gestores,
pesquisadores e profissionais da area da saude (BRASIL, 2008; 2012).

Face ao exposto, os autores do presente artigo se propdem a analisar o
atendimento das diretrizes de promoc¢do da equidade na producédo do
conhecimento sobre o tema das doencas negligenciadas, a partir do apoio dos
editais para as pesquisas da area, publicados no pais nos anos de 2006, 2008
e 2012.

METODOLOGIA

O presente estudo foi de carater transversal e descritivo. Para obtencéo
dos resultados deste estudo foram utilizados dados captados dos projetos de
pesquisas aprovados pelos editais de fomento a pesquisa e desenvolvimento
na area das doencas negligenciadas lancados pelo Ministério da Saude e
parceiros nos anos de 2006, 2008 e 2012. Vale ressaltar que a escolha dos
editais anteriormente descritos como um marco de referéncia para o presente
estudo ocorreu, sobretudo, pela expressividade destes editais no cenario da
pesquisa em saude do pais.

Os dados que compuseram este estudo sdo publicos e se encontram

alojados no sitio eletrénico www.pesquisasaude.saude.gov.br e na Plataforma
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Lattes/CNPqg. Vale destacar que a consulta & base de dados foi realizada
inicialmente entre 0os meses de novembro e dezembro de 2012 e
complementada no més dezembro de 2014.

Para a construcédo do perfil dos pesquisadores, os autores deste estudo
optaram pelas seguintes variaveis: género e formagédo dos coordenadores das
pesquisas, tipo de instituicdo as quais estdo vinculados (carater e atuagdo) e
regido de localizacdo no pais destas institui¢des.

O levantamento bibliografico iniciou-se em janeiro de 2012 e foi finalizado
em dezembro de 2014. A busca ocorreu na literatura cientifica e técnica da
area “Ciéncias da Saude em Geral” da Biblioteca Virtual em Saude (BVS), cuja
captacdo reune as seguintes bases: LILACS, IBECS, MEDLINE, Biblioteca
Cochrane e SciELO. Para tal, utilizaram-se os seguintes descritores: doencas
negligenciadas, doencas tropicais negligenciadas, producdo cientifica e
pesquisa e desenvolvimento em saude, em portugués, e neglected diseases,
neglected tropical diseases, scientific production, research priorities, health
research and development em inglés.

Por fim, os autores do estudo destacam que este artigo trata-se do
primeiro produto da tese intitulada de “A producdo do conhecimento em
doencas negligenciadas no Brasil: uma analise bioética dos dispositivos
normativos e da atuacdo dos pesquisadores brasileiros” e que a
submisséo e aprovacgao do projeto desta tese ocorreu em outubro de 2012 pelo
Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias da Salde da
Universidade de Brasilia (CEP FS-UnB) sob o niumero 142/12.

RESULTADOS

O universo de pesquisadores contemplados nos editais de fomento para
pesquisa e desenvolvimento para as doencas negligenciadas, lancado pelo
Ministério da Saude e parceiros nos anos de 2006, 2008 e 2012 foi de 216
pesquisadores. Em 2006, 47(58%) dos contemplados eram do género
masculino e 35(42%) do género feminino gerando um total de 82
pesquisadores para este ano. No ano de 2008, o género masculino apresentou
29 contemplados (50%) e o género feminino também apresentou 29(50%)
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contempladas, com um total de 58 pesquisadores. Ja em 2012, foram 38 do
género feminino e 38 do género masculino.

Em relacdo a formacédo dos pesquisadores, no ano de 2006 foram
observados os seguintes resultados: 67(82%) pesquisadores foram formados
na area das ciéncias da saude, 14(17%) pesquisadores das ciéncias exatas e
1(1%) pesquisador ndo apresentou registro do seu curriculo na Plataforma
Lattes para verificacdo. Para o ano de 2008 foi observado que 48 (83%) dos
pesquisadores eram das ciéncias da saude, 8 (14%) pesquisadores tinham
formacao na &rea das ciéncias exatas e 2(3%) pesquisadores ndo tinham seu
curriculo registrado na Plataforma Lattes. Para o ano de 2012, 74 (97%)
pesquisadores tinham formacdo na area das ciéncias da saude e 2(3%)
pesquisadores apresentaram formacdo na area das ciéncias humana.
Tratando-se da formacgéo de pés-graduacao, do universo de 216 pesquisadores
contemplados nos trés editais, 212(98%) apresentaram o titulo de doutor,
1(0,6%) de especialista e 3(1,4%) nado tinham registro dos seus curriculos na
Plataforma Lattes.

Os autores verificaram que as instituicdes contempladas pelos editais
eram as de ensino superior, 0s institutos de pesquisa, 0os hospitais de ensino,
0s servicos de saude e as organizacdes sem fins lucrativos (ONG, OSCIP, etc).
No ano de 2006, a contemplacdo ocorreu da seguinte forma: 51(62%)
instituicdes de ensino superior, 30(36%) institutos de pesquisa e 1(2%) servi¢co
de saude. Em 2008 foram contempladas as seguintes instituicdes: 39(67%)
instituicbes de ensino superior, 16(27,5%) institutos de pesquisa, 2 (3,5%)
hospitais de ensino e 1(2%) organizacdo sem fins lucrativos. No ano de 2012
foram 51(67%) instituicdes de ensino superior, 24(31,7%) institutos de pesquisa
e 1(1,3%) servico de saude. Vale destacar que a maioria das instituicbes
contempladas nos trés editais era de carater publico. Para finalizar, a regido
Sudeste do pais foi a regido com o maior numero de instituicdes contempladas,

seguida pela regido Nordeste do Brasil (Tabelas 1, 2 e 3).

DISCUSSAO

O modo de producdo do conhecimento na area da saude do pais

atravessa um periodo de transformagfes significativas, aonde as verdadeiras
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necessidades da sociedade deixam de ser latentes para se tornarem explicitas
e assumirem o lugar de destaque que |Ihe é devido dentre as acdes de
responsabilidade do Estado. Nesse sentido, o tema das doencas
negligenciadas, cujas consequéncias sdo consagradas pela literatura cientifica
mundial, foi incorporado na agenda de pesquisa em saude instituida para o
pais, tornando-se uma “prioridade das prioridades”.

Como consequéncia, a atitude tomada pelo Estado brasileiro para
enfrentamento de tal problema demonstrou-se como uma forte aliada na
reversdo de uma lacuna existente no campo da pesquisa e desenvolvimento
em saude, usualmente denominada de 10/90 GAP, que pode ser descrita como
um desequilibrio aonde 10% de todo financiamento mundial da pesquisa
cientifica em saude vai para doencas ou condicdes que afetam 90% da
populacdo mundial.

Ao que se V&, a recorréncia dos editais publicos de apoio as pesquisas
das doencas negligenciadas tem propiciado um cenario favoravel para a
producdo do conhecimento sobre o tema no Brasil. Desta forma, profundas
transformacdes no modo nacional de producdo do conhecimento e a relacao
estabelecida entre ciéncia e sociedade, que sao justamente aquelas que
concedem uma maior integracdo entre necessidades sociais e pesquisa
cientifica outrora afirmada por Pellegrini (2004), comecam a refletir na
totalidade do processo de apoio a pesquisa em saude em andamento no pais.

De fato, apesar de nao estarmos no mesmo patamar dos paises de alta
renda, considerados como paises centrais, existe o empenho para que as
deficiéncias presentes na situacdo da pesquisa do pais sejam superadas e,
cada vez mais, o estimulo a producdo do conhecimento acerca de temas que
refletem diretamente nas condi¢cdes de desenvolvimento de uma nagédo, como
no caso do tema das doencas negligenciadas, ganhe mais espaco nas
agendas de pesquisa e tornem-se prioritarios.

As evidencias apontam que as acdes governamentais voltadas para a
pesquisa de doencas enquadradas no status de negligéncia sdo uma pratica
verificada no pais, a exemplo dos editais publicados nos anos de
2003(tuberculose), 2004 (dengue) e 2005(hanseniase).

No entanto, o presente estudo constatou que nenhuma acao de apoio a

pesquisa tinha sido tdo expressiva quanto as promovidas nos anos de 2006,
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2008 e 2012. Nenhum edital, até entdo, tinha contemplado tantas linhas de
pesquisa para um numero tdo expressivo de doencas (trouxe sete doencas
como prioridade no contetdo dos editais de 2006 e 2008 e nove doencas no
edital de 2012). De acordo com o Departamento de Ciéncia e Tecnologia do
Ministério da Saude (2006), o edital tematico das doencas negligenciadas foi
considerado como a mais importante iniciativa do ano de 2006, tanto pela
relevancia do tema quanto ao aporte de recursos destinado para o edital.

Nesse sentido, verifica-se que em termos de financiamento publico, o
Brasil esta em sexto lugar no ranking dos paises que mais investem no
segmento das doencas negligenciadas, e 0 primeiro, se considerarmos apenas
0s paises em desenvolvimento onde essas doencas sdo endémicas (ASSAD,
2010). Atualmente, as medidas adotadas pelo pais relativas a pesquisa em
doencas negligenciadas, refletem na sua lideranga mundial em pesquisas
sobre o tema (SBMT, 2014), demonstrando, inclusive, a supressao do abismo
cientifico (Morel et al, 2009) instituido no pais entre a area das doencas
negligenciadas com outras areas da saude.

Apesar dos cortes promovidos pelo Governo Federal para as areas de
Ciéncia, Tecnologia e Inovacao, as autoridades da area afirmam que nunca se
investiu tanto em pesquisas, principalmente quando se trata desse tipo de
doencas (SBMT, 2014).

Destaca-se que além de investir de modo expressivo em pesquisas
sobre o tema, o pais também passou a investir na producdo de insumos
utiizados no combate e no tratamento de determinadas doencas
negligenciadas, a exemplo do medicamento Benzonidazol utilizado no combate
da doenca de Chagas e dos medicamentos para tuberculose (SBMT, 2014).

De fato, as evidéncias cientificas confirmam que a vinculacdo de
programas de combate a doencas, como nos casos dos bem sucedidos
programas de controle da variola, oncocercose e doenca de Chagas
(MOLYNEUX; MOREL, 1998; HENDERSON, 1998) devem, em parte, seu
sucesso ao fato de terem incluido como parte das suas acdes atividades de
pesquisa, reforcando a ideia que a producédo do conhecimento cientifico torna-
se um forte componente para superagdo das iniquidades na medida em que
integram as verdadeiras necessidades da sociedade a agenda de pesquisa

vigente no pais.
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Nesse sentido, Sanders e colaboradores (2004) reforcam que as acgoes
de saude, como no caso das pesquisas, devem ter seu ordenamento baseado
tanto na crescente divida existente entre localidades ricas e pobres, como
também no espaco existente entre a disponibilidade do conhecimento cientifico
e sua efetiva aplicacdo para solucionar problemas de saude que acometem
principalmente as populacdes expostas a pobreza.

A louvavel tentativa do pais em estabelecer uma nova ordem no campo
da pesquisa em saude, além de considerar as necessidades prementes na
realidade dos coletivos socialmente excluidos, considerou também as
diferencas regionais presentes nas cinco regides do pais aonde as pesquisas
seriam produzidas. Como consequéncia, foi prescrita uma medida pelos editais
na intencdo de abrandar tais diferencas e incentivar o acesso dos estudos
provenientes das regides menos estruturadas e com altos indices de doencas
negligenciadas.

Realmente, um incentivo pautado no combate das iniquidades regionais
da pesquisa foi instituido para todas as regibes do pais, inclusive, para as
regides com maior prevaléncia das doencas negligenciadas e com menor
capacidade para pesquisa, como é o caso das regifes geograficas do Norte,
Nordeste e Centro-Oeste (MOREL et al, 2009).

Na visdo de Morel e colaboradores (2009), esse tipo de incentivo
funciona para estimular a producdo do conhecimento em regiées aonde as
iniquidades regionais no campo da pesquisa em salude sao visiveis e
inversamente proporcionais a prevaléncia de muitas doencas. No entanto,
constatou-se que a maioria das pesquisas contempladas com recursos
publicos foram os estudos realizados por instituicGes de pesquisas da regiao
mais desenvolvida, com melhor estrutura e que ndo se enquadra na maior
prevaléncia de casos de doencas negligenciadas no pais, no caso, a regido
Sudeste.

De fato, a realidade apontada por este artigo ndo foge aos padrdes da
situacdo da produgdo do conhecimento vigente no pais. Quando se analisa a
producao relativa ao tema das doencas negligenciadas, verifica-se que esta
ainda se concentra, principalmente, nas instituicoes situadas no Rio de Janeiro
e Sao Paulo, estados da regido Sudeste (CUNHA SANTOS et al, 2009;
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NORONHA et al, 2012; SVS, 2010), seguidas pela producdo das regides
Nordeste, Norte e Centro-Oeste.

Os dados analisados pelos autores deste artigo confirmam que o apoio
publico a producédo cientifica nacional acerca do tema das doencas
negligenciadas além de ascendente é um dos mais expressivos da area da
saude (SBMT, 2014). Entretanto, nem todos o0s grupos de pesquisas
conseguem desfrutar de tal apoio. Percebe-se que 0s grupos de pesquisa mais
estruturados, localizados na sua grande maioria em instituicbes de pesquisas
situadas na regido Sudeste do pais, dettm o maior poder de captagdo dos
recursos publicos para o desenvolvimento dos seus estudos.

Apesar da tentativa de fortalecimento da capacidade de pesquisa pelo
apoio publico das regiées com maiores necessidades, como no caso do Norte,
Nordeste e Centro-Oeste, verifica-se ainda que o crescimento da producao
cientifica voltada as doencas negligenciadas nestas regides é aquém da que
ocorre na regido de maior desenvolvimento e capacidade de captacdo de
recursos do pais.

O que se verificou entra as regides foi uma divisdo bastante desigual e
ainda pouco articulada, permanecendo algumas dificuldades de cooperacdo
interinstitucional para formacéo de redes nacionais e regionais de pesquisa que
integrem as de maior densidade tecnoldgica e produtividade com as regides de
menor densidade e menos produtivas (CAVALCANTE, 2011).

A despeito das investidas do Estado, constatou-se que uma reparticao
injusta e ineficaz dos recursos destinados a area ainda € algo que deixa o
Norte, Nordeste e Centro-oeste do pais, que sdo regibes que apresentam alta
prevaléncia de doencas negligenciadas (MOREL et al, 2009; BRASIL, 2014),
num certo descompasso do processo vigente no pais de incentivo a producao
conhecimento da area.

Apesar da tentativa de se estabelecer um parametro que considere a
equidade como ponto de partida para divisdo dos projetos em doencgas
negligenciadas por regido do pais, poucas modificacdes foram observadas no
cenario da pesquisa acerca deste tema. Com isso, verifica-se que o
descumprimento do critério de equidade estabelecido pelas normativas foi algo
presente. A quantidade de projetos contemplados das regides Norte, Nordeste

e Centro-Oeste, além de nado representarem nem a metade dos projetos
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contemplados pela regidao Sudeste, ndo chegou ao patamar estabelecido pelas
normativas vigente para a pesquisa em saude no pais.

O que se pbde observar foi que as instituicdes que ocupam lugar de
destaque no ranking de producdo do conhecimento foram as mesmas
contempladas pelos dois editais, concentradas em sua grande maioria nos
estados de S&o Paulo e Rio de Janeiro. Deste modo, h4 uma sugestao que as
mesmas instituicbes perpetuam o seu poder e suas subjetividades, ferem o que
se considera por equidade nas acfes de saude e confirmam a maxima de
guem tem o conhecimento, detém o poder.

Para os autores deste artigo, na hora da contemplacéo de instituicées de
pesquisa, critérios de igualdade ndo devem ser considerados, e sim a diferenca
das condicOes existentes, levando-se em conta as necessidades diferenciadas.
Assim, uma acéo que pretende ser guiada pela equidade deveria proporcionar
a satisfacdo ndo apenas aos mais fortes e, sim, as necessidades de todos os
envolvidos.

Nesse caso, critérios de equidade deveriam prevalecer, pois, além de
respeitar as diferencas, poderia ser um caminho para que se atingisse a
igualdade das partes envolvidas. Corroborando com a visédo dos autores deste
estudo, Fortes (2008) afirmou que a equidade pode ser considerada como “a
cada um conforme as suas necessidades”. Nunes (2004), por sua vez,
complementou tal visdo, pois afirma que a eleicdo dos mais necessitados é
central na elaboragcéo de qualquer metodologia que pretenda alocar ou alterar
alocacdo de recursos, que no primeiro momento, para ser mais equitativa, a
alocacao devera ocorrer pela selecdo de necessidades.

Na visdo dos autores deste estudo, apesar da distribuicdo ndo equitativa
dos projetos por regides, o incentivo do Estado a producdo do conhecimento
voltada ao combate das doencas negligenciadas pode atuar como uma acao
cujas consequéncias possibilitam a promocdo de bem estar para um maior
namero de pessoas, principalmente, para individuos e os coletivos que sao
socialmente excluidos.

E interessante observar que o processo de producdo do conhecimento
estimulado pelos editais de 2006, 2008 e 2012 foi exercido, na sua grande
maioria, pelas instituicdes universitarias, consideradas o locus privilegiado de

construgéo cientifica e de desenvolvimento tecnolégico, ndo s6 no Brasil, mas
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em todo mundo (Minayo, 2012), foi corroborado pelas evidéncias apontadas
por lozi (2013) ao afirmar que as atividades de pesquisa no Brasil ocorrem em
instituicdes universitarias e em instituicdes de pesquisa especificas da area da
saude, com uma incipiente participacdo das unidades de servico, com excecao
dos hospitais de ensino, e das empresas privadas do setor.

Seguindo esta tendéncia, as universidades e centros de pesquisas da
regido Sudeste do pais mantiveram-se como o locus preferencial da producéo
do conhecimento em doencas negligenciadas no pais ao longo da série
temporal analisada por este estudo. Leta e colaboradores (2006) ja haviam
demonstrado esta dindmica ao afirmar que a producdo de pesquisa do pais
estaria concentrada nas universidades e em alguns centros de pesquisa da
regido mais desenvolvida do pais.

Desta forma, os fatos acima apontados confirmam que o ciclo virtuoso,
instituido principalmente pelas universidades publicas desde meados dos anos
60, destinado a formar e consolidar grupos de pesquisa (GUIMARAES, 2004),
passou a ter um comportamento de “ciclo vicioso”, explicitado pela tendéncia
da supremacia e das subjetividades de muitas instituicbes e de seus
pesquisadores na perpetuacdo e consequente reforco das desigualdades
regionais na producdo do conhecimento verificada no cendario da pesquisa em
saude no pais.

Os resultados relativos a localizacdo geogréafica e tipos de instituicdes
contempladas pelos editais anteriormente apontados pelos autores,
demonstram que a situacao da pesquisa destinada as doencas negligenciadas
no pais estd em consonancia com a situacdo das demais pesquisas realizadas
pela area da saude, ou seja, pesquisas realizadas por instituicbes publicas e
com o apoio publico na maioria dos casos.

De acordo com os dados apontados pela Secretaria de Ciéncia,
Tecnologia e Insumos Estratégicos do Ministério da Saude (2012), os grupos
gue realizam atividades de pesquisa em saude no pais, 49% estéo localizados
na regido Sudeste, 23% na regido Sul, 17% na regidao Nordeste, 6% na regiao
Centro-Oeste e 5% na regiao Norte.

Como consequéncia desta configuracdo, observa-se também que a
maioria dos programas de pos-graduacdo do pais estdo localizados na regido
Sudeste (55%) (KERR-PONTES et al 2005), local aonde também ocorre a
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maior concentracdo de bolsas de produtividade cientifica ofertadas pelo CNPq
(CUNHA SANTOS et al, 2009).

Diante do exposto, verifica-se que a inducdo a pesquisa em doencas
negligenciadas, quando colocada em pratica, na opinido dos autores deste
artigo nao pode ser direcionado e ficar restrito apenas aos centros de pesquisa
situados nas instituicbes de maior projecdo do pais. Os centros de pesquisas
do pais que trazem nos seus historicos a aptiddo para a realizacdo de estudos
de relevancia para a tematica devem introjetar nas suas praticas mecanismos
capazes de aproxima-los das instituicbes que, apesar de capazes, apresentam-
se com menor aptidao para o desenvolvimento das pesquisas. Ou seja, deve-
se partir de uma légica de aptidao institucional para a légica da capacidade de
guem quer produzir conhecimento cientifico no pais.

Em relacdo ao género, os resultados demonstraram um equilibrio desta
variavel para os trés editais e corroboraram com as afirmacdes de Minayo
(2012) quando apontou que a area de Ciéncia, Tecnologia e Inovacao (C&T&I)
tem apresentado um caminho positivo quanto a igualdade de género. De
acordo com esta autora, em 2010 a participacdo percentual das mulheres no
setor pareou com a dos homens, tendo havido também crescimento continuo
na condicdo de lideranca de grupos de pesquisa. Em 2010 a situacdo da
pesquisa era a seguinte: 54,9% de homens lideres de pesquisa e 45,1% de
mulheres lideres de pesquisa; contra 66,8% e 33,2%, respectivamente para o
ano de 2000.

O autor do estudo destaca que, apesar de ser considerada como um dos
principais meios de enfrentamento para o status de negligéncia condicionado a
determinadas doencas infecciosas, a pesquisa cientifica ndo é o Unico meio.
Portanto, uma abordagem mais ampla se faz necessaria, principalmente, pela
complexidade que envolve o tema. Visbes que ndo se prendam apenas as
guestBes atinentes a assisténcia a saude devem ser incorporadas para esta
tematica, pois, apesar de se tratar do enfrentamento a uma entidade
nosologica, ndo se pode aprisionar o tema apenas a lente da causalidade
biolégica que o envolve, da sua ocorréncia individualizada e dissociada dos
fendbmenos sociais que o cerca.

Por isso, 0s autores deste artigo apontam que é impossivel estabelecer

uma dissociagao da relacdo entre doenca e doente, doente e seu meio social,
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fazendo-se necessaria um olhar convergente dos varios tipos de pesquisas
(biomédicas, clinica, desenvolvimento tecnoldgico, salde coletiva e ciéncias
sociais e humanas) para o tema. Deve ficar claro que, além de existir doencas
negligenciadas, existem também individuos/coletivos (doentes) negligenciados
ou individuos/coletivos que apesar de ndo estarem doentes, caso ndo haja
algum tipo de intervencédo, serdo enquadrados como possiveis suscetiveis ao

acometimento de uma ou de varias doencas negligenciadas.

CONSIDERACOES FINAIS

Na visdo dos autores do presente artigo, o grande desafio lancado ao
pais no campo da producdo do conhecimento destinado as doencas
negligenciadas € justamente a construcdo da relacdo entre as acbes de
estimulo destinadas ao fortalecimento da capacidade de producao cientifica
voltada ao tema e o estabelecimento de formas equitativas de alocacao dos
recursos que se destinam a este tipo de producéo.

De fato, quando adequadamente conduzidas, as ac¢des podem tanto
potencializar a producao cientifica da area no pais, inclusive de centros de
pesquisa das regides menos desenvolvidas como o Norte, Nordeste e Centro-
Oeste, como também ser revertida em melhorias para saude da populacdo em
geral.

Além disto, os autores também consideram que a producdo do
conhecimento deve ser sinérgica e estar em consonancia com as verdadeiras
necessidades da sociedade, fazendo com que seja estabelecida uma estreita e
verdadeira relacdo entre pesquisa, politica de saude e equidade.

Os autores deste artigo destacam que por se tratar de um estudo de
carater descritivo, indicasse que outros estudos, quer sejam de carater analitico
ou prospectivo, produzidos pela area da saude ou por outras areas do
conhecimento, sejam concebidos para possibilitar o aprofundamento acerca do
tema da producao do conhecimento em doencgas negligenciadas no pais

Por fim, recomenda-se aprofundar a compreenséao e utilizagao de formas
para diminuir a distdncia estabelecida entre a producdo do

conhecimento/resultados da pesquisa e a sua aplicabilidade como elemento
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norteador tanto na construcéo de politicas publicas quanto nas ac¢des voltadas

para atencdo a saude.
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Tabela 1 — Distribuicdo das instituicbes contempladas no Edital de apoio a

pesquisa para doencas negligenciadas por regiées do pais no ano de 2006

Regiéo
Tipo de Instituicao SE NE CO S N Total

Instituto de Pesquisa 23 2 1 2 3 31
Ensino Superior 30 12 0O 7 1 50
Hospital de ensino 0 0 0O 0O 0
Servico de Saude 1 0 0O 0O 1
QOutras organizac¢des sem fins lucrativos (ONG, OSCIP etc.) 0 0 0O 0 O

Total 54 15 1 9 3 82

Fonte: MS/SCTIE/DECIT

Tabela 2 — Distribuicdo das instituicbes contempladas no Edital de fomento a

pesquisa para doencas negligenciadas por regides do pais no ano de 2008

Regido
Tipo de Instituicdo SE NE CO S N Total
Instituto de Pesquisa 15 1 0O 0 O 16
Ensino Superior 20 9 2 4 4 39
Hospital de ensino 2 0 0O 0 O
Outras organizacdes sem fins lucrativos (ONG, OSCIP etc.) 1 0 0O 0 O
Total 38 10 2 4 4 58

Fonte: MS/SCTIE/DECIT

Tabela 3 — Distribuicdo das instituicdes contempladas no Edital de apoio a

pesquisa para doencas negligenciadas por regiées do pais no ano de 2012

Regido
Tipo de Instituicao SE NE CO S N Total

Instituto de Pesquisa 17 3 0O 0 4 24
Ensino Superior 26 12 3 8 2 51
Hospital de ensino 0 0 0O 0O 0
Servigo de Saude 0 0 0 0 1 1
Outras organizacdes sem fins lucrativos (ONG, OSCIP etc.) 0 0 0 0O

Total 43 15 3 8 7 76

Fonte: MS/SCTIE/DECIT
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APENDICE D - Carta ao CEP/FS-Unb

Brasilia, 15 de abril de 2013.

Sr. Coordenador,

Solicito que o projeto de doutorado O Programa de Pesquisa e
Desenvolvimento em Doencas Negligenciadas no Brasil: normativa, visdo e acbes
sob a perspectiva da Bioética Social, aprovado pelo Comité de Etica da Faculdade de
Ciéncias da Salde da Universidade de Brasilia (CEP — FS/UnB) sob o numero
142/2012, tenha seu titulo modificado para Producé@o do conhecimento das doencas
negligenciadas no Brasil: normativa, visdo e acdes dos atores sob a perspectiva da
bioética latino-americana, devido a mudanca de foco verificado no transcorrer do

projeto. Vale ressaltar que os outros topicos do projeto ndo sofreram alteracdes.

Atenciosamente,

Bruno Leonardo Alves de Andrade

Autor do projeto — P6s Graduacdo em Bioética/Doutorado



