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Apresentagao

Este documento expde os argumentos centrais sobre a inclusdao das doengas negligenciadas no temario
do Nethis/Fiocruz Brasilia, tendo em vista “ampliar e fortalecer o debate de ideias e a realizagdo de
pesquisas e projetos educacionais, em torno de questdes situadas na interface da saude publica, das
relagBes internacionais e da bioética”?.

O primeiro tépico apresenta a acepcao sobre doencas negligenciadas. No item seguinte, consta a
proposta abordagem. O ultimo tépico aponta os caminhos a serem percorridos na fase de implantagao
desta nova area tematica.

! Documento elaborado pela equipe técnica do Nethis/Fiocruz, em colabora¢do com o INCT-IDN (acesso em 30 set. 2019).
2 Termo de Referéncia Geral do Programa de Pesquisa e Comunicacio do Nethis/Fiocruz (acesso em 30 set. 20190). Os
trechos entre aspas no presente texto sdo transcrigdes do referido documento.
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1. Doengas Negligenciadas

Sao processos infecciosos com ocorréncia comum em dreas tropicais ou subtropicais, de caracteristicas
endémicas e evolucdo cronica e debilitante. Estima-se que ha mais de 1.5 bilhdes de pessoas
acometidas por essas doengas no mundo, com numero de mortes entre 350.000 a 500.000 por ano.

Predominam entre populacdes de paises em desenvolvimento, e persistem como resultado das
condicdes de vulnerabilidade econémica, social e sanitdria de populacdes que sobrevivem com menos
de USS 2/dia.

Ha baixo investimento em prevengao e em pesquisa de novos medicamentos para essas enfermidades,
em razdo do desinteresse das indUstrias privadas em investir recursos nesses produtos de baixo retorno
lucrativo.

A acepcao sobre doencas negligenciadas aqui adotada filia-se ao marco conceitual desenvolvido no
ambito do Instituto Nacional de Ciéncia e Tecnologia de Gestdo da Inovagcdo em Doengas
Negligenciadas (INCT-IDN), centrado no entendimento de que essas doencas estdo associadas a trés
fendmenos: falha de ciéncia (conhecimento insuficiente impede o desenvolvimento de produtos), falha
de mercado (precos altos limitam o acesso das populacdes aos medicamentos e outros insumos
necessarios) e falha de saude publica (tais produtos, mesmo aqueles a pregos acessiveis, ndo chegam a
populagdo).

Em suma, o aprofundamento de reflexdes e proposicdes sobre o tema suscita desafios que se
coadunam com a missdo institucional do Nethis/Fiocruz.

2. Proposta de abordagem

O objeto de estudos do Nethis/Fiocruz se configura a partir das relagdes entre os seguintes conceitos:
“a) desigualdade entendida como o abismo crescente em matéria de riqueza e bem-estar que separa
os paises; b) desenvolvimento como expressao dos avangos da ciéncia, da tecnologia e da inovagdo; e
c) cooperacdo como propédsito “[...] para resolver os problemas internacionais de cardter econémico,
social, cultural ou humanitdrio, e para promover e estimular o respeito aos direitos humanos e as
liberdades fundamentais para todos, sem distin¢do de raga, sexo, lingua ou religido”, conforme
postulado na Carta das Nagdes Unidas”.

Tal correlacdo remete a dois paradoxos. O primeiro diz respeito a sinergia “mais desenvolvimento, mais
desigualdade [...] evidente na evolugdao histdrica das desigualdades internacionais pari passu os
progressos cientifico, tecnolégico e econdmico globais, que segmenta o mundo entre os poucos paises
gue mais auferem os beneficios do desenvolvimento e os que se deparam mais com seus 6nus”.

llustracdo evidente desta situacdo, no caso das doencas negligenciadas, é que a maior parte delas
ocorre em paises pobres da Africa Subsaariana e também em regides carentes de paises ricos ou
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emergentes que integram o G203, como é o caso da Africa do Sul, Ardbia Saudita, Argentina, Brasil,
China, México, Russia, India e Indonésia.

O segundo paradoxo revela a tensdo entre solidariedade internacional e os interesses nacionais
originados nos “setores cientificos e tecnoldgicos, econdmicos, industriais, financeiros, militares e
geopoliticos de cada pais”. O contraste surge ante o significado e implicagdes do que é postulado na
Constituicdao da Organizagao Mundial da Saude: “o desenvolvimento desigual dos diversos paises na
promocdo da saude e no controle da doenga, especialmente das doengas transmissiveis, € um perigo
comum”. Sob esse enfoque, ressaltam os desafios éticos na conducdo das pesquisas patrocinadas pelos
grandes financiadores estrangeiros e, aspecto correlato e mais recente, a diminuigao de investimentos
da pesquisa basica, acentuadamente em doengas negligenciadas, em paralelo ao crescimento de
inversdes no desenvolvimento e oferta de produtos com grande atrativo mercadoldgico.

O argumento chave desse enfoque de abordagem é que “disputas de poder entre governos, sob a
influéncia de grandes empresas privadas, incidem nesse campo de relagdes com prevaléncia do
interesse privado sobre o publico, fator-chave no engendramento das desigualdades e injusticas”.

A bibliografia? listada ao final revela que, a despeito do evidente progresso cientifico e tecnoldgico e
de avangos na implementagao de agendas compartilhadas internacionalmente, as doengas
negligenciadas afetam mais as populagdes pobres e marginalizadas e constituem forte entrave a
superagdo do abismo em matéria de riqueza e saude que separa ricos e pobres. Tal situagao tem a ver
com a tendéncia da industria farmacéutica, pois somente algo em torno de 1% dos novos
medicamentos langados nas ultimas décadas se destinaram as doengas negligenciadas.

Desse modo, torna-se impositivo reconhecer que o enfrentamento de tais enfermidades requer
abordagens inovadoras das politicas publicas, demarcadas, entre outros aspectos, por sua vigéncia de
longo prazo e por transcenderem a capacidade de um Unico Estado. Trata-se, portanto, de um vasto
campo de estudos e pesquisas voltadas para subsidiar tais politicas governamentais nos ambitos
internos e externos de cada pais.

A abordagem sobre as doengas negligenciadas do Nethis/Fiocruz tem como pontos de partida quatro
enfoques previstos no termo de referéncia geral deste Nucleo de Estudos: (1) saude no bojo das
relacGes internacionais; (2) cooperacdo para o desenvolvimento; (3) regulacdo em saude; e (4)
comunicagao.

O debate internacional sobre saude ressalta sua dimensdao “como direito humano fundamental que,
necessariamente, se converte em direito social e se projeta em politicas publicas de Estado”, postulado
que tem a ver com a acepg¢ao adotada sobre doengas negligenciadas. O desafio é: como ir além da
retdrica na direcdo desse direito das populacdes negligenciadas?

3 Grupo composto pelos oito paises mais ricos do mundo, o G8 (Alemanha, Canada, EUA, Franga, Itélia, Jap3o, Reino Unido
e Russia), 11 paises emergentes (Africa do Sul, Ardbia Saudita, Argentina, Australia, Brasil, China, Coreia do Sul, india,
Indonésia, México e Turquia) mais a Unido Europeia.

4 A revisdo bibliografica realizada na prepara¢io deste termo de referéncia consta na BVS Bioética e Diplomacia em Saude,
ampliando seu acervo com o tema das doengas negligenciadas, sob a perspectiva de abordagem aqui apresentada.

3
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Nesse contexto, se destaca a proposta de cooperagao internacional voltada para o fortalecimento dos
sistemas nacionais de saude, tanto a partir de esforgos conjugados entre paises que compartilham
problemas assemelhados (cooperagdo Sul-Sul), quanto a ajuda externa propiciada por paises ricos
(cooperacdo Norte-Sul). No tocante as doencgas negligenciadas, interessa analisar os efeitos dessas
iniciativas e a vigéncia ou falta de sinergia na execu¢ao das mesmas, com vistas a contribuir para o
aprimoramento e efetividade desses processos.

O terceiro enfoque integrador, regulacdo em saude, é indispensdvel no caso das doencas
negligenciadas, pois “é imperioso mudar os pontos nevralgicos da cadeia patogénica que liga as
industrias, [...] desde a producdo de certas commodities ao conteldo das mensagens de propaganda
desses produtos” e que “o enfrentamento dos problemas de saude que afligem os paises no mundo
globalizado exige a agdo legitima e estratégica da regulagdo estatal em certas dreas de forte conexao
com a génese desses problemas”.

Por fim, mas igualmente importante, o realce a comunicagao advém do entendimento de que os
desafios relativos as doencas negligenciadas sdao “de interesse fundamental para toda a sociedade e
gue, portanto, o debate sobre o mesmo deve expandir-se para além de instdncias académicas, do
aparato burocratico do Estado e, precipuamente de setores industriais e financeiros”.

As atividades promovidas pelo Nethis/Fiocruz contemplam saberes de diversos campos no ambito da
saude (nutricdo, doencgas transmissiveis e ndo transmissiveis, enfermidades agudas ou croénicas), das
relagdes internacionais, das ciéncias politicas e outras areas. O termo de referéncia de areas especificas,
a exemplo de doengas negligenciadas, visa tdo somente orientar a articulagdo entre diferentes aportes
na abordagem de seu temario.

3. Caminhos a percorrer

A complexidade do tema implica um desafio audacioso para o Nethis/Fiocruz. Portanto, as orientagdes
gerais e as linhas de atividades a seguir formuladas devem ser entendidas apenas como o rascunho
preliminar de um plano de trabalho a ser cumprido na etapa de implantagao deste novo componente
programatico do Nucleo de Estudos, cuja agenda inaugural corresponde a programacgdo Xl Ciclo de
Debates sobre Bioética, Diplomacia e Saude Publica, no primeiro semestre de 2020.

O aprofundamento de reflexdes e debates e a promocdo de iniciativas sera buscada de forma
colaborativa com centros de estudos congéneres, no Brasil e no exterior, com vistas ao fortalecimento
de um ideario de equidade e justi¢a na formulagdo de politicas publicas sobre doengas negligenciadas.
Para esse objetivo, o apoio de entidades de fomento nacionais® e de organizag¢des internacionais® é
fundamental. Sob esse aspecto, vale ressaltar o papel do Ministério da Saude do Brasil no

5 Conselho Nacional para o Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico (CNPq); Coordenacio de Aperfeicoamento de Pessoal
de Nivel Superior (CAPES); Departamento de Ciéncia e Tecnologia do Ministério da Saude (DECIT) e Secretaria de Vigilancia
em Saude (SVS) do Ministério da Saude; Fundagdo de Amparo a Pesquisa do Distrito Federal (FAP/DF); outras instituigdes
nacionais, publicas ou privadas.

6 Agéncias da Na¢des Unidas; organizacdes ndo governamentais e fundagdes privadas.
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desenvolvimento de pesquisas em doencgas negligencias, notadamente com o lancamento de editais
especificos para suprir lacunas de conhecimento sobre essas doengas.

A formatagao de projetos e sua execugdo devem priorizar a aproximagao com diferentes paises, visando
ao intercdmbio de experiéncias, a difusdo de resultados e possiveis aplicagbes, a partir da atuacao
colaborativa de instituicdes de renome e legitimidade cientifica, técnica e ética de diferentes partes do
mundo.

As linhas de atividades previstas incluem:

e Promocdo de estudos e investigacdes sobre questdes de salude especificas das doencas
negligenciadas, no contexto das relagdes internacionais;

e Compilagdo, analise, selegao, edicdao e divulgacdo de textos, revisdes sistemadticas de
literatura, documentos técnicos, produtos e artigos cientificos que favoregcam a cooperacao
com centros de pesquisas no pais e no exterior;

e Realizacdo de cursos, semindrios e féruns, de cooperacdao com entidades académicas,
governamentais e da sociedade civil;

e Organizagao e apoio a redes de autores para discussao da tematica de diplomacia em saude
e doengas negligenciadas, identificando experiéncias exitosas e inovadoras.

A intengdo é que as agdes desencadeadas se perenizem mediante a cooperagao entre instituicdes
governamentais, de ensino e pesquisa e da sociedade civil. Os informes, os produtos, as avaliagdes de
projetos e outros registros serdo compartilhados com os participantes da rede colaborativa e
interessados nos resultados obtidos, desde que essa utilizacdo se destine exclusivamente para objetivos
educacionais e cientificos, sem fins comerciais ou lucrativos.
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