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Resumo

Vista como um sério problema de saúde pública 
em diferentes localidades, a hanseníase é marcada 
por tabus e carregada de estigmas. É uma doença 
negligenciada e constituída por diversas explicações 
ao longo da história, que atualizam marcas vivas do 
passado, inclusive na implementação de políticas 
públicas. As conferências de saúde são espaços de 
participação da sociedade na definição de políticas, com 
o objetivo de impactar o plano de cuidado de diferentes 
enfermidades. O objetivo deste artigo é compreender 
a relevância e as perspectivas apontadas às políticas 
públicas para a atenção às pessoas acometidas por 
hanseníase presentes nas etapas municipal, estadual 
e nacional da 16ª Conferência Nacional de Saúde. 
Trata-se de uma pesquisa documental baseada nos 
relatórios finais e na esteira do processo ascendente 
da 16ª Conferência Nacional de Saúde. Os resultados 
demonstram a falta de visibilidade da hanseníase 
nos relatórios das etapas municipal e estadual da 
conferência e, na etapa nacional, o registro tem 
dupla ênfase, produzir visibilidade sobre a doença e 
seu contexto, reivindicando atualizar a mobilização 
social em torno dela e ações de educação permanente 
voltadas aos trabalhadores.
Palavras-chave: Doença negligenciada; Estigma; 
Participação cidadã; Políticas públicas de saúde.
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Abstract
Seen as a serious public health problem in different 
locations, leprosy is marked by taboos and carried 
by stigma. It is a neglected disease and made 
up of several explanations throughout history, 
which update living marks of the past, including 
in the implementation of public policies. Health 
conferences are spaces for society to participate 
in the definition of policies, aiming to impact 
the care plan of different illnesses. The objective 
of this article is to understand the relevance 
and perspectives pointed to public policies for 
the care of people affected by leprosy present 
in the municipal, state, and national stages of 
the 16th National Health Conference. This is a 
documentary research based on the final reports 
and in the wake of the ascending process of the 
16th National Health Conference. The results show 
the lack of visibility of leprosy in the reports of 
the municipal and state stages of the conference 
and, in the national stage, the record has a 
double emphasis: producing visibility about the 
disease and its context, claiming to update social 
mobilization around it and permanent education 
actions aimed at workers.
Keywords: Neglected disease; Stigma; Community 
participation; Public health policies.

Introdução

Vista como um sério problema de saúde 
pública em diferentes localidades, a hanseníase 
é marcada por tabus e carregada por estigmas. 
A explicação religiosa e transcendente da doença foi 
paradigmática ao longo da Idade Média, associada 
ao princípio do dogma ao qual a ciência e a vida 
estavam submetidas (Inacio; Invernizzi, 2019). 
O estigma foi produzido, em grande parte, pela 
explicação religiosa vigente ao longo do período 
medieval e, posteriormente, fortalecido pela ação das 
políticas públicas, que se centravam no isolamento 
e na criminalização dos portadores, bem como na 
responsabilização da sociedade pela “denúncia” dos 
casos suspeitos às autoridades policiais e sanitárias.

A doença milenar tinha, como explicação religiosa, 
um castigo divino perante ações pecaminosas das 
pessoas. Os indivíduos acometidos por ela eram 
excluídos da sociedade, pela família e pelos amigos, 
além de serem condenados ao isolamento compulsório 
nos chamados “leprosários” ou “hospitais-colônia”. 
Ao longo dos anos, outras medidas de controle e 
tratamento dos doentes foram sendo incorporados 
(Baialardi, 2007) com o desenvolvimento da 
abordagem medicamentosa (Baialardi, 2007; 
Pinto Neto et al., 2000). No Brasil, no entanto, só após 
a ampliação do conceito de saúde na Constituição 
brasileira de 1988 e a criação do Sistema Único de 
Saúde (SUS) aconteceram avanços substanciais nas 
ações de cuidado nos serviços de saúde.

Embora os casos de hanseníase estejam diminuindo, 
o Brasil não conseguiu atingir a meta de eliminação 
(um caso para cada 10 mil habitantes) e ocupa o segundo 
lugar no ranking mundial de casos. A hanseníase é uma 
doença silenciosa, com período de incubação variando 
de 2 a 7 anos e alto poder incapacitante. Os primeiros 
sintomas são lesões como manchas pigmentares 
ou discrômicas, placas, tubérculos, nódulos que 
apresentam alterações da sensibilidade. A doença se 
propaga por meio dos casos multibacilares não tratados, 
que disseminam a infecção no início da contaminação 
até a sua primeira dose de poliquimioterapia (PQT) 
(Magalhães; Rojas, 2007). O contexto institucional 
do SUS define o direito de todas as pessoas ao acesso 
a ações e serviços que sejam necessários, sendo as 
diretrizes para as políticas de saúde em cada localidade 
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definidas por meio da participação da população nas 
conferências e conselhos de saúde. A participação da 
sociedade é uma definição da Constituição de 1988 e 
da Lei Federal nº 8.080, de 1990.

A participação social na saúde e nas políticas 
públicas do Brasil tem um marco histórico na realização 
da 8ª Conferência Nacional de Saúde (8ª CNS), que 
foi fundamental para a reforma do sistema de saúde, 
embasando as ações e serviços em modelagens 
mais democráticas e na integralidade da atenção 
(Ferla, 2004). As conferências de saúde são espaços de 
participação da sociedade na avaliação e na definição 
de políticas de saúde que ocorrem periodicamente. 
Dessa forma, em 2019, foi realizado o processo da 16ª 
CNS, cujo temário geral, de forma similar à 8ª CNS, foi 
a relação entre saúde e democracia, tal associação foi 
tornada visível com a marca da “Conferência 8ª + 8”, 
além da retomada dos temas fundamentais da 8ª CNS: 
como o direito à saúde, reestruturação do sistema de 
saúde e o financiamento setorial, ratificando o percurso 
da reforma sanitária brasileira conforme registrado nos 
documentos gerados durante sua realização.

Os documentos oficiais utilizados na pesquisa não 
são apenas registros fixos na história, mas os referentes 
às “realizações produzidas pelo homem que se mostram 
como indícios de sua ação e que podem revelar suas 
ideias, opiniões e formas de atuar e viver” (Silva et 
al., 2009, p. 4554), além de um platô na construção 
de consensos e/ou negociação de dissensos sobre a 
agenda da política de saúde que explicita, ao mesmo 
tempo, uma certa acumulação “arqueológica” relativa 
ao desenvolvimento dos saberes e fazeres no campo 
da saúde e das políticas públicas, assim como uma 
alquimia “genealógica”, que se refere ao exercício de 
poder e às articulações de força entre os diferentes 
segmentos participantes (Ferla, 2004). Essa dupla 
condição de produção dos relatórios é fundamental 
na construção de suas análises.

Essa condição é visível nos documentos que 
demonstram o enfrentamento da hanseníase ao longo 
da história. Iniciativas importantes, como o Programa 
Nacional de Eliminação da Hanseníase (PNEH) de 
2004, a Portaria nº 399 (Pacto pela Saúde) de 2006 e 
a Portaria nº 125 (Ações de Controle da Hanseníase) de 
2009 valem pelo seu conteúdo técnico, mas também 
são expressão da relevância que a temática tem para 
os diferentes atores e a capacidade destes de colocar 

o tema na agenda dos debates, assim como de tornar a 
hanseníase uma prioridade no âmbito do SUS.

Apresentamos aqui o resultado de uma participação 
que vem tendo capacidade de impactar o plano 
estético do cuidado e que pode incorporar diferentes 
saberes além do biomédico, envolvendo maior grau 
de participação do usuário na gestão do seu cuidado, 
em que possa colocar não só as necessidades relativas 
aos aspectos biomédicos da doença, mas também os 
demais aspectos que a envolvem, inclusive suas redes 
de apoio (Ferla, 2004).

Este artigo tem como objetivo analisar e 
compreender a relevância e as perspectivas apontadas 
às políticas públicas para a atenção às pessoas 
acometidas de hanseníase presentes nas etapas 
municipal, estadual e nacional da 16ª Conferência 
Nacional de Saúde.

Metodologia

Este artigo se trata de um estudo de caso sobre a 
formulação de políticas para o controle da hanseníase 
e o cuidado às pessoas e coletividades atingidas pela 
doença ou pelo risco de contraí-la, assim como suas 
consequências, na esteira do processo ascendente 
da 16ª CNS. Baseia-se nos relatórios finais de 
diversas Conferências, entre elas a 16ª Conferência 
Nacional de Saúde, 9ª Conferência Estadual de MS 
e da 8ª Conferência Municipal de Campo Grande 
– MS. Os documentos foram tratados por meio da 
análise de conteúdo temático, com leitura flutuante 
e categorização empírica. Buscamos tanto o que é 
comum nos três relatórios quanto o que é particular do 
município, e em cada uma dessas situações, partirmos 
desse contexto para discutir contextos mais amplos 
(Alves-Mazzotti, 2006). A pesquisa documental é 
baseada em materiais considerados fontes primárias, 
que não recebem tratamento analítico e é o pesquisador 
quem analisa os fatos, sem interferência, apenas 
interpretações (Sá-Silva; Almeida; Guindani, 2009).

O primeiro momento da pesquisa consistiu na 
análise documental dos relatórios finais produzidos 
no âmbito das etapas municipal, estadual e nacional da 
16ª Conferência Nacional de Saúde. Inicialmente, foi feita 
a leitura dos três relatórios, trazendo como tema central 
“Democracia e Saúde: Saúde como Direito e Consolidação 
e Financiamento do SUS”. E aos eixos temáticos: Saúde 
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como direito; Consolidação dos princípios do Sistema 
Único de Saúde (SUS); e Financiamento adequado e 
suficiente para o SUS. Logo após a leitura geral, foram 
realizadas leituras minuciosas, com o propósito de 
buscar registros sobre o cuidado à doença e/ou às 
propostas de organização do trabalho na atenção básica 
que permitam caracterizar eventuais mudanças em 
relação à atenção às pessoas portadoras de hanseníase. 
Em seguida, realizou-se o levantamento do material 
por temáticas que englobavam o universo da pesquisa 
subdividida em eixos: 1) proposições específicas para 
pessoas que vivem com hanseníase; 2) proposições 
específicas sobre doenças negligenciadas e/ou 
doenças de relevância para grupos mais vulneráveis; 
e 3) proposições gerais que se aplicam ao contexto da 
hanseníase e doenças negligenciadas.

Logo depois, o material foi organizado com as 
temáticas supracitadas e trechos mais significativos 
que foram transcritos dos documentos analisados. 
O terceiro passo foi construir quadros com os dados 
relacionados, sem perder de vista a contextualização 
principal do estudo. Tal organização permitiu 
identificar as circunstâncias sobre assuntos a serem 
analisados e, como se observa, o próprio material dirigiu 
o estabelecimento dos temas que viriam a compor as 
categorias de análise, sendo possível mapear temas 
emergentes para, em seguida, promover a categorização 
e o cruzamento do conteúdo-chave ali identificado com 
a literatura. Desse modo, cada eixo permitiu construir 
três novas categorias de análise. Importante registrar 
que a categorização temática não recorta precisamente 
a realidade, mas produz um rizoma interpretativo que, 
colocando ideias em articulação, também permite 
movimentos de pensamento e abre novas janelas para 
embasar iniciativas.

O primeiro eixo (Proposições específicas para 
pessoas que vivem com hanseníase) permitiu 
a elaboração de três categorias de análise: a) a 
invisibilidade da hanseníase nas políticas e no 
sistema de saúde; b) a hanseníase como doença nas 

suas dimensões clínica e biológica; e c) a hanseníase 
como estigma.

O segundo eixo (Proposições específicas sobre 
doenças negligenciadas e/ou doenças de relevância 
para grupos mais vulneráveis) possibilitou a criação 
de mais três categorias de análise: a) a vulnerabilidade 
social e sanitária como problema para o sistema de 
saúde; b) o acesso de populações e grupos vulneráveis 
a redes de atenção com ações especializadas e 
resolutivas; e c) populações e grupos vulneráveis e as 
ações territoriais da atenção básica.

Por fim, o terceiro eixo (Proposições gerais que 
se aplicam ao contexto da hanseníase e doenças 
negligenciadas) proporcionou a organização de 
outras três categorias: a) a defesa do SUS como 
modelagem de ações e serviços e como conquista 
social; b) o financiamento do sistema de saúde e as 
suas ameaças; e c) o envolvimento da sociedade como 
um todo na agenda da defesa do SUS.

Para facilitar a visualização do material produzido, 
foram construídos quadros-síntese que apresentarão 
os eixos já identificados, contendo os fragmentos 
mais significativos dos documentos analisados. 
Essa análise possibilitou visualizar pontos que são 
fundamentais no que se refere à realidade vivenciada 
por pessoas acometidas pela hanseníase e, assim, 
construir as categorias temáticas que compõem a 
análise da pesquisa.

Resultados 

Como registramos acima, a análise dos relatórios 
das etapas da 16ª Conferência Nacional de Saúde 
permitiu a construção de três eixos de análise. 
O Quadro 1 organizou os registros sobre a doença 
propriamente dita, resultando da leitura cuidadosa 
para localizar o registro textual ou de iniciativas 
voltadas para a atenção à saúde de pessoas ou grupos 
acometidos pela hanseníase. 

Quadro 1 – Deliberações das etapas da 16º Conferência Nacional de Saúde específica sobre hanseníase

EIXO PESSOAS/GRUPOS COM HANSENÍASE

Conferência Municipal de Saúde Relatório não abordou sobre a referência específica.

continua...
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EIXO PESSOAS/GRUPOS COM HANSENÍASE

Conferência Estadual de Saúde Relatório não abordou sobre a referência específica.

Conferência Nacional de Saúde

Construção de uma política de visibilização da hanseníase e de proteção aos direitos 
humanos das pessoas atingidas pela doença; promover o ensino sobre a hanseníase desde 
a educação básica até a superior; ampliar sua codificação entre os procedimentos do SUS; 
garantir investimentos em pesquisas sobre a doença; realizar campanhas permanentes e 
educação em saúde; além de assegurar tratamento ou reabilitação aos usuários do SUS.

Fonte: produção própria a partir dos documentos analisados

Quadro 1 – Continuação

Como se verifica no quadro anterior, foi muito 
escasso o registro específico sobre a hanseníase, 
identificado somente na etapa nacional da 
16º Conferência Nacional de Saúde. Ou seja, 
constatou-se a inexistência de discussões e registros 
específicos a respeito da hanseníase nas conferências 
analisadas. A falta de reconhecimento, como visto 
no Quadro 1, ressalta o quão importante é pensar 
na luta das pessoas atingidas pela doença e na 
relocalização desta no imaginário da população, até 
mesmo dos militantes da saúde. A construção dos 
eixos específicos propostos nesses quadros busca 
dar maior visibilidade e melhor compreensão do 
espaço que as pessoas e grupos acometidos pela 
doença ocupam na formulação das políticas públicas 
e na proposição de medidas de promoção. No caso 
específico da hanseníase, doença cuja história envolve 
a produção social e sanitária de estigma e isolamento, 

os registros nos relatórios finais das conferências 
também explicitam o lugar secundário que as 
medidas de reinserção das pessoas na sociedade 
ocupam na agenda sócio-sanitária.

Essa constatação permite construir três 
categorias empíricas de análise para esse eixo: 
a) a invisibilidade da hanseníase nas políticas e no 
sistema de saúde; b) a hanseníase como doença nas 
suas dimensões clínica e biológica; e c) a hanseníase 
como estigma. Essas categorias serão abordadas 
posteriormente.

Já o Quadro 2, que caracteriza o segundo eixo 
da análise, buscou sistematizar se há deliberações 
para orientação das políticas públicas sobre agravos 
e doenças que incidem de formas diferentes em 
populações específicas, negligenciadas e vulneráveis 
ou se estas passam despercebidas devido às variações 
na distribuição, que se dá de forma desigual.

 Quadro 2 – Deliberações das etapas da 16ª Conferência Nacional de Saúde específicas sobre doenças negligenciadas 
e/ou doenças de relevância para grupos mais vulneráveis

EIXO POPULAÇÕES ESPECÍFICAS, NEGLIGENCIADAS E VULNERÁVEIS

Conferência Municipal 
de Saúde

Ampliar equipe do consultório na rua; assistência a mulheres com deficiência; implementar política 
de prevenção para homens trans e lésbicas.

Conferência Estadual 
de Saúde

Fortalecer o subsistema de saúde indígena. 

Conferência Nacional 
de Saúde

Políticas públicas direcionadas à Saúde: da mulher; do imigrante; do pescador e pescadora; mental; 
da população de ruas, campo, floresta, água, LGBTI+, indígenas, quilombolas, pessoas com doenças 
raras, coagulopatias hepáticas, homens e mulheres, povos tradicionais de matriz africana, assentados 
extrativistas, ribeirinhos; pessoas com deficiência, portadores de HIV/AIDS e coinfecção com a TB.

Fonte: produção própria a partir dos documentos analisados
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Nesse eixo de análise, identifica-se a existência de 

deliberações nas três etapas da 16ª Conferência 

Nacional de Saúde. Há variações importantes em 

relação ao detalhamento de ações e à denominação 

dos grupos específicos, mas o sentido de negligência 

de políticas públicas com grupos sociais e 

populações específicas está descrito como um 

problema na agenda das políticas de saúde e demais 

políticas públicas, principalmente por meio de ações 

intersetoriais da saúde. Nos três fóruns, foi indicada 

aos formuladores de políticas a necessidade de 

ações diferenciadas para essas populações, grupos e 

agravos, como iniciativas da produção de equidade.

Os registros permitem construir três categorias 
empíricas para esse eixo de análise: a) a vulnerabilidade 
social e sanitária como problema para o sistema de 
saúde; b) o acesso de populações e grupos vulneráveis 
a redes de atenção, com ações especializadas e 
resolutivas; e c) populações e grupos vulneráveis e as 
ações territoriais da atenção básica.

Para a elaboração do Quadro 3, foram sistematizados 
os registros relativos às características do que poderia 
ser conduzido pelos princípios e diretrizes do SUS, 
assim como propostas e políticas de implantação, 
acesso universal e gratuito, assistência farmacêutica 
e influência do modelo biomédico.

Quadro 3 – Deliberações das etapas da 16ª Conferência Nacional de Saúde com temas gerais que se aplicam ao 
contexto da hanseníase e doenças negligenciadas

EIXO TEMAS GERAIS

Conferência Municipal 
de Saúde

Descongelar investimento destinado à saúde (PEC 95); ampliar os atendimentos das especialidades 
e equipes NASF; lotar unidades de profissionais psicólogos e farmacêuticos ; construir e reformar 
unidades de saúde; cumprir a Lei brasileira de Inclusão 13146/15; implantar meio de transporte 
conforme necessidade; criar núcleo de evidência, em parcerias com as universidades públicas, 
para nortear demandas e necessidades; aumentar oferta de medicamentos essenciais (REMUNE); 
ampliar serviços de atenção domiciliar; liberar os servidores para qualificação; conceder vale 
transporte a pacientes em situação de vulnerabilidade social durante o atendimento de saúde, 
garantindo a integralidade no seu atendimento.

Conferência Estadual de 
Saúde

Revogar a PEC 87/2015 e a PEC 95/2016; efetivar nas unidades básicas de saúde um gerente 
profissional com nível superior, para garantia da integralidade e longitudinalidade; consolidar os 
princípios do SUS; manter a atenção primária à saúde territorializada; atualizar a lista dos elencos 
da farmácia básica e medicamentos de alto custo; trazer mais humanização e acolhimento durante 
os atendimentos em saúde.

Conferência Nacional 
de Saúde

Revogar da Emenda Constitucional 95/2016, que congelou os investimentos públicos em saúde por 
20 anos até 2036; fortalecer e ampliar a atenção primária a saúde através do PNAB; garantir acesso 
aos direitos de vida digna; ampliar multiprofissionais nas equipes; implementar e garantir a saúde 
integral e a equidade para as populações vulneráveis; consolidar a rede de cuidados; estruturar 
políticas que considerem a territorialidade e a regionalidade para o acesso a saúde; formular e 
executar políticas públicas que promovam ações de redução de riscos de doenças e de outros 
agravos; assegurar fornecimento de medicamentos; garantir agilidade dos serviços, continuidade 
do atendimento e consultas.

Fonte: produção própria a partir dos documentos analisados
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A defesa do SUS, do financiamento adequado e da 
implementação de políticas conforme as definições 
do texto da Constituição Federal de 1988 e do 
ideário construído no interior do Movimento da 
Reforma Sanitária Brasileira são retomados nessas 
deliberações, inclusive como resposta ao dispositivo 
da convocação da própria conferência, que simbolizou 
a 16ª edição com a marca da “8ª + 8”, recuperando o 
slogan e as ideias que fundaram a formulação do SUS.

Fica evidente que as deliberações falam sobre 
a garantia dos direitos em leis, mas a capacidade 
efetiva de ofertas e serviços públicos de saúde à 
população é uma lacuna. Além disso, a luta pela 
equidade e integralidade acarreta uma necessidade de 
reconsiderar aspectos importantes de planejamento, 
oferta e demanda, gestão e construção de novos 
saberes (Cecilio; Reis, 2018).

A partir desse eixo de análise emergiram três 
categorias empíricas relevantes para o problema da 
pesquisa: a) a defesa do SUS como modelagem de ações e 
serviços e como conquista social; b) o financiamento do 
sistema de saúde e as suas ameaças; e c) o envolvimento 
da sociedade como um todo na agenda da defesa do SUS.

Discussão

Proposições específicas para pessoas que vivem 
com hanseníase

Como se viu anteriormente, não foi localizada 
uma referência específica para a hanseníase nos 
relatórios das etapas municipal e estadual da 16ª CNS. 
Na etapa nacional, o registro como moção tem dupla 
ênfase: produzir visibilidade sobre a doença e o 
contexto, assim como garantir os direitos humanos 
das pessoas que convivem com ela. No contexto geral, 
fica explícita a invisibilidade e a negligência para com 
as pessoas atingidas pela hanseníase, o que resulta 
na naturalização de estigmas.

A invisibilidade da hanseníase nas políticas e no 
sistema de saúde 

Uma constatação importante é a de que a 
hanseníase ficou total ou parcialmente invisibilizada 
nas etapas da 16ª CNS. Reconhecer tal problemática 
corrobora questões como o reconhecimento do sujeito 
diante da hanseníase e a falta de comunicação e 

dificuldades no acesso e cuidado. Se os sujeitos/grupos 
não são mencionados, se tornam imperceptíveis; logo, 
as políticas públicas não são construídas, não recebem 
o devido cuidado e, consequentemente, mantém-se o 
risco e o adoecimento. Por isso, a invisibilidade é parte 
integrante do ciclo vicioso da hanseníase no tempo 
em que vivemos (Martins; Spink, 2020).

É possível supor que a invisibilidade nos debates 
das conferências alimenta um ciclo em que são 
produzidos sujeitos fragilizados, incapazes de agir 
e de se posicionar no mundo como seres ativos. 
É necessário que esta questão seja superada, para 
que as pessoas atingidas possam ser capazes de 
disseminar suas ideias, expressar suas necessidades 
e reconhecerem-se como sujeitos de direitos.

A hanseníase como doença nas suas dimensões 
clínica e biológica 

Na perspectiva biomédica da saúde, a hanseníase 
é uma doença como outra qualquer, que manifesta 
sinais, sintomas, necessita de exames para haver 
confirmação do diagnóstico, e, em seguida, um 
tratamento adequado que evolua até a cura do 
indivíduo, tudo gratuito e disponível pelo SUS.

A adoção da Estratégia Saúde da Família (ESF) 
possibilitou a reorientação das prioridades em saúde, 
com foco nas necessidades da população do território 
(Leal et al., 2017), sendo um ponto estratégico para a 
incorporação de medidas de controle da doença. É nesse 
nível de atenção que acontece a busca ativa (visitas de 
rotina da equipe de saúde às pessoas acometidas pela 
doença ou expostas a risco diferenciado), o exame 
clínico minucioso e o tratamento, de modo a colaborar 
no progresso da recuperação, na reinserção social e na 
reconquista dos seus valores (Sobrinho et al., 2016).

A falta de orientação ou despreparo da equipe 
fortalece a continuidade da doença, o diagnóstico 
tardio e, consequentemente, a evolução para as 
incapacidades e deformidades (Bordon et al., 2019).

A hanseníase como estigma 
De um modo geral, a doença é marcada, até os dias 

atuais, pela falta de conhecimento do passado referente 
à sua causa, cura e forma de contágio. O isolamento 
compulsório e a desagregação familiar refletem na 
forte estigmatização da doença (Pinto Neto et al., 
2000). A humilhação, o constrangimento, o medo e 
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o desprezo atribuído a essas pessoas influenciava 
– e ainda influencia – na desvalorização de suas 
imagens, na vida e no espaço público (Almeida et al., 
2018). O estigma é construído social e historicamente 
e se atualiza nas reações de preconceito e, até mesmo, 
no esquecimento, ele inclui a reação às mudanças no 
aspecto corporal, que ocorre à medida em que a doença 
vai se desenvolvendo e não está sendo realizado o 
tratamento (Bordon et al., 2019). A falta de orientação 
adequada somada à vergonha que o paciente possa 
sentir tendem a levá-lo para um quadro de omissão da 
doença. Além da angústia física, há a diminuição das 
habilidades de trabalho, assim como outros aspectos 
psicológicos que prejudicam o doente, isso não é apenas 
uma questão individual, associada às mudanças no 
corpo das pessoas, mas também uma questão cultural, 
enraizada nos imaginários. O enfrentamento da 
hanseníase requer não só a prevenção, o tratamento e a 
reabilitação das pessoas, mas também iniciativas para 
a quebra do estigma e do preconceito. A integralidade, 
como se disse, inclui a boa clínica individual, mas 
também uma clínica coletiva, que busca reconfigurar 
os imaginários sociais (Ferla, 2004).

Proposições específicas sobre doenças negligenciadas 
e /ou doenças de relevância para grupos mais 
vulneráveis

No quadro 2 verificou-se que há uma preocupação 
comum nos três relatórios sobre a produção de 
políticas de inclusão e equidade que, em certa 
medida, contrasta com a invisibilidade da hanseníase 
como problema singular constatada no primeiro eixo.

A vulnerabilidade social e sanitária como problema 
para o sistema de saúde 

As diferentes condições de desigualdades sociais a 
que determinados grupos estão sujeitos influenciam 
no seu bem-estar, dado que aqueles socialmente 
menos favorecidos demonstram maior possibilidade 
de adoecer do que os grupos mais privilegiados. 
Isso porque o cenário de saúde é determinado 
por questões sociais, econômicos, culturais, 
étnicos/raciais, psicológicos e comportamentais 
(Souza; Silva; Silva, 2013).

A produção da vulnerabilidade social é anterior a 
uma ou outra doença e se expressa na dificuldade de 

acesso e em déficits de qualidade da ação das políticas 

sociais relacionados a pessoas ou grupos. A hanseníase 

se associa duplamente a esse conceito, como ampliação 

de risco e como dificuldade de acesso, já que mesmo 

podendo atingir qualquer pessoa ou classe social, 

é mais incidente nos grupos pobres devido à presença 

de condições socioeconômicas desfavoráveis, o que 

facilita a contaminação e propagação do bacilo. 

Além disso, é marcada por costumes que ampliam 

sua disseminação, bem como de hábitos de higiene e 

a busca por atendimento tardio, o que acarreta algum 

grau de incapacidade ou deformidade da doença (Lopes; 

Rangel, 2014).

Reconhecer as diferenças e vulnerabilidades 

possibilitaria o meio de acesso às políticas públicas. 

Desse modo, insuficiência assistencial, escassez e 

fragilização da proteção social vivenciada intensificam 

a vulnerabilização desses sujeitos, sendo importante 

reconhecê-los para que ocorra a efetiva participação 

popular nas tomadas de decisões (Adorno, 2011). Mais 

do que isso, é importante quebrar o imaginário social 

estigmatizante, para poder reinserir socialmente as 

pessoas atingidas pela doença e pelo seu contexto.

O acesso de populações e grupos vulneráveis 
às redes de atenção com ações especializadas e 
resolutivas 

O acesso à saúde assegurado constitucionalmente 

é uma conquista das lutas sociais. Apesar de ser um 

direito garantido a todos os cidadãos, ainda existem 

populações/grupos vulneráveis que enfrentam 

dificuldades não só para o acesso, como também 

para o cuidado em saúde, mantendo-se despercebidos 

para o sistema (Engstrom; Teixeira, 2016).

O princípio de universalidade impôs um rearranjo 

territorial para que a assistência em saúde fosse 

possível. Desse modo, a organização em redes de 

atenção possibilitou a hierarquização e regionalização 

(Araujo et al., 2017).

Os desafios encontrados na saúde são grandes 

e um deles está na capacidade de resposta aos 

problemas encarados pelos variados grupos 

populacionais, visto que a distribuição de um serviço 

por si só não assegura a produção de bons efeitos 

(Cecilio; Reis, 2018).
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Populações e grupos vulneráveis e as ações 
territoriais da atenção básica 

Mencionar a questão do território no campo da 
saúde é compreender que o espaço não se refere 
apenas às características geográficas, mas à difusão 
de notícias, informações, ideias, movimentação de 
pessoas, troca de conhecimentos, ações estruturadas. 
É, portanto, um local que apresenta vantagens 
de análises, pois procura entender o processo 
saúde-doença além dos aspectos biológicos, levando-
se em consideração o modo como as sociedades 
caminham, de forma a construir uma relação com o 
território (Colin; Pelicioni, 2018; Teixeira et al., 2014).

Com a introdução da ESF, identificam-se progressos 
quanto à ampliação da cobertura da Atenção Primária 
à Saúde (APS), uma vez que sua atuação procura 
priorizar a promoção, prevenção e recuperação de 
saúde (Teixeira et al., 2014).

No entanto, é notória a acentuada fragmentação 
da administração, dos programas, das ações e das 
práticas, o que cria obstáculos ao modelo assistencial. 
Essas circunstâncias impõem a necessidade de se 
ajustar as ofertas de serviços às necessidades de 
saúde da população, levando-se em consideração 
os contextos sociais e econômico nos quais estão 
inseridas. Dessa maneira, é indispensável que os 
profissionais levem em consideração as determinantes 
sociais, a individualidade e a vulnerabilidade dos 
sujeitos para o desenvolvimento de estratégias de 
cuidado (Teixeira et al., 2014; De Oliveira, 2018).

Proposições gerais que se aplicam ao contexto da 
hanseníase e doenças negligenciadas 

Ao se observar as características gerais mencionadas 
no Quadro 3, verifica-se de forma implícita as 
variações de temas como: o financiamento e gestão 
do SUS, valorização do trabalho, educação em saúde, 
participação e controle social, intencionalidade dos 
serviços para reduzir iniquidades sociais e interesse 
profissional para com o paciente/ a família.

A defesa do SUS como modelagem de ações, serviços 
e conquista social 

A ideia de direitos humanos nos traz à memória 
movimentos que culminaram na conquista de garantias 
fundamentais ao cidadão, tais como: iniciativas 

populares e conferências. A defesa do SUS passa 
por lutas relacionadas à prestação dos serviços de 
saúde, desigualdades regionais e o subfinanciamento 
(Campos, 2018).

No que se refere aos serviços, observa-se a 
necessidade de ampliar as equipes multiprofissionais, 
desburocratizar os atendimentos das especialidades, 
construir atendimentos mais humanizados e 
acolhedores. Quanto às desigualdades, é preciso 
providenciar medidas que garantam a saúde integral e 
equidade às populações vulneráveis, consolidar a rede 
de cuidados e estruturar políticas que considerem tanto 
a territorialidade como a regionalidade para o acesso à 
saúde. No tocante ao subfinanciamento, busca-se revogar 
a Emenda Constitucional (EC) nº95/2016, que congelou 
os investimentos públicos em saúde por 20 anos (Marin; 
Marchioli; Morackvick, 2013; Campos, 2018).

O financiamento do sistema de saúde e as suas 
ameaças 

Apesar dos seus inegáveis avanços, o SUS 
é marcado por vários entraves. Dentre eles, o 
financiamento, que sempre é insuficiente para 
garantir uma saúde pública, universal e de qualidade. 
Conforme o parecer constitucional, o SUS teria 
que ser financiado com recursos do orçamento da 
seguridade social e com a participação de cada esfera 
(municipal, estadual e federal), não sendo definidos 
os percentuais que cada um deveria repassar 
(Cislaghi; Teixeira; Souza, 2011).

Entretanto, alguns problemas são verificados, 
dentre eles: o não cumprimento pelas esferas na 
vinculação prevista e desvios da finalidade dos 
recursos aplicados na saúde. Em 2015, a EC nº 86 
determinou que os recursos federais mínimos para 
a saúde passariam a ser calculados com base na 
Receita Corrente Líquida (RCL) da União, iniciando 
por 13,2%, em 2016, até atingir o patamar de 15% 
da RCL, em 2020 (Menezes; Moretti; Reis, 2019; 
Bevilacqua; Soares; Santos, 2020). A barreira atual 
está na revogação da EC nº 95, que congelou os gastos 
públicos primários por 20 anos (Campos, 2018).

O envolvimento da sociedade como um todo na 
agenda da defesa do SUS 

A ideia de envolvimento da sociedade compreende 
as mobilizações capazes de influenciar na garantia dos 
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direitos e na proteção social. Merhy (2014, p. 13) destaca 
que cada indivíduo apresenta sua singularidade, mas 
que ela não fica para sempre. Os sujeitos estão em 
constantes mudanças e em “produção”. Essa ação é 
um exercício de representações de falas, discursos e 
valores capazes de proporcionar maior visibilidade 
ao SUS (Fernandes; Moreira, 2013; Ferla et al., 2019). 
O ato de fortificar a participação social possibilita 
avanços na universalização e na equidade do acesso 
à saúde, pois dá espaço aos diversos olhares e vozes, 
socializa e concilia as intervenções em saúde pública 
às reais demandas sociais (Coelho, 2012).

Considerações finais

Com os resultados produzidos neste artigo, é 
importante registrar que as etapas estadual e nacional 
das conferências de saúde incidem cumulativamente 
sobre a base municipal do sistema de saúde brasileiro, 
que é descentralizado e ascendente. Portanto, as 
deliberações feitas no âmbito local, no âmbito 
estadual e no âmbito federal incidem nas políticas 
do sistema municipal. Tendo-se em vista os aspectos 
observados, é importante salientar que a invisibilidade 
encontrada nos relatórios das conferências, de algo 
que deveria ser priorizado, mas não é, continua 
fazendo da hanseníase uma doença negligenciada. 
Esta doença afeta populações vulneráveis e ocasiona a 
existência de condições estigmatizantes na sociedade, 
além de limitações, despertando também incertezas, 
desconforto e reduzindo a autoestima e autoimagem.

Entretanto, a escassez de proposições específicas 
em relação à hanseníase nos relatórios das etapas 
da 16ª CNS contrasta com os registros sobre o 
conjunto de doenças negligenciadas e que atingem 
com mais rigor grupos vulneráveis da população. 
Por si só, a escassez aponta a necessidade de induzir 
as políticas de saúde no SUS, nas três esferas de 
governo, a movimentos de inclusão e diminuição 
das iniquidades hoje existentes. Mais do que isso, 
é preciso afirmar o SUS como política de inclusão 
e como conquista social, em clara resistência aos 
movimentos recentes de restrição orçamentária 
e de redução da abrangência assistencial e/ou de 
acesso. É muito relevante seguir refletindo sobre 
a abordagem da hanseníase como um problema 
de saúde pública e de relevância social, com uma 

compreensão ampliada, própria da saúde coletiva. 

Ao SUS cabe não apenas a assistência às doenças e a 

atenção à saúde das pessoas, mas também constituir-

se como observatório dos processos civilizatórios e 

como laboratório de inclusão e equidade, uma vez 

que a produção de saúde envolve essas dimensões.

A análise apresentada tem a limitação metodológica 

de constituir-se com base na análise documental que, 

mesmo tratando-se dos relatórios das Conferências de 

Saúde, não representam diretamente o cotidiano da 

atenção. Esses documentos têm a capacidade formal 

de incidir sobre a formulação de políticas e iniciativas. 

Novos estudos são necessários, principalmente no 

acompanhamento da implementação das orientações 

formuladas, nos planos de saúde e nas estratégias do 

SUS nos âmbitos nacional, estadual e municipal.

A contribuição mais relevante é sobre a invisibilidade 

que a hanseníase segue tendo no contexto das políticas 

públicas, que provavelmente se associa à condição de 

doença negligenciada e aos níveis atuais de incidência 

e prevalência, alcançando pessoas e grupos de 

maior vulnerabilidade. Essa constatação sugere que 

sejam implementadas ações de educação em saúde, 

mobilizando a cultura da sociedade, e de educação 

permanente em saúde, mobilizando e atualizando 

ações entre os trabalhadores dos serviços públicos e 

privados de saúde.
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