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Resumo

Vista como um sério problema de satde publica
em diferentes localidades, a hanseniase é marcada
por tabus e carregada de estigmas. E uma doenca
negligenciada e constituida por diversas explicacdes
ao longo da histéria, que atualizam marcas vivas do
passado, inclusive na implementacéo de politicas
publicas. As conferéncias de satde sdo espacos de
participacdodasociedade nadefinicdode politicas,com
o objetivo de impactar o plano de cuidado de diferentes
enfermidades. O objetivo deste artigo é compreender
arelevancia e as perspectivas apontadas as politicas
publicas para a atencéo as pessoas acometidas por
hanseniase presentes nas etapas municipal, estadual
e nacional da 162 Conferéncia Nacional de Satde.
Trata-se de uma pesquisa documental baseada nos
relatorios finais e na esteira do processo ascendente
da 162 Conferéncia Nacional de Satude. Os resultados
demonstram a falta de visibilidade da hanseniase
nos relatérios das etapas municipal e estadual da
conferéncia e, na etapa nacional, o registro tem
dupla énfase, produzir visibilidade sobre a doenca e
seu contexto, reivindicando atualizar a mobilizacéo
social em torno dela e acdes de educacdo permanente
voltadas aos trabalhadores.

Palavras-chave: Doenca negligenciada; Estigma;
Participacdo cidadd; Politicas publicas de satde.
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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.

Introdugao

Vista como um sério problema de satde
pablica em diferentes localidades, a hanseniase
é marcada por tabus e carregada por estigmas.
Aexplicacdoreligiosa e transcendente da doenca foi
paradigmatica ao longo da Idade Média, associada
ao principio do dogma ao qual a ciéncia e a vida
estavam submetidas (Inacio; Invernizzi, 2019).
O estigma foi produzido, em grande parte, pela
explicacdo religiosa vigente ao longo do periodo
medieval e, posteriormente, fortalecido pela acdo das
politicas publicas, que se centravam no isolamento
e na criminalizacdo dos portadores, bem como na
responsabilizacdo da sociedade pela “dentncia” dos
casos suspeitos as autoridades policiais e sanitarias.

Adoencamilenar tinha, como explicagdoreligiosa,
um castigo divino perante acdes pecaminosas das
pessoas. Os individuos acometidos por ela eram
excluidos da sociedade, pela familia e pelos amigos,
além de serem condenados ao isolamento compulsério
nos chamados “leprosarios” ou “hospitais-colénia”.
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, s6 ap6s
a ampliacdo do conceito de satide na Constituicéo
brasileira de 1988 e a criacdo do Sistema Unico de
Sadde (SUS) aconteceram avangos substanciais nas
acdes de cuidado nos servigos de satde.

Embora os casos de hanseniase estejam diminuindo,
o Brasil ndo conseguiu atingir a meta de eliminac&o
(um caso para cada 1o mil habitantes) e ocupa o segundo
lugar noranking mundial de casos. Ahanseniase é uma
doenca ssilenciosa, com periodo de incubag&o variando
de 2 a 7 anos e alto poder incapacitante. Os primeiros
sintomas sdo lesdes como manchas pigmentares
ou discrémicas, placas, tubérculos, nédulos que
apresentam alteracdes da sensibilidade. A doenca se
propaga por meio dos casos multibacilares néo tratados,
que disseminam a infec¢cdono inicio da contaminacéo
até a sua primeira dose de poliquimioterapia (PQT)
(Magalhées; Rojas, 2007). O contexto institucional
do SUS define o direito de todas as pessoas ao acesso
a acdes e servicos que sejam necessarios, sendo as
diretrizes paraaspoliticas de satide em cada localidade
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definidas por meio da participagdo da populacdo nas
conferéncias e conselhos de satde. A participacdo da
sociedade € uma definicdo da Constituicdo de 1988 e
da Lei Federal n°® 8.080, de 1990.

A participacdo social na satde e nas politicas
publicas do Brasil tem um marco histérico narealizacéo
da 82 Conferéncia Nacional de Sadde (82 CNS), que
foi fundamental para a reforma do sistema de satde,
embasando as acdes e servicos em modelagens
mais democraticas e na integralidade da atencéo
(Ferla, 2004). As conferéncias de satide sdo espacos de
participacdo da sociedade na avaliacdo e na definicdo
de politicas de satde que ocorrem periodicamente.
Dessa forma, em 2019, foi realizado o processo da 162
CNS, cujo temario geral, de forma similar a 82 CNS, foi
arelacdo entre satde e democracia, tal associacdo foi
tornada visivel com a marca da “Conferéncia 82 + 8”,
além daretomada dos temas fundamentais da 82 CNS:
como o direito a satde, reestruturacdo do sistema de
saudde e o financiamento setorial, ratificando o percurso
dareforma sanitariabrasileira conforme registrado nos
documentos gerados durante sua realizagdo.

Os documentos oficiais utilizados na pesquisa néo
sdo apenasregistros fixos na histéria, mas os referentes
as “realiza¢des produzidas pelo homem que se mostram
como indicios de sua acdo e que podem revelar suas
ideias, opinides e formas de atuar e viver” (Silva et
al,, 2009, p. 4554), além de um platd na construcéo
de consensos e/ou negocia¢do de dissensos sobre a
agenda da politica de satde que explicita, a0 mesmo
tempo, uma certa acumulacdo “arqueolégica” relativa
ao desenvolvimento dos saberes e fazeres no campo
da satde e das politicas puablicas, assim como uma
alquimia “genealdgica”, que se refere ao exercicio de
poder e as articulagdes de forca entre os diferentes
segmentos participantes (Ferla, 2004). Essa dupla
condicdo de producdo dos relatérios é fundamental
na construcdo de suas analises.

Essa condic&o € visivel nos documentos que
demonstram o enfrentamento da hanseniase ao longo
dahistéria. Iniciativas importantes, como o Programa
Nacional de Elimina¢do da Hanseniase (PNEH) de
2004, a Portaria n® 399 (Pacto pela Satde) de 2006 e
aPortarian®125 (A¢des de Controle da Hanseniase) de
2009 valem pelo seu contetido técnico, mas também
sdo expressdo da relevancia que a tematica tem para
os diferentes atores e a capacidade destes de colocar

otemana agenda dos debates, assim como de tornar a
hanseniase uma prioridade no &mbito do SUS.

Apresentamos aqui oresultado de uma participacdo
que vem tendo capacidade de impactar o plano
estético do cuidado e que pode incorporar diferentes
saberes além do biomédico, envolvendo maior grau
de participacéo do usuério na gestéo do seu cuidado,
em que possa colocar ndo s6 as necessidades relativas
aos aspectos biomédicos da doenca, mas também os
demais aspectos que a envolvem, inclusive suasredes
de apoio (Ferla, 2004).

Este artigo tem como objetivo analisar e
compreender arelevancia e as perspectivas apontadas
as politicas publicas para a atencéo as pessoas
acometidas de hanseniase presentes nas etapas
municipal, estadual e nacional da 162 Conferéncia
Nacional de Satude.

Metodologia

Este artigo se trata de um estudo de caso sobre a
formulac&o de politicas para o controle da hanseniase
e o cuidado as pessoas e coletividades atingidas pela
doenca ou pelo risco de contrai-la, assim como suas
consequéncias, na esteira do processo ascendente
da 162 CNS. Baseia-se nos relatérios finais de
diversas Conferéncias, entre elas a 162 Conferéncia
Nacional de Satde, 92 Conferéncia Estadual de MS
e da 82 Conferéncia Municipal de Campo Grande
- MS. Os documentos foram tratados por meio da
analise de contetdo tematico, com leitura flutuante
e categorizacdo empirica. Buscamos tanto o que é
comum nos trés relatérios quanto o que é particular do
municipio, e em cada uma dessas situacgdes, partirmos
desse contexto para discutir contextos mais amplos
(Alves-Mazzotti, 2006). A pesquisa documental é
baseada em materiais considerados fontes primarias,
quendorecebem tratamento analitico e é o pesquisador
quem analisa os fatos, sem interferéncia, apenas
interpretacdes (Sa-Silva; Almeida; Guindani, 2009).

O primeiro momento da pesquisa consistiu na
analise documental dos relatérios finais produzidos
no dmbito das etapas municipal, estadual e nacional da
162 Conferéncia Nacional de Satude. Inicialmente, foi feita
aleitura dos trésrelatorios, trazendo como tema central
“Democracia e Satde: Satde como Direito e Consolidag&o
eFinanciamento do SUS”. E aos eixos tematicos: Satde
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como direito; Consolidacdo dos principios do Sistema
Unico de Sadde (SUS); e Financiamento adequado e
suficiente para o SUS. Logo ap6s a leitura geral, foram
realizadas leituras minuciosas, com o propésito de
buscar registros sobre o cuidado a doenca e/ou as
propostas de organizacdo do trabalhona atencéo basica
que permitam caracterizar eventuais mudancas em
relacdo a atencdo as pessoas portadoras de hanseniase.
Em seguida, realizou-se o levantamento do material
por teméticas que englobavam o universo da pesquisa
subdividida em eixos: 1) proposicdes especificas para
pessoas que vivem com hanseniase; 2) proposicdes
especificas sobre doencas negligenciadas e/ou
doencas de relevancia para grupos mais vulneraveis;
e 3) proposicdes gerais que se aplicam ao contexto da
hanseniase e doencas negligenciadas.

Logo depois, o material foi organizado com as
tematicas 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 contextualizacdo
principal do estudo. Tal organizacdo permitiu
identificar as circunstancias sobre assuntos a serem
analisados e, como se observa, o proprio material dirigiu
o estabelecimento dos temas que viriam a compor as
categorias de analise, sendo possivel mapear temas
emergentes para, em seguida, promover a categorizacdo
e o cruzamento do contetdo-chave ali identificado com
aliteratura. Desse modo, cada eixo permitiu construir
trésnovas categorias de analise. Importante registrar
que a categorizacdo tematicandorecorta precisamente
arealidade, mas produz umrizoma interpretativo que,
colocando ideias em articulacdo, também permite
movimentos de pensamento e abre novas janelas para
embasar iniciativas.

O primeiro eixo (Proposicdes especificas para
pessoas que vivem com hanseniase) permitiu
a elaboracdo de trés categorias de anédlise: a) a
invisibilidade da hanseniase nas politicas e no
sistema de satude; b) a hanseniase como doenca nas

suas dimensdes clinica e biolégica; e c) a hanseniase
como estigma.

0 segundo eixo (Proposicdes especificas sobre
doencas negligenciadas e/ou doencas de relevancia
para grupos mais vulneraveis) possibilitou a criacdo
demais trés categorias de analise: a) a vulnerabilidade
social e sanitaria como problema para o sistema de
saude; b) o acesso de populacdes e grupos vulneraveis
a redes de atencdo com acdes especializadas e
resolutivas; e ¢) populacdes e grupos vulneraveis e as
acdes territoriais da atencéo basica.

Por fim, o terceiro eixo (Proposicdes gerais que
se aplicam ao contexto da hanseniase e doencas
negligenciadas) proporcionou a organizacdo de
outras trés categorias: a) a defesa do SUS como
modelagem de acdes e servicos e como conquista
social; b) o financiamento do sistema de saude e as
suas ameacas; e ¢) o envolvimento da sociedade como
um todo na agenda da defesa do SUS.

Para facilitar a visualiza¢do do material produzido,
foram construidos quadros-sintese que apresentaréo
o0s eixos ja identificados, contendo os fragmentos
mais significativos dos documentos analisados.
Essa analise possibilitou visualizar pontos que séo
fundamentais no que se refere arealidade vivenciada
por pessoas acometidas pela hanseniase e, assim,
construir as categorias tematicas que compdem a
analise da pesquisa.

Resultados

Comoregistramos acima, a analise dos relatérios
das etapas da 162 Conferéncia Nacional de Satde
permitiu a construcéo de trés eixos de anélise.
0 Quadro 1 organizou os registros sobre a doenca
propriamente dita, resultando da leitura cuidadosa
para localizar o registro textual ou de iniciativas
voltadas para a atencdo a satide de pessoas ou grupos
acometidos pela hanseniase.

Quadro 1 — Deliberagdes das etapas da 16 Conferéncia Nacional de Saide especifica sobre hanseniase

EIXO PESSOAS/GRUPOS COM HANSENIASE

Conferéncia Municipal de Saude

Relatério ndo abordou sobre a referéncia especifica.

continua...
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Quadro 1—Continuagdo

Conferéncia Estadual de Saude

Relatdrio ndo abordou sobre a referéncia especifica.

Conferéncia Nacional de Saude

Construgdo de uma politica de visibilizagdo da hanseniase e de prote¢do aos direitos
humanos das pessoas atingidas pela doenca; promover o ensino sobre a hanseniase desde
a educacdo basica até a superior; ampliar sua codificagdo entre os procedimentos do SUS;
garantir investimentos em pesquisas sobre a doenca; realizar campanhas permanentes e
educacgdo em salde; além de assegurar tratamento ou reabilitagdo aos usuarios do SUS.

Fonte: produgdo propria a partir dos documentos analisados

Como se verifica no quadro anterior, foi muito
escasso o registro especifico sobre a hanseniase,
identificado somente na etapa nacional da
16° Conferéncia Nacional de Satde. Ou seja,
constatou-se a inexisténcia de discussdes eregistros
especificos arespeito da hanseniase nas conferéncias
analisadas. A falta de reconhecimento, como visto
no Quadro 1, ressalta o qudo importante € pensar
na luta das pessoas atingidas pela doenca e na
relocalizacdo desta no imaginario da populacdo, até
mesmo dos militantes da satde. A construcéo dos
eixos especificos propostos nesses quadros busca
dar maior visibilidade e melhor compreenséo do
espaco que as pessoas e grupos acometidos pela
doenca ocupam na formulacédo das politicas pablicas
e na proposicdo de medidas de promocédo. No caso
especifico da hanseniase, doenca cuja historia envolve
aproducdo social e sanitaria de estigma e isolamento,

os registros nos relatorios finais das conferéncias
também explicitam o lugar secundario que as
medidas de reinsercdo das pessoas na sociedade
ocupam na agenda sécio-sanitéria.

Essa constatacdo permite construir trés
categorias empiricas de analise para esse eixo:
a) a invisibilidade da hanseniase nas politicas e no
sistema de satide; b) a hanseniase como doencanas
suas dimensdes clinica e biolégica; e c) a hanseniase
como estigma. Essas categorias serdo abordadas
posteriormente.

Ja o Quadro 2, que caracteriza o segundo eixo
da analise, buscou sistematizar se ha deliberacdes
paraorientacgdo das politicas pablicas sobre agravos
e doencas que incidem de formas diferentes em
populacdes especificas, negligenciadas e vulneraveis
ou se estas passam despercebidas devido as variac¢des
na distribuicéo, que se da de forma desigual.

Quadro 2 — Deliberacées das etapas da 16 Conferéncia Nacional de Satiide especificas sobre doencas negligenciadas
e/ou doencas de relevancia para grupos mais vulneraveis

POPULACOES ESPECIFICAS, NEGLIGENCIADAS E VULNERAVEIS

Conferéncia Municipal
de Salde

Ampliar equipe do consultdrio na rua; assisténcia a mulheres com deficiéncia; implementar politica
de prevencdo para homens trans e lésbicas.

Conferéncia Estadual
de Salde

Fortalecer o subsistema de satde indigena.

Conferéncia Nacional
de Sadde

Politicas publicas direcionadas a Sadde: da mulher; do imigrante; do pescador e pescadora; mental;
da populagdo de ruas, campo, floresta, dgua, LGBTI+, indigenas, quilombolas, pessoas com doencas
raras, coagulopatias hepaticas, homens e mulheres, povos tradicionais de matriz africana, assentados
extrativistas, ribeirinhos; pessoas com deficiéncia, portadores de HIV/AIDS e coinfeccdo com a TB.

Fonte: produgdo propria a partir dos documentos analisados
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Nesse eixo de analise, identifica-se a existéncia de
deliberacdes nas trés etapas da 162 Conferéncia
Nacional de Satde. Ha varia¢des importantes em
relacdo ao detalhamento de aces e a denominacéo
dos grupos especificos, mas o sentido de negligéncia
de politicas publicas com grupos sociais e
populacdes especificas esta descrito como um
problemana agenda das politicas de satide e demais
politicas pablicas, principalmente por meio de acdes
intersetoriais da satde. Nos trés foruns, foi indicada
aos formuladores de politicas a necessidade de
acdes diferenciadas para essas populacdes, grupos e
agravos, como iniciativas da producéo de equidade.

Os registros permitem construir trés categorias
empiricas para esse eixo de analise: a) a vulnerabilidade
social e sanitaria como problema para o sistema de
saude; b) o acesso de populagdes e grupos vulneraveis
a redes de atencdo, com acdes especializadas e
resolutivas; e ¢) populacdes e grupos vulneraveis e as
agdes territoriais da atencdo basica.

Para a elaboracgdo do Quadro 3, foram sistematizados
osregistrosrelativos as caracteristicas do que poderia
ser conduzido pelos principios e diretrizes do SUS,
assim como propostas e politicas de implantacéo,
acesso universal e gratuito, assisténcia farmacéutica
e influéncia do modelo biomédico.

Quadro 3 — Deliberacées das etapas da 16 Conferéncia Nacional de Saiide com temas gerais que se aplicam ao

contexto da hanseniase e doencas negligenciadas

EIXO TEMAS GERAIS

Conferéncia Municipal
de Salde

Descongelar investimento destinado & saude (PEC 95); ampliar os atendimentos das especialidades
e equipes NASF; lotar unidades de profissionais psicdlogos e farmacéuticos ; construir e reformar
unidades de salde; cumprir a Lei brasileira de Inclusdo 13146/15; implantar meio de transporte
conforme necessidade; criar nicleo de evidéncia, em parcerias com as universidades publicas,
para nortear demandas e necessidades; aumentar oferta de medicamentos essenciais (REMUNE);
ampliar servicos de atencdo domiciliar; liberar os servidores para qualificagdo; conceder vale
transporte a pacientes em situagdo de vulnerabilidade social durante o atendimento de saude,
garantindo a integralidade no seu atendimento.

Conferéncia Estadual de
Salde

os atendimentos em sauide.

Revogar a PEC 87/2015 e a PEC 95/2016; efetivar nas unidades basicas de salide um gerente

profissional com nivel superior, para garantia da integralidade e longitudinalidade; consolidar os
principios do SUS; manter a atengdo primaria a satde territorializada; atualizar a lista dos elencos
da farmacia basica e medicamentos de alto custo; trazer mais humanizagédo e acolhimento durante

Conferéncia Nacional
de Sadde

do atendimento e consultas.

Revogar da Emenda Constitucional 95/2016, que congelou os investimentos plblicos em satide por
20 anos até 2036; fortalecer e ampliar a atencdo primaria a satde através do PNAB; garantir acesso
aos direitos de vida digna; ampliar multiprofissionais nas equipes; implementar e garantir a satide
integral e a equidade para as populagdes vulneraveis; consolidar a rede de cuidados; estruturar
politicas que considerem a territorialidade e a regionalidade para o acesso a saide; formular e
executar politicas plblicas que promovam agdes de redugdo de riscos de doengas e de outros
agravos; assegurar fornecimento de medicamentos; garantir agilidade dos servicos, continuidade

Fonte: produgdo propria a partir dos documentos analisados
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A defesa do SUS, do financiamento adequado e da
implementacdo de politicas conforme as definicdes
do texto da Constituicdo Federal de 1988 e do
ideario construido no interior do Movimento da
Reforma Sanitaria Brasileira sdo retomados nessas
deliberacdes, inclusive como resposta ao dispositivo
daconvocacgédo da prépria conferéncia, que simbolizou
a162 edicdo com a marca da “82 + 8”7, recuperando o
slogan e asideias que fundaram a formulagéo do SUS.

Fica evidente que as deliberag¢des falam sobre
a garantia dos direitos em leis, mas a capacidade
efetiva de ofertas e servicos publicos de satde a
populacgdo é uma lacuna. Além disso, a luta pela
equidade e integralidade acarreta umanecessidade de
reconsiderar aspectos importantes de planejamento,
oferta e demanda, gestdo e construgdo de novos
saberes (Cecilio; Reis, 2018).

A partir desse eixo de analise emergiram trés
categorias empiricas relevantes para o problema da
pesquisa: a) adefesa do SUS como modelagem de aces e
servicos e como conquista social; b) o financiamento do
sistema de satide e as suas ameacas; e ¢) o envolvimento
dasociedade como um todo na agenda da defesa do SUS.

Discussao

Proposicdes especificas para pessoas que vivem
com hanseniase

Como se viu anteriormente, ndo foi localizada
uma referéncia especifica para a hanseniase nos
relatorios das etapas municipal e estadual da162 CNS.
Na etapanacional, o registro como moc¢&do tem dupla
énfase: produzir visibilidade sobre a doenca e o
contexto, assim como garantir os direitos humanos
das pessoas que convivem com ela. No contexto geral,
fica explicita a invisibilidade e a negligéncia para com
as pessoas atingidas pela hanseniase, o que resulta
na naturalizagéo de estigmas.

A invisibilidade da hanseniase nas politicas e no
Alstema de satide

Uma constatacdo importante é a de que a
hanseniase ficou total ou parcialmente invisibilizada
nas etapas da162 CNS. Reconhecer tal problematica
corrobora questdes como o reconhecimento do sujeito
diante da hanseniase e a falta de comunicacéo e

dificuldades no acesso e cuidado. Se os sujeitos/grupos
ndo sdo mencionados, se tornam imperceptiveis; logo,
as politicas pablicas ndo sdo construidas, néo recebem
o devido cuidado e, consequentemente, mantém-se o
risco e o adoecimento. Porisso, ainvisibilidade é parte
integrante do ciclo vicioso da hanseniase no tempo
em que vivemos (Martins; Spink, 2020).

E possivel supor que a invisibilidade nos debates
das conferéncias alimenta um ciclo em que sdo
produzidos sujeitos fragilizados, incapazes de agir
e de se posicionar no mundo como seres ativos.
E necessario que esta questio 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 hanseniase como doenga nas suas dimensées
clinica e biologica

Na perspectiva biomédica da satde, a hanseniase
€ uma doenca como outra qualquer, que manifesta
sinais, sintomas, necessita de exames para haver
confirmacédo do diagnéstico, e, em seguida, um
tratamento adequado que evolua até a cura do
individuo, tudo gratuito e disponivel pelo SUS.

A adoc@o da Estratégia Satde da Familia (ESF)
possibilitou areorientacéo das prioridades em satde,
com foco nas necessidades da populagdo do territorio
(Leal et al., 2017), sendo um ponto estratégico para a
incorporaco de medidas de controle da doenca. Enesse
nivel de aten¢@o que acontece a busca ativa (visitas de
rotina da equipe de satide as pessoas acometidas pela
doenca ou expostas a risco diferenciado), o exame
clinico minucioso e o tratamento, de modo a colaborar
no progresso darecuperacéo, nareinsercdo social ena
reconquista dos seus valores (Sobrinho et al., 2016).

A falta de orientacdo ou despreparo da equipe
fortalece a continuidade da doenca, o diagnéstico
tardio e, consequentemente, a evolucdo para as
incapacidades e deformidades (Bordon et al., 2019).

A hanseniase como estigma

Deum modo geral, a doenca é marcada, até os dias
atuais, pela falta de conhecimento do passado referente
a sua causa, cura e forma de contagio. O isolamento
compulsorio e a desagregacdo familiar refletem na
forte estigmatizagdo da doenca (Pinto Neto et al.,
2000). A humilhacéo, o constrangimento, o medo e
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o desprezo atribuido a essas pessoas influenciava
- e ainda influencia - na desvalorizacdo de suas
imagens, na vida e no espaco publico (Almeida et al.,
2018). O estigma € construido social e historicamente
e se atualiza nasreacgdes de preconceito e, até mesmo,
no esquecimento, ele inclui a reagdo as mudancas no
aspecto corporal, que ocorre a medida em que a doenca
vai se desenvolvendo e néo esta sendo realizado o
tratamento (Bordon et al., 2019). A falta de orientacdo
adequada somada a vergonha que o paciente possa
sentir tendem a leva-lo para um quadro de omiss&o da
doenca. Além da angustia fisica, ha a diminuic&o das
habilidades de trabalho, assim como outros aspectos
psicolégicos que prejudicam o doente, isso ndo € apenas
uma questdo individual, associada as mudancas no
corpo das pessoas, mas também uma questdo cultural,
enraizada nos imaginarios. O enfrentamento da
hanseniaserequerndo s6 aprevencdo, o tratamentoea
reabilitacdo das pessoas, mas também iniciativas para
aquebrado estigma e do preconceito. Aintegralidade,
como se disse, inclui a boa clinica individual, mas
também uma clinica coletiva, que busca reconfigurar
os imaginarios sociais (Ferla, 2004).

Proposicdes especificas sobre doencas negligenciadas
e /ou doencas de relevancia para grupos mais
vulneraveis

No quadro 2 verificou-se que ha uma preocupacéo
comum nos trés relatérios sobre a producdo de
politicas de inclusédo e equidade que, em certa
medida, contrasta com a invisibilidade da hanseniase
como problema singular constatada no primeiro eixo.

Awvulnerabilidade social e sanitaria como problema
para o sistema de satide

Asdiferentes condi¢es de desigualdades sociais a
que determinados grupos estdo 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 cenario de satide é determinado
por questdes sociais, econdmicos, culturais,
étnicos/raciais, psicolégicos e comportamentais
(Souza; Silva; Silva, 2013).

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

acesso e em déficits de qualidade da agdo das politicas
sociaisrelacionados a pessoas ou grupos. Ahanseniase
se associa duplamente a esse conceito, como ampliac&o
de risco e como dificuldade de acesso, ja que mesmo
podendo atingir qualquer pessoa ou classe social,
€mais incidente nos grupos pobres devido a presenca
de condic¢des socioecondmicas desfavoraveis, o que
facilita a contaminacéo e propagacéo do bacilo.
Além disso, € marcada por costumes que ampliam
sua disseminacdo, bem como de habitos de higiene e
a busca por atendimento tardio, o que acarreta algum
grau de incapacidade ou deformidade da doenga (Lopes;
Rangel, 2014).

Reconhecer as diferencas e vulnerabilidades
possibilitaria o meio de acesso as politicas puablicas.
Desse modo, insuficiéncia assistencial, escassez e
fragilizacdo da protecéo social vivenciada intensificam
a vulnerabilizacdo desses sujeitos, sendo importante
reconhecé-los para que ocorra a efetiva participacdo
popular nas tomadas de decisdes (Adorno, 2011). Mais
do que isso, é importante quebrar o imaginario social
estigmatizante, para poder reinserir socialmente as
pessoas atingidas pela doenca e pelo seu contexto.

O acesso de populagdes e grupos vulneraveis
as redes de atengdo com agdes especializadas e
resolutivas

0 acesso a satde assegurado constitucionalmente
é uma conquista das lutas sociais. Apesar de ser um
direito garantido a todos os cidad&os, ainda existem
populacdes/grupos vulneraveis que enfrentam
dificuldades ndo s6 para o acesso, como também
para o cuidado em satide, mantendo-se despercebidos
para o sistema (Engstrom; Teixeira, 2016).

O principio de universalidade impds um rearranjo
territorial para que a assisténcia em satde fosse
possivel. Desse modo, a organizacdo em redes de
atencdo possibilitou a hierarquizacdo eregionalizacgéo
(Araujo et al., 2017).

Os desafios encontrados na satade sdo grandes
e um deles esta na capacidade de resposta aos
problemas encarados pelos variados grupos
populacionais, visto que a distribuicdo de um servico
por si s6 néo assegura a producdo de bons efeitos
(Cecilio; Reis, 2018).
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Populacdes e grupos vulneraveis e as agdes
territoriais da atencdo basica

Mencionar a questédo do territério no campo da
saude é compreender que o espaco ndo se refere
apenas as caracteristicas geograficas, mas a difuséo
de noticias, informacdes, ideias, movimentacdo de
pessoas, troca de conhecimentos, a¢cdes estruturadas.
E, portanto, um local que apresenta vantagens
de analises, pois procura entender o processo
satde-doenca além dos aspectos biolégicos, levando-
se em consideracdo o modo como as sociedades
caminham, de forma a construir uma relagéo com o
territério (Colin; Pelicioni, 2018; Teixeira et al., 2014).

Comaintroducédo da ESF, identificam-se progressos
quanto a ampliacdo da cobertura da Atencédo Primaria
a Saude (APS), uma vez que sua atuac¢éo procura
priorizar a promocédo, prevencéo e recuperacdo de
satde (Teixeira et al., 2014).

No entanto, é notoria a acentuada fragmentacao
da administracéo, dos programas, das acdes e das
praticas, o que cria obstaculos ao modelo assistencial.
Essas circunstancias impdem a necessidade de se
ajustar as ofertas de servicos as necessidades de
saude da populacéo, levando-se em consideracédo
os contextos sociais e econdmico nos quais estdo
inseridas. Dessa maneira, € indispensavel que os
profissionais levem em consideracéo as determinantes
sociais, a individualidade e a vulnerabilidade dos
sujeitos para o desenvolvimento de estratégias de
cuidado (Teixeira et al., 2014; De Oliveira, 2018).

Proposicdes gerais que se aplicam ao contexto da
hanseniase e doencas negligenciadas

Aoseobservar as caracteristicas gerais mencionadas
no Quadro 3, verifica-se de forma implicita as
variacGes de temas como: o financiamento e gestéo
do SUS, valorizacédo do trabalho, educacéo em satde,
participacdo e controle social, intencionalidade dos
servicos para reduzir iniquidades sociais e interesse
profissional para com o paciente/ a familia.

Adefesa do SUS como modelagem de agbes, servigos
e conquista social

A ideia de direitos humanos nos traz a memoria
movimentos que culminaram na conquista de garantias
fundamentais ao cidaddo, tais como: iniciativas

populares e conferéncias. A defesa do SUS passa
por lutas relacionadas a prestacdo dos servicos de
saude, desigualdades regionais e o subfinanciamento
(Campos, 2018).

No que se refere aos servicos, observa-se a
necessidade de ampliar as equipes multiprofissionais,
desburocratizar os atendimentos das especialidades,
construir atendimentos mais humanizados e
acolhedores. Quanto as desigualdades, é preciso
providenciar medidas que garantam a satdde integral e
equidade as populag¢des vulneraveis, consolidar a rede
de cuidados e estruturar politicas que considerem tanto
aterritorialidade como aregionalidade para o acesso a
satde. No tocante ao subfinanciamento, busca-se revogar
a Emenda Constitucional (EC) n®95/2016, que congelou
os investimentos publicos em satde por 20 anos (Marin;
Marchioli; Morackvick, 2013; Campos, 2018).

O financiamento do sistema de satide e as suas
ameacas

Apesar dos seus inegaveis avancos, o SUS
é marcado por varios entraves. Dentre eles, o
financiamento, que sempre € insuficiente para
garantir uma satde pablica, universal e de qualidade.
Conforme o parecer constitucional, o SUS teria
que ser financiado com recursos do orcamento da
seguridade social e com a participacdo de cada esfera
(municipal, estadual e federal), ndo sendo definidos
os percentuais que cada um deveria repassar
(Cislaghi; Teixeira; Souza, 2011).

Entretanto, alguns problemas sdo verificados,
dentre eles: o ndo cumprimento pelas esferas na
vinculagdo prevista e desvios da finalidade dos
recursos aplicados na satde. Em 2015, a EC n° 86
determinou que os recursos federais minimos para
a salde passariam a ser calculados com base na
Receita Corrente Liquida (RCL) da Unido, 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
estanarevogacdo da ECn° 95, que congelou os gastos
publicos primérios por 20 anos (Campos, 2018).

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

Aideia de envolvimento da sociedade compreende
as mobiliza¢Ges capazes de influenciar na garantia dos
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direitos enaprotecdo social. Merhy (2014, p.13) destaca
que cada individuo apresenta sua singularidade, mas
que ela ndo fica para sempre. Os sujeitos estdo em
constantes mudancas e em “producdo”. Essa acdo é
um exercicio de representagdes de falas, discursos e
valores capazes de proporcionar maior visibilidade
ao SUS (Fernandes; Moreira, 2013; Ferla et al., 2019).
0 ato de fortificar a participacdo social possibilita
avancos na universalizacdo e na equidade do acesso
a satde, pois da espaco aos diversos olhares e vozes,
socializa e concilia as intervenc¢des em satde pablica
as reais demandas sociais (Coelho, 2012).

Consideragoes finais

Com os resultados produzidos neste artigo, é
importanteregistrar que as etapas estadual e nacional
das conferéncias de satide incidem cumulativamente
sobre a base municipal do sistema de satide brasileiro,
que é descentralizado e ascendente. Portanto, as
deliberagdes feitas no ambito local, no ambito
estadual e no ambito federal incidem nas politicas
do sistema municipal. Tendo-se em vista os aspectos
observados, é importante salientar que a invisibilidade
encontrada nos relatérios das conferéncias, de algo
que deveria ser priorizado, mas néo €, continua
fazendo da hanseniase uma doenca negligenciada.
Esta doenca afeta populacdes vulneraveis e ocasiona a
existéncia de condi¢des estigmatizantes na sociedade,
além de limitacdes, despertando também incertezas,
desconforto ereduzindo a autoestima e autoimagem.

Entretanto, a escassez de proposicdes especificas
em relacdo a hanseniase nos relatérios das etapas
da 162 CNS contrasta com os registros sobre o
conjunto de doencas negligenciadas e que atingem
com mais rigor grupos vulneraveis da populacéo.
Por si s, a escassez aponta anecessidade de induzir
as politicas de satde no SUS, nas trés esferas de
governo, a movimentos de inclusdo e diminuicdo
das iniquidades hoje existentes. Mais do que isso,
€ preciso afirmar o SUS como politica de inclusdo
e como conquista social, em clara resisténcia aos
movimentos recentes de restricdo or¢camentaria
e de reducdo da abrangéncia assistencial e/ou de
acesso. E muito relevante seguir refletindo sobre
a abordagem da hanseniase como um problema
de satde publica e de relevancia social, com uma

compreensdo ampliada, propria da satde coletiva.
Ao SUS cabe ndo apenas a assisténcia as doencas e a
atencdo a satde das pessoas, mas também constituir-
se como observatério dos processos civilizatorios e
como laboratério de inclusdo e equidade, uma vez
que a producdo de satde envolve essas dimensdes.

Aanélise apresentada tem a limitacdo metodologica
de constituir-se com base na analise documental que,
mesmo tratando-se dos relatérios das Conferéncias de
Saudde, ndo representam diretamente o cotidiano da
atencdo. Esses documentos tém a capacidade formal
de incidir sobre a formulacéo de politicas e iniciativas.
Novos estudos sdo necessarios, principalmente no
acompanhamento daimplementacéo das orientacées
formuladas, nos planos de satide e nas estratégias do
SUS nos dmbitos nacional, estadual e municipal.

Acontribuicdomaisrelevante € sobre ainvisibilidade
que a hanseniase segue tendo no contexto das politicas
publicas, que provavelmente se associa a condigéo de
doencanegligenciada e aos niveis atuais de incidéncia
e prevaléncia, alcancando pessoas e grupos de
maior vulnerabilidade. Essa constatacdo sugere que
sejam implementadas acdes de educacido em satde,
mobilizando a cultura da sociedade, e de educacéo
permanente em satude, mobilizando e atualizando
acdes entre os trabalhadores dos servicos puablicos e
privados de satde.
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