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EPIGRAFE

Sera tempo o bastante que tenho para viver?
Eu ndo sei, eu ndo posso saber

Mas enquanto houver amor

Eu mudarei o curso da vida

Farei um altar para comunhéo

Nele eu serei um com o mundo

Até ver o ubuntu da emancipacéo

Porque eu descobri o segredo que me faz humano
Ja ndo esta mais perdido o elo

O amor é o segredo de tudo

E eu pinto tudo em amarelo.”

[Principia - Emicida - part. Fabiana Cozza, Pastor Henrique Vieira e Pastoras do Rosario]



RESUMO

As doencgas tropicais negligenciadas (DTN) sdo um grupo de doencas que sdo transmitidas por
agentes infecciosos e parasitarios, predominantemente em paises em desenvolvimento e em
populagdes com maior vulnerabilidade social. Segundo a Organizacdo Mundial da Saude,
existem no mundo vinte doencas consideradas como doencas tropicais negligenciadas (DTN),
atingindo mais de 1 bilh&o de pessoas, principalmente populacdes mais vulneraveis e em areas
em que ha restricdes no acesso a saneamento basico, agua potavel e a servigos de saude. Na
regido das Américas, as DTN mais comuns sdo hanseniase, dengue, leishmaniose,
esquistossomose, raiva humana transmitida por caes, escabiose, doencga de Chagas, parasitoses
intestinais e tracoma. Esse cenario de restricGes em servigos governamentais torna essas
populacBes mais expostas a contaminacdo pelos vetores dessas doencas, ou seja, a
vulnerabilidade dessas populaces também esta ligada a sua condicao de pobreza. Em 2016 foi
criado o Férum Social Brasileiro de Enfrentamento das Doencas Infecciosas e Negligenciadas
(FSBEIN), que aglutina pessoas com DTN, ativistas, pesquisadoras, pesquisadores, estudantes,
organizacGes ndo governamentais (ONG), entre outros grupos, que buscam a garantia de
direitos e de melhores condicdes de vida para as popula¢@es que vivem com essas doengas,
empoderando esses individuos e se constituindo como espaco democratico de defesa dos
direitos humanos. O FSBEIN nasce também de um contexto de auséncia do Estado na oferta de
servicos de saude de qualidade, de falta saneamento basico, de escassez de investimentos em
pesquisa para desenvolvimento de novos medicamentos e tratamentos mais eficazes e devido
ao cronico processo de invisibilizagéo e silenciamento das pessoas com DTN. O trabalho tem
como objetivo analisar as reivindicagdes dos encontros do FSBEIN, que sdo publicizadas a cada
edicdo por meio de uma Carta Aberta, a fim de identifica-las e consolida-las para, a partir de
um processo de compreensao e reflexdo, poder explorar caminhos possiveis para que o Brasil
avance na efetivacdo dos direitos sociais e da cidadania das pessoas acometidas com doengas
tropicais negligenciadas. As reivindicacbes presentes nas Cartas foram extraidas,
sistematizadas, categorizadas e analisadas a luz da literatura cientifica, bem como confrontada
com o cenario epidemiologico brasileiro e documentos de instituicdes governamentais
internacionais de salde publica. A partir dessa analise, foi possivel identificarmos caminhos
possiveis para que o Brasil avance na efetivacdo dos direitos sociais e da cidadania das pessoas
acometidas com doencas tropicais negligenciadas. Esses caminhos possiveis necessariamente
estdo inseridos em um percurso mais amplo que engloba a reorientacdo da politica industrial e
de ciéncia, tecnologia e inovagdo rumo as prioridades em saide, com forte articulacdo das
politicas sociais e dos mecanismos governamentais de protecdo social. Engloba também o
fortalecimento dos espagos democréticos de participacdo popular e o fomento a autorganizagéo
das comunidades em seus territorios para que alcancem a autonomia, o respeito, a visibilidade
e a possibilidade de existéncia digna e com qualidade de vida.

Palavras-chave: Estado; Governo; Politicas Publicas; Doencgas Tropicais Negligenciadas;

Acesso a saude.



ABSTRACT

The term neglected tropical diseases is used to nominate a group of diseases that are transmitted
by infectious and parasitic agents, mostly in developing countries and in populations with the
most social vulnerability. According to the World Health Organization, in the world twenty
diseases are considered as neglected tropical diseases (NTD), affecting more than 1 billion
people, mostly the most vulnerable population who live in areas that have restrictions on access
to basic sanitation, potable water and healthcare services. In the Americas, the most common
NDT are leprosy, dengue, leishmaniasis, schistosomiasis, rabies, scabies, Chagas disease,
intestinal parasitosis and trachoma. This scenario of restriction to these governmental services
leads to this more exposed population to contamination by the vectors of these diseases. In other
words, the vulnerability of this population is also linked to their poverty. In 2016, the Brazilian
Social Forum of Combat the Infectious and Neglected Diseases (FSBEIN) was created by
people with NTD, activists, researchers, students, non-governmental organizations, and others
who search for a guarantee of the rights and best conditions of life for the people that live with
these diseases, empowering these individuals and building a democratic space of defense of
human rights. The FSBEIN was also created in the context of the State's absence in the offer of
quality healthcare, lack of basic sanitation, scarcity of investment in research focused on
developing new medicines and more effective treatment due to the chronic process of
invisibility and silencing of people with NTD. This study has an objective of analyzing the
claims of the FSBEIN meetings, which are publicized in every edition by an Open Letter, to
identify and consolidate them and, after that, start a process of comprehension. The claims
present in the Letters were extracted, systematized, categorized, and analyzed using scientific
literature, also using the Brazilian epidemiological scenario and documents from international
government institutions of public health. From these analyses, it is feasible to identify possible
paths for Brazil to move forward in the realization of the social rights and citizenship of people
affected with neglected tropical diseases. These possible paths are inserted in a long route that
includes the reorientation of industrial policy and of science, technology and innovation
towards health priority, with major articulation of social politics and of the governmental
mechanisms of social protection. Also includes the strengthening of democratic spaces of
popular participation and the incentive to auto organization of the communities in their
territories to reach autonomy, the respect, the visibility, and the possibility of worthy existence
and with quality of life.

Keywords: State; Government; Public Politics; Neglected Tropical Diseases; Access to
health.
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1 INICIO DE CONVERSA

O termo doencas negligenciadas foi utilizado pela primeira vez pela Fundacdo
Rockfeller, na década de 1970, designando algumas doengas que possuiam minimos
investimentos em pesquisa (MOREL, 2011). Posteriormente em 2001, a organizagdo
internacional Médicos Sem Fronteiras (MSF) criou uma nova classificacdo que dividiu esse
grupo de doencas em “doencas globais”, “doencas negligenciadas” e “doengas extremamente
negligenciadas”, incorporando a nog¢do de negligéncia por parte da industria farmacéutica.
Nesse mesmo ano, a Organizacdo Mundial de Salude (OMS) estabeleceu as doencas
negligenciadas em tipos I, Il e 1l, correlacionados a diviséo feita pelo MSF. A partir de entéo,
o termo geral doencas negligenciadas é utilizado para designar um grupo de doencas que sao
transmitidas por agentes infecciosos e parasitarios, predominantemente em paises em
desenvolvimento e em populagbes com maior vulnerabilidade social (BRASIL, 2018a;
SOUZA, 2010; WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2006).

Segundo a OMS, existem no mundo vinte doencas consideradas como doengas tropicais
negligenciadas (DTN), agregando o termo tropicais devido a distribuicdo majoritaria nas
regides tropicais. Na regido das Ameéricas, as doencas tropicais negligenciadas (DTN) mais
comuns sdo hanseniase, dengue, leishmaniose, esquistossomose, raiva humana transmitida por
cies, escabiose (sarna), doenca de Chagas, parasitoses intestinais e tracoma (ORGANIZACAO
PAN-AMERICANA DA SAUDE, 2022). As DTN atingem mais de 1 bilhdo de pessoas,
principalmente populagbes mais vulneraveis e em &reas em que ha restrigdes no acesso a
saneamento basico, agua potavel e a servicos de satde (WORLD HEALTH ORGANIZATION,
2020; ORGANIZACAO PAN-AMERICANA DA SAUDE, 2021). Esse cenario de restricdes
em servigcos governamentais torna essas populacfes mais expostas a contaminacdo pelos
vetores dessas doencas, ou seja, a vulnerabilidade dessas populagdes também esté ligada a sua
condicdo de pobreza (MOLYNEUX; SAVIOLI; ENGELS, 2017). Muitas dessas doencas
causam incapacidades e limitacGes, trazendo consigo um estigma que influencia no seu
desenvolvimento socioecondmico (BRASIL, 2018a).

As DTN podem ser controladas a partir da conducdo coordenada de programas de
deteccdo, prevencdo e tratamento seguros e efetivos, articulados com a melhoria dos
determinantes sociais da saide como renda, educacdo e moradia. No Brasil, as DTN sdo mais
prevalentes nas regifes Norte e Nordeste. Varias cidades dos estados de Roraima, Pard,
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Tocantins, Maranhdo, Piaui, Ceara, Minas Gerais e Mato Grosso do Sul possuem transmissao
alta ou intensa de leishmaniose visceral, que é considerada uma DTN. Segundo o Boletim
Epidemiologico de DTN do Ministério da Saude (MS), esse grupo de doengas ainda constitui
grave problema de saude publica, comprometendo severamente a qualidade de vida de parte da
populacdo brasileira que muitas vezes ja se encontra em condi¢des precérias de sobrevivéncia
(BRASIL, 2021). Esses dados corroboram outros dados da OMS que mostram que existem no
Brasil mais de nove milhfes de pessoas acometidas ou que vivem com doencas tropicais
negligenciadas precisando de cuidados em salde (DRUGS FOR NEGLECTED DISEASES
INITIATIVE, 2018).

Dentro desse contexto e em busca de acabar com a pobreza, defender o meio ambiente
e garantir prosperidade e dignidade para todas as populagdes, a OMS lancou em 2015 os
Obijetivos de Desenvolvimento Sustentavel (ODS). Os ODS fazem parte da Agenda 2030 e
constituem uma estratégia global da organizacéo a fim de articular agdes em prol de uma melhor
qualidade de vida para a populacdo mundial. Acabar com as DTN até 2030 é um dos focos do
ODS N° 3 (ORGANIZACAO PAN-AMERICANA DA SAUDE, s.d). Em janeiro de 2021, a
OMS langou também um plano de dez anos para tracar um roteiro estratégico para combater as
DTN, trazendo metas para serem cumpridas até 2030, como reduzir em 90% o nimero de
pessoas que precisam de tratamento para DTN e que em pelo menos 100 paises uma DTN seja
eliminada (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2021).

Esse novo roteiro da OMS traz consigo uma perspectiva de agregar as comunidades as
acOes e estratégias nacionais de combate as DTN, assumindo uma abordagem centrada nas
pessoas. Esse ponto reforca o que ja era contemplado no Plano de Acdo para a Eliminagéo de
Doencas Infecciosas Negligenciadas e A¢bes de Pds-Eliminacdo 2016-2022, aprovado pelo
Comité Regional da OMS para as Américas em 2016. Esse Plano de Acdo 2016-2022 conta
com uma série de recomendacdes, dentre elas fomentar aliancgas, iniciativas, sinergias e
atividades vinculadas ao sistema de saide, envolvendo tambem a sociedade civil em busca de
prevenir, eliminar, controlar as DTN (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2016).
Apesar dos avancos no combate as DTN, elas continuam a perpetuar a pobreza e a marcar as
vidas das pessoas que sao acometidas por elas, tornando cada vez mais essencial fomentar agoes
intersetoriais que busquem erradica-las (BRITO et al., 2022).

Considerando o cenéario de aliancas globais, de mobilizacdo social rumo a erradicacao
das DTN e as grandes barreiras de acesso a saude e direitos sociais, em 2016 foi criado o Forum
Social Brasileiro de Enfrentamento das Doengas Infecciosas e Negligenciadas (FSBEIN). O
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FSBEIN aglutina pessoas acometidas ou que vivem com DTN, ativistas, pesquisadoras,
pesquisadores, estudantes, Organizac¢des ndo Governamentais (ONG), entre outros grupos, que
buscam a garantia de direitos e de melhores condicdes de vida para as populacdes que vivem
com essas doencas, empoderando esses individuos e se constituindo como espa¢o democréatico
de defesa dos direitos humanos (NETHERLANDS HANSENIASIS RELIEF, 2017,
SOCIEDADE BRASILEIRA DE MEDICINA TROPICAL, 2018).

O FSBEIN nasce também de um contexto de auséncia do Estado na oferta de servicos
de saude de qualidade, de falta saneamento basico, de escassez de investimentos em pesquisa
para desenvolvimento de novos medicamentos e tratamentos mais eficazes e devido ao cronico
processo de invisibilizacdo e silenciamento das pessoas com DTN. Ao congregar diferentes
atrizes e atores da sociedade, o FSBEIN torna-se um espaco amplo e democratico de construcéo
de politicas publicas e de amplificacdo de vozes antes inaudiveis.

As demandas trazidas durante os encontros FSBEIN aglutinam saberes, vivéncias,
sofrimentos e demandas sociais daqueles que convivem e enfrentam as DTN todos os dias,
conformando um espaco vital de articulacdo social que pode determinar a agenda politica e a
tomada de decisao de atores estratégicos no campo da salde coletiva e de acesso a salde. Nesse
sentido, esse trabalho tem como objetivo analisar as reivindicagdes dos encontros do FSBEIN,
que sdo publicizadas a cada edicdo por meio de uma Carta Aberta, a fim de identifica-las e
consolida-las para, a partir de um processo de compreensao e reflexao, poder explorar caminhos
possiveis para que o Brasil avance na efetivagdo dos direitos sociais e da cidadania das pessoas

acometidas com doencas tropicais negligenciadas.
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1.1 O PORQUE E DE ONDE EU FALO

Sou farmacéutico, trabalhador do SUS/MG e membro da organizacdo Universidades
Aliadas por Medicamentos Essenciais (UAEM), que é uma entidade global composta por
estudantes universitarios que incidem local, regional e internacionalmente pelo acesso universal
a medicamentos e por um sistema de inova¢do em salde voltado as necessidades da populacéo.
Acreditamos que as politicas publicas devem agir na protecdo da funcdo social dos
medicamentos, distanciando-o0s dos interesses neoliberais capitalistas. A UAEM é uma das
entidades integrantes do FSBEIN desde sua criagdo. Em 2019, o 4° encontro do FSBEIN foi
realizado na cidade em que resido, Belo Horizonte/MG, e tive a oportunidade de participar,
aprender e compreender um pouco da realidade das pessoas acometidas pelas DTN.

Nesse encontro, tive contato direto com pessoas que vivem com leishmaniose,
hanseniase, chagas, tuberculose, hepatites e outras doencas infecciosas e negligenciadas, e pude
perceber, ainda que em uma posi¢éo distante das suas realidades, a dor e o sofrimento que elas
carregam diariamente. O peso da invisibilidade, a falta de acolhimento, a auséncia de
perspectiva de cura e o estigma fazem com que essas pessoas vivam em condicdes sociais
extremamente desfavoraveis, muitas vezes determinando o caminho de suas vidas. Em primeiro
momento, o contato causou desconforto por ser uma realidade ndo tdo proxima a mim. No
entanto, ja ha algum tempo, estudo as DTN, acompanho o FSBEIN e busco formas de fortalecer
a luta dessas pessoas, que também é uma luta minha. E é essa a razdo da escolha desse tema
para esse trabalho: contribuir para que vozes sejam ouvidas e pessoas sejam acolhidas,
garantindo acesso a saude de qualidade e mais dignidade.

Enquanto profissional de salde e farmacéutico, percebo que as doencas tropicais
negligenciadas sdo negligenciadas ndo s6 pelos governos, mas principalmente pela propria
indUstria farmacéutica. Segundo estudo da Universidade de Sdo Paulo (USP), dentre os novos
medicamentos a entrarem no mercado de 2012 a 2018 apenas 3,1% foram desenvolvidos para
doencas tropicais negligenciadas (FERREIRA; ANDRICOPULO, 2019). Por se tratarem de
doengas tropicais que atingem predominantemente regides distintas das regides onde se
concentram as principais grandes companhias farmacéuticas e por ndo representarem interesse
econdmico, a inovacao na pesquisa e desenvolvimento de medicamentos ndo promove inovagao
de fato na terapéutica dessas doencas (DRUGS FOR NEGLECTED DISEASES INITIATIVE,
2018; SANTOS, 2019).
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As DTN sdo doengas perpetuadoras da pobreza, por dificultarem a entrada dessas
pessoas no mercado de trabalho, distancia-los da educacéo e sujeita-los a inimeras experiéncias
desmoralizantes e preconceituosas. Intensificado pelo racismo estrutural que permeia as
relacBes sociais e exclui a populacdo negra do acesso a saude (ALMEIDA, 2020), a
invisibilidade das pessoas que vivem com DTN se torna um processo adoecedor, agregando um
caréater social ao processo saude-doenca (CRUZ, 2013; RIBEIRO; COSTA, 2016), em que as
vulnerabilidades sociais acabam por afastar essa populacdo da assisténcia a satude (OLIVEIRA
et al., 2020).

“O contrario de negligéncia é cuidado. Cuidado, questdo central para satide. Entdo,
poderiamos perguntar: como encontrar cuidado em uma sociedade baseada na
notoriedade e no (re)conhecimento? Se eu ndo sou reconhecido, ndo existo para as
politicas publicas, ndo me comunico nem se comunicam comigo, Ndo apareco em
lugar nenhum, ndo recebo cuidado. Eu sou negligenciado, eu adoeco.” (ARAUJO;

MOREIRA; AGUIAR, 2013)

E necessario pontuar que a negligencia operada contra essas pessoas esta conectada ao
papel do Estado na garantia de direitos constitucionalmente consagrados. Como ja mencionado,
a negligéncia no cuidado advém também de iniquidades dentro das politicas publicas, que,
dentre outras causas, é reflexo da inser¢do da I6gica neoliberal dentro do servico publico. Além
disso, 0 processo saude-doenca possui uma teia complexa de determinantes sociais que dao os
contornos para o cuidado em salde nos contextos de grandes desigualdades sociais no Brasil.

Os objetivos-chave do proprio FSBEIN sdo defender o direito constitucional a salde;
promover a unidade e a ampliacdo do FSBEIN; e promover a visibilidade de tematicas
relacionadas as doengas tropicais negligenciadas. E nesse contexto de negligéncia e de
intensificacdo das desigualdades sociais que esse trabalho assume ainda mais importancia, ao
buscar dar maior visibilidade as reivindicagGes do FSBEIN, contribuir para que essas demandas
sejam incluidas na agenda politica do governo brasileiro e garantir que os ODS sejam
cumpridos. Dessa forma, esse trabalho também agrega a mobilizacdo e a luta pelo

fortalecimento de espacos democraticos, plurais e populares de garantia dos direitos humanos.
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2 COMO O TRABALHO FOI FEITO?

Nesse trabalho foi realizado um estudo exploratorio qualitativo, que trouxe uma analise
geral dos contetidos das Cartas dos sete encontros do FSBEIN (2016, 2017, 2018, 2019, 2020,
2021 e 2022) (GIL, 2008). O meétodo escolhido foi a andlise documental, utilizando técnicas de
categorizacao e sistematizacdo para extrair as informacdes de forma mais clara e facilitar a
compreensdo (BARDIN, 2016; GARCIA JUNIOR; MEDEIROS; AUGUSTA, 2017; GIL,
2008; RICHARDSON et al., 1999). O processo de analise foi dividido em pré-analise,
exploracdo do material e fase de inferéncias e interpretacdes, de acordo com as fases da
organizacao de analise de contetdo proposto por Bardin (2016).

Na pré-analise, foi definido que as Cartas do FSBEIN seriam o documento a ser
analisado nesse trabalho, por constituirem o documento oficial que aglutina todas as
reivindicagdes construidas durante os encontros do forum, guardando homogeneidade entre si
e pertinéncia aos objetivos do trabalho (BARDIN, 2016). O acesso as cartas é publico e as
mesmas estdo disponiveis no formato online (Anexo | e I1). Apos essa definicdo, passou-se a
leitura flutuante de todas as sete cartas, estabelecendo contato com seus conteddos e se
aproximando das tematicas oriundas de cada encontro.

Na fase de exploracdo do material, as reivindicacdes extraidas das Cartas do FSBEIN
foram sistematizadas utilizando o software Microsoft Excel e estruturadas por encontro, ano e
cidade de realizacdo, com base em projecdes de sistematizagdo durante a leitura flutuante. Na
fase posterior, de tratamento dos resultados da extracdo, inferéncia e interpretacdo, as
informacdes extraidas dos documentos foram organizadas e categorizadas em quatro categorias
e analisadas com base no referencial tedrico desse trabalho e nos conhecimentos aglutinados
pelo autor enquanto ativista social e profissional de saide (BARDIN, 2016). Essa categorizacdo
foi feita utilizando quatro temas-chave:

- Acesso a saude e fortalecimento do SUS;
- Ciéncia, Tecnologia e Inovacdo em Salde;
- Movimentos sociais, formacéo de liderancas e participacdo popular;

- Outras ac0Oes intersetoriais.

Os quatro temas-chave utilizados na categorizacao das reivindica¢Ges foram definidos
levando como referéncia categorizacdes feitas nas Cartas das Ultimas duas edi¢des do FSBEIN,
adaptando ao objetivo do trabalho e de forma que as categorias conseguissem abarcar o universo
de reivindicacdes, tomando o cuidado para que esse processo nao afetasse a analise. Ressalta-
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se que as tematicas de grande parte das reivindicacdes perpassam mais de uma categoria, mas
que, para fins de facilitacdo do processo analitico, foi tomado como base a tematica central para
inclusdo em determinada categoria. Apds estarem mais acessiveis e categorizadas, as
reivindicacdes foram confrontadas com o referencial teérico (BARDIN, 2016; GIL, 2008), para
ser possivel fazer inferéncias e interpretacdes a luz do conhecimento cientifico sobre as DTN,
debater sobre a realidade social da politica de saude brasileira e iluminar trajetorias futuras

rumo ao fim das doencas tropicais negligenciadas.
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3 EM QUE SITUACAO ESTAMOS? COMENTARIOS SOBRE A SITUACAO DE
SAUDE DO BRASIL E SUA CAPACIDADE PRODUTIVA

A fim de compreendermos o contexto brasileiro sobre as DTN € importante
dimensionarmos a morbimortalidade dessas doencgas no Brasil, a partir da analise de situacao
de salde publicada no documento Saude Brasil 2017 (BRASIL, 2018). Segundo estimativa do
Ministério da Saude, cerca de 25.851.856 de pessoas estdo sob risco de ter DTN, o0 que equivale
a 12,6% da populacéo brasileira, principalmente na Regido Nordeste (46,9%) e Regido Norte
(29,4%), seguidas pelas regides Sudeste (13,2%), Centro-Oeste (9,7%) e Sul (0,8%). Em
relacdo as taxas de deteccao e mortalidade, estas sdo maiores nos municipios de pequeno porte,
e ambas sdo também maiores nos municipios com maior indice de Vulnerabilidade Social
(IVS), o que reforca o contexto de as DTNs estarem atreladas a condi¢cdes de pobreza e
vulnerabilidade social (BRASIL, 2018a). O IVS é um indicador construido pelo Instituto de
Pesquisa Econdmica Aplicada (IPEA) que traz em si um conjunto de indicadores relacionados
a situacdes socioeconémicas que traduzem contextos de exclusdo e vulnerabilidade social,
superando uma visao reducionista de pobreza apenas como auséncia de renda (BRASIL, 2018a;
INSTITUTO DE PESQUISA ECONOMICA APLICADA, 2015).

No que se refere aos dados de variaveis individuais, a analise por raca/cor da pele
evidencia uma alta taxa de mortalidade para a populacdo da raca/cor preta (9,19 6bitos por
100.000 mil habitantes - somando pretos e pardos), enquanto a taxa fica em 3,36 dbitos por
100.000 mil habitantes para a populagéo branca. A taxa de deteccdo de DTNs na populagédo
indigena em 2015 foi de 103,43 casos por 100.000 habitantes, enquanto a taxa marcou 12,74
pessoas para a populacdo branca (BRASIL, 2018a). A situacdo pode ser ainda pior,
considerando as lacunas do quesito raga/cor nos inquéritos e sistemas de informacao do SUS
(BRASIL, 2018a). As desigualdades sociais que assolam o pais determinam quais grupos
populacionais estdo mais vulneraveis as DTN, interferindo no acesso aos servicos de saude e
servigos de outras politicas sociais (FERREIRA et al., 2019; MOURA et al., 2023).

No caso de comunidades quilombolas e indigenas, por exemplo, estas estdo mais
vulnerabilizadas as iniquidades sociais e raciais em saude e que foram imensamente
intensificadas durante a pandemia de COVID-19 (ANUNCIACAO, 2022; MOURA et al.,
2023). E valido ressaltar a importancia da utilizacdo de dados desagregados por raca/cor no
sentido de atendimento ao principio da equidade do SUS, em que pese as desigualdades sociais
que atingem cada comunidade, cada grupo populacional e cada territério de forma diferente.
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Especificamente para Doenca de Chagas, considerando dados de 2013, 86% dos casos
registrados correspondiam a raga/cor negra (83% em pretos e 3% em pardos), enquanto 13%
correspondiam a raga/cor branca e 1% a indigena. Quando refletimos sobre o0 componente social
do processo saude-doenca em DTNSs, percebemos que o racismo estrutural e institucional
colocam barreiras ao acesso a saude e a outros direitos sociais para a populagdo negra,
marginalizando e vulnerabilizando essas pessoas (ANUNCIACAO, 2022; BRASIL, 2017a;
MOURA et al., 2023). Conforme a Politica Nacional de Saude Integral da Populacdo Negra
(BRASIL, 2017a),

Racismo institucional ou estrutural é definido como qualquer forma de racismo que
ocorre especificamente dentro de instituicdes como 06rgdos governamentais,
instituicdes publicas, empresas, corporagdes e universidades. Essa préatica inclui
atitudes sociais especificas inerentes a acdo preconceituosa racialmente, a
discriminacdo, aos esteredtipos, a omissdo, ao desrespeito, a desconfianga, a
desvalorizacdo e a desumanizagdo. S&o praticas que consolidam o racismo
institucional e também se alimentam ou se revertem em racismo individual,
consequentemente  afetando  espacos  sociais  coletivos como instancias

governamentais.

Outro ponto que afeta acdes e servicos em saude focados nas DTNs € que existem
lacunas nos sistemas de informacéo em saude e pouca integracdo entre eles e 0s outros sistemas
de informacdo das demais politicas sociais, 0 que dificulta a construcdo e o planejamento de
acdes estratégicas de enfrentamento as DTNs. E necessério inovar nas estratégias de vigilancia
e atencdo em salde, considerando o carater multifatorial das DTNs, que estdo atreladas a
condigdes socioecondmicas das populagdes e condi¢des sanitarias dos territorios. A integracdo
das politicas publicas pode contribuir para o combate a ocorréncia de novos casos e de dbitos
decorrentes das DTNs, que muitas vezes acometem os individuos de forma sobreposta
(BRASIL, 2018a). Abordagens integradas frente as DTNs, que perpassam por integracdo
sistémica e intersetorial de informacdes, sdo essenciais para potencializar agdes de controle e
vigilancia e de combate aos determinantes sociais dessas doencas (FERREIRA et al., 2019),
além de estarem em consonancia com os principios do SUS (BRASIL, 1988).

No tocante a capacidade produtiva de medicamentos e outras tecnologias em salde, o
Brasil possui uma rede de laboratérios publicos que séo utilizados preferencialmente para
atender as demandas sociais por medicamentos essenciais, por medicamentos de interesse
publico. Uma das diretrizes trazidas pela Politica Nacional de Medicamentos, em 1998, é a
promogdo da producdo de medicamentos, o que fortaleceu o desenvolvimento dos laboratérios
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plblicos (ASSOCIACAO DOS LABORATORIOS OFICIAIS DO BRASIL, 2019; BRASIL,
2017b). Em 2008, com a publica¢do da Politica do Complexo Industrial da Saude, houve
também ampliacdo da capacidade produtiva dos laboratérios publicos (ASSOCIACAO DOS
LABORATORIOS OFICIAIS DO BRASIL, 2019). Enquanto instituicdes que compdem o
Complexo Econémico-Industrial da Saude (CEIS), os laboratérios publicos constituem-se
como pecas fundamentais para o desenvolvimento produtivo e para a soberania nacional no
setor de salde. Os laboratérios publicos também vivenciaram grande avanco através de
programas de investimento e parcerias com o Programa Nacional de ImunizacGes (PNI),
experiéncia que associou a politica de saude com a dimensdo econdmica, tecnoldgica e
industrial, mobilizando e desenvolvendo a capacidade produtiva brasileira (GADELHA, 2022).

Segundo dados da Associacdo dos Laboratérios Oficiais do Brasil (ALFOB), os
laboratdrios publicos sdo capazes de produzir vacinas, soros, medicamentos sintéticos e
bioldgicos e outros produtos para a satde para 0 SUS. Os laboratérios detém a totalidade da
producdo brasileira de soros; produzem mais de 50% dos medicamentos para Sindrome da
Imunodeficiéncia Adquirida (Aids); produzem medicamentos para cancer, hepatite,
hipertensédo, diabetes e doencas negligenciadas; além de terem produzido mais de 300 milhdes
de doses de vacina em 2017 (ASSOCIACAO DOS LABORATORIOS OFICIAIS DO
BRASIL, 2019). Os laboratorios oficiais podem ser a principal ferramenta do Governo
Brasileiro para enfrentar o desinteresse da inddstria farmacéutica na producéo,
desenvolvimento e inovagdo em saude para DTNs.

Em 2022, a ALFOB apresentou ao Gabinete de Transicdo do presidente Lula um
documento contendo desafios e soluc¢des para a producao de medicamentos para DTNs e propds
a criacdo de um Plano Nacional de Producdo de Medicamentos para Doencas Negligenciadas e
Drogas Orfas (ASSOCIACAO DOS LABORATORIOS OFICIAIS DO BRASIL, 2023).
Atualmente, durante a escrita desse trabalho, estd em andamento o Projeto de Producéo
Nacional de Tecnologias para Doengas Negligenciadas, Tropicais e Transmitidas por Vetores,
conduzido pelo Ministério da Saude por meio da Secretaria de Ciéncia, Tecnologia, Inovacgédo
e Complexo da Saude (SECTICS), que poderd ser mais uma estratégia prioritaria para o
Governo Brasileiro no enfrentamento as DTNs e que contard com a capacidade produtiva
instalada dos laboratdrios publicos, bem como com o apoio em pesquisa, desenvolvimento e
inovacdo das instituicdes de ensino e pesquisa publicas e privadas do pais (ASSOCIACAO
DOS LABORATORIOS OFICIAIS DO BRASIL, 2023b).
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Na 172 Conferéncia Nacional de Saude, realizada entre os dias 2 e 5 de julho de 2023,
foram realizadas oficinas temaéticas abordando temas como CEIS, participacdo social na
incorporacdo de tecnologias no SUS, economia da saude e ciéncia, tecnologia e inovacéao
(BARDANACHVILI, 2023). Além disso, houve seis propostas enviadas das etapas estaduais
para a conferéncia nacional propondo qualificagéo, investimento, fortalecimento e ampliagdo
do escopo de atuacdo da rede de laboratérios publicos, o que evidencia sua importancia e sua
centralidade no debate de acesso a medicamentos e acesso a saude, principalmente quando
discutimos sobre DTNs, e demonstra também que o controle social no SUS esté atento e ciente
quanto a busca da soberania nacional na producdo de tecnologias em sadde. Até o fim da escrita
desse trabalho, o relatério final da conferéncia nacional ainda nédo foi publicado. No entanto, é
valido apontar também que a tematica das DTNs esteve presente em 20 propostas debatidas na
conferéncia e que, algumas delas, podem ter sido aprovadas e, posteriormente, virem a constar
no Plano Nacional de Satde 2024-2027 (CONSELHO NACIONAL DE SAUDE, 2023).
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4 O QUE AS CARTAS DIZEM?

O FSBEIN assume papel central na articulacdo politica e social para o cumprimento dos
ODS. Conclamando atores sociais locais em cada regido para agregar conhecimentos,
experiéncias e visdes acerca do enfrentamento as DTN, o encontro do FSBEIN acontece
anualmente, em diferentes cidades brasileiras, dentro da programacao do Congresso Brasileiro
de Medicina Tropical (MedTrop), que € organizado pela Sociedade Brasileira de Medicina
Tropical (SBMT).

Os encontros do FSBEIN ja foram realizados nas cidades de Maceid/AL (1°),
Cuiab&/MT (29), Recife/PE (3°), Belo Horizonte/MG (4°) e Belém/PA (7°), sendo que o quinto
e 0 sexto encontro ocorreu no formato online devido as recomendacdes de distanciamento social
impostas pela pandemia de COVID-19. Dentro desse espaco, diversas institui¢oes, entidades e
movimentos sociais também discutem e ajudam a empoderar seus membros na pauta de
enfrentamento as DTN, oferecendo ferramentas para fortalecer a luta de cada um por direitos
humanos.

Em cada encontro, o FSBEIN organiza espagos formativos, de debate, construcdo de
conhecimentos, troca de saberes e no final constroi um documento oficial, chamado de Carta,
com os encaminhamentos e demandas originadas nas discussGes durante o encontro, sendo
apresentado na plenaria final de cada MedTrop e encaminhado aos governos federal, estaduais
e locais e publicizado pelas entidades participantes. As Cartas sdo amplamente divulgadas e
levadas para outros foruns de discussao e participacdo popular, de modo que as reivindicagdes
referentes as doencas negligenciadas possam ser consideradas em todos 0s espacos
democraticos de participacdo e defesa de direitos, como conferéncias de saude, de educacéo e
assisténcia social, bem como servir de subsidio na construcdo de outras politicas publicas.

Alem de reforcar a razdo de existir e 0s objetivos do FSBEIN, as cartas trazem demandas
e propostas construidas coletivamente para superar os desafios que as pessoas acometidas ou
que vivem com DTN enfrentam no seu cotidiano com diferentes niveis de acesso a saude,
educacdo, moradia, saneamento basico e emprego. E nesse cenario social complexo e desigual
de acesso a salde de qualidade que a missdo do FSBEIN assume maior importancia. Nesse
sentido, considerando 0 ODS N° 3 de garantir 0 acesso a saude de qualidade e promover o bem-
estar para todos, proposto pela Organizacdo Mundial de Salde, cabe aqui a questdo central

desse trabalho: a partir da andlise das Cartas dos encontros do FSBEIN, quais sdo as
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reivindicagdes das pessoas acometidas por DTN, movimentos sociais e entidades em busca de

direitos humanos e sociais?

4.1 SOBRE A ATENCAO A SAUDE E O FORTALECIMENTO DO SUS

Um dos objetivos centrais do FSBEIN é o de defender o direito constitucional a salde,
0 que esta intrinsecamente ligado & defesa de um Sistema Unico de Satde (SUS) que se efetive
enguanto politica social universal, integral, igualitario e gratuito. Assegurar um SUS forte e que
consiga atender as necessidades em saude da populacdo, bem como cumprir com seu dever
enquanto politica social que busca reduzir riscos de doencas e outros agravos e estabelecer o
acesso universal e igualitario a promocao, protecdo e recuperacdo da salde pela populagéo,
passa, necessariamente, pela garantia de financiamento adequado. O financiamento do SUS é
tripartite, de forma que Unido, Estados, Distrito Federal e Municipios contribuem
conjuntamente para as agdes e servicos publicos de saide (BRASIL, 1988). No entanto, existe
um cenario de subfinanciamento cronico do SUS que vem fragilizando a efetivacdo de seus
principios doutrinarios (BATALHA, 2012; CONSELHO NACIONAL DE SAUDE, 2018;
FUNCIA; SANTOS, 2019; SOUZA, 2019).

Desde o primeiro encontro, em 2016, o FSBEIN trazia a necessidade de “Lutar pela
ampliacao do orcamento para politicas publicas sociais [...]”" (Carta de Maceio, 2016). Em 2017,
o debate incluiu também a necessidade de o financiamento abarcar acdes e servigos de “[...]
enfrentamento dos determinantes sociais da satde” (Carta de Cuiaba, 2017), adotando uma
visdo ampliada de saude, ndo apenas como auséncia de doencas (modelo biomédico). Ja em
2018, as discussoes ja demarcavam a necessidade de “Combater o subfinanciamento cronico
da saude publica, que tem como consequéncia o desmonte do SUS e as sisteméticas violacdes
do direito a satude [...]” (Carta de Recife, 2018), compreendendo tratar-se de um cenario
historico de desmonte da politica de saude.

Partindo do conceito de satde proposto pela Organizacdo Mundial de Saude em 1946
de satde como “o estado completo de bem-estar fisico, mental e social, e ndo meramente a
auséncia de doenca ou incapacidade”, para garantir efetivamente o pleno gozo do direito a satde
é preciso que o Estado atue nio apenas por meio do SUS. E necessario ampliar as acdes e
construir politicas publicas em contextos estruturais como educacao, trabalho, renda, moradia
e assisténcia social (ARAUJO, 2015; MAGALHAES et al., 2021).
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As condicOes que as pessoas nascem, vivem, trabalham e envelhecem podem influenciar
sua condicdo de saude, compondo o que chamamos de determinantes sociais da satde (DSS).
Por ndo ser apenas a auséncia de doencas, a saude é influenciada pelos contextos social,
econémico, cultural, ambiental, politico, entre outros. Ou seja, 0s determinantes que geram
estratificagdo social irdo gerar também diferencas de acesso a saude e outros direitos sociais
(CARVALHO, 2012). A importancia dos DSS foi reafirmada na Declaragdo Politica do Rio
sobre Determinantes Sociais da Saude construida na Conferéncia Mundial sobre DSS em 2011,
na cidade do Rio de Janeiro (CARVALHO, 2012; OMS, 2011).

Como o direito a satde ndo é plenamente garantido, o FSBEIN, que tem como missao
lutar na defesa dos direitos humanos e sociais das pessoas e comunidades afetadas ou que vivem
com DTN, compreende a necessidade de radicalizar a democracia, tornando-se um espaco de
democracia de alta intensidade de representacdo, empoderamento e reivindicacdo (SANTQOS;
AVRITZER, 2003). Essa participa¢do social ¢ defendida também pela OMS nos planos e
roteiros para o cumprimento dos ODS da Agenda 2030 (OMS, 2016; WHO, 2021).

Soma-se a esse cenario de desfinanciamento das politicas sociais as medidas de restricao
orcamentaria impostas pela Emenda Constitucional (EC) N° 95/2016, conhecida como “PEC
do Fim do Mundo” (ESCOLA NACIONAL DE FORMACAO DO PT, 2017) e “PEC da Morte”
(PARTIDO DOS TRABALHADORES, 2017) e que foi aprovada durante o governo de Michel
Temer. Durante a tramitacdo da PEC do Fim do Mundo/da Morte na Camara dos Deputados
(PEC 241) e no Senado (PEC 55), que recebem numeracdes diferentes em cada Casa
Legislativa, escolas, universidades e outros espagos publicos foram ocupados e ocupacdes que
jaestavam instaladas por outras questdes foram mantidas (a exemplo da Primavera Secundarista
contra reformas no Ensino Médio), a fim de que a PEC ndo fosse aprovada (PARTIDO DOS
TRABALHADORES, 2016). Cabe aqui comentar (por exprimir vivéncias que sao trazidas para
essa discussdo) que o autor deste trabalho também ocupou a Faculdade de Farmacia da
Universidade Federal de Minas Gerais por quarenta e dois dias, dada a catastrofe esperada para
a sustentabilidade das politicas sociais a partir da vigéncia de uma emenda constitucional que
congelaria os investimentos em saude, educacdo, etc, por vinte anos.

Nas Cartas de Cuiaba (2017), Recife (2018) e nas edigdes online de 2020 e 2021, o
FSBEIN conclamou a imprescindibilidade da revogacado da EC 95, uma vez que ela representa
um teto para os investimentos sociais até 2036 (BRASIL, 2016). Cita-se a Carta de Recife
(2018), que traz a urgéncia em “Revogar imediatamente o congelamento de recursos para a

saude e educagdo imposto pela Emenda constitucional 95/2016 (Teto dos Gastos).” (Carta de
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Recife, 2018). Ja em 2021, o FSBEIN reforcou que fortalecer o SUS “[...] implica
necessariamente na revogacdo imediata da Emenda Constitucional 95” e reivindicou a
destinagdo de “maior aporte de recursos para o enfrentamento das doengas infecciosas e
negligenciadas.” (6° Encontro do FSBEIN, online, 2021).

Conforme dados do IPEA e do Conselho Nacional de Saude (CNS), s6 em 2019, o SUS
perdeu cerca de R$ 20 bilhdes devido ao inicio da vigéncia da EC 95/2016 (VIEIRA, 2016).
Em 2021, artigo publicado na Revista Brasileira de Planejamento e Orcamento evidenciou que
a alegacdo de falta de recursos para investimentos e efetivacdo das politicas sociais, que era um
dos principais argumentos para a aprovacgao da EC 95, caiu por terra quando foi suspensa a
regra de ouro e outros pontos da Lei de Responsabilidade Fiscal (Lei Complementar N°
101/2000) a fim de financiar a¢6es de enfrentamento a COVID-19. Em outras palavras, segundo
0 autor, estamos diante de uma emenda constitucional que induz a reducdo do Estado e a
contracdo dos investimentos nas politicas sociais e servi¢os publicos que nasce a partir dos
interesses politicos e neoliberalistas da elite do poder (MORETTI, 2021).

Nesse mesmo artigo, o autor ainda reforca que ndo ha impedimentos técnicos e
financeiros que justificassem a aprovacéo da EC 95. Durante a tramitacdo no Poder Legislativo,
ndo era dito pelo Governo Federal que haveria reducao dos gastos em saude. No entanto, como
aponta Moretti, ao considerarmos que existem despesas que crescem em termaos reais ano a ano,
tera que se contrabalancear com a reducdo de gastos em outras areas, a fim de se respeitar a
imposicdo da EC 95. O autor também aponta que a EC comprime os investimentos em politicas
sociais com alto poder multiplicador e redistributivo, o que inevitavelmente promovera a
intensificacdo das desigualdades sociais e da vulnerabilidade de alguns grupos sociais
(MORETTI, 2021).

Ao limitar os gastos sociais por 20 anos, a EC 95 afeta diretamente programas como
Bolsa Familia e Estratégia de Salde da Familia, além de impor limites para as despesas
primarias, de forma que o gasto anual ndo pode ultrapassar a inflacdo do ano anterior. Na
pratica, a EC 95 ndo apenas congela investimentos, mas os diminui progressivamente,
considerando que as demandas por salde e outras necessidades sociais vdo aumentando com o
passar do tempo, fazendo com que a cada ano o déficit orcamentério cresca (PAIVA et al.,
2016; DWECK et al., 2018; BRASIL DE FATO, 2020).

Em 2023, por iniciativa da Presidéncia da Republica, foi apresentado o Projeto de Lei
Complementar N°93/2023, que trata sobre o Novo Arcabougo Fiscal — NAF - (ou Novo Regime
Fiscal - NRF), que vira (se aprovado) a substituir a EC 95/2016, e que tem como objetivo
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permitir a estabilidade da macroeconomia brasileira e possibilitar o crescimento social e
econdmico do pais. O NAF/NRF traz limitagdes menos drésticas que a EC 95/2016 e alivia a
disputa por recursos entre as despesas carimbadas e as ndo carimbadas. Por outro lado, o
NAF/NRF esté atrelado ao crescimento econdémico para que seja posivel trazer melhorias reais
para a questdo socioecondmica do pais, o que pode colocar em cheque seus objetivos
considerando cendrios de baixa perspectiva de crescimento (DEPARTAMENTO
INTERSINDICAL DE ESTATISTICA E ESTUDOS SOCIOECONOMICOS, 2023). Sem
adentrar profundamente nos debates em torno do NAF/NRF, que, durante a escrita deste
trabalho, ainda seré discutido no Senado Federal, é necessario ressaltarmos que o NAF/NRF
sofreu grandes alteragdes durante o processo legislativo dentro da Camara dos Deputados,
descaracterizando a proposta original, que irdo afetar o financiamento da salde e da educagéo
(INSTITUTO DE DIREITO SANITARIO APLICADO, 2023).

Considerando que o Brasil ¢ um dos paises com menor gasto per capita em saude dentre
aqueles que possuem sistema universal, o cenario de reducdo drastica de investimentos em
salde e desmantelamento de politicas sociais, aliado com os constantes ataques aos principios
de integralidade, igualdade e universalidade do SUS, oportuniza o aumento das desigualdades
sociais e abre campo para que as populagdes mais vulnerdveis, como as pessoas acometidas
com doencgas tropicais negligenciadas, estejam cada vez mais expostas a emergéncias sanitarias
como ocorreu com a pandemia de COVID-19 (FUNCIA; SANTQOS, 2019).

No enfrentamento a COVID-19, em um contexto de forte contencdo de investimentos
em politicas sociais e de protecdo social, que ndo nasceu da falta real de recursos financeiros,
mas sim de uma impregnagdo de um ideario reducionista e neoliberal no seio do Estado
(MORETTI, 2021). Em outras palavras, 0 neoliberalismo utilizou do Estado para a conduc¢éo
de situacOes de mercado, houve a construcdo de uma realidade, a partir de uma narrativa do
capital, de que era necesséria a restricdo orcamentaria e monetaria, usada como argumento
irrevogavel para a contencédo de politicas publicas de geracdo de empregos, de atendimento as
reivindicacdes salariais ou qualquer politica social que envolvesse aumento de gasto pablico,
como saude, educagdo, assisténcia social, cultura, etc (DARDOT; LAVAL, 2016).

Segundos Vieira (2020), de 2010 a 2019, houve queda no financiamento de politicas
sociais que se correlacionam no processo saude-doencga, refletindo em retrocessos na saude
publica e distanciamento do cumprimento dos ODS (VIEIRA, 2020). As DTN sdo doencas
mais prevalentes em populagdes mais vulnerdveis e que agem como promotoras da pobreza,
intensificando sua excluséo e invisibilidade social (BRITO et al., 2022; MOREL, 2011;
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RIBEIRO; COSTA, 2016). Dessa forma, todo esse cenario contribui para o piora da situacdo
de salde da populagdo como um todo, recaindo com maior intensidade sobre as populacdes ja
cotidianamente negligenciadas.

A partir da publicacdo da nova Politica Nacional de Atencdo Basica (PNAB), que trouxe
mudancgas significativas quanto ao nimero de agentes comunitarios de salde (ACS) e a
manutengdo do modelo de atengdo Estratégia de Saude da Familia (ESF), o tema “aten¢do
basica” comegou a aparecer constantemente ¢ de forma mais objetiva nas Cartas do FSBEIN.
Jaem 2018, a Carta de Recife defendia que era preciso “Reverter o quadro de enfraquecimento
da PNAB e das acfes de Vigilancia em Salde nos municipios, com o intuito também de
fortalecer o enfrentamento as doengas negligenciadas e infecciosas [...]”". A nova PNAB trouxe
flexibilizacbes que significam retrocessos para a atencdo bésica, transvestidas de maior
autonomia para o gestor municipal (MELO et al., 2018), como possibilidade de reducdo do
namero de ACS de quatro para um agente por equipe de salde da familia (eSF), transferéncia
algumas responsabilidades dos agentes de combate a endemias (ACE) para 0os ACS, o que acaba
por descaracterizar a funcdo do ACS junto ao seu territdrio, além de predispor a diminuicao da
cobertura populacional (FREIRE et al., 2021; MELO et al., 2018).

A atencdo bésica é um conjunto de ac¢des de satde individuais, familiares e coletivas
que envolvem promogé&o, prevencao, protecao, diagnostico, tratamento e reabilitacdo, reducéo
de danos, cuidados paliativos e vigilancia em salde, desenvolvida por meio de praticas de
cuidado integrado e gestdo qualificada, realizada com equipe multiprofissional e dirigida a
populacao em territdrio definido sobre as quais as equipes assumem responsabilidade sanitéria.
E importante ressaltar que a atencdo basica é a principal porta de entrada e centro de
comunicacdo da rede de atencdo a saude, coordenadora do cuidado e ordenadora das acOes e
servicos disponibilizados na rede SUS (BRASIL, 2017c), responsavel por cobrir as afecgdes e
condicbes mais comuns e resolver a maioria dos problemas de salde da populagdo
(GIOVANELLA, 2012).

Por ser coordenadora do cuidado na rede de atencdo a saude (RAS) e ser o primeiro
contato com o usuério do SUS, a atencdo basica assume papel central no enfrentamento das
doencgas tropicais negligenciadas. Na Carta de Belo Horizonte (2019), afirma-se a que a atengéo
basica deve ser fortalecida enquanto “[...] espago estratégico na promocdao do cuidado,
vigilancia e controle integrados de DTN nos territorios de existéncia de pessoas afetadas, suas

familias e comunidades.” (Carta de Belo Horizonte, 2019). J4 em 2022, o FSBEIN trouxe uma
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reivindicacdo que consolida pontos essenciais para o fortalecimento da atencdo bésica e do
SUS, requerendo a:

Ampliacdo do acesso as acdes de prevencgdo, diagndstico, tratamento e cuidado
longitudinal de pessoas afetadas/acometidas por DTNs a partir da Atencdo Primaria
de Salde fortalecida. Permanente estimulo a praticas humanizadas do cuidado em
salde e concretizacdo de politicas publicas que coloquem em perspectiva no plano de
cuidado as populacdes invisibilizadas e vulnerabilizadas para alcance da equidade no
SUS. A ampliacdo do financiamento e a qualificacdo da gestdo do SUS, nos seus
diferentes niveis, viabilizam o acesso a salde, por meio de uma rede de atencdo
estruturada (Carta de Belém, 2022).

A demanda por acbes de prevencdo e cuidado longitudinal vdo ao encontro dos
principios da atencao basica e estdo alinhadas com a compreenséo de que o SUS esté organizado
em redes de atencdo a saude, que sao sistemas poliarquicos em que 0s servigos de salde estdo
vinculados entre si por lagos cooperativos, integrais e interdependentes. O objetivo de se
estruturar em redes é ofertar atencdo a salde de forma integral, continua e longitudinal, e
coordenada pela aten¢do basica. Apesar de normativas e avancos na conformacao em RAS, o
SUS ainda se mantém como um sistema fragmentado, episodico, reativo e focado em condicdes
agudas ou em fases de agudizacdo de doencas cronicas (CONSELHO NACIONAL DE
SECRETARIOS DE SAUDE, 2015).

Torna-se ainda mais imprescindivel a conformacdo em rede quando consideramos a
situacdo de saude da populacdo brasileira em que se estabelece uma tripla carga de doengas,
que envolve uma agenda ndo concluida de infecgdes, desnutricdo e problemas relacionados a
salde reprodutiva; crescimento da violéncia e das causas externas; e a ampliagdo da prevaléncia
de doencas cronicas e seus fatores de risco (CONSELHO NACIONAL DE SECRETARIOS
DE SAUDE, 2015). Ainda que a nova PNAB tenha flexibilizado a ado¢do do modelo de atencéo
ESF (MELO et al., 2018), a implementacédo de uma RAS estruturada e coordenada por meio da
atencdo basica, adotando-se a ESF, oportuniza o estabelecimento de vinculos e da oferta de um
cuidado que integra promogéo, prevencao e, quando necessario, o referenciamento para outros
niveis de complexidade, o0 que € essencial em sociedades em que o perfil epidemioldgico é
reconhecido pela alta prevaléncia de doencas crénicas (ANDRADE et al., 2018).

Freire et al. (2021) evidenciaram que, com a vigéncia da nova PNAB, houve reducéo
significativa no numero de ACS por eSF nos municipios brasileiros, principalmente nas regides
Sul, Sudeste e Centro-Oeste, com maior reducdo em municipios de maior indice de
Desenvolvimento Humano (IDH) (FREIRE et al., 2021). A reducdo do numero de ACS pode
estar vinculada com a desvalorizagdo desses profissionais, que exercem o papel de elo entre 0

SUS e a populagdo (MOROSINI; FONSECA; LIMA, 2018) e que possuem inumeras
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responsabilidades de promocao e vigilancia em salde que vao desde pré-natal e imunizacao a
educacao em saude (BARRETO et al., 2018).

Em 2019, o FSBEIN demandou que se deveria “Qualificar os processos de vigilancia
em satde e comunicagdo/informagdo para DTN [...]”, compreendendo que a vigilancia em
salde deve ser capaz de dimensionar as condi¢des sociais e as vulnerabilidades da populacao
acometida pelas DTN e, a partir desse dimensionamento, possibilitar a ampliacao da “[...]
visibilidade sobre o tema junto a sociedade em geral e as populagdes/pessoas acometidas”™
(Carta de Belo Horizonte, 2019). Essa demanda esta coerente com as diretrizes da Politica

Nacional de Vigilancia em Saude (PNVS), em que preconiza em seu Art. 8°:

Art. 8° A PNVS tem as seguintes diretrizes:
[-]

Il - Construir praticas de gestdo e de trabalho que assegurem a integralidade do
cuidado, com a insercdo das acdes de vigilancia em salde em toda a Rede de Aten¢do
a Salde e em especial na Atencdo Primaria, como coordenadora do cuidado
(CONSELHO NACIONAL DE SAUDE, 2018).

A PNVS foi instituida considerando a necessidade de fortalecer as equipes de saude e
torna-las capazes de realizar a identificacdo de riscos a salde na populacdo nos territérios,
intensificando as acdes de vigilancia em saide em todos os niveis de atencdo do SUS. A
vigilancia em saude busca planejar e implementar medidas de salde saude publica, como
regulacdo, intervencdo e atuacdo nos determinantes sociais da salde, por meio de processo
continuo de coleta, consolidacdo, analise de dados e comunicacdo de informacgdes que se
relacionam a saude, com foco em prevencdo e controle de riscos, agravos e doencas
(CONSELHO NACIONAL DE SAUDE, 2018). E necesséario a integracio da vigilancia com a
atencdo bésica, de forma que seja possivel o desenvolvimento de a¢des efetivas de promocao
da saude, bem como ac¢des de intervencdo junto as populagdes mais vulneraveis para ampliar o
acesso a diagnostico, tratamento e a¢des de educacao para promocao e prevencao em saude. A
Carta de Belém (2022) traz demandas importantes e que estdo profundamente alinhadas ao

debate sobre a integracéo das politicas publicas:

Concentrar esforgos multi, inter e transdisciplinares para vigilancia de novos casos de
DTNs, a partir da implementacdo de programas integrados de testagem diagndstica
descentralizada para detec¢do oportuna e rapido inicio de tratamento, promovendo o
cuidado destas pessoas. A experiéncia vivenciada com a estruturacdo da resposta
nacional a pandemia por COVID-19 abre grande oportunidade para amplificacdo
destes esforgos, a exemplo de novas ferramentas diagnosticas baseadas em sorologia
e biologia molecular. Para tanto, reconhece-se a oportunidade da elaboracdo de
estratégias inteligentes e integradas de atencéo e vigilancia priorizando populacées
vulneraveis e de maior risco. A eliminagdo da transmissao vertical de DTNs insere-se
nesta perspectiva, a exemplo da doenca de Chagas de modo integrado & infecgéo por
HIV, sifilis e hepatites virais (Carta de Belém, 2022).
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Outra demanda que se coloca dentro do &mbito do enfrentamento as doencas tropicais
negligenciadas é o fortalecimento da Politica Nacional de Educagdo Permanente em Salde
(PNEPS), a fim de qualificar os processos de trabalho e as praticas profissionais no SUS e
capacitar os profissionais de saude em “[...] a¢des de cuidado, vigilancia e controle de DTN e
outras doengas transmissiveis” (Carta de Belo Horizonte, 2019). Em 2021, o sexto encontro do
FSBEIN sinalizou também que € preciso construir processos de formacdo continuada para
profissionais da salde, mas que essa formacao seja contextualizada aos territérios, com foco na
atencdo basica (62 Encontro do FSBEIN, online, 2021).

Essas reivindicagdes reforcam uma demanda recorrente nos debates no SUS acerca da
educacdo na saude. No entanto, cabe ressaltar que educacdo continuada e educacao permanente
em saude (EPS) guardam similaridades e discordancias conceituais, ainda que 0s conceitos nem
sempre sejam de dominio dos trabalhadores no SUS (JESUS; RODRIGUES, 2022). Enquanto
a educacgdo continuada utilizada metodologias do ensino tradicional e com periodo/carga
horaria definida, a exemplo de cursos de atualizacdo, pds-graduacéo (especializacdo, mestrado,
doutorado), a EPS compreende o processo de ensino-aprendizagem inserido no trabalho, em
que o aprender e o ensinar se integram ao cotidiano das organizagdes (BRASIL, 2018b). A
PNEPS, publicada em 2004, reconhece a EPS como instrumento de analise critica e reflex&o
sobre a realidade social do territorio, compreendendo que o trabalho em satde deve se adaptar
as situacOes de cada nivel local do SUS, a partir da construcéo de atividades de aprendizagem
colaborativa que visem atingir os objetivos do SUS (BRASIL, 2018b).

Apos publicagdo das diretrizes de implementacdo da PNEPS, em 2007, foi instituida a
Comissdo Permanente de Integracdo Ensino-Servico (CIES), que é uma instancia
interinstitucional que atua na formulacdo, conducdo e desenvolvimento da PNEPS, em que
envolve a participacdo de gestores do SUS, de instituicdes de ensino da area da salde e
representantes do controle social. Em estudo publicado em 2022, Jesus e Rodrigues (2022)
evidenciaram que, apesar de haver amparo na PNEPS acerca da participagdo social na
formulacdo da PNEPS, é necessario também haver o apoio do gestor local para que essa
participacdo ocorra de forma democrética e efetiva, a fim de que a discussdao em torno da
PNEPS ocorra de forma ampliada e coerente com seus principios (JESUS; RODRIGUES,

2022), 0 que poderia contribuir para a implementacéo da politica nos territérios.
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4.2 CIENCIA, TECNOLOGIA e INOVACAO EM SAUDE

A partir de 2020, provavelmente devido ao desastroso cenario sanitario que se instalou
no Brasil com o inicio da pandemia, a tematica de Ciéncia, Tecnologia e Inovacdo (CT&I)
esteve presente nas reivindicagfes dos encontros do FSBEIN de 2020, 2021 e 2022,
aumentando expressivamente quando comparado ao periodo de 2016 a 2019. No advento da
pandemia, o subfinanciamento do SUS gritou aos nossos olhos e foi escancarado o papel do
Brasil como coadjuvante na cadeia produtiva da satde mundial. Em que pese termos sofrido
severos problemas com a compra de kit diagnosticos, respiradores, medicamentos e insumos
em saude, a EC 95/2016 também influenciou no investimento do Complexo Industrial da Saude
(CIS (GADELHA et al., 2021).

Parte da estratégia brasileira para ter maior resiliéncia em futuras crises humanitarias
como a que vivemos parte do principio de investirmos na consolidacéo do CIS. A efetivacéo
do SUS de forma integral e universal passa pelo fortalecimento e desenvolvimento do complexo
econémico-industrial da saide. Ou seja, o fortalecimento da politica de saude leva a diminuicéo
de desigualdades sociais, fortalecendo o mercado interno, gerando empregos, novos
investimentos e movimentando a economia. Assim, os sistemas industrial, de saude e de
protecéo social terdo maior resiliéncia para suportar e enfrentar futuras crises sanitarias como a
de COVID-19, bem como terdo condicdes de atender as necessidades em salde da populacéo
(GADELHA et al., 2021).

A geopolitica da inovacdo em ciéncia e tecnologia afeta 0 acesso as tecnologias em
salde por parte dos paises que estdo fora do eixo hegemonico e que ndo dominam a producéo
e o desenvolvimento tecnoldgico. Necessario ressaltar que essa hegemonia geopolitica se
mantém e faz com que assimetrias globais acabem por intensificar desigualdades ao redor do
globo. Tanto é que paises que dominam o desenvolvimento tecnoldgico e produtivo impuseram
restricdes de exportacfes e com isso colocaram barreiras de acesso aos paises mais vulneraveis
social e economicamente na pandemia (GADELHA et al., 2021). Em consonancia a esse
cenario, no encontro do FSBEIN realizado em formato virtual em 2021, os participantes
reivindicaram o incentivo a “[...] parcerias e politicas para a priorizagdo do mercado
farmacéutico nacional e regional, contribuindo para a diminui¢do da dependéncia do mercado
externo e das industrias farmacéuticas multinacionais (6° Encontro do FSBEIN, online, 2021).

Vale ponderar que a PNM e a Politica Nacional de Assisténcia Farmacéutica (PNAF),

aliadas a outras politicas publicas, trouxeram um ganho no acesso a medicamentos e
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fortaleceram politicas vinculadas a Assisténcia Farmacéutica no ambito do SUS (BRASIL,
1998; 2017d). No entanto, um estudo realizado em 2019 pelo Instituto de Estudos
Socioeconémicos (INESC) a partir de uma andlise de 10 anos de execug¢des financeiras do
Ministério da Saude com medicamentos (de 2008 a 2018) acrescentou novas perspectivas ao
debate. Nesse estudo, por exemplo, o INESC apontou que grande parte dos investimentos
publicos em medicamentos acaba por se direcionar aos grandes grupos farmacéuticos e ao
varejo (SILVA, 2019).

Como ja apontado por Gadelha (2006), a capacidade de inovacdo no Brasil esta
descolada da base cientifica e tecnoldgica nacional e das necessidades do sistema de salde, o
que contribui para a fragilizacdo do sistema industrial (GADELHA, 2006). Em estudo de
Paranhos et al. (2022), as pesquisadoras identificaram que, de 2014 a 2018, 60% dos
medicamentos de compra centralizada pelo MS foram adquiridos de fornecedores estrangeiros,
0 que representa 76% do gasto com medicamentos pelo MS nesse periodo. Ou seja, como
apontam as pesquisadoras, o debate sobre promocdo da saude, fortalecimento do SUS e reducéo
das desigualdades, em que se inclui o enfrentamento as doencas tropicais negligenciadas,
necessariamente perpassa pelas discussbes acerca da capacidade produtiva nacional e
dependéncia tecnoldgica/produtiva do Brasil na area da saude (PARANHOS et al., 2022).
Ainda na Carta de Belém (2022), outra demanda que merece ser destacada requer que se busque
a

Retomada do papel do Brasil como importante lideranca cientifica em DTNS,
particularmente com investimento no protagonismo de cooperagdes técnico-
cientificas na dimensédo Sul-Sul (entre paises em desenvolvimento do Hemisfério Sul)
(Carta de Belém, 2022).

Gadelha et al. (2021) reforcam a necessidade de se investir em politicas que promovam
a diversificacdo industrial e o desenvolvimento tecnologico local, com geracdo de
conhecimento e inovacao, a fim de que se diminua cada vez mais a dependéncia dos grandes
oligopdlios (GADELHA et al., 2021). E vélido ponderar que o Brasil ja teve indUstrias e
projetos que caminhassem no sentido de reduzir essa dependéncia, porém ao longo da histéria
0s governos brasileiros optaram por importar ao invés de produzir e esses projetos acabaram
sendo enfraquecidos e muitos finalizados, conduta que se deu sob o lobby das grandes
corporacOes farmacéuticas. Nesse ponto, o FSBEIN evocou, em um periodo critico de
enfrentamento da pandemia se aproximava da triste marca de 200.000 6bitos por COVID-19
(BRASIL, 2020), que era urgente:

Denunciar e enfrentar a ganancia da indistria farmacéutica que lucra sobre
medicamentos e vacinas essenciais, como as desenvolvidas contra a covid-19,
negligenciando as necessidades das populagBes em situacdo de vulnerabilidade,
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dentro do modelo de sistema de inovacgdo em salde vigente (5° Encontro do FSBEIN,
online, 2020).

Em 2022, a Carta de Belém trouxe a necessidade de ampliar as pesquisas voltadas para
o “Monitoramento e Avalia¢do de politicas, programas e a¢cdes no ambito do controle de DTNs
[...]” (Carta de Belém, 2022). Paranhos et al. (2022), em estudo citado anteriormente, avaliaram
as politicas de industria, CT&I para o complexo industrial da satde (CIS), entre 2003 e 2017,
tomando como base o valor publico de saude (ideia de investimentos orientados para 0 bem
comum) e as prioridades de salde estabelecidas pelo Ministério da Saude, a fim de
identificarem em que medida essas prioridades foram incorporadas as politicas industriais e as
de CT&lI. Nesse estudo, os achados corroboram que ha uma auséncia de avalia¢do das politicas
nas trés dimensdes analisadas no estudo (producdo, inovacgédo e saude) (PARANHOS et al.,
2022).

Além dos desafios identificados, Paranhos et al. (2022) apontaram que 0 conjunto de
politicas e acdes governamentais se mostrou assertiva, entre outros motivos, pela criagdo em
2008 do Grupo Executivo do CIS (GECIS), que € uma instancia coordenadora e articuladora
das politicas industrial, de CT&I e de satde, que buscava aproximar e alinhar atores estratégicos
privados e publicos, e pela criacdo em 2009 do Departamento do Complexo Industrial e
Inovacdo em Saude (DECIIS) dentro da Secretaria de Ciéncia, Tecnologia e Insumos
Estratégicos (SCTIE) do MS. O DECIIS possuia como atribuicfes a elaboragéo de politicas de
fomento e desenvolvimento no ambito do CIS, bem como criar estratégias de reducdo das
vulnerabilidades no SUS no escopo das politicas de base produtiva e tecnoldgica. No entanto,
em 2019, durante o governo Bolsonaro, DECIIS e GECIS foram extintos, colocando em cheque
a continuidade das politicas industrial, de CT&I e suas interfaces com as politicas de saude
(PARANHOS et al., 2022).

Em 2022, ap6s publicacdo do estudo, o GECIS foi recriado e, em 2023, durante o
governo Lula, suas atribui¢cdes foram ampliadas, ganhando maior participacdo de outras areas
do governo, do controle social e dos entes subnacionais, passando a se chamar Grupo Executivo
do Complexo Econémico-Industrial da Saude — GECEIS - (BRASIL, 2023). A SCTIE
TAMBEM recebe novo nome e passa a chamar-se Secretaria de Ciéncia, Tecnologia , Inovagéo
e Complexo da Saude (SECTICS), demonstrando interesse governamental no avango das
politicas industriais e de CT&I. Como apontado anteriormente, no capitulo anterior, 2023 se
coloca como um ano em que grandes avancos podem ocorrer dentro do CEIS, com atencéo
especial para a participacdo dos laboratérios publicos na producdo e desenvolvimento de

tecnologias em saude essenciais, com possibilidade de fortalecer seu papel no atendimento as
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necessidades do SUS (5° Encontro do FSBEIN, online, 2020), como demandado pelo FSBEIN
em 2020 e, de forma mais ampliada, também em 2021.

Elaborar e implementar politica puablica nacional voltada & pesquisa, ao
desenvolvimento e a produgdo de medicamentos, vacinas, Kits diagnosticos e outras
tecnologias em salde voltadas especificamente para o enfrentamento as DTN, tendo
como atores fundamentais o SUS, as universidades, os centros publicos de pesquisa e

os laboratorios oficiais (6° Encontro do FSBEIN, online, 2021).

4.3 MOVIMENTOS SOCIAIS, FORMACAO DE LIDERANCAS E PARTICIPACAO
POPULAR

O FSBEIN nasceu em 2016 com objetivo de fortalecer a cooperacdo entre movimentos
sociais, liderancas locais, pacientes, trabalhadores, trabalhadoras e organizacgdes sociais, e em
busca de estabelecer um espaco comum, democratico de representacdo e de apoio,
empoderamento e formacao para pessoas que vivem com doencgas tropicais negligenciadas.
Recorrentemente, desde a primeira edi¢cdo, o FSBEIN expressa em suas Cartas a demanda pelo
reconhecimento do férum, pelo respeito as reivindicagdes trazidas em seus debates e a
compreensdo de que trata-se de um espa¢o democratico e legitimo que congrega uma grande
diversidade de atores e atrizes sociais envolvidos com as DTN. Em 2022, o FSBEIN reivindicou
o:

Fortalecimento e ampliagdo do FSBEIN, reconhecendo-o como um espago altamente
potente e legitimo de representacdo da sociedade civil e dos movimentos das pessoas
acometidas/afetadas por DTNSs, para além de uma plataforma que permita a formagao
de liderangas da sociedade civil de forma continuada e em escala nas diferentes
regides do pais (Carta de Belém, 2022).

O entendimento dos proprios participantes do forum foram se moldando ao longo dos
anos, compreendendo cada vez mais a importancia de a sociedade civil se organizar de forma
coletiva e combatente em busca da garantia de direitos. Em 2022, a Carta de Belém apontava
que o FSBEIN e as entidades que o compdem devem estar em busca de potencializar iniciativas
de “[...] cooperacao e apoio matricial entre organizagdes € movimentos sociais voltados para
DTNs”, trazendo a necessidade de se estabelecer “incubadoras sociais de protagonismos, ou
seja, facilitando apoio para a efetivagdo do fortalecimento dessas organiza¢Ges e movimentos
por meio de apoio matricial entre si” (Carta de Belém, 2022).

Compreendendo que a formacdo e a ampliacdo do conhecimento sobre as doencas, sobre
0 SUS e sobre os direitos dos cidaddos sdo ferramentas importantes para a autonomia e o

empoderamento, o FSBEIN desenvolve também cursos de formacéo de liderancas para dar
35



subsidios para que as pessoas com DTN exercitem seu direito pleno a cidadania, para
fortalecerem suas lutas comunitérias e se organizarem de forma coletiva. Essa maior autonomia
estd atrelada também a superacdo do estigma, associado ndo s6 as DTN, que interfere no
processo de salde-doenca e coloca barreiras ao acesso a saude, bem como a outros direitos
sociais (ARAUJO; MOREIRA; AGUIAR, 2013; LEAO; LUSSI, 2021; RODRIGUES, 2022).
A formacdo de liderancas contribui para a superacdo dos fatores determinantes da saude e
potencializa a participacdo popular, apoiando o processo de reconhecimento das lutas por
cidadania e contra as desigualdades sociais (NETHERLANDS HANSENIASIS RELIEF,
2021).

O FSBEIN enquanto espaco democratico de partilha e troca de vivéncias atua também
subsidiando os debates em outros espacos de discussdo e formulacdo de politicas publicas,
especificamente nas Conferéncias de Saude e nos Conselhos de Saude. Essas duas instancias
colegiadas de participagéo social sao atualmente regulamentadas pela Lei N° 8.142, de 28 de
dezembro de 1990, e s&o oriundas da diretriz constitucional de participa¢gdo da comunidade no
SUS (BRASIL, 1988; 1990). Como apontado pelo férum, assumir esses espacos democraticos
de participagdo popular ¢ essencial para a “construcdo de um modelo de aten¢do pautado na

equidade, universalidade e integralidade da aten¢do* (6° Encontro do FSBEIN, online, 2021).

4.4 OUTRAS ACOES INTERSETORIAIS

Durante os encontros do FSBEIN, uma demanda que € recorrente é a integracdo de
salde e educacdo a fim de se promover a articulacdo do MS com o Ministério da Educacdo
(MEC) para promover mudancas estruturais na formagdo no ensino fundamental, médio,
superior e, principalmente, nas matrizes curriculares dos cursos da area da saude. Em 2017, o
forum demarcava que era preciso desenvolver “[...] competéncias curriculares mais sensiveis
as necessidades das pessoas acometidas pelas doencas negligenciadas” (Carta de Cuiaba, 2017).
Jaem 2021, apontava-se que era importante que professores e professoras também possuissem
pautas relacionadas as DTN e aos determinantes sociais da satude em sua formacéo (6° Encontro
do FSBEIN, online, 2021. Nesse sentido, € essencial se fortalecer a atribuicdo do Conselho
Nacional de Salde na discussdo e proposicao de matrizes curriculares para 0s cursos de saude
a fim de se garantir a insercdo dos principios do SUS no direcionamento da formacdo dos
futuros e das futuras profissionais de saide (CONSELHO NACIONAL DE SAUDE, 2022).
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Por fim, o FSBEIN entende que o enfrentamento as desigualdades sociais passa pela
defesa da democracia e denuncia que se deve "Garantir um processo eleitoral ético e
transparente, combatendo noticias falsas (fake news) e praticas politicas caracterizadas pela
manipulacdo da populag¢do, em especial aquela em contexto de maior vulnerabilidade.” (6°
Encontro do FSBEIN, online, 2021). Traz também uma leitura ampliada do conceito de salde
que joga luz a urgéncia em se “Desenvolver medidas de combate a fome, inseguranca alimentar
e desigualdades sociais, que marcam os territorios sob risco e vulnerabilidade para doencas
infecciosas e negligenciadas.” (6° Encontro do FSBEIN, online, 2021), ou seja, de se combater
as desigualdades sociais e se fortalecer os mecanismos de protecdo social para as populagoes
mais vulneraveis. Em 2018, o FSBEIN reivindicou que se deve:

Defender modelo de crescimento para o Pais que garanta o bem-estar social e humano
em bases de ampla soberania nacional, com sustentabilidade ambiental nos diversos
territorios, contemplando a integracao entre as areas econdmica e social, reduzindo as
graves desigualdades existentes e promovendo a real justica social (Carta de Recife,
2018).
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Quando falamos de doengas negligenciadas, ndo estamos falando apenas de doencas
negligenciadas presentes nos paises tropicais considerados como paises nao-desenvolvidos,
mas sim de um termo mais amplo que traz em si 0 sentido de que s&o populagbes
negligenciadas, por se tratarem de doencas que estdo associadas a pobreza, as precarias
condicdes de saude e as iniquidades em saude. Essa negligéncia parte da industria farmacéutica,
do sistema de saude e do Estado, atingindo mais de 1 bilhdo de pessoas em todo o mundo,
sobretudo em paises da Africa, do Sudeste Asiatico e da América Latina. No Brasil, as DTN
sdo mais prevalentes nas regiGes Norte e Nordeste, mas também acometem outros estados,
constituindo grave problema de salde publica, comprometendo severamente a qualidade de
vida de parte da populacdo brasileira que muitas vezes ja se encontra em condi¢des precarias
de sobrevivéncia. Ainda que saibamos da sua importancia, ainda existem lacunas nos sistemas
de informacdo em salde do SUS acerca das DTNSs, o que intensifica as barreiras ja existentes
para seu enfrentamento.

O FSBEIN assume papel central no Brasil para o enfrentamento das DTN ao aglutinar
uma grande diversidade de atores e atrizes envolvidos nessa luta, entre pacientes, profissionais
de satde, movimentos sociais e entidades da sociedade civil organizada, se compondo enquanto
movimento-espaco democratico de sonorizacdo de demandas sociais e defesa dos direitos
humanos das popula¢fes negligenciadas. O forum contribui para permitir que as pessoas
acometidas com DTN tenham seu lugar de fala, com possibilidade de intervengdo e agdo em
uma jornada de busca por autonomia, empoderamento e respeito. As reivindicagdes presentes
nas Cartas do FSBEIN congregam experiéncias, vivéncias, angustias e sentimentos das pessoas
que participaram de cada encontro, seja em formato presencial ou online, e que se encontram
resilientes no enfrentamento as DTN. Essas demandas se compdem por uma ampla variedade
de temas, desde saide e educacéo a trabalho, lazer, comunicacéo e seguranga alimentar.

A partir da analise das Cartas do FSBEIN, é possivel identificarmos caminhos possiveis
para que o Brasil avance na efetivacdo dos direitos sociais e da cidadania das pessoas
acometidas com doencas tropicais negligenciadas. Esses caminhos possiveis necessariamente
estdo inseridos em um percurso mais amplo que engloba a reorientacdo da politica industrial e
de CT&I rumo as prioridades em saude, com forte articulacdo das politicas sociais e dos
mecanismos governamentais de prote¢do social, bem como com o fomento & producéo publica

de tecnologias em saude de interesse publico. Engloba também o fortalecimento dos espacos
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democraticos de participacdo popular e o incentivo a autorganizacdo das comunidades em seus
territérios para que alcancem a autonomia, o respeito, a visibilidade e a possibilidade de
existéncia digna e com qualidade de vida. Se insere nesse caminhar também o enfrentamento
ao racismo estrutural e institucional, que vulnerabiliza grande parte da populacéo brasileira e a
mantém mais exposta aos riscos e aos contextos sanitarios para o desenvolvimento de doencas.

Essas demandas foram elencadas a partir da vivéncia dos participantes, mas também de
pesquisas e experiéncias profissionais das pessoas envolvidas, bem como da trajetdria de
atuacdo politica e social das organizacdes sociais/coletivos e associacdes que se aglutinam no
férum. Caminhos possiveis passam a ser realmente possiveis a partir do movimento, da ac¢éo e
do caminhar de forma coletiva. O FSBEIN € um exemplo vivo de que as pessoas, quando
organizadas e conscientes, podem trilhar caminhos que vao levar a justica social. No entanto, é
necessario que as reivindicacbes do FSBEIN sejam confrontadas com a situacdo de salde do
Brasil e do mundo, bem como com os guias, roteiros e planos de acdo adotados pelas entidades
governamentais internacionais no campo da saude publica para que se avalie se 0 movimento
global de enfrentamento as DTN esta em consonancia com as demandas sociais levantadas
durante os sete encontros do férum.

Enguanto membro de uma organizacdo estudantil que compde o férum, compreendo
que o presente trabalho se insere para somar forcas as discussdes sobre DTN no Brasil ao buscar
dar maior visibilidade as reivindicacdes construidas nos encontros do FSBEIN, fazendo com
gue mais pessoas tenham acesso a essa discussao e se apropriem dela em seus contextos sociais
e académicos. Essa visibilidade contribui para a inclusdo/fortalecimento da teméatica das DTNs
na agenda politica do governo brasileiro e para a garantia de que os ODS sejam cumpridos. E
fruto também de uma vivéncia do autor enquanto trabalhador do SUS e ativista por justica
social, com atuacdo focada no fortalecimento e na defesa de um SUS universal, gratuito e
integral, que se impde contra toda e qualquer tentativa de reducéo do Estado e de fragilizacéo
das politicas de protecdo social. Por outro lado, o trabalho assume o papel de ser mais uma
ferramenta-acao na luta pelo fortalecimento de espacos democraticos, plurais e populares de
garantia dos direitos humanos, assim como contribui para o reconhecimento e o respeito as
pessoas, para que sejam vistas, para que sejam ouvidas, para que existam perante as politicas

publicas e para serem cuidadas e nunca mais negligenciadas.
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ANEXO |

Encontro Ano Modalidade Cidade/UF
1 2016 Presencial Maceio/AL
2 2017 Presencial Cuiabd/MT
3 2018 Presencial Recife/PE
4 2019 Presencial Belo Horizonte/MG
5 2020 Virtual -
6 2021 Virtual -
7 2022 Presencial Belém/PA
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ANEXO 11

CARTA DE MACEIO, 2016

Os Movimentos Sociais de pessoas afetadas pela doenca de Chagas, o0 Movimento de
Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase, as pessoas atingidas pela Leishmaniose,
NHR Brasil (Netherlands Hanseniasis Relief - Brasil), DNDi (Drugs for Neglected Diseases
initiative), UAEM Brasil (Universidades Aliadas para o Acesso a Medicamentos Essenciais)
estudantes organizados, professores, pesquisadores, gestores e profissionais de saude, reunidos
na 312 Reunido Anual de Pesquisa Aplicada em Doenga de Chagas e 192 Reunido de Pesquisa
Aplicada em Leishmanioses, inseridas no 52° Congresso da Sociedade Brasileira de Medicina
Tropical, em Maceié manifestam:

Dentre os inimeros desafios que existem na saude publica Brasileira, as doencas negligenciadas
assumem um papel prioritario e moral no avango de uma sociedade. Doengas que ja poderiam
ter sido eliminadas, permanecem produzindo sofrimentos, sequelas e estigmas aos seus
portadores e familiares, muito disso fruto de uma invisibilidade e preconceito institucional e
politico. Continua sendo um desafio a reducdo das vulnerabilidades individuais, sociais e
programaticas.

Essa realidade precisa ser encarada com muita determinacéo e talvez ndo fosse tdo séria se o
tripé promocdo, protecdo e recuperacdo da saude fosse mais integrado. Além disso, nos
municipios brasileiros existem problemas crénicos referentes aos determinantes sociais da
salde - em especial renda, educacao, moradia e saneamento.

No intuito de aglutinar forcas comprometidas com o0s avancos na politica de saude, os
movimentos sociais de pessoas atingidas por essas doengas clamam a todos os comprometidos
com a medicina tropical, e toda a sociedade, para ndo permitir que nenhum direito conquistado
seja recuado e negado. Precisamos neste momento politico defender as conquistas do SUS e
lutar para que as demandas especificas sejam atendidas.

O compromisso com o Direito a Salude se da, principalmente, através de seu alinhamento ou
ndo as medidas fiscais e econémicas que reduzem a capacidade da Unido, Estados e Municipios
de garanti-lo, causando mortes, sofrimento e doencas. A valorizacdo dos trabalhadores e
trabalhadoras da saude, combatendo a precarizacdo e favorecendo a democratizacdo das

relagcOes de trabalho, tendo como referéncia as condi¢cbes do SUS para atendimento das
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necessidades da populacéo, € um compromisso primordial, que deve ser assumido inclusive por
candidatos e candidatas as elei¢cbes municipais de 2016.

E uma vergonha que em pleno século XXI pessoas com leishmanioses, doenca de Chagas,
hanseniase, tuberculose, filarioses, hepatites, verminoses entre tantas outras doencas
infecciosas e negligenciadas ainda se percebam invisiveis na atengdo bésica e especializada do
SUS, precisando de mais politicas concretas de busca ativa, acolhimento, diagndstico,
tratamento e reabilitacdo.

Esses desafios nos levam a conclamar toda sociedade para:

Defender o Sistema Unico de Sadde (SUS) e o direito a satde intensificando a mobilizagio em
prol da Reforma Sanitéria;
Defender as politicas e os programas de vigilancia e de controle das doencas negligenciadas;
Lutar pela ampliacdo do orcamento para politicas publicas sociais, qualificando e ampliando a
cobertura da rede de atencdo primaria e de média e alta complexidade;
Comprometer recursos com pesquisas, especialmente para novos medicamentos sem patentes;
Garantir o direito a atencdo integral para melhoria da qualidade de vida das populac6es
vulneraveis, bem como o acesso ao diagndstico oportuno e tratamento das pessoas afetadas por
doengas infecciosas;
Promover educacdo, comunicacdo em saude e empoderamento das pessoas atingidas pelas
doengas infecciosas;
Reconhecer o Férum Social Brasileiro para enfrentamento de Doencas Infecciosas e
Negligenciadas, criado neste evento.

Maceid, 21 de agosto de 2016.
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ANEXO 11

CARTA DE CUIABA, 2017

O Forum Social Brasileiro para Enfrentamento de Doencas Infecciosas e Negligenciadas,
reunidos na 322 Reunido Anual de Pesquisa Aplicada em Doenga de Chagas e 202 Reuniéo de
Pesquisa Aplicada em Leishmanioses, inseridas no 530 Congresso da Sociedade Brasileira de
Medicina Tropical em Cuiaba manifestam preocupacéo com:

A salde é um direito de todos e um dever do Estado consoante o artigo 196 da Constituicdo
Federal de 1988, mas ndo vem sendo colocado em préatica. Em pleno século XXI pessoas com
leishmanioses, doenca de Chagas, hanseniase, tuberculose, filarioses, hepatites virais,
HIV/AIDS, verminoses entre tantas outras doencas infecciosas e negligenciadas ainda se
percebam invisiveis na atencdo basica e especializada do SUS, precisando de mais politicas
concretas de busca ativa, acolhimento, diagnostico, tratamento e reabilitacdo. Os individuos
afetados por estas doencas muitas vezes permanecem invisiveis para o gestor e ndo sdo
considerados na definicdo de pauta para a priorizacdo de resposta a estas doencas.

O Brasil € considerado pela Organizacdo Mundial da Saiude (OMS) um dos paises no mundo
com maior nimero de doencas tropicais negligenciadas e infecciosas persistentes e pessoas por
elas afetadas. Cabe ressaltar que o Brasil é signatario dos Objetivos de Desenvolvimento
Sustentavel das Nag6es Unidas 2016-2030, cujo objetivo 3.3 é o controle de doengas tropicais
negligenciadas, HIV, tuberculose e malaria.

Dentre os inumeros desafios que existem na satde publica Brasileira, as doencas negligenciadas
assumem um papel prioritario e moral no avango de uma sociedade. Doencas que ja poderiam
ter sido controladas, permanecem produzindo sofrimentos, sequelas e estigmas aos seus
portadores e familiares, muito disso fruto de uma invisibilidade e preconceito institucional e
politico. Continua sendo um desafio a reducdo das vulnerabilidades individuais, sociais e
programaticas.

Essa realidade precisa ser encarada com muita determinacdo e talvez ndo fosse tdo séria se o
tripé promocdo, protecdo e recuperacdo da salde fosse mais integrado. Além disso, nos
municipios brasileiros existem problemas crénicos referentes aos determinantes sociais da
salde - em especial renda, educacdo, moradia e saneamento.

Esses desafios nos levam a conclamar toda sociedade para:
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1. Reforgar o papel do Férum na defesa do Sistema Unico de Saude (SUS), o direito a salde,
intensificando a mobilizacéo contra o subfinanciamento da saude, enfraquecimento da rede de
atencdo a saude, em especial a atencdo basica, e baixo incentivo a politica nacional de pesquisa
e inovacéo;

2. Integrar os nucleos de vigilancia em salde com o objetivo de fortalecer o enfrentamento
conjunto as doencas negligenciadas;

3. Promover a articulacdo entre os Ministérios da Salde e Educacéo para o desenvolvimento de
competéncias curriculares mais sensiveis as necessidades das pessoas acometidas pelas doencas
negligenciadas;

4. Fortalecer a qualificacdo adequada dos profissionais de satude fomentando a criacdo de
abordagens e protocolos baseados na atencao integral com foco no acolhimento atendimento
humanizado e escuta qualificada, inclusive em saude mental;

5. Lutar pela ampliagdo do or¢camento dedicado as politicas pablicas para enfrentamento dos
determinantes sociais de saude;

6. Comprometer recursos para pesquisa e inovacdo, fomentando a capacidade nacional para
desenvolvimento de tecnologias de saide com foco no acesso universal e nas necessidades das
pessoas afetadas;

7. Promover educacao, comunicagdo, empoderamento e desenvolvimento inclusivo das pessoas
atingidas pelas doencas infecciosas e negligenciadas voltados para a prevencao e enfrentamento
do estigma;

8. Considerar as demandas apresentadas pelo Férum Social Brasileiro para enfrentamento de
Doencas Infecciosas e Negligenciadas enquanto espaco representativo e legitimo da sociedade
civil;

9. Aprovacdo de projeto de lei para a criagdo de, entre outros, uma data federal para o
enfrentamento das doencgas negligenciadas, além de instituir datas nacionais para enfrentamento
de cada doenca em alinhamento com as datas internacionais;

10. Apoio a Acdo Direta de Inconstitucionalidade 5658 para reversdo do congelamento de
recursos imposto pela Emenda constitucional 95/2016;

11. Estabelecimento de notificagdo compulséria da Doenca de Chagas na sua fase crénica como
estratégia para atencéo integral a saude.

Este documento € direcionado a Sociedade Brasileira de Medicina Tropical e ao Ministério da
Saude do Brasil, em especial, para discussao interna e encaminhamento para outras instituicdes,

incluindo necessariamente o Conselho Nacional de Saude, Comissdo de Saude da Camara de
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Deputados, Comisséo de Satde do Senado Federal, Conselho Nacional de Secretérios Estaduais
e Municipais de saude, Organizagdo Pan-americana da Saude e Organizacdo Mundial da Saude.
Cuiaba, 27 de agosto de 2017.
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ANEXO 11

CARTA DE RECIFE, 2018

O Forum Social Brasileiro para Enfrentamento de Doencas Infecciosas e Negligenciadas,
realizado em 01° de setembro de 2018 durante a 33? Reunido Anual de Pesquisa Aplicada em
Doenca de Chagas e 0 21° Encontro Anual de Pesquisa Aplicada em Leishmaniose, inseridas
no 540 Congresso da Sociedade Brasileira de Medicina Tropical em Recife, vem por meio desta
carta apresentar a sua agenda politica e seu compromisso democratico com a transformacéo das
condicBes que impedem o pleno exercicio do direito a satde no Brasil.

Em um ano de alto significado simbdlico para o Pais, em que a Constituicdo brasileira
promulgada em 1988 completa 30 anos, reiteramos o compromisso deste Forum com a
veemente defesa do fortalecimento do Sistema Unico de Satde (SUS), assim como dos direitos
sociais e da democracia. Esta constituicdo considerada exemplo, expandiu direitos da
populacgéo, incorporou a Seguridade Social em um sentido amplo, inscreveu a saide como um
direito de todos e dever do Estado brasileiro, e criou o nosso SUS, constituido em uma
plataforma de ordem publica e universal, expressdo maxima do direito a satde.

Entretanto, a satide, como direito constitucional, ndo vem sendo colocada em préatica. Em pleno
século XXI pessoas com leishmanioses, doenca de Chagas, hanseniase, tuberculose, filariose,
hepatites virais, HIV/AIDS, esquistossomose, verminoses, ou ainda vitimas de acidentes com
animais peconhentos, entre outras doencas infecciosas e negligenciadas, ainda sofrem com a
falta de acesso a servicos de saude adequados para diagndstico e tratamento, em associagéo a
negacdo de outros direitos fundamentais. Ainda persistem graves desigualdades sociais no Pais
gue comprometem elementos centrais de direitos humanos, associadas a questdes operacionais
centrais na garantia da qualidade da atencdo a salde. Com isto, este conjunto de doencas
persiste.

Nesta perspectiva, é com pesar que no dia de hoje tivemos noticias sobre o falecimento do nosso
companheiro Manoel Mariano do Nascimento aos 71 anos de idade, que por tantos anos nos
inspirou com sua luta pela conscientizagdo sobre a doenca de Chagas aqui em Pernambuco e
por mais dignidade para as pessoas afetadas. Além dele, no ultimo dia 27 de agosto de 2018, a
nossa companheira Michele Pereira faleceu aos 33 anos de idade por graves complicacdes do
tratamento de episddios reacionais hansénicos. Eles viveram durante suas existéncias o sentido

da palavra “negligéncia”, mas fizeram da dor a forca para seguirem na luta. A presenga e energia
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deles estardo sempre conosco, nos lembrando que nenhum retrocesso nas politicas de salde
pode ser aceito e que ndo queremos nenhum direito a menos. Mas estes falecimentos também
nos fazem questionar, quantos mais tém que morrer até que se perceba a urgéncia do
enfrentamento destas doencas?

Para além da negligéncia persistente destas doencas, as iniciativas do atual governo Federal tém
sido muito danosas ao SUS e a saude de nossa populacao, ampliando o risco de ocorréncia de
um numero cada vez maior de novos casos, e de graves prejuizos a atencdo integral a pessoas
ja acometidas. As restricbes no orcamento dentro da politica de austeridade econémica,
congelamento de recursos da &area social para os 20 anos que se seguirdo, os estimulos a
iniciativa privada via planos e seguros de salde, e a modificacdo em elementos basilares da
Politica Nacional de Atencdo Basica (PNAB) ja sdo sentidos por meio da piora de varios
indicadores sociais e de saude.

De fato, € cada vez mais evidente 0 avanco da pobreza e da extrema pobreza no Brasil e,
portanto, o aprofundamento dos determinantes sociais criticos para a ocorréncia destas doencas.
Por isso, em contraposicao aos retrocessos observados, reafirmamos o SUS como um bem
comum de todos os brasileiros e brasileiras, publico e universal, além de reforcar o sentimento
de solidariedade e cidadania que nos une. Solicitamos que nossa voz seja reconhecida,
respeitada e ouvida com vistas a evitar muitas mortes com ag¢0es concretas.

Do ponto de vista internacional, o Brasil é considerado pela Organizacdo Mundial da Saude
(OMS) um dos paises no mundo com maior nimero de casos de doencas tropicais
negligenciadas e infecciosas persistentes e pessoas por elas afetadas, direta ou indiretamente.
Cabe ressaltar que o Brasil é signatario dos Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel (ODS)
das Nagdes Unidas 2016-2030, cujo meta 3.3 ¢ “acabar com as epidemias de doencas tropicais
negligenciadas, HIV, tuberculose e maléria e combater as hepatites, doencgas transmitidas pela
agua e outras doencgas transmissiveis”. Esses compromissos somente sairdo do papel quando
acoes estruturantes forem desenvolvidas, aliada a ampliacdo da participagé@o e controle social.
Queremos mais participacdo na construcdo das politicas de salde e que nossas propostas sejam
encaradas com a devida urgéncia e relevancia.

Novas e concretas estratégias para ampliacdo do acesso ao diagndstico a pessoas acometidas,
aliadas a disponibilidade de tratamento e reabilitagdo, devem ser buscadas, assim como a
implementacdo das politicas ja existentes. As pessoas afetadas por estas doencas ndo sdo

priorizadas nas agendas politicas de salde publica, sejam locais, estaduais ou nacionais. O
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fortalecimento do Forum de Doencas Infecciosas e Negligenciadas é, portanto, a traducdo da
resposta destas pessoas na luta contra esse descaso.

Frente a invisibilidade, ao preconceito institucional e a progressiva falta de acdo em politicas
publicas de salde, além dos inumeros desafios que existem no setor da salde brasileiro,
ressaltamos que o enfrentamento das doencas negligenciadas deve ter um papel destacado.
Doencas que ja poderiam ter sido controladas permanecem produzindo sofrimento, sequelas,
estigma e mais pobreza as pessoas que vivem com essas doencas e seus familiares. Essa
complexa realidade precisa ser encarada com muita determinacdo, colocando em pratica as
dimensdes de “promogao, protegdo e recuperagao da satide”, pilares do SUS.

Baseados em nossos principios de solidariedade, cooperacdo, transparéncia, ética, inclusdo
social e respeito aos direitos constitucionais, sociais ¢ humanos e em nossa missao de “lutar
pela defesa dos direitos humanos e sociais a salde das pessoas e comunidades afetadas e/ou
vivendo com doengas negligenciadas e infecciosas por meio de um espaco comum e
democratico de representagdo, apoio, empoderamento e articulagdo”, conclamamos as
autoridades governamentais, incluindo os(as) candidatos(as) as Elei¢cbes 2018, em todos os
niveis e Poderes a:

1. Reconhecer e reafirmar o papel do Férum Social de Enfrentamento as Doengas Infecciosas
e Negligenciadas como ator relevante e representativo das pessoas afetadas por doencas
negligenciadas e infecciosas com legitimidade e representatividade para criar ou efetivar planos
de enfrentamento as doencas negligenciadas e infecciosas como politicas de estado e néo de
governo;

2. Defender modelo de crescimento para o Pais que garanta o bem-estar social e humano em
bases de ampla soberania nacional, com sustentabilidade ambiental nos diversos territorios,
contemplando a integracdo entre as areas econdmica e social, reduzindo as graves
desigualdades existentes e promovendo a real justiga social;

3. Defender o Direito Constitucional a Salude e reiterar a importancia central da 162 Conferéncia
Nacional de Saude (16* CNS), ou “8* + 8”, como resgate a memoria da 8* Conferéncia, como
espaco legitimo de definicdo da Politica Nacional de Saude e o fortalecimento do SUS;

4. Combater o subfinanciamento cronico da salde publica, que tem como consequéncia 0
desmonte do SUS e as sistematicas violagcdes do direito a saude, garantido pela Constituicdo
Federal de 1988, e defender a qualificacdo das acbes de gestdo no SUS;

5. Reverter o quadro de enfragquecimento da PNAB e das a¢des de Vigilancia em Saldde nos

municipios, com o intuito também de fortalecer o enfrentamento as doencas negligenciadas e
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infecciosas, e valorizar o papel dos profissionais atuantes na atengdo priméria, em particular o
“Médico de Familia e Comunidade”;
6. Defender universidades e outras instituicbes publicas nas areas de Educacédo e de Ciéncia,
Tecnologia e Inovacdo, com atuacdo direcionada estrategicamente para o desenvolvimento
social e humano, integrando e doencas negligenciadas e infecciosas;
7. Garantir recursos para pesquisa e inovacdo, fomentando a capacidade nacional para
desenvolvimento de tecnologias de saide com foco no acesso universal e nas necessidades das
pessoas afetadas por doencas negligenciadas e infecciosas;
8. Investir em acOes de educacdo em salde e educagdo popular em salde voltadas para a
prevencéo e enfrentamento do preconceito e estigma associados a estas doencas;
9. Lutar para a aprovacdo de projeto de lei especifico para a criacdo do dia de enfrentamento
das doencas negligenciadas;
10. Revogar imediatamente o congelamento de recursos para a salde e educacdo imposto pela
Emenda constitucional 95/2016 (Teto dos Gastos).
Este documento é direcionado ao Ministério da Saude do Brasil, ao Conselho Nacional de
Salde, a Comissdo de Saude da Camara de Deputados, a Comissdo de Saude do Senado Federal,
ao Conselho Nacional de Secretarios Estaduais e Municipais de Salde, aos candidatos as
Eleicdes 2018, a Organizacdo Pan-americana da Saude e a Organizacdo Mundial da Saude
(OMS), especialmente a Delegacdo Brasileira em Genebra (atual presidéncia do Conselho
Executivo da OMS), assim como os conselhos de classe dos profissionais de salde.

Recife, 1° de setembro de 2018.
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ANEXO IV

CARTA DE BELO HORIZONTE, 2019

O Férum Social Brasileiro para Enfrentamento de Doencas Infecciosas e Negligenciadas luta
pela defesa dos direitos humanos e sociais a salde das pessoas e comunidades afetadas e/ou
vivendo com doencas negligenciadas e infecciosas. Através de um espaco comum e
democratico de representacdo, apoio, empoderamento e articula¢do, o forum se reuniu em seu
40 encontro anual no dia 28 de julho de 2019, previamente a realizacdo do 55° Congresso de
Sociedade Brasileira de Medicina Tropical e da Reunido de Pesquisa Aplicada ChagasLeish
2019.

Por meio desta carta, 0 FGrum apresenta sua agenda politico-estratégica e seu compromisso
democréatico com a transformacéo das condi¢des que impedem o pleno exercicio do direito a
salide e a educacao no pais.

Neste ano marcado pelo 110° aniversario da descoberta da Doencga de Chagas pelo médico
sanitarista Carlos Ribeiro Justiniano Chagas, finalmente foi aprovado em maio, durante a 72a
Assembleia Mundial da Saude, o Dia Mundial das Pessoas afetadas pela Doenca de Chagas. O
Forum espera que a criacdo de tal dia promova o real enfrentamento a doengca com ampliacéo
de politicas robustas e também sirva como plataforma para visibilizar as demais doencas
negligenciadas e outras infecciosas. Este podera ser um grande passo para acabar com a
indiferenga e o estigma, e defender a garantia dos direitos destas pessoas, suas familias e
comunidades, incluindo a prevencdo, promogdo, vigilancia e atencdo a saude em todo o
territorio nacional.

O Brasil apresenta elevada carga de morbimortalidade por doencas negligenciadas, a maior da
América Latina, que seguem como condicGes persistentes em nossa realidade. Contudo, a
salde, como um direito constitucional e social, ndo vem sendo colocada como prioridade dentro
do ambito do Sistema Unico de Saude (SUS). Mesmo no século XXI, pessoas com
leishmanioses, doenga de Chagas, hanseniase, tuberculose, hepatites virais, esquistossomose,
as incapacidades resultantes da filariose, entre outras doencas infecciosas e negligenciadas e
suas consequéncias, ainda sofrem com a falta de acesso a saude para diagndéstico e tratamento
oportunos, em associacao a negacao de outros direitos fundamentais. As desigualdades sociais
no Pais seguem em tendéncia crescente, comprometendo elementos centrais de pautas dentro

dos direitos humanos, junto a questdes operacionais de qualidade da atencédo a saude.
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Para além da negligéncia persistente de territorios e populacdes acometidos por estas doencas,
iniciativas do atual governo Federal tém sido danosas ao SUS e a salde de nossa populacéo,
ampliando o risco de ocorréncia de um numero cada vez maior de novos casos, e de graves
prejuizos a atencdo integral a pessoas ja acometidas. Segue o avanco da pobreza, da extrema
pobreza e da fome no Brasil, fatores que perpetuam e contribuem para o avanco destas doencas.
Avancam as restricdes no orcamento das organizacdes publicas de pesquisa, ensino e extensao,
dentro de uma politica de austeridade econémica implementada em meio a uma grave crise
econémica global. O congelamento de recursos da area social em curso e 0s estimulos a
iniciativa privada representam uma ameaga para a salde da populacdo brasileira, que ja vem
sendo sentida pela piora de varios indicadores de saude e sociais, em particular para aquelas
populacdes mais vulneraveis.

Ressaltamos que o enfrentamento das doencas negligenciadas deve ter um papel destacado. O
fortalecimento do Forum de Doencas Infecciosas e Negligenciadas é, portanto, a traducdo da
resposta destas pessoas na luta contra esse descaso.

Reforcando o nosso sentimento de solidariedade, cooperagdo, transparéncia, ética, incluséo
social e respeito aos direitos constitucionais, sociais e humanos que nos une, solicitamos que
nossa voz seja reconhecida, respeitada e ouvida por representar a luta coletiva das pessoas e
comunidades afetadas e/ou vivendo com doengas negligenciadas e infecciosas. Diante do
exposto conclamamos as autoridades governamentais, a:

Reiterar a defesa do SUS e da Universidade Publica como politicas essenciais de direito e
desenvolvimento humano e social, legitimas expressfes de bens comuns de todos os brasileiros
e brasileiras;

Fortalecer o papel da Politica Nacional da Atencdo Béasica a Saude como espaco estratégico na
promocéo do cuidado, vigilancia e controle integrados de DTN nos territorios de existéncia de
pessoas afetadas, suas familias e comunidades;

Fomentar estratégias e acdes politicas que possam estimular a abordagem integrada a pessoas
acometidas e ou sob risco de diferentes DTN, ampliando o acesso a diagndstico com processos
éticos de aconselhamento pré e pds teste. Dentre possiveis estratégias sugerimos que o
Ministério da Saude proponha a regulacdo que oportunize a testagem (prioritariamente na
Atencdo Baésica) para DTN em diferentes momentos da atencdo na rede de servicos de salde,
particularmente para aquelas pessoas sob maior risco epidemioldgico e vulnerabilidade social
para DTN;
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Promover a Politica Nacional de Humanizacdo com reconfiguracdo do processo de formacéo
de profissionais de satde, em particular de profissionais médicos, na perspectiva de estabelecer
relacdes mais humanas, horizontais e qualificadas com todos os cidadaos e cidadas;

Fortalecer Redes de Atencdo a Saude, construindo linhas de cuidado para DTN, que incluam,
na perspectiva da integralidade, as incapacidades resultantes da filariose, esquistossomose,
hanseniase, doenca de Chagas, leishmanioses, Hepatites Virais e outras DTN com alto potencial
de gerar incapacidade e morte;

Ampliar o acesso das pessoas acometidas e ou sob risco de DTN de forma integral e singular a
acOes de: educacdo em saude, comunicagdo/informacao contextualizadas as realidades locais,
diagnéstico precoce, prevencdo de incapacidade, tratamento oportuno, reabilitacdo
considerando as diferentes dimensdes humanas, incluindo pessoas e popula¢ées em contextos
de maior vulnerabilidade, a exemplo da realidade carceréria, de situacao de rua, indigena, de
quilombos, uso de drogas, dentre outras;

Fortalecer a Politica Nacional de Educacdo Permanente em Salde para a¢des de cuidado,
vigilancia e controle de DTN e outras doencas transmissiveis. Ademais, propor para as
Instituicdes de Ensino Superior a inclusédo e a priorizacdo da tematica relativa a DTN em suas
diretrizes e matrizes curriculares.

Qualificar os processos de vigilancia em saude e comunicacdo/informacéo para DTN incluindo
dados referentes ao dimensionamento deste conjunto de doencas, a caracterizacdo das
populagdes acometidas, suas comorbidades, condi¢cdes sociais e vulnerabilidades, visando
ampliar a visibilidade sobre o tema junto a sociedade em geral e as populacdes/pessoas
acometidas;

Reiterar a importancia do desenvolvimento sustentavel de pesquisas estratégicas e inovadoras
direcionadas a DTN com foco em problemas prioritarios relacionados a DTN para geracao de
tecnologias inovadoras (vacinas, diagndstico especifico e de complicagdes, novos
medicamentos para tratamento especifico ou ndo, novas intervengdes nos sistemas locais de
salde, dentre outras), além da geracdo de evidéncias cientificas e epidemioldgicas que
subsidiem o planejamento de politicas nacionais direcionadas ao contexto local;

Impulsionar pesquisas relativas a formulagdes pediatricas eficazes e seguras de medicamentos
para esquistossomose (Praziquantel) e propor a adocdo de recomendacdo da Organizacdo
Mundial da Saude (OMS) de tratamento da doenca para toda a populacéo afetada;

Por fim, acabar com a invisibilidade destas DTN na sociedade brasileira assim como com o

estigma associado a sua ocorréncia em particular aquele gerado por parte dos gestores e
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profissionais de salde frente a pessoas, familias e comunidades acometidas por DTN, com
vistas ao estabelecimento de compromissos e corresponsabilidades pelos complexos processos
de salde em DTN.

Belo Horizonte, 28 de julho de 2019
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ANEXO V

CARTA DO FORUM VIRTUAL, 2020

O Forum Social Brasileiro de Enfrentamento das Doencas Infecciosas e Negligenciadas foi
constituido em 2016 no Brasil, como ampla articulacdo democratica de movimentos e
organizagOes sociais, associacOes de pessoas acometidas por diferentes doencas, juntamente
com universidades, fundacdes e institutos de pesquisa, estudantes, profissionais de saude e
cidaddos e cidadas apoiadores(as). Ao longo dos seus cinco anos de existéncia, tem atuado
como espaco de representacdo, apoio, aprendizado, empoderamento, articulacéo e visibilidade
com foco na luta pela defesa dos direitos humanos e sociais das pessoas e comunidades afetadas
e/ou vivendo com doencas infecciosas e negligenciadas. Representagdes para enfrentamento da
doenca de Chagas, da leishmaniose, da hanseniase, da esquistossomose, das hepatites virais e
da filariose linfatica tém unido esforcos e experiéncias coletivas, desde entdo, particularmente
na defesa do Sistema Unico de Satde (SUS).

Com abrangéncia global, essas condi¢des destacam-se no Brasil pela grande carga de doenca e
morte e por estarem fortemente atreladas a pobreza estrutural, ao estigma associado, ao limitado
acesso a diagnostico e tratamento nos servicos de saude, ao baixo investimento em pesquisas e
avancos tecnologicos para novos métodos diagnosticos, farmacos e acompanhamento das
pessoas acometidas em todas as fases do adoecimento. A negligéncia as pessoas e territdrios
abre espaco para a sua persisténcia ano ap6s ano.

Esses desafios intensificaram-se ainda mais diante do critico contexto de emergéncia da covid-
19 atrelada a crises globais, ndo apenas sanitaria, mas também politico-econémica, com
aumento da pobreza e das desigualdades sociais. Igualmente, as crises politica, econémica,
sanitéria e social alcancaram patamares sem precedentes. O governo brasileiro de modo aberto
fragilizou medidas de controle como o distanciamento social e o0 uso de méascaras, além de gerar
descoordenacéo entre as esferas de governo para desenvolvimento de acGes. A despeito dessas
questdes, optou-se pela realizagcdo em 2020 do 5° Encontro do Férum Social Brasileiro para o
Enfrentamento de Doencas Infecciosas e Negligenciadas para demarcar posicOes frente a
politica desastrosa do governo brasileiro para o controle da pandemia. Desta forma, nos dias
10, 11 e 12 de dezembro, o encontro foi realizado sob o formato virtual e com forte construcéao
coletiva, tendo como tema central: “Os efeitos da pandemia no acesso a atencdo a saude para

Doencgas Tropicais Negligenciadas (DTN) em cenérios de desigualdades socioecondmicas:
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Papel das liderancas e da mobilizagdo da sociedade”. Todo esse movimento foi recompensado:
mais de 300 inscri¢Oes prévias e mais de 1.200 visualizages, ao vivo, pelo canal do YouTube
ao longo dos trés dias do evento.

As apresentacOes e 0s debates fomentaram discussdes acerca dos diversos obstaculos a serem
superados. Desde a ineficiéncia das politicas de enfrentamento & covid-19 voltada para as
populacdes mais vulneraveis, passando pela limitacdo de acesso aos servicos de salde a pessoas
acometidas por doencas infecciosas e negligenciadas para diagnostico, tratamento e
seguimento, até a critica desigualdade expressa pelo acesso a internet e as tecnologias digitais,
que ainda persiste em grandes parcelas da sociedade brasileira.

No momento em que concluimos esta carta, alcancamos aproximadamente 8,8 milhdes de casos
e 215 mil vidas perdidas para a covid-19 no Brasil. Este contexto de grande sofrimento,
consternacao, desinformacao e revolta de nossa sociedade reforca a importancia de seguirmos
na construcdo do Sistema Unico de Saude, fortalecendo-o0. Isso passa necessariamente pela
superacéo do teto de gastos e pela ampliagdo dos investimentos financeiros e de gestdo. A falta
de coordenacdo nacional das acdes em saude tem sido sentida também em outras situagdes,
como: em falhas no abastecimento de medicamentos para tratamento da hanseniase e na
disponibilizacédo de testes para genotipagem para a infeccdo por HIV e hepatite C. Em outros
setores com impacto direto na salde, inserem-se as desastrosas politicas ambientais, 0 avanco
liberal na economia com geracdo de taxas elevadas de desemprego e restricdo de direitos
sociais, as limitadas politicas internacionais que isolam o pais de iniciativas globais.

Frente a urgente necessidade de mitigar o impacto da pandemia no pais, particularmente na
salde das pessoas acometidas por doencas infecciosas e negligenciadas e garantir o direito
universal a salde de todas as brasileiras e brasileiros, o Forum Social Brasileiro para o
Enfrentamento de Doengas Infecciosas e Negligenciadas elaborou a presente carta com base
nos debates realizados neste 5° encontro.

No dia 30 de janeiro de 2021, Dia Mundial voltado para as Doencgas Tropicais Negligenciadas,
conclamamos as autoridades governamentais das diferentes esferas e toda a sociedade brasileira
a

i. Defender o Estado Democrético de Direito e o irrestrito respeito as instituicdes democraticas;
ii. Defender e reivindicar o estabelecimento de uma sociedade mais solidaria e justa, de modo
a romper com as condic@es de iniquidade em saude, educagdo, moradia, emprego e qualidade

de vida, como um todo, em que a populagéo brasileira se insere;
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iii. Defender e reivindicar a adocdo de politicas publicas que contemplem a salude de forma
integral e intersetorial e incluam as dimensdes necessérias de desenvolvimento inclusivo, social
e humano para o enfrentamento efetivo das doencas infecciosas e negligenciadas;

iv. Defender em caréater de urgéncia o retorno do auxilio emergencial de R$ 600,00 para as
pessoas em condicdo de vulnerabilidade social no pais, com vistas a reduzir o impacto da crise
sobre as pessoas e a fortalecer as medidas de distanciamento social para conter a disseminagéo
do novo coronavirus;

v. Defender a consolidacao do SUS universal, integral, igualitario e gratuito a todas e todos no
Brasil, 0 que passa necessariamente pela valoriza¢ao dos trabalhadores em salde e a revogacédo
imediata da Emenda Constitucional no 95 de 2016 com garantia de financiamento adequado
para atendimento de todas as necessidades em salde da populacdo brasileira, incluindo aquelas
relativas ao controle da covid-19;

vi. Defender a garantia de acesso a atencédo integral a saide no SUS a todas e todos no pais,
com garantia de inclusdo de pessoas afetadas e/ou vivendo com doengas infecciosas e
negligenciadas;

vii. Defender e reivindicar a implementacéo de politicas de enfrentamento a pandemia da covid-
19 baseadas em evidéncias cientificas, particularmente de consistente plano nacional de
vacinacao para acesso universal, oportuno e gratuito ao longo de 2021, aliado ao fortalecimento
da vigilancia epidemioldgica, considerando-se as especificidades nacionais relativas a
vulnerabilidade para a doenca;

viii. Defender e reivindicar a Politica Nacional de Ciéncia, Tecnologia e Inovagdo, visando ao
desenvolvimento de pesquisas estratégicas voltadas as necessidades inerentes ao controle de
doencgas infecciosas e negligenciadas, incluindo diagnéstico acurado, tratamento seguro e
efetivo e a reducédo dos seus impactos psicossociais;

ix. Defender a Universidade Publica como politica fomentadora do ensino, da pesquisa, da
liberdade de expressdo e do desenvolvimento humano e social, bem como seu financiamento
adequado;

x. Defender e reivindicar o direito ao acesso universal e gratuito a medicamentos essenciais,
voltados as doencas infecciosas e negligenciadas;

xi. Cobrar das autoridades responsaveis a oferta oportuna e constante de medicamentos para

tratamento da hanseniase, em falta atualmente;
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xii. Defender o fortalecimento dos laboratdrios publicos brasileiros, fundamentais para a
producgdo de vacinas, medicamentos e outros insumos para atendimento as necessidades do
SUS;

xiii. Denunciar e enfrentar a ganancia da industria farmacéutica que lucra sobre medicamentos
e vacinas essenciais, como as desenvolvidas contra a covid-19, negligenciando as necessidades
das populacdes em situacdo de vulnerabilidade, dentro do modelo de sistema de inovagdo em
salde vigente;

xiv. Defender a suspensdo de monopolios farmacéuticos sobre tecnologias essenciais para o
enfrentamento da covid-19 por meio do Projeto de Lei no 1462 de 2020 e da proposta de
suspensdo temporaria de direitos de propriedade intelectual (waiver) feita pela india e pela
Africa do Sul no &mbito da Organizacdo Mundial do Comércio (OMC);

xv. Defender e reivindicar a garantia de participacdo social na conducdo da politica em saude,
bem como o fortalecimento dos conselhos de saude e de assisténcia social, o que inclui a
participagdo efetiva de pessoas, movimentos e organizagfes na luta e no enfrentamento das
doencas negligenciadas e infecciosas nas diferentes instancias, em especial aquelas de controle
social (conferéncias e conselhos de salde e assisténcia social etc.) para a tomada de decisdes
politicas acerca dos direitos sociais e a salde;

xvi. Estimular/fomentar iniciativas/estratégias para a superacdo do estigma associado as
doengas negligenciadas e infecciosas e para 0 empoderamento de pessoas, movimentos e
associacdes na perspectiva do Direito Constitucional a Salde;

xvii. Estimular, articular e promover agfes governamentais e ndo governamentais que ampliem
a visibilidade da situacdo epidemioldgica de doencas infecciosas e negligenciadas tanto em
relacdo a sua distribuicdo quanto aos seus determinantes sociais;

xviii. Defender e reivindicar a transparéncia e a seriedade na comunicacdo em salde realizada
por parte das autoridades sanitarias brasileiras, incluindo a¢6es de comunica¢do em saude sobre
atencéo e cuidado para pessoas com doencas negligenciadas e infecciosas;

xix. Defender e reivindicar a inclusdo digital de toda a sociedade brasileira, diante das tensdes
e evidéncias geradas pela pandemia da covid-19;

xx. Articular e fomentar a capacitacdo de comunidades, movimentos, liderancas e profissionais
locais para desenvolvimento de agdes de saude e de educacdo que incluam a educacéo popular

em saude;
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xxi. Articular e estimular a realizagdo de eventos técnicos e cientificos e estudos abordando
doengas infecciosas e negligenciadas, incentivando a participagdo de pessoas, associagdes e
organizacOes diretamente atingidas e/ou envolvidas com a tematica central do Férum;
xxii. Articular iniciativas alusivas ao Dia Mundial das Doencas Tropicais Negligenciadas, para
fortalecer as agdes e estratégias de enfrentamento as doencas negligenciadas;
xxiii. Articular, promover e estimular a criacdo de associacOes de pessoas afetadas pela covid-
19, de modo a oferecer apoio as populagdes atingidas em diferentes contextos socioeconémicos
e demograficos;
xxiv. Incluir, entre os grupos prioritarios para a vacinacgao contra a covid-19, pessoas afetadas
por doencas negligenciadas que apresentem aumento da vulnerabilidade para desenvolver
sindrome respiratoria grave em funcédo da infeccéo pelo virus Sars-CoV-2, tais como: pessoas
afetadas por doenca de Chagas, pessoas em tratamento de reacGes hansénicas, pessoas com
leishmaniose visceral com comorbidades, pessoas portadoras de hepatites virais e outras DTN
associadas a condicGes cronicas.
Gracas ao SUS, um verdadeiro patriménio do povo brasileiro, milhares de vidas foram salvas
na pandemia por covid-19. A presente carta da 5% edicdo do Forum Social Brasileiro de
Enfrentamento das Doencas Infecciosas e Negligenciadas reafirma a necessidade de uma nova
agenda politica para o pais que respeite a democracia e, sobretudo, respeite a vida.

Forum Virtual, 12 de dezembro de 2020
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ANEXO VI

CARTA DO FORUM VIRTUAL, 2021

O Forum Social Brasileiro para Enfrentamento de Doencas Infecciosas e Negligenciadas,
realizado nos dias 24 e 25 de outubro de 2021 durante o Congresso Digital da Sociedade
Brasileira de Medicina Tropical, nominado de MEDTROP PLAY 2021, vem por meio desta
carta aberta apresentar o seu manifesto e agenda politica coerente a sua missao de “Lutar pela
defesa dos direitos humanos e sociais a salde das pessoas e comunidades afetadas e/ou vivendo
com doencas negligenciadas e infecciosas por meio de um espago comum e democratico de
representacao, apoio, empoderamento e articulacao.” Ressaltamos a transversalidade do escopo
do Forum com o Tema Central do MEDTROP PLAY 2021: “Doengas tropicais e populagoes
negligenciadas: o desafio de conhecer, vigiar e cuidar”, o que aumenta nossa responsabilidade
de trabalho coletivo, em parceria com a comunidade cientifica em geral.

O Férum Social Brasileiro de Enfrentamento das Doencas Infecciosas e Negligenciadas foi
oficialmente constituido em 2016, como resultado de ampla articulacdo democratica de
movimentos e organizacles sociais, associacOes de pessoas afetadas por diferentes doencas,
juntamente com universidades, fundacdes e institutos de pesquisa, estudantes, profissionais de
salde e cidaddos apoiadores. Ao longo dos seis anos de sua existéncia, tem atuado como espaco
de representacgéo, apoio, aprendizado, empoderamento, articulagéo e visibilidade com foco na
luta pela defesa dos direitos humanos e sociais das pessoas e comunidades afetadas e/ou
vivendo com doencas infecciosas e negligenciadas. Representacdes para enfrentamento da
doenca de Chagas, da leishmaniose, da hanseniase, da esquistossomose, das hepatites virais, da
filariose linfatica e da tuberculose tém unido 2 esforgos e experiéncias coletivas, desde entéo,
particularmente na defesa do Sistema Unico de Satde (SUS).

Com abrangéncia global, esse grupo de doencas destaca-se no Brasil pelo grande numero de
casos de doenca e morte e por estarem fortemente atreladas a baixa priorizacdo politica de
controle pelo Estado, a pobreza estrutural, ao estigma e preconceito, ao limitado acesso ao
diagndstico e tratamento em servicos de saude publica, ao baixo investimento em pesquisas e
avancos tecnologicos para novos métodos diagndsticos, marcadores evolutivos, farmacos e
acompanhamento das pessoas afetadas em todas as fases do adoecimento. A negligéncia as
pessoas e territdrios vulnerabilizados abre espaco para a sua persisténcia, ano ap6s ano, em

diferentes niveis.
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Esses desafios intensificaram-se, ainda mais, diante do critico contexto de emergéncia sanitaria
da covid-19, atrelada a crise global politico-econdmica, com aumento da pobreza e das
desigualdades sociais. Igualmente, as crises politica, econdmica, sanitaria e social alcancaram
patamares sem precedentes no Brasil. O governo brasileiro, de modo aberto, fragilizou, em
diferentes graus, ao longo dos anos de 2020 e 2021 medidas de controle como o distanciamento
social, 0 uso de méscaras e 0 acesso oportuno a vacinas contra a covid-19, além de gerar
descoordenacdo entre as diferentes esferas de governo para o desenvolvimento de acdes
estratégicas e integradas de atencdo a saude, vigilancia, prevencao e controle.

A despeito desse dificil cenario, optou-se mais uma vez, pela realizacdo do 6°Encontro do
Forum Social Brasileiro para o Enfrentamento de Doencas Infecciosas e Negligenciadas em
formato virtual para reaglutinar os movimentos e demarcar posi¢des atuais e futuras. Dessa
forma, nos dias 24 e 25 de outubro o encontro foi realizado sob o formato virtual e com forte
construcdo coletiva, tendo como tema central: “O Brasil de ontem, de hoje e de amanha para as
populagdes negligenciadas: enfrentamento as desigualdades e ao abismo social”. Todo esse
movimento foi recompensado com mais de 250 (duzentas e cinquenta) inscricdes prévias e mais
de 2.400 visualizacOes, pelo canal do Youtube ao longo do MEDTROP PLAY.

As apresentacOes e 0s debates que fomentaram as discussdes iniciaram-se com foco na urgéncia
para inovagdo tecnoldgica no ambito de doencas tropicais negligenciadas (DTN). Foram
discutidos os caminhos para alavancar a producdo de conhecimento cientifico para inovacéo
tecnoldgica no enfrentamento das DTN, além da dependéncia internacional versus produgédo
local de insumos farmacéuticos para tratamento deste grupo de doengas. Em um segundo
momento, foram debatidos os contextos para ampliacdo e superacdo da negligéncia 3 de
pessoas, populac@es e territdrios no Brasil, discutindo-se as politicas sociais em contextos de
austeridade e desigualdade no Brasil. No ultimo momento do encontro, debateu-se o Brasil do
amanha em busca por caminhos para efetivacdo das politicas publicas no enfrentamento das
desigualdades sociais. Durante este momento, foram apresentados 0s impactos sociais e 0
depoimento de liderancas a respeito da mobilizacdo de acbes para o apoio de populacdes
afetadas por doencas infecciosas e negligenciadas, particularmente, doenca de Chagas,
filariose, hanseniase, hepatites virais e tuberculose.

No momento em que concluimos esta carta, alcangamos no Brasil aproximadamente 22 milhdes
de casos confirmados de covid-19, sendo um aumento de 1,5 vez em relacdo ao Forum de 2020
que teve 8,8 milhdes de casos, e aproximadamente 606 mil vidas perdidas por esta doenca, ou

seja, um aumento de 1,8 vez em relacdo ao Ultimo Férum, com 215 mil vidas perdidas. O
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contexto de grande desinformacé&o no Brasil, em meio ao sofrimento, consternagéo e revolta de
nosso povo reforgou a importancia de seguirmos vigorosamente na defesa do papel do Estado
e na construcéo e fortalecimento do SUS. Isso passa hecessariamente pela superacao da Emenda
Constitucional n°® 95, de 15 de dezembro de 2016, que trata do teto de gastos e da ampliacéo
dos investimentos financeiros e de gestdo do sistema.

E inequivoco o impacto causado pela covid-19 em relagio ao acesso a diagndstico, tratamento
e atencdo integral as pessoas afetadas por DTN. A falta de coordenacdo nacional das acGes em
salde tem sido sentida também ao longo de 2020 e 2021 em outras situaces, como nas falhas
no abastecimento de medicamentos para tratamento da hanseniase, reducdo das acdes de
controle de vetores e monitoramento de reservatérios e hospedeiros intermediarios,
disponibilizacéo de testes para genotipagem para a infeccao por HIV e hepatite C, dentre outras.
Parca além do setor da salde publica, inserem-se as desastrosas politicas ambientais e
internacionais que isolam o pais de iniciativas globais com impactos sem precedentes. Acresce-
se a adocdo de um conjunto de politicas de austeridade fiscal que afeta sobremaneira a carga
sobre as pessoas mais pobres do pais, em meio ao avanco liberal na economia com geracao de
taxas elevadas de desemprego e restricdo de direitos sociais.

Frente & urgente necessidade de garantir o direito universal a satde para todas as brasileiras e
brasileiros e mitigar o impacto da pandemia no pais, inclusive diante de um contexto apés a
covid-19, particularmente na salde das pessoas afetadas por doencas infecciosas e
negligenciadas, o Forum Social Brasileiro para o Enfrentamento de Doencas Infecciosas e
Negligenciadas elaborou a presente carta com base nos debates realizados em seu 6° encontro.
Democracia e Transformacéo Social

1. Defender o desenvolvimento do Brasil, de modo a garantir o desenvolvimento humano e
social com base em direitos sociais da populacdo brasileira, o que inclui salde, educacéo,
seguranga, moradia, seguranga alimentar, trabalho e renda, entre outros;

2. Fortalecer a coesdo social e a participacdo social no SUS, essenciais para constru¢ao de um
modelo de aten¢do pautado na equidade, universalidade e integralidade da atencdo;

3. Garantir um processo eleitoral ético e transparente, combatendo noticias falsas (fake news)
e préticas politicas caracterizadas pela manipulagdo da populacdo, em especial aquela em
contexto de maior vulnerabilidade;

4. Repudiar a aprovacao do Projeto de Lei n° 2505, de 2021 (reforma da Lei da Improbidade
Administrativa) que, entre outros retrocessos, desobriga gestores publicos (prefeitos e

governadores) a cumprirem a exigéncia de requisitos de acessibilidade, revogando um artigo
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da Lei Brasileira de Inclusdo. Destacando ainda, que esse Projeto de Lei se torna incoerente
com a Proposta de Emenda Constitucional 19/2014 - PEC da Acessibilidade, aprovada em 28
de setembro;

Defesa do Sistema Unico de Satde (SUS)

5. Garantir e fortalecer o SUS, o que implica necessariamente na revogacao imediata da Emenda
Constitucional n° 95, de 15 de dezembro de 2016, e no destino de maior aporte de recursos para
o enfrentamento das doencas infecciosas e negligenciadas;

6. Reverter as medidas que demarcam retrocessos na politica de Atencdo Primaria a Saude,
compreendendo a sua importancia para um modelo de atengdo pautado na promogdo da saude;
Educacao e Ciéncia, Tecnologia e Inovagédo

7. Denunciar e reverter os cortes orcamentarios para o Ministério da Ciéncia, Tecnologia e
InovagGes anunciados para o ano de 2022, bem como defender a garantia de financiamento
publico adequado e permanente para as politicas de educacdo e de ciéncia, tecnologia e
inovacao;

8. Valorizar a Ciéncia e o0s (as) pesquisadores (as) brasileiros (as), garantindo direitos a essas
pessoas e um justo reconhecimento, com especial destaque para a atualizacdo do valor das
bolsas de pesquisa e ampliagcdo de cobertura;

9. Reafirmar a importancia das universidades publicas enquanto espacos democréaticos e com
autonomia de ensino, pesquisa e extensdo e avancar na sua aproximagdo com os territorios
potencialmente alcangados pelas universidades, com especial atengéo para as comunidades em
contexto de vulnerabilidade;

10. Ampliar a presenca da tematica da determinacdo social do processo saude-doenca e das
DTN nas matrizes curriculares dos cursos universitarios, sobretudo aqueles do campo da salde;
11. Fomentar pesquisas e projetos de extensdo, destinando uma porcentagem obrigatéria de
bolsas de pesquisa e recursos financeiros de editais para a temética das DTN nos programas da
saude;

12. Fomentar a colaboracéo internacional em pesquisas relacionadas a DTN, contribuindo para
a ampla disseminacdo do conhecimento para seu enfrentamento;

13. Garantir os preceitos éticos de participacdo das pessoas vivendo com DTN em pesquisas
cientificas, bem como o acesso da comunidade aos resultados das pesquisas e ao conhecimento
desenvolvido;

14. Garantir a participacédo social, 0 engajamento e o protagonismo das pessoas vivendo com
DTN na tomada de decisdo sobre pesquisas em salde;
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15. Reafirmar que uma inovagdo em saude somente se configura como tal se for acessivel as
pessoas que dela necessitam, nos diferentes contextos sociais;

16. Fortalecer os laboratorios oficiais brasileiros e 0 Complexo Econdmico-Industrial de Satde
do pais e reafirmar sua importancia para o SUS e para a producdo e o desenvolvimento de
tecnologias para o enfrentamento de DTN;

17. Elaborar e implementar politica publica nacional voltada a pesquisa, ao desenvolvimento e
a producao de medicamentos, vacinas, kits diagndsticos e outras tecnologias em saude voltadas
especificamente para o enfrentamento as DTN, tendo como atores fundamentais o SUS, as
universidades, os centros publicos de pesquisa e 0s laboratdrios oficiais;

18. Incentivar parcerias e politicas para a priorizacdo do mercado farmacéutico nacional e
regional, contribuindo para a diminuicao da dependéncia do mercado externo e das industrias
farmacéuticas multinacionais;

19. Denunciar e derrubar os vetos a Lei 14.200, de 02 de setembro de 2021, que facilitaa quebra
dos monopdlios farmacéuticos sobre tecnologias essenciais em casos de emergéncias nacionais,
internacionais ou de interesse publico;

Protagonismo — Forum e Sujeitos

20. Reconhecer as propostas apresentadas pelo Forum Social Brasileiro para Enfrentamento de
Doencas Infecciosas e Negligenciadas enquanto espaco representativo e legitimo da sociedade
civil;

21. Garantir a representacédo de pessoas afetadas por doencas negligenciadas e infecciosas nos
espacos institucionalizados de participagcdo e controle social da politica de salde e outras
politicas sociais;

22. Promover e apoiar iniciativas de fortalecimento e formacdo de sujeitos de movimentos
sociais, liderangas comunitarias e pessoas afetadas por doencas negligenciadas e infecciosas;
23. Estimular a abertura de editais e Chamadas Publicas visando o fomento de projetos para o
fortalecimento das liderancas e sociedade civil;

Atencdo a Saude e Politicas Publicas de Saude

24. Construir e implementar um Programa Nacional, efetivo e integrado, voltado ao
enfrentamento das DTN, fundamentado em agdes de atencdo integral a satde e vigilancia;

25. Reavaliar e fortalecer a politica de assisténcia farmacéutica no SUS, incluindo o retorno do
Programa Farmécia Popular do Brasil, de modo a garantir acesso a medicagéo para pessoas com
DTN;
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26. Promover acdes efetivas de educacdo em salde, protagonizando os individuos acometidos
e em situacdo de risco para as DTN, direcionadas as pessoas e territorios de maior
vulnerabilidade, pautadas na promocao da salde e da autonomia dos sujeitos;

27. Discutir e propor estratégias para o fortalecimento de acGes de vigilancia e cuidado em
salde para pessoas/comunidades acometidas por DTN em contexto de risco ampliado,
considerando o cendrio critico sanitario e de crise econdmica e social;

28. Desenvolver mudancas no processo de trabalho dos gestores e profissionais de satde a fim
de garantir o acolhimento e aconselhamento de pessoas, familias e comunidades acometidas ou
sob risco para DTN.

29. Estimular o envolvimento de todos os niveis da gestdo em processos de monitoramento e
avaliacdo de indicadores relacionados as DTN, induzindo processos de melhoria do acesso as
acdes de vigilancia, diagndstico, tratamento oportuno e reabilitacao;

30. Promover integralidade do cuidado a partir da construcéo de redes de atencao regionalizadas
com base em linhas de cuidado para doengas infecciosas e negligenciadas, garantindo apoio
logistico, por intermédio do Tratamento Fora de Domicilio (TFD);

31. Retomar investimentos na Atencao Primaria a Saude, como estratégia estruturante para um
modelo de atencdo pautado na promogéo e vigilancia de condi¢es de risco nos territdrios de
atuacéo;

32. Reestruturar a vigilancia entomologica de reservatorios em doenca de Chagas e
leishmanioses, de hospedeiros intermediarios de Esquistossomose, bem como a malacolégica
para esquistossomose;

33. Fortalecer a vigilancia epidemiolédgica de DTN integrando analises de morbidade mais
ampliadas considerando a historia natural destas doencas, bem como analises da mortalidade
especifica;

34. Fortalecer agOes direcionadas para prevencdo de incapacidades e reabilitar os que ja
incapacitados em consequéncia do diagnostico tardio por hanseniase;

35. Reduzir barreiras de acesso as consultas para avaliacdo clinica e de exames diagndsticos
para pessoas afetadas por DTN;

36. Reivindicar que os resultados da Comissdo Parlamentar de Inquérito (CPI), no Senado
brasileiro, instaurada no contexto da covid-19 traga responsabilizacdo de pessoas e instituicoes
diante dos criticos problemas na gestdo e coordenacédo da crise sanitaria que resultou em mais

de 600.000 mortes evitaveis no pais, repudiando a falta de ética com a vida das pessoas, revelada
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em situacdes envolvendo a iniciativa privada, via planos de salde, que deve servir como
situacdo de referéncia e de estimulo para reverter o inaceitavel quadro atual da satde do Brasil;
37. Estimular o continuo combate a covid-19 baseado em evidéncias cientificas, incentivando
a vacinacao (com priorizacao das pessoas afetadas por DTN com comorbidades especificas que
ameacem a vida) e a quebra de monopdlios de propriedade intelectual para bens de saude
publica contra a pandemia;

Visibilidade das DTN

38. Garantir a representacdo de pessoas afetadas por doengas infecciosas e negligenciadas em
espacos institucionalizados de participagdo e controle social da politica de salde e outras
politicas sociais;

39. Construir e divulgar amplamente boletins/informes técnicos capazes de revelar a magnitude
e 0s possiveis impactos psicossociais das DTN, a fim de induzir a formulacdo de politicas
especificas no SUS, assim como estimular a producgéo farmacéutica e laboratorial para doengas
infecciosas e negligenciadas;

40. Realizar campanhas publicitarias sobre as DTN, visando a ampla divulgacdo da tematica
para a midia, oportunizando discussdo e encaminhamentos, incluindo particularmente
visibilidade para o Dia Mundial das Doencas Tropicais Negligenciadas, dia 30 de janeiro (de
2020);

Politicas intersetoriais

41. Estimular intervencdes conjuntas entre o SUS e o Sistema Unico de Assisténcia Social
(SUAS) nos territorios de atuacao, agregando outros equipamentos sociais da comunidade, com
vistas ao enfrentamento integrado das doencas infecciosas e negligenciadas;

42. Desenvolver medidas de combate a fome, inseguranca alimentar e desigualdades sociais,
que marcam os territorios sob risco e vulnerabilidade para doengas infecciosas e negligenciadas;
43. Gerar estimulo para que os planos municipais e estaduais dos diversos setores
governamentais incorporem em suas agendas estratégias eficazes de enfrentamento aos
contextos de vulnerabilidade, garantindo a participacdo ativa das pessoas afetadas por doencas
infecciosas e negligenciadas nessas discussoes;

44. Promover a formacdo de peritos do Instituto Nacional do Seguro Social (INSS) para
avaliacdo qualificada das incapacidades fisicas geradas por DTN;

Formacéo
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45. Desenvolver processos de formacdo continuada para profissionais da saude a fim de
promover capacidade técnica, criticidade, mudancas das préaticas e envolvimento com a
tematica das DTN, contextualizados aos territdrios, com énfase na atencdo primaria a saude;
46. Articular junto ao Ministério da Educacdo, a inclusdo da tematica das DTN nas diversas
instancias da educacdo, a saber: os ensinos fundamental, médio, técnico e superior;
47. Promover mudancas na formacdo académica de estudantes (graduacao e pos graduacao) e
professores (as) das areas da saude, a fim de aproximar as reais necessidades das pessoas
afetadas ou sob risco de adoecimento, com foco nas DTN;
48. Fomentar processos de formacao para profissionais das areas da assisténcia social, educacao
e areas afins, para promover a abordagem integral das pessoas afetadas por doencas infecciosas
e negligenciadas;
49. Propor intersetorialidade e envolvimento multiprofissional para enfrentamento, mensuracao
de danos, a¢Bes preventivas, analise de risco, avaliagdo epidemiolégica espacial, planejamento
de acdes locais, levando em conta as diversas realidades das DTN, e as particularidades de
grupos.

Forum Virtual, 25 de outubro de 2021.
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ANEXO VII

CARTA DE BELEM, 2022

Carta enderecada a toda sociedade brasileira, em especial ao novo Governo Federal 2023-2026,
autoridades sanitarias estaduais e municipais, comunidade cientifica, especialistas em saude,
financiadores/doadores, organismos internacionais, organiza¢des nao governamentais e outros
movimentos sociais.

O 70 Forum Social Brasileiro de Enfrentamento das Doencas Infecciosas e Negligenciadas
(FSBEIN), realizado entre os dias 12 e 13 de novembro de 2022 na Universidade Estadual do
Pard, em Belém, durante o 570 Congresso da Sociedade Brasileira de Medicina Tropical —
Medtrop, vem por meio desta carta aberta publicizar a sua agenda politica e 0 seu compromisso
democrético pela defesa dos direitos humanos e sociais a salde das pessoas e comunidades em
risco ou afetadas e/ou vivendo com doengas tropicais negligenciadas (DTNSs) e infecciosas.
Essa carta também assume carater de documento referencial para toda sociedade brasileira, em
especial para o novo Governo Federal 2023-2026, autoridades sanitarias estaduais e municipais,
comunidade cientifica, especialistas em salde, financiadores/doadores, organismos
internacionais, organizagdes ndo governamentais e movimentos sociais, de forma a contribuir
com o direcionamento de politicas publicas voltadas para a satde e o bem-estar de populacdes
vulneraveis e negligenciadas.

O FSBEIN foi oficialmente constituido em 2016, como resultado de ampla articulacéo
democratica de movimentos e organizacbes sociais, associacbes de pessoas
acometidas/afetadas por diferentes doencas, juntamente com universidades, fundacdes e
institutos de pesquisa, estudantes, profissionais de saude e cidaddos/cidadas apoiadores/as. Ao
longo dos sete anos de sua existéncia, tem como missao “Lutar pela defesa dos direitos humanos
e sociais a saude das pessoas e comunidades afetadas e/ou vivendo com doengas negligenciadas
e infecciosas por meio de um espaco comum e democratico de representacdo, apoio,
empoderamento e articulagao”. Representagdes para enfrentamento da doenga de Chagas, das
leishmanioses, da hanseniase, da esquistossomose, das hepatites virais, da filariose linfatica,
tracoma e da tuberculose, dentre outras, tém unido esforcos e compartilhado experiéncias
coletivas, desde entdo, particularmente na defesa do Sistema Unico de Satde (SUS) tendo como

referencial a justica social.
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Com abrangéncia global, esse grupo de doencas destaca-se no Brasil pelo grande nimero de
pessoas acometidas ou sob risco de infeccdo, além da elevada carga de mortalidade. Em
comum, estdo fortemente atreladas a limitada priorizacdo politica pelo Estado, a pobreza
estrutural, ao estigma e preconceito, a limitacdo de acesso a servicos de salde adequados para
diagndstico e tratamento, principalmente na atencdo primaria & saude; e ao baixo investimento
em pesquisas estratégicas. A negligéncia as pessoas e aos territorios vulnerabilizados abre
espaco para a sua persisténcia, ano apos ano, em diferentes niveis.

Esses desafios intensificaram-se, ainda mais, diante do critico contexto politico, econémico,
social e ambiental no mundo e também no Brasil. A democracia participativa e as politicas
sociais foram sistematicamente fragilizadas nos Gltimos anos. No contexto brasileiro, por
exemplo, outras regras para o financiamento e gestdo do SUS precisam ser estabelecidas, pois
pouco sera possivel fazer com a manutencdo do teto dos gastos publicos, estabelecido a partir
da Emenda Constitucional 95. Sera necessario ainda superar historicos problemas para o
enfrentamento das DTNS.

Outras politicas estratégicas intersetoriais precisarao ser fortalecidas, considerando a necessaria
ampliacdo do escopo das agOes voltadas para o enfrentamento das DTNs, em especial na
dimensdo transdisciplinar de satde Unica (One Health). Nessa perspectiva, 0 Forum reitera a
importancia de que o Brasil e outras nagdes assumam na Conferéncia de Mudancas Climaticas
de Sharm el-Sheikh - COP 27 (6 a 18 de novembro de 2022) os compromissos previamente
pactuados (particularmente no Acordo e Convencdo de Paris e na COP 26) e partam para uma
nova era de implementacédo efetiva das acdes estabelecidas para alcance de metas climéticas
coletivas do mundo.

No contexto de emergéncia sanitaria da COVID-19, muitas mortes poderiam ter sido evitadas
e os desafios para superar os efeitos da pandemia na rede de atencdo a satde devem ser alvo
para reconhecimento e superagdo. Ataques aos principios e diretrizes do SUS agravaram ainda
mais os problemas de acesso e qualidade da atencdo a saude. Outras relevantes politicas para o
desenvolvimento do pais também foram sistematicamente limitadas em seu potencial, tais como
a Educacéo e a Ciéncia, Tecnologia e Inovacéo.

Cabe ressaltar que o Brasil é signatario dos Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel (ODS)
das NacGes Unidas 2016-2030, cuja meta 3.3 ¢ “Até 2030, acabar com as epidemias de aids,
tuberculose, maléaria e DTNs, e combater as hepatites, doencas transmitidas pela agua, e outras
doencgas transmissiveis”. Os ODS estdo em alinhamento com o Roteiro das Doencas

Negligenciadas da Organizacdo Mundial da Saude (OMS) para 2030 e a Iniciativa de
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Eliminacdo de Doengas Infecciosas Negligenciadas da Organizacdo Panamericana da Salde
(OPS), reforgando o compromisso brasileiro perante a comunidade internacional com a agenda
de enfrentamento as DTNs. Esses compromissos somente sairdo do papel quando acdes
estruturantes forem desenvolvidas, sempre aliadas a ampliacdo da participacdo e do controle
social.

A 72 edicdo do Férum acontece em um novo momento historico e singular do Brasil, apds uma
das mais dificeis elei¢es presidenciais. Abre-se um periodo muito importante e delicado para
0 pais, onde sdo requeridos novos compromissos e pactuacdes que visem resgatar conquistas
dissolvidas e criar solugdes criativas e inovadoras pautadas na justica social para problemas
persistentes e emergentes. De fato, todo esse movimento ndo serd uma tarefa fécil. Neste
momento de transi¢do para um novo governo e de retomada de rumos para o Brasil, o Férum
se soma aos movimentos em defesa do SUS como parte essencial da democracia e protecio
social; une-se a luta orientada para desenvolvimento sustentavel, justica e equidade, que ndo
podem ser alcancados sem o direito universal a salude. Ressalta ainda que o investimento em
ciéncia, tecnologia e inovacdo é condicdo para viabilizar a retomada do desenvolvimento
humano e social do pais.

Enfim, o Férum faz coro as demais vozes que buscam um ambiente social respeitoso e
eticamente fundamentado, que privilegia o dialogo e o respeito as diferencas e diversidade, e a
participacdo popular em processos decisorios em um contexto verdadeiramente democratico.
Nossa visdo é pautada por meio de ac¢Bes coletivas e articuladas de pessoas, movimentos e
organizac@es que o compde, o que coloca 0 Forum como espaco legitimo e referéncia nacional
de luta pela visibilidade das necessidades das pessoas e comunidades afetadas e/ou vivendo
com doencas negligenciadas e por seus direitos sociais e humanos.

Nessas perspectivas, o 7°. Forum Social Brasileiro de Enfrentamento das Doengas Infecciosas
e Negligenciadas apresenta sua contribuicdo para esse complexo debate, comprometendo-se a
trabalhar junto a sociedade brasileira e outros atores interessados com base em principios de
solidariedade, cooperacdo, transparéncia, ética, inclusdo social e respeito aos direitos
constitucionais, sociais e humanos, e a avangar concretamente nas seguintes 5 diretrizes e 13

COmMpromissos:

ACESSO A UMA ATENCAO VERDADEIRAMENTE INTEGRAL A SAUDE
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Ampliacdo do acesso as acles de prevencdo, diagndstico, tratamento e cuidado
longitudinal de pessoas afetadas/acometidas por DTNs a partir da Atencdo Primaéria de
Saude fortalecida. Permanente estimulo a praticas humanizadas do cuidado em saude e
concretizacao de politicas publicas que coloquem em perspectiva no plano de cuidado
as populages invisibilizadas e vulnerabilizadas para alcance da equidade no SUS. A
ampliacdo do financiamento e a qualificacdo da gestdo do SUS, nos seus diferentes
niveis, viabilizam o acesso a saude, por meio de uma rede de atencgéo estruturada:
Agilidade no registro junto a autoridades regulatdrias e disponibilizacéo efetiva de testes
diagndsticos e de medicamentos ja existentes, bem como priorizacdo na validacao e
registro das novas ferramentas para diagndéstico e tratamento de DTNs;

Elaboracéo e divulgacédo de fluxos e Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas para
as DTNs ainda ndo contempladas, tendo como referencial o cuidado integral
contextualizado as realidades regionais, a partir da atencdo primaria a saude, e que sejam
sensiveis ao perfil de vulnerabilidade e de risco das populacdes, garantindo a equidade;
Priorizacdo de modelo de organizacdo de atencdo primaria a saude adequado para
promover vinculo, autonomia, resolutividade e garantia de direitos das populacbes
acometidas/afetadas por DTNSs, priorizando solugdes para promocao da satde e maior
custo-efetividade de intervencGes de maior complexidade tecnoldgica;

Construcdo, de modo participativo, de Linhas de Cuidado para DTNs, ampliando acesso
e resolutividade a partir da estruturacdo de redes de atencdo a saude. Ampliar a aquisi¢ao
e disponibilidade de ferramentas em satde no SUS (testes, vacinas, medicamentos, etc)
e garantir a sua oferta as pessoas acometidas;

Reconhecer e assumir, definitivamente, a importancia estratégica de integracdo entre
dimensdes de saude humana, salde animal e ambiente com todos 0s seus ecossistemas,
e a efetivacio de politicas plblicas em uma perspectiva de Satide Unica com vistas a
prevencédo e ao controle de DTNs nos niveis local, regional, nacional, transnacional e
global;

Concentracdo de esfor¢os multi, inter e transdisciplinares para vigilancia de novos casos
de DTNSs, a partir da implementacéo de programas integrados de testagem diagndstica
descentralizada para deteccdo oportuna e rapido inicio de tratamento, promovendo o
cuidado destas pessoas. A experiéncia vivenciada com a estruturacdo da resposta
nacional & pandemia por COVID-19 abre grande oportunidade para amplificacdo destes
esforgos, a exemplo de novas ferramentas diagnosticas baseadas em sorologia e biologia

79



molecular. Para tanto, reconhece-se a oportunidade da elaboracdo de estratégias
inteligentes e integradas de atencéo e vigilancia priorizando populagdes vulneraveis e
de maior risco. A eliminacdo da transmissdo vertical de DTNs insere-se nesta
perspectiva, a exemplo da doenca de Chagas de modo integrado a infeccdo por HIV,

sifilis e hepatites virais);

CIENCIA, TECNOLOGIA E INOVACAO

- Priorizacdo da Pesquisa e Desenvolvimento (P&D) no pais fortalecendo o parque
industrial de inovacao por meio da ampliacdo de recursos para acOes estratégicas e de
forma sustentavel. Para tanto, fomentar programas que incentivem modelos de pesquisa
colaborativa e transparente entre universidades, laboratorios e outras entidades/atores
interessados nacionais e internacionais, buscando independéncia na producdo de
insumos farmacéuticos ativos (IFAS) e farmacos em geral, formacéo de pesquisadores
e pesquisadoras competentes e mobilizados/as para o SUS, para além de uma estrutura
tecnoldgica avancada e sélida;

- Desenvolvimento urgente de testes rapidos de triagem e diagnésticos para as DTNs que
ainda ndo contam com esse recurso, e garantir a disponibilizacdo daqueles ja registrados,
porém ainda ndo disponiveis na rede de assisténcia do SUS. Também assegurar o
desenvolvimento e oferta de medicamentos que sejam novos, seguros e eficazes, a partir
de instituicdes publicas que garantam efetiva disponibilidade e preco acessivel e
socialmente justo;

- Ampliacdo das pesquisas voltadas para Monitoramento & Avaliacdo de politicas,
programas e a¢des no &mbito do controle de DTNSs. Reitera-se a importancia também
de pesquisas epidemioldgicas para configuracdo da magnitude e transcendéncia desse
grupo de doencas na sociedade brasileira;

- Conducdo de pesquisas estratégicas na area de Ciéncias Sociais e Humanas voltadas
para reconhecimento das perspectivas e de necessidade das pessoas acometidas/afetadas
pelas DTNs em seus territorios existenciais, de maneira a permitir empoderamento,
protagonismo, participagéo social e superacdo do estigma;

- Retomada do papel do Brasil como importante lideranca cientifica em DTNSs,
particularmente com investimento no protagonismo de cooperacdes técnico-cientificas

na dimensdo Sul-Sul (entre paises em desenvolvimento do Hemisfério Sul);
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- Implantar o fluxo0 para diagndstico de recém-nascidos expostos a doenca de Chagas a
partir da APS, utilizando teste molecular j& desenvolvido e registrado pela ANVISA,
porém nao disponivel no SUS;

- Ampliacdo de pesquisa e desenvolvimento de novos Kkits para diagnoéstico,
biomarcadores, farmacos, outras terapias e vacinas para DTNs. Priorizacdo de
inovacgdes em salde adaptadas as diferentes realidades das pessoas acometidas/afetadas
e aos diferentes territorios do pais, que sejam seguras, efetivas e de amplo acesso,
particularmente na atencdo priméria a saude. Proatividade por parte de autoridades
sanitérias atuantes nas areas de ciéncia, tecnologia e inovacao, e de agéncias regulatorias
em termos do incentivo para estabelecimento de evidéncias consistentes de novos
farmacos, com rapido registro e incorporacdo/implementacdo na rede de atencéo do
SUS;

- Revisédo da Portaria GM/MS no 3.136 de 27 de julho de 2022 que revogou a Rede
Nacional de Pesquisas em Doencas Negligenciadas (prevista no Anexo XXI, da Portaria
de Consolidacao no 3/2017 do SUS). Paralelamente, criacdo de fundo especifico para
financiamento publico centralizado para esse grupo de doencas, conduzido pelo
interesse publico e liderado pelo parque industrial de inovagdo de interesse publico;

- Reestruturacdo do sistema de pesquisa, desenvolvimento e produgdo de medicamentos,
garantindo a eliminacdo das criticas barreiras impostas pelo sistema vigente de
propriedade intelectual, com definicdo justa de precos, de forma a promover 0 acesso
universal a saide em detrimento do interesse preponderante do mercado com enfoque
no lucro. Criacdo de programas que fortalecam os laboratérios publicos brasileiros, bem
como a Farmécia Popular, para garantir desenvolvimento, producéo, distribuicdo e
acesso ampliado e gratuito de medicamentos e demais ferramentas terapéuticas, em

todos os niveis de atencdo em saude;
EDUCAGAO EM SAUDE, TREINAMENTO E INTELIGENCIA DA INFORMAGCAO
- Promover formacdo e educacdo permanente dos profissionais da saide em temas que
transversalizam o enfrentamento de DTNs, incluindo temas como clinica ampliada,

estigma e preconceito, riscos e vulnerabilidades, saide mental, aconselhamento, entre

outras tecnologias relacionais. Implementar novos métodos e tecnicas de formagéo e
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educacdo permanente, pautadas na participacdo ativa, reflexiva e transformadora das
praticas nas diferentes realidades sociais do pais.

- Mudancas na implementacéo de diretrizes curriculares de formacao de profissionais de
salide para que se incorpore, de forma robusta e completa, as DTNSs e 0s processos de
determinacdo social de salde a elas associados.

- Desenvolver estratégias de educacdo em saude contextualizadas as realidades locais,
direcionadas para as DTNs, reagindo a desinformacéo, fake news, preconceito, estigma.
Visa-se permitir o facil acesso e entendimento da populacdo em geral sobre praticas
emancipatorias de promocdo da saude, reconhecendo e abordando questdes politico-
sociais estruturantes relacionadas a género, raga/cor, religido, orientagdo sexual,
etnicidade, entre outros elementos transversais com interseccionalidade as DTNS;

- Formacdo e capacitacdo de multiplicadores, agentes sociais, liderancas, além do
fortalecimento de grupos de autocuidado para sensibilizagéo, engajamento e educagéo
de comunidades frente as DTNs no ambito comunitério;

- Promover agdes de Informacdo, Educacdo e Comunicacdo (IEC) sobre DTNs em
espacos estratégicos, incluindo educacdo basica, populacdes vulnerabilizadas dentre
outros.

- Fortalecer a inteligéncia epidemiologica e vigilancia integrada em satde das DTNs
implementando com maior cuidado e urgéncia estratégias para notificagdo compulsoria
e outras formas de alcance de dados, com maior compreensdo da situagéo atual dessas
doengas quanto ao impacto para a rede de atengdo no SUS e a sociedade brasileira em
geral. Com isso, permitir maior qualificacdo da tomada de decisGes e a elaboracao de
programas e politicas pablicas, com foco em a¢bes mais custo-efetivas e eticamente
aceitaveis;

- Reconhecimento dos impactos da pandemia de COVID-19 na vigilancia
epidemioldgica, tomando como base a retomada e o fortalecimento de estratégias
inovadoras de vigilancia ativa e participativa,;

- Necessidade do trabalho integrado e intersetorial entre os diferentes Ministérios e

setores envolvidos na prevencéo e controle de DTNs.

SOCIEDADE CIVIL E MOVIMENTQOS SOCIAIS
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- Incentivo a criacdo de novos espacos de participacdo social e promover o fortalecimento
dos ja existentes, objetivando maior incidéncia dos movimentos da sociedade civil e
associacfes de pessoas acometidas por DTNs, com a proposta de influenciar a
conformacdo de projetos, iniciativas, programas e politicas publicas voltadas para
pessoas afetadas/acometidas por DTNs e populagdes sob risco.

- Conforme exposto no regimento da 172 Conferéncia Nacional da Saude, a participacdo
da etapa nacional deve observar a representatividade dos diversos grupos que compdem
a populacdo brasileira, atendendo a representacdo, por exemplo, de pessoas com
patologias, doengas raras ou negligenciadas.

- Fortalecimento e ampliagcdo do FSBEIN, reconhecendo-o como um espago altamente
potente e legitimo de representacdo da sociedade civil e dos movimentos das pessoas
acometidas/afetadas por DTNs, para além de uma plataforma que permita a formacéo
de liderangas da sociedade civil de forma continuada e em escala nas diferentes regides
do pais.

- Elaboracdo de incentivos para criacdo, expansdo e manutencdo de organizagdes de
pessoas acometidas ou afetadas por DTNs com o financiamento e
capacitacdes/formaces estratégicas de liderancas;

- Potencializacdo da cooperacdo e apoio matricial entre organizagdes e movimentos
sociais voltados para DTNs e outras doengas infecciosas reconhecendo os diferentes
momentos existenciais e de atuacdo, em uma perspectiva de “incubadoras sociais de
protagonismos”, ou seja, facilitando apoio para a efetivagdo do fortalecimento dessas

organizacGes e movimentos por meio de apoio matricial entre si.

DIREITOS HUMANOS

- Melhoria nos indicadores de desenvolvimento social por meio do desenvolvimento
inclusivo, a partir de enfrentamento da pobreza, combate a fome, reforco a politica de
moradia, saneamento e educagdo promotora de libertacdo, solidariedade e coeséo social,
reconhecendo as dimensdes de direitos humanos e atencdo para garantia de um cuidado
ndo discriminatorio, respeitoso e ético, atentando para as questdes de género, raga/cor,
religido, orientacdo sexual, entre outros aspectos que transversalizam os direitos

humanos e sociais.

83



Reconhecimento de amplos direitos das pessoas acometidas pelas doengas
negligenciadas, incluindo dimensdes da incapacidade associada, seja por parte do
Instituto Nacional de Seguridade Social (INSS), outras instituicdes e programas dentro
do Sistema Unico e Assisténcia Social (SUAS). Para tanto, garantia de que estas pessoas
tenham acesso a informac&o clara e qualificada sobre seus direitos sociais.

E incontestavel que o Férum defende o direito constitucional a satde, direito de todos e
dever do Estado como estabelecido pelo Artigo 196 da Constituicdo Federal. Por
conseguinte, o Forum reitera todos os esforgos para salvaguardar o fortalecimento do
SUS estabelecido em nossa Constituicdo Cidada. Embora a maioria das manifestacoes
considere as necessidades e demandas das pessoas acometidas por doengas infecciosas
e negligenciadas, o FGrum declara a sua preocupacdo com a garantia do direito universal
a saude para todas as pessoas, brasileiras e brasileiros. Por fim, de forma mais ampla, a
defesa e consolidagdo de nossa democracia, bem como de um Estado que esteja
realmente implicado com a JUSTICA SOCIAL.
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