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Apresentacao

FORUM SOCIAL BRASILEIRO DE ENFRENTAMENTO DAS
DOENCAS INFECCIOSAS E NEGLIGENCIADAS (FSBEDIN)
10 ANOS DE LUTA:

Este documento retune, de forma consolidada, a andlise de dez anos de
mobilizacdo do Férum Social Brasileiro de Enfrentamento das Doencas
Infecciosas e Negligenciadas (FSBEDIN) da 1* Carta de Macei6 (2016) até a
10? Carta de Jodo Pessoa (2025). Cada uma das 10 edigdes foi apurada
individualmente, reivindicacdo por reivindicacido, com verificacido em
fontes primarias (leis, decretos, portarias, dados oficiais do IBGE e do
Ministério da Saude) e secunddarias (imprensa especializada, artigos
académicos), sempre sinalizando explicitamente quando uma resposta
institucional nio pode ser confirmada.

®ec2+° este trabalho: nés avancamos? A resposta nio é um simples sim ou nio ¢é
diferente para cada uma das dezenas de reivindicacées que o Forum

e l€Vantou ao longo da década, e este documento tenta mostrar exatamente
mmmmms== onde estd cada uma delas.
]
™ Um cuidado especial foi dado a causa raiz: as doencas infecciosas e
negligenciadas ndo sio um problema médico isolado, sio a expressdo, no
corpo das pessoas mais pobres do pais, da falta de saneamento bésico, dgua
tratada e condicdes de vida dignas. Por isso, este documento traz também o
retrato mais atual do Censo Demografico do IBGE (2022, comparado a 2010)
e da série historica de pobreza, cruzando esses numeros com o calendario
das cartas do Férum.

Este é um documento de trabalho para as liderancas comunitarias por isso
prioriza tabelas objetivas, com fonte e link para cada afirmacéao, para que
qualquer lideranca possa verificar por si mesma e usar os dados na
construcao da 11° Carta.




Cada reivindicacao das 10 cartas foi classificada em uma das
quatro categorias abaixo, sempre com base em fonte verificavel:

Metodologia e legenda

e AVANCOU - existe resposta institucional concreta e confirmada (lei,
decreto, portaria, programa em funcionamento), com fonte oficial.

. TRAVADO — a demanda foi formalmente negada, revogada, ou
permanece sem qualquer movimento institucional apesar de repetida em
multiplas cartas.

. SEM EVIDENCIA — nio foi possivel localizar informacdo publica
suficiente para confirmar ou negar avanco; é uma lacuna de transparéncia,
nao necessariamente inacao.
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O que avancou de fato (2016-2025)

A tabela abaixo retine as conquistas concretas identificadas ao longo
da apuracao das 11 cartas, com a base legal/institucional e a fonte

oficial de verificacao.

Re o 0 O que oo
S{eriE
0 oS U
Criagdo do CIEDDS — Decreto n°
Comité Intersetorial

Assento em de Enfrentamento dos 1 |1 '49|4/2023 b_/

s . i iai to.gov.br/c
VT N espaco decisério | Determinantes Sociais | Plana

oo GECISONO N da satge 023) com | civil_03/_at02023-
Pa“'c'Paia{de 2026/2023/decre
representacdes
sociaie. to/d11494.htm
Tanto o FSBEDIN
quanto o MNDN
tém assento o
confirmado no Decreton

Assento do Programa Brasil | 11.908/2024 —

Férum e do Saudavel: Unir planalto.gov.br/

A 5 MNDN no para Cuidar, ccivil_03/_ato20

Programa reconhecidos 23-

Brasil como parceiros | 2026/2024/decr

Saudavel e partlc!pagao. eto/d11908.ht
social dois canais

) m

formais de

representacao,

nao apenas um.

Lei cria empresa

publica de

producdo Lei n°®
Producdo farmoquimica de 14.977/2024 —
publica de IFA com planalto.gov.br/

A\/ financiamento de .
O Insumos Estado, autoria do ccivil_03/_ato20

Farmacéuticos | sen. Paulo Paim 23-

Ativos (IFA) resposta direta a 2026/2024/1ei/l
reivindicagdo 14977.htm
repetida desde ’

2016.




O que avancou de fato (2016-2025)

Reivindicacao
histdrica

Notificacao
compulséria —
Chagas cronica

AVANGOU

O que mudou
de fato

Doenca de
Chagas cronica
passa a constar
da Lista
Nacional de
Notificacao
Compulsoria,
melhorando a
base de dados
epidemioldgico
S.

Fonte

Portaria GM/MS
n° 264/2020 —
bvsms.saude.go
v.br/bvs/saudel
egis/gm/2020/p
rt0264_19_02_2
020.html

Notificacao
AVANCOU

Infecgdo por
HTLV (incluindo
gestantes e
transmissao

Portaria GM/MS
n° 3.148/2024

bvsms.saude.go

AVANGOU

Ic_ioTT\E)uIsorla ~ | vertical) passa a | v.br/bvs/saudel
ser doenca de egis/gm/2024/p
notificacdo rt3148 15 02 2
compulséria. 024.html
Instituicao do _
Dia Nacional da el
Satele Uil e 14.792/2024 e
criacdo da Decreto n®
Marco Ilegal da governanca 12.007/2024 —
Saude Unica / formal para a planalto.gov.br/
One Health abordagem ccivil_03/_ato20
integrada 23
U 2026/2024/1ei/L
animal- 14792.htm

ambiental

y.



Reivindicagdo O que mudou

Status
historica de fato

SUS retoma a
distribuicdo da

dose gov.br/saude,
pediatrica dez/2023 —
Ret dad
AVANCOU bZnozrr:Zajolo (125mg)do | cff.org.br/notic
o unico ia/Noticias-
pediatrico medicamento | garais/20/12/2
para Chagas 023
em criangas,
apos
interrupcdo.
Projeto
IntegraChagas

Brasil, demandado
e financiado pelo

o . Saude (INI/Fiocruz | integrachagasb
PARCIAL & +UFO) implanta | rasil.org/o-
para Chagas testes rapidos na ;
PR U projeto/
na APS Atencdo Primaria
mas em

municipios de
apenas 4 estados
até o momento.




Status

PARCIAL

AVANCOU

Reivindicagao
histérica

Integracao
Agentes de
Saude e Agentes
de Endemias

O que mudou
de fato

Diretriz Nacional
para Atuagdo
Integrada dos ACE
e ACS, publicada
em 2025 — mas o
préprio
documento
reconhece falta
de articulagao
entre
coordenacbes
como desafio
persistente.

Fonte

gov.br/saude/.../
diretriz-
nacional-para-
atuacao-dos-
ace-e-acs-no-
territorio.pdf

Institucionalizag
do juridica via
MNDN e
assento no
Comité Técnico
Interinstituciona
| de Uma Sé
Saude

Criagcdo do MNDN
(2024), com
personalidade
juridica prépria,
como organizacao
herdeira do Férum
— e assento
confirmado no
Comité Técnico
Interinstitucional de
Uma S6 Saude
(federal, Decreto n°®
12.007/2024). E a
resposta direta a
uma pauta que o
Forum vem levando
desde a Carta de
Belém (2022) e que
reaparece
explicitamente no
item 9 da Carta de
Jodo Pessoa (2025).
O movimento segue
avangando nesse
item.

Decreto n°
12.007/2024 —
in.gov.br/en/we
b/dou/-/decreto
-n-12.007-de-25-
de-abril-de-
2024-
556247737,
gov.br/saude/.../
comite-tecnico-

interinstituciona
[




AVANCOU

Reivindicacao
histodrica

Reconheciment
o cientifico
internacional da
trajetoéria do
Férum

O que mudou
de fato

Artigo
académico
documenta a
década do
Férum como
caso de sucesso
de participagao
social em saude
global, com
licdes de politica
publica
extraidas da
experiéncia
brasileira.

Pinheiro et al.,
PLoS Negl Trop
Dis 20(5):
0014336,
mai/2026 — DOI
10.1371/journal.
pntd.0014336




O que estd mais travado e mais prejudicado

Aqui estdo concentrados os pontos que, apesar de repetidos em quase

todas as 11 cartas, seguem sem resposta — ou tiveram resposta

formalmente negada.

Reivindicacao

Status e ..
historica

Licenca
compulsoéria para
medicamentos de
DTN

TRAVADO

Situacao real

Reivindicada desde a
12 Carta (2016),
nunca foi declarada
pelo Presidente da
Republica para
nenhuma doenca
negligenciada, apesar
de instrumento legal
disponivel desde
2021.

Fonte

Lein® 14.200/2021
(nunca acionada para
DTN)

Transferéncia de
tecnologia
obrigatéria
(licenciamento)

TRAVADO

Vetos a Lei
14.200/2021 sobre
transferéncia
compulsoéria de
material biol6gico
foram MANTIDOS
pelo Congresso
por 64 votos a 1,
em 5 de julho de
2022 —o
instrumento mais
forte de quebra de
dependéncia
tecnolégica foi
derrubado.

Congresso
Nacional, Veto n°
48/2021 —
congressonacion
al.leg.br/materia
s/vetos/-/veto/de
talhe/14586




TRAVADO

PARCIAL

Reivindicacgao
historica

Rede Nacional
de Pesquisas em
Doencas
Negligenciadas

Situacao real

Instituida em anos
anteriores, foi
revogada por
portaria em 2022 e
nunca
restabelecida —
desmontando a
principal estrutura
de coordenagao
da pesquisa em
DTN no pais.

Fonte

Portaria GM/MS
n° 3.136/2022
(revogacao;
instituicdo
original
documentada
em
fehoesp360.org.
br)

Comité Estadual
Uma So Saude
de Mato Grosso

Reivindicado nos
compromissos 1 e 2
da Carta do 1° Forum
Social Uma S6 Saude
de MT (jun/2026):
instituicao via
decreto do Plano
Estadual e do Comité
Estadual de
Governanca
Intersetorial. Ainda
nao instituido —
demanda muito
recente (Forum
ocorreu ha cerca de
um més). Ver Parte
VI.

Cartado 1°
Férum Social
Uma S6 Saude
de Mato Grosso,
Cuiab4,
25/06/2026




Status

PARCIAL

Reivindicacao
histérica

Financiamento
de pesquisa em
DTN

Situacao real

Colapso de 73%
entre 2019 e
2020
(pandemia),
apos ja ter caido
16,6% entre
2017 e 2018.
Total do periodo
2004-2020: US$
230,9 milhdes —
quase 8 vezes
menor que o
investimento s6
dos EUA em
2018 (US$ 1,8
bilhdo).

IPEA/dssbr.ensp.
fiocruz.br —
orcamento-para-
pesquisas-sobre-
doencas-
negligenciadas-
encolhe-no-
brasil




Status

TRAVADO

PARCIAL

Reivindicagao
histérica

Situacao real

O PCDT de
hanseniase esta

desatualizado desde CONITEC

Atualizacdo de junho de 2022 — )
Portaria

Protocolos demanda de Coniunta ne
Clinicos (PCDTSs) atualizacao reNpetlda J

na Carta de S3o 749/2022

Paulo (2024) sem

resposta.

Melhoria nacional

real, mas

profundamente
Saneamento desigual: rede de

2 esgoto chega a

basico em 86,206 no Sudeste IBGE, Censo
regi(")es contra 22,8% no 2022
endémicas Norte — exatamente

a regido de maior
incidéncia de DTN.
Ver Parte lll.




o benznidazol pediatrico e os 8 anos de espera

Este é, isoladamente, o caso mais grave identificado em toda a
apuracao porque nao é falta de solucao técnica, é falha de gestao

continua de algo que ja existia.

O benznidazol é o principal medicamento para o tratamento da doenc
de Chagas. Até 2011, ele s6 existia em comprimidos com dosagem para
adultos (100 mg) o que obrigava a cortar ou amassar o comprimido
para tratar criancas, com risco real de dosagem imprecisa. Em 2011,
gracas a uma parceria entre a DNDi (Iniciativa Medicamentos para
Doencas Negligenciadas) e o LAFEPE (Laboratério Farmacéutico de
Pernambuco), o Brasil registrou na ANVISA o primeiro medicamento
pediatrico especifico para Chagas da América Latina (12,5 mg).

Apesar disso, o SUS ficou 8 anos sem disponibilizar essa formulacao
pediatrica as criancas infectadas — voltando a distribui-la somente er
dezembro de 2023, com um lote inicial de apenas 12.000 unidades par
todo o pais. Durante todo esse periodo, criancas com Chagas no Brasil
s6 tiveram acesso ao comprimido de dose adulta, repetindo
exatamente o problema que a formulacao pediatrica havia resolvido
em 2011.

Este caso resume o padriao mais importante que este documento
identificou ao longo de toda a década: o Brasil frequentemente tem a
solucdo técnica e institucional — mas falha em garantir sua
continuidade. Nio é auséncia de politica, é descontinuidade de
politica. E por isso que a Parte V deste documento propde que a 11°
Carta inclua, de forma explicita, uma reivindicacao de estoque
minimo estratégico monitorado publicamente para medicamentos
essenciais de DTN, para que um caso como este nunca mais se repita.

Fonte: Portal Afya (portal.afya.com.br) e Conselho Federal de Farmaicia (site.cff.org.br), dez/2023, ambos citando
dados do Ministério da Satude; DNDi América Latina (dndial.org/projetos/benznidazol-pediatrico) sobre o
desenvolvimento do medicamento em 2008-2011.



A raiz do problema: saneamento, agua e

pobreza
As doencas infecciosas e negligenciadas nao surgem do nada: elas
prosperam exatamente onde faltam saneamento basico, agua tratada
e renda. Esta secido cruza os dois grandes retratos do Censo
Demografico do IBGE feitos durante a década do Férum — 2010
(antes da criacdo do Féorum) e 2022 (o mais recente) com a série
histérica de pobreza.

Saneamento basico — Brasil, Censo 2010 x Censo 2022

O Censo Demografico é feito a cada dez anos: o ponto de partida
comparavel mais préoximo da criacio do Férum é o Censo 2010, e o
mais recente é o Censo 2022.

Indicador 2010 2022 Na pratica
Domicilios com 10 em cada 100
rede de esgoto 52,80% 62,50% ,
(coleta) casas a mais
Domicilios com

11 em cada 100
esgoto por rede 64,50% 75,70% casas a mais
OU fossa séptica
Domicilios com 5 em cada 100
banheiro de uso 92,30% 97,80% .
exclusivo casas a mais

Domicilios sem
agua encanada 6,80% 2,40%
(rede geral)

o problema caiu
quase a metade

Domicilios com
5 em cada 100
coleta de lixo 85,80% 90,90%

(direta/indireta)

casas a mais

Fonte: IBGE, Agéncia de Noticias — agenciadenoticias.ibge.gov.br/.../censo-2022-rede-de-esgoto-alcanca-62-5-da-
populacao; Agéncia Tatu — agenciatatu.com.br/noticia/domicilios-sem-agua-encanada; IBGE Educa -—

educa.ibge.gov.br/jovens/conheca-o-brasil/populacao/22064-caracteristicas-dos-domicilios-censo-2022.html



Um ponto no meio do caminho
esgotamento sanitario em 2018

Além dos dois Censos, localizamos um ponto intermediario confidvel
dentro da prépria década do Férum: a PNAD Continua de 2018
(pesquisa amostral anual do IBGE, diferente do Censo, mas com
metodologia comparavel para este indicador) mediu o mesmo dado
domicilios com esgotamento por rede geral ou fossa ligada a rede.

Esgotamento
8 O que representa

adequado (rede ou

-~

Ano de referéncia

2010 64,50% | (pré-Férum, criado
em 2016)

2018 66,30% PNAD Fontlnua’—
no meio do periodo

2022 75,70% | Censo mais recente

A leitura mais honesta desta série: entre 2010 e 2018 (8 anos, ja com
o Forum atuando), quase nada mudou menos de 2 em cada 100 casas
a mais ganharam esgoto nesse periodo inteiro. J4 entre 2018 e 2022
(s6 4 anos), o avanco foi bem mais rapido: quase 10 em cada 100
casas a mais. Nao hia como afirmar que foi o Féorum quem causou
essa aceleracdao, mas ela coincide com o periodo em que o Férum
mais se institucionalizou (CIEDDS, Brasil Saudavel) — o que reforca a
importancia de cobrar, na 11* Carta, que esse ritmo mais rapido
continue, e chegue com prioridade as regi6es que ainda estio muito
abaixo da média.

Fonte: IBGE, Agéncia de Noticias, releases de Censo 2010/2022 e PNAD Continua 2018 -—

agenciadenoticias.ibge.gov.br/agencia-sala-de-imprensa/2013-agencia-de-noticias/releases/24532



Adesig ualdacle e%onal em 2022

exatamente onde as DTN mais matam

O dado mais importante desta secio nao é a média nacional — é a
desigualdade regional, porque ela coincide quase exatamente com o
mapa das doencas negligenciadas

Indicador Regiao/Estado Regiao/Estado Na pratica

com nior com melhor

quase 4x mais

Rede de esgoto Norte: 22,8% Sudeste: 86,2%
no Sudeste

Rede de esgoto | o504 11,00 S&0 Paulo: 90,8% | 8x mais em SP

(estado)
Auséncia de Amazonas: Média nacional: 4x pior que a
agua encanada 9,66% / Acre: 2,4% média

O Ministério da Saude ja havia registrado, entre 2016 e 2020, mais
de 583 mil novos casos de alguma doenca tropical negligenciada,
com as regidoes Norte e Nordeste como cenario epidemiolégico mais
critico dado citado na prépria Carta de Siao Paulo (2024). A
concentracio de 67% dos domicilios brasileiros sem agua encanada
no Nordeste, e os piores indices de esgoto no Norte, nio sio
coincidéncia: sio a mesma geografia da negligéncia.

Fonte: IBGE, Censo 2022 (dados regionais); Agéncia Tatu — agenciatatu.com.br/noticia/domicilios-sem-agua-
encanada; Carta/Manifesto de Sio Paulo, 2024 (dado do Ministério da Saide).

4



Pobreza e extrema pobreza
série historica IBGE PNKB

Continua)

O dado mais importante desta secio nao é a média nacional — é a

desigualdade regional, porque ela coincide quase exatamente com o

mapa das doencas negligenciadas

Ano Extrema Pobreza geral Pessoas em
pobreza (%) (%) pobreza

2012 6,60% 34,70% 68,4
2013 (pre- 32,60% 67,5
pandemia)
2021 (pico da 9,00% 36,80% 77
pandemia)

2022 31,60% 66,4

2023 27.30% 57.6
A (el 3,50% 23,10% 48,9
Série)

A curva de pobreza é a evidéncia estatistica mais clara de que os

determinantes sociais das DTN pioraram na pandemia (exatamente
o periodo coberto pelas cartas Virtual 2020 e Virtual 2021) e

melhoraram depois — mas o IBGE é explicito ao apontar que, sem os

programas sociais de transferéncia de renda, a extrema pobreza

estaria em 10% em 2024, e nao em 3,5%. Ou seja: a melhoria depende

de politica ativa continua, nio é uma tendéncia automatica o

mesmo padriao de fragilidade visto no caso do benznidazol

pediatrico.

Fonte: IBGE, Sintese de Indicadores Sociais — agenciadenoticias.ibge.gov.br/.../8-6-milhoes-de-pessoas-sairam-da-

pobreza-entre-2023-e-2024; CNN Brasil — cnnbrasil.com.br/economia/macroeconomia/populacao-em-extrema-
pobreza-cai-para-35-em-2024-diz-ibge

4



Investimento em Pesqqisa sobre doencas
negligenciadas

O dado mais importante desta secio nao é a média nacional — é a
desigualdade regional, porque ela coincide quase exatamente com o
mapa das doencas negligenciadas

Periodo/Ano Valor Observacao
1.158 projetos
financiados;

2004-2020 (total US$ 2309 milhdes er,nsteno da
acumulado) Saude respondeu
por 69,8% dos
recursos
16,6%
2017 — 2018 US$ 3,5 milhges | dueda de 16,6%
em um Unico ano
queda de 73% —
2019 — 2020 US$ 3,8 milhdes colapso durante a
pandemia
mais de 500x o
Comparagdo — _— investimento
1 lh
EUA, 2018 S50 T 1l anual do Brasil no
mesmo ano
Comparacdo — I para referéncia de
US$ 4,05 bilhdes
total global, 2018 escala

Esta tabela ajuda a explicar por que tantas das reivindicacdes das
cartas do Férum sobre pesquisa e desenvolvimento de novos
diagndsticos e tratamentos seguem sem resposta: o financiamento
nunca teve estabilidade, e desabou justamente durante o periodo em
que o Férum mais crescia como espaco de mobilizacdo (2019-2021).

Fonte: Estudo académico citado por Observatério de Determinantes Sociais da Saude/Fiocruz -—
dssbr.ensp.fiocruz.br/orcamento-para-pesquisas-sobre-doencas-negligenciadas-encolhe-no-brasil



Alerta: a meta de 2030 esta em risco

O Brasil Saudavel esta alinhado as metas globais da Agenda 2030 da
ONU, que preveem a eliminacido das doencas tropicais
negligenciadas como problema de saide publica até esse ano. Faltam
menos de quatro anos. Os numeros do Censo 2022 apresentados
nesta secio — Norte do pais com apenas 22,8% de cobertura de
esgoto, quase 5 milhdes de brasileiros ainda sem agua encanada,
concentrados no Nordeste — mostram que a distincia entre a
situacdo atual e a meta continua enorme. E dois fatores tornam esse
quadro ainda mais critico do que os nimeros, por si so, ja indicam.

Fator 1 — El Nifio 2026-2027

Modelos climaticos indicam possibilidade de um evento El Nifo
relativamente intenso entre 2026 e 2027 — ou seja, comecando
agora. Segundo andlise da Unesp, a vulnerabilidade do Brasil diante
desse cendrio nao vem de falta de capacidade cientifica de
monitoramento, mas da dificuldade histérica de incorporar risco
ambiental ao planejamento territorial — exatamente a lacuna de
saneamento e infraestrutura que esta Parte III documenta.

Fator 2 — mudanca climatica ja esta piorando doencas
negligenciadas, com exemplo recente e concreto

Em novembro de 2025, durante a COP 30 em Belém, a DNDi
(Iniciativa Medicamentos para Doencas Negligenciadas) alertou
formalmente que alteracdes climaticas estio intensificando surtos
de doencas transmitidas por vetores — incluindo leishmanioses,
doenca de Chagas e outras do escopo deste Forum — e expandindo
sua circulacio para regides antes nio afetadas. O comunicado cita
um exemplo ja documentado no Brasil: o surto de dengue de 2024,
que afetou mais de 6,5 milhdes de pessoas e causou 6.297 mortes,
com o Rio Grande do Sul , estado historicamente pouco afetado
registrando salto de 38.798 casos em 2023 para 224.766 em 2024, um
aumento de quase 6 vezes em um unico ano. A



| — Pilliil}
Alerta: a meta de 2030 esta em risco

A leitura direta destes trés dados juntos — a desigualdade de
saneamento do Censo 2022, a previsio de El Nifno intenso
justamente no biénio 2026-2027, e a evidéncia ja registrada de que o
clima estd expandindo doencas vetoriais para novas regides — é que
a meta de 2030 dificilmente sera alcancada se a resposta do pais
continuar no ritmo observado até aqui. Nao é alarmismo: é a
conclusio que os préoprios dados oficiais permitem tirar. Recomenda-
se que a 11° Carta trate esse cruzamento como argumento central de
urgéncia, e nio apenas como mais um item de pauta entre outros.

Fonte: Jornal da Unesp — jornal.unesp.br/2026/05/26/perspectiva-de-el-nino-intenso-entre-2026-e-2027; DNDi
América Latina, comunicado COP 30 — dndial.org/releases/2025/mudancas-climaticas-agravarao-surtos-de-
doencas-negligenciadas-adaptacao-e-urgente; BVS/MS sobre metas do Brasil Saudavel e Agenda 2030 —
bvsms.saude.gov.br/brasil-e-o-primeiro-pais-a-lancar-programa-para-eliminacao-e-controle-de-doencas-
socialmente-determinadas

Nos avancamos? Resposta direta

Sim, em canais formais de participacao e em alguns marcos legais
importantes. Nao, nas duas coisas que mais salvam vidas no dia a
dia: continuidade de medicamentos essenciais e financiamento
estavel de pesquisa.

E os problemas de fundo desigualdade regional em saneamento e

agua melhoraram na média nacional, mas seguem concentrados
exatamente nas mesmas regides que mais adoecem por DTN ha dez
anos.
Em termos de institucionalizacio, o Féorum saiu de um espaco de
mobilizacdo informal, em 2016, para ter representacio confirmada
em pelo menos trés estruturas federais (CIEDDS, Programa Brasil
Saudavel, e por meio do MNDN o Comité Técnico Interinstitucional
de Uma S6 Saude), além de reconhecimento em artigo cientifico
internacional publicado em 2026.

Isso é uma conquista real e niao deve ser minimizada: poucas
coalizées de sociedade civil no Brasil conseguem construir, ao longo

de uma década, esse nivel de reconhecimento institucional partindo
de um coletivo sem personalidade juridica proépria.



Mas o artigo cientifico que documenta essa trajetéria (Pinheiro et
al., 2026) também é honesto sobre os limites: participacio desigual
entre estados e municipios, financiamento precario e dependente de
projetos de curto prazo, baixa visibilidade das DTN nas agendas de
desenvolvimento e clima, e estruturas de participaciao local muitas
vezes simbdlicas. Essa é exatamente a sensacao relatada no inicio
deste trabalho — de que "nada avancou" — e ela tem uma explicacio
concreta: o avanco aconteceu nos espacos de decisio, mas nao
chegou, na mesma proporcio, a ponta: ao medicamento na farmaicia,
ao esgoto na rua, ao financiamento estivel do préximo projeto de
pesquisa.

As doencas negligenciadas continuam matando, sim — e os dados de
saneamento mostram por qué: em 2022, o Norte do pais ainda tinha
menos de um quarto de cobertura de rede de esgoto, e o Nordeste
concentrava dois tercos dos domicilios brasileiros sem agua
encanada. Nenhuma conquista institucional do Férum, por mais
real que seja, muda esse nimero sozinha. E preciso que o avanco
politico se converta em obra de saneamento, em medicamento no
posto de satde, e em orcamento protegido de pesquisa — e é
exatamente ai que a 11? Carta pode focar sua forca.




Sugestées para a 11° Carta, com base na
apuragdo

A partir do que foi identificado nas 11 cartas anteriores, sugerimos
que a 11° Carta priorize demandas que fechem exatamente as
lacunas de continuidade e institucionalizacido identificadas nesta
analise — em vez de repetir, pela sexta ou sétima vez, reivindicacoes
ja formuladas sem mecanismo de cobranca.

1. Nunca mais um caso como o do benznidazol pediatrico

Exigir a criacao de um estoque minimo estratégico monitorado
publicamente (painel aberto) para medicamentos essenciais de DTN
Chagas, hanseniase, leishmanioses com obrigacio legal de reposicao
automatica antes do desabastecimento, e nao depois.

2. Restaurar a Rede Nacional de Pesquisas em Doencas
Negligenciadas

Revogada em 2022 e nunca restabelecida. Sua restauracio é pré-
condicao para qualquer outra demanda de pesquisa ter um canal
institucional de execucao.

3. Linha orcamentaria protegida para pesquisa em DTN
Diante da queda de 73% em 2020, propor um piso orcamentario
minimo plurianual para pesquisa em DTN, blindado de cortes em

transicées de governo nos moldes do que ja existe para outras
politicas de Estado.

y.



Sugestées para a 11° Carta, com base na
apuragdo

5. Decreto do Comité Estadual Uma S6 Satde de Mato Grosso

Cobrar do Governo do Estado de Mato Grosso a ediciao do decreto
que institui o Plano Estadual Uma S6 Saude e o Comité Estadual de
Governanca Intersetorial, conforme os compromissos 1 e 2 da Carta
do 1° Férum Social Uma Sé Saude de MT (jun/2026) — e usar essa
experiéncia recente como modelo a ser replicado pelo MNDN em
outros estados, jA que a institucionalidade juridica do movimento
(diferente do Forum nacional, que nio precisa de CNPJ proéprio)
permite justamente esse tipo de incidéncia formal junto a governos
estaduais.

6. Meta explicita de saneamento em municipios endémicos

Usar os dados do Censo 2022 para cobrar metas especificas de
universalizacao de esgoto e dgua tratada nos municipios com maior
incidéncia de DTN — hoje o compromisso de saneamento é genérico
e ndo territorializado para as areas de maior carga de doenca.

7. Uso efetivo da licenca compulsédria

Reivindicacao repetida desde 2016 e nunca atendida. Propor um
gatilho objetivo e pré-definido (ex.. preco X vezes acima da
referéncia internacional) que obrigue a analise formal de
licenciamento compulsério, tirando a decisio da esfera puramente
discricionaria.

y.



Sugestées para a 11° Carta, com base na
apuragdo

8. Atualizacao de PCDTs vencidos

Cobrar calendario publico de revisio peridédica dos Protocolos
Clinicos e Diretrizes Terapéuticas de DTN, comecando pela
hanseniase, parada desde 2022.

9. Plano de contingéncia climatica para DTN, com prazo até 2030

Diante da previsdo de El Nifo intenso em 2026-2027 e da evidéncia
ja registrada do salto de casos de dengue no Rio Grande do Sul em
2024 (quase 6 vezes em um ano), cobrar do Ministério da Saide um
plano especifico de contingéncia para o avanco de doencas vetoriais
negligenciadas em cenario de mudanca climatica, com metas
intermediarias mensuraveis até 2030 e nio apenas a meta final da
Agenda 2030 sem etapas de verificacio no caminho.

Recomenda-se ainda que a 11° Carta reconheca explicitamente, em
seu predmbulo, os avancos institucionais documentados na Parte I
inclusive o reconhecimento cientifico internacional do préprio
Forum nao como forma de suavizar as cobrancas, mas porque
reconhecer o que funcionou fortalece a legitimidade da cobranca
sobre o que nao funcionou.




A expansdo estadual;: Carta do 1° Forum
Social Uma Sé %2:8%% ;:Ie Mato Grosso

No dia 25 de junho de 2026, um més antes da conclusio desta
andlise, o MNDN organizou em parceria com a Assembleia
Legislativa do Estado de Mato Grosso o 1° Forum Social Uma Sé
Saude de Mato Grosso, em Cuiaba.

O evento reuniu sociedade civil, povos indigenas, comunidades
quilombolas, universidades, profissionais de saide e medicina
veterindria, vigilincia em saude, conselhos de direitos e gestores
publicos, com participacao confirmada de representante do préprio
Ministério da Saude. Isso confirma, de forma independente, o que a
apuracio ja vinha indicando: o MNDN nao é apenas uma
organizacdo com assento em espacos federais € hoje um agente
capaz de convocar e presidir a formacao de politica publica em nivel
estadual.

A Carta resultante propde 29 compromissos, organizados em torno
da abordagem Uma S6 Saude (saide humana, animal e ambiental),
com forte presenca de doencas negligenciadas (hanseniase,
tuberculose, Chagas, leishmanioses, esporotricose, entre outras)
tratadas explicitamente como resultado de determinacao social — a
mesma linha argumentativa das 11 cartas nacionais do FSBEDIN.

O que ja existe como base legal

O compromisso 18 da Carta cita a Lei Estadual n° 12.391, de 9 de
janeiro de 2024, como norma correlata ja vigente em Mato Grosso
confirmamos sua existéncia junto a Assembleia Legislativa do
Estado (al.mt.gov.br), embora nio tenhamos conseguido acessar o
texto integral para confirmar se trata especificamente de Uma Sé
Saude ou de tema correlato. Fica como pendéncia de verificacao
para quem for redigir a 11° Carta nacional ou documentos estaduais
derivados. A



A expansdo estadual;: Carta do 1° Forum
Social Uma Sé %2:8%% ;:Ie Mato Grosso

O que ja é avanco — e o movimento estd seguindo com essa pauta

E importante deixar registrado com clareza: o MNDN ja tem assento
confirmado no Comité Técnico Interinstitucional de Uma Sé Saude,
de nivel federal (Decreto n° 12.007/2024) isso é uma conquista
consolidada, direta resposta institucional a uma pauta que o Férum
vem levando desde a Carta de Belém (2022).

O movimento ndo parou ai: esta agora trabalhando para replicar
essa mesma logica de governanca em nivel estadual, comecando por
Mato Grosso. Isso mostra continuidade real de atuacio sobre um
item especifico da carta nao é uma pauta abandonada depois da
conquista federal, é uma pauta em expansao.

Os dois primeiros compromissos da Carta de Mato Grosso instituir
por decreto estadual o Plano Estadual Uma S6 Saide e o Comité
Estadual de Governanca Intersetorial ainda niao foram atendidos,
mas isso nio deve ser lido como estagnacio: é o préoximo degrau
natural de uma estratégia que ja funcionou em nivel federal, e a
demanda formal tem menos de um més de existéncia no momento
desta analise. E o mesmo padrio observado na 10? Carta de Joio
Pessoa (2025): documentos recentes precisam de tempo para gerar
resposta institucional. O dado positivo aqui é que o MNDN esta
sendo proativo nao estid apenas esperando o Estado agir, esta
organizando o Férum, mobilizando a Assembleia Legislativa e
construindo a carta que formaliza a cobranca, exatamente o mesmo

4

modelo que gerou resultado em Brasilia.



A expansdo estadual;: Carta do 1° Forum
Social Uma Sé %&2:83% fle Mato Grosso

Por que isso importa para a 11* Carta nacional

Esta Carta estadual é a primeira evidéncia concreta, dentro do
proprio periodo coberto por este documento, de que o modelo
construido pelo Férum ao longo de dez anos esta sendo replicado em
escala subnacional. Isso é coerente com uma das recomendacdes
centrais do artigo cientifico internacional (Pinheiro et al., 2026)
sobre a trajetéria do Forum: fortalecer estruturas de participacio
social para que nao fiquem restritas ao nivel federal. Se a 11* Carta
nacional reconhecer explicitamente essa expansio estadual como
parte da estratégia do movimento, e cobrar apoio federal para
replica-la em outros estados, transforma uma iniciativa isolada em
politica de escala nacional.

Fonte: CRMV-MT — crmv-mt.org.br/zoonoses-e-doencas-negligenciadas-pautam-lo-forum-social-uma-so-saude-
de-mato-grosso; Assembleia Legislativa de MT — al.mt.gov.br/midia/album/io-forum-social-uma-so-saude-mt; Lei
Ordinaria n° 12.391/2024 — al.mt.gov.br/norma-juridica; texto da Carta do 1° Férum Social Uma S6 Saude de

Mato Grosso, Cuiaba, 25/06/2026, fornecido pela coordenacgdo do Férum. - mndnbrasil.org




o que esta apuracdo deixa claro

Depois de percorrer onze cartas nacionais e a primeira carta
estadual, uma conclusao se impée com mais forca do que qualquer
outra: o Forum nao fracassou, mas também nio pode se dar por
satisfeito — e as duas coisas sio verdadeiras ao mesmo tempo, sem
contradicao.

O Férum nasceu, em 2016, como reacido a uma crise politica, sem
personalidade juridica, sem orcamento e sem assento em lugar
nenhum. Dez anos depois, o movimento que ele gerou — o MNDN —
tem personalidade juridica prépria, assento confirmado em pelo
menos dois espacos federais (CIEDDS e Brasil Saudavel) e um comité
de saude, organiza féruns estaduais em parceria com Assembleias
Legislativas, e teve sua trajetéria documentada por um artigo
cientifico internacional. Isso nio é pouco. E, na verdade, um dos
casos mais bem documentados de amadurecimento de uma coalizio
de sociedade civil em saide publica no Brasil na altima década.

Ao mesmo tempo, essa conquista institucional nio impediu que o
benznidazol pediatrico sumisse das farmacias do SUS por oito anos.
Nao restaurou a Rede Nacional de Pesquisas em Doencas
Negligenciadas, revogada em 2022. Nao mudou o fato de que o Norte
do pais segue com menos de um quarto de cobertura de esgoto, ou
que a licenca compulsdria, pedida desde a primeira carta, nunca foi
usada uma tunica vez. O poder de convocar uma reuniio no
Ministério da Saude e o poder de garantir que o medicamento
chegue ao posto de saude no interior do Amazonas sio coisas
diferentes — e é exatamente a distincia entre esses dois tipos de
poder que explica por que a sensacio de que "nada avancou"
convive, sem contradicio real, com uma década de conquistas
institucionais genuinas.

Se ha uma mensagem central para levar a 11* Carta, é esta: o Forum
ja provou que sabe abrir portas — em Brasilia, em Cuiab4, e agora
em publicacdes cientificas internacionais. O desafio da préxima
década nio é abrir mais portas, é garantir que o que passa por elas
chegue inteiro até quem mais precisa.




I A EEEEEENI]
Pensamento de um Remo no Barco da Militéincia
ial
Remando pelas aguas turbulentas do mar social, em uma noite nio tio calma,
penso e observo no horizonte a igualdade e a equidade.
Mas enxergo essas terras tao distantes.

Hoje vivo com as marcas do tempo frestas na madeira desgastada, farpas
produzidas pelo ritmo intenso do trabalho necessario para chegar ao outro lado.
Ainda assim, sou feito de pau-brasil, resistente a degradacio do tempo e maleavel
ao balanco das aguas.

Ao longo dessa viagem enfrentamos tempestades, calmarias e ameacas de eventos
atipicos, e também daqueles que sio tipicos de uma jornada sem volta.

Deixamos para tras uma floresta repleta de sonhos e utopias cosmoldgicas.
Abandonamos o conforto de um clima agradavel para enfrentar o movimento
constante das aguas sociais.

Cada remada carrega o peso da esperanca e da responsabilidade. Nem sempre
vemos avancos imediatos, mas sabemos que a travessia sé existe porque insistimos
em mover o barco.

Enquanto muitos observam a distincia entre as margens, ndés seguimos
enfrentando as correntezas. Somos madeira marcada pelo tempo, mas também
instrumento de transformacao.

E, mesmo quando a noite parece longa demais, continuamos remando, pois
acreditamos que do outro lado nao existe apenas terra firme existe a possibilidade
de um mundo mais justo.

Eu, o pequeno remo, jia com galhos brotando de minha madeira, sinto que nessa
viagem nao existe apenas sofrimento.
Ha vida. HA memorias. Ha possibilidades. Ha coragem. Ha perspectivas.

E talvez, quando alcancarmos aguas mais calmas, possamos criar raizes e, quem
sabe, produzir bons frutos.
Por enquanto, enquanto esse dia ndo chega, continuo sendo remo.
Em noites escuras ou claras, sigo remando.
E me contento, porque quando olho para os lados, vejo outros remos também.
Alguns com desgastes ainda maiores que os meus, mas carregando o mesmo sonho:
chegar ao outro lado.

Joao Victor Pacheco Fés Kersul de Carvalho



Fontes consultadas

Lista completa dos links utilizados na verificacio factual deste documento,
organizados por tema.

Legislacido e atos normativos
e Decreto n® 11.494/2023 (CIEDDS) —
https://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_at02023-2026/2023/decreto/d11494.htm

e Decreto n° 11.908/2024 (Programa Brasil Saudavel) —
https://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_at02023-2026/2024/decreto/d11908. htm

e Lein®14.977/2024 (producio publica de IFA) —
https://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_at02023-2026/2024/1e€i/114977.htm

e Lein®14.200/2021 e Veto n° 48/2021 (mantido 64x1) —
https://www.congressonacional.leg.br/materias/vetos/-/veto/detalhe/14586

e Lein®14.792/2024 e Decreto n° 12.007/2024 (Satide Unica) —
https://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2023-2026/2024/1ei/L14792.htm

e Portaria GM/MS n° 264/2020 (notificacido compulséria Chagas crénica) —
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2020/prt0264_19_02_2020.html

e Portaria GM/MS n° 3.148/2024 (notificacdo compulséria HTLV) —
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2024/prt3148_15_02_2024.html

e Portaria GM/MS n° 3.493/2024 (financiamento do Piso da APS) —
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2024/prt3493_11_04_2024.html

e Portaria GM/MS n° 3.136/2022 (revogacio da Rede Nacional de Pesquisas em
DTN) — citada em https://fehoesp360.org.br/informacoes-juridicas/instituida-a-
rede-nacional-de-pesquisas-em-doencas-negligenciadas/

Programas e diretrizes do Ministério da Satude

e Diretrizes Nacionais do Programa Brasil Saudavel —
https://www.gov.br/saude/pt-br/composicao/svsa/ciedds/publicacoes/diretrizes-
nacionais-do-programa-brasil-saudavel-unir-para-cuidar.pdf

e IntegraChagas Brasil (teste rapido de triagem na APS) —
https://integrachagasbrasil.org/o-projeto/
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e Diretriz Nacional para Atuacio Integrada dos ACE e ACS (2025) —
https://www.gov.br/saude/pt-br/centrais-de-
conteudo/publicacoes/svsa/vigilancia-ambiental/diretriz-nacional-para-atuacao-
dos-ace-e-acs-no-territorio.pdf

e Programa Agora Tem Especialistas —
https://agenciagov.ebc.com.br/noticias/202505/governo-lanca-201cagora-tem-
especialistas201d-para-agilizar-atendimento-no-sus

e PCDT Hanseniase, Portaria Conjunta n° 749/2022 —
https://www.gov.br/conitec/pt-
br/midias/protocolos/20220818_pcdt_hanseniase.pdf/view
Benznidazol pediatrico

e SUS retoma distribuicdo de medicamento pediatrico contra Chagas —
https://portal.afya.com.br/medicina-de-familia/doenca-de-chagas-sus-volta-a-
oferecer-dose-pediatrica-de-benznidazol

e Conselho Federal de Farmacia — https://site.cff.org.br/noticia/Noticias-
gerais/20/12/2023/sus-retoma-a-distribuicao-de-medicamento-pediatrico-contra-a-
doenca-de-chagas

e DNDi América Latina, desenvolvimento do benznidazol pediatrico (2008-2011)
— https://dndial.org/projetos/benznidazol-pediatrico/

Dados demograficos e sociais — IBGE

e Censo 2022 — rede de esgoto e desigualdades regionais —
https://agenciadenoticias.ibge.gov.br/agencia-noticias/2012-agencia-de-
noticias/noticias/39237-censo-2022-rede-de-esgoto-alcanca-62-5-da-populacao-mas-
desigualdades-regionais-e-por-cor-e-raca-persistem

e Domicilios sem dgua encanada — Agéncia Tatu —
https://www.agenciatatu.com.br/noticia/domicilios-sem-agua-encanada/

e Caracteristicas dos domicilios — Censo 2022 (IBGE Educa) —
https://educa.ibge.gov.br/jovens/conheca-o-brasil/populacao/22064-
caracteristicas-dos-domicilios-censo-2022.html




Fontes consultadas

° PNAD Continua 2018 — abastecimento de agua e esgotamento sanitario —
https://agenciadenoticias.ibge.gov.br/agencia-sala-de-imprensa/2013-agencia-de-
noticias/releases/24532-pnad-continua-abastecimento-de-agua-aumenta-no-
centro-oeste-em-2018-mas-se-mantem-abaixo-do-patamar-de-2016

. 8,6 milhdoes de pessoas sairam da pobreza entre 2023 e 2024 —
https://agenciadenoticias.ibge.gov.br/agencia-noticias/2012-agencia-de-
noticias/noticias/45344-8-6-milhoes-de-pessoas-sairam-da-pobreza-entre-2023-e-
2024

. Extrema pobreza cai para 3,5% em 2024 — CNN Brasil -
https://www.cnnbrasil.com.br/economia/macroeconomia/populacao-em-extrema-
pobreza-cai-para-35-em-2024-diz-ibge/

Financiamento de pesquisa em DTN

. Orcamento para pesquisas sobre doencas negligenciadas encolhe no Brasil —
Fiocruz/dssbr — https://dssbr.ensp.fiocruz.br/orcamento-para-pesquisas-sobre-
doencas-negligenciadas-encolhe-no-brasil/

Trajetoéria do Forum e do MNDN

° Pinheiro et al., "From Invisibility to Political Power: Policy Lessons from a
Decade of Brazil's Social Forum for Infectious and Neglected Diseases"”, PLoS Negl
Trop Dis 20(5): e0014336, mai/2026 — https://journals.plos.org/plosntds/article?
id=10.1371%2Fjournal.pntd.0014336

. MNDN Brasil, nascido do Férum Social — https://mndnbrasil.org/nascido-do-
forum-social-mndn-e-destaque-em-estudo-internacional-da-plos/

° 10° Férum Social — Jodo Pessoa, 1-2 nov/2025 — https://cuidachagas.org/10-
forum-social-brasileiro-de-enfrentamento-das-doencas-infecciosas-e-
negligenciadas/

. 60° Congresso da Sociedade Brasileira de Medicina Tropical (MEDTROP 2025),
Joao Pessoa — https://medtrop2025.com.br/
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Fontes consultadas

. 1° Férum Social Uma S6 Saude de Mato Grosso — CRMV-MT —
https://www.crmv-mt.org.br/zoonoses-e-doencas-negligenciadas-pautam-1lo-forum-
social-uma-so-saude-de-mato-grosso/

. 1° Férum Social Uma S6 Saude de MT — registro fotografico, Assembleia
Legislativa de MT — https://www.al.mt.gov.br/midia/album/io-forum-social-uma-
so-saude-mt/visualizar

. Lei Ordinaria n° 12.391/2024 (MT) — https://www.al.mt.gov.br/norma-
juridica/urn:lex:br;mato.grosso:estadual:lei.ordinaria:2024-01-09;12391

Documento elaborado a partir das 11 cartas originais do FSBEDIN (2016-2025) fornecidas pela
coordenacao do Féorum, com verificacdo factual complementar realizada em julho de 2026.
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