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oncohematologicas: estudo de caso acerca da efetividade social da judicializacdo em um
Hospital Universitario. 2021. 152f. Tese (Doutorado em Servico Social), Franca, 2021

RESUMO

A busca por servicos judiciarios para se ter acesso a saude tem se tornado cada vez mais
frequente. Desde a década de 2010, o fendmeno da judicializacdo da satde tem sido alvo de
discussOes diante de impactos estatisticos e orcamentarios, frente ao aumento do numero de
pessoas com cancer. Considerando que a base para judicializacdo é a Constituicdo Federal de
1988 e a Politica Nacional de Medicamentos, além da importancia da participacdo social nesta
discussdo, esta tese tem o objetivo geral de compreender o processo da efetivacdo do direito a
salde de pessoas com doengas onco hematoldgicas de um hospital de ensino federal por meio
do encaminhamento de demandas judiciais, no periodo de 2016 a 2018. Os objetivos
especificos foram identificar e mapear as demandas judiciais das pessoas com doenca
oncohematoldgicas; descrever o perfil sociodemografico das pessoas com doenca
hematoldgica; apresentar a visdo dos profissionais de saude, especificamente médicos e
assistentes sociais, e os advogados envolvidos no processo de judicializacdo. Quanto aos
métodos de investigacao, utilizaram-se revisao de literatura, pesquisa de campo e documental,
entrevista semiestruturada. Pautou-se também na experiéncia profissional da pesquisadora. O
cenario da pesquisa foi a “Unidade de Oncologia Dona Aparecida Concei¢do do Pénfigo”,
vinculada ao Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Triangulo Mineiro, instituicdo
publica . A pesquisa evidenciou a importancia do didlogo entre os servigos de saude publica
com o judiciario, na busca por aperfeicoamento e melhorias da execucao da politica de saude,
como também, ressaltou a importancia de ouvir os usuarios que judicializam suas demandas.
Nesse processo, a contribuicdo do assistente social é essencial para a compreensdo do
fendmeno da judicializacdo. Ficou claro, ainda, que a justica contribui para efetivacdo do
direito a saude, uma vez que as demandas se voltam a vida da pessoa bem como a sua familia
que esta envolvida no processo de judicializacdo, estando a questdo or¢camentéaria vinculada a
esta visdo. Existem muitos desafios a serem superados neste cenario, como a auséncia de
insercdo da tematica na agenda politica e a observacdo da judicializacdo como meio para
aperfeicoar/melhorar a politica de satde publica.

Palavras-Chave: Servico Social. Acesso a salde. Judicializagdo. Oncologia.



SANTOS, Zilda Cristina. Judicial demands on health of people with oncohematological
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ABSTRACT

The search for legal services to gain access to health has become more and more frequent.
Since the decade of 2010, the phenomenon of the judicialization of health has been the subject
of discussions in the face of statistical and budgetary impacts, because of the increase in the
number of people with cancer. Considering that the basis for judicialization is the Federal
Constitution of 1988 and the National Medicines Policy, besides the social participation in
this discussion, this thesis has the general objective of understanding the process of realizing
the right to health of people with oncological diseases, the hematological data from a federal
teaching hospital through the filing of legal demands, from 2016 to 2018. The specific
objectives were to identify and map the judicial demands of people with onco-hematological
diseases; describe the socio-demographic profile of people with hematological disease;
present the vision of health professionals Doctors and Social Workers, and Lawyers involved
in the judicialization process. As for the investigation methods, literature review, field and
documentary research, semi-structured interviews were used. It was also based on the
researcher's professional experience. The research scenario was the “Dona Aparecida
Conceigdo do Pénfigo Oncology Unit”, linked to the Hospital de Clinicas of the Federal
University of Triangulo Mineiro, a public institution. The research highlighted the importance
of dialogue between health services public health with the Judiciary in the search for
improvement and improvements in the implementation of health policy, as well as the
importance of listening to users who judicialize their demands. In this process, the role of the
social worker has a greater importance. It also showed that justice contributes to the
realization of the right to health, when not thinking only of figures, but of the person, of life,
of the family to which judicialization processes are linked. There are challenges to overcome
in this scenario, such as the lack of insertion of the theme in the political agenda and the
observation of judicialization as a means to improve / improve public health policy.

Keywords: Social Work. Access to health. Judicialization. Oncology.
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RESUMEN

La busqueda de servicios legales para acceder a la salud se ha vuelto cada vez mas frecuente.
Desde la década de 2010, el fendmeno de la judicializacién de la salud ha sido objeto de
discusiones frente a los impactos estadisticos y presupuestarios, ante el aumento del nimero
de personas con cancer. Considerando que la base para la judicializacion es la Constitucion
Federal de 1988 y la Politica Nacional de Medicamentos, ademas de la importancia de la
participacion social en esta discusion, esta tesis tiene como objetivo general comprender el
proceso de realizacion del derecho a la salud de las personas con enfermedades
hematoldgicas. oncoenfermedades desde un hospital universitario federal mediante la
presentacion de demandas legales, de 2016 a 2018. Los objetivos especificos fueron
identificar y mapear las demandas judiciales de las personas con enfermedades
oncohematolodgicas; describir el perfil sociodemografico de personas con enfermedad
hematoldgica; presentar la vision de los profesionales de la salud, especificamente médicos y
trabajadores sociales, y los abogados involucrados en el proceso de judicializacién. En cuanto
a los métodos de investigacion, se utilizaron revision de literatura, investigacion de campo y
documental, entrevista semiestructurada. También se baso en la experiencia profesional del
investigador. El escenario de la investigacion fue la “Unidad de Oncologia Dofia Aparecida
Concei¢do do Pénfigo”, vinculada al Hospital de Clinicas de la Universidad Federal de
Tridngulo Mineiro, una institucion publica. La investigacion destacé la importancia del
dialogo entre los servicios publicos de salud y el Poder Judicial, en la basqueda de mejoras y
mejoras en la implementacion de la politica de salud, ademé&s de enfatizar la importancia de
escuchar a los usuarios que judicializan sus demandas. En este proceso, el aporte del
trabajador social es fundamental para comprender el fendmeno de la judicializacion. También
quedd claro que la justicia contribuye a la realizacion del derecho a la salud, ya que las
demandas giran tanto en la vida de la persona como en la de su familia que se involucra en el
proceso de judicializacién, vinculandose la cuestion presupuestaria a esta mirada. Son muchos
los desafios a superar en este escenario, como la falta de inclusion del tema en la agenda
politica y la observacion de la judicializacion como un medio para mejorar / mejorar la
politica de salud publica.

Palabras clave: Trabajo social. Acceso a la salud. Judicializacion. Oncologia.
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CONSIDERACOES INTRODUTORIAS

Temos o direito a ser iguais quando a nossa diferenca nos inferioriza; e temos o

direito de ser diferentes quando nossa igualdade nos descaracteriza. (SANTOS,
2003, p.53)

A judicializacdo da saude é um fendmeno que tem ganhado destaque desde a
Constituicdo Federal de 1988 (CF), sendo que no ano de 2010, houve um aumento
exponencial do numero de litigios envolvendo a politica de satide. No periodo de 2008 a
2017, de acordo com estudo realizado pelo INSPER (2019), por encomenda do Conselho
Nacional de Justica (CNJ), houve aumento de 130% de demandas relativas a saude. Este
namero representa, em grande medida, 0 aumento da consciéncia das pessoas sobre o seu
direito a satde e em reconhecer o Estado como provedor deste direito, bem como evidencia as
falhas do sistema de saude.

O aumento das demandas judiciais pode ser justificado pelo fato de o Sistema Unico
de Salde (SUS) ser amplo e complexo, e ndo conseguir disponibilizar recursos orgcamentarios
para prover a salde de forma igualitaria a todos cidad&os. Por isso, a judicializacdo da satde
tem que ser analisada a partir dos seus aspectos negativos, tais como prevaléncia de demandas
individuais e impacto orcamentario, e também no ponto de vista positivo que contribui para o
aperfeicoamento da politica de satde (IPEA,2020).

A busca pelo Poder Judiciario envolve diversas teméticas a serem discutidas tais como
motivos para litigar, as consequéncias para a politica de saude. Discutir judicializacdo é
importante tanto para os servicos de salde como para os servi¢os do Judiciario, pois envolve
diversos aspectos que no caso do fornecimento de medicamentos exige-se a comprovagao
cientifica, aprovacdo da ANVISA, eficécia e efetividade comprovada, além de recursos
orcamentarios disponiveis por parte do Estado (INSPER, 2019).

No caso do céncer, objeto deste estudo, a judicializacdo evidencia as falhas e a
precarizacdo do servico publico de saude. Além da pouca estrutura, observam-se falhas em
repasses de recursos e tecnologias, uma vez que existem diferencas regionais relevantes,
sobretudo no gue tange ao acesso, apesar de um sistema Unico para o Brasil todo.

Considerando a ndo padronizacdo dos julgamentos, o CNJ criou recomendacdes,
sendo que cada estado atua de acordo com diretrizes regionalizadas. No entanto, existem
caracteristicas em comum das ac¢Oes para efetivacdo do direito a saude, como foco curativo
das demandas, énfase nos medicamentos, tratamentos, proteses, predominio das acGes

individuais, tendéncia ao deferimento final e antecipacéo de tutela.
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Em razdo de problemas envolvendo orcamento e gestdo, o CNJ sugere evitar a
reproducdo de uma visdo medicalizada da salde e destaca a importancia do trabalho
multiprofissional, como os de assistentes sociais, psicologos e fisioterapeutas; de igual
maneira, recomenda-se evitar a condicdo de refém do argumento econémico de restricdo, em
alusdo as estratégias governamentais relacionadas ao contingenciamento de gastos, o que
pode influenciar no condicionamento do direito a disponibilidade de recursos.

A oncologia tem destaque e relevancia no contexto da judicializacdo, visto que é uma
especialidade que tem constante aperfeicoamento de tecnologias em salde como
medicamentos e exames, e requer urgéncia na atencdo a pessoas acometidas por esta doenga.
Por isso, a judicializacdo da saude na area da oncologia deve ser considerada como
excepcionalidade, em que ha o esgotamento de todas as alternativas de tratamentos e
protocolos estabelecidos pelo SUS.

No que tange a saude publica, a oncologia tem ganhado destaque tanto pelo aumento
do nimero de casos como também pelo alto custo do tratamento. Esse impacto também é
visto no Poder Judiciario, pois os cidaddos tém ajuizado agdes judiciais para conseguir
tratamento de primeira linha e acesso a exames.

A justificativa para a judicializacdo, sobretudo na oncologia, é que o SUS nédo tem
acompanhado o aprimoramento de tecnologias e medicamentos para essa area, bem como o
aumento da consciéncia de direito dos usuarios do SUS. Vérios protocolos se encontram
desatualizados e a quimioterapia em alguns momentos é escassa. O amparo legal para
judicializacdo das pessoas com doenca oncoldgica é o artigo 196 da CF de 1988, a Lei n°
8.080, de 1990, que sistematiza o SUS, e a Politica Nacional de Medicamentos (Portaria n°
3.916 de 30/10/1998).

Dentre as doencas oncoldgicas, destacam-se as doencas oncohematoldgicas que séo
leucemias, os linfomas Hodgkin e ndo Hodgkin, o Mieloma Multiplo e outras doencas
mieloproliferativas. Esses canceres sao mais delicados e exigem maior atencdo, visto que nao
cuidados corretamente levam ao obito de uma forma mais rapida. Essas doengas acontecem
em todas as faixas etérias da vida (LIMA; MINETTO ,2014).

Dentre o tratamento para essas doencas estdo quimioterapia, rotina constante de
consulta e isolamento social. Os periodos de internacdo podem durar até quatro meses, assim
como a consulta de rotina dura um dia todo. Ou seja, € um processo que requer cuidado e
atencdo em toda sua singularidade.

Foi verificado no Atlas online do Instituto Nacional do Céancer- INCA que 0 nimero

de Obitos de pessoas com as doencas oncohematoldgicas, de acordo com a classificagcdo
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internacional de doencas (CID) com o grupo das principais, no periodo de 2016 a 2018,
foram: linfoma ndo Hodgkin folicular; doenca de Hodgkin; linfoma ndo Hodgkin; linfoma
ndo Hodgkin difuso; linfoma de células T, cutaneas e periféricas; linfoma ndo Hodgkin de
outros tipos; doencas imunoproliferativas malignas; mieloma multiplo; neoplasia maligna de
plasmdcito; leucemia linfoide; leucemia mieloide; leucemia monolitica; outras leucemias; e
sindrome mielodisplasica (INCA, 2020).

No Brasil, houve 49.139 6bitos por doencas oncohematoldgicas entre os anos 2016 e
2018, de homens e mulheres, em todas as faixas etarias, sendo 16.226 no ano de 2016, 16.143
no ano de 2017 e 16.770 no ano de 2018, representando estatisticamente aproximadamente
1,5% do total de 6ébitos por cancer. Nesse mesmo periodo, na regido sudeste, houve 23.470, e
no estado de Minas Gerais ocorreram 5.258 dbitos por doenca onco hematoldgica (INCA,
2020).

Esses numeros sdao de muita relevancia para salde publica, visto que existem
medicamentos que podem contribuir para sobrevida dessas pessoas, bem como aqueles que
possibilitam a qualidade vida e vida economicamente ativa dessas pessoas. Considerando
isso, esta tese tem como objetivo geral de compreender o processo da efetivacao do direito a
salde de pessoas com doengas onco hematoldgicas de um hospital de ensino federal por meio
do encaminhamento de demandas judiciais, no periodo de 2016 a 2018.

Os objetivos especificos foram: identificar e mapear as demandas judiciais das pessoas
com doenca onco hematoldgicas; descrever o perfil sociodemografico das pessoas com
doenca hematologica; apresentar a visao dos profissionais de salde, especificamente médicos
e assistentes sociais, e advogados envolvidos no processo de judicializag&o.

A escolha do tema em pauta teve como motivacdo a atuacdo da pesquisadora junto as
pessoas com doencas onco hematoldgicas. Essa aproximacao teve inicio com a experiéncia
enquanto residente multiprofissional, no ano de 2010, ocorrida por meio do ingresso no
Programa de Residéncia Integrada Multiprofissional em Saude (RIMS), da Universidade
Federal do Tridngulo Mineiro (UFTM), o qual teve duracdo de 2 anos. Posteriormente,
periodo de 2012 -2018 atuei como assistente social da Clinica de Oncohematologia por meio
da Fundacdo de Ensino Pesquisa de Uberaba-MG. Neste periodo de atuacdo, além do
atendimento aos usuérios e familia, também realizei a supervisdo académica de estagio em
Servico Social, Projetos de Extensdo, Projeto de Iniciacdo Cientifica e preceptoria em
Residéncia Multiprofissional.

Durante a minha pratica profissional pude acompanhar alguns casos que motivaram a

realizar esta pesquisa, como pode ser visto a seguir: em certo atendimento, uma familia
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buscou o sistema judiciario, Juizado Especial, para solicitar a realiza¢cdo de um exame via
judicial. A solicitante, com o diagnostico de leucemia aguda® (doenca oncoldgica grave, sem
precedentes, ndo tem como ser evitada), no atendimento inicial, foi questionada o que ela
tinha feito para adquirir a doenca. A mesma se sentiu ofendida com tal questionamento, s
ndo desistiu porque tinha consciéncia da importancia do exame para sua vida, e por ter
recebido apoio e orientacGes da equipe de salde.

Em outro momento, presenciei diversas vezes o deferimento da acéo judicial quando o
solicitante ja havia falecido, bem como a demora do Poder Judiciario em responder a
demanda, o que acarretou no agravamento do estado de salde da pessoa, que faleceu sem ter
seu direito garantido. Diante destas situacfes, surge as indagacdes: Sera que o sistema de
justica esta contribuindo para a vida ou para morte dessas pessoas? Sera que os profissionais
e/ou gestores da salde ndo compreendem a condi¢do de desigualdade entre uma pessoa
atendida no setor publico e no setor privado?

Tal situacdo evidencia a importancia do acolhimento e capacitacdo dos profissionais
de servigos publicos, pois se a pessoa em destaque nao tivesse o conhecimento sobre o direito,
da importancia dele para sua vida, e/ou ter outros profissionais que a apoiasse, talvez ndo teria
dado continuidade no processo. 1sso mostra ainda, o quanto o dialogo e as a¢des intersetoriais
sdo fundamentais para dar conta da totalidade de cada pessoa.

Vale destacar que, todo processo de judicializagdo das pessoas com doenga onco
hematoldgicas é acompanhado pela equipe de saude (médicos, assistentes sociais e
advogados), e 0 acompanhamento vai desde orientacdes para a solicitacdo, até o acesso, ou
n3o, de tal solicitagdo. E perceptivel o quanto esse acompanhamento incentiva as familias a
buscarem o sistema de justica, mesmo com tanta inseguranca e medo.

O habito de vida saudavel, com destaque na alimentacédo e atividade fisica, repercute
na incidéncia do cancer, mas como pensar nesses dois fatores numa sociedade desigual, como

0 Brasil? Como exigir dessas pessoas uma alimentacdo saudavel e/ou que pratiguem uma

1 A leucemia mieloide aguda (LMA) é um tipo de cancer que pode acontecer em qualquer idade, mas as pessoas
com mais de 65 anos sdo as que mais recebem o diagnéstico. Ela ndo é hereditaria, mas ainda ndo se sabe o
porqué de seu surgimento. Sua principal caracteristica é a superproducao de células imaturas (que acabaram de
nascer), também conhecidas por blastos (tipos de glébulos brancos, responsaveis por combater as infecgdes).
Elas passam a se desenvolver de forma descontrolada e param de desempenhar sua fungdo, a de proteger o
organismo contra as bactérias, virus. Em grande quantidade na medula 6ssea, blogqueiam a formacdo dos demais
componentes do sangue (glébulos vermelhos, responsaveis pela oxigenagdo do corpo, e plaquetas, que impedem
as hemorragias). Por isso, sangramentos persistentes podem ser um sintoma comum. Por ser uma leucemia
aguda, ela apresenta rapido desenvolvimento, o que torna extremamente importante dar inicio ao tratamento o
quanto antes. (ABRALE, 2020)
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atividade fisica orientada, se a realidade permite apenas 0 minimo para a sobrevivéncia, ou
seja matar a fome. E nessa luta pela sobrevivéncia que esse mesmo publico coloca em risco
suas vidas, aceitando condicdes de trabalho precérias, sem EPIs e com exposi¢fes a produtos
quimicos, as quais ficam expostas a fatores de risco para o cancer.

Outro aspecto importante para ser abordado na atencdo a salde das pessoas com
doenca oncoldgica, € a pobreza. Todos sabemos que essa parte da populacdo vive distante dos
principais centros de atencdo oncoldgicas, ofertados pelo SUS. Para ter acesso ao tratamento,
€ preciso ter acesso também ao transporte digno, gratuito e que atenda toda a particularidade
que um tratamento de céncer exige, além de um acompanhante disponivel durante esse
processo.

A assisténcia oncoldgica também exige atuacdo de outros profissionais, dentre eles 0s
assistentes sociais, psicologos, terapeutas ocupacionais e fisioterapeutas. A realidade dos
recursos humanos de hospitais universitarios federais, e também de outras instituicbes que
atendam pelo SUS, é a predominéncia na contratacdo para as areas de medicina e
enfermagem.

Toda essa trajetdria que envolveu acBes de ensino, pesquisa e extensdo fez com que
cada vez mais eu criasse vinculos com os pacientes, bem como conhecesse melhor suas
angustias e realidades. E assim, envolvi-me ao aproximar mais de como as politicas publicas
se efetivam ou ndo, e de como as pessoas as veem e buscam o acesso a elas. Alguns
momentos ndo foram faceis, porque 0 ndo acesso a uma politica publica resultava algumas
vezes em Obitos. Por outro lado, também, quando dava certo eu conseguia vislumbrar na
pratica a importancia da efetivacdo dos direitos de uma pessoa.

O cenéario da Clinica de Oncohematologia é extenso, complexo, mas humanizado.
Toda a rotina de tratamento exige cada vez mais que os profissionais sejam mais
humanizados, e que busquem sempre atualizar conhecimentos para além do conhecimento
médico/cientifico. A pessoa com doenca onco hematologica ndo € apenas um diagnostico, ela
carrega no seu contexto a sua historia, muitas das vezes de lutas e conflitos. No tratamento, ha
a inseguranca de uma doenga que ndo tem como “prevenir” e com alto indice de mortalidade.

Considerando que na minha carreira profissional, a partir de 2015, dediquei maior
atencdo as pessoas com doenca onco hematoldgica, construi esta pesquisa com a principal
intencdo de dar voz a essas pessoas e familias, pensando também no futuro das que ainda
terdo, assim também como mostrar as situacdes em que o SUS da certo e em que pode
melhorar, se essa tematica for incluida em agendas politicas, ou seja, ter investimentos por

parte do Estado. Contudo, ndo basta apenas apresentar o problema, é fundamental fazer
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sugestdo de possiveis solucdes, e que essas possam ser coletivas, envolvendo todos atores do
processo saude, doencga e cuidado.

Nesse sentido, o l6cus da investigacdo do objeto a ser estudado compreende a Unidade
de Oncologia Dona Aparecida “Concei¢do do Pénfigo”2. Como uma das profissionais desse
setor, observei que 0 acesso a medicamentos oncologicos foi efetivado por meio da estratégia
da judicializacdo. A justificativa do médico assistente para tal solicitacdo teve como
fundamento a ndo adaptacdo das pessoas com doencas oncologicas aos medicamentos
padronizados pelo Sistema Unico de Satde.

Com esse cendrio, é possivel perceber que a judicializagdo inicia-se a partir do
esgotamento dos tratamentos padronizados pelo SUS; o médico assistente esclarece ao
usuério e a sua familia a necessidade do medicamento diferenciado para aquela patologia. E
partir dai sdo providenciados prescricdo, relatorio médico, copia de exames e artigo cientifico
que comprovem a eficicia da medicacdo solicitada. Apos esse procedimento, o paciente e sua
familia passam por atendimento social, no qual é feita uma avaliagdo social (padronizada pelo
Ministério Puablico Federal de Minas Gerais), sendo emitido um relatério social que sera
anexado junto a documentacdo médica. Em posse dessa documentacdo, 0 usuario e sua
familia sdo orientados a procurarem o Ministério Publico Federal (MPF) com o propdsito de
ajuizarem a acdo. Formalizado o processo judicial junto ao MPF, é solicitado ao usuario ou
familiar responsavel que deixe uma cépia da abertura do processo no setor de Servico Social
da oncologia, o qual informara ao setor juridico do hospital, e ambos 0s setores acompanhardo
0 usuario e sua familia no processo.

A atuacdo do assistente social com demandas socio juridicas prevé o redirecionamento
ético e politico para analise da realidade social a partir da perspectiva de totalidade em meio a
contradicGes sociais, que, no caso especifico do direito a salde, a totalidade social envolve os
determinantes e condicionantes sociais da salde como moradia, acesso a medicacédo,
educacéo, transporte, trabalho, entre outros.

Assim, a problematica aqui discutida visa compreender o processo de efetivacdo do

direito a satde de pessoas com doenga onco hematoldgica de um hospital federal de ensino

2 O Lar da Caridade é uma organizagdo da sociedade civil, ndo governamental, sem fins lucrativos, fundada em
30 de agosto de 1957 no municipio de Uberaba (MG).[...] Impossibilitados na continuidade do tratamento aos
acometidos pelo pénfigo, em decorréncia dos elevados custos financeiros que seu tratamento exigia e, em
obediéncia as leis e normas que hoje regulam o funcionamento da satde institucional no Pais, configurando
crime de responsabilidade o seu descumprimento e ainda sendo o seu tratamento médico possivel na rede
assisténcia médica publica, o Lar da Caridade entdo firmou um convénio com a UFTM — Universidade
Federal do Tridngulo Mineiro, disponibilizando gratuitamente suas instalagdes para onde fossem transferidos
0s servicos de onco hematologia prestados pelo Hospital das Clinicas daquela Universidade. A Unidade
Oncologia iniciou suas atividades no ano de 2016. Fonte: https://www.lardacaridade.org.br/como-atuamos
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por meio de encaminhamento de demandas judiciais em salde. Para tanto, 0 primeiro passo
foi a descricao do perfil sociodemogréafico das pessoas com doenca oncohematoldgica e suas
percepcOes sobre as contribuicdes e/ou limitacbes das politicas para atender suas
necessidades, bem como a descricdo da experiéncia delas ao solicitarem medicamentos ou
procedimentos via justica para melhor efetividade do seu tratamento oncologico.

A pesquisa ocorreu no periodo de 2016 a 2018, aprovada pelo Comité de Etica
Pesquisa da Universidade Estadual Paulista “Julio Mesquita Filho” sob CAAE-
73003317.7.0000.5408. Trata-se de um estudo de caso em que foram empregados o método
qualitativo com o objetivo de compreender o processo pela efetivagdo do direito a salde, por
meio da judicializacdo de medicamentos, de pessoas com doencas oncohematoldgicas de um
hospital federal de ensino superior do estado de Minas Gerais, no periodo de 2016 a 2018.

Com a finalidade de se atingir os objetivos propostos, desenvolveram-se as seguintes
fases: a primeira fase foi a realizacdo de uma revisao bibliogréafica sobre o tema com o intuito
de proporcionar a atualizacdo e ampliacdo dos aportes tedricos da pesquisa a partir dos
seguintes descritores: judicializacdo da salde por medicamentos; acesso a Servicos
oncologicos no SUS; doencas onco hematoldgicas; politica nacional de atencdo oncoldgica.

Na segunda fase foram aplicadas entrevistas semiestruturadas aos atores que
acompanharam e/ou acompanham 0s usuarios em seu tratamento de salde e demandas
judiciais.  Para realizacdo das entrevistas foi feito contato com cada um dos possiveis
participantes, para apresentar o questionario e depois foi realizado o agendamento para
realizacdo da pesquisa. Contudo, neste momento todos os profissionais participantes da
pesquisa solicitaram que fosse feito em formato online. A partir desta solicitacdo foi
construida a entrevista e 0 Termo de Consentimento, Livre e Esclarecimento por meio da
ferramenta Google Formularios. Apds isso, foi encaminhado e-mail do link do formulario
bem como a informacdo aos participantes, do periodo para responder que se refere a janeiro
de 2018 a julho de 2018. Apbs o envio do e-mail foram feitos novos contatos com a
confirmacéo do recebimento, bem como me disponibilizei para possiveis duvidas.

No que diz respeito a entrevistas com usuarios foram feitos pré-testes que mostraram
a necessidade da constru¢cdo de um formuldrio mais simples e objetivo. Os usuarios
preferiram a participacdo presencial e direta, devido a limitagdo de acesso a ferramentas de
tecnologias. Dessa forma a entrevista foi agendada para ser realizadas no mesmo dia da
consulta, respeitando a disponibilidade e condi¢Bes dos usuarios em participar. As entrevistas

com 0s usuarios aconteceram durante todo o més de agosto de 2018.
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Sendo assim, entrevistaram-se usuarios, médicos, advogados e assistentes sociais. Para
esta pesquisa 0s usuarios receberam o pseudonome de flores: Horténsias, Lirios, Violeta,
Girassol, Azaléia, Begbnia, Amarilis, Caléndula, ja os profissionais que participaram
receberam o pseudonome de sentimentos, sendo estes: Compaixao, Sinceridade, Esperanca,
Gentileza, Gratidao, Angustia, Fé, Perseveranca, Resiliéncia e Resignacao.

Para aplicacao das entrevistas, foi realizada a apresentacgéo e a explicagdo do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) aos sujeitos envolvidos. Participaram da pesquisa
8 usuarios de ndcleo de 24 usuarios que tiveram demandas judiciais no periodo de 2016 a
2018, o que representou participacdo de 33, 3% dos usuérios. No que diz respeito a equipe
médica participaram 8 de nucleo de 12 médicos da equipe de Oncohematologia, perfazendo
67 % de participacdo, ja os (as) assistentes sociais participaram 1 de um nicleo de 3
profissionais que atuaram com demandas de judicializacdo, o que representou 33,3% e no que
diz respeito ao advogados participou apenas 1 de nucleo de 2 profissionais, 0 que representou
50%.

Os critérios para participacdo da amostra compreendem: (1) usuéario com doenca onco
hematoldgica ou seus familiares que tenham ajuizado acdo por medicamento junto ao MPF;
(2) ser usuério cadastrado nos servigos do setor de oncologia do hospital; (3) aceitar a
participacdo voluntariamente da pesquisa. Constituem-se como critérios para a exclusdo da
amostra: (1) usuarios j& falecidos ou (2) que ndo aceitaram participar voluntariamente da
pesquisa. Para aplicacdo das entrevistas, foi realizada a apresentacédo e a explicacdo do TCLE
aos referidos sujeitos. Participaram da pesquisa oito usudrios, oito médicos, um assistente
social e um advogado.

A pesquisa respeitou os principios elencados na Resolug¢do n° 510/16, resguardando a
integridade do sujeito da pesquisa, desenvolvendo-se dentro dos padrdes éticos. Deve assim
trabalhar para contribuir para o fortalecimento do trabalho multiprofissional na saude, ampliar
0 acesso a informagdes e servigos para producdo de conhecimento do tema abordado e para
dar visibilidade ao trabalho do assistente social em equipe multiprofissional.

Considerando isso, no Capitulo 1, intitulado “Trajetéria de construgdo da efetividade
da atencdo integral a saide no Brasil”, sdo abordados a evolucdo das institui¢cbes judiciarias
para atender as demandas sociais no Brasil e o direito & salude enquanto principio
constitucional.

O Capitulo 2, “O fenomeno da judicializagdo no Brasil”, traz a discussdo sobre o
protagonismo da mobilizag&o judicial, o acesso a justica, a judicializacdo em questdo e sobre

a efetivacdo democratica das garantias constitucionais.
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E, por fim, o Capitulo 3, “A mobilizagdo judicial e a efetividade do acesso a satde no
caso de pessoas com doencgas onco hematologicas na Unidade de Oncologia da UFTM”,
descreve a pesquisa, 0s resultados e a discussao.

Ao final desta tese sdo apresentadas as consideracdes finais que tém a intencdo de
trazer a reflexdo sobre mobilizacdo judicial e a efetividade do acesso a saude e sua
importancia para as pessoas com doenga onco hematologica. Ha de se considerar cada vez
mais que esta discussdo € fundamental para contribuir para melhoria da Politica de Atencéo
Oncoldgica, sobretudo em tempos de desmontes dos direitos sociais e ndo investimento na

salde publica.
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CAPITULO 1 - TRAJETORIA DE CONSTRUCAO DA EFETIVIDADE DA
ATENCAO INTEGRAL A SAUDE NO BRASIL

Universal aquilo é valido independentemente dos contextos; idealmente, é valido em
todos os tempos e lugares. (SANTOS; CHAUI, 2013, p.57)

1.1 A evolugéo das institui¢Ges judicidrias para atender as demandas sociais no Brasil

No Brasil, o Poder Judiciario, nos fins da década de 1970, era estruturado para o
processo de direitos individuais, apesar de a sociedade brasileira vivenciar, nesse momento,
um periodo de reorganizacdo da sociedade civil. Com a reinvindicacdo de diversos
movimentos sociais, fruto das pressbes exercidas pelo movimento sindical e movimentos
sociais diante da insustentabilidade do fechamento politico do pais as demandas populares,
configurou-se um contexto de crise mundial, e o Judiciario teve que se adaptar a essa nova
configuracdo (JUNQUEIRA, 1996).

Neste contexto, houve momentos histéricos marcantes tais como o periodo de
industrializacdo periodo em que a sociedade se constituia economicamente, como muitos
impactos econémicos e politicos. A luta e conquista dos direitos sociais a partir de muitos
movimentos sociais e da organizacdo da sociedade civil em diversos atores, estes movimentos
entram em cena na década de 1970, mesmo sendo periodo de Ditadura Militar.

Na década de 1980, o Brasil passou por um processo politico e social de
redemocratizacdo, em que se iniciou a luta pelos direitos sociais, como o direito a moradia e a
salde, em que a exclusdo da grande maioria da populacéo foi a principal base de discussdo
sobre 0 acesso a justica, sendo marcado também por influéncias de movimentos sociais
ocorridos na década de 1970 (JUNQUEIRA, 1996).

Para Barroso (2018) a Constituicdo Federal de 1988 representa a maturidade
institucional brasileira, a superacdo dos ciclos de atrasos tais como: as elei¢cdes periodicas,
presidentes cumprindo seus mandatos ou sendo substituidos, Congresso Nacional
funcionando sem interrupgdes, Judiciario e Forcas Armadas com autonomia. Enfim é a
materializacdo de um marco histérico do Brasil, com o encerramento de um periodo opressor
e a marca de uma nova fase da sociedade na luta para efetivagédo dos direitos sociais.

E a partir do ideério constitucional e da ideologia do capitalismo, bases contraditérias,
que se fundamentam os conflitos sociais. Logo, suas expressdes ndo conseguem ser resolvidas
sem a participacdo do Poder Judiciario, ora pela falha do sistema dos servigos publicos, que

ndo conseguem atender toda a demanda da sociedade, ora pela falta de oferta de um bem, que
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é essencial. O ndo cumprimento das promessas constitucionais, conflitos politicos,
desigualdade social s&o a base para os conflitos existentes na sociedade.

Nesse sentido, discutir 0 acesso a justica é considerar toda a trajetéria de luta e
conquistas dos direitos sociais, de forma a compreender a importancia da participacdo social
na reforma do sistema judiciario. E superar a ideologia neoliberal, que impacta diretamente na
responsabilidade do Estado sob a sociedade, entendendo o contexto que envolve 0s aspectos
sociais, politicos, econdmicos e culturais.

As demandas judiciais sdo complexas e requerem um olhar critico ao contexto
historico da sociedade, pois o0 sistema de justica costuma ser popularmente reconhecida, ndo
pela sua efetivacdo de direitos, mas pelos excessos processuais que justificam sua

morosidade. Desse modo:

As sociedades modernas geram, na realidade, uma demanda de justica quantitativa e
qualitativamente inédita. Trata-se de uma demanda de massa e de uma demanda
macica. A justica ndo apenas deve multiplicar suas intervengdes — o que ja é em si
um desafio —, mas é também, ela propria, objeto de novas solicitagdes. Quer lhe
sejam submetidas questdes morais dificeis, como as relativas a bioética ou a
eutandsia, quer Ihe seja solicitado remediar prejuizos causados pelo enfraquecimento
dos vinculos sociais na populagdo marginalizada, a justica se vé intimada a tomar
decisBes em uma democracia preocupada e desencantada. (CARVALHO, 1999, p.
138)

A partir de um direito positivado, a busca pela sua efetivacdo é constante. H4 um
duelo histoérico entre a sociedade (classes subalternas principalmente), e Estado (gestor dos
direitos). Na presente macroestrutura, esta o capitalismo, sistema econdmico contracorrente
da democracia.

Nesse conflito de interesses na busca pela sobrevivéncia, o juiz é o principal
protagonista da situacdo, estando com a responsabilidade do deferimento ou ndo de uma
solicitacdo. Dai a importancia de considerar a visdo do juiz, o contexto social, econdmico,
politico e cultural, pois numa causa, € levado em consideracdo todos esses aspectos, além da
legislacdo. Ao procurar a Justica, 0 usuario desse servico ja buscou, primeiramente, o Estado,
representado nos servicgos publicos, e nele, teve o seu direito negado.

Predominantemente, os gestores das politicas publicas justificam essas “ndo ofertas”
com a crise econdmica do Estado, alegando que o mesmo ndo € capaz de lidar com a
totalidade e a complexidade que envolvem as promessas constitucionais. Isso contribui, cada
vez mais, para a focalizacdo e imediatismo dessas politicas, atendendo a sociedade de forma
parcial e com o0 minimo social, de modo que, em algum momento, as pessoas lutem na justica
pelos seus direitos, tais como a vida, por exemplo, e ndo tenham esse mesmo direito negado.

Conforme observa Garapon (1999, p.140):
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Essa demanda de justica é paradoxal: sob o pretexto de se proteger contra uma
intervencdo ilegitima, a sociedade se entrega ao controle do juiz. O individuo libera-
se da tutela de seus magistrados naturais, precipitando-se naquela do juiz estatal. O
preco a ser pago pela liberdade é o maior controle do juiz, a interiorizagéo do direito
e a tutelarizacdo de alguns sujeitos. [...] O regionalismo, o populismo politico, o
desenvolvimento de seitas ou do integrismo religioso, os bandos de jovens dos
bairros de periferia, uma quantidade de fendbmenos que, além de suas
particularidades, podem estar ligados ao declinio da imensa solidariedade entre
classes que havia estruturado a identidade nacional.

Apesar dos inumeros processos no Poder Judiciério, cerca de 95,7 mil processos
envolvendo demandas de salde na primeira instancia do Poder judiciario no ano de 2017
(INSPER, 2019), a sociedade brasileira ndo confia na resolutividade dos mesmos, haja vista
que, para além da morosidade, hd o excesso de burocratizacdo, o alto custo de taxas que
envolvem o processo, e 0 acolhimento deficitario do usuério. Essas caracteristicas contribuem
para a construcdo de uma identidade nacional da justica, marcada como morosa, logo,
negativa e insuficiente, resultando na perda de confianca das pessoas para com a justica.

Outros aspectos importantes nesse cenario, sdo as diferencas regionais no Brasil. De
acordo com Insper (2019) S&o Paulo é um dos principais responsaveis pelos processos
judiciais que envolvem a saude. As leis sdo normas de abrangéncia nacional, cabendo aos
entes da federacdo realizar suas adequacbGes conforme as caracteristicas da regido,
considerando os aspectos ambientais, sociais, politicos, econdmicos e culturais. Por isso, um
dos eixos para tratar a desigualdade é a equidade, pois ndo tem como trabalhar a igualdade
sem considerar a particularidade e a complexidade que envolve cada individuo e sua familia,
conforme se observa pela explanacdo abaixo:

A igualdade coloca os homens uns ao lado dos outros, sem lacos que os amarrem.
Ela os dispde de maneira a ndo Ihes permitir pensar em ser como seus semelhantes e
Ihes impde uma espécie de virtude da indiferenga. Mais qualquer outro regime, a
democracia torna incerta a autoridade: eixo o paradoxo da justica numa democracia.

[...] a sociedade democrética contorna essa dificuldade dando uma extraordinaria
extensdo a nocao de contrato. (CARVALHO, 1999, p.145)

A igualdade, colocada como principio constitucional, € algo inalcancavel em
sociedade desigual ou num pais em desenvolvimento, onde o sistema econémico é capitalista
e 0 verdadeiro controlador da figura do Estado. Nesse sentido, o Estado brasileiro, apesar da
efetivacdo da Constituicdo Federal de 1988, seguiu o ideario econdmico, atendendo as
demandas sociais, conforme o interesse da sociedade capitalista de conter a classe

trabalhadora.
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O regime democratico conseguiu, a partir de diligéncias em diversos setores da
sociedade, buscar a responsabilizacdo do Estado pelos direitos sociais, partindo de
movimentos coletivos, mostrando que o proprio, age apenas sob pressdao e/ou ameaca de
desordem. Resulta-se ainda num Estado seletivo e carregado de conflitos de interesses, pois se
V€ uma pessoa rica tem acesso a um direito mais facilmente do que um pobre, mostrando que
a igualdade, no acesso ao direito, ainda ndo é efetivada, conclui-se entdo, que até mesmo a
justica é feita para poucos, ou melhor, para aqueles que podem pagar:

A abstracdo democratica é necessariamente tedrica, e um tanto angelical, e postula a
autonomia dos cidaddos, mas ndo imagina o contrario. Ora, através da justica, esse
dogma democratico entra em contradicdo com a fragilidade do individuo de carne e
0sso. As ficgdes democréaticas atingem o corpo da sociedade. Esses sujeitos dever
ser respeitados em sua palavra, tanto quanto protegidos em razéo de sua fragilidade.
Exigir do sujeito que ele se torne legislador de sua prépria vida pode conduzir a

tutela de sujeitos mais desamparados, incapazes de direitos dos individuos.
(GARAPON, 1999, p. 149/150)

E a partir da abstracdo democrética que se tem a falsa autonomia do sujeito, visto que
0 mesmo, ndo consegue ter acesso ao seu direito de forma “natural”. Ao buscar pela justica,
sente-se fracassado, pois ndo se identifica com a instituicdo do Poder Judiciério, que por sua
vez, ainda carrega o “ranco” do conservadorismo. Os operadores do direito se distanciam da
realidade do sujeito, e avaliam as causas a partir de sua realidade e crenca, gerando falhas que
ocasionam, por assim dizer, na propria injustica.

Essa democracia abstrata gera disputas privadas e individuais, perdendo o foco da
dimens&o coletiva dos direitos sociais. Com isso, avancam-se os processos de juridificacio® e
judicializacdo® da vida em sociedade. Nesse sentido:

[...] ndo perder de vista de que o “direito, 0 sistema juridico e o sistema judicial
encontram-se num processo acelerado de transformacgdo, que varia em cada
sociedade em funcdo do seu desenvolvimento econémico e social, da cultura
juridica, das transformacfes politicas e do consequente padrdo de litigagdo
decorrente do tipo de utilizadores dos tribunais judiciais e da relacdo entre a procura

potencial e efetiva da resolugdo de um litigio no sistema judicial. (SOUSA JUNIOR,
2008, p.02)

As transformacdes societarias impactaram todas as institui¢fes, inclusive o Poder
Judiciario. Os avangos na democracia e nas formas de participacdo popular na avaliagdo,

construcdo e reconstrucdo das politicas publicas, trazem aos tribunais novos litigios. Essas

3 Conflitos que n&o sdo levados ao Judiciario, mas que sdo discutidos sob o ponto de vista juridico (ASENSI,
2010, p.48)

4 Conflitos que sdo levados ao Judiciario na forma de agéo civil pablica ou algum outro instrumento processual.
(ASENSI, 2010, p.48)
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novas configuragdes das demandas judiciais resultam na desjuridificacdo, para
informalizacéo, e para desjudicializacdo, no tratamento da resolucdo dos litigios (SOUSA
JUNIOR, 2008).

O paradigma da modernidade, conforme Sousa Junior (2008), leva em consideracéo
trés aspectos: a racionalidade cientifica e positiva, que rejeita outras formas de explicacdo da
realidade, principalmente as de natureza metafisica; a modernidade, representada pela
hegemonia da forma politica do Estado - a expressao institucional passou a subordinar as
experiéncias multiplas dos modos de organizacdo da sociedade -; e por Gltimo, a supremacia
do modo legislativo de realizar o direito.

Ha de se considerar varios aspectos na busca pela efetividade de um direito, tais como
a hostilidade do capitalismo, tocante a redistribuicdo de riquezas e contrario aos direitos
sociais, a influéncia da religiosidade, ligada a Igreja, a opcdo €tica para seguir a normatizacéo,
e 0 sentimento de direito. Todos esses aspectos, numa conjuntura de conflitos de interesses,
necessidades e possibilidades de realiza¢do, fundamentam-se na ideologia econémica.

Esse cenario, na visdo da sociologia, & compreendido como po6s-modernidade,

portanto:

Os socidlogos descrevem a pés modernidade como uma modernidade sem ilusGes,
em constante processos de mutagdo, onde os fendmenos se encontram em estado de
liquidez, incapazes de manter a sua forma. Institui¢cbes, empregos, relacionamentos e
amor sdo temporario, costumes, estruturas e verdades percebidas até entdo como
solidas, perdem a sua durabilidade. (SOUSA JUNIOR, 2008, p.04)

A compreensdo dessa pos-modernidade apresenta uma visdo de mundo, mostrando a
desnormatizacdo da sociedade (enfraquecimento das regras e vinculos sociais e mudancas de
todos os modos de vida). Dentro desse contexto, o fator renda média da populacéo, é um fator
essencial para o acesso a justica, respeitando os fundamentos éticos da juridicidade, buscando
fazer uma justica operada na comunidade, para a comunidade e pela comunidade, trabalhando
ao mesmo tempo, na autonomia politica, por meio da gestdo dos proprios conflitos (SOUSA
JUNIOR, 2008).

Dentro do processo de mediacdo de conflitos, & importante considerar as
condicionantes sociais, econdmicas e culturais, resultantes dos processos de socializacdo e
interiorizagdo de valores dominantes, dificeis de serem alterados. Tais fatores impactam numa
resolucdo mais breve de um processo, e enfim, possibilitam as praticas de transformacéo
social, na realizacdo efetiva da justica. Desse modo, busca-se a reforma do judiciario, sugerida
por Boaventura Sousa Santos, que apresenta como estratégia ideal a “procura dos cidaddos

gue tem consciéncia de seus direitos, mas que se sentem impotentes para os reivindicar
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quando violados”, superando o conservadorismo dos operadores do direito, alargando o
acolhimento, e abrangendo as novas configuragdes da sociedade (SOUSA JUNIOR, 2008).

No processo constituinte (1985-1988), o Judiciario passou a ter um papel estratégico
para a mediacdo de conflitos sociais, tendo como base a participacdo popular de forma
legitima. A sugestdo da prépria autonomia proporciona a si novos direitos. Nessa linha de
pensamento, Sousa Junior (2008) sugere a seguinte estratégia de superagdo: criar condi¢des
para participacdo social, administracdo descentralizada, manter o protagonismo do solicitante
(considerando sua singularidade e complexidade), aproximar a populacdo das regras
institucionais, e considerar o exercicio da cidadania, a partir da participacdo popular.

A redefinicdo da funcdo social — a justica para qué e para quem —, e o pluralismo
juridico, permitem a concepc¢édo despolitizada da transformacéo social. O pluralismo juridico

ainda requer:

O desenvolvimento de um perfil ndo apenas técnico, mas também humanista dos
agentes juridicos em condicfes de promover a reflexdo sobre a condi¢cdo humana
que contextualiza o direito no seu ambiente histérico, cultural, politico, existencial e
afetivo; aptiddo para distinguir, entre as maltiplas demandas aquelas que exigem a
construcdo de um ambiente procedimental adequado para negociagéo de diferencas e
diminuicéo de desigualdades sociais (SOUSA JUNIOR, 2008, p. 11)

Diante disso, compreende-se que a discussao sobre o acesso a justica, no Brasil, é
anterior a 1988. Concomitante, surge a sociologia do direito no Brasil, a qual permitiu ampliar
a pesquisa nessa area, buscando compreender as formas de o Poder Judiciario resolver os
conflitos da sociedade. O interesse por essa tematica da pesquisa sobre 0 acesso a justica,
diferentemente de outros paises, onde a discussdo ja ocorria, iniciou-se no Brasil na década de
1980 (JUNQUEIRA,1996).

O movimento inicial para discutir o acesso a justica no mundo foi o “Florence
Project®, coordenado por Capelletti e Garth (1978), com financiamento da Ford Foundation.
De acordo com Junqueira:

A analise das primeiras producdes brasileiras revela que a principal questdo naquele
momento, diferentemente do que ocorria nos demais paises, sobretudo nos paises
centrais, ndo era a expansao do welfare state e a necessidade de se tornarem efetivos
0s novos direitos conquistado principalmente a partir dos 60 pelas as “minorias”
étnicas e sexuais, mas sim a propria necessidade de se expandirem para 0 conjunto
da populagdo direitos basicos aos quais a maioria nao tinha acesso tanto em funcéo

da tradicdo liberal individualista do ordenamento juridico brasileiro, como em razédo
da histdrica marginalizacdo socioecondmica dos setores subalternizados e da

> No Florence Project, Cappelletti define, logo no inicio de seu prefacio, a analise tanto dos obstaculos juridicos,
econdmicos, sociais e psicologicos que dificultam ou impedem o uso de sistema juridico, como esforgos
desenvolvidos por diferentes paises (democracias modernas) no sentido de superar estes obstaculos. (Junqueira,
1996, p.18)
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exclusdo politico- juridica provocada pelo regime pés 64. (JUNQUEIRA, 1996,
p.01)

No Brasil, o texto de Cappelletti e Garth referente ao Florence Project, foi publicado
em portugués em 1988. Cabe ressaltar que o Brasil ndo participou da construcdo do Florence
Project, sendo uma das hipdteses por essa ndo participacdo, a falta de interesse dos
pesquisadores brasileiros pela tematica, visto que paises da América Latina como Chile,
Colémbia, México e Uruguai se fizeram representar sobre suas experiéncias no acesso a
justica JUNQUEIRA, 1996).

O Projeto Florenga contribuiu para a discussdo do acesso a justica no mundo todo,
resgatando trés aspectos essenciais: 1) articulacdo entre o Welfare State (sua crise), com o
acesso a justica. Pode-se compreender também, como a crise do Estado em prover o minimo
social; 2) a relagdo entre direito, justica e administracdo publica; e 3) a educacdo para direitos
(VITOVSKY, 2017).

Vitovsky (2017) ainda afirma que, esse projeto, contribui para a analise da garantia de
efetividade dos direitos fundamentais, a partir da compreensdo da qualidade da justica, e do
perfil dos seus usuarios. Colocar as promessas constitucionais em pratica € o maior desafio,
dentre elas, o0 acesso a justica, que é considerado um direito humano essencial.

Os desafios do sistema judiciario surgem, a partir das transformacdes societarias
ocorridas no mundo, envolvendo mudangas no sistema econdmico, politico, cultural e
avancos na tecnologia. As complexidades das demandas cresceram conforme as mudancas da
sociedade, colocando em questdo o papel da justica, e como resolucdo, é apresentada por
Boaventura Sousa Santos, a necessaria reforma do sistema judiciario.

O Departamento de Direito da Pontificia Universidade Catolica do Rio de Janeiro
(PUC- Rio0), influenciados por Joaquim Falcdo e Boaventura Sousa Santos, em meados de
1984, realizou uma pesquisa sobre o relacionamento entre associacdo dos moradores e 0
Poder Judiciério, ressaltando, sobretudo do acesso a justica de demandas coletivas, direitos de
amplos segmentos sociais (JUNQUEIRA, 1996).

Nesse periodo, houve a continuidade da pesquisa em torno do acesso a justica no
Brasil, realizado pela academia e profissionais da area juridica e politica, sob a analise de dois
eixos principais: 0 acesso coletivo a justica, e a resolucdo de conflitos individuais.

De um lado, situam-se as pesquisas sobre 0 acesso coletivo a justica que marcam
principalmente a primeira metade dos anos 80. De outro, encontram-se as

investigacGes sobre as formas estatais e ndo estatais de resolucdo de conflitos
individuais, nas quais ganham espaco 0s novos mecanismos informais- tais como os
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entdo denominados Juizados Especiais de Pequenas Causas- introduzido pelo Estado
a partir de meados da década de 1980. (JUNQUEIRA, 1996, p.02)

As pesquisas realizadas na década de 1980, vdo ao encontro do que estava
acontecendo nessa época. H& de se considerar, que o inicio da busca pela efetivacdo dos
direitos, bem como a discusséo interna do acesso a justica, como um direito constitucional,
deu-se a partir da homologacao da CF de 1988.

Lauris (2013), em sua tese intitulada “Acesso para quem precisa, justica para quem
luta, direito para quem conhece”, discute o acesso a justica relacionado a ampliagdo da
democracia. Desse modo, espera-se que 0s paises democraticos tenham efetivo acesso a
justica, por meio de ampliacdo de instituicGes estatais, e profissionais atuando no sistema
judiciario. Assim, conclui-se que “entre a fundagdo do direito como repressdo e sua
refundacdo como resisténcia, a expectativa em relagdo aos tribunais é dual: afirmar a
cidadania, conservando a ordem das coisas, por um lado, e transformando-a por outro”
(LAURIS, 2013, p.40).

A incompreensdo sobre a necessidade de reforma do sistema judiciario, é
fundamentada no Estado e direito moderno, o qual foi criado de forma seletiva, resultando no
acesso limitado a justica contemporanea. Essa situacdo revela caracteristicas do Direito
Moderno, tais como mecanismos ideoldgicos, dominacdo politica e reproducdo das relacdes
sociais, ou seja, uma justi¢a excludente. “O acesso a justica ¢ uma questdo moderna, inerente
ao processo de criacdo de uma ordem de verdade, e de uma organizacdo administrativa-
racional, através do direito e para a sua aplicagdo”. (LAURIS, 2013, p.49).

O capitalismo, o Estado e a sociedade civil, estardo sempre tensionados, vez que suas
ideias, sdo incompativeis e contraditas, entre a igualdade de oportunidades e de resultados.
Tem-se a ampliacdo das subjetividades do direito, considerando a sociedade organizada por
meio de Movimentos Sociais e organizacdes sociais; 0s direitos humanos, que ampliam a
responsabilidade do Estado sobre a sociedade; e a extensdo da titularidade do direito, entre

mercado e consumidor.

A perspectiva em que 0 acesso a justica esté integrado na politica social do Estado e
num movimento universalista de reformas, a igualdade de oportunidades de acesso é
vista como igualdade de resultados, isto €, a promocéo do direito e da justica é em si
mesmo um meio de promocdo da justica social. As mudangas nos padrfes de
investimento do Estado na politica piblica de acesso a justica quebram esta estreita
ligagdo entre oportunidades e resultados. (LAURIS, 2013, p.79)

A discussdo sobre a dificuldade de acesso a justica, reproduz uma ideologia de nédo

efetividade. De um lado, tem-se os cidaddos portadores de direitos em busca da cidadania, e
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do outro, o Estado como disciplinador das promessas constitucionais, ofertando o minimo
social a populacdo, sendo o direito apenas daqueles que o conhecem e sabem buscar pela
efetivacdo do mesmo. Essa situagdo também evidencia o acesso a justica pela “porta dos
fundos”, pois o0 acesso a justiga da sociedade civil, predomina por meio da justica criminal, e
ndo pela busca dos direitos sociais. Isso mostra a necessidade de construcdo de estratégias
para o acesso efetivo da sociedade civil a justica (LAURIS, 2013).

Dowell (1989), no que diz respeito a construcdo de estratégias para o enfrentamento
dos obstaculos do acesso a justica, traz a contribuicdo sobre os Juizados Informais de
Conciliagdo — JIC. A pesquisadora, utiliza a nocdo de “conciliagdo repressiva”, para
compreender o padrdo de resolugdo de conflitos, afirmando que os Juizados Especiais néo
resolvem o problema de acesso a justica, pois remetem os conflitos ao Poder Judiciario
Tradicional JUNQUEIRA, 1996).

Em 1989, Santos, no capitulo da obra “Direito e Justi¢a: a fun¢do social do judiciario”,
aborda vérios obstaculos para o acesso a justica, tais como aspectos sociais, econdmicos,
culturais, e sobretudo, a desigualdade social. Tais apontamentos também foram destaques em
pesquisas do Centro de Estudos Direito e Sociedade, da Universidade de Sdo Paulo em 1991,
mostrando que a luta € para além dos direitos coletivos, pois visa também, a possibilidade de
atender a urgéncia dos individuos, na relagdo com os servicos publicos (JUNQUEIRA 1996).

Os Juizados Especiais de Pequenas Causas e agéncias estatais de resolucdo de
conflitos, foram instituicdes criadas para facilitar o acesso a justica, bem como, base para
pesquisa sobre a tematica, a partir da década de 1980. Essas pesquisas consideravam a
reproducdo burguesa, e a necessidade de transformacdo do Poder Judiciario, como instancia
apropriada para o tratamento dos conflitos coletivos e individuais, advindos das
transformacoes societarias.

Outro aspecto importante a ser abordado para 0 acesso a justica, e consequentemente,
ao direito, é a sobrecarga de trabalho no Poder Judiciario. O CNJ, em 2013, publicou que no
ano de 2012, estavam em tramitacdo o total de 92.234.282 processos, representando,
estatisticamente, um processo para cada dois habitantes, resultado de um elevado e
generalizado grau de conflito na sociedade (SADEK, 2014).

Ainda sobre os numeros do Poder Judiciario, as estatisticas mostram que no Brasil,
existem 8,8 juizes para cada 100 mil habitantes e 205 servidores para cada 100 mil habitantes.
No que diz respeito aos julgamentos da primeira instancia, em 2012, cada juiz julgou 1090

processos, sendo em média, trés processos por dia. (SADEK, 2014).
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Dentro desses processos, 51% das demandas judiciais tem como responsavel o setor
publico, destacando-se a saude publica como um dos maiores demandantes nas solicitacfes de
internacOes e medicamentos de alto custo. O quadro demasiado de judicializacdo é composto,
por um lado, de pessoas que conhecem realmente seus direitos, e de outro, por pessoas que
nem sequer sabem aonde busca-los. Esse cendrio ainda representa a deturpacdo das
atribuicdes do Poder judiciario, e 0 aumento das dificuldades de democratizagdo do direito de
acesso a justica, sendo a universalidade do direito, garantia apenas para setores privilegiados
da sociedade (SADEK, 2014). Ao pensar no sistema de justica e em sua composicéo,

podemos considerar como obstaculos para o acesso a justica, conforme Sadek (2014, p. 61):

[...] a legislagdo, o nimero de recursos, o formalismo, o tratamento dado as
demandas individuais repetitivas, o nimero de juizes, a infraestrutura, o
gerenciamento, o or¢gamento, a mentalidade de magistrados e dos demais operadores
do direito.

A linguagem clara e objetiva é uma das ferramentas para que o sujeito pertenca ao
servico, bem como, se sinta acolhido e confie no processo, fatores de suma relevancia, tendo
em vista 0 momento de fragilidade que a pessoa esta passando ao buscar eficacia no acesso a
justica. A linguagem técnica, na maioria das vezes, afasta a compreensao dos seus Usuarios.

Todos os obstaculos ja citados, estdo relacionados com a morosidade, além da
necessidade de destacar a formacdo dos operadores do direito, uma vez que o bom andamento
da acdo depende da visdo e compromisso deles, ja que a acentuacdo do individualismo no
processo civil atravanca a realizagdo de direitos:

Para o cidaddo comum, os reflexos da morosidade séo nocivos, corroendo a crenga
na prevaléncia na lei e na instituicdo encarregada da sua aplicacdo. Repete-se, com
frequéncia, que a lei ndo vale igualmente para todos e que 0S processos permanecem

por um longo tempo nos escaninhos do Judiciario, afetando individuos, familias e
grupos. (SADEK, 2014, p.62)

Todo esse contexto demonstra que a maioria da sociedade ndo confia na justica, Sadek
(2014) aponta a partir da pesquisa realizada em 2013 pela FGV- SP, que 91% dos
entrevistados relataram que a morosidade (alto custo de um processo), é um dos fatores que
dificultam o acesso a justica.

A autora (Sadek, 2014, pp. 63-64) afirma que “apesar dos constrangimentos de
natureza econémica, social e educacional afastarem uma parcela significativa da populacéo do
acesso a justi¢a, o volume de processos no judiciario ndo reduziu”, o que nao significa amplo

acesso a justica, mas sim uma situacdo de caos. Faz-se necessario construir caminhos de
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“saida” do sistema judiciario, tais como a conciliagdo pré-processual, a conciliagéo
processual, o gerenciamento e a informalizacéo.

Sousa Junior (2008) discute a concepcao alargada de acesso a justica, afirmando que a
reforma do sistema judiciario estda em constante alteracdo, a qual acompanha as
transformacgdes societérias, como o desenvolvimento social, politico, cultural e econdmico,
que sdo base dos conflitos sociais entre o Estado e sociedade.

Ao sistema judiciario e aos operadores do direito, fica a responsabilidade de mediar as
situacbes de conflitos advindos da sociedade, em situacGes individuais e coletivas
(representadas por movimentos e/ou organizagdes sociais). A busca pela justica, para muitos,
representa a busca pela vida e pela liberdade, e por isso é essencial a compreensdo da
realidade social, e suas implicaces na singularidade de cada um.

A mediacdo popular de conflitos envolve trés aspectos importantes: a racionalidade, a
hegemonia, e a supremacia, num contexto marcado por ideologias, sobretudo a ideologia
capitalista, onde sua logica € totalmente contréaria a ampliacdo do acesso ao direito. Ha de se
considerar nesse cendrio, a relevancia dos movimentos sociais na conquista e manutencao dos
direitos fundamentais (SOUSA JUNIOR, 2008).

A luta em prol dos direitos humanos mudou este cenario e as lutas sociais, sobretudo
as que ocorreram a partir da década de 70, foram responsaveis por mudancas nas
estruturas juridicas. Os movimentos sociais no Brasil assumem o protagonismo na
construgdo e efetivagdo do direito e direito a salde, direito a moradia, luta pela terra,
dignidade no trabalho, igualdade de género e de raga sdo alguns dos temas que
destacam nesse periodo. A Assembleia Nacional Constituinte é o &pice desse
processo de reivindicagdes por novos direitos, que culminou com a positivagdo — e
posteriormente em novas interpretacdes — de novas categorias legais, como é o caso,

por exemplo, do novo conceito de direito a saude inscrito na Constitui¢do de 1988.
(MIRANDA,; BELINE, 2016, p.03)

A relacdo do Estado com os movimentos sociais acontece de duas formas: a primeira,
na criacdo de estratégias de criminalizacdo, e a segunda, aceitando a participacdo desses
movimentos, nos cenarios democraticos. Os movimentos sociais, por sua vez, utilizam do
direito para se defenderem e para qualificar cada vez mais suas a¢bes (SOUSA JUNIOR,
2008).

Essa relacdo e mediacdo mostra que 0 acesso a justica € um fendmeno complexo,
envolvendo condicionantes econémicas, sociais e culturais, no processo de criagdo de uma
inteligibilidade muatua entre as experiéncias, possiveis e disponiveis para o reconhecimento
dos saberes, na busca pela superagdo dos conflitos sociais. A reforma da justica depende da
consciéncia dos cidaddos de seus direitos, e dos que se sentem capazes de reivindica-los,
quando violados ou omitidos. (SOUSA JUNIOR, 2008).
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O pluralismo politico permite a compreensdo do direito e do sistema judicial, logo
permite o reconhecimento de conflitos sociais e fundamentais as reformas necessarias para o

sistema judicial.

A nova cultura juridica subjacente ao ensino do direito tera repercussdes nas formas
de recrutamento dos juizes redirecionando a selecdo com base nas habilidades
essenciais para a democratizacdo profunda do acesso a justica. Entre essas
competéncias destacamos a abertura epistemoldgica para o pluralismo juridico; o
desenvolvimento de um perfil ndo apenas técnico, mas também humanista dos
agentes juridicos em condicOes de promover a reflexdo sobre a condi¢do humana
que contextualize o direito no seu ambiente histérico, cultural, politico, existencial e
afetivo, aptidao para distinguir, entre as multiplas demandas, aquelas que exigem a
construcdo de um ambiente procedimental adequado para negociagéo de diferencas e
diminuicéo de desigualdade sociais. (SOUSA JUNIOR, 2008, p. 11)

A construgdo de alternativas emancipatorias depende da interpretacdo dos
acontecimentos da sociedade, que envolvem o pluralismo politico, e expressam a exclusao
social em diversas formas. A pratica vai muito além do acesso a instituicdo do direito; é
preciso que todos compreendam o que ele é, para qué e para quem (SOUSA JUNIOR, 2008).

A teoria de Boaventura Sousa Santos, em sua concep¢do de crise e reforma judicial, é
a principal na discussdo atual sobre o acesso a justica, sendo a base contextual do Estado
Providéncia. A proposta feita para a reconstrucdo do conceito do acesso a justica, envolve a
integracdo do protagonismo judicial, da dialética da justica, da formacdo dos operadores do
direito e da justica democrética (VITOVSKY, 2017).

A reforma do sistema judicial envolve principios neoliberais na disputa entre o
aumento de lucros e juros, em contrapartida com a reducdo dos gastos sociais, e a
flexibilizacdo das promessas constitucionais. No contexto neoliberal, é cobrada do Estado a
responsabilidade de aumentar o comércio e os financiamentos, ou seja, expandir o capital
juntamente com as promessas constitucionais, resultando num conflito entre Estado e
Sociedade, cuja resolucdo cabe ao sistema judiciario (VITOVSKY, 2017).

Nos dizeres de Vitovsky (2017), a Crise do Estado-Providéncia resulta na
responsabilizacdo dos tribunais para com a defesa dos direitos. Ndo ha necessidade de criar
novos, mas sim de efetivar os direitos que ja estdo homologados. E na incapacidade financeira
de prover as despesas do Estado, que surge a difusdo entre o neoliberalismo e o processo de

desregulamentacéo da legislacao.

Para reduzir as tensdes o direito e sistema judicial tem duas fungBes marcantes. A
primeira é aumentar a estabilidade e a previsibilidade das transagdes econdmicas,
promovendo a paz social e melhorar a capacidade administrativa do Estado. A
segunda é diluir os conflitos sociais que surgem com os deslocamentos sociais e
com as desigualdades distributivas, e o sistema judicial transforma os conflitos
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coletivos em disputas individuais, desmotivando a agdo e organiza¢do coletiva.
(VITOVSKY, 2017, p.181)

A fragmentacdo das lutas sociais € uma das caracteristicas principais da ideologia
capitalista, influenciando na decisdo e na conduta do sistema judiciario. Os conflitos
coletivos, advindos de representacOes sociais organizadas, mostraram resultados no Brasil. A
luta pelo tratamento gratuito para as pessoas com HIV/AIDS, impactou toda a organizacao da
assisténcia a saude e previdenciaria. Por outro lado, apesar das disputas individuais ndo terem
0 mesmo impacto, elas representam sinais da sociedade, mas em contrapartida, aumentam o
namero de processos, contribuindo para morosidade da resposta judicial, um verdadeiro
obstaculo para 0 acesso a justica.

A ampliacédo da judicializacdo evidencia ainda que, as pessoas estdo tendo mais acesso
a informacgdo, como também as instituicbes judiciarias, apesar desse caminho ainda ser
carregando de burocracia e estigmas culturais. Para alguns, a judicializacdo é muito negativa
por impactar no orcamento publico sem um prévio planejamento or¢camentario, no entanto, as
experiéncias individuais ndo sdo levadas em conta para causas coletivas. Por isso, é
importante tanto Poder Judiciario como o gestor publico dar atencdo as demandas individuais,
pois elas podem representar a formagéo de um indicador coletivo.

Sadek (2014) traz sua contribuicdo sobre a tematica, analisando o direito ao acesso a
justica e suas dificuldades, a partir do processo de ingresso (busca pela efetivacdo de um
direito), e dos caminhos posteriores a entrada e saida. A morosidade é o que se destaca nas
dificuldades do acesso a justica.

O acesso a justica € um direito garantido pela CF de 1988, em seu artigo 5°, estando
nos incisos que tratam sobre o direito de peticdo (XXXIV), a inafastabilidade do Poder
Judiciario (XXXV) e no acesso a justica pelos mais pobres (LXXIV) aduzindo que todos, sem
distincdo, poderdo recorrer a justica, sendo ela, um meio para tornar a sociedade mais
igualitaria. Com base em Sadek (2014), esse direito, além de gozar de protecdo quando
violado, envolve também uma diversidade de instituicdes estatais e ndo estatais, que atuam na
busca de uma solugdo pacifica de conflitos e no reconhecimento digno da demanda.

A autora (2014) ainda destaca, que apesar de passadas trés décadas desde a
promulgacdo da Constituicdo Federal de 1988, ha muitos obstaculos para a sociedade ter um
efetivo acesso a justica, afirmando haver, nesse sentido:

Trés ondas e barreiras que deveriam ser superadas para que os individuos, sobretudo
0s mais carentes, tivessem de fato, seus direitos garantidos, transformando-se em

cidadaos. A primeira onda caracteriza pela garantia de assisténcia juridica para os
pobres. A segunda se manifesta na representacdo dos direitos difusos, e a terceira
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ocorre com a informalizagdo de procedimentos de resolugdo de conflitos. (SADEK,
2014, p.58)

Outras barreiras citadas por Sadek (2014), compreendem o linguajar hermético por
parte dos operadores do direito, os procedimentos complicados, o excesso de formalismo, 0s
ambientes que provocam intimidacéo e a suntuosidade dos tribunais. H& ainda, as dificuldades
na representacdo dos direitos difusos, que poderiam ser facilmente superadas com a criagéo de
meios e procedimentos no interior da justica estatal, contribuindo e facilitando o acesso a
justica.

Pesquisas comparativas internacionais mostram que sociedades marcadas por
elevados indices de desigualdade econémica e social apresentam alta probabilidade
de que amplas camadas de sua populacdo sejam caracterizadas pelo
desconhecimento dos direitos. Essas caracteristicas comprometem a universalizacéo
do acesso a justica, afastando da porta de entrada todos aqueles que sequer possuem
informacdes sobre direitos. (SADEK, 2014, p.58)

Um dos maiores desafios do direito e dos gestores de politicas publicas, é garantir a
universalidade do acesso aos direitos sociais. No Brasil, as politicas sociais sdo pontuais e
imediatas, criadas eminentemente para conter situacGes de emergéncia social. O atendimento
das demandas complexas da sociedade, como 0 acesso universal aos direitos sociais, e a
atencdo aos individuos em integralidade, dependem da agenda politica.

O atual momento no pais se traduz num periodo de catéstrofe dos direitos sociais, bem
como do acesso a justica, pois as pessoas estdo buscando a justica para efetivar direitos que
fazem parte do minimo para a sobrevivéncia. Logo, o deferimento ou ndo de um processo
judicial, na maioria das vezes, é condicionado a condi¢do socioecondmica de quem busca por
tal efetivacdo. Aqueles que tem mais condi¢cBes materiais, ou seja, alta renda, tém o0 acesso a
justica e resposta positiva para suas buscas.

A desigualdade social é um fator importante na discussdo mundial sobre o acesso a
justica, principalmente nos paises periféricos e semiperiféricos. O regime democratico fez
com que a sociedade buscasse viver seus direitos fundamentais, e se organizasse para
participar na administracdo publica. No Brasil, a realidade mostra a alta concentracdo de
renda, e um governo que propde reformas politicas e administrativas destrutivas dos direitos
sociais, favorecendo a ldgica do capital. Cabe destacar aqui as grandes ofensivas as areas da

saude, previdéncia social, assisténcia social, educagéo e até mesmo, na propria justica. Assim,

A desigualdade de renda combinada com graves deficiéncias nos resultados de
politicas publicas visando a garantia de direitos sociais gera uma estrutura social
baseada em desigualdades cumulativas. Isto é, um sistema de exclusdes alimentado
por limitagcBes na rede de protecdo social e pela precariedade dos servigos publicos.
Assim, as assimetrias de rendas se reproduzem e impulsionam as diferencas nos
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graus de escolaridade, no acesso e qualidade de moradia e na sadde, enfim, em
padroes de bem estar social. [...] O acesso a justica e sua democratizagdo ndo
significam apenas o alargamento, os caminhos e a saida pelas portas do Poder
Judiciario. A inclusdo de parcelas da populacdo, até entdo excluidas, representa,
principalmente, propiciar condi¢des para 0 conhecimento e a apropriacéo de direitos
(SADEK, 2014, pp.59 e 65)

Isso mostra o longo caminho a ser percorrido pela justica para efetivar o seu papel, e
reduzir as desigualdades sociais, sendo ela mesma a responsavel pela busca da propria
universalizacdo do acesso. O acesso a justica € uma tematica discutida mundialmente, desde
os primordios, a justica era de fato pertencente as classes mais altas, pois elas tinham
condicBes de pagar por todo 0 processo. Acessar a justica € um requisito fundamental para a
efetivacdo dos direitos humanos, sendo a base para um sistema juridico moderno e igualitario.

De acordo com Cappelletti (1988, p. 13):

O acesso ndo é apenas um direito social fundamental, crescentemente reconhecido,
ele ¢, também necessariamente ao ponto central da moderna processualistica. Seu

estudo pressupfe uma alargamento e aprofundamento dos objetivos e métodos da
moderna ciéncia juridica.

Dentre as implicacfes do acesso a justica, esta a efetividade que a legislacdo propde,
representando a completa igualdade de acesso. No entanto, 0 acesso a justica é diferente,
desde o perfil que busca o recurso da justica, até as causas julgadas. Ha diferencas no
tratamento de causas individuais e coletivas, bem como no objeto do litigio, considerando o
jogo de interesses, e também a estrutura cultural, econdmica e social.

A anélise sobre 0 acesso a justica tem mostrado o quanto 0s custos da justica sdo
onerosos, tanto nos valores a serem pagos para um advogado (a), como também nos custos
com os servicos. Dai a dificuldade em litigios individuais. Seguindo com a interpretacdo das
analises feitas, uma das estratégias para ampliar 0 acesso a justica, seria a criacdo de
instituicdes judiciarias proximas as comunidades, como exemplo, a criacdo de juizados de
pequenas causas.

O acesso, principalmente dos pobres, a justica, historicamente as classes subalternas,
ficou estigmatizado por buscarem a justica apenas em casos criminais, de familia e trabalhista,
distanciando-se do acesso para o direito a saude, por exemplo. Esse estigma é muito presente
no Judiciario, e na sociedade que ndo busca a justica para efetivacdo do o seu direito a saude,
na maioria dos casos.

O baixo nivel econdmico e educacional dos litigantes, sdo fatores que impossibilitam a
busca e/ou continuacdo com a causa judicial, pois tais condigcdes mostram a necessidade de

auxilio de um profissional despido de preconceitos. E preciso considerar seus aspectos
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singulares e particulares na busca pela eficiéncia da justica. Cumpre ressaltar que a justica é
aplicada as pessoas; seres humanos que vivem em uma totalidade social complexa. O
advogado é essencial para decifrar as leis e escolher o melhor caminho a ser tomado para uma
causa individual.

Na década de 1970, paises como Franca, Suécia, Canada, Alemanha, Estados Unidos,
Austria e Inglaterra, comecaram a discutir sobre o acesso aos seus sistemas judiciarios,
considerando a assisténcia judicidria como um direito para todas as pessoas que se
enquadrassem nos termos da lei, inclusive os pobres, responsabilizando o Estado pelo custeio
dos processos judiciais para aqueles que nédo tivessem condicGes de pagar (CAPPELLETI,
1988).

A discussdo sobre o acesso a justica deve superar a simplicidade. N&o é apenas ter o
acesso para ajuizar uma demanda; € possibilitar, inclusive para as classes subalternas, a
compreensdo do que buscar e para qué buscar, tanto do direito como o acesso ao direito. E
fundamental que o profissional encoraje e potencialize o seu cliente a lutar por uma sociedade
mais justa e igualitaria, reconhecendo-o como sujeito e também como beneficiario de outros
direitos, tais como os direitos difusos (CAPPELLETTI, 1988).

O direito a saude ¢ um exemplo na afirmacdo de Cappelletti (1988, p. 72) de que “a
importancia social aparente de certos tipos de requerimentos também serd determinante para
que sejam alocados recursos para sua solugdo”. Tém-Se requerimentos que exigem uma
solucdo rapida, como causas judiciais de medicamentos para o cancer, e outras morosas, como
solicitacbes de exames de alto custo. Tal fato se apresenta absolutamente contraditorio ao
preconizado pela CF de 1988, uma vez que “a saude ¢ direito de todos e dever do Estado”.
(Art. 196, CF, 1988)

As causas judiciais que envolvem a salde, devem ser utilizadas na avaliacdo e
aperfeicoamento das politicas publicas, ja que a busca pela efetividade do direito a saude,
acontece quando esse ¢ omitido, negado e quando ha risco iminente de morte. A0 mesmo
tempo, essas causas sdo analisadas a partir de diversos conflitos de interesses, que envolvem
estados, municipios, usuarios, familias e industrias farmacéuticas.

Por isso, a mudanca no Sistema Judiciario depende de outras reformas, inclusive da
reforma politica e econémica. Quando o Estado € intimado a pagar um medicamento de alto
custo, ha quem interprete que estd sendo retirado o direito de varias pessoas, em prol de uma
sO.

A realidade de outros paises, como a Franca e os Estados Unidos, tem mostrado que

guanto mais proximos estamos dos servigos, mais proxima esta a justica da sociedade (locais
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de fécil acesso), e mais proximas e efetivas sdo as resolu¢bes dos casos, para todos que
precisam (CAPPELLETTI, 1988):
A conciliacdo é extremamente Gtil para muitos tipos de demandas e partes,
especialmente quando consideramos a importancia de restaurar relacionamentos
prolongados, em vez de simplesmente julgar as partes vencedoras ou vencidas. Mas
embora a conciliacdo se destine, principalmente a reduzir congestionamento do
judiciario, devemos certificar-nos de que os resultados representam verdadeiros

éxitos, nao apenas remédios para problemas judiciario, que poderiam ter outras
solugdes. (CAPPELLETTI, 1988, p.87)

A possibilidade de tornar mais objetiva e rapida a resposta da justica, faz a diferenca
na vida das pessoas. O tempo de um processo judicial pode custar a vida de alguém. Esse
tempo, e o0 excesso de burocratizacdo, devem ser superados, compreendendo a urgéncia do
usuario que busca pela efetivacdo do seu direito.

O marco da redemocratizagdo no Brasil, a CF de 1988, trouxe promessas de direitos
sociais, e 0 seu ndo cumprimento tem contribuido para o aumento de processos em busca da
efetividade de tais garantias, com destaque ao direito a saude. Essa discussdo de
acessibilidade e efetividade, antecede o texto constitucional, visto que além de abranger o
acesso a justica, a polémica abrange também as barreiras a serem enfrentadas, e propde uma
reforma no Sistema Judiciario.

Assim como em outros paises, no Brasil, a justica prevalece para aqueles que podem
pagar mais. Ha um déficit consideravel de advogados pelo Estado, excesso burocratico, custos
processuais significativos, bem como a visdo conservadora dos profissionais do direito, sendo
esses fatores as principais barreiras para 0 acesso a justica, além dos interesses politicos e
econbmicos, que envolvem as acdes onde o Estado atua em destaque, para prover as
promessas constitucionais.

Uma das principais formas para ampliar o acesso a justica, é a educacdo para direitos,
0 que pode funcionar por meio da resolucdo de conflitos, a fim de capacitar toda sociedade
para 0 mundo juridico legal. Nessa capacitagdo, inclui-se tanto os operadores do direito, como
todos os cidaddos, independentemente de formag&o. Quanto maior o conhecimento e a
informacdo, maior € a possibilidade de negociacéo, e maior € a possibilidade de os préprios
individuos buscarem caminhos para resolucdo dos seus conflitos, bem como fortalecer a
relacdo entre sociedade e administracdo publica. (VITOVSKY, 2017)

Nos dizeres de Vitovsky (2017), a reforma do sistema judicial é composta por
investigacao, reflexdo, acdo e avaliagcdo, com a participagdo da sociedade nesse processo de

revolucdo. S&o vetores da transformacéo do sistema judicial para o acesso ao direito a justica:
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Cultura juridica democrética e ndo corporativa, reformas processuais, novos mecanismos e
protagonismo no acesso a justica; nova organizacao e gestdo judiciais, revolugdo permanente
na formacéo dos operadores dos direitos, relacdes mais transparentes entre o poder publico e
0S movimentos e organizacgdes sociais. Para Santos (2007, pp.17-18)
A Constituicdo Federal de 1988, simbolo da redemocratizacdo brasileira, foi
responsavel pela ampliacdo do rol de direitos, ndo sé civis, politicos, econdmicos,

sociais e culturais, como também dos chamados direitos de terceira geracdo: meio
ambiente qualidade de vida e direitos do consumidor.

E por meio das promessas constitucionais, que as pessoas tém buscado cada vez mais
os tribunais na resolucdo do seu conflito com Estado. A consciéncia de seus direitos, é base
para 0 acesso a justica, para a avaliacdo e implementacdo das politicas sociais, e no dizer mais
amplo, é a regra de sobrevivéncia dentro de uma sociedade desigual como o Brasil. A
participacdo social também é essencial para o acesso a justica. Os movimentos sociais que
antecederam a redemocratizacdo no Brasil fizeram com que os direitos, antes negados,
fizessem parte do cerne da CF de 1988.

O protagonismo social revela se uma sociedade é democréatica ou ndo, e 0 acesso a
justica revela se as pessoas estdo, ou ndo, obtendo o direito. Mesmo que o numero de
processos concernentes a sadde seja alto, ainda predominam os do setor privado, conforme
descrito no Relatério Analitico Propositivo Justica Pesquisa - Judicializacdo da Salde no
Brasil: Perfil das demandas, causas e propostas de solucdo INSPER (2019). O Plano e Seguro
de saude sdo discutidos na 12 instancia representando 51,5% e na 22 instancia representam
48,2%. 1sso evidencia que 0 acesso a justica ainda é elitizado. A busca de classes menos
favorecidas, parte quando profissionais de outras areas, como a da salde, orientam a

sociedade na busca do acesso ao direito.

1.2 O Direito a Saude enquanto principio constitucional

Enquanto direito constitucional, volta-se ao contexto histérico da criagdo da politica de
salde no Brasil, marcada por diversos movimentos sociais e diversos atores que envolvem
essa area. O movimento em prol da salde publica, que se iniciou no século XIX, adveio da
chegada da Corte Portuguesa, com o combate a lepra e a peste, instaurando-se de maneira
simploria a necessidade de um controle sanitario. De 1870 até 1930, teve-se o modelo
campanhista, com as campanhas de vacinagdo para controle de epidemias, de forma

autoritaria. Vale destacar que até 1923 o modelo campanhista ndo era reconhecido
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juridicamente, sendo sua legitimacdo baseada nas diversas transformacgdes societarias,
sobretudo em endemias e epidemias ocorridas, como também na luta dos proprios
profissionais da saude para esse reconhecimento. A efetivacdo juridica aconteceu com o
Decreto n° 4.682 de 24 de janeiro de 1923, conhecido como Lei Eloy Chaves (CARLOS
NETO, 2017).

Esse decreto estabeleceu o acesso aos servigos de saude, apenas aos ferroviarios. Com
0 passar do tempo, a saude foi vinculada a previdéncia social, de forma contributiva. Os
vinculados ao regime tinham acesso aos médicos e ao tratamento, sendo ainda um direito
restrito. Os demais ficavam a mercé de institui¢bes filantropicas, que ofereciam servigos de
salde, mas também de forma seletiva (CARLOS NETO, 2017).

A década de 1930 é marcada pelo principio da saude do trabalhador, a partir do
Decreto n° 19.402/1930. Esse decreto centralizou as politicas publicas de saude no Ministério
dos Negocios da Educacdo e Salde Publica. O Estado controlava a saude para manter a sua
forca produtiva do trabalho (CARLOS NETO, 2017).

Em 1930, na area da salde, instituiu-se um sistema corporativista voltado para os
trabalhadores, por meio da transformacdo das Caixas de Aposentadoria e Pensdes (CAPS), e
dos Institutos de Aposentadoria e Pensdes (IAPs), com representagdo tripartite
(empregadores, trabalhadores e governo). Os (IAPs), eram compostos por categorias
profissionais vinculadas a atividade econémica, desenvolvendo beneficios previdenciarios e
servicos de saude. Os institutos asseguravam aos trabalhadores um plano de assisténcia
médica, sendo o inicio da prestacdo de servigos, nos hospitais e clinicas conveniados
(SIMOES, 2008).

Outros marcos histéricos foram importantes para a satde publica no Brasil, até a
promulgacdo da Constituicdo Federal em 1988. Dentre 0s quais se destacam:

e 1948 - Criacédo do primeiro Conselho de Saude.

e 1953 - Criagéo do Ministério da Saude.

e 1970 - Surgimento do Programa Nacional do Servico Bésico de Saude- PREV-
Saude.

e Criacgéo de condicgdes para o projeto de reforma sanitaria.

e 1978 - Movimento de Reforma Sanitaria®.

® O Movimento Sanitario, apesar de ter se constituido, no seu inicio, de um conjunto de intelectuais e técnicos de
proporcoes reduzidas, ao longo dos anos ganhou o reforgo e a contribuigdo das lutas especificas de diversos
setores da sociedade civil (sindicatos, partidos, associacfes), ainda que de forma ndo orgénica muitas vezes.
Uma das questfes que se coloca ao movimento sanitario € como tornar efetiva a presenca da sociedade civil nas
politicas publicas de sa(de, ou seja, como se articular de forma mais organica com os diversos setores da
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e 1978 - Declaracdo de Alma Ata’.

A Era de Vargas (1930-1945), trouxe avancgos ao direito a saude, principalmente pela
Consolidagdo das Leis do Trabalho (CLT) em 1943. Dentre os direitos dos trabalhadores,
estava o direito a salde (CARLOS NETO, 2017). Outra caracteristica marcante da saude
publica no Brasil, foi o0 modelo centralizado de acdes médicas e curativas, intitulado Modelo
Biomedico de Saude, responsavel por legislar a saude puablica a partir de entdo, tendo por
principios a medicalizagdo da sociedade e o tratamento do individuo como objeto (CARLOS
NETO, 2017).

A partir da Declaracdo de Alma Ata e do Movimento de Reforma Sanitaria, comeca-se
a pensar no modelo de saude para o Brasil. Uma das principais preocupac@es era torna-lo um
direito universal e dever do Estado para, posteriormente, sistematiza-lo de forma integral e
igualitaria. Por isso, um dos principios estabelecidos, foi a sistematizacdo da atencdo basica
em salde, por estar mais proximo do usuario e também das ac¢Ges de sanitarismo, como forma
de prevencao e acesso a saude, e ndo somente na auséncia de doencas.

Surge, nesse interim, uma dicotomia na politica de saude, entre a instrumentalidade e a
politicidade, bem como entre o saber académico com o saber militante. Assim, com base em
Carlos Neto, (2017, p. 26):

Conclui-se que a histéria da salde puablica no mundo esta diretamente ligada as
situacbes politicas e econdmicas que delinearam a trajetéria da salde, as suas

necessidades de reformulacdes e estabelecimento de metas ousadas para a garantia
desta como direito fundamental ao ser humano.

Em 1967, ocorreu a unificacdo dos IAPs e a criacdo do Instituto Nacional de
Previdéncia Social (INPS), que viabilizava a politica de convénios com 0s setores privados de
assisténcia médica. Desse modo, a luta passou a ser por uma salde publica universal e de
qualidade. Em 1975, foi criado o Sistema Nacional de Salde, que criticou a baixa

responsabilizacdo do Estado e a ampliacdo dos servicos privados de saude (BRAVO, 2006).

sociedade civil. Esse enfrentamento torna-se fundamental em decorréncia da “politizagdo” do setor ter-se
encaminhado prioritariamente a partir do Estado e porque as consequéncias dos retrocessos politicos ocorridos
levaram ao privilegiamento dos aspectos racionalizadores da proposta, minando a luta politica (BRAVO, 2007,
p-29).

7 A Conferéncia Internacional Sobre os Cuidados Primarios, que aconteceu em Alma Ata em 12/09/1978,
resultou na Declaracdo de Alma-Ata, que expressou a: |. A conquista do mais alto grau de salde exige a
intervencdo de muitos outros setores sociais e econdmicos, além do setor saude. 1I. A promocéo e prote¢do da
saude da populacdo sdo indispensaveis para o desenvolvimento econdémico e social sustentado e contribui para
melhorar a qualidade de vida e alcancar a paz mundial. 111. A populacdo tem o direito e o dever de participar
individual e coletivamente na planificagdo e na aplicacdo das a¢des de saide (CARLOS NETO, 2017).
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A partir de 1970, a sociedade assistiu diversos movimentos sociais, dentre eles o da
salde, representado pelo Movimento de Reforma Sanitéria, e em 1988, a homologagdo da
Constituicao Federal, que definiu a saide como direito de todos e dever do Estado. Ora, tém-
se avancos, ora, alguns retrocessos na saude, mas se percebe que desde entdo, a luta é para
que essa politica de satde publica do Brasil acompanhe as transformagdes sociais ocorridas, e
atenda também o individuo em sua realidade e singularidade.

Foi a partir da CF de 1988, que o direito a saude teve sua normatizacdo
regulamentada. A salde, enquanto direito de todos e dever do Estado, fundamenta os
processos de judicializacdo, considerando que € um direito positivado pela Constituicdo
Federal de 1988.

A salde esta estabelecida em seis importantes artigos da Constituicdo Federal de 1988,
sendo estes: 6%, 196° , 1970 198! 199'2 a 200%. Todos esses artigos constitucionais
obrigam o Estado a oferecer servicos de satde dignos e com qualidade, a partir de acdes de
promocao, prevengdo e educacdo em salde (CARLOS NETO, 2017). Alem de considerar
esses artigos, o desafio esta em efetivar os direitos sociais, sobretudo com destaque para a
salde, pois € preciso questionar os principios do SUS. Portanto, é importante pensar que
integralidade é essa? E a universalidade? Nesse contexto, considera-se o direito fundamental a

vida.

8 Art. 6°. Séo direitos sociais a educacdo, a satide, a alimentacdo, o trabalho, a moradia, o lazer, a seguranca, a
previdéncia social, a protecdo a maternidade e a infancia, a assisténcia aos desamparados, na forma desta
Constituicdo. (BRASIL, 1988)

° Art. 196. A salde é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e econdmicas que
visem a reducdo do risco de doenca e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as acdes e servigos
para sua promogdo, prote¢do e recuperacdo (BRASIL, 1988).

10 Art. 197. Sdo de relevancia plblica as acdes e servigos de salde, cabendo ao Poder Publico dispor, nos termos
da lei, sobre sua regulamentacéo, fiscalizacdo e controle, devendo sua execugdo ser feita diretamente ou
através de terceiros e, também, por pessoa fisica ou juridica de direito privado.

11 Art. 198. As acdes e servigos publicos de saude integram uma rede regionalizada e hierarquizada e constituem

um sistema Unico, organizado de acordo com as seguintes diretrizes: | - descentralizagdo, com dire¢do Unica em

cada esfera de governo; Il - atendimento integral, com prioridade para as atividades preventivas, sem prejuizo
dos servicos assistenciais; 11l - participacdo da comunidade.

12 Art. 199. A assisténcia a salde € livre a iniciativa privada.

13 Art. 200. Ao sistema Unico de satide compete, além de outras atribuigdes, nos termos da lei: | - controlar e
fiscalizar procedimentos, produtos e substancias de interesse para a salde e participar da producdo de
medicamentos, equipamentos, imunobioldgicos, hemoderivados e outros insumos; Il - executar as acdes de
vigilancia sanitaria e epidemioldgica, bem como as de satde do trabalhador; Il - ordenar a formagao de recursos

humanos na area de saude; IV - participar da formulacdo da politica e da execucdo das acdes de saneamento
basico; V - incrementar, em sua area de atuacdo, o desenvolvimento cientifico e tecnoldgico e a inovagao; VI -
fiscalizar e inspecionar alimentos, compreendido o controle de seu teor nutricional, bem como bebidas e aguas
para consumo humano; VII - participar do controle e fiscalizacdo da producéo, transporte, guarda e utilizacdo de
substancias e produtos psicoativos, toxicos e radioativos; VIII - colaborar na protegdo do meio ambiente, nele
compreendido o do trabalho.
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A ndo efetivacdo das politicas publicas, € justificada pela falta de orcamento e de
recursos financeiros, fazendo com que, mesmo a pessoa tendo sua causa deferida, no caso da
salde (objeto de estudo deste trabalho), ndo seja atendida. Se o Estado ndo tem recursos
financeiros, a ponto de ndo conseguir realizar a compra do medicamento ou de conceder o
exame necessario, causando um prejuizo a saude das pessoas e contribuindo com o aumento
do numero de 6bitos, a politica publica da satde precisa ser reformulada e melhor gestada a
fim de atender aos interesses da populacao.

No Brasil, ha uma luta politica constante para a melhoria de condicGes de saude, e
assisténcia médica integral e farmacéutica. Ha de se considerar as determinacfes sociais
envolvidas no processo de salde-doenca-cuidado, em vista da desigualdade existente. Aquele
gue pode pagar, consegue ter acesso aos melhores servicos de saude, e também da justica,
pois numa acdo judicial, o Estado é chamado a custear, também, tratamentos de planos de
salde privado, sob o principio da universalidade visto que este principio ndo considera 0s
critérios econdmicos.

A realidade nos mostra que é necessario superar o minimo oferecido para atencdo a
salde. Faz-se necessario cuidar das agdes sanitarias, como também da disponibilidade do
avanco em tecnologias, para os usuarios do Sistema Unico de Satde — SUS, de forma mais
igualitiria. Na arena da politica de saude, ha diversos conflitos de interesses, envolvendo
aspectos econdmicos e politicos, resultando na crise da saude publica. De um lado, os
defensores dos principios do SUS, e do outro, a busca pela privatizacdo dos servicos de saude
publica, influenciados pelo neoliberalismo (OCKE-REIS,2012).

Mesmo a salde sendo um direito social, afirmado na Constituicdo Federal de 1988, o
acesso a tais servicos vem sendo construido a partir de muita luta e representacdo popular na
organizacdo do financiamento do SUS. Existe um racionamento importante dessa politica,
pois acOes em saude acontecem de forma fragmentada, e/ou conforme vdo aparecendo
demandas emergenciais. Desse modo, observa-se que mesmo passados 32 anos dessa politica,
a universalizacdo do acesso ndo se concluiu, pois ndo consegue atender a todos de forma
igualitaria (OCKE-REIS,2012).

O SUS, que é universal e possuidor de uma politica nacional em todos os estados
brasileiros, deveria ter seus servigos estruturados de forma igualitaria no pais. No entanto, ha
uma discrepancia muito grande na oferta de servigos essenciais, conforme cada regido. A
efetividade da politica de salude depende muito do gestor local, por isso na prética, existem

alguns estados que oferecem servi¢cos em uma condi¢éo melhor do que os outros. A igualdade
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e a equidade, sdo a base da universalidade. Por tal razdo, a forma como a politica de saude é
executada, contribui ou ndo, no seu fortalecimento.

Por ser pablica e de responsabilidade do Estado, a Politica de Saude segue a lIdgica e a
dindmica do mesmo, assim sendo, de interesse publico, tanto de entidades publicas, como dos
setores privados ou sem fins lucrativos. Os servigos de salde e a doenca, sdo fontes de lucro
para o capital, assim como a exploracdo e a alienacdo. Essa dicotomia, é representada no
beneficio do setor privado, ao se utilizar os servigos publicos, a seguir:

Apesar de a Constituicdo do Brasil designar que a assisténcia a saude é um direito
social e que os recursos devem ser alocados com base na necessidade de utilizacdo e
ndo pela capacidade de pagamento, parte dos cidaddos pode ser coberta por planos
privados de salde, e ao mesmo tempo, utilizar os servigcos de SUS, resultando na
dupla cobertura para aqueles que podem pagar ou podem ser financiados pelos

empregadores: trabalhadores de média e altas rendas, executivos ou funcionarios
publicos. (OCKE-REIS,2012, p. 23)

O Estado homologou o direito a satde, admitindo-se a luta social para essa conquista.
No entanto, ndo induziu a democratizacdo dos servicos de saude, ou seja, ha uma
continuidade dos profissionais, usuarios e instituicdes, na luta pela efetividade da politica de
salde, de forma ininterrupta. Essa luta pelo direito a saude ainda é fragmentada, onde cada
um, ou cada instituicdo, luta pelas suas particularidades. Ndo é uma luta voltada para a
atencdo integral e efetiva de assisténcia a todas as pessoas, e essa visdo limitada da politica de
salde, por parte da sociedade, € que enfraquece a efetividade do SUS.

Outro fator que enfraquece o SUS, é a criacdo de planos privados, com assisténcia
médica e odontoldgica, voltados para a classe média, e também, a brecha na Constituicdo
Federal em seu artigo 199, aduzindo que os servi¢os privados de salde podem participar do
SUS, de forma complementar. O distanciamento das pessoas do SUS, faz com que essas nao
lutem por ele, ampliando a imagem negativa disseminada pela midia na sociedade. Ha de se
considerar aqui, os servigos de oncologia, por exemplo, que sdo majoritariamente custeados
pelo SUS, devido ao alto custo do tratamento.

O financiamento da politica de salude, foi criado pela Constituicdo Federal de 1988,
com o Orcamento da Seguridade Social (OSS). Este orcamento custeia a politica de saude,
previdéncia social e assisténcia social, sendo financiado por toda sociedade (empresas e
empregadores). O OSS indica 30% dos tributos para a sadde, no entanto, justificada pelas
longas crises econdmicas, essa porcentagem vem sendo cada vez mais reduzida. A atual

politica fiscal restringe o gasto com a saude publica no Brasil, bloqueando o aumento de
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despesas na satde por 20 anos, sob a afirmativa de controle indiscriminado de gastos (OCKE-
REIS, 2012).

O financiamento da salde publica, e 0 aumento com gastos de suas prestacdes, é
essencial para a ampliacdo do acesso aos servigos de salde e outras tecnologias, pois 0 acesso
universal dependente do financiamento do Estado para garanti-lo. Existe uma racionalizagao
econdmica perversa em detrimento do direito a vida e a dignidade humana. Na maioria das
vezes, 0 processo de adoecimento ndo pode esperar um movimento social, uma licitacdo ou
um momento de reducdo de orcamento. A saude tem causas urgentes, como por exemplo, as
doencas oncoldgicas e/ou raras, que precisam de uma politica de salde mais efetiva e
imediata. As ac¢Ges de prevencdo e de promocdo a salde sdo essenciais, e se constituem em
uma forma de acesso a cidadania, pois as atividades fisicas e a alimentacdo saudavel, também
sdo direitos sociais, afirmados na Constituicdo Federal.

A visdo reduzida da saude publica, é desfavoravel para a luta de sua emancipacao,
refletindo-se nos casos em que 0s gestores da politica de salde ao compreenderem que as
doencas graves limitam as pessoas, ddo mais atencao as politicas publicas que visam ac6es
curativas do que as que se relacionam com as doencas cronicas nao transmissiveis. Essas,
apesar do alto indice, sdo de facil tratamento. Isso evidencia servigos de salde publica,
voltados para atender as demandas da economia e do mercado de trabalho, sob uma légica
neoliberal. Ao ser comparado com outros paises do mundo, o Brasil, em 2003, foi o pais que
menos investiu seu Produto Interno Bruto (PIB) na salde, mesmo tendo um Sistema de Salde
Publica de referéncia mundial, conforme se verifica por meio dos ensinamentos de Ocke-Reis
(2012, p. 37):

No conjunto das politicas sociais, conferir a estabilidade ao financiamento da saude
tem sido um dos principais eixos de luta dos partidos progressistas dos movimentos
sociais, dos gestores do Sistema Unico de Sadde e do Conselho Nacional de Saude
(CNS), a comegar pelas disposicBes transitérias da Constituicdo Federal,
promulgada em 1988, segundo o0s quais 0s minimo de 30% do Orcamento da
Seguridade Social (OSS) seria destinado ao setor de salde, excluido o seguro
desemprego, até que fosse aprovada a Lei de Diretrizes Orgamentéria ( LDO).

O ideal orgcamentario para a politica de saude publica, é que ela passe por constantes
avaliacOes, e que nessas avaliacOes, sejam consideradas a realidade pratica, e a participacao
social, mediada pelos conselhos e conferéncias de salde. E importante salientar aqui, a
necessidade de avaliar os protocolos de tratamento definidos pelos SUS, para verificar a sua
eficacia e efetividade, bem como para a inclusdo de novas tecnologias/terapias na abordagem
de uma dada determinada doenca. A politica de saide ndo deve ser definida apenas a partir de

determinacbes econdmicas, pois se assim o for, a vida estara tendo preco, diga-se de
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passagem, limitado por classe social, o que é inconstitucional pelo ordenamento juridico
brasileiro.

E importante considerar, no processo de judicializacdo, o lado mercadoldgico da
saude, lucros e beneficios que o capital obtém, com altos custos dos tratamentos, ou nao
tratamentos, e com as doencas. Ladeira (2018), na andlise da Politica de Salde
contemporanea, considera que o Complexo Econémico Industrial da Saude (CEIS), que
abrange o conjunto de setores liderados pela industria farmacéutica, se encontra articulado
com os prestadores de servicos de salde, em toda a extensdo de sua cadeia produtiva.

Para a compreensdo da postura ética e politica, é necessario um olhar critico das
exigéncias do capital na area da satde. “A mercantilizacdo da saude, portanto, consolida-se
como tendéncia a estratégia de valorizacdo do capital. Fato que compromete as possibilidades
de direcionamento das politicas em questdo, de acordo com as necessidades sociais”.
(LADEIRA, 2018, p. 30)

Sob a luz do Servigo Social, discutir a mercantilizacdo da saude, é reconhecer a
relacdo entre os valores de uso e de troca na dindmica da sociedade capitalista. E considerar
que o capital impBe a inversdo de valores do primado da saude e da vida, prioriza a
necessidade de reproducdo das necessidades sociais, e ndo garante respostas aqueles que
buscam por meio da justica, ou de movimentos sociais, a efetivacdo do seu direito a salde
(LADEIRA, 2018).

Os avancos nas tecnologias em salude no Brasil crescem, sobretudo, com o apoio e o
custeio do Estado, mas o produto final ndo chega ao usuario do SUS de uma forma facil. Para
requisicdo de um tratamento de primeira linha'4, o usuéario deve ter utilizado o minimo
ofertado pelo SUS, e ter atestado pelo seu médico a ndo eficacia do mesmo, ou que o tempo
de adaptacdo ndo afetou diretamente na qualidade de vida, e no tratamento desse usuario.

O processo de desresponsabilizacdo do Estado para com a politica de saude, se
fortaleceu em 2010, com criagcdo da EBSERH- Empresa Brasileira de Servigos Hospitalares®®
Em 2016, a aprovacdo da Proposta de Emenda Constitucional - PEC n° 95, que restringe o

4 Nome dado a tratamentos com os melhores medicamentos e por isso custo muito alto. Normalmente produtos
importados ou que apenas um laboratério produz, permitindo que néo se use a licitacdo para o custeio.

15 A estrutura da EBSERH (empresa publica, com personalidade juridica de direito privado, e patrimonio
préprio, vinculada ao Ministério da Educacdo, responsavel por fazer a gestdo administrativa dos recursos
humanos dos hospitais publicos federais do pais). e suas finalidades explicitam que ela € uma empresa
publica com fins lucrativos que ird apropriar-se de todo patriménio fisico e conhecimento de um hospital
universitario, alijando as universidades federais de sua gestdo. Essas, ao decidirem aderir a EBSERH,
renunciam ao controle dos hospitais em troca de recursos publicos e contratagcdo pessoal fora do Regime
Juridico Unico- RJU, para salvar os hospitais universitarios. Foi a pressdo das condicdes da crise financeira e
de pessoal que levou os 37 hospitais universitarios, de um total de 50 existentes no pais, a aderirem a
EBSERH e hoje serem geridos por ela (DRUCK, 2016, p.34)
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aumento de gastos com setor de salde por 20 anos, confronta a realidade dos servigos de
salde publica, que a cada ano aumenta mais seus gastos, devido as demandas que ocorrem
advindas das transformacdes societarias.

A dificuldade de acesso do usuario, em razdo do excesso de burocracia, e politicas
internas, ferem os principios da universalidade e integralidade do SUS, além de representar,
para os profissionais de saude, perda e flexibilizac&o dos seus direitos, tais como a reforma da
previdéncia, desvalorizacdo salarial, desmoralizacdo da sua funcéo e submissdo as formas de
gestdo privada, representando uma estratégia do capital, vez que a area da salde, é um setor
publico gerando riqueza (DRUCK, 2016). Além disso:

A agenda conservadora atual, que aprofundou sua extensdo e a velocidade de sua
execucdo no governo usurpador de Temer, pode trazer consequéncias ainda mais
nefastas para a precarizacdo das relagdes de trabalho no SUS. Duas leis, em
particular, apontam o caminho, ao derruir as prerrogativas do contrato por CLT, que
ja é um retrocesso em relagéo a estabilidade do Regime Juridico Unico- RJU, e mais
ainda ao horizonte original de um plano de carreira nacional para os trabalhadores
do SUS. A primeira delas é a Lei das Terceirizagdes n° 13 429 de 2017. Essa lei
generaliza 0 modelo, permitindo que todas as atividades possam ser terceirizadas,
inclusive aquelas consideradas atividades fim das instituicfes. A terceirizagdo
aumenta o desemprego e a exploragéo dos trabalhadores. (CISLAGHI, 2018, p.24)

Essa “terceirizagdo da saude”'®, se torna uma atragdo para as empresas do setor de
saude privado, que se expandem e comecam a tratar as pessoas por casos clinicos, ou seja,
recebe a medicacdo necessaria, aquele usuario que é de interesse para industria farmacéutica.
A ndo oferta dos servicos de saude por instituicbes estatais, faz com que a prestacdo de
servicos publicos, pelo setor de saude privado, se amplie. (LADEIRA, 2018)

Para Druck (2016, p.18):

A terceiriza¢do do servico publico no Brasil, além de ser um dos mecanismos mais
importantes e eficientes de desmonte do conteldo social do Estado e de sua
privatizacdo, é a via que o Estado neoliberal encontrou para pér fim a um segmento
dos trabalhadores, o funcionalismo publico, que tem papel crucial para garantir o
direito e 0 acesso aos servicos publicos necessarios a sociedade, e sobretudo a classe
trabalhadora, impossibilitada de recorrer a esses servigos no mercado. S&o varias as
modalidades de ataques aos direitos, ao padrdo salarial e as condi¢Ges de trabalho do
funcionalismo, consubstanciadas nos ajustes fiscais implantados pelos varios
governos desde o inicio dos anos 1990 até hoje, ajustes esses recomendados e
exigidos pelas instituicdes e classes que representam o capital financeiro
globalizado. A proliferacéo da terceirizacdo em servicos publicos essenciais, como é
0 caso da salde, resulta na diminuicdo do nimero de funcionarios e em sua
desqualificacdo e desvalorizacdo, em prol de uma suposta — e ndo comprovada —
eficiéncia de instituicdes de natureza privada, mais flexiveis e 4&geis, em
contraposi¢do ao padréo do servigo publico brasileiro.

16 A terceirizagdo da sa(de foi possivel a partir da Lei n° 13.249 de 2017 representa concessdo, permissao,
parcerias, cooperativas, organizacdes ndo governamentais(ONGs), OSs e organizac¢6es da sociedade civil de
interesse publico (Oscips) atuar no servicos publicos de satde. (DRUCK, 2016)
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A terceirizacdo dos servigos publicos representa, cada vez mais, o distanciamento do
Estado de sua responsabilidade, bem como o distancia de conhecer e acompanhar as
dificuldades diarias enfrentadas por esses servicos. No campo dos profissionais de salde,
distancia 0 mesmo de sua fungdo de contribuir, para avaliar e melhorar a politica de saude,
visto que seu regime de contrato de trabalho, ndo Ihe d4 estabilidade.

O Projeto Reforma Sanitéria, concretizado pelo SUS, fica ameacado a partir dos anos
1990, com criacdo da politica de ajustes, que tem como tendéncia a contencdo dos gastos,
com racionalizacdo da oferta e a descentralizacdo da isencéo de responsabilidade do Estado.
Nessa logica, o Estado garante o minimo para quem nao pode pagar, ¢ aos “cidaddos
consumidores”, incentiva a aquisi¢do de servicos de saude dos setores privados,
materializados pelos planos de salde. Dessa forma, questiona-se o a universalidade dos
servicos de saude publica, e tem-se o papel do Estado redirecionado pela Politica de Ajuste

Neoliberal:

Este é um cenario em que cada vez fica mais clara a transformagéo do SUS em um
Sistema Nacional de Sadde totalmente dependente do setor privado, onde as areas
que interessam ao capital sdo entregues e seguem a légica do mercado, auferindo
lucros enormes aos grupos econdmicos que fazem da doenga um grande negécio,
restringindo as a¢des publicas estatais a praticas de cuidados focalistas, revestidas de
um assistencialismo de baixa qualidade, voltados a grupos e regides menos
favorecidas e sem a garantia de acesso a todos o0s niveis de assisténcia, rebaixando a
pauta da salide a uma légica que nega a determinacdo social do processo salde-
doenca. (DIAS, 2016, p.221)

Nesse sentido, a area da satde publica, atualmente, tem sob sua disputa trés projetos:
1) o projeto reforma sanitaria, movimento da década de 1970-1980, que defende a ampliacéo
dos servicos de salde publica, o investimento no setor, e a valorizacdo dos profissionais de
saude; 2) o projeto de reforma sanitaria flexivel, que adequa a gestdo aos principios
econdmicos e 3) o projeto privatista, que prevé o livre mercado, ou seja, a mercantilizacdo da
vida (DIAS, 2016).

Nesses 32 anos de SUS assistimos, de um lado, as conquistas de um sistema publico
que gera saude, cura e previne, bem como relatos de experiéncias onde o SUS ¢ efetivo, como
exemplo, a protecdo vacinal do nosso pais, transplante de 6rgdos e tratamento para pessoas
com HIV. Por outro lado, a corrente neoliberal, de cunho politico e econémico, lutando pela
sua desestruturacdo e privatizacdo, sob fundamento de que o Estado ndo consegue atender
toda a demanda advinda da area da saude:

Desde a implementagdo, o SUS vem enfrentando desafios para sua materializagéo.
Ainda assim, é uma realidade, parcial, para a populagdo usuarias de seus servigos.

As acdes de governos que sucessivamente descaracterizam o SUS, aliadas a uma
politica de expansao do capital na area da salde, vem criando uma forte expresséo



52

ideoldgica da impossibilidade do SUS se concretizar nas suas diferentes leis que o
regulamentam. (MATOS, 2014, p.27)

E importante considerar nessa afirmativa, a relevancia do SUS para a sociedade e para
a manutencdo da vida, principalmente, as conquistas ja alcancadas, e sua visibilidade no
mundo, por oferecer tratamento de alto custo, como transplantes aqueles que precisam, ainda
que de forma minima. Algumas discussfes distorcidas da verdadeira importancia do SUS,
vém do ndo contato com a realidade desse sistema, ou com as conquistas positivas dele. A
midia publica diariamente noticias que fazem a populacdo desacreditar de sua efic4cia,
ressaltando as amplas filas, a demora no atendimento, a ndo oferta de servicos e o alto custo
das tecnologias em saude, esquecendo-se de apontar a responsabilidade do Estado no que
pode ser feito para a melhoria desse quadro.

A midia, em divulgaces de intencionalidade duvidosa, carregadas de preconceitos e
idealismos, consegue distanciar as pessoas do principio constitucional de que a saude é um
direito de todos, e dever do Estado, distanciando até mesmo, o reconhecimento da busca pelos
servicos da justica, para a efetivacdo desse direito. Essa auséncia de reconhecimento e
pertencimento da politica de salde, justificada por diversos fatores, para além da
disseminacdo de informacdes, contribui para o enfraquecimento dessa politica, bem como,
para 0 avanco da privatizacdo desses servigos, culpabilizando os servidores publicos pela
precariedade da saude.

Os altos custos dos servicos justificam a complexidade da atencdo a satude em todos
0s niveis, sobretudo as doencas graves, como o cancer, e a disponibilizacdo de tratamento de
primeira linha a todos. Mas, ndo é impossivel o dialogo e parceria entre os setores da salde,
justica e sociedade (por meio da participacdo social). Um dos primeiros passos seria 0 Estado
assumir 100% da totalidade de servicos que envolvem o SUS, ampliar e custear pesquisas das
universidades publicas, bem como, ampliar o numero de servidores efetivos e bem
remunerados (MATOS, 2014).

A histdria nos mostra que o direito a satde foi uma conquista coletiva, envolvendo
diversos atores da sociedade. Atualmente, é necessario a volta desses atuantes, na reforma
sanitaria e na luta pela manutencdo desse sistema. Por isso, é essencial a abordagem do SUS
na formacao de todos os profissionais que atuam nele, para que essa luta seja coletiva e que a
sociedade tenha um acesso efetivo as verdadeiras informagdes da importancia desse modelo
de salde publica.

A realidade nos mostra ainda que, desde implementagdo do direito a saide em 1988,

existe uma contracorrente, na luta pela desconstrugdo do SUS, a partir de idearios econémicos
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e capitalistas, numa perspectiva neoliberal da saide publica. A justica tem sido a Unica saida
para casos emergentes de saude, pois ja ¢ “natural” a negacdo do acesso aos servicos de
salde, na tratativa com o minimo existencial para a sobrevivéncia, bem como assisténcia
especializada nos casos de solicitacdo de exames, medicamentos e outros insumos que
envolvem o cuidado em saude. O SUS ndo ¢é prioridade na agenda publica, e por isso sofre
ataques continuos, fundamentados na ideologia neoliberal. Dentre 0s principais ataques, esta a
Emenda Constitucional n° 95 de 2016, que congela o orcamento da saude por 20 anos,
resultando também na néo consolidacdo do sistema.

Por outro lado, existe uma base de defesa da satde publica, formada por entidades que
tiveram presentes na luta de suas conquistas, tais como: Centro Brasileiro de Estudos de
Saude (CEBES), Associacdo Brasileira de Saude Coletiva (ABRASCO), Associacdo Nacional
do Ministério Pablico em Defesa da Saude (AMPASA), Conferéncia Nacional dos Bispos do
Brasil (CNBB), o Conselho Nacional de Secretérios de Saude (CONASS), Conselho Nacional
de Secretaria Municipais (CONASEMS), Frente Nacional Contra Privatizagdo da Saude,
Movimento Negro, e as diversas associacfes de pessoas com alguma doenca, tais como a de
oncologia (PAIM, 2018).

O SUS ainda contribui na formacéo de recursos humanos para o proprio sistema. Por
meio dos Hospitais Universitarios Federais, desenvolvem-se acbes de ensino, pesquisa e
extensdo, trabalho envolvendo os trés niveis de atencdo, bem como chega mais préximo a
comunidade, além de ser um campo de pratica de pesquisa que contribui para o
aperfeicoamento do sistema, e da politica de salde, na criacdo de servicos.

Esse trabalho de ampliar o conhecimento, e a0 mesmo tempo, ofertar servigos com
qualidade, que atendam realmente o principio de integralidade, envolvem acfes das esferas
municipal, estadual e federal, principalmente das fundacdes, agéncias de fomento e
Ministérios da Salde e da Educacdo. O resultado de todo esse processo, € Vvisto,
principalmente, no sistema de vigilancia sanitaria e epidemiologica, assisténcia farmacéutica,
transplantes, programas de controle ao tabagismo, doencgas cronicas ndo transmissiveis,
planejamento familiar, na Politica Nacional de Sangue e Hemoderivados, Programa
HIV/AIDS, e nos programas de imunizagdes (PAIM, 2018).

Todo esse legado e historia permitem compreender que o SUS foi feito para os
brasileiros. A partir desse reconhecimento, enquanto direito, tem-se buscado a justica para sua
efetivacdo. Infelizmente, o Brasil segue o ideério de sistema capitalista, reformulando a partir
das politicas publicas o neoliberalismo, ou seja, o préprio Estado reformula as suas leis e a

direciona para o desenvolvimento econdmico.
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O SUS, é um sistema de salde de interesse econdmico para 0s servicos privados dessa
area, dentre eles, a industria farmacéutica e de equipamentos hospitalares, operadoras de
planos de salde, empresas de publicidade e outros. Isso resulta nos impasses para 0 seu
desenvolvimento e aperfeicoamento, e na ineficacia do Estado, como também da justica, pois
em alguns casos, nem o direito de acesso a ela é alcancado, justificado para manutengdo de
um equilibrio e harmonia econémica (PAIM,2018).

A realidade da terceirizacdo da saude tem mostrado excesso de burocratizacdo no
acesso aos servicos, bem como a descontinuidade de um tratamento, fragmentando as
legislacdes, programas e politicas ja existentes. A infraestrutura é um fator essencial para o
acesso a saude publica. Os principais centros de salde do Brasil encontram-se
sobrecarregados, pois ndo é ofertado uma infraestrutura minima nos municipios de pequeno
porte, que representam 45% do total de municipios do pais (PAIM, 2018).

Esse contexto fortalece a reprodugdo de um sistema de saude voltado para a atencéo
médica e imediatista, representado no Modelo Médico Hegemdnico, totalmente contraditorio
a legislacdo do SUS, o que permite concluir, com base em Paim (2018, p. 1726), que “os
interesses privados predominaram nesses 30 anos, essa ameaca do capital ndo é tdo vista
como as filas, a falta de profissionais ou de acesso aos medicamentos”. Portanto, a
determinacdo econémica € a maior ameaca para a consolidagdo do SUS.

O enfraquecimento do SUS, a consciéncia por parte dos usuarios dos seus direitos e
como acessa-los, a constante atualizacdes das tecnologias em salde representam o aumento da
busca pela judicializacdo da saude, pois a partir do reconhecimento dela como direito, por
parte dos usuérios, e socializacdo dos profissionais de salde, € que existe a busca pela
manutencdo da vida no sistema judiciario. Esse, por sua vez, ndo é bem capacitado para
receber tais demandas, tendo em vista 0 nimero consideravel de indeferimentos nas acdes
judiciais, voltadas para a tematica. O excesso de processos judiciais envolvendo a politica de
salde publica, ndo tem impactado na reformulacéo da politica e/ou na melhoria dos servicos
de satde. A judicializagdo tem sido “naturalizada”, fazendo-se necessario um trabalho em
comum da justica e da saude, para o aperfeicoamento do sistema e efetividade do direito a

vida.
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Capitulo 2 O fendmeno da judicializa¢do no Brasil

A consciéncia de direitos ¢ uma consciéncia complexa porque engloba, ndo sé
direito a igualdade, como também o direito a diferenca. (Santos, 2007,p.11)

2.1 Acesso a justica: a judicializacdo em questéo

O acesso a justica é algo discutido historicamente por diversos atores da sociedade,
como também pelos préprios operadores do direito. Falar de acesso a justica € ir além do
acesso as instituicbes encarregadas de representar esse sistema. O acesso a justica envolve o
acesso ao direito, onde “o direito € um conjunto de légicas, valores e entendimentos que as
pessoas conhecem, esperam, aspiram e se sentem portadores. E o direito também é um
conhecimento instrumental sobre como agir para alcancar esses fins.” (MCCANN, 2010,
p.189).

O acesso a justica envolve reconhecer os obstaculos do sistema judiciario no acesso ao
direito, podendo-se considerar como dificuldades de representacdo da democracia brasileira: a
auséncia da centralidade da colisdo entre capital/trabalho, excessiva fragmentacdo dos
interesses sociais, fendbmeno das agregacOes transitorias, perda de funcdo de governo
parlamento, diminuicdo da politica econdmica a politica conjuntural e de manobra monetaria
(SCHULZE; JOAO NETO, 2016).

Todas essas dificuldades fazem parte do cenario brasileiro, que embora seja um pais
democrético, e tenha instituido direitos fundamentais, tais como o direito a vida e a saude, em
sua CF de 1988, ainda € preciso recorrer ao judiciario para ver satisfeitos tais direitos. Paises
modernamente avancados como Estados Unidos, Alemanha, Italia e Franca, discutem tanto
sobre a reforma do sistema judiciario, como também sobre a judicializacdo, buscando assim
uma justica mais proxima e mais resoluta. A principal forma de superacdo dos desafios do
acesso a justica é a participacdo da sociedade, atraves da educacédo para o direito, resultando
na plena consciéncia sobre eles.

A consciéncia sobre o direito também é fundamental para alcangar 0 acesso a justica,
sobretudo numa sociedade democréatica. A medida que cresce a desigualdade social, cresce
também o sentimento de injustica. Esse cenario pertence a paises em desenvolvimento,
organizado a partir de uma logica capitalista. Sob a luz de Santos (2007, p. 11), “essa
consciéncia de direitos € uma consciéncia complexa porque engloba, ndo s6 o direito a
igualdade, como também o direito a diferencga, designadamente & diferenca cultural, e aos

direitos coletivos dos camponeses sem terra, dos povos indigenas, dos afrodescendentes”.



56

A consciéncia dos seus direitos faz com que as pessoas busquem os tribunais para se
protegerem, e no caso da salde, para sobreviverem. Para a consolida¢do do SUS, néo basta ter
acesso apenas ao hospital e ao médico. E preciso ter acesso também ao medicamento, ao
exame. Enfim, a logica do SUS néo é tratar apenas a doenga, mas desenvolver saide com
qualidade de vida.

A partir da conscientizacdo do direito, a sociedade se organiza, cobra sua efetivacao e
cria outros direitos, como forma de avaliar 0 acesso e 0s servigos publicos. O protagonismo
social é base para a mudanca de uma sociedade desigual, que busca justica e equidade. A
judicializagdo esta ligada com o nivel de efetividade da aplicacdo dos direitos. Dentro dessa
conjuntura, considera-se a estrutura politica, econdmica, social e cultural da sociedade.

A CF de 1988 é marco da redemocratizacdo do Brasil, pois ampliou os direitos sociais,
civis, politicos, econdmicos e culturais. Objetiva a igualdade e universalidade do acesso em
todo pais, propde a sistematizacdo, e consolida a participacdo social como direito. A partir
desse aparato legal é que os tribunais sdo convocados a se posicionar frente as lacunas do
Estado, interferindo na administracao publica.

Tradicionalmente, a luta por direitos predominou nas areas de familia e criminal, onde
a sociedade ficou numa condicdo passiva de justica. Hoje, a populagcdo € mobilizadora de
direitos. O controle social, enquanto preceito constitucional, foi um dos meios para alavancar
as lutas sociais, como também tencionar a sociedade na avaliacdo do papel do Estado, frente
as demandas sociais:

O acesso que as instituic@es judiciais concedem aos cidad&os para eles fazerem valer
o0s seus direitos € um direito chave e um indicador do vigor democratico de uma
sociedade. A capacidade das autoridades juridicas para acelerar ou gerar a atividade

judicial em defesa dos direitos é uma medida de vitalidade. (MCCANN, 2010,
p.192)

Ainda sobre a realidade brasileira, ha o uso dos tribunais pelos grupos de interesse,
visto que o processo de luta e pressdes, envolveram organizagfes e movimentos sociais e
utilizaram os tribunais para atender seus objetivos. A ineficiéncia do governo, representado
por instituicGes, em dar respostas as demandas sociais, faz parte das condi¢cdes para que
aconteca a judicializacdo no Brasil, principalmente quando envolve demanda individual de
alto custo.

O Ministério Publico e a Defensoria Publica, fazem parte das funcdes essenciais a
justica, sem as quais o Judiciario ndo funcionaria tdo bem quanto deveria. Além disso, ambas

as instituices tém missdes constitucionais como a de zelar pelo ordenamento juridico e pelos
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direitos fundamentais, sendo ambas resultados do processo de redemocratizagdo do pais
(BARROSO, 2008). Ainda nesse contexto, podemos considerar que a segunda justificativa da
judicializacdo é a Constituicdo ser abrangente, no processo de transformar politica em direito,
representado pelo sistema brasileiro de controle de constitucionalidade, sendo um dos mais
vastos do mundo.

Destacam-se como formas que facilitaram o acesso as instituigdes judiciais: o
aprimoramento da Defensoria Publica, a reformulacdo do Ministério Publico e a criacdo dos
juizados especiais civeis, em meados de 1990. Essa estrutura tornou o acesso a justica mais
proximo da populacéo, sobretudo aos menos favorecidos e a classe trabalhadora.

As Defensorias Publicas, criadas pela Lei Complementar n° 80 de 1994 e implantadas
a partir da Lei n° 9.020 de 30 de marco de 1995, tém como objetivo a orientacdo juridica e
defesa de pessoas menos favorecidas, cultural ou economicamente, onde a assisténcia juridica
é prestada judicial e extrajudicialmente, de maneira integral e gratuita. As Defensorias
Publicas sdo dotadas de autonomia funcional, administrativa e financeira, e tém se mostrado
essenciais instrumentos para 0 acesso a justica (SANTOS, 2007).

Mesmo tendo um papel importante no acesso a justica, as defensorias pablicas tém
suas deficiéncias, dentre as quais, destacam-se, primordialmente, que ndo foram igualmente
implantadas em todo pais, introduzindo-se de forma incipiente. A sua estrutura € pequena em
relacdo a sua demanda, e sua implementacdo acontece de forma lenta. Santos (2007), elenca
seus déficits, dentre eles: descompasso entre as Defensorias Publicas da Unido e dos Estados,
namero reduzido de defensores publicos, a cobertura das defensorias publicas corresponde
aproximadamente 39,7% do total de comarcas do pais, e nos estados com piores indicadores
sociais, ndo hé oferta desse servigo, bem como a inexperiéncia em agoes.

Outro meio institucional de acesso a justica sdo os Nucleos de Préaticas Juridicas das
faculdades de direito, que ¢ uma forma de assisténcia e assessoria juridica mais solidaria e
mais proxima da populagdo. Os Nucleos de Praticas Juridicas realizam atividades
predominantemente técnico-burocratica, e as acOes sdo realizadas pelos estudantes e
monitoradas pelos professores (advogados). As acGes sdo, em sua maioria, individuais, dentre
elas, despejo, pensdo alimenticia, divorcio e inventario. Normalmente também ha atuacdo de
assistentes sociais e psicologos, e estagiarios dessas areas.

Os Nucleos de Préticas Juridicas, pertencem as universidades publicas e privadas, e
suas atividades tém contribuido para a educagdo em direito, bem como na mudanca do perfil
de formacéo de seus futuros operadores. Aproximam os estudantes da realidade social, e dos

diversos problemas da sociedade, dentre eles os proprios desafios do sistema judicial.
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Normalmente, esses nucleos realizam a avaliagdo socioeconémica dos usuarios, pois atendem
pessoas ou familias com renda per capita, de até um salario minimo por pessoa (SANTOS,
2007).

A expansdo das instituigdes judiciais também inclui o ‘“Programa Justiga
Comunitéria”, que prepara os integrantes da comunidade como mediadores na solucdo de
conflitos locais. “A formagdo do agente comunitario ¢ continua, conjugando um periodo de
formacédo teorica inicial com a préatica dos casos que aparecem no cotidiano. Para tanto, 0s
agentes contam com uma assessoria juridica que os orienta para a solucdo dos casos
apresentados” (Santos, 2007, p.52)

No Brasil, a experiéncia realizada pela juiza Glaucia Falsarella Foley, do Tribunal de
Justica do Distrito Federal e Territorios, mostrou a eficiéncia desse tipo de acdo no acesso a
justica, destacando-se acdes de orientacGes e conciliacdo, estendendo a experiéncia de Brasilia
a outros estados. Esse programa evidencia a importancia de as institui¢des judiciais estarem
proximas da populacdo. A melhora serve tanto para a sociedade, quanto para 0 sistema
judicial superar desafios, como a morosidade e alta demanda (SANTQOS, 2007).

Os Juizados Especiais, sdo também instituicbes do sistema judiciario criadas para
atender, de forma mais rapida, as demandas judiciais. Sua importancia, pertencente a esfera
estadual (Criados pela Lei n° 9099/95 julga causas até 40 salarios minimos) e federal (criado
pela Lei n°® 10259/2001, julga causas até 60 salarios minimos), foi reconhecida pela
Constituicdo Federal de 1988. “O processo nos juizados especiais valoriza o0s critérios
autocomposicao, da equidade, da oralidade, da economia processual, da informalidade, da
simplicidade e da celeridade.” (Santos, 2007, p.59)

Os Juizados Especiais realizam conciliagdo e julgamento e sdo organizados por
Juizados Especiais Civeis e Juizados Especiais Criminais, compostos por juizes de direito,
conciliadores e técnicos (oficiais, escrivdo, contadores e auxiliares administrativos necessarios
para o funcionamento da instituicdo) (Santos, 2007).

O Juizado Especial Federal se destaca por julgar causas ligadas as politicas sociais,
tais como salde (medicamentos e exames), as causas previdenciérias (auxilio doenca e
aposentadorias), as da assisténcia social (Beneficio de Prestacdo Continuada- BPC) e as que
envolvem imposto de renda e habitacdo. Os resultados dos Juizado Especial Federal sédo
positivos e 0 impacto no tramite de acesso ao direito, nesse espaco, acontece na conciliacdo,

transacdo, reducao de recursos e novas analises de um mesmo processo.
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O Ministério Publico - MP, foi referenciado pela primeira vez na Constituicdo Federal
1934 no artigo 63, e na CF de 1988 esta referenciado nos artigos 127 e 130, ganhando
destaque na luta para efetivacdo dos direitos sociais, sobretudo o direito a saude.
Nos dizeres de Asensi (2010, p. 66), 0 Ministério Publico é:
Uma instituicdo permanente, que se caracteriza por ser essencial a fungdo
jurisdicional do Estado. A Carta ainda prevé a incumbéncia do MP na defesa da
ordem juridica, do regime democratico, dos interesses individuais indisponiveis e
dos interesses coletivos e difusos. Da mesma forma, a Lei 8625/93 — denominada
Lei Organica Nacional do Ministério Publico — também estabelece, em seus oitenta
e quatro artigos, as garantias, deveres e responsabilidades dos membros desta
instituicio em suas ac¢Bes cotidianas no processo de efetivacdo de direitos e
implementagdo de politicas publicas no Brasil. Com isso, para 0 exercicio de suas
atribuicbes, o MP — denominado em outros paises como Parquet — é uma
instituigdo autdbnoma e, consequentemente, ndo se encontra submetido a nenhum dos
trés Poderes que compdem tradicionalmente o Estado. Alguns autores, inclusive,
chegam a cogitar a possibilidade de associar 0 MP & ideia de um quarto poder, ao
passo que outros autores 0 associam a ideia de um contrapoder. Seguramente, se
trata de uma das legislac@es institucionais mais inovadoras do mundo, porque situou
0 Parquet fora da subordinagdo ou direcdo de quaisquer dos Poderes, mantendo,

porém, uma similitude com o Poder Judiciario, pois estabeleceu principios e
garantias comuns aquelas aplicaveis ao referido Poder e aos seus juizes

Na area da saude, o Ministério Publico atua em causas de falta de medicamentos,
insuficiéncia de leitos, custos de tratamentos de alta complexidade e deficiéncias do SUS,
principalmente. Essa instituicdo juridica tem autonomia para realizar defesa e concretizar
promessas constitucionais na sociedade.

O Ministério Pablico e a Defensoria Publica estdo ligados ao objeto desta pesquisa.
Os Juizados Especiais ndo entram, pois, a solicitacdo de algumas medicacfes € maior que o
limite proposto pela acdo. Estes, sdo procurados pelo publico, predominantemente, para
solicitacdo de exames ainda ndo ofertados pelo SUS, em situacbes de ressarcimento de
Tratamento Fora Domicilio- TFD.

O direito a saude é amplo e complexo. Envolve acesso a consultas, medicamentos,
exames, tratamento diversos dentre outros. Por isso, 0 entendimento dos profissionais de
salde sobre a politica de saude, e 0s meios para alcancar sua efetivagdo, sdo destaques de
equipes multiprofissionais e capacitadas, voltadas para atencdo sobre o que € de direito, numa
perspectiva humanizada.

A luta para efetivagdo e melhoria dos SUS néo depende apenas dos seus usuarios, mas
também da luta coletiva, envolvendo todos os profissionais e protagonistas que fazem parte
desse cenario. E importante salientar que a salide esta em todos os lugares, sendo base para o
desenvolvimento social e econdmico, e que o SUS estd presente, até mesmo para aquelas

pessoas que nao se classificam como usuarios do sistema:
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Sado milhares de gestores, profissionais e usuarios do SUS que, na busca pela
melhoria de atencdo a salde, vém apresentando evidéncias praticas do
inconformismo e da necessidade de revisdo das ideias e concepc¢des sobre salde, em
particular dos modelos tecnoassistenciais. Ndo se quer negar, com essa afirmacéo, a
existéncia de tensdes e conflitos que permearam a luta pela implantacdo de politicas
publicas mais justas nos pais, mas sim destacar a acdo criativa desses novos atores,
verdadeiros sujeitos em agdo que, na luta pela construcdo de um sistema de salde
universal, democrético, acessivel e de qualidade, vém possibilitando o surgimento
de indmeras inovagdes institucionais, seja na organizagdo dos servicos de sadde, seja
na incorporagdo e/ou desenvolvimento de novas tecnologias assistenciais de atencéo
aos usudrios do SUS. (ASENSI, 2010, p.10)

A judicializagdo da saude encontra destaque nos debates sobre os impasses da saude
plblica, sobretudo no que diz respeito & atencdo oncoldgica. E uma tematica discutida entre
os profissionais de saude constantemente, e tema alvo de foruns, congressos, encontros que
abordam a salde como direito e os desafios da realidade. O ideal seria que houvesse 0
fortalecimento do aparato estatal para atender as demandas de judicializagdo, que o SUS por
si sO realizasse seu trabalho, pois tem aparato legal para isso, em alguns estados como o da
Bahia existe as Camara de Conciliagio de Satdel’ com objetivo de reduzir os casos evitaveis
de judicializacdo da satde (INSPER, 2019). No entanto, existem varias barreiras para que isso
se consolide, dentre elas, o entendimento dos gestores e capacitagdo dos profissionais sobre a
politica de salde e seu alcance.

A sociedade ainda tem uma ideia estigmatizada de que o SUS é pobre e feito para 0s
pobres, ndo sendo apresentado a sociedade a alta tecnologia do sistema e nem os diversos
profissionais capacitados, até mesmo em outros paises. Infelizmente, a midia busca entrevistar
as pessoas no momento de espera nas filas, ocasido em que estdo nutrindo sentimento de
revolta pelo ndo acesso naquele instante. No entanto, ndo sdo valorizados os processos de
judicializacdo que levam as pessoas a cura e a qualidade de vida, frutos da materializacdo das
promessas constitucionais (REIGADA; ROMANO, 2018).

Dessa forma, a judicializacdo da salde € um processo que tem origem quando o
Estado comeca a negligenciar a provisdo de servigos essenciais, como a salde,
constitucionalmente garantidos, fazendo com o que os cidaddos e movimentos da sociedade
civil organizada, passem a levar aos tribunais, as demandas acerca do cumprimento dessas
obrigagdes. Foi considerada uma preocupacdo na construgdo de politicas publicas para que
ndo houvesse omissdo das normas constitucionais, vez que, a democracia, estd amparada pela
Constituicdo e pelos juizes (CARVALHO, 2004).

17 Criada em 2016 é convénio entre o Tribunal de Justica, governo de estado, Prefeitura de Salvador,
Procuradoria Geral do Estado, Ministério Publico do Estado e Defensorias Publicas do Estado e da
Unido.(INSPER, 2019,p. 90)
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Existem dois aspectos importantes no que diz respeito a judicializacdo das politicas: a
normativa, que considera a supremacia da Constituicdo e a analitica, que se preocupa com 0
ambiente politico e institucional, como definir, medir e avaliar o processo de judicializacdo da
politica (CARVALHO, 2004).

E a partir desses aspectos que se iniciam as discussdes nas ciéncias politicas, acerca do
processo de judicializacdo. Vale destacar que, a judicializacdo da politica, é resultado de
movimentos da sociedade no mundo, desde a Segunda Guerra Mundial. Um dos primeiros
destaques da judicializacéo, foi a Corte de Direitos Humanos de Estrasburgo, o que resultou
na socializagdo do “evangelho” da judicializagdo por outros paises (CARVALHO, 2004).

O processo de judicializagdo da politica envolve interesses econémicos e politicos,
principalmente, porque a relacdo desses com a sociedade deixaram, e ainda deixam, lacunas
que s6 a justica tem condicdes de resolver, fundamentadas na Constitui¢do, no caso do Brasil,
a CF de 1988.

Nesse sentido, o autor Carvalho (2004, p. 117) entende que:

Os direitos fundamentais recebem por esta via o tratamento juridico que corresponde
a sua qualidade de fundamento funcional da democracia, porque é s6 por meio do

exercicio individual dos direitos fundamentais que se realiza um processo de
liberdade que é elemento essencial da democracia.

A judicializagdo ndo envolve apenas causas individuais, apesar de estas
predominarem, envolve também litigios coletivos, que impactam diretamente no
funcionamento da sociedade. O judiciario é chamado para resolver diversos conflitos sociais,
principalmente aqueles relacionados com a Administragdo Pdblica e o Estado, em que a
sociedade civil como um todo busca a efetivagdo do direito a vida com dignidade.

Na década de 1990, o Brasil assiste a uma série de assuntos importantes que foram
decididos no ambito do judiciario, tais como: as cotas raciais nas universidades, pesquisa de
células-tronco, proibicdo do financiamento de campanhas eleitorais, unido civil homoafetiva,
aborto de anencéfalos e criminalizacdo da homofobia. O judiciario também foi palco de
discussdo que deu ensejo & homologagdo de novas leis, como a lei Maria da Penha, criada a
partir de uma demanda da sociedade, e a Acao Civil Publica (ACP), feita pela Campanha por
um Brasil Livre de Transgénicos (LOSEKANN, BISSOLI, 2013).

E possivel verificar a partir desse contexto, o quanto a justica é chamada a intervir em
demandas sociais, sobretudo no que diz respeito aos direitos fundamentais. 1sso s6 acontece

porque esses paises sdo democraticos, e permite a busca pelo direito de forma individual ou
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coletiva. Por isso, é importante considerar os tipos de judicializacdo existentes, para poder
analisar todo o contexto que envolve a demanda, e também a resposta.

Ainda com base em Carvalho (2004, p.121), existem dois tipos de judicializac&o:

From without: é a reacdo do judiciario a provocacao de terceiro e tem por finalidade
revisar a decisdo de um poder politico tomando como base a Constituicao.

From within: é a utilizacdo do aparato judicial na administracdo publica, portanto
com os juizes vdo os métodos e procedimentos judiciais que sdo incorporados pelas
instituicGes administrativas que eles ocupam.

Ainda no contexto da judicializacdo, é importante considerar a diferenca com o
ativismo judicial, que s@o terminologias (judicializacdo e ativismo judicial) facilmente
confundidas em alguns momentos. Quando falamos de judicializacdo, ndo a estamos
relacionando a uma deliberacdo de vontade politica, mas sim, em buscas a efetivacdo do que
esta normatizado na CF de 1988. J& o ativismo judicial, tem o modo especifico e proativo de
interpretar a Constituicdo, com intengé@o de expandir o seu significado e alcance (BARROSO,
2008).

A judicializacdo impacta a sociedade brasileira com o crescente nimero de respostas
que o judiciario tem dado as demandas sociais. Essa situacdo tem trazido criticas, sobretudo
no que diz respeito a legitimidade democratica, a politizacdo indevida da justica e aos limites
da capacidade institucional do judiciario. A seguir, com base em Barroso (2008), iremos tecer
sobre cada uma dessas criticas para uma melhor analise da judicializagéo.

A legitimidade democratica é questionada a partir das duas ideias que se acoplam
junto ao conceito de Estado Constitucional Democratico. Dessa forma, por
constitucionalismo, o Estado se manifesta pela razdo, o que limita sua atuacdo. A democracia
prevalece a soberania popular, ou seja, a vontade da maioria alcanca uma dimensdo maior.
Isso representa o desafio constitucional, que é proteger valores e direitos fundamentais,
mesmo que contra a vontade da maioria. Acerca do risco de politizacdo da justica, conforme
explica Barroso (2008, p. 13) “o direito é politica no sentido que sua criagdo € produto da
maioria, manifestado na Constituicdo e Leis, no entanto sua aplicabilidade ndo esté dissociada
da realidade politica, a subjetividade dos juizes interfere na anélise dos processos”.

Com a capacidade institucional do judiciario e seus limites, reconhecer as limitagdes
da justica, sob o ponto de vista da judicializacdo da politica, € muito importante. Para isso,
exige-se o conhecimento sobre os trés poderes do judiciario, envolvendo criar, administrar e
julgar, com base nas normas constitucionais. Nesse cenario, inclui-se ainda, conhecimento

técnico e cientifico do objeto, ou a causa que estd sendo julgada. Nem sempre 0s juizes tém
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esse conhecimento e ndo consideram a realidade social que o solicitante vive. Por isso,
conclui-se que a judicializacdo ndo decorre da vontade do judiciario, mas sim, do constituinte.

A judicializacdo, na politica de saude, tem destaque quando se trata do Brasil. De 2015
para ca, presencia-se 0 aumento expressivo da judicializacdo na saude, conforme discutido na
Pierro (2017,p.18), “Apenas em 2015, o governo paulista gastou R$ 1,2 bilhdo em remédios e
insumos para 57 mil pacientes que recorreram aos tribunais” justificada pelas lacunas
deixadas pelo SUS, como também pelo ndo acesso as tecnologias da salde, e também ao que
0 SUS utiliza como protocolo de atencéo a certas doengas.

As demandas judicializadas na saude vdo, desde coisas simples, como acesso a
consultas, exames, vacinas, vagas em leitos hospitalares, até as mais complexas, como
exemplo, a alta tecnologia e medicamentos de alto custo para doencas raras e doencas
oncologicas (objeto deste estudo). Nessa perspectiva, na analise do acesso integral a saude,
temos o principio fundamental da vida e a salide. Em contrapartida, temos 0s principios
orcamentarios e a reserva do possivel, sob analise constitucional, a ser normatizado para seu
cumprimento, conforme se esclarece abaixo:

E justamente nesse cendrio, que se observa o crescimento do papel de instituicdes
juridicas e de participagdo no processo de formulagdo, execucdo e fiscalizagdo das
politicas de salde. Isso produz arranjos e estratégias das mais variadas e, inclusive,
diversas formas de associacdo entre tais institui¢des. Juizes, promotores de justica,
conselheiros de saulde e representantes de associa¢Oes estabelecem, constantemente,
sinergias e aproximacg®fes de seus saberes e praticas, que atuam decisivamente na

efetivacdo do direito & salde e na implementacdo de politicas publicas. (ASENSI,
2010, p.10)

O sistema do Judiciario entra em cena para possibilitar o acesso ou ndo a politica de
salde, com destaque para 0 acesso a medicamentos e exames de alto custo, 0s quais ainda ndo
sdo contemplados pelo SUS. O ndo alcance da Politica de Salde, em toda sua complexidade e
diversidade, faz com que muitas pessoas fiqguem fora da proposta de uma atencao integral,
incluindo a farmacéutica e laboratorial.

O SUS é um sistema de construgdo coletiva e historica, Unico e universal, ou seja,
qualquer um pode utiliza-lo. A judicializacao é importante para evidenciar as suas falhas e/ou
lacunas, bem como uma forma de aperfeicoar essa politica, para que ela va ao encontro da
realidade dos seus usuarios, como também acompanhe os avangos tecnolégicos da salde,
chegando a todos de forma igualitaria e em tempo real, atendendo a necessidade dos usuarios
do sistema.

Quando hé& processos que envolvem a saude, o setor publico predomina, pois em

alguns momentos, nem a operadora de salde consegue ofertar o tratamento, buscando-se o
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Judiciario para que o Estado possa custear. Essa situacdao é preocupante, pois ha o incentivo
para as pessoas terem um plano de salde, o que desqualifica o SUS. O ideal é que se fortaleca
esse sistema, para atender as demandas em sua totalidade.

Considerando essa ndo padronizacdo dos processos judiciais que envolvem a area da
salide, 0 CNJ®, iniciou em 2009 suas consideragdes sobre a judicializacdo da salide. Dentre as
acdes, criou um grupo de trabalho e recomendagdes para 0 monitoramento das demandas
judiciais, que envolvem a assisténcia a saude, destacando-se a Resolugdo n° 107 de 06 de
abril de 2010, a qual institui o Forum Nacional do Judiciario, composto por um Comité
Executivo Nacional, com as seguintes atribui¢des:

I - O monitoramento das a¢des judiciais que envolvam prestacBes de assisténcia a
salde, como o fornecimento de medicamentos, produtos ou insumos em geral,
tratamentos e disponibilizacdo de leitos hospitalares. I1- 0 monitoramento das a¢des
judiciais relativas ao SUS. 1lI- a proposicdo de medidas concretas e normativas
voltadas para a otimizacdo de rotinas processuais, a organizacgdo e estruturagdo de
unidades judiciarias especializadas. V- a proposicdo de medidas concretas e
normativas voltada a prevencéo de conflitos judiciais e a defini¢do de estratégias nas
questdes de direito sanitdrio. V- o estudo e a proposicdo de outras medidas

consideradas pertinentes ao cumprimento do objetivo do Férum Nacional.
(SCHULZE, 2016, p.81)

“O Forum da Saitde do CNJ tem por finalidade a reducdo da judicializacdo, sem
limitar o exercicio da cidadania” (Schulze, 2016, p.83), bem com reduzir o nimero de a¢Ges
judiciais que envolvem a assisténcia a salde, para que o solicitante ndo tenha sua salde
prejudicada pelos déficits da justica, causados pela dificuldade de acesso, morosidade da
resposta do processo e no acesso a0 medicamento. Tenta propor ainda um aperfeicoamento
continuo da politica de saude, para atender as demandas sociais, como elas acontecem e que,
para além do respeito a dignidade da pessoa humana, preservem-se 0s principios
constitucionais da administracdo publica.

O objetivo do CNJ é contribuir para a reducdo dos obstaculos do acesso a saude, bem
como do acesso a justica. E visto que a morosidade e o excesso de burocracia prejudicam a
saude do solicitante, bem como contribui para o agravamento das doencgas. No caso da
oncologia, as respostas precisam ser rapidas, considerando que o desenvolvimento de alguns
canceres que sdo acelerados, o que impacta diretamente no aumento do nimero de pessoas
gue vao a Obito, aguardando a resposta de um processo judicial, que poderia lhe garantir a

vida.

18 Emenda Constitucional n° 45, esta emenda tem destaque no acesso a justica.
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Com acesso a medicacdo de alto custo e a outras tecnologias da salde, existe uma
grande chance de sobrevida com qualidade e economicamente ativa, bem como a redugéo de
custos com internagdes hospitalares. Judicializar acdes de pessoas com doencas oncoldgicas,
ndo € tirar assisténcia a saude de outras pessoas com outras comorbidades, visto que as
comorbidades mais predominantes no Brasil podem ser prevenidas e evitadas com acdes de
educacdo em saude. J& o cancer, como o cancer hematoldgico, por exemplo, ndo tem causa
prévia e/ou como prevenir para que ele ndo aconteca.

Portanto, pensar em judicializacdo da salde nas a¢Oes voltadas para oncologia, € lutar
para que o SUS realmente abrace a causa, assim como abragou outras doencas, tais como o
HIV, que nos tornou referéncia mundial em seu tratamento. O Brasil mostra eficiéncia de
profissionais e locais estratégicos, no entanto se recusa a investir na area da salde, que se
desenvolve de forma exemplar, mesmo com todas as dificuldades do pais. E necessario
investir em tecnologias e recursos humanos, bem como trabalhar numa logistica que atenda a
urgéncia dessa doenca.

A reestruturacdo da atencdo oncoldgica no Brasil, exige esforgcos dos setores de saude,
da justica, da educacdo, da previdéncia social e da assisténcia social, em todos os niveis,
caminhando juntas, uma a depender da outra. Essa visdo de integralidade e intersetorialidade,
contribui, no final das contas, para a organizacdo de um or¢camento publico que atenda a
realidade e de acOes que estejam realmente voltadas para a vida.

A democrética efetivacdo das garantias constitucionais, € fundamental para se ter
acesso a cidadania plena. No Brasil, assiste-se 0s direitos sociais sendo transformados em
beneficios sociais. A partir de politicas sociais de cunho seletivo e excludente, ha oferta de um
minimo social a uma pequena parcela da sociedade, onde a classe trabalhadora fica a mercé
da desregulamentacéo do trabalho.

No caso da judicializacdo da saude, com énfase em acdes voltadas para o tratamento
oncologico (medicacOes e exames de alto custo), existem acles de varios solicitantes com o0s
mesmos diagndsticos, mas com o resultado do processo judicial diferente. Para uns, o
resultado € a sobrevida, para outros o dbito, mostrando a auséncia de padronizacao e/ou a ndo
utilizacdo de outras experiéncias, refletindo na maneira de julgar, bem como no resultado.

A Politica de Saude é uma s6 em todo o pais, porém, a sua consolidacdo, difere-se
conforme as caracteristicas regionais. O estado de S&o Paulo assiste, por exemplo, um maior
namero de recursos tecnoldgicos avangados na sadde, bem como uma melhor estruturacdo e
relacdo entre os setores de salde e justica. A presenca e o didlogo faz com que as pessoas

tenham mais acesso a tratamentos melhores, como também respostas mais imediatas em
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processos judiciais, quando envolvem a tematica da saide, com énfase na oncologia. Esta
situacdo é mostrada Ministério da Satde (2020)%° que informa que no ano de 2020 o estado
recebeu o valor de 6,11 bilhdes até 65,23 bilhdes para a politica de saude.

Portanto, o ideal seria ndo ter que se buscar justica para efetivar algo que ja esta
garantido em lei, contudo ha de se considerar que, a judicializagdo ¢ um meio “mais
eficiente”, em casos de doengas especiais, ¢ que a luta contra o tempo ¢ fundamental no
tratamento. A judicializacdo da satde também sinaliza aspectos que precisam ser melhorados
na politica de satde, em todos os niveis, bem como evidencia a necessidade de uma melhor
atencdo orcamentaria, que va ao encontro da realidade e da necessidade apresentada pelas
acoes judiciais, e pelas demandas ndo atendidas do SUS.

2.2 A efetivacdo democratica das garantias constitucionais.

A efetiva democratizagdo das garantias constitucionais traz em cena o protagonismo
dos tribunais na sociedade. Desse modo, os tribunais tém sido cada vez mais procurados para
efetivar direitos normatizados, e por fazer parte do Estado, realiza o seu papel na consolidacédo
dos direitos. No entanto, por todo um contexto estrutural, o Estado tem deixado de exercer seu
papel fundamental com a sociedade. O Estado, na atualidade, exerce o papel de regulador
econdmico, seguindo uma légica do capital, numa perspectiva ultra neoliberal, em detrimento
do desenvolvimento social.

A justica tem ganhado destaque com a aproximacdo dos direitos sociais, sobretudo o
direito a satde, com a busca por acesso ao tratamento e exames, destacando-se que, “a
decisdo dos juizes vem ganhando peso sobre um amplo conjunto de questfes, dentre eles 0s
direitos sociais” (MCCANN, 2010, p.175). Com isso, os tribunais desempenham um papel
mais complexo na Administracdo do Estado e na resolucdo de conflitos com a sociedade,
manifestado pelo ndo acesso a um direito.

O fortalecimento politico dos tribunais € justificado, com base em McCann (2010,
p.77):

O primeiro elemento que ele aponta é a presenca ou a auséncia de provisdes
constitucionais sobre os direitos individuais. O segundo é a presenca ou auséncia de
juizes independentes e ativistas. E o terceiro e Ultimo elemento é o grau de apoio
popular as liberdades e direitos civis. A juncdo de todos esses elementos determina
se pode ocorrer ou hdo uma revolucdo dos direitos.

19 http://www.portaltransparencia.gov.br/funcoes/10-saude?ano=2020
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A judicializacdo no Brasil, surge a partir do modelo constitucional do pais, devido
as lacunas deixadas pela precarizacdo dos servicos publicos e pelo excesso de
burocratizacdo do acesso aos direitos fundamentais. Por isso, ndo é uma deliberacédo
politica:

O processo de expansdo do poder judicial no Brasil tem sido confirmado por meio
de trabalhos empiricos em que essa expansdo é diagnosticada pelo aumento
expressivo das acdes judiciais. [...] O Brasil desenvolveu as condi¢des politicas para
o afloramento de um processo de judicializacdo da politica e, também, se essas
condicbes sdo suficientes para diagnéstico do processo (CARVALHO, 2004, p.116).

Com isso, podemos entender que a judicializacdo, no Brasil, se sustenta pela
democracia, considerando a realidade de outros paises. Todo pais democratico tem a busca na
justica para efetivacdo de direitos fundamentais. A judicializacdo é incompativel com
governos autoritarios.

A separacao dos poderes (Legislativo, Judiciario e Executivo), € normatizada na CF de
1988, que apesar de definir competéncias e atribuicbes de cada um, a realidade mostra a
centralizacdo e cristalizacdo dos poderes. Os direitos politicos, que também sdo
regulamentados pela CF de 1988, apesar de reconhecidos e normatizados, ndo sdo respeitados,
0 que mostra, muitas vezes, a normatizacdo do direito, mas ndo a sua execucdo, havendo
omissdo e/ou até mesmo fatores como a burocratizacdo, que dificultam o acesso.

A efetivacdo das promessas constitucionais tem um longo caminho, ndo podendo
desconsiderar o historico de luta coletiva e as conquistas ja alcancadas, mesmo que de forma
incipiente. Ainda ndo alcangamos o ideal para a vivéncia de uma sociedade verdadeiramente
democratica, mas as conquistas ja realizadas nos mostram os caminhos para tal, dentre eles, a
participacdo social em todo o processo de luta e praticas democraticas.

Os direitos sociais, politicos e civis ndo foram um ganho da sociedade, por um
sentimento paternalista do Estado, e nem uma acdo de um determinado grupo politico, mas
sim, conquistados pela sociedade, sobretudo pela classe trabalhadora, a partir de muitas lutas.
Diante disso, hd um processo contraditério no Brasil: de um lado, ha grupos que permanecem
militantes pela democracia e seu aperfeicoamento, bem como pelo melhoramento das
politicas publicas. Por outro, pessoas que nao tem no¢do do que € isso e/ou pessoas que Sao a
favor de um regime autoritario.

A busca pelo acesso a justica, comeca a partir do entendimento do que é o direito e do
seu reconhecimento, enquanto cidaddo com autonomia, impactando na sociedade, como um

todo. E uma forma dos operadores do direito terem um contato maior com realidade social,
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bem como dos gestores de politicas publicas compreenderem essa dimensao da busca pela
justica, quando um direito ndo é efetivado.

Ao considerar a constitucionalidade, verifica-se que a judicializacdo ndao € um
fendmeno novo, mas sim, crescente, principalmente em paises como o Brasil, que passa a
cada ano por cortes orcamentarios que impactam os direitos fundamentais. Por tal razdo,
podemos considerar que “a judicializagdo, que de fato existe, ndo decorreu de uma opg¢ao
ideologica, filosofica ou metodoldgica da Corte, mas sim, limitou-se ela a cumprir, de modo
estrito, o seu papel constitucional, em conformidade com o desenho institucional”
(BARROSO, 2008, p.6).

Sua premissa pode ser dada a partir da promessa constitucional e do papel do
judiciario frente aos direitos fundamentais. A primeira mostra, mesmo sendo um direito
normatizado pela CF de 1988, que ndo ha garantias de que todos terdo acesso, justificando a
segunda, que é a conformacao politico-administrativa dos direitos fundamentais sociais para o
legislador e para o administrador, os quais definem as condi¢des de como o Estado ira
cumprir o seu dever (SCHULZE; JOAO NETO, 2016).

Nessa logica, considera-se quando se fala do direito a saude, que as obrigacfes do
Estado consistem nos seguintes deveres: respeito - o Estado ndo pode tomar medidas
prejudiciais a saude, ou seja, ndo pode ter retrocesso social na satde; protecdo - o Estado deve
proibir acdes de terceiros que comprometam a salde, controle do meio ambiente e
medicamentos; promocao - a partir de politicas publicas, devem-se criar meios para acesso a
bens e servicos de satide (SHCULZE; JOAO NETO, 2016).

Quando se falam dos sistemas de salde e juridico no Brasil, ndo faltam criticas para
ambos, tdo fundamentais no funcionamento da sociedade, como também, para vida das
pessoas. Assim podemos considerar que:

Muito se criticam os sistemas de saude e juridicos nacionais, como resposta, 0s tem
um caminho inevitavel - a busca da eficiéncia (melhores resultados por unidade de
custo) através da pesquisa clinica (ou seja, pesquisa realizada com pessoas). 1sso
significa que se pode e se deve integrar ndo apenas o conhecimento das duas areas
nas decises, mas também os processos de pesquisa cientifica de ambos, para que as
decisdes sejam cada vez melhores e encantem a sociedade brasileira. Afinal, boas

evidéncias sdo fundamentais para qualquer decisdo (SHCULZE; JOAO NETO,
2016, p.19).

Quando se trata da judicializacdo da saude, é importante considerar que essa discussao
ndo pertence apenas ao Judiciario, mas também, aos profissionais da salde, trazendo a
realidade para as lacunas desse sistema, bem como suas potencialidades, para que o Judiciario

possa colaborar na sua efetividade. Vale destacar que a base para isso é a pesquisa, que
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ocorre, em sua grande maioria, em universidades publicas, permitindo a participacdo direta da
sociedade, principalmente daquelas pessoas que vivenciam a realidade de um sistema de
salde.

A dignidade da pessoa humana deve ser considerada nesse processo de judicializacao
da saude, pois envolve trés elementos centrais: valor intrinseco, autonomia e valor social
(SCHULZE; JOAO NETO, 2016 apud BARROSO, 2008). O valor intrinseco distingue as
pessoas das coisas, ou seja, uma vida ndo tem prego; a autonomia esta na capacidade de
autodeterminacéo e a liberdade de escolha; ja o valor social, refere-se a solidariedade.

Na proibicdo do retrocesso social, no que diz respeito a salde, destacam-se 0s
principios do Estado Democratico e Social de Direito, da dignidade da pessoa humana,
eficacia e efetividade, protecdo e confianca. Por outro lado, 0 nimero excessivo de processos
judiciais, sobretudo causas da saude, é um sinal de que a politica de salde precisa ser
repensada sob a luz das questdes apresentadas pela justica.

O aumento do nimero de causas judiciais que envolvem a saude, visto de 13 anos para
ca, mostra que judicializacdo envolve aspectos além das lacunas do SUS, tais como questdes
de controle patrimonial, criminal e responsabilidade administrativa (INSPER, 2019). O
sistema de defesa de direitos no Brasil é composto por 16 mil juizes, 12 mil membros dos
Ministérios Publicos (federal e estadual) e quase um milhdo de advogados, Dentro desse
cenario, ha ainda, cem milhdes de processos, com mais de meio milhdo na area da saude
publica e suplementar (SCHULZE; JOAO NETO, 2016).

Nesse cenario, considera-se que:

A primeira situacdo ocorre quando se postula judicialmente o exercicio de direito ja
reconhecido, mas negado na via administrativa. E o caso de medicamento,
tratamento ou uma tecnologia ja incorporada pelo SUS ou nos planos de satde, mas
que ndo foi entregue ao cidaddo. Aqui, quando ha a negativa administrativa, a
tendéncia, geralmente correta é que o juiz julgue procedente o pedido. Isso decorre
porque houve uma falha no sistema ou um problema de gestdo (muitas vezes ha falta
de planejamento, de licitacdo tempestiva, etc). A condenacgéo judicial pode ocorrer,
nesses casos, inclusive por intermédio de uma acdo coletiva, a fim de que varias
pessoas sejam beneficiadas e para evitar a multiplicacdo de novos processos
individuais. Aqui a decisdo judicial também néo vai causar nenhum problema de
maior magnitude para o demandado (entes publicos, Unido, estados e municipios, ou
operadora de plano de salde), pois o tratamento postulado ja existe. Ndo hé, assim,
inovacdo ou criacdo de politica publica de saude por forca de decisdo judicial. Aqui,
tem-se um problema, e ndo juridico - razdo pela qual é muito alto o indice de
sucesso nas demandas dessa natureza. E assim deve ser. Este é o nitido exemplo de
questdo que deveria ser resolvida no plano extrajudicial, sem a intervencdo do Poder
Judicidrio. A segunda hipdtese é diferente e acontece quando a discusséo processual
gira em torno de direitos ndo reconhecidos na via administrativa tratamentos ou
tecnologias ainda ndo incorporados, sem registro na Anvisa, sem comercializa¢do no
mercado nacional ou quando a tecnologia j& estd incorporada, mas o sujeito ndo
possui indicacdo médica. Nesses casos, 0 grau de exigéncia para a procedéncia do
pedido deve ser multiplicado e o processo deve ser analisado com rigorismo, pois
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ndo ha previsdo legal a sua concessdo ou fornecimento pelo administrador.
Condenagbes indevidas podem causar prejuizo financeiro muito grande e
dificuldades na execucdo do planejamento orcamentario do ente publico ou da
operadora de plano de saide (SHCULZE; JOAO NETO, 2016, p. 50).

O aumento das tecnologias em salde permite que 0 usuario (paciente) continue,
mesmo em tratamento, tendo acesso ao trabalho, lazer e vivéncia com sua familia. E
importante ressaltar aqui que, dentro do grande nimero de processos de judicializagdo, estdo
os das pessoas com doengas oncoldgicas e oncohematoldgicas??, visto que o SUS depende da
analise da CONITEC para incorporacdo de medicacdo e tecnologias em saude, e CONITEC
se pauta nos critérios cientificos baseados na seguranca e na eficacia da tecnologia.

Para realizar a judicializacdo em salde é necessario comprovagéo cientifica, eficacia e
também disponibilidade orcamentéria. Para o profissional é fundamental que se atente a
regulamentacdo do seu conselho e as regras da instituicdo onde trabalha. Contudo, o
conhecimento por parte dos profissionais e usuarios que a solicitam deve estar bem
fundamentado, e o solicitante bem informado do que ira buscar e qual relevancia da causa
para sua vida e para a sociedade. Conhecer e acreditar no sistema do Judiciario e no Estado é
uma luta constante, para que a sociedade ndo perca sua forca e o seu protagonismo, que é tao
essencial para a relacdo Estado/sociedade/acesso a direitos.

Um recurso que contribui para andlise e deferimento do processo de judicializacdo na
area da saude, principalmente no acesso ao tratamento, é a Lei n° 12.401 de 28 de abril de
20112, Essa lei altera a Lei n° 8.080 de 19 de setembro de 1990, para dispor sobre a
assisténcia terapéutica e a incorporacao de tecnologia em saude, no ambito do SUS.

Essa lei direciona a conduta em casos quando o medicamento é normatizado e incluido
no SUS, mas ndo esta sendo ofertado, e ainda quando ja foram utilizadas todas alternativas
terapéuticas e a Unica alternativa é recorrer ao tratamento, ainda ndo normatizado, mas
cientificamente comprovado sua eficiéncia, porém de alto custo, impactando nos orcamentos

da gestdo publica.

10 As doencas onco-hematoldgicas, como as leucemias, os linfomas hodgkin e ndo-hodgkin, o mieloma muiltiplo
e outras doencas mieloproliferativas afetam de diferentes formas o funcionamento da medula 6ssea e 6rgaos
linfoides alterando a producéo e funcdo das células hematopoéticas (LIMA, MINETTO 2014, p. 36)

2L Disponivel em http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ Ato2011-2014/2011/Lei/L12401.htm. DispGde sobre

Art. 19-M. A assisténcia terapéutica integral a que se refere a alinea d do inciso | do art. 6° consiste em: | -

dispensacdo de medicamentos e produtos de interesse para a salde, cuja prescri¢do esteja em conformidade com

as diretrizes terapéuticas definidas em protocolo clinico para a doenca ou o agravo a salde a ser tratado ou, na
falta do protocolo, em conformidade com o disposto no art. 19-P; Il - oferta de procedimentos terapéuticos, em
regime domiciliar, ambulatorial e hospitalar, constantes de tabelas elaboradas pelo gestor federal do Sistema

Unico de Saude - SUS, realizados no territério nacional por servigo préprio, conveniado ou contratado.”
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Por isso, a exigéncia de comprovacao cientifica, preenchimento de formularios,
avaliacdo econdmica de custo e beneficio, é fundamental para que ndo se cometa erros na
incorporacdo de tecnologias caras e que ndo atendem o seu objetivo. Por isso, a CONITEC
utiliza com critérios para incorporacdo a seguranca, eficacia, orcamento disponivel; diante
disso, o desafio da justica na efetivacdo do direito a saude é o equilibrio, a sustentabilidade e a
preservacdo da isonomia substancial, superacgdo da burocracia.

Em 2017, a Fundacdo de Amparo a Pesquisa de S&o Paulo (FAPESP), na revista
Pesquisa Fapesp, de fevereiro de 2017, ano 19, n° 252, trouxe a reportagem “Demandas
crescentes: parcerias entre instituicdes de pesquisa e a esfera publica procuram entender a
judicializagdo para propor estratégias para lidar com o fendémeno” de Bruno de Pierro. Nessa
reportagem, o crescimento da judicializacdo, sobretudo no a@mbito do SUS é abordado de
diferentes lugares do estado de Sdo Paulo, sendo que o governo paulista, em 2015, gastou
R$1,2 bilhdo em remédios e insumos para 57 mil pacientes que buscaram a justica para
efetivar seu direito a saude.

Considerando a judicializacdo, ora problema, ora solucdo para a salde publica, em
2010, foi criada a Coordenacdo das Demandas Estratégicas do SUS (CODES), vinculada a
Secretaria de Salde de Séo Paulo, para analise dos processos judiciais. Esse sistema se tornou
referéncia para abordagem da judicializacdo pelo Ministério da Salde e por isso, recebe
financiamento desse 6rgdo, como da FAPESP. A figura 1 mostra o aumento do nimero de
processos judiciais da satde, com base na Revista Pesquisa FAPESP de 2017. Esse aumento
ganha destaque a partir de 2010 até o ano de 2016, periodo em que se dobraram os custos com

a judicializacao para o Governo Federal.
Figura 1- Aumento de nimero de processos judiciais na satde.

Custo para a Uniao

Sasros do governo federal com 3 COmpra de medicamencos
pPOT determInac3oc da jusuca

Fonte: Pierro, 2017, p. 19.
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Em julho de 2018, a Secretaria do Estado de Minas Gerais também divulgou nota em
site sobre a judicializagdo da salde e seu impacto para o Estado. Nessa nota, a abordagem
trata a judicializacdo como “prejuizo” para os cofres publicos, ndo considerando o direito a
vida, reportando aos aspectos mercadoldgicos da saude, rebatendo que os valores utilizados
poderiam ser investidos na atencdo basica (MINAS GERAIS, 2019).

Diferente do estado de Sao Paulo, que trata a judicializacdo como objeto constante de
pesquisa, e também mostra como anda o SUS, visto que 0 mesmo nédo consegue dar conta das
constantes mudancas na sociedade, que influenciam também no perfil de saide. Um dos
fatores da judicializagdo é que as novas tecnologias da salude ndo chegam aos pobres, a ndo
ser por via judicial, o que torna a saude e o avango de suas tecnologias, desiguais.

Em Minas Gerais houve o aumento dos gastos com demandas em saude judicializadas,
porém, o nimero de ac¢des atendidas reduziu, o que pode ser preocupante, se a judicializacéo
for tratada de forma diferente entre pessoas e casos, 0 que é incompativel pelo exposto na CF
de 1988, sobre a saude ser um direito universal e igualitario (MINAS GERAIS, 2019).

Ao considerar as divergéncias nos resultados dos processos judiciais, had de se
considerar os aspectos legais, como a Lei n°12.401 de 28/04/2011?%, e a cria¢io da CONITEC
no SUS. Esses dois marcos representam uma mudanca positiva na assisténcia farmacéutica do
SUS, a qual foi conquistada a partir do alto nimero de processos judiciais que envolve a
saude.

A CONITEC, é um 6rgdo plural que assessora o Ministério da Salde na decisdo ou
ndo de medicamentos a serem incorporados pelo SUS. As decisdes dessa comissdo Sao
divulgadas a sociedade por meio virtual, o que permite que a sociedade acompanhe o0s
trabalhos, bem como a evolucdo do SUS. Nos dizeres de Schulze (2016, p. 66) “¢ equivocada
a alegacdo de que ndo ha evolucdo no sistema de saude brasileiro, pois a CONITEC ja
orientou a incorporagdo de dezenas de tecnologias em saude”.

Isso mostra que, apesar da contracorrente lutar para a desconstrugdo da satde publica,
0 SUS continua sua evolucdo, ndo da maneira ideal, mas a partir do retorno da propria
sociedade, que sinaliza ao judicializar o que a politica de satde ndo corresponde. A realidade
mostra avancgos, mas € preciso aperfeicoar a atencdo oncoldgica, ouvindo-se os médicos
prescritores, assistentes sociais que atuam com essas demandas e demais profissionais de

saude, e principalmente considerar a realidade social do solicitante. O principio da

22 Lei que Altera a Lei n° 8.080, de 19 de setembro de 1990, para dispor sobre a assisténcia terapéutica e a
incorporacgdo de tecnologia em satde no ambito do Sistema Unico de Satde - SUS
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integralidade do SUS tem que estar presente nos momentos de decisdes de mudancas de suas
politicas. Assim como assinala, Schulze (2016, p. 68):
Na andlise do caso judicializado, a investigacdo do diagndstico, do quadro clinico e
principalmente, a comprovagdo da melhor prética de evidencia cientifica, além da
eficacia, da acurécia, da efetividade e da seguranca do medicamento, produto e
procedimento postulado, sem dispensar, também, a avaliacdo econdmica

comparativa dos beneficios e dos custos em relagdo as tecnologias ja incorporadas
(observancia da relagdo custo - beneficio).

Nas decisdes judiciais, hd uma tensdo entre a violagdo da separacdo de poderes, da
reserva do possivel com preservagdo da vida, da dignidade da pessoa humana e do minimo
existencial. Por isso, na analise do processo, verifica-se a possibilidade de o Estado arcar com
0 custo do item solicitado, ou seja, é levado em conta a questdo orcamentaria. (SCHULZE,
2016). S&o critérios para a decisdo judicial:

a) observar a decisdo da CONITEC - ou de outra entidade que fornece apoio técnico
ao juiz, tal como o Nucleo de Apoio Técnico, Camara Técnica, entre outros; b)
analisar a existéncia da melhor pratica de evidéncia cientifica sobre a eficacia, a
acurécia, a efetividade e a seguranca do medicamento, produto ou procedimento
postulado judicialmente, ¢) a avaliacdo econdmica comparativa dos beneficios e dos
custos em relacéo as tecnologias ja incorporados (e ja fornecidas), inclusive no que
se refere aos atendimentos domiciliar, ambulatorial ou hospitalar, quando cabivel (o
critério, aqui € da relacdo custo beneficio) e; d) observar se pedido judicial estd em

conformidade com as RecomendacBes 31 e 36 do Conselho Nacional de Justica.
(SCHULZE, 2016, p.69)

Schulze (2016, p. 74) aduz que, no processo de judicializacdo da saude, os dialogos
institucionais sdo essenciais, pois possibilitam o “fortalecimento das instituigdes,
comprometimento dos atores a participar nos debates, decisdo debatida dialogicamente tem
efeitos mais duradouros, amplia 0 nimero de pessoas beneficiada, evita o autoritarismo
judicial.” Souza (2007) aduz que, a educacdo em direito é essencial, assim como a educacao
para 0 conhecimento das politicas publicas, como a saude, assisténcia social e previdéncia
social, principalmente.

Nesse sentido, para compreender o processo de judicializacdo, deve-se considerar 0s

aspectos negativos e positivos do processo, 0s quais sdo citados no quadro a seguir:
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Quadro 1- Aspectos Negativos e positivos da judicializagéo

Aspectos Negativos da Judicializagéo

Aspectos Positivos da judicializagéo

Desorganizacdo do SUS. As decisBes judiciais
que atendem interesses individuais acabam por
criar politica puablicas em favor de poucos,
interferindo por vezes na ordem na fila de
atendimento, em internacdes, cirurgias, ou mesmo
obrigando ao fornecimento daquilo que o Estado

ndo tinha comprometido.

Fomento de Politica Publica. Alguns programas de
politicas publicas, como a criacdo do Programa Nacional
de medicamentos para HIV/AIDS, somente vieram a ser
implementados porque os grupos organizados da sociedade
passaram provocar o Estado, por meio da judicializacdo

para o atendimento de necessidades.

Influéncia negativa sobre as finangas publicas.
As diversas decisdes judiciais, como demonstrado,
tem implicado no desvio de recursos publicos que
deveriam ser drenados para as politicas coletivas,

em favor de poucos individuos.

Revisdo das Politicas. Diversas a¢fes administrativas e
legais somente foram implementadas por forca da pauta
politica que a judicializacdo gerou. Exemplo disto é a
publicacdo da Lei n° 12 401/11 criou: a reviséo da lista do
RENAME, atualizacdo de protocolos clinicos e a criagdo
da CONITEC.

Indevidas escolhas judiciais de politicas
publicas. O poder judiciario acaba por realizar
escolhas para as quais ndo estd legitimado,
deixando de atuar como legislador negativo,
passando a agir como legislador positivo ou

mesmo como administrador.

Fixacdo de prazo para o tratamento de cancer. A
judicializacdo e a enfermidade sofrida pela Chefe do Poder
Executivo Federal, foram fatores que acarretaram a edicéo
da Lei n° 12732/2012, que fixou prazo de 60 dias para

inicio do tratamento de cancer maligno.

Fragilizacdo da isonomia. Aporte de escassos
recursos para alguns beneficiarios em detrimento

das politicas instituidas.

A saude como pauta politica. Dentre os diversos assuntos
que norteiam a Pauta politica, é possivel dizer que a
judicializacdo das politicas publicas acabou por
transformar o direito & saulde, a qualidade do atendimento,
as politicas existentes, os medicamentos incorporados, o
financiamento da salde, as tabelas de procedimentos e
valores pagos, custos de drteses e proteses, doenca mental,
entre tantos outros temas, passou a fazer parte da pauta

politica e judiciaria nacional.

Fonte: Schulze, 2016, p. 155-156

Esse quadro representa fatos importantes e desafiadores para o dialogo entre as

instituicdes de salde e de justica. Nessa tensdo, o usuario desses servigos € que luta na defesa

de sua vida. Um exemplo real, no caso da luta pela exceléncia na oncologia, é o Programa

HIV/AIDS, referéncia mundial gracas aos movimentos sociais. O que falta para atencéo a

oncologia, é que o SUS e a justica se comprometam com essa causa, propondo melhorias que

deem conta da realidade vivida nos servigos de satde publica.
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Contudo, ao considerar os processos de judicializacdo, deve-se considerar também a
realidade social brasileira, composta por desigualdade econémica e regional. O SUS é um
sistema criado para atender, de forma universal, igualitaria e integral, 209 milhGes de pessoas,
e por se tratar de um pais em desenvolvimento, capitalista, com um atual governo
conservador, é que o SUS se tornou um projeto audacioso, mas plenamente possivel, a partir

de uma luta coletiva.

2.3 A Mobilizacéo Judicial

Na sociedade contemporénea tem ocorrido fendmenos, lutas e movimentos sociais,
bem como acdes coletivas que contribuem para a criacdo de novos tipos penais, arranjos
institucionais e politicas publicas, dando ensejo a entdo chamada “mobilizagdo do direito”,
considerada, principalmente, em duas situagdes: primeiro, 0 uso dos tribunais, nos ambitos
global e nacional, como estratégia politica de grupos e movimentos sociais; segundo a
expansdo dos direitos, em particular do direito penal, como instrumento de resolucdo de
conflito e de mudanca social (MACIEL, 2011, p.97).

A sociedade organizada por meio de movimentos e/ou associa¢fes tem se mostrado
efetiva na luta pela consolidagdo da democracia. N&o h& sociedade democréatica no contexto
neoliberal sem luta. A ideia do minimo social, por parte dos gestores das politicas publicas, é
0 que segura a expansdo do acesso aos direitos sociais, de modo que capitalismo e
desenvolvimento social sdo incompativeis. No meio dessa luta esta a classe trabalhadora,
vitima de todo o processo de desregulamentacao do trabalho.

Reconhecer a mobilizacdo do direito na interpretacdo de julgamentos do nao acesso as
garantias sociais, € uma acdo democratica, igualando ao voto do povo. Nesse sentido,
McCann (2010, p. 182) define como mobilizacédo do direito:

Se refere as a¢des dos individuos, grupos ou organizagdes em busca da realizagao de
seus interesses e valores. [...] o enfoque na mobilizacdo do direito diverge dos
tradicionais interpretacdo sobre o fortalecimento dos tribunais e sobre o papel ou
impacto judicial para enfatizar a atividade judicial e praticas de negociacao ele

desloca o foco dos tribunais para os usuérios e utiliza o direito como recurso de
interacdo politica social.

Nesse processo ha o envolvimento de agles individuais e coletivas, na busca de
interesses e valores, ocorrendo de forma diferente em cada Estado. O direito ndo é universal,
pois ha diferenga na sua aplicabilidade, conforme o pais, porém a condugéo do processo de

judicializacdo néo o €, por isso, deve ser evidenciada as possibilidades de generalizacdo, o que



76

seria ideal para os processos de judicializacdo da saude, visto que a salde € um direito
universal e todos precisam da assisténcia integral. A realidade mostra, no caso da oncologia,
que as acdes tém resultados diferentes, ainda que o diagnostico e 0 medicamento necessario
sejam 0s mesmos (LOSEKANN, 2013).

A mobilizagéo do direito e a judicializagdo se complementam na busca pela efetivacao
das promessas constitucionais. A judicializagdo, apesar de, na maioria das vezes, se
configurar em acgdes individuais, repercute e representa lutas coletivas. No caminho da
mobilizagdo do direito, surgem “janelas de oportunidades”, que possibilitam o ajuizamento de
uma acdo coletiva e, consequentemente, ampliam o acesso ao direito (LOSEKANN, 2013).

Losekann (2013, p. 319) diz que “esquemas de interpretacdo, possibilitam
compreender como as percepcdes e acdes dos atores, relativas a vida social, alinham-se e
produzem cenario ou conjunturas de significa¢cdes.” Ainda com base na autora, (2013, p. 329):

A mobilizagdo do direito surge, entdo a partir de trés significados distintos: uma
medida de efetivacdo de uma decisdo que ja foi deliberada em instituicdes
participativas, uma medida de retificacdo de uma decisdo tomada por outra ordem

institucional, e de forma ampla, como medida de protesto, na qual se registra um
descontentamento e realiza-se um confronto.

As tensBes sociais, advindas entre sociedade e Estado, podem representar um fator
importante no judiciario. Ha de se considerar nos litigios, sobretudo os inerentes aos direitos
sociais, 0s aspectos sociais, politicos e econémicos. O ativismo judicial € uma estratégia de
enfrentamento para a concretizag@o do direito, pois este sempre diz algo sobre a democracia e
avalia se realmente as promessas constitucionais estdo atendendo a populacdo em sua
realidade.

O direito organizado em lei é a base da luta. No Brasil e no mundo, assiste-se varios
movimentos sociais, que resultaram na criacdo de outros direitos, bem como na melhor
organizacdo da sociedade, destacando-se as a¢bes que tem algo em comum no mundo todo,
tais como 0 meio ambiente, alimentos e medicamentos. As conquistas alcancadas nessas
areas, impactaram o mundo, evidenciando o espaco privilegiado que o ativismo tem desses
movimentos e organizagdes:

O ativismo de movimentos, organizagdes e redes é tomado como expressdo da
transnacionalizacdo do direito, e 0s objetos de analise privilegiado sdo antes casos e
causas levados as cortes globais do que os padrfes e/ou 0s processos da acao
coletiva [...] a dimensdo instrumental do direito para a mudanca social tem sido

privilegiada em detrimento da sua dimensdo estratégica e simbdlica para a acao
coletiva. (MACIEL, 2011, p.98)
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O ativismo de movimentos e organizacdes consegue apresentar, de uma forma mais
completa, a realidade vivenciada do ndo acesso ao direito, e/ou como tal situagdo impacta na
vida das pessoas, de forma negativa. Na pratica, o interesse econdmico sobrepde-se ao direito
a vida, onde a sociedade civil é dilacerada pelo capital, seja pelo ndo acesso as politicas
publicas, seja pela exposi¢do da vulnerabilidade social.

A mobilizagdo do direito, se traduz nas ac¢des de individuos, grupos e/ou organizagoes,
que buscam a realizacao de seus interesses e valores, fundamentados na liberdade e no direito
a vida, principalmente. Mobilizar o direito é tencionar o Estado no reconhecimento da
realidade social, que na maioria das vezes, se distancia do ideal para vida. Nesse sentido, a
mobilizacdo do direito:

(...) consistiria na invocagdo publica de normas juridicas para regula¢do de conflitos
e comportamentos. Indica a acdo de individuos, grupos ou organizagdes na
promocdo de reinvindicacbes legais por meio das quais interesses, valores e
demandas sdo traduzidos como questdo de direitos. A disputa legal entre cidadaos,

ou entre cidaddos e Estado, expressa a dimensao internacional das normas juridicas
na distribui¢do do poder governamental. (MACIEL, 2011, p. 99)

A mobilizacdo é também uma acdo estratégica organizada, que tem ganhado destaque
na sua importancia para a sociedade nas Ultimas décadas, pois utiliza o direito como meio de
interacdo entre a politica e o social. Ao mesmo tempo que os tribunais ganham destaque no
seu papel perante a sociedade, a mobilizacdo do direito leva, de forma clara, a realidade
vivida pelo ndo acesso e/ou pela injustica social.

A mobilizacdo do direito se configura por duas formas. A primeira, estaticamente,
rastreia-se a percepcao de lesdo, as demandas, as disputas e a possibilidade de acesso a
justica. A segunda, analisa a consciéncia juridica das pessoas e como elas agem em sua
funcdo, interacdes e escolhas. (Maciel, 2011, p.182). Esses movimentos sociais, que geram ou
que geraram direitos, tém ganhado destaque em pesquisas sobre o sistema judicial e 0 acesso
a direitos, mostrando-se essenciais para a consolidacdo da democracia.

A literatura sociolegal norte-americana vem incorporando as teorias dos
movimentos sociais, em particular a teoria do processo politico, para analisar o papel
e significado das normas juridicas e dos tribunais nos processos de conflito e de
mobilizacdo coletiva [...] as mobiliza¢des coletivas sdo investigadas do ponto de
vista simultaneamente politico institucional, estratégico e simbélico — cognitivo. [...]

a acdo coletiva é condicionada por estruturas de incentivos e/ou constrangimentos
politicos numa determinada época histérica. (MACIEL, 2011, p. 100)

Essas consideracGes acerca dos movimentos sociais resultam na mudanga do estilo de
interacdo entre Estado e sociedade — repressdo, cooptagdo ou negociacdo -, aumentando a

permeabilidade das institui¢des politicas e administrativas as demandas sociais e por fim, a



78

possibilidade de parcerias entre partidos, elites sociais, meios de comunicagdo, comunidade
cientifica, sindicatos e outros movimentos sociais (MACIEL, 2011). Um grande exemplo, no
Brasil, de mobilizacdo é a Lei Maria da Penha?®. Houve a mobilizacio dos direitos, anterior e
posteriormente a promulgacdo da lei, de forma continua, para que fossem realizadas as
adaptacdes, de acordo com as novas demandas, advindas de tal situacao:
A campanha da Lei Maria da Penha exprime de maneira exemplar dois fendmenos
sociopoliticos emergentes nas sociedades contemporaneas: primeiro o0 uso dos
tribunais, nos ambitos e global e nacional, como estratégia politica de grupos e
movimentos sociais; segundo a expansao do direito, em particular do direito penal,

como instrumento de resolucdo de conflitos e de mudanca social. (MACIEL, 2011,
p.98)

Os movimentos sociais tém estimulado debates sobre os direitos em ambito mundial,
levando as decisdes dos tribunais a opinido e/ou vivéncia daqueles que se encontram
diretamente ligados as consequéncias de uma sociedade ndo justa e desigual.

A teoria da Mobilizagdo Legal- TML trouxe como proposta equilibrar e
complexificar esse debate, observando aspectos mais sutis do litigio estratégico.
Também apresentou uma visdo mais realista sobre o que se pode esperar acerca dos
efeitos em termos de mudancas institucionais e sociais- aconselhando uma
expectativa mais modesta sobre a capacidade de mudarmos as instituicdes ou a
sociedade, seja qual for o tipo de repertorio de acdo coletiva empregado. Seria

preciso encarar o fato de que essas mudancas ndo ocorreram facilmente.
(LOSEKANN; BISSOLLI, 2017, p.1/2)

No Brasil, existem poucos estudos sobre a relacdo entre sociedade civil, Estado e
movimentos sociais. As pesquisas se voltam para a centralidade de causas pontuais e suas
dimensGes criminais, ndo dando atencdo ao contexto social que envolve tais mobilizacdes,
bem como ao que elas geram para a sociedade. A mobilizacdo do direito, além de dar
visibilidade a grupos, categorias e causas ainda ndo estimadas nas leis, resulta na criacdo de
politicas publicas, ampliacdo de ofertas de servicos e estimula a sociedade organizada. Vale
destacar aqui que, mobilizar o direito, € mais amplo do que usar a lei instrumentalmente, pois
existe uma retroalimentacdo entre frames legais e culturais, um moldando o outro
(LOSEKANN; BISSOLLI, 2017).

230 caso de violéncia sofrida por Maria da Penha, teve repercussdo nacional e internacional, no que diz respeito
a violéncia doméstica, ampliando a discussdo e as a¢bes para outros tipos de violéncias sofridas, principalmente
por mulheres. A partir das campanhas publicas, foram criadas legislagdes, no dmbito mundial, que trata da
violéncia doméstica e familiar. No Brasil, criou-se a rede de prote¢do social, voltada para a violéncia contra a
mulher, bem como penalidades ao agressor. Casos como o da Lei Maria da Penha, servem como estimulo e
exemplo para outras areas da sociedade, que necessitam de atencdo, articulagdo mundial entre os paises no
julgamento e/ou na construcdo de um direito em comum e consolidacdo da democracia. Essa lei, ainda é um
marco historico no avanco das politicas publicas e no direito.
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Ao relacionar a saude com a mobilidade do direito, vé-se que, para a conquista do
direito a saude, que é dever do Estado, conforme a CF de 1988, reconhece-se que sua
efetivacdo se deu a partir de lutas sociais de diversos setores da sociedade e que hoje, a busca
pela saude na sua perspectiva integral, tem sido cada vez mais presente no ambito do
judiciario, considerando a realidade dos servicos publicos de salde, com excesso de
burocratizacéo e falta de insumos essenciais, mas, principalmente, com a logica econémica

sob a defesa da vida:

A ascensdo de demandas aos tribunais para o reconhecimento de identidades
coletivas e de igualdade de oportunidades (mulheres, negros, populag@es indigenas,
homossexuais, deficientes fisicos) tem ganhado destaque no debate publico
brasileiro em funcdo dos efeitos politicos e ético- moral potenciais das decisdes
judiciais. Contudo, os processos politicos — institucionais, organizacionais e
culturais que ancoram a mobilizagdo coletiva ainda tem sido pouco investigados.
(MACIEL, 2011, p.105)

A participagdo social é um fator importante na analise e avaliacdo da efetivacdo dos
direitos e das politicas publicas, representando as transformacgdes societarias constantes e
sobretudo, mostrando ao Poder Judicidrio a necessidade de “ouvir” demandas de agdes
coletivas, que envolvem particularidades e complexidades diferentes das padronizadas.

Na area da oncologia, no que diz respeito a mobilizacdo de direito, tem-se inimeras
associacdes na luta e defesa da causa, como também um movimento social que envolve todas
essas associacdes, servigos publicos e privados da saude, industria farmacéutica, pessoas com
cancer e suas familias, o intitulado “Todos Juntos Contra o Cancer-TJCC”.

Esse movimento, criado em 2014 pela ABRALE- Associagéo Brasileira de Linfoma e
Leucemias, tem como missdo ampliar o acesso do paciente com cancer aos tratamentos
adequados em todo pais (TJCC, 2020). Desde 2014 acontece um congresso anualmente, e
sempre ao final de cada evento é criado uma Declaracdo que é encaminhada aos gestores
publicos responsaveis pela politica publica de salde.

Este movimento considera:

Observando a demanda crescente dos pacientes com cancer e o esfor¢o fragmentado
de indmeras entidades estruturadas para ajudar a esses pacientes, a Abrale —
Associacdo Brasileira de Linfoma e Leucemia vislumbrou uma iniciativa
inovadora com o objetivo de aproximar os interessados do segmento: prop6s uma
agenda colaborativa visando influenciar as politicas de salde na &rea de
oncologia e acelerar a promocéo da saude, a prevengdo, 0 acesso ao tratamento
e cuidados paliativos as pessoas com cancer no Brasil. O TJCC foi entdo criado
com 0s seguintes objetivos: Disseminar conhecimento, desencadear a¢bes para um
Sistema de Salde mais eficaz e de maior qualidade na assisténcia & pessoa com
Cancer (1° Congresso TJCC). Apontar prioridades em prevencdo, diagnostico e
tratamento do Cancer no Brasil. Monitoramento coletivo das politicas de prevencédo

e controle do Céncer. Acordar agBes colaborativas para o avanco do acesso aos
tratamentos adequados na Oncologia. (TJCC, 2020, s/p)
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A partir desse movimento, foi criada a Declaracdo para Melhoria da Atengdo ao
Céncer, o Observatério de Oncologia e programas de educacdo a distancia (capacitagdo de
profissionais e familias sobre o cancer), que trabalham na divulgacéo de resultados e impactos
de estudos feitos no mundo, bem como discutem a realidade da atencdo em oncologia em
todas as regides do Brasil.

Considerando que 0 acesso a salde ndo pode se resumir apenas nNo acesso a uma
consulta, e que deve considerar 0s aspectos sanitarios e estruturais de uma cidade, as questdes
econbmicas e culturais, dando a devida atencdo nas econdmicas, € em como elas impactam
nos servicos de salde. A sociedade e o Estado contribuem para o surgimento do céancer, téo
logo para seu tratamento ou n&o.

A pessoa com cancer tem uma historia, uma cultura e uma vida, assim como qualquer
outra, o0 que as diferencia s@o 0s seus recursos materiais, que vao lhe proporcionar, ou nao, um
melhor acesso. Assistimos na midia pessoas com reconhecimento social, que conseguem
sobreviver ao cancer com tratamento de primeira linha e com qualidade de vida. Por outro
lado, uma pessoa pobre, com o mesmo diagnostico de cancer, ndo sobrevive como uma
pessoa com condic¢des socioecondmicas melhor. Como visto:

O Brasil esta no ranking entre os paises com as maiores desigualdades sociais e
econdmicas do mundo, e apesar do substancial desenvolvimento econdémico e social
vivido pelo pais nas Gltimas décadas, as profundas desigualdades sociais aliadas a
falta de um planejamento abrangente do sistema de satde tém levado a exacerbacéo
das iniquidades no acesso aos cuidados em salde. A conjungdo desses problemas é
crucial na determinacdo dos niveis de mortalidade por cancer, ja que os casos fatais
sdo influenciados pelo diagnéstico precoce e a disponibilidade de tratamentos e
cuidados ao paciente. As evidéncias demonstram que 0s grupos de niveis
socioecondmicos mais baixos tém apresentado elevada mortalidade por cancer em
geral devido a maior proporcdo de diagnéstico tardio de neoplasias passiveis de
deteccdo em estagios iniciais por meio de rastreamento; maior dificuldade de acesso
ao diagndstico e tratamento adequado; pior progndstico e menor sobrevida apés o

diagndstico de cancer; maior risco de 6bito por cancer em geral e por tipos de cancer
potencialmente curaveis. (BARBOSA, et.al, 2016, p.351)

A atengdo a oncologia esta sendo tratada na perspectiva da morte, e ndo da vida - da
vida apos um cancer ou da vida com cancer, por isso a necessidade do dialogo com a justica.
Na verdade, a busca pelo sistema judiciario, nos casos de cancer, principalmente, significa a
busca pela vida, como um pedido: eu quero viver!

Outra preocupacdo, € a estruturacdo da atencdo na oncologia. H4 nessa politica uma
tendéncia de dar mais atengdo aos tipos de cancer mais recorrentes. Estes, prevalecem sobre
outros, que ocorrem com frequéncia maior, em um menor nimero de pessoas, COmo 0 cancer

de mama e colo, por exemplo, que ocorre com maior frequéncia do que uma Leucemia



81

Aguda. No tratamento, os primeiros sdo preveniveis e “baratos”, e o segundo, além de ser
bem oneroso, ndo tem prevengao.

A diferenca regional no Brasil também foi algo que chama a atencdo. Algumas regides
do Brasil séo carentes de infraestruturas, como também de recursos humanos. No caso da
oncologia, as regides sudeste e sul sdo as que mais se destacam em recursos. Ja as regides
norte e nordeste se destacam pela auséncia destes.

Este fator, é justificado conforme Insper (2019, p.62):

Os acordaos do TJSP correspondem a quase metade do conjunto. Ainda que tal fator
possa ser explicado, em parte, pelas diferencas entre 0 nimero de habitantes, sendo
Séo Paulo um dos estados mais populosos do pais, tal padrdo ndo se mantem, por

exemplo, no nimero de a¢bes no TIMG, que tem um nimero consideravelmente
baixo em proporcéo a populacéo do estado.

O TJCC representa um exemplo de mobilizacdo direta, dentro da oncologia. Vale
destacar que a atencdo a oncologia, no Brasil, passou por quatro fases importantes: 1920 -
primeira proposta governamental, 1937 - é criado o Centro Cancerologia no estado do Rio de
Janeiro, 1941 - Servigco Nacional do Cancer, hoje Instituto Nacional do Cancer, 1988 com a
CF de 1988. (SILVA et al, 2017).

A seguir, 0 quadro 2 apresenta algumas conquistas da parte legislativa, no que
concerne a atencao oncologica, a partir da CF de 1988, que coloca a satude como direito de

todos e dever do Estado:

Quadro 2- Legislagdes Contempla Aten¢do da Oncologia no SUS

Legislagédo Ano de Matéria
criacdo

Lei n° 9249 1996 DispBe sobre as restricbes ao uso e a propaganda de cigarros, bebidas
alcodlicas, medicamentos, terapias, e defensivo agricolas.

Resolugdo n° 304 | 2002 Proibe a producdo, importacdo, comercializagéo, propaganda, distribuigcdo de

Anvisa alimentos na forma de cigarros e charutos.

Portaria n® 2439 2005 Institui a Politica Nacional de Atenc¢do Oncol6gica

Decreto n° 5658 2006 Promulga a Convengao do Quadro sobre o Controle do Tabaco

Lein1l. 664 2008 DispGe sobre efetivacdo de agdes para a salde nos canceres de colo de Gtero
e mama

Lein® 12715 2012 Institui o Programa Nacional de Atengdo Oncolégica

Portaria n® 931 2012 Institui a expanséo da radioterapia pelo Brasil.

Portaria n° 2304 2012 Institui 0 Programa de Mamografia Movel

Portaria 874 2013 Institui a Politica Nacional para prevencdo e controle do Céancer, dentro da
rede de atencdo a salide das pessoas com doengas cronicas.

Portaria n° 2898 2013 Atualiza o Programa Nacional de Qualidade em Mamografia

Portaria n° 3394 2013 Institui o Sistema de Informac8o do Cancer (SISCAN) no SUS

Portaria n°483 2014 Redefine a rede atencdo a salde das pessoas com doencas Crdnicas no
ambito do SUS.

Portaria 2446 2014 Redefine a Politica Nacional de Promog&o a Salde

Lei n°12732 2014 DispBe sobre o primeiro tratamento de paciente com cancer e estabelece o
prazo de inicio.

Portaria n® 140 2014 Redefine critérios e parametros para qualificagdo para CACONS e




82

UNACONS

Portarian®1.340 | 2014 Inclui o exame de Tomografia por emissao de positrons -PeT CT na Tabela
de procedimentos do SUS.

Portaria n° 189 2014 Institui o servico de diagnosticos e tratamento lesGes, precursoras do cancer
de colo de Utero e para o diagnostico do cancer de mama.

Portaria n® 59 2015 Aprova as Diretrizes Nacionais para detencdo precoce do cancer de mama no
ambito do SUS

Fonte: Autora, 2021

Esse quadro traz, de forma resumida, as legislacbes que estruturam a atengéo
oncolégica no Brasil. A base das leis e portarias, tem como principios a promogdo e
prevencdo do cancer, avaliacdo, monitoramento e vigilancia, cuidado integral, ciéncias e
tecnologias, educacdo e comunicacdo em saude. Toda essa estrutura regulatoria parte da CF
de 1988 e da Lei n° 8080/1993 (Lei organica da saude), contando com a participagdo social
em sua elaboracdo, homologacéo e efetividade.

Silva et. Al. (2017, p. 178) caracteriza a estruturacdo legal da atencdo oncoldgica
como:

Fase de estruturagdo da politica de organizacdo do cuidado oncolégico no periodo
p6s-SUS: fase de defini¢do (de 1990 até a publicacdo da Portaria GM/MS n° 3.535
de 1998); fase de organizagéo (da publicacdo da Portaria GM/MS n° 3.535 de 1998
até a Portaria GM/MS n° 2.439 de 2005); fase de expansdo (da publicacdo da

Portaria GM/MS n° 2.439 de 2005 até a Portaria GM/MS n° 874 de 2013); e fase de
integracdo. (a partir da publicagdo da Portaria GM/MS n° 874 de 2013).

O estudo realizado por esses autores traz 151 normativas, no periodo de 1990 a 2017,
que possibilitaram a implantacdo e ampliacdo da atencdo oncolégica pelo SUS, bem como a
importancia delas para a sociedade. Em suma, o financiamento da politica de atengdo
oncoldgica ndo acompanhou a evolugdo das normativas, reconhecendo também a centralidade
na atencdo de alguns canceres, como o de mama, bem como dificuldade dos gestores de
salde, profissionais que atuam na oncologia e usuarios, a conhecer essa estrutura legal.

A figura 2 de Silva et. Al. (2017, p.179) mostra a analise da legislacéo estruturante do
SUS voltada para a atencéo oncoldgica:
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Figura 2- Distribuicio das Normativa publicadas sobre a atencgéo ao cancer no periodo pés — SUS, de
acordo com finalidade, Brasil 1990-2017
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Fonte: Silva et. al., 2017, p.179

Sob a luz da realidade dos servicos de atencdo oncoldgica no SUS, reconhece-se que
estas legislacdes e portarias foram e sdo essenciais para o alcance e avanco de tratamento na
area da oncologia, e sua expansao e implementacdo aconteceram com destaque nos governos
Lula/Dilma. No entanto, existem desafios a serem vencidos, outros a serem trabalhados dentre
as diferencas regionais e 0 acesso a todos municipios considerando a particularidade de cada
um.

A divisdo por regido é algo que faz parte da sistematizacdo do SUS, no entanto, tem
que se levar em conta outros fatores que decorrem desse processo. Para o tratamento de saude,
a pessoa vai precisar de transporte, casas de apoio, suporte de atendimento de emergéncia,
ambulancia e profissionais de saude, disponiveis para a sua atencdo. E sabido que esses
municipios de pequeno porte, em sua grande maioria, tém apenas o nivel de atengdo basica,
ou seja, o atendimento é apenas nas Unidade Basicas de Saude. Ndo ha recursos como
Unidade de Pronto Atendimento e Servico Atendimento Movel de Urgéncia - SAMU,
servigos estes que impactam na atencdo a satde de uma doenca grave, COmo 0 cancer.

Nesse sentido, reconhece-se que estados como o Sao Paulo e Rio Grande do Sul, séo
mais bem preparados no que diz respeito ao SUS, logo melhores recursos e tratamento na
atencdo oncologica, do que os demais estados brasileiros. Essas diferengas regionais,
acrescentadas na autonomia dos estados em conduzir o SUS, contribuem para a busca do
judiciario, na resolucdo de conflitos advindo das lacunas da atencdo a saude publica. O SUS é
um sistema nacional, no entanto, ha diferenca na sua implementacdo, assim como as causas
judiciais de um mesmo diagnostico, tem resultados diferentes conforme o estado em que é
realizada (BRASIL, 2011).
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Apesar de ter varios litigios envolvendo o direito & saude, com énfase na atengédo
oncoldgica, os resultados deles ndo alcangam a coletividade, assim como ndo séo
considerados no aperfeicoamento dos protocolos de tratamento. Ou seja, 0 desenvolvimento
das acOes judiciais que envolvem a oncologia ndo esta levando em consideracdo a
participagdo do usudrio, sua realidade, realidade do servigo que o atende, entre outros fatores,
como os determinantes e condicionantes sociais, que envolvem o processo de salde- doencga-
cuidado. Por isso o caminho para o fortalecimento da politica pablica seria mobilizacéo via
CONITEC por meio da participacdo social encaminhando solicitacdo de avaliacdo de
tecnologias.

H& de se considerar, igualmente, o nimero de litigios individuais de uma mesma
causa, como, por exemplo, o excesso de litigios que envolvem o direito a satde, sobretudo no
que diz respeito ao acesso a tratamentos, medicamentos e melhores tecnologias, seja no
Ambito publico ou no setor privado. E importante considerar, nas demandas apresentadas e em
seus movimentos, o contexto histérico, econémico, social e politico, articulados as promessas
constitucionais.

Santos (2007) afirma que ndo tem como ter a reforma no sistema judiciario sem
participacdo da sociedade, pois ela é a base para transformacéo a social. Todos os direitos
conquistados até hoje foram por meio de luta e resisténcia da sociedade organizada, e nao
simplesmente a¢Oes paternais do Estado.

As pesquisas académicas ou de profissionais que atuam numa determinada area,
sobretudo quando envolve servigos publicos, € muito importante para o aperfeicoamento do
servico, como também da politica. Nesse cenario, considerar a visdo dos usuarios é
fundamental, pois é no movimento da sociedade que se reconhece se uma politica publica esta
dando certo ou ndo.

As pesquisas que envolvem temas juridicos, como a judicializacdo da saude, sdo
voltadas majoritariamente para o impacto do orgamento publico e a agdes da gestdo publica.
N&o é abordado o contexto social que envolve os solicitantes dessas a¢des. O foco é o valor
da causa (medicamentos ou exames), mas ndo o valor da vida, que €, ou ao menos deveria ser,
imensuravel.

O interesse cientifico para a compreensdo desse fendbmeno ¢ um diferenciador, pois
contribui tanto para o Poder Judiciario na interpretacdo e tomada de decises, como da voz as
pessoas que tém seu direito omitido e/ou ndo acessado, devido as barreiras burocraticas.
Compreender as demandas da sociedade no ambito juridico, é considerar a populacdo
(LOSEKANN, 2013).
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A CF de 1988 é tema de debate no territdrio cientifico em diversas areas, voltadas para
a promocéo e efetivagdo de direitos. Considerando as promessas constitucionais nessa
normativa de direito, 0 posicionamento de instituicdes internacionais € um direcionamento
para tomadas de decisdes nacionais. O posicionamento da Organizacdo das Na¢des Unidas
(ONU), Organizacdo Mundial da Saude (OMS) e do Sistema Interamericano de Direitos
Humanos, influenciam na producdo de normas e de jurisprudéncias internacionais e nacionais,
em situacbes como, por exemplo, o direito a0 meio ambiente e o direito das minorias
(MACIEL, 2011).

O debate sobre a “judicializagdo da politica” traz discussdes sobre seus aspectos,
negativos e positivos, no ambito do Poder Judiciario, e da sua legitimidade decisoria nos
sistemas democraticos. Nesse interim, considera-se o deslocamento de conflitos, da esfera da
politica, para a esfera da justica, traduzindo-se no aumento excessivo dos numeros de
processos e ativismo dos operadores do direito. “Judicializar a politica” implicaria no papel
mais ativo da decisdo judicial do que aquele envolvido em uma nao decisdo” (MACIEL,
2011, p. 99).

Considerando isso, o capitulo a seguir aborda sobre a pesquisa da mobilizacdo judicial
em um Hospital Universitario Federal, o que contribui para reflexdo da judicializacdo da
salde, sobretudo na &rea da oncologia.
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Capitulo 3 A Mobilizacao Judicial e a efetividade do acesso a salide no caso de pessoas
com doencas oncohematoldgicas na unidade de oncologia de um Hospital Universitario

“100% de esfor¢o aonde houve 1% de chance”
Abrale (2020, s/p)

3.1 A Pesquisa

A pesquisa em tela estd perpassada pela minha vivéncia, enquanto assistente social da
Clinica de Oncohematologia do Hospital de Clinicas da UFTM 24, na cidade Uberaba-MG?°.
Nesse espaco, atuei desde 2010, enquanto residente multiprofissional do Programa de
Residéncia Integrada Multiprofissional em Salde da UFTM. Posteriormente, continuei
minhas atividades com vinculo pela Fundagdo de Ensino e Pesquisa de Uberaba-MG.

Em 2015, iniciou-se a discussdo na equipe sobre a judicializacdo dos casos da clinica,
visto que o protocolo ofertado pelo SUS ndo atendia/ndo atende as necessidades dos
pacientes, principalmente por estar desatualizado por mais de dez anos. As reunides eram
compostas pelos seguintes profissionais: assistentes sociais, médicos, advogados (do setor
juridico do HC-UFTM) e gestor formado em administracdo. O objetivo dessas reunides era
construir um protocolo para fluxo da judicializacdo, com dialogo e parceria com o Ministério
Publico Estadual e com o Ministério Publico Federal. As demandas da judicializacdo partem
da equipe quando se esgotam as alternativas de tratamento ofertado pelo SUS e € verificada
também a sobrevida com qualidade de vida para 0s usuarios.

Dessa forma, diferentemente de outros lugares, a judicializacdo da salde nessa
instituicdo parte da equipe médica e dos assistentes sociais, que orientam e déo subsidios para
que o paciente busque o seu melhor tratamento. A partir dos didlogos nas reunides, ficou
definido, para esse processo, a necessidade de relatério médico, receituério, dois artigos

cientificos comprovando a eficiéncia e eficacia da medicacdo, preenchimento do formulario

24 0 HC-UFTM atende 27 municipios que compdem a macrorregido Triangulo Sul do estado de Minas Gerais
como unico hospital que oferece atendimento de alta complexidade, 100% pelo Sistema Unico de Sadde (SUS).
Recebe, ainda, pacientes de outras regifes de MG e de diversos estados brasileiros. Responde por 73% de toda a
média e alta complexidade da macrorregido e por 100% da alta complexidade na mesma &rea, com excecdo do
tratamento de cancer. O setor de Servico Social foi criado em 1980, e o setor de Onco-Hematologia foi criado
em 2012 (HOSPITAL DE CLINICAS DA UNIVERSIDADE FEDERAL DO TRIANGULO MINEIRO-, 2017,
p.06)

%5 Na atualidade, Uberaba tem aproximadamente 325.279 habitantes. As principais atividades econdmicas séo a
agricultura e a pecuaria. Faz parte do turismo religioso devido ao médium Chico Xavier (lider espirita). Tem
como destaque o Museu dos Dinossauros de Peiropolis, considerado o maior sitio paleontologico da regido
(Plano Municipal de Uberaba, 2018/2021) .
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especifico do Ministério Publico por parte dos médicos e relatorio social (feito pelos
assistentes sociais do HC).

E importante ressaltar que, concomitante a esse inicio de dialogo e construgdo, o HC-
UFTM passava por uma reestruturacdo, com implantacdo da Empresa Brasileira de Servicos
Hospitalares (Ebserh), uma forma de “privatizacdo” da saude publica, que tanto administra 0s
recursos humanos quanto faz a gestdo do hospital. Com as transformacdes econdmicas,
politicas e sociais, ocorridas a partir do ano de 2015, houve impacto nos processos judiciais
que envolveram a salde, de 2016 a 2018 houve reducédo de gasto por parte do Estado com as
demandas judiciais, que é justificado pela crise econémica, medidas de austeridade fiscal e
teto de gastos, conforme Ipea (2020, p.29).

3.2 Resultados e Discussoes

Considerando isso, essa pesquisa envolveu a participacdo dos atores do processo de
judicializacdo, com énfase nas pessoas com doencas oncohematoldgicas, um publico
negligenciado pelo SUS, em face das peculiaridades desses pacientes diante de outros com
outros tipos de cancer. Dessa forma, buscaram-se entrevistar médicos, assistentes sociais e
usuarios desse processo, sendo que para os usuarios foram utilizados o pseudonome de flores
sendo Horténsias, Lirios, Violeta, Girassol, Azaleia, Begbnia, Amarilis e Caléndula. Os
profissionais médicos, assistente social e advogado receberam o pseudonome de sentimentos
sendo: Compaixao, Sinceridade, Esperanca, Gentileza, Gratiddo, Angustia, Fé, Perseveranca,
Resiliéncia e Resignacgéo.

A partir da analise e interpretacdo das entrevistas foi possivel construir as seguintes
categorias de analises: a) percepcdo dos usuarios a respeito da judicializacdo; b) a
contribuicdo do assistente social para o processo da judicializagéo; c) a visao do profissional
do direito a respeito da judicializacdo da saude; d) a visdo da judicializacdo dos médicos
prescritores. A construgdo destas categorias permitiu responder aos objetivos desta pesquisa,
sendo possivel compreender que a justica contribui para efetivacdo do direito a satde, em
especial das pessoas com doenga oncohematologicas. Contudo, existem muitos desafios a
serem superados. Reconhece-se que este processo precisa de mais dialogo entre o Hospital
Ensino Federal e Ministério Publico, bem como efetivagdo dos acordos e ajustes propostos.

Vale destacar aqui que, ao analisar o nimero de processos nos anos de 2016, 2017,
2018, encontramos 0s seguintes numeros: no de 2016 foi dado entrada em 11 processos, no
ano de 2017 foram 4 processos e no ano de 2018 foram 9 processos, totalizando neste periodo
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24 processos. No periodo desta pesquisa houve 9 Obitos deste grupo pessoas que
judicializaram seus medicamentos, 5 ndo tiveram condic¢des de participar da pesquisa, 2 nao
quiseram participar da pesquisa. Diante disso conseguiram-se oito participantes, de uma
expectativa com aproximadamente 24 pacientes, representando 33,3% dos usuarios que
tiveram demandas judicializadas no periodo de 2016 a 2018.

Os diagnosticos que tiveram medicamentos judicializados foram: mieloma mdltiplo e
linfoma. Desses, apenas 33,3% foram deferidos em tempo habil para o usuério fazer uso das
medicamentacbes, houve 67,7% de indeferimento dos processos. Nesse nucleo, de 24
participantes 37,5%, faleceram com o processo ainda em andamento e/ou ndo tiveram
condic@es de utilizar o medicamento devido a morosidade e ao avancado da doenca.

No que diz respeito a categoria de analise da percepcdo do usuario sobre o processo de
judicializacdo, verificou-se que as demandas se assemelham pois séo utilizados 0os mesmos
critérios para encaminhamento para a judicializacdo (esgotamento dos recursos/tratamento da
salde publica, comprovacao cientifica, contribuices para o paciente). O que condiz com
estudos de Carvalho e Leite (2014) que judicializacdo ocorre devido ao desabastecimento ou
inexisténcia de protocolo clinico e terapéutico pelo SUS, este mesmo estudo, assim como
descrito nesta pesquisa 0s usuarios ao judicializarem se sentem inseguros.

A Tabela 01, abaixo, traz uma analise socioeconémica dos participantes da pesquisa
na categoria de usuarios. Verifica-se, a partir dela, que os usuérios dos servicos de saude
publica de oncohematologia pertencem a classe média/baixa?®, com baixa escolaridade, sendo
apenas um dos participantes considerado classe média pela estratificacdo social. A maioria
(62,5%) depende do transporte publico, sobretudo para tratamento de satde, mostrando que
ndo é apenas a medicacdo, pois o setor de transporte da saude publica também tem de

acompanhar essas demandas.

% Para a Fundagdo GetUllio Vargas (FGV) (2019, p.17), classes sociais se distribuem conforme a renda, sendo
Classe E — Renda per capita de R$ 0 — R$ 1.254/ Classe D - Renda per capita de R$ 1.255 — R$2.004/ Classe
C - Renda per capita de R$ 2.005 — R$ 8.640/ Classe B- Renda per capita de R$ 8.641 — R$ 11.261/ Classe A
acima de R$11.262. Considerando isso, 0s participantes da pesquisa pertencem principalmente as Classes C,
DeE.



Tabela 01. Anélise socioecondmica dos usuarios

Caracteristicas n (%)
Total de sujeitos (pacientes) 8 (100%0)
Sexo

Feminino 6 (75%)
Masculino 2 (25%)
Procedéncia

Uberaba 4 (50%)
Outros municipios pactuados com HC 4 (50%)
Idade

18- 35 anos 2 (25%)
35- 60 anos 2 (25%)
60 anos ou mais 4 (50%)
Escolaridade

Ensino Médio 3 (37,5%)
Ensino Fundamental 4 (50%)
Superior Incompleto 1(12,5%)
Renda

1 a 3 sal&rios minimos 7 (87,5%)
Mais de 3 salarios minimos 1(12,5%)
Tipo de Moradia

Propria 8 (100%)
Meio de Transporte

Publico 5 (62,5%)
Particular 3 (37,5%)
Cor

Branco 7 (87,5%)
Negro 1(12,5%)

Fonte: Autora, 2019
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Verificou-se ainda que se trata de uma doenca que acomete tanto adultos jovens

guanto pessoas idosas. Independente da faixa etaria, é fundamental ter o compromisso com a

dignidade humana, visto que existem varios fatores sociais que, se fossem melhor abordados

pelas agendas politicas publicas, seriam evitados como alguns casos de céncer, e/ou

contribuiria para melhores tratamentos, logo para uma melhor qualidade de vida.

A tabela 02 a seguir apresenta o roteiro de entrevista e respostas feitas com 0s

usuarios.

Tabela 02. Roteiro de Perguntas e Respostas dos Usudrios

Perguntas

Respostas

Percepcdo da contribuicdo | A justica, ao meu ver, ndo contribui de forma eficiente para conseguirmos os
da justica para seu | medicamentos necessarios, pois coloca muitos obstaculos, sendo que provamos,
tratamento de salde através de documentos, a necessidade dos medicamentos e que ndo conseguimos

(Horténsias).

té-los por conta propria. (Girassol)

Bem lento, burocratico (caléndula)

N&o entendo muito bem, mas acho que poderia cuidar melhor da salde publica,
n6és pagamos nossos impostos e 0s resultados sdo sempre 0S mesmos.
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Como vocé se vé& neste | As vezes sinto medo de ndo ter o medicamento, visto que poderia ser melhor
processo cuidada a nossa satde. (Horténsias)

Se sente esperangoso com a possibilidade de um tratamento melhor (Lirios)
Angustiada (Amarilis)

Quase sem expectativas. (Caléndula)

Que vocé entende sobre o | Entende pouco. Apenas que tem direito a medicacdo, consultas e prioridade nas
direito a saude demandas. (Lirios)

E o minimo que um ser humano deve ter, mas infelizmente nfo é isso que tem
acontecido. Estamos com dificuldade em conseguir uma medicacdo que €
importante para salvar minha vida, e ndo vejo interesse de nenhum dos 6rgéos
publicos em resolver. (Amarilis)

Nada do que se é na verdade. Se os direitos existissem de verdade, a saude seria
uma realidade, ndo um sonho de pessoas que precisam da justica para um
tratamento que é seu direito. (Caléndula)

Fonte: Autora, 2021

A partir das respostas dos usuarios, que tiveram pedidos de medicac6es judicializados,
predominou conhecimento da satide como direito, bem como o fornecimento da medicacéao
pelo Estado, relacionando isso ao pagamento de impostos conforme trecho da fala de
Horténsias. Um participante referente ao grupo de usudrios destacou o distanciamento da
justica dos servicos de saude publica, principalmente destacando que fatores como burocracia
e morosidade sdo 0s principais obstaculos para 0 acesso a justica.

Esse posicionamento vai ao encontro do relatado por Sadek (2014), de que a
morosidade e a burocracia séo aspectos que levam as pessoas a entenderem que a justica nao
contribui para efetividade do direito, o que também aparece nesta pesquisa conforme fala dos
sujeitos Violeta, Amarilis e Caléndula. Em sua pesquisa, realizada em 2013, sobre a
confianca nas instituicdes, o Poder Judiciario ganha destaque, conforme a seguir:

Para 91% dos entrevistados, o judiciario é considerado moroso, resolvendo os
conflitos de forma lenta ou muito lentamente. No que se refere aos custos, 89%
disseram que 0s custos para acessar o judiciario sdo altos ou muitos altos. Para 69%

dos entrevistados, o Judicidrio é dificil, ou muito dificil de utilizar (SADEK, 2014,
p. 63).

O perfil sociodemogréafico dos participantes da pesquisa, no que diz respeito ao grupo
de usuérios, mostra que eles tém baixo nivel de escolaridade e, na estratificacdo econdmica,
fazem parte classe baixa. Esses fatores, a partir do estudo de Sadek (2014), dificultam para o
acesso a justica, contudo é fundamental fortalecer esse publico, na luta por seus direitos, a

buscar as institui¢fes judiciarias para efetiva-los.
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No que diz respeito ao perfil sécio demogréfico estes fazem parte da classe C e D, o
gue mostra a incapacidade financeira de custear tal tratamento, as demandas ndo sao apenas
do medicamento judicializado, durante este processo de judicializacdo, na espera, ocorre
incontaveis internacfes, consultas, intercorréncias, perdas que impactam também forma
onerosa ao SUS. Esta situacdo é encontrada no estudo realizado pelo INSPER anteriormente
mencionado (2019), que mostra que no Tribunal de Justica de Minas Gerais 28,3%
apresentaram de situacdo de hipossuficiéncia dos demandantes, sugerindo que
aproximadamente um quinto das demandas judiciais sdo originadas a partir de pessoas em
situacdo de vulnerabilidade econémica.

E fundamental destacar aqui posicionamento de Chieffi e Barata (2009, p. 1842) sobre
a judicializacdo:

A equidade em salde refere-se a diminuicdo das diferencas consideradas
desnecessarias e evitaveis. Para o SUS, todo cidaddo é igual perante a lei e deve ser
atendido de acordo com suas necessidades. Assim, 0s servigos de salde precisam
conhecer as necessidades dos diferentes grupos da populacdo e trabalhar para
satisfazé-las, oferecendo mais a quem mais precisa, contribuindo para a diminuicéo
das desigualdades existentes.

Para estas autoras, a abordagem da judicializacdo da saude impacta negativamente no
principio de equidade proposto pelo SUS, além do impacto orcamentério imprevisto, a autora
destaca que nem todas pessoas tem acesso a justica gratuita, por isso reconhece que tem
condicdes socioecondmicas melhores tem mais acesso a justica, logo aos medicamentos
judicializados. Contudo a autora também compreende a judicializacdo como um canal
legitimo de defesa dos direitos fundamentais. Assim afirma que:

As agdes judiciais podem ser um canal legitimo de defesa dos direitos fundamentais
dos individuos & medida que o Estado ndo implementa de maneira adequada as
politicas publicas. Todavia, ao verificar que a maioria dos medicamentos solicitados
nessas demandas ndo pertence aos programas de medicamentos preconizados pelo
SUS, isto é, que ndo sdo padronizados pelos protocolos do sistema publico de saude,
pode se dizer que as acBes judiciais ignoram o que a politica de assisténcia
farmacéutica normalizou. Esse fato pode sugerir também a falta ou demora de

incorporagdo de novos medicamentos nas listas de medicamentos padronizados.
(CHIEFFI; BARATA, 2009, p.1847)

Por ser culturalmente instituido no nosso pais a busca pelos Servicos Judiciarios pelas
“portas dos fundos”, ha um estranhamento por parte dos usuarios quando se orienta a buscar a
justica para efetivar o seu direito a saude. E, nesse momento que o assistente social é
fundamental tanto para potencializar este usuério na luta para efetivacdo do seu direito, que
neste caso, € direito a vida, como também para dialogar com equipe no sentido de nédo

desmotiva-los a lutar junto com o paciente, visto que por mais que um processo Seja
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indeferido, pelo menos chegou aos responsaveis pela execucdo do direito, uma histdria, que
pode ser repetida.

O que também confirmado no estudo feito por Carvalho e Leite (2014), sobre o “O
itinerario dos usuarios de medicamentos via judicial no Estado do Amazonas”, o assistente
social é o profissional de salde que aparece em cena para veicular as informacgdes e mostrar o
caminho para o acesso ao direito social.

Apesar de ndo ter sido aferido, nesta pesquisa, a satisfacdo com servicos de salde
publica, um dos participantes relatou o bom atendimento pela equipe de saude. Isso mostra a
importancia do acolhimento, didlogo entre os profissionais e usuarios, e no reconhecimento
do paciente enquanto sujeito do seu processo de salde - doenca - cuidado. Ter acesso ao
tratamento ideal é uma forma de democratizacdo, ¢ dar ao sujeito o direito de escolha e
permitir que ele vivencie as promessas constitucionais.

Sadek (2014, p. 65) destaca:

O acesso a justica e sua democratizagdo ndo significam apenas o alargamento, 0s
caminhos e a saida pelas portas do Poder Judiciario. A inclusdo de parcelas da

populacdo, até entdo excluidas, representa, principalmente, propiciar condi¢Bes para
conhecimento e apropriagdo de direitos.

Levar o conhecimento sobre os direitos sociais ndo € apenas uma funcdo dos
operadores do direito, mas uma responsabilidade de todos os profissionais que atuam em
servicos publicos. A salde se destaca pela amplitude de servigos e, principalmente, por seus
profissionais de saude, por exemplo, o assistente social, profissional eticamente
compromissado com a expanséo da cidadania e democracia.

O trabalho concernente aos direitos das pessoas com cancer se fundamenta na
Cartilha de Direitos das Pessoas com Cancer, dentre os quais estdo abarcados o direito a
informacdo, a organizacdo e a sistematizacdo do SUS, assisténcia farmacéutica e preferéncias
em processos judiciais.

Esse conhecimento inicial € o que motiva os profissionais de saude e usuérios a
buscarem a justica como meio para 0 acesso ao tratamento ideal, mesmo tendo conhecimento
das mazelas do SUS. Outro fator importante é o conhecimento e a pratica da Lei de
Assisténcia Farmacéutica, proposta pelo SUS.

A Politica Nacional de Medicamentos, instituida em 2001, estabelece a organizacéao e
sistematizacdo da assisténcia farmacéutica a todos os cidaddos. Conforme Nakamura (2017),

essa politica deve zelar pelo desenvolvimento social e qualidade de vida das pessoas, além de
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consolidar o que esta proposto na Lei n° 8.080%. A responsabilidade pela Politica de Sadde e
suas acOes sdo as trés esferas do governo, e mesmo com esses aparatos legais, ndo dao conta
da realidade dos servicos de saude, pois as demandas sdo muito complexas, e a padronizacao
ndo consegue dar conta da realidade vivenciada pelos usuarios do SUS.

A Relacdo Nacional de Medicamentos Essenciais (RENAME) permite que se amplie
e atualize, de forma constante, a lista de medicamentos incorporados pelo SUS e abre lacunas
para solicitacdo de medicamentos excepcionais, solicitados por meio da judicializagdo. Com
isso, a RENAME é essencial para o uso racional dos medicamentos em todas regides, como
também para analise da solicitacdo de medicamentos excepcionais.

A sistematizacdo do SUS, por meio Decreto n°® 7.508/2011, estabelece a Relagdo
Nacional de Acbes e Servicos de Saude (RENASES), em seu artigo 21, quando aduz que
“compreende todas as acdes e servigos que o SUS oferece ao usudrio para atendimento da
integralidade da assisténcia a satde”. A RENASES respeita, ainda, as diferengas regionais,
além de ser um instrumento que fortalece os servigos de salde publica. Conforme observa
Nakamura (2017, p. 26):

A Renases se constitui como a somatoria de todas as agdes e servicos de salde no
SUS, tendo como principio norteador a gestdo descentralizada com a organizacéo
dos servicos e atendimento, visando & integralidade do cuidado em sadde de acordo
com a demanda regional. A demanda por um determinado medicamento ndo
constante nas listas governamentais, ou ainda que constante, mas que ndo seja
disponibilizado por determinado ente politico, enseja a sua dispensacao forcada via
judicial. As acdes judiciais que visam ao fornecimento de medicamentos pelo Estado

acabam por deixar & mostra as inconsisténcias e dificuldades de se implementar a
politica tal qual esta delineada pela Constitui¢do Federal.

Apesar de todo esse arcabouco normativo, os usuarios de servicos de saude tém
dificuldades de procurar os seus direitos, principalmente por serem omitidos ou dificultados,
guando precisam da justica para a efetivacdo do direito a saude. Sobre a dificuldade das
pessoas no que concerne aos servicos judiciarios, Cappelletti (1988, p. 29) diz: “Uma vez que
litigantes de baixo nivel econdémico e educacional provavelmente néo terdo capacidade de
apresentar seus proprios casos de modo eficiente, eles serdo mais prejudicados que

beneficiados”.

2 A RENAME foi regulamentada pela Portaria MPAS/Ministério da Satde e Ministério da Educagéo e Cultura
(MEC) n° 3, 1982, que a definiu como um documento norteador para a sele¢do de produtos farmacéuticos
prioritarios para a prevencdo, diagnostico e tratamento de doencas prevalentes na populacédo brasileira. Essa
Portaria permitia, em carater excepcional, a aquisicdo de medicamentos ndo constantes na relacdo pelos
servigos prestadores de assisténcia médica e farmacéutica, desde que fosse estritamente necessario ao
tratamento de uma determinada doenga. A excepcionalidade era justificada e homologada pelo prestador de
servico de saude, sendo que todos os medicamentos ndo constantes na RENAME eram considerados
excepcionais (NAKAMURA, 2017, p. 26).
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Os participantes da pesquisa do grupo de usuarios dizem que, ao judicializarem suas
acOes, ttm o sentimento de medo, esperanca, paciéncia, injustica, angustia e desilusdo,
conforme ilustrado nas falas dos sujeitos Horténsias, Begbnia, Amarilis e Caléndula,
resultando na visdo deturbada da sociedade sobre os servicos da justica e, em consequéncia,
ndo confiando em sua efetividade. Esse posicionamento da sociedade tem que ser levado em
consideragdo, porque sempre quer dizer algo sobre o sistema representativo e democréatico
(LOSEKAN, 2013).

Essas mesmas pessoas também reconhecem a precariedade da saude publica, tendo
conhecimento do direito de participarem dessa politica, por meio de conselhos no seu
melhoramento. No entanto, ao discutir sobre assisténcia farmacéutica da oncologia, 0s
individuos ndo sdo levados em conta no planejamento das acdes. “A fragmentagdo do
cuidado, devido a ndo percepcdo das necessidades dos sujeitos com cancer, promove acoes
pouco resolutivas” (SILVA; CASTRO, 2019, p.11).

Por isso, para potencializar a sociedade, um usuario ao buscar a justica para efetivacao
do seu direito deve compreender a saude enquanto direito e o Estado provedor dela.
Considerando isso, no dialogo com os usuarios, foi questionado sobre o entendimento deles
sobre o direito a saude.

Os usuarios, apesar de negarem o seu conhecimento sobre a salde enquanto direito,
mostraram conhecer para além do esperado para esta pesquisa. Mostraram conhecimento para
outros aspectos que influenciam na promocdo de saude. Contudo, assim como a maioria da
populacdo, demonstraram-se desmotivados pela realidade dos servicos publicos de salde, 0s
quais ainda tém varios desafios a serem superados. E com isso, conforme ilustra a fala de
Caléndula, o excesso de burocratizacdo do acesso aos direitos sociais faz com que a sociedade
considere utopico o acesso a eles. Este posicionamento também é evidenciado nos estudos de
Carvalho e Leite (2014, p. 744), onde descreve que 0s usuarios “consideraram desrespeitoso o
vaivém de informacGes sobre onde ir, que papeis levar, a quem entrega-los, quanto tempo de
espera e porqué da demora”.

Foi muito positiva a ligacdo que usuarios fizeram do direito a salde para além da
consulta com o médico, conseguiram relacionar a salde ao pagamento dos impostos, ao
acesso a medicamentos e exames, ao Tratamento Fora Domicilio?®. Isso evidencia que

precisam ser trabalhadas com os usuarios as varias dimensdes de satde enquanto direito.

28 Regulamentado pela Portaria N° 55 de 24/02/1999 dispde sobre a rotina do Tratamento Fora de Domicilio no
Sistema Unico de Saude - SUS, com inclusdo dos procedimentos especificos na tabela de procedimentos do
Sistema de Informagdes Ambulatoriais do SIA/SUS e da outras providéncias.
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Assim:

A salde é verdadeiramente um direito multifacetado, na medida em que comporta
critérios sociais, politicos, juridicos e, até mesmo, psicolégicos. A compreensdo do
que seria o direito & salde permite a definicdo de estratégias especificas para a
efetivacdo de cada dimensdo desse direito. De fato, a salde ndo reduz a mera
auséncia de doenca, pois envolve aspectos que se encontram relacionados ao bem-
estar fisico, mental e social. Isso traz um desafio ainda mais complexo para as
instituicdes juridicas, pois se torna fundamental promover uma visdo
desmedicalizada da salde, que deve considerar o usuario engquanto ser humano
inserido no contexto social especifico e com subjetividades singulares. (MARQUES
etal., 2019, p.228).

A reflexd@o sobre o direito a salde se da a partir do direito positivado. Os direitos séo
construidos a partir das relacdes sociais concretas e das necessidades sociais, historicamente
construidas pela divisdo de classes. A efetivacdo do direito, na realidade, depende das
relacbes de forcas, das formas de organizacdo politica, da forca das tradi¢cBes culturais e
disputas ideoldgicas. Nesta seara Carvalho e Leite (2014) destacam que o0 pouco entendimento
dos usuarios sobre o direito a salde, faz com que os mesmos mantem uma posi¢do de
dependéncia, nesta relacdo de poder que envolve o processo de judicializacdo. Esta posicao
dos usuarios dos servicos de salde evidencia outros aspectos a serem trabalhados na saude,
tais como a educacdo em direito para contribuir para reconhecimento do direito da saude.

A partir desta ldgica, de dialogo entre as institui¢cGes de salde e judiciaria na defesa do
direito a salde, sobrecarrega o Judiciario na conducéo da politica de satde, sendo dessa forma
uma “‘estratégia” para buscar solu¢des das mazelas que ainda permeiam o sistema de salde
publica, principalmente:

Atualmente, é possivel vislumbrar que o direito a salde comporta um sistema que
ndo consegue abranger todas as facetas sociais. Isso acaba por demandar uma

movimentacdo do Poder Judicidrio, visto atualmente como o canalizador das
mazelas sociais na area dos servigos de salde [...]. (NAKAMURA, 2017, p. 25).

Na politica de satde, a dindmica de exploracdo versus dominagdo se expressa a partir
das relacbes de trabalho existentes na operacionalizacdo dos servicos, que conta com
privatizacdo e terceirizacio. E a partir dessa estrutura de limite da atuacdo social do Estado,
ensejado pela reforma do Estado, iniciada em meados da década de 1990, que fatores como a
burocratiza¢do impactam no acesso universal a satde, bem como a hierarquizacdo interna da
gestdo dos servicos de saude, o que resulta numa sistematizacdo dos servicos a partir da
selecdo de prioridade para serem tratados. Ainda nesse cenario, o artigo 199 da Constituicdo

Federal de 1988 define sobre a assisténcia a saude complementar a partir dos servigos
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privados de salde e justifica a criagdo dos planos de saide em razdo do SUS ndo dar conta da
totalidade.

Essa compreensdo de que o SUS ndo da conta de toda sua demanda faz com que
muitos pensem que o melhor caminho seja a privatizacdo, contudo o melhor caminho é
estatizar, fortalecer e valorizar a salde publica e toda sua historia de luta para conquistar sua
efetivacdo na Constituicdo Federal de 1988. Além disso, uma das principais estratégias para
manutencdo da saude publica com qualidade é a participacdo social, que também esta
estabelecida na Constituicdo Federal de 1988.

Enfim, a fala de Caléndula, “a satde ¢ o minimo que devemos ter”, mostra que a satde
esta vinculada a dignidade humana, que é fundamental e que € base para todos outros aspectos
na sociedade. As respostas dos usuarios evidenciaram ainda o quanto é fundamental
conhecimento dos profissionais sobre a judicializacdo em casos de excepcionalidade e
reconhecimento da realidade social deles. Apesar do estudo de Carvalho e Leite (2014) nédo
focar na equipe de profissionais envolvidos no processo de judicializacdo, os participantes
mostram o tanto que foi fundamental a orientacdo do médico e do assistente social.

No que diz respeito categoria de andlise a contribuicdo do assistente social para o
processo da judicializagéo a tabela 03 apresenta as perguntas e respostas feitas ao profissional
assistente social.

Tabela 3- Roteiro de Perguntas e Respostas- Assistente Social

Perguntas

Respostas

Relate sobre como o assistente social do
hospital atua no  processo  de
judicializagdo de medicamentos para
usuarios com doenga oncoldgica.

O assistente social orienta o(a) usuario(a) sobre onde buscar a
medicacdo prescrita pelo médico, explica que a medicacdo nado
estd disponivel pelo SUS e que s6 sera obtida por meio de
processo judicial, visto que sdo medicamentos com valores
exorbitantes e que as familias ndo tém condicbes de arcar com
tais custos. Feito isso, encaminhamos para a Defensoria Publica
ou Ministério Publico Federal, ja orientados sobre quais
documentos deverdo apresentar para abrir 0 processo.

Na sua percepcdo, relate por que é
necessaria a participacdo do assistente
social do hospital nesse processo.

Pela falta de informacdo dos outros profissionais e pelo fato de
gue envolve os direitos dos usuarios do SUS no acesso a
medicamentos e insumos.

Como é realizada a abordagem do
assistente social ao usuério e sua familia e
as reacBes dela durante as fases que
constituem o processo?

Na fase inicial orientamos e encaminhamos ao MPF ou a
Defensoria Publica. Depois seria mais acompanhamento e
suporte as familias. Eles nos informam sobre o andamento do
processo e quanto a decisdo judicial. Salvo casos em que o
usuario, as vezes, por ser analfabeto e/ou ter dificuldade de
compreensdo é que buscamos informagdo junto ao MPF ou
Defensoria.Quando o usuario tem ddvidas, orientamos a procurar
diretamente o érgdo que ele acionou e conversar com o defensor
e/ou promotor.

Na sua avaliacdo, qual sua opinido sobre
a contribuicdo da justica para efetivacéo
do direito a saude, no que diz respeito as
pessoas com doenca oncologica?

Os processos tém se arrastado durante muito tempo.
Teoricamente, deveriam durar no maximo 3 meses, entre a
abertura, a avaliag8o, a decisdo, compra e entrega da medicacéo.
Mas o que se observa é que eles tém chegado a 6 ou 7 meses, as
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vezes, até mais. Em muitos casos, a decisdo judicial é rapida, mas
a compra do medicamento demora. Em outros, espera-se muito
para ter decisdo desfavoravel a concessao.

Na sua opinido, quais 0s impactos que a
judicializacdo da saude promove na vida
das pessoas com doenca oncolégica?

Muitos, principalmente psicoldgicos. Criam-se, em muitos casos,
expectativas em conseguir a medicacdo, e dependendo da
decisdo, elas podem ser frustradas. Ndo s6 ele, mas também a
familia, e principalmente o principal cuidador, aquele que
acompanha de fato, ele é quem mais sofre no processo.

Na sua opinido, quais 0s impactos que a
judicializacdo da salde, para acesso a
medicamento de doencas oncoldgicas,
promove no Sistema Unico de Satde?

O que eu vejo é uma ma administracdo de recursos do SUS, em
qualquer esfera. Acredito que daria para atender a todos, sem
desfavorecer ninguém.

Em relacio ao tema “judicializacio de
medicamento para usuarios com doencas
oncoldgicas” ha algo mais que, como
assistente social de um hospital federal
universitario, gostaria de registrar por
considerar relevante para a pesquisa?

Pode-se citar o caso do usuario que conseguiu medicamento
oncologico de alto custo, via justica, e entdo veio a Obito.
Acontece que a medicacdo destinada a ele ndo pode ser
concedida a outro usudrio sem a prévia autorizacdo judicial, ou
seja, 0 primeiro usuario esperou, aguardou e quando o remédio
chegou, foi tarde demais. E dai, ficamos com o remédio na
geladeira guardado, e ndo podemos utilizar em outro usuario sem
autorizacdo do judiciario, que ndo vem recolhé-lo, mas também
ndo libera o uso, ou seja, a justica é lenta e burocratica.
Novamente, neste caso, s6 fomos autorizados a utilizar em outro
usuario quando estava h4 2 meses para perder a validade. Vejo
que precisa se melhorar agilidade dos processos judiciais e rever
a administragdo dos recursos do SUS.

Fonte: Autora, 2021

No que diz respeito a categoria de analise sobre a contribuicdo do assistente social no

processo de judicializacdo, reconhece-se que este profissional consegue descrever com
propriedade os desafios enfrentados bem como as possiveis solugbes, visto que este
profissional dialoga com todos atores deste processo, principalmente no acolhimento das
angustias e inseguranga do paciente e seus familiares neste processo.

Assim como apontado por Carvalho e Leite (2014), o assistente social aparece como
profissional que faz a mediacdo neste processo, além do mais neste mesmo estudo aponta que
é por meio da judicializacdo que os usuarios acabam conhecendo sua dimensao de cidadania,
e organizacao da saude publica, e que o direito a saude vai além da consulta médica.

A partir da resposta de Resiliéncia, evidencia-se a importancia do assistente social no
processo de judicializacdo da saude, tanto na orientagdo para a busca da medicac¢do, como na
orientacdo e didlogo com a equipe multidisciplinar na compreensdo da realidade social
envolvida no processo de saude, doenca e cuidado. Esse profissional ainda tem capacidade de
compreender as entrelinhas de todo esse processo e principalmente elencar as lacunas e

propor estratégias de melhoria e aperfeicoamento dos processos de judicializagdo da saude.
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Essa situacdo fica clara quando Resiliéncia apresenta os desafios, morosidade,
conhecimento do perfil do usuario, conhecimento dos caminhos e normatizacdo da
judicializacdo da saude, além de apresentar possiveis solucBes para alguns dos problemas
vivenciados com maior frequéncia.

E no n&o atendimento do direito que o assistente social da salide entra em cena, como
profissional de formacdo generalista, buscando no aparato legal a orientacdo para o usuario e
a equipe de saude, nos caminhos da judicializacdo, sendo ele, para as pessoas com doenca
oncohematoldgica, o principal recurso para pode viver com qualidade de vida e
economicamente ativas.

A atuacdo do assistente social na salde é historica, com predominio desde a década de
1930. As demandas dessa area sempre acompanharam as transformacfes societarias, como
também as alteracBes legislativas, base para sua atuacdo, tais como o Codigo de Etica do
Assistente Social, Lei n°® 8.662/93 que regulamenta a profissdo e as legislagbes sociais
(Estatuto do Idoso, Estatuto da Crianca e Adolescente, a Politica de Saude, dentre outros).

Um documento importante que referencia e norteia a atuacdo do assistente social na
satde ¢ o intitulado “Parametros para Atuacdo do Assistente Social na Politica de Satude”,
elaborado pelo Conselho Federal de Servigo Social em 2010. Dentre os dizeres, 0 que se
destaca na atuacdo do assistente social na judicializacdo da saude é:

Facilitar o acesso de todo e qualquer usudrio aos servigos de salde da instituicdo e
da rede de servicos e direitos sociais, bem como de forma compromissada e criativa
ndo submeter & operacionalizacdo de seu trabalho aos rearranjos propostos pelos
governos que descaracterizam a proposta original do SUS de direito, ou seja, contido
no projeto de Reforma Sanitaria; ¢ buscar a necessaria atua¢do em equipe, tendo em
vista a interdisciplinaridade da ateng@o em saude; ¢ estimular a intersetorialidade,
tendo em vista realizar ag¢des que fortalecam a articulagdo entre as politicas de

seguridade social, superando a fragmentacdo dos servicos e do atendimento as
necessidades sociais (CFESS, 2010, p.30)

E nesse compromisso de facilitar o acesso aos servicos de salide e entender a
necessidade de uma abordagem integral do sujeito e sua familia que o assistente social € um
profissional essencial para o processo de judicializacdo da satde. Ndo desmerecendo 0s
movimentos sociais, que tém papel importante nas avaliacbes e melhorias da politica de
salde, mas compreendendo que as ac¢les individuais, além de emergenciais, sinalizam
também como essa politica e servigo tém caminhado.

Ao assistente social é inerente conhecer a instituicio em que atua e 0S recursos
disponiveis na sua localidade, realizar acolhimento, orientar e fazer relatorio social dos

usuarios do SUS, implementar na politica de saude, bem como compreender o contexto e
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diagndsticos que 0s usuérios dos seus servigos tém. A compreensdo da totalidade e realidade
social de cada individuo determina e condiciona o seu processo de saude, doenca e cuidado.
Por outro lado, a judicializacdo representa a tendéncia atual na democracia brasileira,
que tem como sistema o capitalismo, e com isso politicas de caréter neoliberal. E sabido que a
ideologia do capitalismo prevé cada vez mais a desresponsabilizacdo do Estado diante das
demandas sociais, resolvendo-as a partir de agOes seletivas e pontuais, resultando na exclusdo
de alguns no acesso ao direito.
O ndo acesso a um direito € o que leva o individuo a buscar justica para sua efetivacao.
Como a salde é um direito fundamental, as acBes que envolvem os cuidados com ela
predominam, envolvendo outros direitos sociais, bem como também existindo outras
expressdes da questdo social. Sob esse prisma, a judicializacdo também é uma forma de
abordar a questao social.
Né&o por acaso, 0 tema da governabilidade tornara-se uma preocupacgéo central dos
governos, que passaram a relacionar a escassez de politicas publicas a uma questao
de gestdo, alegando a existéncia de limitagdes em sua capacidade financeira e
administrativa para dar respostas as mais diversas reivindicagdes. Em outras
palavras, alegava-se a inviabilidade da efetivagdo do direito definidos
constitucionalmente devido a explosdo das demandas sociais. Por sua vez, as
medidas para solucionar a chamada crise do Estado ndo ocorriam no sentido de

melhor atender as estas demandas, pelo contrario, 0 governo passard a reduzir o
gasto publico, liquidando os sistemas de protecdo social. (SIERRA, 2011, p. 257)

Apesar do SUS ser um sistema de salde universal, com principios e diretrizes
nacionais, a forma como é administrado é diferente em cada regido, na luta pela politica de
salde, também fragmentada. Existem grupos que lutam pela salde das pessoas negras, pelos
diabéticos, pelas pessoas com doenca oncoldgica, mas ndo existe uma agregacdo pela saude
enquanto direito universal, gratuito, bem como pela sua integralidade, contribuindo assim
para o enfraquecimento dessa politica social.

Deve-se considerar o assistente social como profissional essencial para atuar junto aos
processos de judicializacdo, como também auxiliar os demais profissionais na descri¢do da
documentacdo necessaria para montagem de um litigio, em que na maioria das vezes 0s
usuarios do SUS sédo desprovidos das informacdes necessarias para buscar o judiciario, bem
como acompanha todo o processo a partir das informaces trazidas pela familia e/ou usuario,
desde a construcdo que é feita a partir de relatorio, receita medica e relatorio social, até o
acesso ao medicamento.

O assistente social tem a capacidade tecnica de compreender a realidade social,
econdmica e politica, a partir de sua base teorica e entendimento da politica de saude:
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Como profissional que lida diretamente com as expressdes da questdo social, os
estudos e pareceres do assistente social sdo instrumentos imprescindiveis ao trabalho
de assessoria aos juizes. Por refletir acerca das questdes conjunturais e estruturais
que incidem sobre as desigualdades sociais, a inser¢do do assistente social no Poder
Judiciario contribui no sentido de proporcionar a aproximacdo do juridico da
consideracdo com as condicBes de existéncia dos individuos (SIERRA, 2011, p.
261).

Nesse sentido, o assistente social tem a capacidade técnica de contribuir e subsidiar a
decisdo dos operadores do direito, a partir do estudo social, laudo e parecer social, que sdo
atribuices privativas da profissdo. E a partir das dimensdes ético-politica e técnico-operativa
que o assistente social faz a mediacgdo para a consolidacdo e ampliagdo do acesso aos direitos
sociais. Além do seu referencial técnico, a perspectiva humana envolvida nessa situacao é
essencial, tal como o acolhimento e a escuta qualificada.

A ampliacdo e consolidacdo do poder fazem com que haja o agravamento das
expressdes da questdo social, e isso reflete diretamente na atuacdo do assistente social ja que

ele trabalha com as implicacdes dessas expressdes. Martinelli (2006, p. 3) afirma que:

E fundamental que reconhegcamos a importancia de nossa profissdo ao abrir espacos
de escuta para estes sujeitos que, muitas vezes, nem sequer sdo alcangados por
outras profissdes. Com frequéncia somos nos, assistentes sociais, os interlocutores
deste segmento que praticamente ja ndo mais interessa a quase ninguém.

Assim, como indica lamamoto (2007, p. 20): “Um dos maiores desafios que o
assistente social vive no presente é desenvolver sua capacidade de decifrar a realidade e
construir propostas de trabalho criativas e capazes de preservar ¢ efetivar direitos”.

E, ainda, de acordo com Martinelli (2006, p. 14):

Somos profissionais cuja pratica esta direcionada para fazer enfrentamentos criticos
da realidade, portanto precisamos de uma solida base de conhecimentos, aliada a
uma direcdo politica consistente que nos possibilite desvendar adequadamente as
tramas conjunturais, as forgas sociais em presenca. E neste espaco de interagio entre
estrutura, conjuntura e cotidiano que nossa pratica se realiza. E na vida cotidiana das
pessoas com as quais trabalhamos que as determinagdes conjunturais se expressam.
Portanto, assim como precisamos saber ler conjunturas, precisamos saber ler
também o cotidiano, pois é ai que a historia se faz, ai € que nossa pratica se realiza.

Nesse sentido, Mota (2006) observa que o processo de cooperagéo envolve atividades
especializadas, saberes e habilidades que mobilizam, articulam e pdem em movimento
unidades de servigos, tecnologias, equipamentos e procedimentos operacionais. E a partir
desse processo que se observam as particularidades da insercdo dos (as) assistentes sociais no
processo de trabalho coletivo no SUS, principalmente porgue os direitos sociais deveriam ser
ofertados e de acesso facilitado, conforme as necessidades forem surgindo, ou numa melhor

perspectiva, na prevencao.
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No entanto, a realidade brasileira mostra que o direito, para ser acessado, precisa de
imposicdo, considerando que isso s6 acontece porque o Estado ndo cumpre com 0s principios
constitucionais, imposicao dada pela justica para acesso dos direitos de forma individual, pois
na perspectiva coletiva, a resposta é dada por meio das politicas sociais, que sdo imediatistas e
seletivas, contribuindo para que os direitos socais se tornem beneficios que perdem as
perspectivas de totalidade e universalidade.

Enfim, a partir do relato de Resiliéncia, o Servi¢o Social continua sendo fundamental
para area da saude, ndo somente para defesa dessa politica, mas para contribuir para 0 acesso
a salde em sua integralidade. E para encontrar, a partir da judicializacdo da saude, meios que
contribuem para o aperfeicoamento do SUS, é fundamental esse profissional integrar as

equipes multiprofissionais que compdem os servi¢os de salde.

A categoria de analise a visdo do profissional do direito (Resignacdo) a respeito da

judicializagdo da salde a tabela 04 apresenta as perguntas e respostas feitas ao profissional

assistente social.

Tabela 4- Roteiro de Perguntas e Respostas- Advogado

Perguntas

Respostas

Relate sobre como o advogado do hospital
atua no processo de judicializacdo de
medicamentos para usuarios com doenca
onco-hematoldgica

No caso do Hospital de Clinicas da UFTM, atuamos apenas na
compra do medicamento. Apds a aquisicdo do produto, o
hospital apresenta a prestacdo de contas, demonstrando o que foi
gasto, a quantidade adquirida e o tempo de duracdo do
medicamento. Nossa atuacdo se restringe a aquisicdo do
medicamento para o usudario do nosso sistema. O hospital integra
0 polo passivo da demanda.

Na sua percepgdo, relate por que é
necessaria a participacao do advogado do
hospital nesse processo

Para garantir a defesa dos direitos do paciente e 0 acesso a saude.

Como é realizada a abordagem do
advogado ao usuario e a sua familia e
quais as reacles delas durante as fases
gue constituem o processo.

N&o mantemos contato com pacientes e familiares.

Na sua avaliacao, qual sua opinido sobre a
contribuicdo da justica para efetivacdo do
direito a saude, no que diz respeito as
pessoas com doencga onco-hematoldgica?

E de suma importancia a participacdo da justica na garantia do
acesso a salde do paciente oncolégico. Através das demandas
judiciais é possivel que o ente publico se organize para que 0
fornecimento de medicamentos de alto custo possa ser
distribuido sem entraves, com maior agilidade (0 que gera
impactos positivos no tratamento) e sem excesso de burocracia.
Através das judicializagGes é possivel levantar quais as principais
demandas dos pacientes e regularizar o fornecimento dos
medicamentos administrativamente.

Na sua opinido, quais 0s impactos que a
judicializagdo da saude promove na vida
das pessoas com doenca  onco-
hematol6gica?

Acreditamos que hd um impacto positivo nessas demandas, pois
majoritariamente essas sdo julgadas procedentes e, com a
aquisicdo do medicamento em tempo habil, é possivel garantir
aos usuarios tratamento digno, esperanca de cura e qualidade de
vida. Através da judicializacdo, é possivel restabelecer a
confianca e a autoestima do paciente.

Na sua opinido, quais 0s impactos que a
judicializacdo da salde, para acesso a

O maior impacto seria demonstrar a necessidade do SUS de se
organizar para atendimento de demandas comuns aos pacientes.
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medicamento de doencas onco-
hematolégicas, promove no Sistema Unico
de Saude?

E possivel verificar quais medicamentos podem  ser
disponibilizados administrativamente, sem grandes burocracias.
Atender aos anseios da sociedade, fornecendo medicamentos de
alto custo de utilizacdo macica de pacientes oncoldgicos geraria
economia (poderia o ente publico planejar corretamente a
aquisicdo do medicamento) em escala, e garantiria o atendimento
aos preceitos legais que regem as compras publicas.

Relate sobre os argumentos juridicos que
utiliza na defesa do usuario para ter
acesso a medicamento de alto custo n&o
disponibilizado pelo SUS.

Nao atuamos na defesa do usuario.

Na sua percepg¢do, como a justica vem se
posicionando  frente aos  processos
instaurados pelos usudrios de doengas
onco-hematologicas do hospital?

Majoritariamente, os processos sdo julgados procedentes. Em
Uberaba, no &mbito da justica federal, apenas uma das varas tem
posicionamento diverso, entendendo pela ndo possibilidade da
concessdo dos medicamentos.

Em relacio ao tema “judicializacio de

Néo

medicamento para usuérios com doencas
onco-hematolégicas”, ha algo mais que,
como advogado de um hospital federal
universitario, gostaria de registrar por
considerar relevante para a pesquisa?

Fonte: Autora, 2021

A categoria “a visdo do profissional do direito a respeito da judicializa¢do da saude”
verifica-se, que no caso do participante desta pesquisa, este profissional é responsavel por
mediar o didlogo entre a instituicdo de saude e de justica, distanciando do didlogo com os
demais profissionais e familiares.

A fala de Resignacdo, profissional do direito, ilustra a visdo positiva da judicializacao
da sua contribuicdo para efetivacdo do direito a saude, contudo também apresenta algumas
limitacdes. Seria fundamental ter uma assessoria juridica para os usuarios do SUS, num
servico de grande porte como este do cenario da pesquisa, pois é fundamental que o usuério
conheca todos os profissionais que envolvidos no seu processo de judicializacao.

H& de considerar ainda que o processo de judicializacdo ndo deve ser mecanizado,
deve considerar 0s sujeitos suas caracteristicas particulares e singulares, conforme prevé a
humanizacdo da saude. O processo de judicializacdo ndo é apenas mais um numero, e sim
uma vida e, como vida, é regada de historias.

Nesse sentido, a abordagem da salde, enquanto direito, deve ser tratada numa
perspectiva multidisciplinar, contudo o advogado (a) participante da pesquisa representa o
hospital e ndo os usuarios. Os operadores do direito, participantes desta pesquisa, tém seu
vinculo com a instituicdo de saude com o papel de acompanharem a compra dos

medicamentos, sendo o hospital polo passivo da demanda. Esses profissionais ndo tém
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contato direto com o usuério que deu entrada na judicializagdo, por isso nesta pesquisa
descreveu de forma breve sua atuacéo no setor de compras de medicamentos e sua visao sobre
a judicializacao.

A constituicdo do setor juridico dentro do HC representa uma conquista para
instituicdo e indiretamente para seus usuérios, considerando as normativas da politica de
salde publica e também a perspectiva das instituicGes judiciarias em alcangar cada vez mais
seus usuarios. E fundamental que se construa fluxo permitindo o aprimoramento desse
processo no sentido de romper com excesso de burocratizacdo e atender em tempo habil a real
necessidade dos usuérios.

Estudos realizados por Campos Neto (2012) mostram que no estado de Minas Gerais
h& predominio de representacdo judicial em causas que envolvem a salde por advogados
particulares, no entanto, houve o protagonismo da Defensoria Publica do Estado. Em
Uberaba-MG, todo processo de judicializacdo é solicitado para que o usuario e familia
busquem os servi¢os da justica gratuita, ficando a critério do usuério e familia buscar o
advogado particular.

Segundo Campos Neto (2012, p. 789):

Pessoas com menor poder aquisitivo ndo acessaram com grande frequéncia via
judicial para receber os medicamentos. Isso provavelmente decorre da baixa oferta
deste tipo de assisténcia, o que também acontece nas Defensorias Publicas, onde se

formam filas de atendimento que desestimulam a procura daqueles que necessitam
de servigo gratuito.

Isso vai ao encontro da realidade dos participantes da pesquisa do grupo de usuarios,
pois se reconhece que 0 cendrio desta pesquisa, Unidade Oncologia, é referéncia para 27
municipios pactuados com o SUS, podendo receber demandas de outros, e alguns desses
municipios sequer tém comarca e/ou ha inexisténcia de institui¢fes judiciarias.

Esse contexto resulta no prejuizo a equidade, pois o acesso ao direito fica limitado
aquele que tem condicBes de acessar uma institui¢do juridica. O conhecimento da politica de
salde é essencial para o direcionamento da acdo, para a superacao de estigma e efetivacdo do
direito a saude.

Considerando que o principio da ética, bem como outros principios constitucionais,
justifica a judicializacdo da satde, o Conselho Nacional de Justica — CNJ, 2010, apresentou

algumas orientacdes para 0s processos de judicializacdo da saude, a seguir:

a) Procurem instruir as agdes, tanto quanto possivel, com relatdrios médicos, com
descricdo da doenca, inclusive CID, contendo prescricdo de medicamentos, com
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denominagdo genérica ou principio ativo, produtos, érteses, proteses e insumos
em geral, com posologia exta.

b) Evitem autorizar o fornecimento de medicamentos ainda ndo registrados pela
Anvisa, ou em fase experimental, ressalvadas as excecdes expressamente
previstas em lei.

c) Oucam, quando possivel, preferencialmente por meio eletrénico, os gestores,
antes da apreciacao de medidas de urgéncias.

d) Incluam a legislacdo relativa ao direito sanitario como matéria no programa de
direito administrativo dos respectivos concursos para o ingresso na carreira de
magistratura, além de incorporar o direito sanitario nos programas dos cursos de
formacéo, vitaliciamente e aperfeicoamento de magistrados.

€) Promovam visitas dos magistrados aos Conselhos Municipais e Estaduais de
Salde, bem como as unidades de salde puablica ou conveniadas ao SUS,
dispensarios de medicamentos e a hospitais habilitados em Oncologia como
Unidade de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (Unacon) ou
Centro de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (Cacon).
(MARQUES et al.,2019, p. 224)

Apesar de o médico ter um saber/poder sobre a doenca e a medicacdo ideal e 0
advogado ter em saber/poder sobre a lei, é necessario reconhecer outros protagonistas desse
processo, dentre eles o usuario (beneficiario) e o assistente social, profissional capaz de
compreender a realidade social e direcionar os usuérios com base na legislacéo social. Por
isso, o0 processo de judicializacgdo da saude deve ser abordado, numa perspectiva
multidisciplinar e interdisciplinar, concernentes aos problemas de saude, que séo reflexo da
expressao da questdo social (MARQUES et al., 2019).

A literatura nos mostra que, conforme foi ampliando o nimero de processos judiciais
envolvendo a salde, o sistema judiciario buscou aperfeicoar os tramites dessas demandas
junto as instituicdes judiciais.

Para finalizar, a categoria de analise a visdo da judicializacdo dos médicos
prescritores, a tabela 05 apresenta o roteiro de perguntas e respostas desta categoria de
profissionais.

Tabela 05. Roteiro de Perguntas e Respostas Médicos

Perguntas

Resposta

De acordo com sua conduta clinica, quais
0s critérios que utiliza para solicitar
medicamentos n&o padronizados pelo
SuUS

Auséncia de resposta clinica aos medicamentos padronizados ou
resposta superior comprovada por estudos. (Compaix&o

Critérios de indicagdo sdo baseados em diretrizes de tratamento
internacionalmente reconhecidas, dando-se prioridade para
medicamentos disponiveis na rede SUS. Quando esgotadas as
linhas de tratamento, recorre-se a solicitagdo de acesso por outras
vias (Gentileza)

Parte dos medicamentos prescritos
precisa ser judicializada para que o0s
pacientes tenham acesso. Como vocé
descreve o0 papel do médico nesse
processo?

O médico tem dever de propor alternativas terapéuticas aos
pacientes que ndo tém tido boas respostas a terapia de primeira
linha, portanto tem o papel de prescrever as melhores terapias
acerca de cada caso (Sinceridade).

Fundamental no que tange a sustentagdo de argumentos técnicos
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(baseados em historia clinica, exames diagnésticos e de resposta
de tratamento, tratamentos prévios e sua eficacia), que sustentem
a indicacdo do medicamento e seus beneficios a despeito dos
custos (Gentileza)

Comente um pouco sobre qual o perfil de
usuario aqui da unidade, o qual tem
acompanhado e faz uso de medicamentos
judicializados.

Pacientes de baixo nivel socioecondémico e sem condicGes de
lutar pelos seus direitos. (Esperanca)

Os usuarios do SUS sdo, em sua maioria, pessoas de
entendimento limitado e desprovidas de condicGes financeiras
para adquirir medicamentos ndo padronizados pelo SUS (Fé)

Para os usuarios que fazem uso de
medicamento judicializado, quais 0s
efeitos  terapéuticos desse tipo de
medicamento em relacdo ao medicamento
ofertado pelo Sistema Unico de Saude
para o problema vivenciado pelo usuério?

Medicamentos habitualmente solicitados por via judicial sdo
quase sempre de maior eficacia (logo, maior custo), ainda que
empregados num momento da doenca que possa ter sua eficacia
comprometida, pelo paciente estar com reservas organicas
comprometidas por doenca que avanga para estagios, muitas das
vezes, incurdveis. Logo, um resultado final ndo muito bom, por
taxas de curas reduzidas, pelo emprego tardio. (Gentileza)

Depende da doenga e do medicamento. Mas em linhas gerais,
significa um recurso a mais. Em caso de boa resposta, aumento
no tempo de sobrevida. (Fé)

Na sua opinido, quais 0s impactos que a
judicializacdo da saude promove na vida
das pessoas com doenca  onco-
hematoldgica?

Aumento da sobrevida livre de doenca (Compaix&o).

Promove melhor controle das doengas, logo melhora sobrevida e
qualidade de vida. (Sinceridade)

Possibilidade de cura ou controle de patologia, potencialmente
letal. (Fé)

Na sua opinido, quais os impactos que a
judicializacdo da salde, para acesso a
medicamento de doencas onco-
hematoldgicas, promove no Sistema Unico
de Saude?

Pessoalmente, tenho pouca familiaridade com questBes
burocraticas do SUS, mas acredito que a judicializacdo possa sim
trazer sobrecarga financeira ao sistema. No entanto, o acesso a
salde é um direito constitucional, portanto, enquanto médica,
considero antiético privar pacientes do uso de determinadas
terapias disponiveis e registrados na Anvisa, mas indisponiveis

no SUS. (Sinceridade)

Obviamente onera em algum lugar. Por outro lado, muitos
medicamentos j& deveriam estar disponiveis como primeira linha
de tratamento no SUS, como nos planos de saude, pois no final
das contas, ficam muito mais caras as multiplas internacoes,
multiplos tratamentos, maltiplas consultas, multiplos exames e
multiplas trilhas tortuosas para manter um paciente vivo, que ao
final, se feitas as contas, acho dificil que um tratamento de
primeira linha seja mais oneroso para o SUS que as mdltiplas
adversidades ocasionadas por um tratamento sabidamente
inferior em resposta e em sobrevida livre de doenca. (
Perseveranca)

Em relacdo ao tema “judicializacdo de
medicamento para usuarios com doengas
onco-hematologicas”, ha algo mais que,
como médico(a), gostaria de registrar por
considerar relevante para a pesquisa?

Apenas acredito que o SUS deveria rever, com certa frequéncia e
atencdo, o rol de medicamentos, pois novas opcdes terapéuticas
surgem, mas o acesso fica defasado por anos, e talvez, em
estudos de custo beneficio a longo prazo, essas drogas podem
ndo se tornar tdo custosas, pois 0s pacientes podem conseguir se
manter bem e até mesmo economicamente ativos, reduzindo
custos no balanco final. (Sinceridade)

A necessidade de judicializagdo €, com certeza, maior que as
solicitagbes. E aborrecido e extenuante para o médico fazer
infindaveis e redundantes relatdrios, enquanto o nosso trabalho
médico essencial (aquilo para o qual escolhemos fazer, fomos
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treinados e estudamos anos) fica esperando por ser feito, ou até
ndo é feito, porque o tempo disponivel foi gasto, sem nenhuma
certeza de éxito, com trabalho burocratico. (Perseveranga)

Fonte: Autora, 2021

A partir dessas respostas, verifica-se que os medicos seguem a padronizacdo para
solicitacdo de medicamentos via judicial, que seguem os critérios colocados pelos servicos
judiciarios, ou seja, evidéncia cientifica, esgotamento de alternativas de tratamento dos
medicamentos padronizados e a boa chance de sobrevivéncia. Para o médico é desafiador
solicitar a medicacéo via judicial, pois conflui para esse profissional a maior responsabilidade
da acdo. Assim como o paciente, esse profissional se frustra quando se tem a negacdo do
processo e/ou morosidade que pode ter como consequéncia o ébito.

Dentre os desafios para os médicos prescritores estdo 0 excesso de burocratizacdo, a
exigéncia de documentos com informagdes repetidas e a ndo utilizacdo de respostas de outros
processos para julgamentos dos demais. Ndo analisam o contexto de trabalho do médico
prescritor, que sdo a grande demanda de pessoas a serem atendidas nos servicos de salde e as
limitacdes dos servicos de saude publica em ofertar tratamentos e/ou profissionais para
complementar o tratamento médico. Enfim, as respostas dos médicos participantes em
momento algum evidenciam que a prescricao dos medicamentos se deu a partir de influéncia
da industria farmacéutica, mas pela real necessidade do usuario € no compromisso ético com a
vida e com qualidade dos servicos prestados.

As respostas dos participantes vao ao encontro do que foi descrito por Campos Netto
(2018), que os medicos tém a nocdo da importancia de sua prescricdo para 0 processo de
judicializacdo e como ela deve ser bem elaborada. Apenas um sujeito ndo reconhece o papel
do médico em prescrever medicamentos via judicial, contudo esta pesquisa se atém a esse
detalhe respeitando a viséo e a conduta desse profissional.

As respostas também evidenciam que, para elaboracdo da prescricdo, é preciso tempo,
pois faz necessario fazer pesquisas, releitura da histéria do paciente, consulta aos
medicamentos padronizados. Isso reflete mais uma vez no processo de trabalho dos médicos
que atendem pelo SUS e que nem sempre tém essa condicdo de tempo para escrever com
qualidade a prescricdo de um medicamento a ser solicitado via justica.

Ao se referir sobre os perfis dos usuarios que tiveram medicamentos judicializados,
apenas 0s sujeitos Gratiddo, Fé, Perseveranca citaram fatores para além do diagndstico,
considerando principalmente os aspectos econdmico e cultural dessas pessoas. E fundamental
nos servicos de saude compreender os determinantes e condicionantes sociais da salde e

como esses interferem no processo de saude, doenga e cuidado. Apesar dos demais ndo
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relacionarem os aspectos sociais, foi possivel reconhecer que todos os médicos conhecem o
perfil de usuérios.

Verificou-se que os médicos prescritores tém a preocupacao principal com a vida e
com qualidade dela, com a vontade de que o usuario, mesmo em um tratamento oncoldgico,
consiga ter uma vida economicamente e socialmente ativa, provando ao contrario do que
muitos pensam ou dizem da influéncia da industria farmacéutica nesse cenario.

Estudos feitos por Campos Neto, Gongalves e Andrade (2018) e Campos Neto et. al.
(2012) trazem a discussdo sobre medicamentos judicializados, industrias farmacéuticas,
atuacdo de advogados e médicos. Ambos estudos evidenciam a importancia do cuidado com a
vida nesse processo e como principal prejuizo apontam a falta de equidade, visto que a
maioria dos processos de judicializacdo sdo de servigos particulares evidenciando nesse
contexto a influéncia da industria farmacéutica. Entretanto, quando se trata de abordar
judicializagdo da salde nos servicos de salde, reconhece-se a partir dos relatos a preocupacao
com a vida e com sua qualidade. Além do mais, em estudo de Campos Neto, de 2018, o autor
afirma que o que leva a judicializacdo ¢ a deficiéncia politica pablica ou o desconhecimento
de quem toma decisao.

Apesar de ter ciéncia sobre a oneracdo dos medicamentos judicializados, 0os médicos
prescritores colocam em primeiro lugar a vida, o tratamento com qualidade, considerando ser
uma forma ética repassar ao paciente o que existe de melhor em tratamento em oncologia.
Isso evidencia o compromisso ético e a humanidade desses médicos prescritores em
reconhecer que se precisa judicializar é porque existem falhas no SUS, e que ndo cabe aos
usuarios pagar a conta de uma méa administracdo. Campos Neto, Gongalves e Andrade (2018)
ressaltam em seus estudos a deficiéncia na agenda publica como principal fator da
judicializacéo.

Os apontamentos feitos pelos médicos participantes sdo fundamentais e condizem com
realidades vivenciadas pelos servigos que realizam a judicializacdo da saude, mostrando que
reconhecem as fragilidades do SUS bem como sua importancia para sociedade. Os
apontamentos feitos, como capacitacdo da equipe médica; revisdo continua de protocolos
estabelecidos pelo SUS; aproximacdo dos servigos judiciarios, no caso juizes que julgam
causas da area da saude aproximarem mais da realidade dos servicos de saude publica e
também da realidade do processo de trabalho dos médicos prescritores; ma administracdo
publica; e 0 excesso de burocratizagdo também sdo discutidos nos estudos de Campos Neto,
Gongcalves e Andrade (2018) e Campos Neto et. al. (2012). Isso evidencia uma necessidade de

criacdo de diretrizes nacionais para atender a necessidade do Brasil num todo. A CONITEC é
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uma comissao criada para isso, explorar mais a realidade de cada servigo de saude que realiza
a judicializacéo.

As respostas de todos participantes da pesquisa levaram a refletir outros aspectos,
como o grande desafio para todos profissionais da saude e pessoas com doenca oncologica é
que, apesar de o SUS ser um sistema universal, com orientacdo nacional, existe a
fragmentacdo do sistema, conforme as regides no pais. “O uso de protocolos de outras
instituices, inclusive internacionais ou a sua auséncia, pode ser indutor, promovendo
iniquidades, devido ao fato de ndo haver padrdo de tratamento” (SILVA; CASTRO, 2019,
p.12).

Além disso, na mobilizacdo do direito, no caso objeto desta pesquisa, a judicializa¢do
de medicamentos para atender o tratamento de pessoas com doencas oncohematoldgicas
contribui para a criacdo de oportunidades para outros processos, ou seja, abre caminhos para
outras solicitacdes a justi¢a, que nos dizeres de Losekan e Bissoli (2017, p.4) “oportunizam
estratégias potenciais que podem ser acionadas nas lutas sociais”. AsSim:

“O direito € mobilizado quando um desejo ou vontade é transformado em uma
demanda ou afirmag¢do de direitos”. Mobilizar o direito ndo ¢é s6 usar
estrategicamente a lei, envolve interacGes com atores do campo juridico e implica a
constituicdo de um repertério especifico de agdo coletiva. A especificidade da
mobilizacdo do direito estd na construcdo de um tipo de repertério de acdo que
atravessa as instituicdes juridicas judiciais, evidenciando, assim, a dimensdo da

juridicidade nas reivindicagdes sociais em questdo. (LOSEKAN; BISSOLI, 2017, p.
4).

No Brasil ha um esforco do sistema judiciario em atender as demandas judiciais da
salde com maior prioridade, estruturar melhor, para que se reduza o excesso de
burocratizacdo e aumente a efetividade dos processos judiciais. Contudo, ainda ndo € real o
alcance dessa perspectiva de julgar acBes coletivas na area da saude, predominando acfes
pontuais e, por isso, diferentes pareceres e condutas.

Muitas vezes, conforme visto na minha préatica profissional, uma mesma agdo com
mesmo diagnostico e perfil parecidos de usuarios tem respostas diferentes por serem julgadas
em locais diferentes, e isso fere o direito a saide e mostra uma falha do sistema judiciario ao
julgar direitos fundamentais como o da vida. A diferenca de pareceres ndo é apontada pelo
Relatério INSPER (2019) e nem por lIpea (2020); o primeiro e o segundo documentos
apresentam as diferencas entre os tribunais conforme caracteristicas. Por isso, Losekann e
Bissoli (2017) sugerem a estrutura/oportunidade para que as demandas judiciais que
envolvem a satde possam abrir caminho para outras solicitag@es a justica e, assim, contribuir

efetivamente para aperfeicoamento do SUS.
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A construgdo de um enquadramento legal também depende de estruturas de
oportunidades. Na discussdo em questdo, interessam as oportunidades legais e
juridicas, mormente o uso da Acédo Civil Pablica, mas também das interacfes entre
atores do campo do direito, tais como promotores e procuradores do Ministério
Pablico e movimentos sociais. Interessa, ainda, a dimensdo simbélica que esta
presente na mobilizacdo do direito. (LOSEKAN; BISSOLLI, 2017, p. 5).

Dentre as estratégias construidas para ampliar os medicamentos ofertados pelo SUS,
bem como atualizagdo de protocolos de tratamento, estdo as estratégias dos Protocolos
Clinicos e Diretrizes Terapéuticas - PCDT e Medicina Baseada em Evidéncias — MBE, Lei n°
12.401/2011. Os profissionais, baseados em principios éticos, buscam sempre ofertar
tratamento ideal ao paciente, mesmo sendo pacientes da saude publica, pois entendem que

eles tém direito a um tratamento de primeira linha, pois o que esta em jogo € a vida, e ndo a

classe social.

A dindmica da ciéncia, das moléstias e da industria estd a exigir constante
aprimoramento profissional dos profissionais da saide, bem como adocdo pela
administracdo publica de padrbes de atendimento, especialmente em um pais que se
propde a um projeto auspicioso como o SUS. Estabelecer rotinas de cuidados,
prescricbes adequadas e eficazes, diminuir riscos a seguranca no
atendimento/tratamento e fornece aos profissionais educagdo continuada e facil
acesso as informagdes sdo medidas indispensdveis ao bom funcionamento dos
servigos de satde. (CAMPOS NETO, 2016, p. 204)

A CONITEC, 6rgado do Ministério da Salde, consolidada a partir do Decreto n°
7.508/2011, tem como compromisso a atualizacdo de protocolos e listas de medicamentos
ofertados pelo SUS. A judicializacdo tem pertinéncia, uma vez que o medicamento analisado
pelo judiciario é sinalizado em sua pertinéncia ou ndo, para outros casos similares (CAMPOS
NETO, 2016).

As decisdes judiciais buscam garantir o atendimento ao direito e as necessidades do
cidaddo, mas interferem na decisdo da alocacdo de recursos, contraditando o
principio de equidade em salde. Os conflitos tornam-se mais graves quando se
considera que no Vértice de tais decisdes encontra-se uma prescricdo médica. Os
saberes médicos que fundamentam os diagndsticos que ddo suporte as decisbes
judiciais estdo associados as inimeras especialidades da medicina, o que torna ainda
mais complexo no universo por meio do qual se tem efetivado a judicializacdo da
saude no pais. (CAMPOS NETO, 2018, p.166).

Os processos que envolvem a oncologia representam aproximadamente 2,5% das
acles judiciais da saude, conforme estudo feito por Campos Neto, 2018. Nesse mesmo
estudo, o autor aponta que um dos grandes problemas da judicializacdo é a auséncia de
especialistas na tomada de decisGes, destacando ainda que 0s casos em que o trabalho é feito
por equipe de multiprofissionais tém mais sucesso, pelo fato de o grupo construir estratégias

no processo de judicializagéo:
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Ao analisarem o impacto econdmico do cancer para o SUS, identificaram que,
embora existe um aumento histérico no financiamento da atencéo oncolégica, 63%
do custo total estdo relacionadas a mortalidade por cancer. A revisdo desta Idgica é
imperiosa. A rede de atencdo oncoldgica precisa ser mais amplamente estruturada.
Significa dizer que todos os servicos precisam ser fortalecidos, que o conhecimento
sobre o cancer deve ser amplamente divulgado, que o combate aos fatores de risco e
o diagnostico precoce sejam questbes centrais no enfrentamento das neoplasias
(SILVA; OSORIO-DE- CASTRO, 2019, p. 8-9)

Ha auséncia das pessoas com doencas oncoldgicas no planejamento das acdes do
tratamento e do processo de construcdo de politicas publicas voltadas para atencédo
oncoldgica, resultando na fragmentacdo do cuidado. O uso de protocolos de outras
instituicdes ou auséncia deles e a ndo padronizacdo do tratamento € indutor para a
judicializacéo da saude.

Silva e Osorio-de-Castro (2019, p.13) afirmam que “caso ndo ocorram mudangas no
modus operandi que vem sendo adotado, ndo serd possivel estruturar adequadamente a
assisténcia farmacéutica na rede de ateng@o oncologica.”

A incorporacdo de tecnologias nos sistemas de salde deve ser precedida por uma
etapa de avaliacdo que considera aspectos éticos, caracteristicas e eficacia e
seguranga das tecnologias, questdes econdmicas e sua contribui¢do para a promogao,
manutencdo ou reabilitagdo da salde. [...] em oncologia, o processo de incorporacao
de tecnologias é complexo devido ao grande nimero de inovagdes, ao alto custo das

novas terapias e ao elevado grau de incerteza sobre os beneficios aos usuérios.
(SILVA; OSORIO-DE- CASTRO, 2019, p. 8-9)

H& de considerar que a judicializagdo dos medicamentos oncoldgicos, em especial
onco hematoldgicos, contribui para realizar mudancas sociais, visto que esta necessidade ndo
é exclusiva do cenario de pesquisa ela se repete em outros locais do pais. Que na ldgica de
Losekann e Bissoli (2017) abre precedentes para julgamento de outras causas com a mesma
solicitacdo.

Os atores envolvidos neste processo tais como usudrio, familia, médicos, assistentes
sociais, operadores do direito devem fortalecer seu didlogo na construcdo de estratégias
coletivas, sobretudo deve se dar atencdo principalmente para vida envolvida neste processo e
como tal deve ser ouvida. Alem do mais por ser uma demanda nacional, representa uma falha
no Sistema Unico de Saude, e como as instituicdes e os profissionais de ponta estio mais
proximos dos usudrios que necessitam da judicializacdo estas também deve ser ouvidas e
trabalhar sua contribuicdo para judicializacdo na perspectiva de contribuicdo para o
aperfeicoamento do SUS, no que diz respeito a atencéo oncoldgica.

A realidade evidencia que quando um processo judicial que envolve medicamento

para o tratamento de cancer ndo é atendido, além de interferir nos aspectos emocionais dos
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usuarios, traz frustacdo a equipe e a desmotiva na luta pelo direito & vida. Por outro lado, a
realidade também evidencia quando as pessoas tém acesso a medicacdo que atende a
necessidade do seu tratamento, elas conseguem viver com qualidade de vida, economicamente
ativa, e ainda se reconhecem como cidaddo de direito porque tiveram acesso ao seu direito
fundamental, a vida.

O constrangimento gerado pela judicializacdo de medicamentos e de outras demandas
na saude, representado tanto por ndo ter o medicamento disponivel para o tratamento, sendo
que ¢ a sabido pela comunidade cientifica e gestores da agenda publica esta necessidade de
medicamentos, mas que na realidade ndo é dada a devida atengdo. Este constrangimento pode
ser tornar numa estratégia de mobilizacdo de direito, visto que as demandas judiciais mostram
ao Estado de uma forma efetiva que algo ndo estd dando certo, que tem uma parcela da
populacdo necessitada de atencdo (LOSEKANN; BISSOLI, 2017).

Mobilizar o direito, no caso o direito a salde e a medicamentos, € ir além do que esta
normatizado na lei, € mostrar como acontece a efetivagdo ou ndo do direito na pratica,
mobilizar direito é portanto reconhecer uma necessidade social, que no caso de grupo, propor
construcdo de estratégias coletivas que atendem a real necessidade deste grupo.

No caso da pesquisa verifica-se a partir dos relatos dos participantes que se a
medicacdo para as pessoas com doenca oncohematoldgica fosse disponibilizada pelo SUS
sem a necessidade da judicializacdo haveria economia de gastos publico e maior preservacao
da vida, pois quando uma pessoa ndo tem uma medicacdo ideal para seu tratamento de uma
doenca grave como as doengas onco- hematoldgicas, o indice de internacdo € maior assim
como o numero de o6bitos, e dentro de débitos ha chefes de familias o que causa impactos em
mais de uma pessoa, logo em outras politicas vinculadas a protecédo social.

O distanciamento das instituicdes judiciarias com as dos servicos de salde, como
evidenciado nas falas dos participantes desta pesquisa, causa estranhamento em ambas
condutas, e ao pensar na mobilizacdo de direito como estratégias, o dialogo e aproximacgéo
destas duas instituicdes sdo fundamentais para a construcdo de estratégias coletivas. Esta
aproximacéo e dialogo entre as instituicdes é fundamental e pode contribuir para reduzir casos
evitdveis de judicializacdo como também melhorar a qualidade deste processo, conforme
experiéncia do estado da Bahia, apontado no Relatdrio Insper (2019, p.94):

Um aspecto interessante que foi observado na pesquisa in loco na Defensoria
Puablica da Bahia foi a presenca de uma funcionéaria que faz a relacdo da Defensoria
com gestor da salde para um dialogo interinstitucional anterior a judicializacdo, ja

comentado. De acordo com o defensor a DP/BA tem exercido o papel de facilitador,
de articulador da rede, informando o cidad&o sobre qual o servi¢o do SUS que deve
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procurar para obter o servico ou medicamento desejado. Assim, afirma que a
populacdo esta percebendo que a Defensoria ndo é uma maquina de judicializacao.

Outro exemplo que o dialogo interinstitucional da certo, também visto no estado da
Bahia, conforme o Relatorio do Insper (2019, p. 95):

Na relacdo com o Executivo, sdo poucas as agdes judiciais, pois 0 MP/BA tem
conseguido resolver grande parte das demandas administrativamente. Segundo o
promotor, 0 MP envia um oficio para secretaria, que resolve administrativamente
quase 90% dos casos, sem a necessidade de judicializacdo. Novamente tem um caso
de dialogo insterinstutcional que é uma ferramenta importante para a gestdo da
judicializacdo

De lado tém-se os operadores do direito com privilégio saber especifico das
legislacBes bem como os caminhos a serem trilhados e do outro lado os médicos com saber
cientifico e vivéncia de sua pratica que mostra a real necessidade do usuario. Isso resultaria
também na melhoria de abordagem da judicializacdo nas instituicdes, ou até mesmo ndo ter
mais esta necessidade judicializar.

Neste cenario, esta o assistente social como mediar destas relagdes entre os operadores
do direito e médicos, entre o usuario e médicos, usuarios e operadores do direito, entre as duas
instituicbes publicas envolvidas. Além do constante acolhimento e acompanhamento do
usuario e sua familia no periodo de espera do resultado dos processos judicializados.

A Politica de Atencdo Oncoldgica assim como a politica de salde esta em constante
aperfeicoamento e em busca de melhorias para seus usuarios, um grande numero de
judicializagdo na atencdo oncoldgica mostra os pontos que ndo estdo dando certo e também
evidencia as desigualdades em saude. Ha de considerar que as diversas associacdes em defesa
da pessoa com doenca oncoldgica ainda ndo conseguem alcancar toda a demanda do pais e
por isso também sdo fragilizadas na luta pela melhoria da atencdo oncoldgica.

A judicializacdo da saude ndo pode ser vista apenas como onerosa e prejudicial a
agenda politica, ela deve ser considerada um alerta ao Estado sobre demandas/necessidades
sociais. Ela acontece em escala nacional, e requer posicionamento politico por estar se
tratando de vidas, e do direito & vida garantido constitucionalmente. E também complexa, pois
desafia o Estado a realizar fluxos de compras racionais de medicamentos com marca ou em
pequenas quantidades, principalmente quando o estado e/ou municipios sdo condenados a
comprar medicamentos e/ou insumos que ndo sao sua competéncia (INSPER, 2019).

Enfim, a judicializacdo em salde vai muita além dos nUmeros estatisticos das
demandas, cifras or¢camentarias, a judicializacdo em salude é uma forma de as pessoas

mostrarem ao Estado, na figura dos gestores e juizes, que aqui tem uma vida, um cidaddo, um
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chefe de familia que devido a uma doenca que ndo pode ser evitavel hoje precisa do Estado
para sobreviver.

E, por isso, ndo deve também ser vinculada aos interesses econémicos e
mercadologicos envolve a saude, mas primar em ouvir e acolher o usuario que necessita de
atencdo e como tal o usuario representa também o nosso compromisso profissional
independente da profissao.

Entende-se ser fundamental incluir as familias e pessoas com doencas
oncohematoldgicas neste processo, sobretudo aqueles que perderam seus entes queridos, no
aguardo da medicacéo judicializada. E preciso superar a ideia de que uma pessoa com doenca
oncohematoldgica custa caro, e que sua atencdo devida prejudica o sistema de saude, é
considerar a pessoa e ndo o diagndstico, e por isso o dialogo ser com os profissionais de ponta
gue sofrem junto a angustia das familias como também a falta de recursos para trabalhar com
dignidade.

Portanto, o periodo da pesquisa mostrou que foram oito processos anuais que
judicializaram, numero pequeno diante grandeza do SUS, por isso é fundamental voltar na
historia das lutas dessas pessoas, a historia de constru¢do do Servi¢co de Oncohematologia, e
apresentar e valorizar sua importancia dentro de Hospital Publico Federal. Além do mais é
fundamental ainda voltar os olhos outras experiéncias nos servi¢os publicos de saide, que
envolve a judicializacdo de medicamentos oncohematoldgicos, e julgar esta causa a partir de
uma visdo coletiva, para superar esta fragmentacdo, uma vez que alguns sdo deferidos e
outros indeferidos.

Neste cenario também deve considerar a analise da judicializagdo da saide com énfase
na oncohematologia, ndo no contexto da judicializagdo como um todo, visto que esta pesquisa
evidenciou que judicializacdo deste publico representa 10% dos processos judiciais. Além do
mais ha de se superar a visdo de interesse mercadoldgico, pois no caso deste cenario de
pesquisa todos os profissionais séo do sistema publico, e as medicacGes séo fabricadas apenas
por um laboratorio.

Todas estas categorias levaram discussdo sobre a Mobilizagdo do Direito e seu
impacto na vida das pessoas e gestdo do servico, a promessa Constitucional do Direito a
Saude e Vida, deve ser pensado sempre nas entrelinhas, desde o processo de adoecimento,
COMO uma pessoa acessa um servico de saude, e nos caminhos que a mesma deve percorrer
quando busca a justica para efetivacdo de direito. Sobre este cenério Carvalho e Leite (2014,

p.738), afirmam que:
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A énfase atual nos aspectos legais, institucionais e de racionalidade cientifica
termina por ndo deixar de lado a necessidade de retomar, permanentemente, o
caminho da construcdo dos sujeitos. A formacdo de identidades, a difusdo da
consciéncia sanitaria, a organizacdo em coaliz8es sociais sdo a Unica maneira de se
superarem 0s entraves atuais e aprofundar a democratizacdo da salde. A
possibilidade de emancipacdo e diferenciacdo s6 pode ser assegurada por meio da
complexificacdo do tecido social, em duplo movimento de construcdo de identidades
e formas organicas autdnomas e de insercdo de seus interesses na arena publica.

E sabido por todos o excesso de burocratizacdo existente nos servicos publicos,
contudo ha resisténcias quando se lutam para desburocratizar esta l6gica. A luta aqui ndo é
apenas para defesa das pessoas com doenga oncohematoldgica, mas em defesa da vida, pois
uma pessoa com diabetes pode ter uma doenca oncohematoldgica, os servicos de salde e
justica deve pensar luta e defesa da saide num todo, em todos aspectos que envolve a politica
de saude, desde o acesso a consulta, ao acesso medicamentos e exames, a contexto sanitario
do nosso pais.

Diante do que foi verificado na pesquisa, que difere do estudo de Carvalho e Leite
(2014), a peregrinacdo destes pacientes € assistida pelos profissionais de salde
principalmente, hd um caminho definido a ser percorrido, proposta de protocolos com base na
realidade de ambos servicos, salde e justica, e orientacbes do Conselho Nacional de Justica-
CNJ e CONITEC.

Apesar da judicializacdo acontecer geralmente de forma individual como apontado por
Carvalho e Leite (2014) esta amplia a possibilidade do relacionamento entre os servidores
publicos e usuarios, além do contribuir para ampliacdo da cidadania, democracia, pois neste
processo judicializacdo o usuario tem acesso a outros servicos e outras normativas tais como a
Lei de assisténcia farmacéutica proposta pelo SUS, bem € lhe apresentado uma forma de
como contribuir para o aperfeicoamento do SUS.

Este ultimo apontamento, contribuicdo para melhoria do SUS é apontado por Carvalho
e Leite (2014) que afirmam que a judicializacdo estimula o Ministério da Satde a ampliar o
rol de protocolos para diagnostico e tratamentos de alto custo, além do mais 0 excesso da
demanda judicializac&o pode representar ainda a acomodagéo do Estado diante o seu principal
papel de protecdo social, em considerar demandas que véo surgindo no aperfeicoamento das
politicas publicas. Fleury (2012, p. 159) traz a contribui¢cdo também sobre a judicializagéo da
salde:

O fato de o SUS ter sido implantado em condicGes financeiras adversas, até hoje ndo
superadas, certamente impede a distribuicdo igualitaria de servigos de qualidade, de
forma que a populacdo se sinta segura no usufruto deste direito. Esta contradicdo

entre o texto legal e a realidade institucional é responsavel pela chamada
judicializacdo da politica.
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Esta autora, também aponta que judicializacdo é resultado do aumento da democracia
e da inclusdo social, representado pela CF de 1988, veiculagdo de informagdes sobre os
direitos e consciéncia cidadd. Por outro lado, a judicializacdo também representa as
deficiéncias dos Poderes Executivo e Legislativo, de manter a atualizacao legal (FLEURY,
2012).

Um dos principais impactos da judicializacdo é a questdo orcamentaria, 0 gasto ndo
previsto e/ou alto custo das medicacfes, 0 que impacta negativamente no planejamento e
execucdo das instituicbes estatais. Contudo, conforme apontado nesta pesquisa e também
afirmado por Fleury (2012) a judicializagdo hoje deve ser vista como aliada ao SUS.

A judicializacdo ndo deve ser utilizada para aumentar as iniquidades em saude, ela
deve fortalecer o principio de equidade para o SUS, como também analise constante para
atualizacao de forma mais breve dos protocolos clinicos. Dentre as principais contribuicdes da
judicializagdo esta a reorganizacdo das instituicdes de justica na discussdo sobre a temética
entre Supremo Tribunal Federal —-STF, Comissdo de Satude no Conselho Nacional de Justica-
CNJ e Conselho de Defesa dos Direitos da Pessoa Humana, e criacdo de especializacdo e
formac&o universitaria em direito sanitario (FLEURY, 2012).

Fleury (2012) traz outro ponto positivo da judicializagdo, como meio de defesa do
SUS das ameacas atuais de retrocesso, dentre eles o processo de privatizacdo da gestdo do
SUS, que reduz a transparéncia da gestéo, sobretudo o impacto da privatizacdo na gestdo dos
recursos humanos, que resulta na precarizacdo das relacdes de trabalho. Por isso, a autora
afirma: “Esta na hora de apoiar a judicializagdo que garanta a tutela coletiva do direito a
salde, ainda mais quando este se encontra ameagcado com as constantes investidas de

interesses privados no interior do sistema publico”. (Fleury, 2012, p.161).
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Considerac0es Finais

Entre conhecer e ignorar ha uma terceira categoria: conhecer erradamente. Conhecer
erradamente é a ignorancia ndo assumida. ( SANTOS, CHAUI, 2013, p.35)

Essa pesquisa, apesar de ter sido realizada com foco na atencdo as pessoas com
doencas oncohematoldgicas, com certeza ird contribuir nas discussdes que envolvem outros
tipos de céanceres, visto que é uma pratica comum na atencdo a oncologia recorrer a justica
para efetivacdo do direito a salde, para o acesso a medicamentos e para revisdo dos
protocolos clinicos do SUS.

O objeto desse estudo faz parte da trajetéria académica e profissional da pesquisadora,
e por isso os estudos e observacfes ndo se encerram aqui. Ao término dessa tese, alguns
medicamentos que foram judicializados no periodo da pesquisa acabaram sendo incorporados
ao SUS. Isso mostra, mais uma vez, a importancia da judicializacdo no aperfeicoamento da
politica de salde.

Foi fundamental dar voz aos usuérios e suas familias nessa pesquisa. Apesar de terem
sido potencializados pelos profissionais de salde a lutarem pela efetivacdo do seu direito,
ainda se sentiam amedrontados e desrespeitados pelo Estado, principalmente no que diz
respeito ao excesso de burocracia e morosidade que perpassa o processo de judicializacao.

Vale destacar ainda que a judicializacdo da satde demonstra que as pessoas estdo mais
conscientes quanto ao que é cidadania, ao papel do Estado e ao fato que as instituicbes podem
trabalhar em parceria para poder ampliar a democracia. Vale frisar também que, no caso dessa
pesquisa, 0 assistente social teve e tem um papel fundamental nesse entendimento, mesmo
diante das dificuldades e desafios desse processo, tanto para os médicos quanto para Usuarios
e suas familias.

Trazer essa experiéncia a tona é contribuir para que as pessoas acreditem no SUS e o
defendam. E preciso também superar os interesses mercadoldgicos, ora vinculados & ideia de
judicializagdo. Como apontado por essa pesquisa, alguns servicos de satde ndo acolhem e/ou
direcionam o0s usuarios na busca da justica para efetivacdo dos seus direitos, diferente do que
acontece no cenario pesquisado, onde os profissionais de salde acolhem e acompanham todo
0 processo de judicializacdo, mesmo apds a disponibilizagdo da medicacdo, ou seja, 0S
usuarios desse servico sabem o itinerério para buscar a efetivacdo de seus direitos.

Além do mais, para além do acompanhamento médico e cientifico, 0s usuarios
também recebem o0 acompanhamento social para ndo desistirem do processo, mesmo

assistindo a alguns casos sendo indeferidos e também pela demora. E um desafio potencializar
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esses usuarios, principalmente num contexto de desvalorizagdo do SUS e do nédo investimento
e falta de atencéo necesséria para area de oncologia.

Nesse contexto, foi importante trabalhar a funcdo coletiva da judicializacdo, ou seja,
mesmo que houvesse o indeferimento, pelo menos foi apresentado ao Judiciario, ao Estado,
uma demanda real, que precisava da protecdo social do Estado. O estudo, apesar de algumas
lacunas, advindas de processo de organizacdo da instituicdo, da ndo condicdo de todos
poderem participar e de resisténcias de alguns atores que seriam fundamentais para esse
dialogo, mostrou o tanto que é importante e faz a diferenca o dialogo entre os profissionais de
salde, os operadores do direito e o usuario na luta pelo direito a salde.

Ha de se considerar aqui que o direito a saude esta vinculado ao direito a vida, e a vida
com dignidade, com as condi¢fes minimas para sobrevivéncia. Vale destacar ainda que é um
compromisso ético e profissional tanto dos médicos como dos assistentes sociais a defesa da
vida. E é pautado neste compromisso, no fato que a maioria dos profissionais participantes
desse estudo acreditam e acreditaram na justica como meio para alcancar a efetivacdo do
direito a saude.

O objetivo geral dessa pesquisa foi compreender o processo pela efetivacdo do direito
a salde de pessoas com doengas oncohematolédgicas de um hospital de ensino federal por
meio do encaminhamento de demandas judiciais, no periodo de 2016 a 2018. Analisar esse
periodo permitiu reconhecer que as demandas judiciais na &area da oncohematologia
correspondem a aproximadamente oito processos anuais.

Apesar dessa amostragem ser peguena, representa muito para o servi¢o de saude, e
também chama a atencédo para que se busquem mais esforcos, para que pelo menos as pessoas
tenham o direito a resposta do Judiciario antes de falecer, um direito que nao foi alcancado
pela maioria. Esse processo pela efetivacdo do direito a salde das pessoas com doencas
oncohematoldgicas evidenciou ainda o quanto é burocratico e moroso, principalmente,
mesmo sendo uma unica alternativa da equipe médica e das familias recorrerem a justica
quando todas as alternativas de tratamento j& haviam se esgotado. Dessa forma, a luta passa
ndo apenas pela efetivacdo do direito a satde, mas principalmente pelo direito a vida.

O direito & satde é uma promessa constitucional positivada pela Constitui¢cdo Federal
de 1988, que prevé a salide como um direito universal e responsabilidade do Estado. E muito
desafiador pensar a grandeza do SUS na dimensé&o da sociedade brasileira, mas foi a partir de
lutas sociais e diversos setores da sociedade que se conseguiu chegar a homologacdo desse

direito e & estruturacdo dos servicos de saude publica.
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Desde a homologagdo do SUS pela CF de 1988, a luta foi para manutencdo e
aperfeicoamento desse sistema, considerando as diferencas regionais, avancos das tecnologias
em saude e novas demandas da sociedade. Nesse sentido, constitui-se também como uma
nova demanda o dialogo entre instituicdes publicas e as instituicdes de salde e justica na
efetivacéo do direito da saude.

Contudo, a sociedade assistiu e assiste a um cendrio contraditorio no que diz respeito
ao SUS. De um lado, esse sistema, apesar de suas falhas e lacunas, mostra sua efetividade e
importancia social para o pais, sobretudo na area cientifica e no aumento das tecnologias em
satde. Do outro lado, tem-se essa politica implementada de forma fragmentada, com defesa
da privatizacdo como melhor alternativa dos desafios e cortes orcamentarios como o da
Emenda Constitucional n® 95, que prevé congelamento dos gastos com a satde por 20 anos.

E impossivel melhorar o SUS e a atencdo oncoldgica sem a devida atencdo dos
gestores de politicas publicas no fortalecimento da luta coletiva entre os profissionais de
salde, operadores do direito e usuarios. Assim, como afirmado por Boaventura Sousa Santos
(2007), ndo ha como haver mudancas se ndo houver a participacdo social e ndo houver a
consciéncia cidada.

Por isso, ao identificar e mapear as demandas judiciais, foi possivel construir o perfil
sociodemogréafico das pessoas com doencas oncohematolégicas, o que mostrou que sdo
pessoas pertencentes as classes C e D e com baixa escolaridade. Isso vai ao encontro do perfil
das pessoas que sdo atendidas pelo SUS. Mas essas caracteristicas ndo devem ser utilizadas
para mostrar apenas que as classes menos favorecidas utilizam o SUS, mas devem demonstrar
a essas pessoas que elas tém acesso a um servico de qualidade e com profissionais
qualificados e compromissados com a vida.

Por isso, as falas dos participantes de pesquisas, na categoria usuario, evidenciaram a
confianca e o vinculo com os profissionais de saude, e a satisfacdo deles em relacdo aos
servigos de saude publica. Mesmo tendo suas agles frustradas, pelo indeferimento ou nao
atendimento da justica, a realidade mostrou a gratiddo pela equipe de saude, mostrando-se
empenhada a lutar pela vida de seus usuarios queridos. Em contrapartida, mostraram-se
inseguras quanto ao servico judiciério.

No que diz respeito a garantia de acesso dos usuarios com doencgas oncohematoldgicas
aos medicamentos, a pesquisa evidenciou que € falho, pois houve um grande nimero de
pessoas que tiveram seus processos indeferidos e/ou sem resposta em tempo habil. Isso

mostra, ainda, que apesar de a instituicdo de satde ter um dialogo com o judiciério, ter o
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“caminho” definido por meio de um protocolo, ndo foi suficiente para melhorar o nivel de
atencéo a essas pessoas.

Além do mais, o cenario de transformacfes societarias e desmontes dos direitos
sociais, por meio de reducbes orcamentarias, a partir do periodo de 2017, impactou na
conducdo dos processos judiciais impetrados pelas pessoas com doengas oncohematolégicas.
Isso resultou de forma negativa nas vidas das pessoas. Embora o nimero de solicitacdes seja
pequeno, ndo deve ser entendido como irrelevante.

As falas dos médicos mostraram o compromisso ético com os usuarios, suas familias,
buscando alternativas de tratamento quando esgotados todos os recursos para defender a vida.
Em contrapartida, esses profissionais também reconhecem a distancia do Judiciério dos
servicos de salde e da realidade dos usuarios e desses servigos. O indeferimento e a ndo
resposta em tempo habil por parte do judiciario a essas demandas também desmotivam a
equipe médica, além do excesso de burocratizacdo que prejudica a conducdo dos servicos,
pois € de conhecimento de todos que os servicos de satde publica tém demanda muita maior
do que profissionais para atendé-las.

Esses profissionais ainda mostraram que compreendem a realidade dos seus usuarios,
desde aspectos sociais a emocionais. Posicionaram-se a favor da judicializagdo, mesmo
cientes de todos os desafios e dificuldades desse percurso. A intengdo por essa equipe médica
sempre foi a defesa da vida, ndo vinculada a interesse mercadolégico, visto que esses
profissionais sdo servidores publicos. Mesmo cientes do excesso de burocratizacdo e da
possibilidade do indeferimento, nunca mediram esforcos em buscar a Gltima alternativa de
tratamento por meio da justica.

A partir dai, foi possivel evidenciar a contribuigdo do assistente social nesse cenario de
luta, desafios e dificuldades, pois mesmo em alguns momentos com os profissionais
frustrados pelos resultados, o assistente social esteve presente motivando a busca pela
efetivacdo do direito a saude. Outro aspecto importante apontado nessa pesquisa sobre a
contribuicdo do assistente social foi o seu acolhimento ao usuério e sua familia, e o
acompanhamento social continuo, que fazem toda diferenca, ndo apenas para aqueles que
tiveram suas demandas judicializadas, mas para a oncologia num todo.

O assistente social, ainda nesse cenério, esteve presente como principal mediador das
relagcbes advindas dos processos de judicializagdo, dando subsidios ao usuério, visto que na
equipe ele é 0 que esta mais préximo da realidade social dos sujeitos.

Da mesma forma também conseguiu reconhecer os desafios enfrentados pela equipe

médica e pelos usuérios, apresentando possiveis solucdes que dependeram de todos atores e
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instituicdes envolvidas na judicializacdo da saude. Compreendendo que a judicializa¢do da
salde é o principal caminho para efetivacdo do direito a satde, quando j& esgotadas todas
alternativas para o tratamento no ambito do SUS.

No que diz respeito aos operadores do direito, essa pesquisa evidenciou varias
conquistas que a judicializagdo da saude possibilitou em ambito nacional, dentre elas a
criacdo da CONITEC no SUS e a criagdo de féruns permanentes de saude, que visam discutir
as ac0Oes judiciais e como elas podem contribuir para o aperfeicoamento do SUS.

Contudo, no cenario dessa pesquisa, 0s operadores do direito mostraram-se cientes da
judicializagdo, mas em defesa da instituicdo e ndo diretamente do usuario, 0 que evidencia a
necessidade de os operadores do direito aproximarem mais da realidade vivenciada pelos
profissionais de saude (falta de recursos, altas demandas, auséncia de atualizacdo de
protocolos) e dos usuarios, para melhor interpretarem as solicitagdes judiciais, bem como
darem voz aos usuarios na analise dos processos judiciais que julgam medicamentos voltados
para a oncologia.

Essa pesquisa aponta, ainda, que a judicializacdo da satde € o resultado da consciéncia
de cidadania por parte dos seus atores, como também é o resultado de uma ma administracao
publica, que ndo leva em consideracdo as transformacgdes societarias, o avanco das
tecnologias em salde e a participacdo social. O Estado, neste momento, apresenta-se como
um Estado minimo, ofertando o minimo para sobrevivéncia, € no caso da salde, ndo basta
ofertar apenas locais de atendimento publico. E fundamental investimento em tecnologias e
recursos humanos, porque um atendimento em saude puablica vai além da consulta médica,
exige acesso aos exames, medicamentos e a outros profissionais ndo médicos, que compdem o
rol de profissionais da salde.

Nesse cenario, ainda, observa-se que o indeferimento das acdes prejudica muito mais o
Estado do que o deferimento, pois ao longo da doenca, o usuario precisa de mais assisténcia
médica, de alta complexidade, ou seja, varias internacfes hospitalares e incapacitacdo para o
trabalho, o que impacta também na previdéncia e assisténcia social. Dessa forma, a intengéo
dessa pesquisa foi contribuir de forma racional para a analise da judicializacdo de
medicamentos das pessoas com doengas oncohematoldgicas, mas que essa discussdo também
sirva de base para outras areas na atengdo oncoldgica.

Constata-se que a justica pode sim contribuir para efetivacdo do direito a satude, mas
que é fundamental o dialogo entre as institui¢des, dar voz ao usuario e a sua familia e utilizar
processos que deram certo no julgamento de outros, propondo dessa forma a mobilizagéo de

um direito. Esperamos que o Estado supere a ideia de “cifras” na saude, pois uma sociedade
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saudavel resulta na melhoria orcamentaria em outras politicas publicas. Vale destacar que a
intencdo da judicializacdo é defender a vida com qualidade de vida, e ndo propagar uma
medicacdo, que por mais que 0S nUmeros sejam pequenos, uma vida € impossivel de ser
mensurada, visto que nenhum ser € sozinho e seu 6bito impacta no seu nacleo familiar como
um todo.

Enfim, longe de encerrar sobre essa discussdo esse estudo sobre “a judicializacdo da
saude com énfase nas pessoas com doengas oncohematologicas” vem trazer a tona a visao dos
usuarios, dos operadores do direito e dos médicos prescritores sobre esse processo, bem como
apontar contribuicdo do assistente social nesse cenario.

Busca-se principalmente fazer com que essa area da oncologia seja representada nas
discussbes académicas e cientificas, pois além dos numeros e desafios aqui apontados, essa
pesquisa se pautou na defesa da vida e da dignidade, na luta para efetivacdo de um direito, do
papel do Estado, apesar de toda a conjuntura e estrutura social, politica e econdmica
mostrarem o contrario, 0 que representa ainda desafios para a defesa do SUS, dos seus

profissionais e usuarios.
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APENDICE- A- Roteiro de Entrevista Semiestruturada para os médicos

Ha quanto tempo vem trabalhando como médico no setor de oncologia deste hospital
universitario?

De acordo com sua conduta clinica quais os critérios que utiliza para solicitar
medicamentos nao padronizado pelo SUS?

Parte dos medicamentos prescritos precisam ser judicializados para que 0s pacientes
tenham acesso. Como vocé descreve o papel do médico neste processo?

Comente um pouco sobre qual o perfil de usuério aqui da unidade, ao qual tem
acompanhado e que faz uso de medicamentos judicializados.

Para os usuarios que fazem uso de medicamento judicializado, quais os efeitos
terapéuticos que esse tipo de medicamento em relagdo do medicamento ofertado pelo
Sistema Unico de Satde para o problema vivenciado pelo usuario.

Na sua opinido, quais 0s impactos que a judicializacdo da saude promove na vida das
pessoas com doencga onco-hematoldgica?

Na sua opinido, quais os impactos que a judicializacdo da salude para acesso a
medicamento de doencas onco-hematoldgicas promove no Sistema Unico de Satde.
Em relacdo ao tema judicializacdo de medicamento para usuarios com doengas onco-
hematoldgicas, ha algo mais que, como médico, gostaria de registrar por considerar

relevante para a pesquisa?
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APENDICE B- Roteiro de Entrevista Semiestruturada para os assistentes sociais

Relate sobre como o assistente social do Hospital atua no processo de judicializagéo
de medicamentos para usuarios com doenca onco-hematologica.

Na sua percepcdo, relate por que é necessario a participacdo do assistente social do
hospital nesse processo.

Como é realizada a abordagem do assistente social ao usuério e sua familia e as
reagOes das mesmas durante as fases que constituem o processo.

Na sua avaliacdo, qual sua opinido sobre a contribuicdo da justica para efetivacdo no
direito a satde no que diz respeito as pessoas com doencga onco-hematologica?

Na sua opinido, quais 0s impactos que a judicializacdo da salde promove na vida das
pessoas com doenca onco-hematoldgica?

Na sua opinido, quais os impactos que a judicializacdo da salde para acesso a
medicamento de doencas onco-hematoldgicas promove no Sistema Unico de Satde.
Em relacdo ao tema judicializacdo de medicamento para usuarios com doengas onco-
hematoldgicas, hd algo mais que, como assistente social de um hospital federal

universitario, gostaria de registrar por considerar relevante para a pesquisa?
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APENDICE C- Roteiro de Entrevista Semiestruturada para os advogados

Relate sobre como o advogado do Hospital atua no processo de judicializagéo de
medicamentos para usuarios com doenca onco-hematologica.

Na sua percepcao, relate por que € necessario a participacdo do advogado do hospital
nesse processo.

Como ¢ realizada a abordagem do advogado ao usuario e sua familia e as rea¢cdes das
mesmas durante as fases que constituem o processo.

Na sua avaliacdo, qual sua opinido sobre a contribuicdo da justica para efetivacdo no
direito a satde no que diz respeito as pessoas com doencga onco-hematologica?

Na sua opinido, quais os impactos que a judicializacdo da salde promove na vida das
pessoas com doenca onco-hematoldgica?

Na sua opinido, quais os impactos que a judicializacdo da salde para acesso a
medicamento de doencas onco-hematoldgicas promove no Sistema Unico de Satde.
Relate sobre os argumentos juridicos que utiliza na defesa do usuario para ter acesso a
medicamento de alto-custo ndo disponibilizado pelo SUS.

Na sua percepcdo, como a justica vem se posicionando frente aos processos
instaurados pelos usuarios de doencas onco-hematoldgicas do hospital.

Em relacdo ao tema judicializacdo de medicamento para usuarios com doengas onco-
hematoldgicas, ha algo mais que, como advogado de um hospital federal universitario,

gostaria de registrar por considerar relevante para a pesquisa?
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APENDICE D- Roteiro Entrevista Semi- Estruturada (usuarios)

1- Qual sua percepcao da contribuicdo da Justica para seu tratamento de saude?
2- Como vocé se Ve neste processo?

3- E o0 que vocé entende sobre direito a satde?
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ANEXO 1- Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

NOME DO PARTICIPANTE:
DATA DE NASCIMENTO: _/_ /. IDADE:

DOCUMENTO DE IDENTIDADE: TIPO: Ne SEXO:M()F ()
ENDERECO:
BAIRRO: CIDADE: ESTADO:
CEP: FONE:
Eu, )

declaro, para os devidos fins ter sido informado verbalmente e por escrito, de forma suficiente a respeito da
pesquisa: Demandas judiciais em salde de pessoas com doencga onco-hematoldgicas: estudo de caso acerca
da efetividade social da judicializagdo em um hospital universitario. O projeto de pesquisa serd conduzido
por Zilda Cristina dos Santos, do Programa de Pds-Graduacdo em Servico Social, orientado pelo Prof (a).
Dr(a) Agnaldo de Sousa Barbosa, pertencente ao quadro docente da Universidade Estadual Paulista “Julio de
Mesquita Filho” — Faculdade de Ciéncias Humanas e Sociais/fUNESP/C.Franca. Estou ciente de que este
material serd utilizado para apresentacdo de: (Monografia, Dissertagdo, Tese, Projeto (s), Relatério Trienal de
Atividades/Docente, etc.) observando os principios éticos da pesquisa cientifica e seguindo procedimentos de
sigilo e discricdo. Este trabalho tem como objetivos: identificar e mapear as demandas judiciais das
pessoas com doenga onco-hematolégicas e descrever o perfil sécio demogréafico deste pablico; analisar as
decisbes judiciais no atendimento as demandas em saude, procurando compreender o diagnéstico clinico
para judicializar. Fui esclarecido sobre os propdsitos da pesquisa, os procedimentos que serdo utilizados e
riscos e a garantia do anonimato e de esclarecimentos constantes, além de ter o meu direito assegurado de
interromper a minha participa¢do no momento que achar necessério.
Franca, de de

Assinatura do participante

(assinatura)

Pesquisador Responsavel

Nome: Zilda Cristina dos Santos

Endereco: Rua Antonio Alves Pinto Filho, n°15 Maringa 1, Uberaba- Mg
Tel:34-9.9662-6195

E-mail: zildauftm@gmail.com

(assinatura)

Orientador

Prof. (%) Dr. (%) : Agnaldo de Sousa Barbosa

Endereco: FCHS - Faculdade de Ciéncias Humanas e Sociais / UNESP - Campus de Franca
Sala 13 - Prédio 03

Tel: + 55 (16) 3706-8793

E-mail: agnaldoweb@gmail.com



tel:+55%2016%203706-8793
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ANEXO 2- Autorizacdo do Comité de Etica de Pesquisa

i

@ Moo .
O =)=

| Pesquisador ZILDACRISTINA DOS SANTOS - Pesquisador | V3.2

Cadastros Suasessio expiraem: 20min 51

DETALHAR PROJETO DE PESQUISA

- DADOS DAVERSAQ DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Demandas judiciais em sadde d pessoas com dognca onco-hematologicas: estudo de caso acerca da efefiidade socialda judicializacdo em um hospital
universiario

Pesiuisador Responsdvel: ZILDA CRISTINA DOS SANTOS

Area Temaica:

Versio: 1

CAAE: 73003317.7.0000.5408

Submetido em: 2010712017

Insfituigo Proponente: Faculdade de Ciéncias Humanas e Sociais- Unesp - Campus dé Franca
Situagdo da Versdo do Projeto: Aprovade

Localizago atual da Versdo do Projeto: Pesquisador Responsdvel

Patrocinador Principal: Financiament Proprio

Gomprovante de Recepeao w PB_COMPROVANTE_RECEPCAD 937755



ANEXO 3- Autorizacao para realizacdo da pesquisa.

A

UNIVERSIDADE rmaiu. 00 0 TRANGULO MINEIRO

o (343010 SH0ENNH - 6 o gvs_@immmc uftm . edu be

Mem. 01327201 VGEPHCUFTM

Em 08 de junho de 2017

A Assistente Social Zilda Cristina dos Santos

Assunio: Autosi de projeto d¢ pesqui

1 A bi de sua solicitagio pars realizar de peojetn de pesquisa
inticulada: M udicaks em nnd: de pexscas com doenga omcodematakgices: estndo de
caso acerca da efetividode social da j i em um hospitad eniversino”, justamenle com a
documentagdo abaixo descries

. Farmulinio eletrdnicn da Geréncia de Ensino ¢ Pesquisa preenchido (PDF);

. Carta de ciéncia do Setor/Unidade-HOUF TM/Filinl Ebserh. onde serd
realizida a pesquisa,
2, Em vista disso. damas também o nosso “de scordo™, desejundn pleno Exito em sua
pesquisy, resaltando que:

* O projeto somente podent ser imiiado apés aprovaglo por um Comité & Flica em
Pesquisa com Seres Humsinos, cujn odpia do parecer deverk ser encaminhada o esta
Gerdnein.

o Envio de relatorios parcial(is) ( J) e final 2 contur & dutw d¢ registro na GEP,

. ()‘ relatdnas deve ser mhib n farmulério onlime:

P 4:&‘,1 Ry OlnSeAWIXfemZ 112

. l- quando solicilado, o d de registro do peojeto xds)
scwrfcs)dall(emqucu quisy serd realiznda. Este d serd enviado a Vsa.
pos 3 submissio no CEP ¢ encaminhamento para esta Gerineia do nimero CAAE ¢

i do prj analise, aprovado, repeovisk ou retirado).

Atenciossmente,
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ANEXO 4- Portaria Conjunta n° 24 de 29/12/2020 que aprova o Protocolo Clinico e
Diretrizes Terapéuticas do Linfoma de Hodgkin no Adulto.

DIARIO OFICIAL DA UNIAO

Fublicada et 30/12/2020 | Edigh: 249 | Secda 1 | Pagina: 135
Owgdo: Ministénio da Sadde,Seceiaria do Aloncao Especializada & Sadde

PORTARIA CONJUNTA N 24, DE 29 DE DEZEMBRO DE 2020

Aprova o Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas do Linfoma
de Hedgkin no Adulba

O SECRETARIO DE ATEMGCAD ESPECIALIZADA A SAUDE e o SECRETARIO DE CIENCIA
TECNOLOGIA E INSUMOS ESTRATEGICOS, no uso de suas atribuicdes,

Considerando a necessidade de se estabelecersm os pardmetros sobre o Linforma de Hodghkin
no Adulto no Brasil e de diretrizes nacionals para diagnostico. tratamento e acompanhamento dos
individues com esta doenca; a

Considerando que os protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas =30 resultado de consenso
téenico-cientifico e sdo formulados dentro de rigorosos pardmetros de qualidade e precisao de indicacdo;

Considerando o Regisiro de Deliberacao no523/2020 e o Relatdrio de Recomendacao n® 543 -
julha de 2020 da Comizsao Macional de Incorporacao de Tecnologias no SUS (COMITEC), a atualizacBo da
busca e avaliacao da literatura e

Considerando a avaliacao téenica do Departamento de Gestao de Incorporacao de Tecnologlas
e Inovacdo em Salde DGITIS/SCTIE/MS) do Departamentos de Atencho Especializada e Tematica
(DAET/SAES/MS e do Institute Macional de Cancer (INCASSAES/MS), resolverm

Art. 1° Fica aprovado o Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas do Linfoma de Hodghkin no
Adulto.

Paragrafo Unico. O Protocolo objeto deste artigo, que contém o concelto geral do Linfoma de
Hodgkin no Adulto, critérios de diagndstico, trataments e mecanismos de regulacio, controle e avaliagan,
disponivel no sitio hitpo/portalms saude.gov br/ protocolos-e-diretrizes, & de carater nacional e deve ser
utilizado pelas Secretarias de Satde dos Estados, do Distrito Federal e dos Municipios na regulacio do
acesso assistencial. autorizacao, registro & ressarcimento dos procedimentos comrespondentes.

Art. 2 E obrigatéria a clentificacdo do paciente, ou de seu responsével legal, dos potencials
riscos e efeltos colaterals relacionados ao wso de procedimento ou medicamento preconizados para o
tratamenteo do Linfoma de Hedghin no Adulte

Art. 3% Og gestores estaduals, distrital e municipals do SUS. conforme a sua competéncia e
pactuages. deverao estruturar a rede assistencial, definir os servicos referencials e estabelecer os fluxos
para o atendimento dos individuos com essa doenca em todas as etapas descritas no Anexo desta
Puortaria, disponivel no sitio citade no paragrafo dnico do art. 19

Art. 4° Esta Portaria enfra em vigor na data de sua publicacio.
LUIZ OTAVIO FRANCO DUARTE
Secretario de Atencio Especializada a Sadde
HELIC ANGOTTI HETO
Secretirio de Ciéncia, Tecnologia e Insumos Estrategicos



