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Abstract

This study aims to identify and analyze strate-
gies by civil society organizations working with
breast cancer (CSOs) on access to drugs in Brazil-
ian Unified National Health System (SUS) and
the main social actors. A qualitative approach
used the snowball technique, semi-structured in-
terviews, and participant observation. Thematic
analysis was based on the following categories:
access to drugs for breast cancer treatment, re-
lationship between CSOs and government, rela-
tionship between CSOs and the pharmaceutical
industry, and other strategies used by CSOs. The
results showed that civil society organizations
have influenced access to drugs for breast cancer
in the SUS and that their main strategies have
focused on pressuring government at all levels.
Meanwhile, the pharmaceutical industry spon-
sors some CSOs in order to strengthen them and
expand its own market. The main difficulties in
access to such drugs involve insufficient services,
unequal treatment, and inclusion of technology
in the SUS.
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Resumo

Esta pesquisa objetiva identificar e analisar as es-
tratégias de instituicoes da sociedade civil dedica-
das ao cancer de mama (ISC-CM) no acesso a me-
dicamentos no SUS e seus principais atores sociais.
Utilizou-se a abordagem qualitativa, empregan-
do-se os métodos de andlise de redes sociais e bola-
de-neve e as técnicas de observagdo participante
e entrevistas semiestruturadas. A andlise temdtica
baseou-se nas categorias: acesso a medicamentos
para tratamento de cancer de mama; relaciona-
mento das ISC-CM com o Estado; relacionamento
das ISC-CM com a industria farmacéutica; e ou-
tras estratégias utilizadas por ISC-CM no acesso
a medicamentos. Os resultados mostraram que as
ISC-CM tém influenciado o acesso a medicamen-
tos para cdncer de mama no SUS e sua principal
estratégia é a pressdo sobre o Estado. A industria
farmacéutica patrocina algumas dessas institui-
¢oes para fortalecé-las com o intuito de ampliar
seu mercado. As principais dificuldades no acesso
a medicamentos se referem a deficiéncia de servi-
¢os, a iniquidade dos tratamentos oferecidos, e a
inclusdo de tecnologias no SUS.

Neoplasias da Mama; Industria
Farmacéutica; Propaganda
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Introducao

O cancer de mama é um dos mais incidentes no
mundo, aproximadamente 1,67 milhao de casos
novos, com cerca de 520 mil mortes em 2012 1.
No Brasil, estima-se que em 2015 ocorrerdo 57
mil novos casos da doenca 2.

Contudo, os casos diagnosticados e tratados
adequadamente apresentam bom progndstico:
dada a sobrevida média de 61% na populacao
mundial, cinco anos apds o diagnéstico 3. No
Brasil, a mortalidade continua elevada, muito
provavelmente porque a doenca ainda € diag-
nosticada em estdgios avancados 2.

A magnitude socioepidemiolégica do cancer
e os altos custos com tratamento o tornam uma
enfermidade cujas politicas publicas sdo extre-
mamente relevantes para o Sistema Unico de
Satde (SUS). Para diminuir sua incidéncia e pre-
valéncia, o Ministério da Satide publicou a Poli-
tica Nacional de Atengao Oncolégica, enfatizan-
do acdes de promocgdo e prevencao, diagndstico
precoce, qualidade do tratamento e avaliacoes
econdmicas 4.

Todavia, a incoeréncia das politicas publi-
cas, muitas vezes inexistentes ou insuficientes,
faz com que a sociedade civil pressione o Es-
tado para a sua formulagdo e execucao. Como
observa Cohn 5, os movimentos sociais, por seu
forte traco reivindicativo na luta pela efetiva-
¢ao de demandas sociais, constituem sintomas
de conflitos presentes na prépria sociedade. E
como reivindicam direitos que implicam justica
social, quando vitoriosos, surgem duas questoes
relativas a sua representatividade: “sua origem
como representagdo de interesses de determinados
grupos sociais e a natureza de sua propria legiti-
midade” 5 (p. 11).

Neste sentido, o estudo do relacionamento
entre as instituicoes da sociedade civil dedi-
cadas ao cancer de mama, aqui denominadas
ISC-CM, e o Estado é de suma importancia para
entender como os momentos de interlocucao
ou enfrentamento contribuem para ampliacdo
da justica social. Porém, é igualmente impor-
tante analisar as estratégias por elas utilizadas e
seus principais aliados, dentre os atores sociais
envolvidos.

No ambito do acesso a medicamentos, essa
andlise é fundamental ja que estudos interna-
cionais apontam a crescente relacao dos labo-
ratérios farmacéuticos com associacoes de por-
tadores de doencgas e advocacy groups 7,89,10,11,
No Brasil, o assunto é pouco estudado, mas hd
indicios da influéncia da industria farmacéutica
sobre as estratégias das institui¢des da sociedade
civil (ISC) junto ao Estado, para a utilizacdo de
medicamentos “inovadores” 12,13,
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O objetivo desse estudo foi identificar e anali-
sar as estratégias das ISC-CM para o acesso a me-
dicamentos no SUS e os principais atores sociais
mobilizados nesse processo.

Metodologia

Esta pesquisa se configura como original. Tra-
ta-se de um tema polémico e complexo, que,
além de apresentar escassa bibliografia, re-
velou um dilema metodolégico desde o ini-
cio: como abordar diretamente instituicoes
relacionadas a inddustria farmacéutica? Esta
questao redefiniu o objeto de pesquisa — ini-
cialmente centrado nas relacdes entre insti-
tuicoes e industrias — para um estudo que vi-
sou conhecer e analisar as estratégias de ISC-
CM para o acesso a medicamentos no SUS. Este
objeto construiu-se a partir de variadas falas/
percepcdes e andlises de atores sociais impli-
cados, de formas diferenciais, com a temdtica.
Diante da dificuldade em acessar entrevistados
dispostos a falar sobre esse tema, o estudo se
iniciou com a estratégia metodoldgica de reali-
zar entrevistas semiestruturadas 14 empregando
o método bola-de-neve 1516: um respondente
indicava outros possiveis informantes de sua
rede de relacdes para a pesquisa. Portanto, o
campo foi sendo construido, processualmente,
e os atores estavam ligados a ISC, a érgaos go-
vernamentais e a industrias farmacéuticas. O
estudo nao pretendeu analisar as instituicoes
a que pertenciam os entrevistados, mas, sobre-
tudo, colocar em evidéncia suas percepcdes so-
bre o acesso aos medicamentos para cancer de
mama no Brasil.

Foi realizada, de forma complementar, ob-
servacao de eventos: INCA no Outubro Rosa —
Fortalecendo Lagos para o Controle do Cancer de
Mama: Avancgos e Desafios, realizado pelo Insti-
tuto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da
Silva (INCA), nos dias 4 e 5 de Outubro de 2012,
no Rio de Janeiro e um encontro nacional das
ISC-CM. Um didrio de campo 17,18 foi utilizado
pararegistro desses dados, aos quais se somaram
eventuais informagdes disponiveis nos sites de
instituicoes ligadas a temdtica de pesquisa, o que
foi tomado como material complementar para a
andlise. Para a garantia do anonimato dos parti-
cipantes, foram omitidos dados que pudessem
identificd-los, bem como nomes de instituigoes,
industrias farmacéuticas e medicamentos cita-
dos nas entrevistas.

A coleta de dados durou seis meses e foi in-
terrompida por dois motivos: pelo cronograma
de pesquisa e pelo fato de o material empirico ja
apontar para possiveis compreensoes do tema.



A andlise dos dados foi conduzida através da
andlise de conteido na modalidade temdtica 19.
As categorias de anélise, construidas com base
nos objetivos do estudo e na leitura repetida dos
dados, foram: (1) acesso a medicamentos para
tratamento de cancer de mama; (2) relaciona-
mento das ISC-CM com o Estado; (3) relacio-
namento das ISC-CM com a industria farma-
céutica; e (4) outras estratégias utilizadas pelas
ISC-CM no acesso a medicamentos.

O estudo seguiu os critérios estabelecidos
pela Resolugdo CNS ne 196/1996, foi submetido
ao Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade
de Medicina, Universidade Federal Fluminense
e aprovado em outubro/2012. Foram presta-
dos os esclarecimentos devidos aos participan-
tes, através do termo de consentimento livre
e esclarecido.

Com o objetivo de facilitar a andlise e a visua-
lizacao dos resultados, os entrevistados foram di-
vididos em quatro modalidades —ISC, agentes de
Estado, industria farmacéutica e pesquisadores,
de acordo com sua relacdo com a temdtica, ainda
que ndao compusessem, entre si, um grupo re-
al. E importante destacar que: (1) as instituicdes
da sociedade civil dedicada ao cancer de mama
envolvidas tém perfil bastante diferenciado, (2)
essas instituicdes ndo correspondem a totalidade
do movimento de cancer e (3) apenas uma indus-
tria farmacéutica participou da pesquisa.

Resultados

Sintetizando as ideias dos entrevistados

O perfil dos entrevistados se conformou da se-
guinte maneira: uma pesquisadora vinculada a
ISC internacional (ISC-I), quatro coordenadoras
das ISC-CM - uma paciente e uma ex-paciente
de cancer de mama e duas médicas — e uma pa-
ciente usudria de ISC-CM compuseram o grupo
ISC - grupo de entrevistados (I). Entre os agentes
do Estado (E) estavam: trés técnicos do INCA, um
procurador e uma juiza estaduais e uma defen-
sora publica federal. Também participaram do
estudo duas intelectuais/pesquisadoras (P) nos
temas Propriedade Intelectual e Sociedade Civil/
Judicializacao da Saiide e um membro da indus-
tria farmacéutica (IF) (Tabela 1).

A primeira barreira para o acesso a medi-
camentos, identificada pelos entrevistados, é a
insuficiente rede de assisténcia oncoldgica. As
pacientes sdao encaminhadas, mas nao hd vagas
suficientes nos centros de tratamento referen-
ciados. Contudo, apds a insercdo nesses servi-
cos do SUS elas tém acesso aos medicamentos
cobertos.

SOCIEDADE CIVIL, CANCER DE MAMA E O SUS

Na oncologia, entretanto, ndo hd uma lista
unica de medicamentos selecionados e, tampou-
co, hd protocolos clinicos publicados pelo Minis-
tério da Satide para todos os tipos de canceres 20.
Nao existe regra que estabeleca qual medica-
mento ou esquema terapéutico pode ser inclu-
ido nos procedimentos de 12, 22 ou 3a linha de
tratamento da tabela de Autorizacao de Procedi-
mentos de Alta Complexidade (APAC), que se ba-
seia nos tipos e estadiamentos tumorais. Logo, a
escolha dos medicamentos e a prescri¢do sdo de
responsabilidade, respectivamente, da unidade
de satide e do médico assistente, cabendo-lhes
pedir o ressarcimento ao SUS de acordo com va-
lores pré-fixados para cada APAC 20.

De acordo com o Ministério da Satide, esses
valores sao revisados periodicamente e sao ava-
liadas propostas de inclusdo/exclusdo de pro-
cedimentos, com bases em evidéncias técnico-
cientificas consolidadas e na relacdo custo-efe-
tividade 20. Entretanto, a maioria dos entrevis-
tados do grupo de ISC se mostrou insatisfeita
com o tratamento oferecido pelo SUS, principal-
mente pela falta de acesso a novas tecnologias.
Alguns entrevistados afirmaram que os valores
de tabela cobrem medicamentos muito “bdsi-
cos” e que por isso os protocolos clinicos estao
sempre defasados.

“O problema é o valor pago pela tabela, e tam-
bém ndo hd incorporagéo nos protocolos. (...) E
triste ver que eles se baseiam e ficam esperando
estudos que nunca vdo acontecer para mostrar
que o impacto em sobrevida existe. (...)” (I3, coor-
denadora e médica da ISC-CM ne 1).

“O colega que estd ld [no hospital do SUS]
de manhd, a tarde, passa o Medicamento B no
consultorio dele. Eu também passaria o Medi-
camento B, porque é mais moderno. A literatura
mundial apoia o Medicamento B. Por que ele ndo
estd no protocolo? Ndo me pergunte. Quem sou
eu para saber disso?” (12, coordenadora e médica
da ISC-CM ne 3).

Em satdde publica precisam ser oferecidos
tratamentos com evidéncia terapéutica reconhe-
cida e boa relagdo custo-efetividade; em muitos
casos a novidade terapéutica ndo apresenta me-
lhores resultados do que a opcao consolidada.
Contudo, esses argumentos nao sao aceitos pe-
la maioria dos entrevistados do grupo das ISC,
segundo os quais o Ministério da Satde tem a
responsabilidade de fornecer os medicamentos
mais modernos aos pacientes, ainda que para
um aumento infimo de sobrevida.

“A alegagdo do Ministério da Satide é de que
o ganho de sobrevida é minimo. Realmente é mi-
nimo, sdo meses. A pessoa ndo tem direito de ter
meses com qualidade de vida? Perversidade e ig-
nordncia dos técnicos do Ministério da Saiide que
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Tabela 1

Caracterizagdo dos grupos de entrevistados.

Grupo/Entrevistado

Forma de inclusdo

Tipo

Instituicdes da sociedade civil
i

Agentes do Estado *
E1
E2
E3
E4
E5
E6
Pesquisadores
P1
P2
Industria farmacéutica
IF1

Convite
Convite
Indicagédo
Indicacdo
Indicagédo

Indicacdo

Indicacdo
Indicagédo
Convite
Indicacéo
Convite

Indicacéo

Convite

Convite

Indicagdo

Pesquisadora vinculada a ISC-I ne 1
Coordenadora e médica da ISC-CM ne 3
Coordenadora e médica da ISC-CM ne 1
Coordenadora da ISC-CM ne 2 e paciente

Coordenadora da ISC-CM ne 3 e ex-paciente
Paciente usuéria da ISC-CM ne 3

Técnico do INCA
Técnica do INCA
Técnica do INCA
Procurador estadual
Juiza de direito estadual

Defensora publica federal

Pesquisadora no tema Propriedade Intelectual

Pesquisadora nos temas Sociedade Civil e Judicializagdo da Saude

Gerente de relacionamento com instituicdes da sociedade

INCA: Instituto Nacional de Céancer José Alencar Gomes da Silva; ISC-CM: instituicdo da sociedade civil dedicada ao cancer de mama; ISC-I: instituicdo da

sociedade civil internacional.

* As entrevistas com agentes do Estado objetivaram entender seus pontos de vista acerca das estratégias das ISC-CM, e ndo estudar a acdo do Estado em si.

Nao se pretendeu tratar o Estado como uma esfera homogénea, mas apenas trazer para o debate o posicionamento de alguns atores mais diretamente

implicados no debate em questao.

Cad. Saude Publica, Rio de Janeiro,

ndo estdo acompanhando as ultimas pesquisas
sobre uso do Medicamento A em cdncer metastd-
tico. Eu sou prova viva disso, tomei e jd tem quase
um ano e eu estou aqui. Isso é gragas ao Medi-
camento A” (14, coordenadora da ISC-CM ne 2
e paciente).

Uma das pesquisadoras relativiza o papel
central atribuido as avaliagoes de custo-efeti-
vidade na elaboracao de politicas ptiblicas de
saude, e traz a discussdo sobre legitimidade do
direito individual a vida em detrimento do direito
coletivo a satde:

“(...) Que escolha é essa? (...) Se eu for pelo pa-
rametro de custo-efetividade que é o pardmetro
rei dos protocolos e diretrizes clinicas, (...) ndo te-
riamos acesso a medicamentos de AIDS na época
que tivemos. Porque ndo era custo-efetivo. Entdo
ndo é uma discussao fdcil. (...) Se é legitimo social-
mente eu desejar viver mais um ano, como eu devo
desejar viver?” (P2, pesquisadora em Sociedade
Civil/Judicializacao da Saude).

Questoes entre direito coletivo e direito indi-
vidual sdo complexas e muitas vezes conflitantes.
O contexto em que se inserem é fundamental pa-
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ra a legitimidade de cada um. Nesta discussao,
o cendrio envolve a escassez dos recursos para
execucdo das politicas publicas de salde, a rapi-
dez com que surgem novas tecnologias e a pres-
sdo para sua incorporacao. Por outro lado, como
ponderou a pesquisadora vinculada a ISC-I ne
1, a falta de recursos para a satide deve ser mais
bem justificada diante dos vultosos investimen-
tos em dreas ndo essenciais.

Outra questdo importante, discutida por
agentes do Estado, é o modelo de financiamento
empregado no custeio das politicas oncolégicas,
que pode ser fonte de iniquidades no sistema.
Alguns hospitais, com verbas diferenciadas,
oferecem melhores tratamentos do que aque-
les que s6 podem contar com o ressarcimento
do SUS.

“(...) OINCA tem guidelines para todos os tipos
de cancer mais sdo guidelines de aplica¢do nas
unidades assistenciais do INCA. Porque a gente
tem um perfil: é um hospital tercidrio, especiali-
zado, de ensino, referéncia nacional, com or¢a-
mento proprio. Entdo, eu me dou o luxo de ter um
guideline que seja muito préximo do padréo ouro



internacional. (...) O nosso sistema [SUS] é muito
desigual, muito diferenciado. Concentra tecnolo-
gia, dura, leve-dura e leve numa determinada re-
gido e em outras essa tecnologia é diferente. Cabe
eu ter um guideline nacional num pais como o
nosso?” (E1, técnico do INCA).

Esses dados revelam a necessidade de maio-
res investimentos na rede de assisténcia onco-
légica que permitam oferecer tratamentos mais
uniformes e com qualidade.

E imprescindivel avaliar criteriosamente
o que serd oferecido pelo SUS. Nesse sentido,
a Comissao de Incorporacdo de Tecnologias
(CONITEC) assume papel relevante, mas sua
efetividade depende, entre outros fatores, da ca-
pacitacao de seus recursos humanos e de ana-
lises de impacto das tecnologias incorporadas.
De outra forma, a incorporacdo de medicamen-
tos servird apenas a legitimacdo dos interesses
dos grandes laboratérios farmacéuticos, como
pontuaram alguns agentes do Estado e uma
das pesquisadoras.

“Nds vamos ter o perfil da judicializagdo in-
glesa, onde quem entra para requerer incorpora-
¢do tecnoldgica é a industria farmacéutica. Se an-
tes a estratégia dos laboratdrios farmacéuticos era
Jjunto aos médicos e aos pacientes, hoje eles podem
ampliar, no sentido de ter uma demanda direta do
laboratorio ao poder executivo” (P2).

Sob influéncia da industria farmacéutica

Estudos internacionais apontam o relaciona-
mento de laboratérios farmacéuticos com ISC.
Na 61a Assembleia Mundial de Satide, em 2008,
quando se discutiu o tema Propriedade Intelec-
tual, o grupo de trabalho recebeu um manifesto
internacional denominado Patient Declaration
on Medical Innovation and Access, favoravel a
manutenc¢ao do sistema de patentes de medica-
mentos vigente — posicao defendida pela indus-
tria farmacéutica. A andlise do documento mos-
trou que mais de 50% das institui¢ées signatdrias
—nove brasileiras — contavam com financiamen-
tos oriundos de indtstria farmacéutica 13.

A andlise das entrevistas, do caderno de cam-
po e dos sites das principais ISC-CM permitiu
confirmar a hipétese de que industrias farma-
céuticas patrocinam algumas dessas instituicoes;
e possivelmente as influenciam com o intuito de
ampliar seu mercado. As inddstria farmacéuticas
gastam em média 35% do valor das vendas com
publicidade e marketing de seus produtos 21 e,
boa parte desses recursos € direcionada para a
propaganda dirigida ao consumidor (do inglés,
DTCA), ainda que proibida no pafs.

Os pacientes passam a confiar mais na efica-
cia do medicamento e no fabricante, e se sentem

SOCIEDADE CIVIL, CANCER DE MAMA E O SUS

em condicdes de avaliar seu tratamento quan-
do recebem informagoes no ambiente onde sao
acolhidos e estabelecem as redes sociais que lhes
dao sustentacdo como, por exemplo, nas ISC. O
que ocorre é uma associacao de estratégias si-
nérgicas: por um lado, a industria acessa o médi-
co e usa dessa influéncia para modificar o perfil
de prescricdo; por outro, fornece informacao aos
pacientes para fazé-los sentirem-se mais seguros
em relacao ao que foi prescrito.

Uma estratégia muito utilizada pela industria
é a promocao de palestras por especialistas em
determinado tema no qual sdo considerados for-
madores de opinido. No encontro das ISC-CM,
um oncologista (M1) declarou nao haver confli-
tos de interesse em sua palestra, mas informou
as mulheres sobre diversos medicamentos novos
aprovados, recentemente, pelo FDA (Food and
Drug Administration, Estados Unidos):

“Nos médicos devemos estar mais ao lado das
senhoras, pois s0 com essa pressdo vamos mudar
o tratamento de cdncer no Brasil. (...) Infelizmen-
te, estamos alguns anos atrasados na inclusdo do
medicamento A (...), [que] foi incorporado na dé-
cada de 90 nos Estados Unidos” (M1).

Existe uma relacdo de assimetria entre pa-
cientes e médicos, porque os médicos detém o
conhecimento técnico e a possibilidade de aces-
so as tecnologias. A confianca no médico é um
elemento central e a maioria dos pacientes, que
ndo tem condicdes de avaliar o tratamento pres-
crito, aceita a posicdo do médico como tunica
verdade. Entretanto, a relacao médico-paciente
pode ser prejudicada pelas pressoes do “mercado
da saude”, onde, em muitos casos, € a industria
que define a prescricao 22.

Os pacientes, alvos de propaganda, podem
ser manipulados pelos interesses envolvidos na
incorporacao de medicamentos, principalmente
porque estdo muito fragilizados; veem nos medi-
camentos sua tnica esperanca de viver e confiam
em seus médicos. Quando determinado medica-
mento é reconhecido como a melhor alternativa,
esses individuos o incluem em seu itinerdrio te-
rapéutico e se empenham para acessa-lo 23. Isso
fica claro na fala de uma paciente e coordena-
dora de uma ISC-CM: “O significado [do medi-
camento] eu ndo sei. Eu tenho um objetivo que
é ndo morrer e eu faco qualquer negdcio. Tomei
a decisdo de fazer qualquer coisa para viver. Nao
discuto, confio nos meus médicos” (14).

“Na realidade, nao tem sé o medicamento
C, sdo cinco medicamentos para cdancer que eles
[Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitdria — AN-
VISA] estdo segurando. (...) Tudo jd foi feito, até o
prego a [industria n° 1] jd deu. Néo sei se sdo todos
dela, mas o medicamento C é, e eles [industria n°
1] jd cumpriram todas as exigéncias” (14).
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Em consequéncia do envolvimento com a in-
dustria farmacéutica, algumas ISC-CM nacionais
se desenvolveram muito na dltima década, o que
trouxe grande visibilidade para o movimento de
cancer de mama, como revelou a presidente da
ISC-CM ne 1 (I3).

“Se nao fosse isso [apoio da industria], mui-
ta coisa ndo teria rolado, no inicio. Os Outubros
Rosa da vida e toda essa coisa de visibilidade da
causa em si. (...) O governo ndo dd nada para as
organizagoes ndo governamentais. Nada! E como
sabemos, aqui [Brasil] ndo existe espirito de doa-
¢do. Entdo, o que é? Agora isso ndo quer dizer que
a gente seja massa de manobra (...)" (13).

Contudo, esse movimento é bastante hete-
rogéneo. Dele fazem parte instituices com per-
fil predominantemente assistencialista e outras
voltadas para mudancas em politicas publicas.
Algumas patrocinadas pela industria farma-
céutica e outras que ndo aceitam esse tipo de
financiamento.

A entrevista com o representante da inddstria
ne 1, citada no discurso de 14, esclareceu o meca-
nismo de relacionamento de sua empresa com
as ISC patrocinadas, em que o objetivo principal
é a ampliacdo do mercado através do empodera-
mento de pacientes:

“(...) Olhando a légica de mercado, se essa
empresa quer vender mais. O que é fato, ela nédo
é boazinha. Alids, né? Se ndo, ndo existiria. Se ela
quer vender mais, ela tem que criar um mercado
onde, realmente, o acesso seja facilitado. (...) A
gente ndo trabalha acesso para o medicamento
desta empresa, a gente trabalha acesso a satide.
Se o meu trabalho faz ampliar mercado, empo-
derar pacientes (...) e ai os pacientes vdo ter mais
acesso aos medicamentos de cdncer, enfim, por-
que tem outras patologias que a gente trabalha.
Perfeito! Se somos nds que vamos vender ou se é
o concorrente, o problema é de Vendas [setor]”
(IF1).

O conflito de interesses existente no relacio-
namento entre os laboratérios farmacéuticos e
instituicoes que reinem os “consumidores” de
seus produtos é evidente, mas a industria farma-
céutica n° 1 procura amenizar o problema colo-
cando o foco de seu trabalho no acesso a satde.
Entretanto, seu discurso revela a légica empre-
sarial de ampliacao de mercado e as diferentes
estratégias empregadas.

“(...) Ninguém dentro da companhia pode fa-
lar com grupo de pacientes, que nao seja a minha
equipe. E proibido. Porque o pessoal tem outra pe-
gada que é a pegada comercial. Eles olham para
grupos de pacientes e veem um monte de caixi-
nhas de remédio. O cara tem meta para entregar,
ndo é? Ele tem filho para dar comida... [risos]”
(IF1).
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A empresa tem bancos de dados com todas
as instituicdes que trabalham com as condicdes
patoldgicas de seu interesse, onde seleciona ins-
tituicoes e projetos, que contemplem seus obje-
tivos, para patrocinar.

“(...) Minha drea nédo tem um real. No entan-
to, eu movimento, hoje, uma média de quatro
milhées de reais com grupos de pacientes. (...)
Eu tenho que convencer o cara [gerente de ven-
das] de que essas instituicoes sdo legais e que elas
vdo fazer diferenca para o produto dele. (...) Ndo
adianta eu ir pra ele com aquele discurso lindo
de SUS, de mais acesso para mais pessoas... o cara
ndo td nem ai, o negocio dele é resultado. (...) Eu
sempre brinco com os meus grupos de pacientes
dizendo: Me tragam argumentos, o trabalho de
vocés tem que conseguir cada vez mais criar in-
dicadores de sucesso. Por exemplo, conseguindo
fazer uma transformacao de politica publica”
(IF1).

O processo de trabalho varia com o perfil de
cada instituicdo. As instituicdes mais capacitadas
sdo classificadas como “decisores em satde” e
estimuladas a fazer advocacy.

“(...) Algumas exercem influéncia [em politi-
cas publicas], e ai eu tenho um mapeamento do
que eu chamo de influenciador e decisor em sati-
de. (...) Entdo ela vai construir agendas positivas
com o governo, ou com o parlamento, enfim, com
os senadores” (IF1).

As instituicoes menos desenvolvidas, de acor-
do com industria farmacéutica n° 1, ndo estao
aptas a discutir politicas publicas, mas também
podem ser importantes na ampliacdo de acesso
a medicamentos.

“(...) Porque se o paciente ndo tiver aderén-
cia [adesdo] ao tratamento, consequentemente ele
néo vai buscar o acesso e ai ele néo briga. E uma
cadeia, e se eu for pensar, eu também ndo vendo.
E simples!” (IF1).

Essas instituicdes também podem receber
treinamentos a fim de se tornarem aptas a de-
senvolver diferentes atividades:

“(...) Se ela tem um trabalho que é de cuidado
com o paciente, e se propuser a fazer advocacy,
nédo vai saber fazer. Entdo ela comega um processo
de mudanga” (IF1).

Relacionamento das ISC-CM com o Executivo

No que tange ao Poder Executivo, o relaciona-
mento é basicamente voltado para construcao
de parcerias para informagao a populacdo acerca
do cancer de mama, acompanhamento das poli-
ticas e exercicio de influéncia. As principais es-
tratégias nesse sentido sdo: (1) aproximacao com
os gestores da saude para advocacy, (2) atuacao
junto a CONITEC, (3) envio de informacdes sobre



arede de aten¢do oncoldgica e cobranc¢a de me-
lhorias, (4) participacdo nos conselhos de satide,
inclusive no CNS e em comités de discussao de
politicas de satide.

“(...) Temos pressionado as autoridades por
meio de oficios e e-mails. A [ISC-CM ne 2] teve um
ganho muito grande com o [projeto patrocinado
pela instituicdo da sociedade civil internacional
(ISC-I n° 1)] porque o ouvidor geral de todo o Mi-
nistério da Satide marcou uma visita. Depois ele
desmarcou, porque, talvez, o ministro venha em
novembro” (14, coordenadora da ISC-CM no 2
e paciente).

“O Ministro da Satide quer agradar e se ele-
ger governador de Sdo Paulo com essa historia do
cdncer de mama. Ele sabe tudo, e ninguém faz na-
da de graga. (...) Quem falou com os candidatos
a prefeito nas suas cidades? Dever de casa, ndo é?
E vamos fazer isso com os governadores também.
Temos que nos impor” (I3, coordenadora e mé-
dica da ISC-CM ne 1, em palestra no Encontro
Nacional dessas instituicoes).

O relacionamento das ISC-CM com Poder
Executivo é importantissimo para garantia de
politicas publicas satisfatérias, mas a andlise
dos dados, sobretudo daqueles disponiveis nos
sites das principais instituicdes, mostrou que as
instituicdes que mais se destacam no cendrio
politico sdo patrocinadas por industrias farma-
céuticas. Por isso, hd o risco de que essas insti-
tuicdes busquem o relacionamento com o exe-
cutivo com o objetivo de pautar os interesses de
seus patrocinadores. Entrevistados, de alguma
forma vinculados ao Estado, afirmaram que mui-
tas institui¢oes se relacionam com o governo e o
influenciam, como pode ser visto, por exemplo,
no relato abaixo:

“Essas organizagoes da sociedade civil que bri-
gam pelo aumento do acesso a medicamentos tem
uma agenda de trabalho com vdrios stakeholders,
com o Legislativo, com o Ministério Piiblico, com
os tomadores de decisio do Ministério da Satide,
das secretarias de satide. (...) Elas tétm uma agenda
de trabalho com cada ator que é importante nessa
historia. (...) Talvez, no inicio, tenham tido boas
intengoes, mas depois sdo utilizadas para produ-
zir uma agenda de interesse de seus financiado-
res” (E1, técnico do INCA).

Relacionamento das ISC-CM com o
Legislativo

As principais estratégias empreendidas junto ao
Poder Legislativo, desde o senado as camaras de
vereadores, sdo o envio de informacdes sobre o
tratamento do cancer de mama e o advocacy,
cujo foco estd na pressdo para aprovacao dos
projetos de lei que interessam ao movimento.
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“[I3] um dia me disse que ndo adianta ficar
fazendo croché, tem de ir para o planalto. (...) Es-
se encontro jd acontecia antes da existéncia da I
SC-CM ne 1, (...), mas [13] dizia que era encontro
de comadres e que tinhamos que fazer uma coisa
grande (12, coordenadora e médica da ISC-CM
no 3, durante conversa no Encontro Nacional
dessas instituicoes).

A publicacao da Lei ne 12.732/2012 24, que es-
tabelece o prazo de 60 dias para inicio do trata-
mento do cancer, exemplifica o trabalho desen-
volvido junto aos parlamentares.

“Elas [ISC-CM ne 1 e outra instituicdo] desen-
gavetaram juntas (...) um projeto de lei que esta-
va desde 97 parado (...) [referéncia ao Projeto de
Lei do Senado ne 32/1997, que originou a Lei ne
12.732/2012]” (IF1).

Orelacionamento das ISC-CM com o Legisla-
tivo é fundamental na medida em que possibili-
ta conquistas importantes para o tratamento de
cancer no SUS como, por exemplo, a definicao
de um prazo para inicio de tratamento, o que,
consequentemente, implica a ampliacao da rede
de assisténcia. Contudo, hd indicacoes de que a
construcdo de redes entre as ISC-CM e o Legis-
lativo seja fruto do relacionamento com insti-
tui¢cOes internacionais, experientes nessa drea, e
com a industria farmacéutica.

“Temos entidades brasileiras financiadas por
recursos internacionais trabalhando o cdncer de
mama, que ndo fique gravado, a [ISC-CM ne 1] é
a cabega no Brasil. Vocé jd deve ter ouvido falar, é
um poder do cdo [...]” (E2, técnica do INCA).

“A empresa fez um grant para a [ISC-CM ne 1]
fazer esse empoderamento dos grupos de pacien-
tes de cancer de mama no Brasil. E, além disso, a
gente trabalhou algumas instituicoes, as que esta-
vam mais organizadas e jd tinham uma predispo-
si¢do para advocacy” (IF1).

Durante o Encontro Nacional das ISC-CM,
I3 comentou que sua instituicao tem planos de
reproduzir o modelo de relacionamento com o
Legislativo aprendido com a ISC-I ne 1. Para isso,
serd montada uma base, em Brasilia, de monito-
ramento de politicas publicas.

Relacionamento das ISC-CM com Judiciario

A influéncia do Poder Judicidrio nas politicas
publicas de saide tem sido bastante discutida
nos udltimos anos 252627,28 e também se consti-
tui numa ferramenta para as ISC-CM no aces-
so a medicamentos 29. Todos os entrevistados
mencionaram que o acesso a medicamentos
através da justica representa a garantia do di-
reito a satde, mas houve divergéncia de opi-
nides com relacao aos limites para utilizacao
dessa via.
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O grupo das ISC, em sua maioria, defende o
direito irrestrito aos medicamentos.

“Desde que esteja cientificamente comprova-
do que eu preciso daquele medicamento, (...) tem
mais é que brigar. E se ndo estd disponivel no SUS,
entdo eu entro com a agdo judicial para o Estado
me pagar. (...) Isso é direito assegurado no SUS,
ele tem que oferecer condigbes para o tratamen-
to que eu preciso” (I1, pesquisadora vinculada a
ISC-Ine 1).

Entre os agentes do Estado, houve ponde-
racoes: se por um lado, a judicializacdo forca o
Estado a se organizar para prover o que foi defi-
nido nas politicas de satde prioritdrias, por outro
lado, pode se constituir num problema para o sis-
tema de saude. Porque, em geral, sao pleiteados
medicamentos novos, sem evidéncia clinica e de
alto custo, cuja compra consumird os recursos
destinados a manutenc3o das politicas.

“Eu acho que tem um excesso, porque mui-
tos desses pedidos [judiciais] ndo vém a partir da
comprovagdo de evidéncia de eficdcia do medica-
mento. (...) E complicado que sobre a mdxima de
que a satide é um direito de todos e um dever do
Estado, qualquer nova opgdo terapéutica, pouco
estabelecida, seja acessada por meio de processo
Jjudicial em que o juiz tem muito pouca informa-
¢do para arbitrar. (...) Em geral, sdo coisas abso-
lutamente caras que uma vez oferecidas retiram,
provavelmente, de outras agbes sua manutengao.
(...) Como néao mover de um tudo para tentar? (...)
E natural que ele [paciente] queira se apegar a
alguma chance de viver mais ou viver melhor e ele
fica um alvo muito fdcil de ser seduzido por uma
aposta. E ai temos esse conflito bioético entre o
individuo e a coletividade” (E3, técnica do INCA).

Uma das estratégias adotadas pelas ISC-CM
é o oferecimento de informacdes sobre acesso
a medicamentos pela justica, através de volun-
tarios capacitados, de seus sites e de impressos
distribuidos nos hospitais.

Outro dado importante é o surgimento de
parcerias entre defensores publicos da Uniao e
ISC-CM mais representativas, o que € muito fa-
vordvel a garantia dos direitos dos usudrios do
SUS, desde que sejam pleiteados medicamentos
realmente necessarios.

“A questdo tempo faz parte do tratamento
do cancer. (...) Entdo a gente se uniu [referéncia
a ISC-CM ne 1] para mudar isso. A coisa evolui
muito e rdpido, mas ainda falta muito. (...) Se hd
um tratamento no SUS ele tem de ser usado, mas
nos temos direito ao melhor. Se hd outro melhor,
do melhor laboratorio, vamos judicializar sim!”
(defensor publico federal, no encontro nacional
dasISC-CM, vale ressaltar que nao se trata de E6).

O mesmo defensor lembrou que o grande
numero de acdes judiciais pleiteando o medica-
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mento A fez com que Sao Paulo o padronizasse,
hd anos, comprovando que o judicidrio vem sen-
do utilizado para pressionar a inclusao de medi-
camentos no SUS 29,

Algumas instituicdes também oferecem as-
sessoria juridica através de parcerias com escri-
torios privados de advocacia. Uma das pesqui-
sadoras citou o custeio de acdes judiciais pelos
fabricantes dos medicamentos e criticou o en-
volvimento de determinadas instituicdes com
a industria.

“Uma promotora me disse: ‘Olha, eu canso de
atender pessoas hipossuficientes, que obviamente
ndo tem recursos, estdao ali numa situagdo fragil,
e quando elas chegam com a primeira peticdo e
eu olho é de um escritorio da Paulista [Avenidal.
Alguma coisa estd errada. (...) Se vocé entra com
uma petigdo pedindo determinado medicamento
muito caro e sabendo que a possibilidade de vo-
cé receber é muito grande... é um mercado. (...) E
muita ingenuidade achar que a pessoa que vende
esse medicamento ndo tem interesse nessa ac¢ao”
(P1, pesquisadora em Propriedade Intelectual).

A influéncia da industria farmacéutica junto
as ISC no processo de judicializacdo da satde se
revela como uma estratégia da industria, tanto
no discurso do representante da industria quan-
to no do procurador estadual:

“(...) Entdo, eu vou ter uma estratégia, que ai
é de fato, entrar na justica, ou buscar o Ministério
Publico para que o paciente tenha acesso” (IF1).

“Eles [laboratérios] saem a caga de pacientes,
no Brasil inteiro. E ai usam essas instituigoes para
buscar clientela. Usam o caminho da judicializa-
¢do para poder conseguir vender seu produto. (...)
E uma engrenagem muito perversa da indiistria
farmacéutica para conseguir ampliagdo de mer-
cado” (E4).

Quando se trata da judicializacdo da satide,
uma das questdes principais é saber como o Es-
tado, no ambito dos trés poderes, “deve proteger
as pessoas dos riscos das novidades oferecidas pelo
‘mercado de satide, que, ndao raramente, cria ‘ne-
cessidades’ para ‘vender’ solugées” 28 (p. 83). Sem,
contudo, deixar de prestar assisténcia, e garantir
o acesso, de maneira igualitdria, as novas tecno-
logias que também podem ser benéficas. Trata-
-se de garantir o direito legitimo e fundamental
de acesso aos medicamentos no sentido da pro-
moc¢do da saide e, ndo, o direito ao consumo de
mercadorias, em nome da saude 29.

H4 pouco tempo, o tratamento dado aos pe-
didos judiciais de medicamentos seguia o mes-
mo padrao, independente do que estivesse sen-
do pleiteado.

“Eles julgavam no escuro, sem saber se aque-
las drogas eram necessdrias ou ndo para aquele
tratamento, se eram inclusive indicadas. (...) Nem



0 juiz, nem o procurador, nem o defensor, nem o
promotor, ninguém tinha conhecimento especi-
fico do que se tratava a demanda, se era um de-
manda legitima ou ndo. Se aquilo poderia colocar
em risco o préprio postulante. (...) Qualquer coisa
que se pedia, a qualquer tempo, a qualquer custo,
de qualquer dos entes, de todos ao mesmo tempo,
se deferia” (E4).

Recentemente, o Judicidrio vem empreen-
dendo capacitagdes internas, especialmente pa-
ra os juizes. Nesse sentido, a andlise do discurso
dos entrevistados, e especialmente da juiza es-
tadual (E5), demonstra a constru¢do do enten-
dimento de que o pleito deve ser negado se nao
houver justificativa para inaplicabilidade da al-
ternativa terapéutica disponivel no SUS.

Do outro lado da balanga, entretanto, pesam
a grande influéncia da inddstria, a inacessibili-
dade a assessoria técnica —avaliacdo dos pedidos
por profissionais de satide como ocorre nos Nu-
cleos de Apoio Técnico (NAT) —, e a resisténcia
de alguns juizes que defendem a autonomia do
médico em prescrever. Assim, o judicidrio segue
interferindo nas politicas de satide e fazendo es-
colhas que ndo permitem a participacdo da so-
ciedade como preconiza o SUS.

Conclusdes

Essa pesquisa produziu dados acerca do assun-
to sem pretender, no entanto, esgotd-lo, uma
vez que o mesmo € vasto, complexo e ainda
pouco explorado no pais. Importa considerar
as dificuldades encontradas ao longo do per-
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curso: por se tratar de um assunto polémico e
bastante velado, nao foi facil conseguir entre-
vistas com representantes das ISC e da industria
farmacéutica; e houve momentos em que eles
procuraram nao revelar todas as informacoes
que detinham sobre o assunto. Além disso, o tra-
balho foi fortemente marcado pelos dissensos
e interesses dos diferentes grupos em relacao
ao tema, o que era esperado, pois envolveu um
grupo de atores diversificados que falam sobre
questoes atuais.

As ISC-CM tém influenciado o acesso a me-
dicamentos para cancer de mama no SUS e suas
principais estratégias tém como foco a pressao
sobre o Estado, em todas as esferas e poderes.
Detectou-se a existéncia de parcerias com repre-
sentantes dos poderes Executivo, Legislativo e
Judicidrio. Entretanto, o maior mantenedor das
atividades desenvolvidas pelas ISC-CM mais re-
presentativas € a industria farmacéutica que visa
aampliacdo de seu mercado, sobretudo, influen-
ciando a utiliza¢do de medicamentos novos.

E evidente que hd muitas lacunas deixadas
pelas politicas publicas, que fazem com que a
sociedade pressione o Estado para satisfazer suas
demandas. Este, por sua vez, deve cumprir seu
papel em relagao as reais necessidades de assis-
téncia a satde.

Nao se pode negligenciar que ha medica-
mentos novos dos quais as pacientes realmente
precisam e a importancia do controle social na
efetivacdo das politicas de saide. Todavia, é im-
prescindivel avaliar criteriosamente os medica-
mentos antes de sua incorporacao ao SUS, diante
das grandes pressoes da industria farmacéutica.
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Resumen

Esta investigacion tiene como objetivo identificar y
analizar las estrategias de las instituciones de la socie-
dad civil, dedicadas al cdancer de mama (ISC-CM), sobre
el acceso a los medicamentos en el Sistema Unico de Sa-
lud (SUS) y sus actores sociales. Se utilizo un enfoque
cualitativo, mediante entrevistas semi-estructuradas,
de bola de nieve, y observacion participante. El andli-
sis temdtico se baso en las categorias: acceso a los me-
dicamentos para el tratamiento del cdncer de mama;
relacion de ISC-CM con el Estado; relacion de ISC-CM
con la industria farmacéutica; y otras estrategias usa-
das por el ISC-CM. Los resultados mostraron que el ISC-
CM ha influido en el acceso a los medicamentos para el
cdncer de mama en el SUS y sus principales estrategias
se han centrado en la presion sobre el Estado. Por otro
lado, la industria farmacéutica patrocina algunos ISC-
CM para fortalecerlos a fin de ampliar su mercado. Las
principales dificultades en el acceso a los medicamen-
tos se refieren a los servicios de discapacidad, la falta de
equidad de los tratamientos que se ofrecen y la inclu-
sion de la tecnologia en el SUS.

Neoplasias de la Mamay; Industria Farmacéutica;
Propaganda
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