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This paper had the aim of analyzing

the itinerary of users who had access to
medicines through judicial access in the
state of Amazonas, Brazil. This was a
qualitative prospective study based on
data gathered through semi-structured
interviews with users who received
medications by means of court orders.
Judicialization within healthcare was shown
to be an aggregating factor with regard to
recognition of users' rights and citizenship,
for users who, over the course of their
lives, had acquiring great learning on how
to overcome lack of access to medicines.

It was concluded that the relationship
between the subject and the State remains
unequal and that the right to healthcare is
given within an individual and restrictive
dimension, while disregarding the collective
dimension and the concept of citizenship.
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Este artigo teve como objetivo analisar o
itinerario dos usudrios que tiveram acesso
a medicamentos via judicial no estado

do Amazonas, Brasil. Trata-se de estudo
qualitativo, prospectivo, baseado em
dados coletados por meio de entrevistas
semiestruturadas com usudrios que
receberam medicamentos via mandado
judicial. A judicializagdo na satide mostrou-
se um fator agregador ao reconhecimento
dos direitos e da cidadania pelos usudrios
que, na sua trajetdria de vida, acabaram
adquirindo um grande aprendizado

sobre formas de enfrentar a falta de
acesso aos medicamentos. Conclui-se

que a relagdo entre o sujeito e o Estado
permanece desigual, e o direito a sadde
se deu na dimensao individual e restritiva,
desconsiderando a dimenséo coletiva e a
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Introducao

No campo das politicas de salde, a judicializacdo tem se traduzido como a garantia de acesso
a bens e servicos por intermédio de agdes judiciais. Por isso, a fase atual do Sistema Unico de
Saude (SUS) é caracterizada pela presenca marcante dos operadores do direito na determinacdo de
beneficios, alocacdo de recursos e, para alguns autores, dos rumos das politicas publicas’.

O processo de judicializacdo na salide parece ainda algo obscuro, tanto para os usuarios quanto
para as instituicdes. Os usuarios se sentem inseguros e pouco orientados sobre o acesso aos
medicamentos, pois carecem de informagdes e tém pouca — ou nenhuma — compreensdo do processo
como um todo?.

Segundo Leite e Mafra®, o pouco entendimento do direito a salide e de cidadania permeia as
insegurangas dos usudrios no acesso aos medicamentos e a manutencao da posicao de dependéncia
destes em relagdo ao poder publico ou as pessoas que detém alguma influéncia sobre ele.

Ao mesmo tempo, estudos tém descrito o fendmeno e suas consequéncias para a gestdo publica?,
que transita entre a racionalidade da aplicacdo dos recursos terapéuticos — especialmente em funcdo
das limitacdes econdmicas do financiamento estatal em um sistema universal de satde, de um pais
com dimensdes continentais como é o Brasil — e a dominacdo econdmica e corporativa sobre os
interesses e beneficios da coletividade, fortemente influenciada pela macica propaganda exercida pelas
indUstrias farmacéutica e de equipamentos*”.

A Justica, geralmente, entende o direito a saide como um direito individual, e ndo como um direito
coletivo. Na visdo de Marques?, ela tem agido, na sua maioria, em fungdo daqueles usuarios que,
por possuirem maiores informagdes e recursos, sao capazes de aciona-la quando tém seus direitos
negados.

O acesso aos medicamentos deve ser uma resposta concreta por parte do Estado, delineada
por uma politica social maior — a politica de sadide. Considerando que as politicas sociais “sao parte
intrinseca da construcdo coletiva e conjunta da nacionalidade, da cidadania e da institucionalidade
estatal”® (p. 131), sua analise requer que se va além da descricdo do conjunto de servigos e/ou
produtos ofertados e da sua formalizacao juridico-institucional®.

E preciso retomar a perspectiva de difusdo de consciéncia sanitaria, como consciéncia politica
de direito a satide. Mesmo que sejam avancos claros, pois ndo é de pouca importancia constar no
corpo da lei, precisamos estar atentos a adverténcia de Bobbio™, de que “os direitos de cidadania sdo
histoéricos, ou seja, nascidos em certas circunstancias, caracterizados por lutas em defesa das novas
liberdades contra velhos poderes e nascidos de modo gradual, nem todos de uma vez e nem de uma
vez por todas” (p. 9).

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 formacéo de identidades, a difusdo da consciéncia sanitaria, a organizacdo em coalizdes sociais

sdo a Unica maneira de se superarem os entraves atuais e aprofundar a democratizacdo da saude. A
possibilidade de emancipacao e diferenciacdo sé pode ser assegurada por meio da complexificagdo do
tecido social, em duplo movimento de construgao de identidades e formas organicas autdnomas e de
insercdo de seus interesses na arena publica’.

Nesse contexto, as narrativas individuais dos usuérios e a reconstrucao do itinerario percorrido por
eles na busca pela solugdo dos seus problemas podem contribuir para a compreensdo do fendémeno da
judicializacdo sob o ponto de vista do usuério do sistema de salide, na sua realidade vivida.

Este artigo analisa o itinerario dos beneficiarios de a¢des judiciais contra o Estado do Amazonas,
suas dificuldades e seu comportamento frente ao sistema, buscando a compreensao do complexo
processo de acesso aos medicamentos, na perspectiva da garantia do direito a saude.
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Material e métodos

Trata-se de estudo prospectivo, de abordagem qualitativa, realizado na cidade de Manaus, AM,
com beneficiarios de agdo judicial para obtencdo de medicamentos.

O método qualitativo busca compreender o contexto onde o fendmeno ocorre; permite a
observagao de varios elementos simultaneamente em um pequeno grupo; propicia conhecimento
aprofundado de um evento, possibilitando a explicagdo de comportamentos'.

Um dos aspectos que distinguem a pesquisa qualitativa, e possivelmente um dos seus pontos-
chave, é o estudo das pessoas nos seus ambientes naturais, e ndo em ambientes experimentais'. E
outro aspecto importante é o de que observar as pessoas em seu préprio territério implica juntar-se a
elas, conversar e ler o que elas mesmas escrevem.

O itinerario procura descrever e analisar os caminhos percorridos pelos individuos na busca de
solucdes aos seus problemas de satde, por meio de suas narrativas orais, que nem sempre tém ordem
cronolégica, considerando as praticas individuais e socioculturais' 4.

Como a Superintendéncia de Satde do Estado do Amazonas (SUSAM) nao dispunha de um
sistema de registro dos usuarios de medicamentos via judicial, ndo foi possivel proceder a amostragem
planejada ou representativa da populacdo da pesquisa. Assim, adotou-se a amostragem por
saturacdo, estabelecendo-se a suspensdo de inclusdo de novos participantes quando os dados obtidos
apresentaram redundancia ou repeticao.

Os usudrios foram abordados no momento da retirada dos medicamentos na SUSAM. Os primeiros
dez usuérios que aceitaram aleatoriamente o convite para entrevista se tornaram os sujeitos da
pesquisa. As dez entrevistas foram pré-analisadas, o que definiu a ndo-necessidade de ampliacdo da
amostra.

Todas as entrevistas ocorreram no domicilio dos participantes da pesquisa, de forma reservada
e em horéario combinado. Foram realizadas duas entrevistas-piloto para verificar as necessidades de
redimensionamento do protocolo de entrevista. As entrevistas foram aplicadas mediante a utilizacao de
formulario composto por questdes semiestruturadas, que permitem ao entrevistador fazer alteragdes e
explorar de forma mais personalizada a situacdo estudada.

Para demonstragao organizada do itinerario terapéutico, foi adotado o fluxograma, que consiste em
uma representacdo grafica para descricdo clara e precisa do fluxo ou sequéncia de um processo, bem
como sua analise e redesenho®.

A partir da andlise dos discursos transcritos das entrevistas e do fluxograma, emergiram
informagdes que permitiram a interpretacdo e andlise do itinerario terapéutico dos entrevistados. A
leitura dos achados é o cerne da pesquisa qualitativa, que precisam ser compreendidos e organizados
por meio de um processo continuado, em que se procuram identificar dimensdes, categorias e
relagbes, com a finalidade de desvendar significados.

Os aspectos éticos e a confidencialidade do estudo foram garantidos. A SUSAM autorizou a
realizagdo da pesquisa, os usudrios foram convidados a participar do estudo por meio do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, e o projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica da
Universidade do Vale do Itajal.

artigos

Resultados
Foram analisadas entrevistas realizadas com dez individuos adultos, de ambos os sexos, que

solicitaram e receberam medicamentos via agdo judicial contra o Estado do Amazonas, conforme
descricdo contida na Tabela 1.
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Tabela 1. Caracteristicas dos entrevistados (usuérios de medicamentos) que tiveram acesso a medicamentos via judicial na
SESAM, Manaus, Amazonas.

Usuario Id S NAT ESC PROF T DO MS
S1 34 M Carioca ES Administrador 12 anos Diabetes Bomba Infusora de Insulina
S2 64 M Catarinense EM Empresario 10 anos Hepatite B Epivir®
S3 32 F Amazonense EM Func. Publica 12 anos  Paralisia Cerebral ~Canula traqueostomia suplementacao
54 30 F Paraense EF Desempregada 8 anos  Miastenia gravis Mestinon®
S5 26 F Amazonense EF Desempregada 10 anos Adrenoleucodistrofia Suplementacao alimentar
S6 56 M Amazonense ES Desenhista 14 anos Hepatite B Adefovir
S7 29 F Amazonense EF Cozinheira 4 anos  Miastenia gravis Mestinon®
S8 43 F Amazonense ES Professora aposentada 5 anos  Transplante renal Orthoclone OKT®3
S9 49 M Amazonense EF Professor 3 anos Lupus Eternacept
S10 36 M Paraense  EF Desempregado 5anos  Transplante renal Orthoclone OKT®3

Legenda: Id = Idade, S = sexo (M = Masculino; F = Feminino); NAT = Naturalidade; ESC = Escolaridade; PROF = Profissao; TT = Tempo de
tratamento; DO = Doenca; MS = Medicamento solicitado. EF = Ensino Fundamental; EM = Ensino Médio; ES = Ensino Superior.

Antes da judicializacdo: “o jogo do empurra”

Os relatos a respeito das experiéncias vividas retratam a peregrinacdo pelos servigos de satde e o
retorno a SUSAM em busca do medicamento ou de informacdo sobre como acessa-lo.

Quando o usuério ndo tem condigdes financeiras de comprar o medicamento em falta ou nédo
fornecido pelo servico de salde, e ndo conta com auxilio de familiares, amigos ou colegas de trabalho,
ele parte em busca de meios e informagdes sobre onde e como adquiri-lo.

tinha conhecimentos [...]". (S8)

“Nao se sabe por onde comecar. Eu tiro por mim que fago parte de uma associagdo, mas ndo

Ao sair da unidade de satde sem o medicamento necessario ao tratamento, o usuério comeca a
peregrinar pelas instancias administrativas do SUS e descobre: como funciona a dispensacéo, se o
medicamento almejado é padronizado, o que é um medicamento padronizado, se 0 medicamento
padronizado esté disponivel ou ndo nos servicos de salide, entre outras informacoes.

Em geral, a peregrinacdo é individual e se torna mais dificil quando a doenca nao consta de nenhum
protocolo clinico do SUS e o tratamento é de alto custo.

“[...] acho que é um direito do cidaddo adquirir a medicacdo e como foi falado as pessoas

menos esclarecidas morrem antes, porque nao tem tratamento adequado. Porque é escondido,

camuflado. Ndo sei se o médico ja é orientado a ndo passar a medicagdo, porque é despesa para
o Estado. O governo vai passando adiante, desrespeitando o ser humano, porque é um prejuizo
para o Estado”. (S2)

“Penso que o servigo da salde estd bloqueando materiais de alto custo em funcdo do valor,

colocam procedimentos dificultosos, para pessoa desistir e ndo continuar”. (S3)

“[...]1 quando eu fui transplantada na 12 vez, a gente ndo pode deixar de tomar o medicamento

e entdo o que acontece, as vezes vamos atras do nosso remédio para o rim néo rejeitar, ndo tem
medicamento, e a gente ndo pode parar de tomar. As vezes ddo um pouquinho, e as vezes nem
isso dao. Isso prejudica muito a gente, porque se ndo tomar ocorre rejeigdo. E errado [...]". (S8)

“Em primeiro lugar, na SUSAM eles ficam empurrando um para o outro [...]". (59)

@Interface
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A falta de informagéo clara sobre a forma de organizagdo do acesso aos medicamentos parece ser
um grave entrave para que ele se efetive no Amazonas. Além de ndo saberem como proceder para
acessar, os usuarios replicam a concepcéo de que tudo o que é publico é dificil e o que é de alto custo
nédo é ofertado pelo SUS.

“A gente chegava |4 na CEMA - Central de Medicamentos do Amazonas, naquela altura, e eles
diziam que ndo tinha medicacdo. E que eu tinha que fazer o qué? Eu ndo podia fazer nada. Nao
podia ter o remédio porque ele ndo é vendido. Como eu ia conseguir? N&o tinha orientacdo
onde buscar". (S8)

“Eu iniciei o processo na Secretaria de Satide - SUSAM. Fui a todos os setores aonde me
encaminhavam, cheguei ao final que foi o setor de compras, af falavam: vai 14, vai com fulano,
vai ali. Passei todo esse processo, até chegar o ponto da moca la do setor me dizer que ndo
tinha dinheiro para comprar o medicamento [...]". (S9)

Em todos os relatos, evidenciam-se as situagdes de deficiente responsabilizacdo do poder publico
com as demandas apresentadas pelos usuarios, especialmente com os agravos de maior complexidade.
O usuario acaba por ficar submetido aos ritos e a capacidade de organizacdo dos servicos de salde,
sem condi¢des de encontrar solucdo para os seus problemas. E neste contexto que as pessoas partem
para a busca de auxilio no poder judiciério.

“Na prética o direito a satide ocorre se vocé for persistente, ja houveram vdrias situagdes que
me bloquearam, dai eu insisti de novo. E através do MP entrei com o mandado judicial”. (S3)

A descoberta do poder judiciario

Nas falas dos entrevistados, o médico aparece como um dos primeiros profissionais a orientar os
usudrios na busca do medicamento via judicial.

“A primeira orientacdo que tive foi do préprio médico, ele disse que existiam tratamentos mais
modernos e disse que sabia de casos que outros tinham entrado na justica, e ganhado [...]".

(S1)

“O médico de Sao Paulo do transplante orientou, que teria que pegar advogado e falou que
existia uma senhora advogada, que estava fazendo para outra pessoa [...]". (S2)

“Descobri através da médica dele, Dra. XXX". (S5)

Outros profissionais, em especial a assistente social, também contribuem para informagédo ao
usudrio sobre a possibilidade da judicializagdo do medicamento.

“[...] a informagdo que a assistente social deu foi que o servico de salide sé ia repassar através
de mandado judicial, ela ndo explicou os motivos [...]". (S3)

“Procurei o servigo social da Secretaria de Satde - SUSAM, demos entrada naquele servico todo
[...]".(S5)

“Pedi da assistente social, mas ela disse que infelizmente ndo podia fazer isso porque trabalha
na Secretaria”. (S5)

@InTerface COMUNICACRO SAUDE EDUCACRO 2014; 18(51):737-48
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“A assistente social orientou porque estava demorando muito para receber o medicamento. Ela
me indicou que fosse ao Ministério Publico, para mim brigar contra esse medicamento, porque
era meu direito receber". (57)

“A assistente social da Clinica Renal me deu uma receita, e ela que foi me explicando, nem foi o
médico que me explicou”. (510)

A peregrinacao do usuério é geralmente individual e, no percurso, ele se depara com a possibilidade
de receber o medicamento via acdo judicial contra o Estado, ou seja, por meio do fendmeno da
judicializagdo. Aqui ele passa por experiéncias que podem fortalecer sua cidadania, pois passa a
conhecer melhor o SUS e seus programas, os seus direitos e deveres, aprende a se relacionar com o
sistema e as pessoas (servidores publicos e politicos).

No entanto, o fato de reconhecer e procurar o poder judiciario nao significa facilitacdo ou garantia
de tratamento em tempo adequado. Tampouco finaliza a peregrinacao e os problemas relacionados a
garantia do direito a salide, como aparecem nos relatos dos entrevistados:

“Sempre eu ia no Ministério Plblico do Aleixo, ai cada vez era uma pessoa diferente, faziam
nossa declaracdo e diziam que iam notificar a Secretaria de Saide - SUSAM, mas a Secretaria
de Saude chamava a gente, dizia que o processo ia correr, mas demorava ainda do mesmo jeito

[..1".(S3)

“Acho isso muito trabalhoso. Porque a gente filho assim, ai tem que dispor de deixar ele com
outras pessoas, que ndo conhece. Ja tive casos que caiu a sonda do meu filho e tive que vim,
ndo tinha carro na época, vim que nem uma louca de 6nibus, para poder botar a sonda dele e
eu acho que a gente ndo era para ser assim [...]". (S5)

“O médico passou a receita, ai eu fui na Secretaria de Satde - SUSAM, sé que néo tinha o
remédio, disseram que iam comprar. Ai eu fui no Ministério Piblico, o Ministério Plblico fez um
registro de atendimento, declaragdo dos fatos. Levei la na Secretaria de Saude e até hoje tdo me
enrolando, enrolando e ndo tenho o remédio. Esse més me deram uma parte do medicamento
de outro transplantado que ja foi atendido judicialmente, e quando o meu chegar eu tenho que
devolver para assisténcia social entregar para ele [...]". (S6)

“[...] o secretario que saiu era ruim, esse € muito mais ruim ainda. Esse ndo da atencdo para a
gente. Oito meses. Toda vez é para ele assinar esse documento, e toda vez que a gente
vai la, ele esta em reunido. Nunca a gente fala com ele. S6 fazem dispensar a gente da porta.
Ta em reuniao, ta em reunido. Nunca esse homem trabalha, s6 vive em reunido. A minha
verdade é essa [...]". (S9)

“Eu acho assim, que as pessoas tém que ter um pouco de consciéncia com a gente. Porque a
gente ja sofre. Primeiro que a gente tem uma doenca, e luta para conseguir o nosso remédio
para a gente poder sobreviver [...]" (510)

A judicializagdo, apontada como “solugdo”, “resolugdo” do problema do usuario, forca o servico
publico a fornecer o medicamento. Mesmo assim, os usudrios descobrem que é preciso ter boas
relacbes com os servidores dos servigos de satde a fim de ndo serem prejudicados ainda mais no
acesso aos medicamentos.

Os relatos dos usuarios mostram uma internalizacdo desta pratica de encaminhamento como
forma de responder as necessidades dos solicitantes, sem que se questione a necessidade de uma acédo
judicial. O processo parece estar naturalizado, institucionalizado.
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“[...] esse tipo de caminho judicial est4 se ampliando, eu acho vélido, porque é um direito
garantido [...]". (S1)

“[...] a judicializacdo é o caminho para ter acesso aos medicamentos”. (52)
“[...] s6 se consegue assim, neste tipo”. (57)
O (quase) fim

Ao final da peregrinacéo, a efetivacdo do acesso ocorre, essencialmente, pela via judicial, seja para
os medicamentos ndo padronizados, sejam os padronizados que estdo em falta nos servicos de salde.
Contudo, mesmo com a sentenca judicial transitada e julgada, os entrevistados relataram atrasos na
entrega dos medicamentos, o que gera aflicdo e temor, pois o usuario ndo tem mais a quem recorrer,
ndo pode ficar sem o medicamento e, também, ndo tem condicées de compra-lo.

“Me deram medicamento de agosto a dezembro, dai de |4 para c4 entrei com uma nova
solicitacdo desde ano passado, e até agora ndo recebi retorno algum”. (S4)

“[...] ele usa trés caixas por més. E padronizado em vérias partes do pais, e aqui ndo é. E ndo
tem nada, para conseguir tem que dar entrada num processo e esperar. Porque demora muito”.
(S5)

“[...] eu nédo trabalho mais ha muito tempo. Como fica muito dificil, tem que procurar outros
recursos, como a justica, o MP. E o mesmo MP ainda demora 3 meses ou mais [...]". (55)

Durante a peregrinagao, alguns usudrios entrevistados acabaram recebendo ajuda de seus
familiares e até desconhecidos, enquanto aguardavam os medicamentos solicitados via judicial serem
adquiridos pela secretaria.

“Olha eu peco para minha irma tirar no cartdo, af eu parcelo, vou pagando e assim vai. Eu t&
até com meu aluguel atrasado. Tudo por causa disso”. (54)

“O gabinete do secretario que fez a cota, o pessoal que trabalha I4, eu aceitei porque ia ficar
sem o remédio [...]". (S4)

"Eu estive um dia desses na SUSAM, estava com meu filho, eu chorei de raiva, dai eles se
reuniram e fizeram uma vaquinha, ai conseguiram R$ 80,00. Eu comprei trés vidros, ai deu para
segurar e o Ultimo vidro ta ali, em cima da geladeira”. (S5)

“Pedimos de outra Associacao e depois pagamos, Associagdo Ombro Amigo que funciona em
Alagoas. Os conheci em SP Quando falta medicamento solicitamos dos outros transplantados.
Isso é uma realidade". (S8)

Em linhas gerais, as informagdes geradas pelas entrevistas estdo representadas no fluxograma

(Figura 1), por meio do qual podemos visualizar os itinerarios percorridos pelos usuarios em busca do
acesso aos medicamentos.
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Inicio da busca
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Figura 1. Itinerario do usudrio de medicamentos via judicial no Estado do Amazonas

Discussao

O caminho em busca da resolucdo dos problemas de salide, que envolve o itinerario, é marcado
por acoes de distintas origens e finalidades'®; e descrever a peregrinagdo de usuarios nesse caminho
pode colocar em evidéncia a influéncia do sistema de saiide em seus itinerarios, ou seja, o que o0s
sistemas resolvem e o que escapa, bem como os efeitos que produzem sobre a experiéncia de usuarios
e familias®.

Quando o individuo se dirige a um servigo de salde, ele tem como Unico objetivo a solugdo do
seu problema ou necessidade (demandada pela prescricio de um medicamento por um profissional
de saude legalmente habilitado para tal). E é exatamente aqui que ele se depara com o primeiro
desafio a ser superado: a falta de informacao precisa sobre a estrutura e funcionamento da assisténcia
farmacéutica no sistema de satide. Os entrevistados, unanimemente, consideraram desrespeitoso
o vaivém de informacoes sobre: onde ir, que “papéis” levar, a quem entrega-los, quanto tempo de
espera, o porqué da demora etc. E a pratica do jogo do alheio: “isso ndo é comigo, é com ele ou como
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o outro”. Nesse jogo de empurra-empurra, se reproduz uma burocracia que se coloca, muitas vezes,
como tética de ocultamento das proéprias responsabilidades das pessoas e dos servicos de saude.

Diante do desabastecimento e/ou da inexisténcia do medicamento nos protocolos e listas do SUS,
assim como das informacdes desencontradas e, muitas vezes, imprecisas, o usuario acaba recebendo
orientagdo dos proprios profissionais de salde, especialmente médicos e assistentes sociais, para
solicitar judicialmente o tratamento necessario.

A orientacdo pelos profissionais de salide, especialmente os médicos, também aparece na pesquisa
de Leite e Mafra® sobre as trajetdrias dos usuarios de medicamentos de Itajai (SC) para acesso via
mandado judicial. Todavia, no Amazonas, o encaminhamento direto do médico ao advogado nao
apareceu nos relatos e, sim, apenas a orientacdo do possivel acesso pela judicializagao. Diversos
estudos tém levantado hipdteses sobre as relagdes entre prescritores e industria farmacéutica,
especialmente na criacdo de mercado para novos e sempre mais caros medicamentos, utilizando a
judicializagdo como estratégia para forgar a inclusdo destes produtos na conta publica da satide'. No
entanto, as demandas por medicamentos ndo padronizados também precisam ser analisadas enquanto
indicadores de possiveis necessidades ndo atendidas pelo sistema de satide — que se pretende universal
e equitativo.

Todas as acoes judiciais dos individuos entrevistados incluiam doencas e ou tratamentos
correspondentes ndo constantes de protocolos clinicos do Ministério da Satde e do Estado do
Amazonas, ou seja, medicamentos ndo fornecidos pelo sistema de sade (Tabela 1).

De fato, até novembro de 2009, momento do encerramento da pesquisa apresentada neste artigo,
o Ministério da Salde havia publicado apenas cinco Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas
(PCDT) para regulamentagdo técnica dos medicamentos fornecidos pelo SUS, por meio do
Componente Especializado (anteriormente conhecido Programa de Dispensacdo de Medicamentos
em Carater Excepcional), entre os quais o protocolo para Hepatite B, publicado na Portaria GM/MS n°
2.561, de outubro de 2009. As demais terapias referidas nas a¢bes judiciais dos entrevistados nesta
pesquisa tiveram protocolos publicados a posteriori, a excegdo da bomba infusora de insulina, que
ainda ndo possui protocolo do Ministério da Saude.

Os estados e Distrito Federal sdo responsaveis pela programacao, aquisicdo, armazenamento,
distribuicdo e dispensacdo dos medicamentos do componente especializado, de acordo com os PCDT.
O Ministério da Satde repassa o recurso financeiro a titulo de ressarcimento, com base na Autorizagdo
de Procedimento de Alto Custo, e tem investido nos estudos para inclusdo de novas tecnologias e na
publicacdo e revisao de protocolos clinicos.

Os achados deste artigo divergem de outros trabalhos, que apontam cerca de um terco dos
medicamentos demandados pela via judicial faziam parte de alguma lista do SUS para o fornecimento
gratuito, possivelmente por ter sido realizado antes do fenémeno da judicializacdo, que acabou
estimulando o Ministério da Salde, e os estados na auséncia deste, a ampliar o rol de protocolos para
diagnéstico e tratamento de doencas raras e/ou que utilizam terapia de alto custo®®.

Os entrevistados ingressaram pedidos judiciais individuais, e ndo por meio de associacoes, o que
demonstra o investimento apenas no atendimento de suas necessidades particulares e imediatas.

Ha pouca evidéncia, nos relatos, de envolvimento em associacdes ou atividades corporativistas que
possam ampliar o entendimento de direito social e de cidadania. As instancias de controle social na
satde, como os conselhos de satde, ndo foram referenciadas, em nenhuma das situagdes, como
possiveis estratégias de busca de garantia de direito a assisténcia farmacéutica.

Segundo Pepe et al.?°, estudos sobre judicializacdo revelam que grande parte das demandas se
referem a “processos judiciais individuais de cidaddos reivindicando o fornecimento de medicamentos”
(p. 2405). Para Borges e Ugéd*', a busca individual junto ao Poder Judiciario tem se mostrado o meio
mais agil para efetivagdo deste direito social ao medicamento. Entretanto, a solucdo individualizada de
uma situagdo, que deveria ser tratada de forma coletiva e pelos érgdos competentes, acaba, em Ultima
andlise, realizando justica no caso concreto — a microjustica, desprezando as implicacdes da decisao a
coletividade — a macrojustica.

Estudos apontam o atendimento da quase totalidade das agoes impetradas contra o Estado para
o fornecimento de medicamentos, indicando certa homogeneizagdo, ou, mesmo, automagao, no
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julgamento dessas acbes. Esses autores referem que essa situacdo pode também indicar acomodacéo
do Estado no exercicio do seu papel de protecdo da salde, que pode elaborar defesas técnicas
consistentes nos casos em que haja: inadequacdo de determinadas prescri¢des (por exemplo,
medicamento ou terapia ndo aprovada no pals), a existéncia de alternativas terapéuticas disponiveis
no SUS, ou, mesmo, os possiveis efeitos nocivos do fornecimento de medicamento inadequado ao
usuario™.

De um lado, o sistema de salide, ao acatar a demanda especifica e individualizada, mantém a
perpetuacdo da relagao de submissdo, e, de outro, os usudrios acabam conhecendo o caminho da
acdo judicial, mas ndo tém forgas para modificar esse cenario multifacetado. Para Marques e Dallari',
a decisao juridica do caso individual, a quem teve a oportunidade de acesso ao Judiciario, ndo pode
desconsiderar a politica publica destinada a garantir o mesmo direito de toda uma coletividade,
privilegiando os interesses de um pequeno grupo.

Para Macedo et al.®, “a judicializacdo ndo deveria se apresentar como caminho para o acesso
a medicamentos” (p. 712). Contudo, é plenamente compreensivel que essas demandas ocorram
judicialmente quando o fornecimento previsto nas politicas publicas ndo esta garantido ou quando a
doenca nédo consta de nenhum protocolo clinico e terapéutico no SUS, ou, mesmo, o poder publico
demonstra pouco comprometimento e responsabilizagdo pelas necessidades criticas e relevantes
apresentadas pelos usuarios, como evidenciados pelos entrevistados.

A universalidade do acesso, a integralidade das a¢oes, a descentralizacdo dos servicos, a relevancia
publica das agdes e dos servigos, e a participacdo da comunidade sdo as bases coletivas do SUS
e direitos de todos. O Estado, por sua vez, tem o dever de garantir a efetivagdo desses direitos,
protegendo a coletividade e atendendo as necessidades de cada cidadao.

Conclusoes

Os individuos constroem seus itinerarios a partir das préprias experiéncias no cuidado em satde.
No caso das demandas judiciais, cada usuario de medicamento percorreu uma trajetéria prépria
originada a partir da dificuldade de obtencdo do tratamento necessério; e a reconstrucdo do itinerario
desses individuos, a partir das suas falas, permitiu revelar as nuances que envolvem o acesso aos
medicamentos via judicial no Estado do Amazonas.

A peregrinagdo em busca do medicamento comeca, fundamentalmente, por duas razdes: quando
hé desabastecimento ou inexisténcia de protocolo clinico e terapéutico no sistema de satide. Diante da
impossibilidade de receber no servico de satide ou comprar o medicamento, geralmente de alto custo,
0 usudrio comeca a conhecer os meandros dos sistemas de salde e judicidrio do pals, assim como a se
reconhecer como cidadao dotado de direitos sociais garantidos constitucionalmente, ainda que ausente
da perspectiva coletiva de direito e da expansao dos seus direitos para outras necessidades.

O caminho percorrido pelo beneficiario de uma agdo judicial contra o Estado para recebimento
de medicamentos ¢ dificil, extremamente sinuoso e, muitas vezes, lento, repleto de idas e vindas
nas esferas administrativas do SUS e do judiciario, que ndo terminam, necessariamente, quando o
Estado recebe a ordem judicial. Em muitos casos, o usuario tem de esperar muito tempo até receber
efetivamente o medicamento pleiteado.
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El objetivo de este articulo fue analizar el itinerario de los usuarios que tuvieron acceso a
medicamentos via judicial en el Estado de Amazonas, Brasil. Se trata de un estudio cuali-
tativo, prospectivo, con base en datos colectados por medio de entrevistas semi-estructu-
radas con usuarios que recibieron medicamentos via mandato judicial. La judicializacién
en la salud se mostr6 un factor agregador para el reconocimiento de los derechos y de la
ciudadania por parte de los usuarios que, en su trayectoria de vida, acabaron adquiriendo
un gran aprendizaje sobre formas de enfrentar la falta de acceso a los medicamentos. Se
concluyé que la relaciéon entre el sujeto y el Estado permanece desigual y el derecho a

la salud se realiza en la dimension individual y restrictiva, desconsiderando la dimensién
colectiva y la concepcién de ciudadania.
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