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RESUMO

Esta tese aborda o tema da judicializacdo da salde, a partir de uma abordagem
socioldgica, tendo como campo empirico as préaticas de judicializacdo de familias e
pessoas com doencas raras, especificamente o0s processos judiciarios, e entrevistas com
familiares e operadores do direito no Municipio de Jodo Pessoa na Paraiba. Envolve,
desta forma, a problematizacdo do direito a salde, cidadania e o lugar da justica na
garantia de medicamentos e procedimentos necessarios a vida dessas pessoas. Cabe
destacar que o Municipio de Jodo Pessoa, capital da Paraiba, concentra boa parte das
demandas por judicializacdo da salde do Estado e que a Paraiba se destaca
nacionalmente na quantidade de casos judicializados de certos tipos de doencas raras.
Da mesma forma, as pessoas vivendo com doencas raras acionam a justica, solicitando
medicamentos — de alto custo — e terapias genéticas que garantem a qualidade de vida e
sobrevivéncia dessas pessoas. Compreendendo a necessidade de analisar sobre tais
questdes, a pesquisa tem como objetivo compreender o fenémeno da judicializacdo da
salde entre as pessoas com doencas raras no Municipio de Jodo Pessoa-PB, discutindo
como os diferentes atores influenciam na obtencdo do direito a salde para pessoas com
doencas raras e como a luta pelo acesso a saude implica na constituicdo da cidadania
bioldgica. Em termos metodol6gicos, a pesquisa é de natureza qualitativa, realizada por
meio da analise de 17 processos judiciais de pessoas com doencas raras do Municipio
de Jodo Pessoa, em conjunto com entrevistas realizadas com duas Mées de pessoas com
doencas raras e duas Defensoras Publicas no Estado da Paraiba, além de um advogado
de associacdo de pessoas com doencas raras. Em termos de resultados, constatou-se a
importancia da mediagdo dos Defensores Publicos no reconhecimento do direito & saude
para os individuos; a legitimacdo moral do sofrimento pelos operadores do direito como
requisito das decisdes judiciais, a partir da razdo humanitaria. Ademais, identificou-se
que a judicializacdo da salde expressa a existéncia de um Estado multifacetado,
caracterizado, por um lado, pelo “fazer viver” e por outro, pelo “fazer morrer”; a
burocracia juridica presente na judicializacdo da salde acarreta na producdo da espera

das pessoas com doencas raras; 0 uso do argumento do risco como elemento



fundamental para promocéo ou negagdo do direito & saude. Por fim, identificou-se a
constituicdo de cidadanias biologicas impulsionadas pelo acesso a salde entre pessoas
com doencas raras e a incipiente analise do papel de Associacdes e laboratdrios

farmacéuticos no pluralismo juridico.

Palavras-chave: Judicializacdo da Saude; Doencas Raras; Razdo humanitaria;

Burocracia.



ABSTRACT

This thesis addresses the judicialization of health, from a sociological approach, based
on an empirical field of judicialization practices of families and people with rare
diseases, specifically judicial processes, and interviews with family members and law
professionals in the municipality of Jodo Pessoa (Paraiba, Brazil). Thus, this research
involves the problematization of the right to health, citizenship, and the role of justice in
ensuring medicines and procedures necessary for these people. It is worth noting that
Jodo Pessoa, the capital of Paraiba, concentrates a significant part of the demands for
health judicialization in the State, which stands out nationally in the number of
judicialized cases of certain types of rare diseases. In the same way, people living with
rare diseases sue for medicines — of high cost — and gene therapies that guarantee their
life quality and survival. Given the need to analyze such issues, this study aimed to
understand the phenomenon of health judicialization among people with rare diseases in
the municipality of Jodo Pessoa, discussing how different actors influence the
achievement of the right to health for people with rare diseases and how the struggle for
access to health implies the constitution of biological citizenship. In methodological
terms, this is a qualitative study, based on the analysis of 17 lawsuits of people with rare
diseases in Jodo Pessoa, in addition to interviews with two mothers of people with rare
diseases and two public defenders in the state of Paraiba, as well as a lawyer for the
association of people with rare diseases. From the results, we evidenced the importance
of the mediation of public defenders in recognizing the right to health for the people and
the moral legitimation of suffering by law professionals as a requirement of judicial
decisions, based on humanitarian reason. Furthermore, we identified that the
judicialization of health expresses the existence of a multifaceted State, characterized by
“make live” and, on the other hand, by “make die”; the legal bureaucracy of health
judicialization makes people with rare diseases wait; and the use of the risk argument as
a fundamental element for promoting or denying the right to health. Finally, we

observed the constitution of biological citizenships driven by access to health among



people with rare diseases and an incipient analysis of the role of associations and

pharmaceutical laboratories in legal pluralism.

Keywords: Health Judicialization; Rare Diseases; Humanitarian reason; Bureaucracy.
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INTRODUCAO

No Brasil, a cada ano, cresce 0 numero de pessoas que acessam o Poder
Judiciario com o objetivo de reivindicar alguma demanda relacionada a saude. Elas
encontram na via judicial a possibilidade de garantir o direito a saide. Entre os bens de
salde judicializados encontram-se consultas médicas, exames, equipamentos
ortopédicos, proteses, medicamentos, suplementos alimentares, entre outros insumos.
Esse fendmeno é chamado de judicializacdo da salde, reflexo de um conjunto de
problemas estruturais presentes na assisténcia a satde fornecida pelo Estado para os
cidad&os.

Segundo Ventura (2010), a judicializacdo da saude é resultado da intensificacao
da relacdo entre Direito e Saude Coletiva e da intervencdo do judiciario na gestdo da
salde, principalmente relacionado a Assisténcia Farmacéutica.

As politicas publicas de satde ainda ndo atendem as expectativas e necessidades
dos cidaddos. Devido a essa conjuntura social e politica, a via judicial tem sido a
esperanca para efetivacdo do direito a saude. De acordo com Farias (2018), o direito a
salde tornou-se uma garantia social, concebendo tanto numa perspectiva individual,
quanto coletiva.

De acordo com Dallari (1988), apds a Segunda Guerra Mundial, a histéria do
direito a satde passou a ter contornos politicos mais intensos. O mundo se deparou com
a caréncia de recursos econdmicos e humanitarios, necessitando da promog¢do de uma
nova ordem social que privilegiasse a garantia dos direitos para os individuos, a partir
de uma concepc¢do de Estado de Bem-Estar Social (DALLARI, 1988). Apds o fim da
guerra, a Organizacgdo das NacOes Unidas (ONU) realizou a Declaragédo Universal dos
Direitos do Homem?, seguidos da criagdo de 6rgdos especializados na garantia dos
chamados direitos essenciais, tendo a satde como um dos seus pilares. Diante disso, a
salde passou a ser um dos direitos essenciais do homem, reconhecido pela Organizacao
Mundial de Saade (OMS), conceituada como o “completo bem-estar fisico, mental e

social e ndo apenas a auséncia de doenca”. Outros pontos considerados por Dallari

! Disponivel em: https://br.ambafrance.org/A-Declaracao-dos-Direitos-do-Homem-e-do-Cidadao
Acesso em: 14 de agosto de 2022.
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(1988) relaciona a satde enquanto direito individual, privilegiando a liberdade em seu
sentido mais amplo.

No Brasil, a Constituicdo Federal de 1988 garantiu legalmente o direito
universal a salde aos cidaddos, atribuindo ao Estado o dever de efetivd-la. Os
documentos oficiais que intervém juridicamente na execucdo de tais direitos
possibilitam uma recente forma de pensar, agir, saber e poder entre os cidadaos,
promovendo a partir do panorama social, politico e econémico o surgimento de novas
formas de cidadanias, como a cidadania bioldgica (COUGO e AZAMBUJA, 2016).
Cabe esclarecer ao leitor que por cidadania bioldgica, nos termos desse estudo,
entende-se iSso e iSS0

A omissdo do Poder Executivo, na concretizacdo das politicas publicas de salde,
e a incapacidade do Poder Legislativo, em elaborar Projetos de Lei, levam o Poder
Judiciario a assumir as acBes do Estado na assisténcia da saude, através da
Judicializagdo. Umas das discussdes atuais no Brasil e no mundo diz respeito ao papel
do Judiciario na concretizacdo de politicas publicas, cuja funcdo corresponderia ao
Poder Executivo, ocasionando, para muitos, a interferéncia entre os poderes.

O surgimento das demandas judiciais no Brasil contra os poderes publicos
iniciou-se na década de 1990, com reivindicacdes de pessoas com HIV/Aids por acesso
a medicamentos, estimulando outros grupos de pacientes, movimentos sociais e a
populacdo em geral, no uso da via judicial para a obtencdo do direito a saude
(VENTURA et al, 2010). O movimento social em torno do HIVV/Aids é emblemético na
luta coletiva pelos direitos a saude, atuando na elaboracdo e implantacdo de politicas
incluindo a distribuigdo de medicamentos.

De acordo com Biehl (2016), no momento em que 0s paises respondiam a AIDS
por meio de medidas de prevencdo, o Brasil foi o primeiro pais do sul global a
incorporar a distribui¢do universal e livre de anti-retrovirais. O Caso da AIDS é central
para entendermos a dimensdo da luta pelo direito a sadde pelos demais grupos que
passaram a pressionar o Estado buscando melhorias no atendimento dos servigos

publicos de saude, acionando a esfera judicial preferencialmente para isso.
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Apo6s a primeira década da chegada dos anti-retrovirais, houve facilidade de
acesso aos medicamentos disponibilizados pelo Sistema Unico de Salde (SUS),
provocando a diminuicdo de acgdes judiciais entre os pacientes de HIV/AIDS, em
contraposi¢do, outros grupos de pacientes passaram a acionar o Poder Judiciario
(VENTURA et al, 2010).

Um dos principais alvos das acfes judiciais sdo as pessoas com doencas raras,
devido ao alto custo dos medicamentos e a falta de alternativas terapéuticas aos
tratamentos, tornando a judicializacdo o Unico caminho para a obtencdo do
medicamento. Exemplo disso é o medicamento Zolgensma?, cujo valor é de R$ 12
milhdes, utilizado em pessoas com a doenca rara Atrofia Muscular Espinhal (AME),
considerado o medicamento mais caro do mundo, tendo seu uso aprovado no Brasil no
ano de 20202,

Outro aspecto que contribui para o ingresso de pessoas com doencas raras a
justica é a auséncia de politica farmacéutica nacional, que contemple pessoas com
doencas raras e portadores de outras doencas graves, levando estes a recorrerem cada
vez mais a justica (DINIZ et al, 2012).

De acordo com Luz (2014), os paises utilizam diferentes critérios na
classificacdo de doencas raras. Na Europa, por exemplo, uma doenca é considerada rara
quando atinge menos de 1 (uma) pessoa a cada 2.000 pessoas ou cerca de 5 pessoas para
cada 10.000 individuos.

A definicdo de doencas raras no Brasil é baseada na classificacdo da
Organizacdo Mundial de Saude (OMS), sendo considerada rara quando atinge 65
pessoas a cada 100.000 individuos, ou seja, 1,3 para cada 2.000 pessoas (BRASIL,
2014).

De acordo com o Ministério da Saude (2020), as doengas raras Sao

caracterizadas por uma diversidade ampla de sintomas e sinais que variam tanto de

2 Trata-se de um medicamento utilizado a partir de uma Unica aplicacdo para atrofia muscular espinhal
(Ame), doenca que atinge 1 a cada 10 mil recém-nascidos. O medicamento proporciona uma cépia
funcional do gene defeituoso que provoca a AME, impedindo a progressdo da doenca. Ele é produzido
pelo laborat6rio Novartis, nos EUA.

3 Disponivel em: https://ictq.com.br/assuntos-regulatorios/1924-medicamento-mais-caro-do-mundo-
agora-no-brasil. Acesso em: 25 nov. 2021.


https://ictq.com.br/assuntos-regulatorios/1924-medicamento-mais-caro-do-mundo-agora-no-brasil
https://ictq.com.br/assuntos-regulatorios/1924-medicamento-mais-caro-do-mundo-agora-no-brasil
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doencga para doenca, como de pessoa para pessoa encontrada na mesma condi¢do. Elas
sdo geralmente cronicas de longa duragdo®, progressivas e incapacitantes, sem cura e
que afetam diretamente a qualidade de vida.

Vale salientar a dificuldade e imprecisdo dos diagndsticos dessas doencas que,
por serem raras, faltam informac6es e profissionais médicos especializados, que possam
constatar o diagnostico preciso, incluindo o elevado custo de exames em que alguns ndo
sdo realizados no Brasil. Isso produz uma relacdo direta com o processo de
judicializacdo, pois, em muitos casos, na busca do diagnostico, o individuo é levado a
realizar diversos exames, gerando custos altos. Portanto, em muitas situacOes, a esfera
judicial passa a ser acionada ja a partir desse momento.

Segundo a matéria do portal do Conselho Nacional de Justica, realizada por
Fariello (2017), entre os anos de 2008 a 2015, os gastos da Unido e dos Estados com as
demandas judiciais para o fornecimento de medicamentos cresceram 1.300%,
provocando um gasto que passou de R$ 70 milhdes para R$ 1 bilh@o de reais nesses
anos, sendo os principais responsaveis pelas acdes judiciais de salde.

Na contramdo desses dados, o estudo de Diniz et al (2014), sobre a
judicializacdo da saude no Distrito Federal, demonstra um cenério singular e especifico
acerca da judicializagdo. Esse estudo demonstra que o principal bem reivindicado nédo
foram os medicamentos, mas sim cirurgias. Assim, Diniz et al (2014) salienta as
particularidades da judicializacdo de cada contexto social especifico.

Segundo Medici (2010), na Europa a judicializacdo da salde é considerada uma
ameaca ao desequilibrio dos orcamentos publicos de salde, sendo assim, as pessoas
recorrem menos a justica em relacdo ao Brasil. Por outro lado, os protocolos oficiais de
salde sdo redefinidos de forma constante pelas instituicdes médicas e com estudos que
buscam aprimorar a relacdo entre a eficacia e a efetividade de medicamentos, exames e

procedimentos.

4 CANESQUI, Ana Maria. (org.) Olhares socioantropolégicos sobre os adoecidos cronicos. Sdo Paulo:
HUCITEC/ FAPESP, 2007.FLEISCHER, Soraya; FRANCH, Monica. Uma dor que ndo passa: aportes
tedrico-metodoldgicos de uma Antropologia das doencas compridas. Politica & Trabalho, Revista de
Ciéncias Sociais, Jodo Pessoa, n. 42, p. 13-28, jan./jun. 2015
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Assim, o fendmeno da judicializacdo da saude envolve uma tensdo entre Poder
Judiciario e Poder Executivo na distribuicdo de servicos de saude, por meio da
judicializacdo de demandas a partir de recursos financeiros, tidos como finitos pelo
Estado. Dessa forma, buscam equilibrar a prestacdo do direito coletivo e do direito
individual relacionado & saude.

Para Lopes e Farias (2014), o Estado comumente afirma que a judicializagdo é
problematica, pois beneficia apenas alguns individuos em detrimento da prestacdo de
servicos em maior escala, colocando o direito individual acima do coletivo. Esse
entendimento esta baseado na “teoria da reserva do possivel”.

A “teoria da reserva do possivel” surgiu na década de 1970 na Alemanha,
durante a discussao sobre a insuficiéncia de vagas para alunos no curso de medicina, em
uma faculdade publica. A discussdo era pautada na “razoabilidade” da solicitagdo de
vagas, em que a justica ndo foi favoravel a conceder. No Brasil, a “teoria da reserva do
possivel” passou por transformacdes, incorporando o argumento da garantia da ndo
prestacdo desses direitos, dada a limitacdo dos recursos financeiros, provocando
polémicas sobre as obrigacfes constitucionais impostas a ele (BENACHHIO E SILVA,
2018).

Essa justificativa passou a ser utilizada para negar a prestacdo de demandas
individuais que sdo requeridas via judicializacdo da saude. Com isso, considera-se
problematico o argumento da “teoria da reserva do possivel” utilizada nos argumentos
do Estado, pois implica em uma nova forma de contengéo do reconhecimento do direito
ao acesso a saude dos individuos, tendo em vista a precaria atencdo desse direito por
meio dos 6rgdos publicos. Portanto, € necessario analisar o papel dos operadores do
direito enquanto agentes legitimadores do reconhecimento da garantia a salde e do
valor da vida das pessoas com doencas raras.

Neste sentido, esta tese tem o objetivo de compreender o fendmeno da
judicializagdo da saude entre pessoas com doencas raras no Municipio de Jodo Pessoa-
PB, a partir do papel dos diferentes atores presentes nos processos juridicos. Com isso,
serdo analisadas as diferentes razdes que influenciam no posicionamento juridico e

moral desses atores. No caso dos individuos que acionaram a justica, observar-se-a as
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motivacdes que influenciaram a entrada na seara juridica pela obtencdo do direito a
salde, os elementos contrarios a esta posicao e quais as implicagdes da luta por acesso a
salde.

N&o € de hoje 0 meu interesse em investigar o papel dos medicamentos para
além da sua finalidade terapéutica e de salde, levando em conta seus significados
sociais. Na graduacdo em Ciéncias Sociais, atentei-me para a investigacdo em torno das
praticas de consumo de medicamentos entre os moradores de uma localidade
rural/urbana, a comunidade Nossa Senhora da Guia, localizada no Municipio de Lucena,
proximo a capital paraibana.

Ap0s a conclusdo desse estudo, algumas questdes permaneceram abertas, sendo
necessario aprofunda-las. A oportunidade de continuar desenvolvendo o estudo iniciou
com o mestrado em Sociologia, no qual foram analisados comportamentos associados
ao uso de substancias terapéuticas naturais e farmacoldgicas, considerando a tensdo
entre o saber biomédico e o saber tradicional entre os moradores daquela comunidade.
Nessa pesquisa, constatou-se entre 0s moradores a realizacao de estratégias sobre o que
denominei “uso de substancias terapéuticas”, a partir das percepgdes de risco e da
eficacia dessas substancias, resultando, na pratica chamada automedicacdo do paciente
pela biomedicina.

O desafio de apartar a pesquisa sobre medicamentos naquela comunidade e
investir sobre outras abordagens associada a dimensdo dos medicamentos trouxe
inquietagBes embrionarias sobre o que a midia local e nacional veiculava no final do ano
de 2016 acerca da judicializagdo de medicamentos de “alto custo”. As inquietagdes
apresentavam-se, por um lado, na observancia da participacdo do ativismo juridico no
fornecimento de medicamentos e, por outro, englobava a resisténcia do Estado na
efetivacdo do cumprimento das decisGes judiciais. O objeto principal de judicializacdo
da saude apresentado eram os “medicamentos de alto custo”, nomenclatura que indica a
valorizacdo imbricada as industrias farmacéuticas envolvidas nos procedimentos de

fabricacdo e comercializacdo desses produtos.
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Uma matéria veiculada no portal da CBN®, em 2014, destacou a Paraiba como
Estado recordista nacional e mundial em ndmero de casos de uma doenca rara em
especifico, as Mucopolissacaridoses®. Esse dado, em conjunto com as demais
problematizagdes apresentadas, inclinou minha atencdo para a compreensdo da
complexidade do fendmeno da judicializacdo da saude entre pessoas com doencas raras.

A escolha do Municipio de Jodo Pessoa-PB para a realizacdo da pesquisa
justifica-se pela concentracdo elevada de demandas judiciais no Estado da Paraiba. Os
dados sobre a judicializacdo da saude em Jodo Pessoa-PB apontam que nos anos de
2011 a 2013 foram solicitados a justica principalmente medicamentos, cirurgias e
insumos de tratamento. Além disso, houve um aumento desse fenémeno, em 2011
constam 156 acOes, em 2012 foram 174 acGes e em 2013 somam-se 267 acOes,
apontando um crescimento de 71,15% da judicializacdo da satde no Municipio de Jodo
Pessoa nesses anos (FARIAS, 2015).

Metodologicamente esta investigacdo contou com um conjunto de técnicas de
obtencdo de dados em duas etapas. Em uma etapa houve a coleta e analise de processos
judiciais, sendo 17 processos no total. Esses processos foram coletados através do
Arquivo judicial de Jodo Pessoa-PB e também eletronicamente através da plataforma de
Processos Juridicos Eletrénicos (PJE). No outro momento, realizou-se entrevistas com
duas mdes de pessoas com doencas raras, duas Defensoras Publicas e um Advogado
representante de uma Associacdo de Doencas raras do Estado da Paraiba. A coleta de
dados dos processos ocorreu no periodo de 2019 a 2021.

O recorte dado aos processos judiciais abarcou todos os tipos de doencas raras,
ndo havendo a escolha de um tipo em detrimento de outro. Entre os 17 processos
analisados, observou-se uma grande variedade de doencas raras e consequentemente de
demandas por medicamentos. Isso permitiu identificar se existem diferengcas no
tratamento juridico em torno delas, além de acompanhar a individualidade de cada caso.

Algumas das doencas raras presentes no processo foram: Doenca de Crohn (1); Micose

> Disponivel em https://cbn.joaopessoa.com.br Acesso em 21 de setembro de 2020.

& A esse respeito ver: QUEIROZ, Heytor Marques. “Esta no sangue”: etnografia sobre a perspectiva hereditaria
das mucopolissacaridoses no Cariri paraibano. [dissertacdo de mestrado] Jodo Pessoa: UFPB/CCHLA/PPGA, 2020.
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Fungdide (1); Paniculite Suporativa tipo Weber Christian (1); Esclerose Multipla (1);
Hemoglobunuria Paroxistica Noturna (3); Esclerose Sistémica (1); Fibrose Pulmonar
(3), entre outras.

Para compreender o fluxo dos processos judiciais alguns questionamentos
foram lancados, tais como: por onde se iniciam as ac¢Oes judiciais? Quem sdo os atores
presentes? Quais sdo os argumentos utilizados? Qual a duragdo dos processos? Quais
elementos socioldgicos presentes? A medida que os processos foram analisados,
percebeu-se a particularidade de cada historia, repleta de significados, sentidos e
conflitos.

Os documentos revelam a trajetéria de individuos cujas expectativas e
esperancas foram depositadas na justica, com intuito de obter o mais importante direito
assim considerado: o direito a salde e a vida. Assim, os documentos judiciais analisados
demonstraram um universo disponivel para ser descoberto, explorado e investigado
pelas lentes da sociologia, pois séo capazes de expressar a relagdo entre as pessoas e a
burocracia juridica do Estado.

Com relacdo as entrevistas com mdes de pessoas com doencas raras,
participaram duas mées que recorreram a esfera judicial solicitando a judicializag&o.
Essas mulheres fazem parte de um grupo que relne outras maes de criangas com
Distrofia Duchenne’ Nas entrevistas com as méaes de pessoas com doencas raras sera
visto como o0 acesso aos medicamentos influencia na constituicdo de cidadanias
bioldgicas, aliadas a uma “economia moral da esperanc¢a’; como a pluralidade juridica é
desempenhada por laboratdrios farmacéuticos e por Associa¢es no acesso a saude. No

caso das Defensoras Publicas sera analisado a participacdo da Defensoria Publica na

7 De acordo com o site de pesquisa de doencas raras orphanet, a distrofia muscular de Duchenne consiste
numa doenc¢a neuromuscular diagnosticada no pré-natal, através do teste molecular, caracterizada pela
perda de massa muscular de forma rapida e progressiva, acompanhada de fraqueza. Isso ocorre devido a
degeneracdo dos musculos esquelético, cardiaco e liso. Ela acomete principalmente individuos do sexo
masculino, pois as mulheres sdo normalmente assintomaticas, quando ha a manifestacdo da doenca ela
apresenta formas mais leves dos sintomas. Os sintomas acontecem no inicio da infancia e os afetados
normalmente tém um tardio desenvolvimento motor, devido a isso, elas ndo conseguem correr ou saltar,
por exemplo. A principal caracteristica é a perda da marcha autdnoma que ocorre entre 0s 6 a 13 anos de
idade, para os que sdo tratados com esteroides a idade média é de 9 anos e meio, ja a expectativa de vida
para 0S casos graves ocorre no inicio da fase adulta. Disponivel em: <
https://www.orpha.net/consor/www/cgi-bin/OC_Exp.php?Ing=ES&Expert=98896> Acesso em: 18 de
julho de 2022.
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obtencdo do direito a salde para os individuos. J& na entrevista realizada com o
Advogado de uma Associacdo de doencas raras da Paraiba, analisa-se o papel da
Associacdo na mediacgdo do direito a saude.

A partir disso, algumas questdes foram lancadas: como os individuos chegam
até o judiciario? Qual é o fluxo dos processos juridicos? Quem sdo 0s atores que
participam do tramite judicial? Qual é o papel desempenhado por cada ator? Quais sdo
0s requisitos necessarios para o pedido da judicializacdo? Quais sdo 0s argumentos
utilizados pelos atores e como estes argumentos influenciam no fornecimento ou nao
dos medicamentos? Qual é o papel do Estado na judicializacdo da saide? Afinal, a
judicializacdo da saude é capaz de efetivar o direito a saude? E questbes especificas
voltadas para doencas raras: hd um trato juridico diferenciado em torno dos individuos
que possuem doencas raras? Ha na jurisdicdo e nos argumentos utilizados evidéncias
que demonstrem diferencas nos processos judiciais, entre pessoas com doengas raras e
dos demais individuos que buscam o direito a salde? Foram essas questdes que
direcionaram a composicao desta investigacao.

Para esta pesquisa, alguns autores sdo fundamentais para analisar os elementos
presentes no processo de judicializacdo. Ha o debate da “teoria da reserva do possivel”
onde discute-se a percepcdo do Estado sobre o valor da vida dos individuos que
recorrem a justica. A discussdo sera contemplada na perspectiva de alguns autores®, tais
como: Michel Foucault (1988), Giorgio Agamben (2004), Jodo Biehl (2007), Didier
Fassin (2012), que problematizam a centralidade do exercicio do poder do Estado na
legitimagéo de quais vidas s&o indignas de serem vividas. Através dessa problematica,
defendo nesta tese que a judicializagdo é um mecanismo biopolitico em que o Estado
realiza a gestéo da vida e da morte, operacionalizando o “fazer viver” e o “deixar/fazer
morrer” entre pessoas com doengas raras.

Segundo Biehl e Petryna (2016) atualmente, os diversos atores do campo a
salde, tais como associa¢fes de pacientes, representantes da industria e médicos do

sistema de salde evidenciam o interesse em possibilitar o acesso da alta tecnologia a

8 E necessério ponderar o tempo histérico do uso dos conceitos empregados nesta pesquisa, pois apesar
de ndo ter apresentado uma genealogia de cada conceito, entendo que cada conceito é produzido em uma
determinada época. Dessa forma, esta pesquisa procurou utilizar conceitos que melhor se adeque ao
objeto de estudo.
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todos. Nesse contexto, o crescimento da importancia da judicializacdo da saude e das
demandas, sinalizam o inicio de uma nova configuracdo na elaboracdo e no
gerenciamento do sistema de satde universal do Brasil, aliado ao crescimento do setor
farmacéutico. Dessa forma, o Brasil por ser um dos principais consumidores de
medicamentos do mundo, estaria se tornando uma rentavel plataforma para a medicina

global.

Ademais, a judicializacdo de medicamentos de alto custo esta relacionada ao
avanco da biomedicina na criacdo de novos medicamentos que atendem individuos
cujas doencas até entdo ndo havia nenhuma possibilidade terapéutica medicamentosa
(ROSE, 2010). Nesse contexto, tais tecnologias médicas sdo tidas como “tecnologias da
esperanga” (FRANKLIN, 1997), instrumentalizadas a partir de uma “economia politica
da esperanca” (NOVAS, 2001), ressignificando a percepcdo e a experiéncia dos
individuos em relacdo ao adoecimento.

A mudanca da percepcdo em torno da vida teve inicio a partir dos anos 1970,
sendo economicamente mais valiosa de maneiras completamente novas, devido a
combinacdo do desenvolvimento de técnicas cientificas. A principal delas é o
surgimento da industria biotecnoldgica (GIBBON e NOVAS, 2008). Uma das maiores
descobertas, indubitavelmente, se deu mediante o Projeto Genoma Humano (PGH),
iniciado oficialmente em 1990 e finalizado no ano de 2004.

O PGH teve o objetivo de sequenciar 3,1 bilhdes de bases nitrogenadas do
genoma humano, que apesar de ndo trazerem solucdes imediatas para o tratamento de
doencas complexas, como se esperava, abriu possibilidades de manipulagdo genética
sem precedentes em um futuro préximo.

Para Novas (2008), a biotecnologia contemporanea afetara a politica através do
investimento no prolongamento da vida. Considerando os padrGes de nascimento e
morte, atualmente acredita-se que o mundo parecera diferente no ano 2050, mesmo que
a biomedicina ndo consiga grande progresso no prolongamento da vida. Ainda assim, a
ciéncia impulsionard mudancas drasticas na ordem social.

No entanto, € necessario que as pesquisas genéticas sejam menos

sensacionalistas, pois, 0s avancos cientificos do Projeto Genoma Humano ainda estéo
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um tanto distantes de concretizar seus avangos. Contudo, a industria farmacéutica, a
midia e a academia utilizam da esperanca social da cura de doencas diversas de forma
superestimada (GIBBON e NOVAS, 2008).

Aqueles que precisam emergencialmente por novas solugdes sdos 0s que mais
vivem essa expectativa, a exemplo de pessoas com doencas raras. No entanto, as
producbes de novas tecnologias médicas estdo distantes de beneficiar de forma
democratica (como ocorrido com a luta pelas politicas para o HIV/Aids), atendendo as
necessidades e demandas sociais relacionadas a saude.

Esse cenério evidencia o contraste entre as diferentes camadas sociais no acesso
aos direitos sociais mais basicos: educacdo, satde, alimentacao, transporte, entre outros.
Atualmente, um dos gatilhos que despertam a participacdo politica e o exercicio da
cidadania dos individuos sdo as necessidades relacionadas a salde. A salde enquanto
direito muitas vezes s6 passa a ser percebida como tal quando se torna inacessivel para
os individuos, sejam eles ricos ou pobres.

Os autores Rabeharisoa e Callon (2004) apontam alguns estudos sobre as novas
formas de ativismo nas organizacdes de pacientes, caracterizadas por nao se
restringirem apenas a ajuda e acolhimento de seus membros e na defesa da garantia dos
direitos e deveres pelo Estado, mas, sobretudo, na participacdo cada vez mais ativa na
busca do tratamento.

Sabe-se que a falta de informacdes e conhecimento sobre as doencas raras
suscita a necessidade desses individuos e familiares buscarem informagdes, adquirindo
elas mesmas um conhecimento especializado e cientifico, tornando-se aquilo que
Epstein (1995) chama de “especialistas leigos”.

A condicdo bioldgica como fator de mobilizacdo por direitos caracteriza o que
Petryna (2002) denomina de cidadania bioldgica. Para Petryna (2022), a cidadania
bioldgica trata da luta por melhores condicgdes e servigos de saude guiados pelo prisma
bioldgico e cientifico. Rose (2013), faz uma releitura em torno do conceito de
biopolitica, e identifica a possibilidade de construcéo de novos tipos de subjetividades e

cidadanias contemporaneas, entre elas, a constru¢do de cidadanias biologicas. A
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cidadania bioldgica é entendida como uma cidadania construida a partir da luta por
direitos relacionados a saude e a vida.

Acerca disso, Fassin (2012) denomina de biolegitimidade a busca pelo direito no
reconhecimento através da identidade bioldgica do individuo, considerando a vida
enquanto bem supremo. A biolegitimidade se expressa quando observamos o pouco
valor atribuido a vida dos individuos que foram submetidos a pena de morte nos
Estados Unidos ou a morte de cidaddos vitimas de guerra no Iraque e no Afeganistéo,
em relacdo aos demais cidaddos americanos.

Para Biehl e Petryna (2014) as instituigdes publicas atualmente lidam com os
novos mercados terapéuticos e demandas populares da saide. A combinacdo entre uma
medicina mercantil com leis e direitos humanos pode influenciar o reducionismo
conceitual e pratico da salde, tornando o0 acesso a saude equivalente ao fornecimento de
medicamentos. Esse fendmeno é chamado de farmaceuticalizacdo da satde. Assim, a
centralidade de demandas judiciais no cenario da judicializacdo da salde insere-se como
consequéncia do crescimento do fendmeno da farmaceuticalizacéo da saude.

Nesse sentido, a saude publica é encarada menos como prevencao de doengas e
assisténcia basica e mais como acesso a medicamentos pela sociedade. A salde na
sociedade ocidental estaria cada vez mais restrita em termos de significado e concretude
ao uso de medicamentos, com a reificacio da saide (LEFREVE, 1991).

Entender os aspectos ligados a judicializacdo da saude sdo fundamentais para
além da analise do direito a saude, pois essa abordagem dialoga com uma economia
moral da esperanca, por envolver o acesso as tecnologias médicas de forma restrita pela
populagéo e a participacdo dos diferentes atores nesse processo (ROSE e NOVAS,
2008). Assim, a judicializacdo da salde instrumentaliza para além da dimensdo do
direito, acionando dispositivos morais para legitimacao do sofrimento (FASSIN, 2009).

Fassin (2009) aponta que os sentimentos morais se tornaram a forca motora da
politica contemporanea, através disso, cada vez mais discursos foram alimentados como
forma de legitimar praticas em nome dos mais pobres, imigrantes e desassistidos
socialmente. As emocdes sensibilizam, impulsionam um senso de justica em detrimento

do sofrimento. O corpo se tornou o principal lugar no qual o poder ¢ demarcado
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(FASSIN, 2009). A obtencdo e garantia de direitos passaram a ser atendidas mediante a
comprovacdo do sofrimento provocado por alguma patologia. Quando o direito €
concedido nesses termos, temos o que o autor denomina ‘“Razdo humanitaria”.

Esse entendimento, para o fendmeno da judicializacdo, indica que a justica se
tornou a responsével por produzir discursos morais e determinar condicoes legitimas de
sofrimento. Os operadores do direito, por sua vez, sdo impelidos por uma leitura moral e
ndo somente juridica dos processos. Em contrapartida, a estrutura burocratica juridica e
a resisténcia do cumprimento das decisdes sdo percebidas como obstaculos dificultosos
para agilidade nos processos. Assim, a vida dos individuos requer a intervencao urgente,
mas dependem do ritmo do tramite dos processos.

Nesta investigacdo sera discutida as seguintes questfes: como 0s operadores do
direito e demais atores influenciam no processo de judicializacdo da saude; a mediagédo
dos operadores do direito no reconhecimento do direito a salde; como a dimensao
moral do sofrimento é utilizada enquanto fator decisivo nos processos; o0
posicionamento do Estado na concessdo do direito a salde; a relacdo entre direito a
salide e acesso a medicamentos; as implicaces da burocracia no tramite processual e na
legitimacéo do valor da vida dos individuos.

Dessa forma, esta tese é dividida nos seguintes capitulos: o primeiro capitulo
tem como objetivo apresentar o objeto de pesquisa, bem como a inser¢do no campo
juridico através dos documentos, destacando dificuldades, atalhos e trajetdrias
percorridas, as técnicas de pesquisa utilizadas e os impactos da pandemia do
coronavirus para a presente pesquisa.

No segundo capitulo, inicialmente observara como a experiéncia da negagdo do
direito a saude junto aos 6rgdos publicos de saude impulsionaram para a entrada na
justica, em seguida serd analisado as experiéncias de mées de pessoas com doencas
raras na luta pelo acesso ao direito a saude, considera suas percepcdes sobre o tramite
juridico e sobre alternativas relacionadas a judicializagdo, considerando também o

contexto pandémico.
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O terceiro capitulo aborda a partir de entrevistas com Defensoras publicas e um
Advogado que representa uma Associacdo de Doencas Raras o papel que esses atores
possuem na mediacdo do reconhecimento do direito dos individuos do acesso a salde.

No quarto capitulo, discute-se o tramite dos processos juridicos e as implicagdes
da burocracia no acesso ao direito a saide. Ademais, apresenta como a judicializacéo da
salde revela a existéncia de um Estado multifacetado, caracterizado por um discurso
antagbnico com relacéo a defesa da vida e do direito a satude. Além disso, serd abordado
como o0s elementos burocraticos presentes no fluxo do processo e nos argumentos do
Estado, sdo responsaveis pela producdo da espera para o acesso ao direito, 0 que
configura uma estratégia biopolitica do fazer/deixar morrer. Por Ultimo, analisa-se as
motivacdes presentes nas decisdes judiciais realizadas por Juizes e Desembargadores no
reconhecimento do direito a salde e da defesa da vida, além das estratégias realizadas
quando ha o descumprimento das decisdes judiciais.

No ultimo capitulo, analisa-se por meio dos discursos dos operadores do direito,
como a narrativa do sofrimento € utilizada como condicéo legitima para a aquisicdo do
direito a saude. Também discutiremos como o carater polissémico do risco enquanto
argumento utilizado para reconhecer ou negar o direito a saude. Em seguida,
aprofundaremos o debate sobre o papel das Industrias farmacéuticas e Laboratorios a
sua relacdo com a judicializacdo da saude. Além disso, discute-se 0 uso estratégico do
termo “alto custo” e “doencas raras” pelos diferentes operadores do direito e suas
implicacGes para o tramite juridico.

Nas consideraces finais, destaca-se 0s principais achados desta pesquisa,
problematizando a dimensdo do acesso ao direito & saide por meio da judicializag&o,
reforcando o argumento da judicializacdo enquanto dispositivo biopolitico,
caracterizado pela presenca de um Estado multifacetado: o Estado “Gestor, como aquele
que nega o direito a saude e a vida, e o Estado “Juiz”, cujo papel é o de garantir a

efetividade e concretizacdo desse direito para os individuos.
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1. PERCURSO METODOLOGICO: ETNOGRAFANDO LITIGIOS
JUDICIAIS DE SAUDE

O presente capitulo tem como objetivo apresentar a construcdo do objeto de
pesquisa, bem como a inser¢do no campo juridico através dos documentos, destacando
estratégias e dificuldades apresentadas no campo, além dos caminhos realizados para a
obtencdo dos dados de campo. Ademais, apresento as ferramentas e técnicas de analise
desses dados e a experiéncia com as entrevistas realizadas com o uso da internet, devido
a pandemia do novo Coronavirus.

Trata-se de uma pesquisa de carater qualitativo, que utiliza um conjunto de
técnicas de coletas de informacgdes, a saber, 0 uso de processos juridicos sobre a
judicializacdo da saude voltados para doencas raras no Municipio de Jodo Pessoa-PB,
além de entrevistas com maes de pessoas com doencas raras, Defensores Publicos e um
Advogado de Associacdo de Doengas Raras.

O recorte temporal dos processos judiciais contempla o ano de 2014, ano da
criacdo da Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras®
(PNAIPDR), instituida pelo Ministério da Salde, com a portaria n° 199, de 30 de
janeiro de 2014, até 2020. Assim, foram analisados processos tramitados entre o0 ano de
2010 (desde que tenham perpassados 0 ano de 2014, devido a criacdo da PNAIPDR) até
processos tramitados no ano de 2021. A coleta de dados ocorreu de 2019 a 2021. Os
interlocutores focados nos processos judiciais foram os individuos que entraram com o
pedido na justica, Defensores Publicos, Procuradores do Estado, Procuradores de
Justica, Juizes e Desembargadores.

As entrevistas abarcaram duas mades de pessoas com doencas raras, duas
Defensoras Publicas, uma Estadual e outra da Unido, além de um Advogado de uma
Associacdo de Doengas Raras da Paraiba. As entrevistas aconteceram durante a

A Politica Nacional de Atencdo Integral as pessoas com Doencas Raras, objetiva reduzir as mortes
provocadas por essa condicdo, além de contribuir com a reducdo de morbimortalidade, influenciando nas
manifestacdes da melhora de vida dessas pessoas, através de acOes prevencdo e diagnostico precoce,
tratamento adequado na reducdo da incapacidade e a promocédo de cuidados paliativos. Disponivel em
<https://www.bvsms.saude.gov.br> Acesso em 18 de setembro de 2020.



26

pandemia global provocada pelo Coronavirus, por isso foram realizadas atraves da
internet, utilizando recursos tecnoldgicos. Apesar das doencas raras serem classificadas
entre genéticas ou adquiridas ndo houve um recorte especifico com relacéo a isso., e
também ndo houve na escolha de uma Doenga Rara em especifico, apesar das
entrevistas terem sido realizadas com Maes de pessoas que possuem Distrofia
Duchenne. A realizagdo das entrevistas com essas mées foi oportunizada através do

evento no qual participei.

1.1 Acessando a justica e pessoas: entrada no campo

Na minha entrada no campo de pesquisa percorri por alguns espagos
institucionais, a saber: Evento Nacional sobre Distrofia Duchenne e Becker (realizado no
Municipio de Jodo Pessoa), acesso ao Forum Civel da Paraiba, ao Hospital Napoledo
Laureano, que atende portadores de doencas raras para recebem a medicacdo
intravenosa, e o Arquivo do Judiciario de Jodo Pessoa-PB. Apds transitar nesses
espacos escolhi o Arquivo do Judiciario para a coleta de dados pois, como veremos, foi
o lugar que me permitiu acessar os processos judiciais.

Antes do ingresso no Arquivo tentei acessar 0s processos juridicos através do
Férum Civel do Estado da Paraiba. Realizei buscas nesse espaco com o intuito de
compreender como poderia ter acesso aos processos judiciais, mas nao obtive éxito. No
periodo em que estava nesse Férum, no inicio de 2018, todos os documentos estavam
passando pelo processo de digitalizacdo, apesar de tentativas que realizei nas Varas da
Fazenda todas estavam passando por esse processo, de modo que ndo conseguia acesso
ao processo em seu formato fisico.

Por outro lado, os processos que estavam no Forum ainda estavam em fase de
tramitacdo, sendo assim, desisti de realizar a pesquisa por meio do Forum. Também
tentei acessar os processos judiciais através da internet no inicio. No entanto, nao

encontrei processos integrais, apenas algumas partes.
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Os processos completos s6 podem ser consultados por uma das partes envolvidas
ou por algum advogado com registro valido na OAB. Dessa forma, percebi que o
objetivo da pesquisa ndo seria contemplado caso utilizasse 0s processos juridicos que
ainda estdo em fase de tramitacdo, pois ndo conseguiria obter um panorama de sua
trajetoria, a participacdo de todos os atores envolvidos, 0 tempo que levou a tramitacao
do processo, bem como o seu resultado final.

Apds as tentativas mencionadas descobri a existéncia do Arquivo do Judiciario
de Jodo Pessoa, cujo local armazena processos judiciais julgados pelo Forum Civel.
Nele estédo contidos todos os processos judiciais julgados. Os processos utilizados nesta
pesquisa encontram-se nas Varas da Fazenda do Estado da Paraiba, local onde sdo
julgadas as a¢des relacionadas a saude.

O Arquivo do Judiciario de Jodo Pessoa-PB possui dois anexos em bairros
diferentes. Um localizado em Jaguaribe, sendo este responsavel por arquivar
documentos datados do inicio do século XX até o ano de 2013, e o outro no bairro de
Mangabeira que possui processos atuais, armazenando documentos a partir de 2014 até
0 ano presente (2022).

O Arquivo do Judiciario é acessado por pessoas que querem revisar 0 processo
julgado, podendo solicitar novamente a reavaliacdo do processo. Por isso a importancia
de conservar os processos em melhores condicdes. Segundo a informante, pelo
regimento da arquivologia, cada documento possui a validade de 100 anos e por isso
ndo pode de forma alguma ser eliminado. Na verdade, a prépria interlocutora levantou
esta questdo, ao relatar a negligéncia com o espaco onde estavam armazenados 0s
processos no bairro de Jaguaribe. Ela afirmou que o ambiente deveria conter boa
ventilacdo para que néo se deteriorassem.

O Arquivo de Jaguaribe foi o primeiro local em que realizei a pesquisa. Tive a
oportunidade de visitad-lo no primeiro semestre de 2019 e o Arquivo de mangabeira
entre 2019 e 2021. O Arquivo de Mangabeira foi descrito pelos funcionarios como um
lugar em melhores condi¢cBes de armazenagem para 0S processos, e realmente é. Os

documentos permanecem em corredores mais espacosos com disponibilidade para
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trafegar sem quaisquer problemas, contando ainda com uma melhor ventilagdo e
luminosidade.

Meu acesso ao anexo do Arquivo se deu por meio de uma “informante-chave”,
ja amiga, membro da mesma igreja na qual fago parte, mas na época ndo sabia que a
mesma era chefe do Setor do Arquivo. Depois que descobri perguntei mais sobre do que
se tratava o Arquivo e ela me convidou para conhecer.

No meu primeiro dia no Arquivo, 0 seguranca ja avisado sobre a minha ida, abriu
0 portdo e me pediu para que aguardasse enquanto a responsavel pelo setor chegava.
Passado algum tempo, ela me recebeu e entramos finalmente na parte interna do
Arquivo. No ambiente interno, me chamou atencdo o lugar extremamente fechado e
com pouca ventilagdo, o que mais tarde seria um dos aspectos negativos daquele setor
do Arquivo apontado por minha informante chave. Finalmente, minha informante me
apresentou aos poucos funcionarios que la trabalhavam e me levou para conhecer o

local especifico onde os processos estavam armazenados.

Nas primeiras visitas tracamos estratégias para localizar especificamente os
processos sobre judicializacdo da salde, no entanto, o sistema ndo contava com tantas
especificacOes dos processos armazenados.

O local contava com alguns computadores com um sistema semelhante ao MS-
DOS, para auxiliar na localizacdo dos processos por temas. O termo utilizado para
encontrar os processos foi o de “obrigacao de fazer”. Nesse termo, inclui agdes judiciais
contra o Estado, como solicitacbes de aposentadoria, reivindicagdo para pleito em
concursos publicos, pedidos de promoc@es de policiais militares e, finalmente, as a¢fes
relacionadas a judicializacdo da saude. O sistema indicava o corredor em que tais
processos Se encontravam. Por se tratar de um termo um tanto genérico, uma vez
encontrada as agdes relacionadas a saude, ainda existiu o desafio de encontrar demandas
voltadas para pessoas com doencas raras. Assim, apesar de no inicio ter ddvidas com

relacdo ao uso dessa expressdo, ao analisar os processos foi observado que o termo é

100 MS-DOS, é o nome do sistema operacional mais popular dos anos 80 e 90 desenvolvido pela
Microsoft, caracterizado pelo acesso manual ao sistema pelo teclado a partir de um conjunto de codigos.
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utilizado quando o Estado é sentenciado judicialmente a conceder o direito aos
individuos, no caso dos casos aqui analisados, o direito a saude.

Uma vez que o sistema de pesquisa do Arquivo nao selecionou apenas 0S
processos necessarios e evidenciou uma gama de documentos, fora necessario a sua
busca manual. Utilizei equipamentos apropriados para manusear documentos guardados
ha vérios anos, como: luvas, mascara e um carrinho para transportar as pilhas de caixas
entre os corredores, que foram percorridos por um olhar investigativo, atento e solitario,
gue ansiava encontrar e analisar uma grande quantidade de casos pertinentes a pesquisa.

Em cada corredor ha a identificacdo a qual Vara da Fazenda corresponde e a
numeracdo dos processos. Entdo, foram necessarias algumas viagens para transportar as
caixas do galpdo até a mesa onde eu poderia analisa-los e posteriormente guarda-los no
local onde retirei. Muitos processos que encontrei, ha mesma caixa dos processos de
judicializacdo da saude, se referiam a mandados de seguranga para concursos publicos,
promogdes da carreira militar, aposentadorias para funcionéarios do Estado da Paraiba,

entre outros, como nado se enquadravam no objeto da pesquisa foram dispensados.
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Foto 1 acervo pessoal, tirada em 05 de outubro de 2021.

Foto 2 acervo pessoal, tirada em 05 de outubro de 2021.

Essa foi uma das dificuldades que encontrei, pois como ndo havia a descricdo
detalhada, necessitei abrir cada processo para entender do que se tratava. No Arquivo
localizado no bairro de Mangabeira, onde realizei maior parte da pesquisa, o local
contava com um espaco mais amplo e mais organizado, entretanto, com as mesmas
dificuldades de localizacdo dos processos, ndo possuindo nenhum tipo de classificagéo
para orientar quais os tipos de processos estavam armazenados pelas Varas da Fazenda.
O meu interesse estava em torno das varas da fazenda, pois sdo onde as demandas de
judicializagdo da saude sdo julgadas.

Outra dificuldade inicial se deu com relagcdo a linguagem técnica utilizada.
Como ndo estava habituado com alguns dos termos juridicos, foi necessario apreender
seus significados e sentidos. Assim, demorei algum tempo até me familiarizar com os
termos empregados, mergulhando no campo do Direito para entender mais do universo
em que estava inserido. Foi um periodo de entusiasmo e aquisi¢cdo de conhecimento.

Essa imersdo ndo € diferente de qualquer outro mergulho antropolégico e sociolégico
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sobre um universo de pesquisa, no qual se mantém um relacionamento direto com o
sujeito de pesquisa.

Enquanto buscava os processos observei na capa algumas diferencas em relacéo
aos demais que serviam para identificar que se tratava de processos de judicializa¢do da
satde. Um dos processos (Processo n°l) traz em sua capa uma grande identificagdo com
o nome “SAUDE”. O uso dessa expressdo em destaque parece ser utilizado para
destacar que se trata de uma demanda “urgente” e por isso merece maior agilidade,

conforme podemos ver na imagem a seguir:

r- P
,

SAUDE

12 INSTANCIA|

Foto 3 acervo pessoal, tirada em 21 de fevereiro de 2020.

Outra forma de identificar que se tratava de demandas de salde foi o uso dos
termos no subtitulo: “Obrigacdo de fazer” (6) ou “Fornecimento de medicamentos” (6)).

Além disso, a forma que a doenca € descrita é um ponto relevante. Os processos
contavam com laudos médicos, receitas médicas, orcamentos de laboratérios e demais
documentos devidamente assinados e carimbados pelos atores participantes,
comunicando o que aconteceu em cada etapa do processo.

O numero de paginas dos processos varia. Em média, eles estdo entre 126 e 850

paginas, 0 nimero pode variar para menos ou mais dependendo do nimero de etapas
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existentes até a decisdo final. Apesar de se tratar de processos de doengas raras, muitos
desses processos ndo mencionavam essa especificidade, como sera visto no capitulo 5.
Foi mais comum encontrar essa descricdo em a¢des movidas contra a Unido. Considero
a auséncia dessa identificacdo problematica. A identificagdo de “doenga rara” nos
documentos acionaria outros dispositivos legais que poderiam contribuir para a
obtencéo do direito a saude.

Com relacdo ao local do Arquivo, ele foi caracterizado pela minha informante-
chave como um ambiente de risco de adoecimento. Devido a isso, ela ressaltou a
importancia de entrar no galpdo equipado com luvas e maéscara para evitar a
contaminagdo com algum tipo de bactéria, exemplificando o caso de uma estagiaria que
perdeu parte consideravel do cabelo, pela ndo utilizacdo dos itens de seguranca
necessarios.

O Arquivo do Judiciario de Mangabeira é localizado no Complexo Judicial
Desembargador Jodo Sérgio Maia, criado no ano de 2018. Esse anexo divide o espaco
com outros setores que também armazenam arquivos. No Arquivo do Judiciario é
armazenado processos de todas as varas do forum civel, tais como as varas civel, da
familia e as varas da fazenda.

Ao todo pesquisei 0s processos nas seis varas da fazenda oriundas do Férum
Civel. Os processos fisicos arquivados no Arquivo do judiciario ja passaram por todas
as etapas do tramite judicial e tiveram a solicitacdo de arquivamento. Ao todo, foram
coletados 6 (seis) processos de judicializacdo da saude que tratam sobre doengas raras
no Arquivo do Judiciario. Outros 11 (onze) processos foram coletados atraves do
contato com dois colegas que possuem registro na OAB e, portanto, conseguiram na
integra os processos no formato digital.

No entanto, para eles poderem identificarem 0s processos, era necessario 0O
numero de cada um deles. Consegui 0 nimero dos processos que tratam de doencas
raras por busca na plataforma JusBrasil, colocando no campo de busca as seguintes
palavras-chave: medicamentos, Jodo Pessoa; doencas raras, Jodo Pessoa e
medicamentos, Doencas Raras Jodo Pessoa. Com as buscas pude encontrar algumas

partes dos processos que foram suficientes para identificar se contemplavam ou ndo o
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recorte da pesquisa. O fato desses processos serem digitais, ndo constam a descrigéo de
datas de algumas etapas dos processos, conforme veremos na tabela dos processos no

capitulo 4.

Em ambos os processos foi possivel observar a presenga de dados semelhantes
contidos nos processos que tramitaram na justica estadual e federal, mas também a
presenca de elementos distintos. Os processos analisados da Justica Federal foram
julgados inicialmente no Tribunal de Justica Federal de Primeira Instdncia que, em
seguida, seguiram um curso comum do seu julgamento, sendo julgados pelo 5° Tribunal
Regional Federal (TRF5), localizado no Estado de Pernambuco. Ja4 0s processos
analisados pela Justica Estadual foram julgados pelo Tribunal de Justica Estadual da

Paraiba.

Com relacdo as entrevistas com méaes de pessoas com doencas raras, 0 primeiro
contato se iniciou no ano de 2017. Naquele ano iniciei buscas nas redes sociais, a
respeito de associagdes de doencas raras no Municipio de Jodo Pessoa-PB. Em uma
dessas pesquisas encontrei a Associacdo de Familiares e Amigos de Doencas Graves.
Assim, entrei em contato com a responsavel pela Associacdo, que era mde de uma
pessoa com doenca rara denominada de mucopolissacaridose?, mais conhecida como
MPS.

O encontro se deu no Hospital Napoledo Laureano, localizado na capital
paraibana. Apos conhecé-la, ela me convidou para participar do evento que iria ocorrer
na cidade de Jodo Pessoa-PB, intitulado “Circuito Nacional de seminarios sobre
Distrofia Muscular de Duchenne” promovido por diversas Associagdes de doengas
raras.

Nesse evento, ocorrido em 2017, observei a presenca de diversos especialistas

multiprofissionais, entre eles estavam: fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, dentre

110 TRF5 representa 0 2° grau de jurisdicdo, cujo objetivo é julgar, no ambito da sua abrangéncia
regional, questdes referentes ao interesse federal, com eficécia, eficiéncia e rapidez. Instalado em 1989, é
responsavel por seis estados no Nordeste: Pernambuco, Paraiba, Rio Grande do Norte, Ceara, Alagoas e
Sergipe. Na capital de cada Estado, existem SecOes Judiciarias representando a Justica Federal de
Primeira Instancia. J4 a primeira instancia é formada por Varas Federais, onde um Juiz Federal Titular e
um Juiz Federal Substituto exercem a jurisdicdo. Disponivel em;
<<https://www.trf5.jus.br/index.php/memorial>> Acesso em 16 de setembro de 2021.
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0s médicos um especialista em genética, grupos e associacbes de doencas raras,
familiares e estudantes. Por intermédio dos posicionamentos dos familiares e
profissionais da salde pude conhecer os aspectos relacionados ao cuidado dos
portadores de doencas raras e a relacdo com o direito.

Um dos grupos presentes foi o das mées de portadores de Distrofia Duchenne e
Becker, cuja fundadora reside no municipio de Jodo Pessoa e acordamos de realizar uma
entrevista. No entanto, a entrevista que haviamos combinado ndo ocorreu no periodo
determinado, ocorrendo somente no ano de 2020 de maneira remota, devido a pandemia
provocada pelo Coronavirus.

Inicialmente a pesquisa foi dividida em duas fases de coletas de dados:
Primeira fase: acesso aos documentos e processos judiciais que versam sobre doencas
raras no municipio de Jodo Pessoa. Segunda fase: realizacdo de entrevistas com atores
relevantes no processo judicial (Defensores Publicos, Advogado de Associacdo de
Doencas Raras e maes de pessoas com doencas raras) através da internet, de forma
remota. No entanto, apds a realizacdo das entrevistas, com a reabertura do Arquivo do
Judiciario (que havia fechado devido a pandemia, como veremos), voltei ao campo de
pesquisa para continuar a coleta de dados dos processos fisicos, como também iniciei a
coleta de dados a partir dos processos em formato digital.

1.2 Pesquisando a partir de documentos

O uso de documentos, enquanto meio para a obtencdo dos dados de pesquisa,
permite ao pesquisador ir além do aparente registro de informagdes limitadas em um
tempo e espaco. Nesta pesquisa, a via documental me permitiu 0 acesso a justica sem
ser necessario o contato direto com os operadores do direito, uma vez que existem
entraves burocraticos que poderiam dificultar a obtencdo das informacgdes necessarias,
tendo em vista que ndo sou um nativo do campo juridico.

O documento €, na verdade, fruto de uma construgdo coletiva, na qual sujeitos

imprimem suas marcas demarcando espacos e posicdes de poder, construindo realidades
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e possibilidades de interpretacdo dela. Pinto (2014) contribui por trazer a perspectiva em
uma pesquisa etnografica realizada em um cartorio. O objetivo de sua pesquisa foi
compreender como a burocracia, colocada como forca simbdlica, é capaz de transformar
um mero papel em um documento valido e legitimo.

Nesse estudo, Pinto (2014) identificou a presenga de elementos na rotina dos
funcionarios do cartério que operam de forma a legitimar determinado documento, tais
como carimbos, assinaturas, autenticacoes, entre outros elementos. Observou ainda que
seguir os critérios burocraticos para a emissdo de documentos e registros é fundamental
para outorgar a legitimidade dos cartorios na representacdo do Estado. A posi¢cdo dos
atores diz muito sobre a relacdo de poder existente entre o Estado e os individuos. Por
um lado, os individuos buscam os cartérios devido a confianca depositada para
assegurar a validade de documentos, sendo estes, leigos. Ja os tabelides asseguram a
legitimidade por meio do cumprimento dos tramites burocraticos.

Sua pesquisa contribui para entender a importancia de observar o
posicionamento dos diferentes atores na formulacdo do documento e compreender o
aspecto burocratico como forca simbolica da validacdo do documento. Pois, da mesma
forma, um documento judicial sé se torna legitimo por meio da absor¢édo dos critérios
burocréticos existentes do Poder judiciario. Este Gltimo possui o poder de conferir a
legitimidade ou de reprovar, caso os critérios determinados sejam negligenciados.
Assim, percebe-se que a presenca ou ndo de documentos ou assinaturas poderiam
validar ou invalidar a legitimidade daquele processo judicial. Tratando-se de processos
judiciais sobre o direito a saude e a vida, a ndo legitimidade desse processo judicial
poderia reverberar em um prejuizo real para a saude e a vida do individuo.

A prescricdo e o laudo médico, por exemplo, demonstra ser um documento de
grande valor no processo de judicializagdo da saude. A inexisténcia ou até mesmo a nédo
validade deles tornariam a demanda individual pela saude ilegitima pela falta de
comprovacgao das condi¢des de salde do individuo, bem como a necessidade do uso de
determinado medicamento, realizacdo de exames, etc. Apesar do médico em si ndo fazer
parte diretamente do processo, a prescricdo e o laudo médico presentes materializa a

existéncia desse personagem no cenario do processo, tornando-o peca chave no
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processo judicial, fundamentando documentos como a prescrigdo médica, do Juiz e dos
outros atores possiveis.

O estudo realizado por Vianna (2014) evidencia a disputa judicial na ado¢do de
criancas. A autora ressalta que as informagOes contidas nos documentos judiciais
extrapolam o dominio do julgamento, observando a presenca de informacdes que
sugerem a visdo das assistentes sociais nas visitas realizadas as residéncias dos
familiares. O uso de documentos judiciais na pesquisa apresenta algumas caracteristicas
como a maior existéncia de “siléncios”, apontando a ausé€ncia de falas que remontem
alguns episodios ndo descritos. Apesar dos “siléncios” estarem presentes até mesmo em
uma pesquisa face a face com o interlocutor, no uso dos documentos h& maior restricéo
para a interpretacdo do pesquisador:

Temos o0s depoimentos nos autos de um processo, mas 0 que as
pessoas disseram efetivamente? Temos 0s registros burocréaticos de
sua queixa, justificativa ou pedido, mas como se deu a interagdo com
o funcionario do outro lado do balcdo? Temos a cor da pele que ficou
registrada nos formularios, mas como se deram o0s jogos relacionais
entre entrevistador e entrevistado que podem ter contribuido de
maneira significativa para essa resposta? (VIANNA, 2014, p.46).

Para Vianna (2014), tomar documentos como pegas para uma pesquisa implica
em coloca-los como construtores da realidade, seja pela situacdo a qual pertence, seja
pelo fato de fabricar processos na sequéncia do tempo, onde existe a participacdo de
diversos atores e autores. Dessa forma, é necessario considerar quem sdo 0s atores
presentes neste processo de pesquisa, para revelar a conexao entre eles e ndo o seu
carater isolado. Faz parte, portanto, do trabalho documental, o exercicio de crer e
descrer na ficgdo dos personagens apresentados por eles, tornando-se parte do trabalho
do pesquisador presente no dialogo e até mesmo poder ser conduzido, seduzido e
inclusive enganado por eles.

Consideramos aqui 0s documentos como um corpus vivo, capaz de criar novos
mundos a medida que se 1é (VIANNA, 2014). Na pesquisa etnografica em documentos,
muitos elementos ndo sdo possiveis de serem observados ou apreendidos, como assim
aponta Vianna, acerca dos bastidores da elaboracéo, pois, podemos acessar depoimentos

nos autos do processo, mas ndo o que efetivamente foi dito. Apesar de contar com 0s
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registros burocraticos da queixa, ndo sabemos como se deu a interacdo entre o individuo

e o funcionario do Estado:

Temos 0s depoimentos nos autos de um processo, mas 0 que as
pessoas disseram efetivamente? Temos 0s registros burocréaticos de
sua queixa, justificativa ou pedido, mas como se deu a interacdo com
o funcionario do outro lado do balcdo? Temos a cor da pele que ficou
registrada nos formularios, mas como se deram 0s jogos relacionais
entre entrevistador e entrevistado que podem ter contribuido de
maneira significativa para essa resposta? (VIANNA, 2014, p.46).

Considera-se que o0 uso de documentos judiciais na pesquisa apresenta algumas
caracteristicas como a maior existéncia de “siléncios”, apontando a auséncia de falas
que remontem alguns episddios ndo descritos. Apesar dos “siléncios” estarem presentes
até mesmo em uma pesquisa face a face com o interlocutor, no uso dos documentos ha
maior restri¢do para a interpretacdo do pesquisador. Se a pesquisa etnografica exige um
ato de fé e confianca nos relatos e informagdes coletadas, quando se trata dos
documentos, vigora a capacidade de elaboracdo sobre a verdade contida no documento,
possibilitando transcender a auséncia da etnografia realizada presencialmente, onde
pesquisador e pesquisado estdo face a face compartilhando 0 mesmo espaco e tempo
(VIANNA, 2014). Também se faz necesséario estar atento a condigdo singular de
“aldeamento” que armazenam as “vidas documentadas”, nas gavetas, arquivos nas
pastas. Desse modo, considerando a abordagem etnografica dos documentos Vianna
(2014) considera:

Defendo, assim, que levar a sério 0s documentos como pecas
etnogréficas implica toma-los como construtores da realidade tanto
por aquilo que produzem na situacdo da qual fazem parte - como
fabricam um “processo” como sequéncia de atos no tempo, ocorrendo
em condi¢des especificas e com multiplos e desiguais atores e autores
- guanto por aquilo que conscientemente sedimentam. Quando digo
conscientemente ndo suponho intengdes pré-fabricadas, mas tao
somente a presenga constante dos constrangimentos que lhe sédo
inerentes como documento: algo que selard um destino, sob a forma
de sentenca final; que ficard arquivado, podendo ser consultado,
mediante condicGes especificas, por diferentes atores em diferentes
momentos; que exige daqueles que produzem, alinham e acumulam
seus fragmentos o compromisso com o efeito de coeréncia que deve
ser sentido em seu conjunto. Sua obrigacdo presumida de ser algo que
deve permanecer e durar, dada, antes de mais nada, por seu carater de
“documento”, percorre, desse modo, todo seu processo de confecgao e
seus multiplos e variados tempos (VIANNA, 2014, p. 47).
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Para tornar os documentos como “pegas etnograficas” devemos considera-los
como construtores da realidade que esta sendo estudada, ou seja, capazes de nos revelar
as dindmicas, conflitos, interacdes e conexdes entre os diferentes sujeitos, distanciando-
se de uma interpretacdo que encare os atores de forma individualizada e isolada. Vianna
(2014) ressalta que as informagOes contidas nos documentos judiciais extrapolam o
dominio do julgamento, observando a presenca de informacfes que sugerem a visdo das
assistentes sociais nas visitas realizadas as residéncias dos familiares.

Segundo Vianna (2014), tomar documentos como pecas para uma pesquisa
implica em colocé-los como construtores da realidade, seja pela situacdo a qual
pertence, seja pelo fato de fabricar processos na sequéncia do tempo, onde existe a
participacdo de diversos atores e autores. Logo, € necessario considerar quem Sao 0s
atores presentes neste processo de pesquisa, para revelar a conexdo entre eles e ndo o
seu caréter isolado. Faz parte, portanto, do trabalho documental, o exercicio de crer e
descrer na ficgdo dos personagens apresentados por eles, tornando-se parte do trabalho
do pesquisador presente no dialogo e até mesmo poder ser conduzido, seduzido e
inclusive enganado por eles. Ainda de acordo com a autora:

Na etnografia documental contamos, refletimos e delineamos,
portanto, algo desse encontro arisco, tenso e cheio afetos que
empreendemos com essas vidas feitas papel, arquivo e administrag&o.
Nossas precaucdes, como em qualquer etnografia, envolvem levar a
sério 0 que nos é mostrado, 0 modo como essa exibi¢do se ordena, a
multiplicidade de vozes e mé&os presentes na sua confeccdo, sua
dimensdo material, seu lugar em cadeias de outros documentos e
acoes, suas lacunas e siléncios. (VIANNA, 2014, p. 48).

Conscientes dos limites que a etnografia em documentos nos impde, por
apresentar determinadas “lacunas e siléncios”, e dos desafios para supera-las, €
fundamental um profundo mergulho etnografico no universo dos documentos para
apreender tudo o que nele pode estar contido de forma implicita ou explicita. Também
entendemos que a anélise documental possibilita a extragdo de multiplas realidades, pois
assim como pensa Bardin (1977), ela € um conjunto de operagdes que representam o
contetdo do documento de uma forma diferente do original, fornecendo facilidade para
realizar a pesquisa, seja através da consulta ou por meio da referéncia. Seu objetivo é

representar de outra forma as informacdes contidas naquilo que se propds estudar.
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Assim, concorda-se com a abordagem de Rilles (2006), documentos sao
artefatos paradigmaticos de praticas de conhecimento modernos, pois fornecem um
terreno pronto para aprender sobre a modernidade de forma etnogréfica. Para ele, 0s
documentos promovem um ponto de partida Gtil na compreensdo de problemas gerais
da etnografia por diversas razdes. Primeiramente, por existir uma consideravel tradicéo
de estudos realizados por meio de documentos nas ciéncias sociais e humanas. Em
segundo lugar, tem-se os documentos enquanto artefatos paradigmaticos de préaticas do
conhecimento moderno. Para Rilles (2006), tem-se mudado o entendimento entre os
antropdlogos de que a etnografia ndo se limita a reducdo espaco-temporal da
observacdo, pois é necessario considerar a analise de artefatos que sdo capazes de captar
um determinado recorte espacial e temporal em si mesmos, como 0s documentos.

De acordo com Cellard (2008), a analise documental permite operar dentro de um
recorte longitudinal, favorecendo assim o conhecimento do processo de maturacdo da
evolucdo de individuos e grupos. Ademais, segundo Cellard (2008), é necessario
questionar sobre a validade do documento, por exemplo: o autor do documento
conseguiu reportar fielmente os fatos? Ele expressa apenas uma parte particular do
grupo? Ou seja, 0 pesquisador tem que compreender de forma adequada o real sentido
da mensagem e lidar com limitacdes de entendimento de frases e passagens de dificil
interpretacdo.

De acordo com Lima e Baptista (2014), ao estudar as praticas judiciarias por
meio da antropologia, por exemplo é possivel a interconexdo com o campo do direito a
partir da incorporacdo da producdo do conhecimento juridico, bem como os significados
existentes atribuidos pelos autores referente as normas e as leis, fornecendo uma analise
mais democratica dos fendmenos presentes na esfera juridica.

Dessa forma, na minha pesquisa, a voz dos cidadaos e dos operadores do direito
estava cristalizada na forma de documentos escritos, de modo que ndo seriam
modificadas, evidenciando a concretude das disputas pela judicializacdo da saude
representadas pelos atores juridicos. Sendo assim, as ciéncias sociais contribuem ao

estranhar aquilo que e familiar, partindo para questdes e reflexdes dos elementos
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juridicos e também repensando o fendbmeno juridico. Assim, Lima e Baptista (2014)

apontam:

A pesquisa empirica, articulada através de trabalho de campo, é nada
mais nada menos do que a possibilidade de vivenciar a materializacdo
do Direito, deixando de lado, por um momento, o referencial dos
codigos e das Leis para explicitar e tentar entender o que de fato
acontece e — no caso do Direito — 0 que os operadores do campo e 0s
cidaddos observados dizem que fazem, sentem e veem acontecer todos
os dias enquanto os conflitos estdo sendo administrados pelos
Tribunais.(LIMA E BAPTISTA, 2014, p.12)

Por mais que a pesquisa em documentos judiciais ndo permita lidar diretamente
com a observacdo no ambiente juridico fisico, é possivel analisar elementos juridicos
contidos nos processos: leis, codigos, argumentos, personagens e outros elementos da
burocracia. Pode-se assemelhar um processo judicial como um quebra-cabegas, cuja
missao é identificar os agentes que participam, compreendendo o papel que cada um
possui no processo judicial. Fazendo isso, consegue-se compreender o fendmeno social.

Para Oliveira e Silva (2005), os processos judiciais sdao documentos histéricos,
oficiais e ao menos duas implicacdes metodoldgicas estdo atreladas a eles. Uma questdo
diz respeito ao poder e a outra a interpretacdo. Segundo Oliveira e Silva (2005) o poder
é algo inerente ao documento oficial, porque a presenca do Estado legitima que ele é o
unico verdadeiro e produtor daquilo que esta escrito, desconsiderando a representacao
dos outros grupos sociais. Em relacdo a interpretacdo, o fato de ndo esta lidando com a
observacdo direta do fenbmeno e sim com uma fonte secundaria, abre margem para
inimeros questionamentos no que diz respeito a subjetividade. Em consonancia com as
autoras, aplicou-se 0 mesmo entendimento nesta pesquisa, pois as lacunas existentes nos
processos judiciais podem resultar da inacessibilidade direta aos interlocutores da
pesquisa, inserindo a analise no campo subjetivo da compreenséo da realidade estudada.

A analise qualitativa dos processos juridicos evidencia como 0S sujeitos
percebem a si mesmos e aos demais, assumindo sua posi¢do no tempo e no espago
social. O discurso permite a percepcdo daquilo que se esta informando e o
posicionamento dos sujeitos analisados (OLIVEIRA e SILVEIRA, 2005). Conforme

esse estudo, Oliveira e Silveira (2005) constaram ainda que 0s juizes ndo sdo autores
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neutros ou restrito a porta-vozes do discurso do Estado, pois seus valores acabam
influenciando na sua atuacéo e consequentemente na sua decis&o:

Ao narrar sua interpretacdo sobre um caso, parece evidente que 0
depoente estard& usando determinadas associacdes, valores,
preconceitos e estigmas e que isto, de algum modo, estara registrado
no processo. E no caso do discurso dos juizes, é possivel perceber,
ainda por tras dos efeitos da retérica da autonomia, impessoalidade e
universalidade, que suas falas expressam um grupo social que também
opera uma serie de representacOes proprias e que tem especificidades
de acordo com a trajetéria de carreira de cada um. Existe uma
pluralidade de discursos, e, se ndo existe o discurso do poder de um
lado, e de outro, seu contraposto, 0 que existem sdo discursos nao
homogéneos — embora alguns venham sendo mais hegeménicos que
outros. Portanto, 0 processo ndo deve ser visto apenas como expressao
do Estado, e este ndo deve ser visto como emissor dos depoimentos. E
necessario considerar os filtros que a justica impde, mas ndo se deve
considerar que a narrativa ndo contenha o modo como determinada
pessoa vivencia sua realidade. O processo contém formulages dos
diversos segmentos envolvidos e ndo apenas a do Estado (OLIVEIRA
e SILVEIRA, 2015, p. 252).

Assim, € importante ndo homogeneizar os discursos e 0s papéis dos
interlocutores no processo, tendo em vista a particularidade de cada um e de seus
interesses. Nos processos analisados identificaram-se atores que assumem a posicao
favoravel ao cumprimento do direito e aqueles que se posicionam de forma desfavoravel
a sua concretizacdo, demonstrando diferentes interesses em disputa.  Assim, foi
necessario um olhar atento sobre os discursos dos interlocutores do processo, pois eles
revelam o papel e a funcdo no processo de judicializacdo da satde. Outros atores que
ndo sdo decisivos para a resolucdo juridica do processo, restritos apenas com a sua
funcdo técnica administrativa, tais como: tecnicos judiciarios, oficiais de justica e
arquivistas, também influenciam no tramite processual. Uma assinatura ou um visto de
um técnico administrativo, por exemplo, que tarda a ser realizado pode impedir uma
nova movimentagdo do processo, ocasionando a morosidade do atendimento a
demanda.

Assim, o andamento do processo € sensivel a acdo técnica de atores que ndo
interferem diretamente, evidenciando a forte presenca e influéncia da burocracia no

contexto da judicializacdo. Acerca disso, nas primeiras idas ao Arquivo do Judiciario,
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conversei com uma funcionaria do Férum Civel, que possuia conhecimento sobre o
tramite dos processos judiciais. Ela informou que geralmente os processos sobre
judicializacdo da saude sao rapidos e que logo os pedidos eram atendidos em relacdo
aos outros tipos de demandas judiciais.

Na tabela abaixo dos perfis dos processos, observa-se que o perfil das pessoas
que ingressaram na justica € constituido por 8 (oito) mulheres e 7 (sete) homens. Um
processo nao héa a identificacdo do perfil do individuo. Além disso, chama atencdo um
consideravel numero de pessoas idosas identificadas, sendo no total 6 (seis), e uma
crianca. Com relacdo a ocupacéo, no total sdo 6 (seis) pessoas aposentadas, 4 (quatro)
pessoas desempregadas, 2 (dois) estudantes, 2 (dois) agricultores, 1 (um) contador, 1
(uma) cabeleireira, ndo mencionando os demais. O perfil dos processos indica no geral,
que os individuos ndo possuem renda insuficiente para custear o tratamento, tendo em
vista o valor exorbitante exigido para sua aquisicao. Entretanto, ndo foi o que as analises
dos processos judiciais nesta pesquisa demonstraram, diferentemente do que a
funcionario exp0s, existe uma grande linha do tempo desde o inicio ao fim do processo,
ou seja, quando os Defensores Publicos apresentam o requerimento ao Juiz, até as

contestacOes da deciséo judicial e o veredito final do Juiz. Como podemos ver:
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Processos Data de Estado civil Ocupacgao Patologia Medicamento Valor
nascimento
Processo n° 1 1995 Solteira Estudante Doenca de Crohn Azatioprina R$ 12.888,54
Remicode
Processo n°® 2 1970 Divorciada Cabeleireira Micose Fungéide Campath R$ 4.739,28
Processo n° 3 2001 Nao consta Nao Consta Paniculite Azatioprina R$ 94,27
Suporativa tipo
Weber Christian
Processo n° 4 1965 Solteira Aposentada Esclerodermia Gabapentina e R$ 19,90 e R$
(Esclerose Betainterferona 7.660,00
sistémica)
Processo n°5 N3o legivel Vilvo Aposentado Fibrose Pulmonar Ofev R$ 18.550,00
Idiopética (Nintedanibe)
Processo n° 6 1957 Casada Desempregada Esclerose sistémica | Stelara e Daivonex | R$ 12.653,87 e
R$ 83,65
Processo n® 7 N&o consta Casado Agricultor Fibrose Pulmonar Esbriet R$ 11. 486,00
Idiopética
Processo n° 8 1949 Casada Aposentada Fibrose Pulmonar Esbriet R$ 9.650,00
Idiopatica
Processo n°9 1950 Casada Aposentada Doenca de Mantidau R$ 724,00
Parkinson
Processon®10 | N&o consta Casada Desempregada Hemoglobindria Soliris R$ 406.666,56
Paroxistica noturna | (Esculizumabe) (Cada frasco)
Pediu 12
Processo n° 11 Nao consta Solteiro Agricultor Hemoglobina Soliris R$ 320.799,80
Paroxistica noturna | (Esculizumabe) (total)
Processon®12 | N&o consta Solteiro Desempregado Retocolite Entyvio R$ 16,390,00
Ulcerativa (Edolizumabe) (Uma caixa
Idiopética com ampola)
Processon®13 | 1937 Casado Aposentado Fibrose Pulmonar Esbriet R$
Idiopatica 11.939,42(um
més de
tratamento)
Processon®14 | 1987 Solteira Desempregada Hipertenséo Arterial | lloprost R$ 26.000,00
Pulmonar Grave (trés meses)
Processon®15 | 1960 Casado Aposentado Hemoglobindria Esculizumabe R$
Paroxistica Noturna 1.186,959,26
(Um ano)
Processo n °16 N&o consta Né&o Consta N&o Consta Neuromielite Optica Rituximab R$ 11.900,00
Processon®17 | 1968 Solteiro Contador Linfoma Néo Mabthera R$9.977,00
Hodkin (Rituximab)

Tabela 1: caracterizacdo dos processos

Fonte: elaboracdo propria com base nos processos analisados.
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O foco nos processos se deu através das seguintes etapas: 1) Entrada do processo
pela Defensoria Publica; 2) Solicitacdo de Tutela antecipada, referente a deciséo inicial
do Juiz; 3) Contestacao realizada pelos Procuradores do Estado; 4) Contrarrazdes da
Defensoria Publica; 5) Parecer emitido pelo Procurador de Justica; 5) Acorddo, a
deciséo final realizada pelos Desembargadores. A seguir veremos a tabela do perfil dos
individuos presentes nos processos que acionaram a justica.

A analise dos processos judiciais se deu mediante a observacdo dos seguintes
aspectos: critérios para a solicitacdo da judicializacdo, identificacdo dos principais
operadores do direito, instrumentalizacdo dos seus argumentos e o tempo de duragéo
dos processos.

Dessa forma, 0s documentos foram o foco da pesquisa, representando a “voz”
desses atores e de suas instituicbes. Por se tratar de judicializacdo da salde constatei a
importancia atribuida a dois tipos de documentos anexados ao processo: 0s documentos
médicos (exames, laudos e receitas médicas) e a declaragdo de hipossuficiéncia
financeira. Veremos no Capitulo 2 esses dois documentos que atestam o argumento
juridico para a obtencdo do direito a satde, acionando o dispositivo moral da “Razdo
humanitaria” (FASSIN, 2009), pois comprovam juridicamente o sofrimento individual
(devido a enfermidade) e o social (relacionados ao contexto social e econdémico em que

estdo inseridos).

1.3 A internet enquanto recurso e campo de pesquisa

Como ja mencionado, o foco na judicializacdo da saude relacionado a doengas
raras se deu anteriormente a entrada no campo, com o projeto inicial do doutorado. No
entanto, encontrei alguns problemas para identificar as doencas descrita nos processos
judiciais como “raras”. Muitos processos judiciais analisados ndo trazem na descricao
da doenca a identificacdo como doenca rara. Para entdo identifica-las foi necesséario
recorrer a sites de busca na internet a fim de averiguar se aquela doenca informada seria
rara ou nao.

Ao recorrer os sites de pesquisa apresentou-se outro problema, pois existem

entre 6000 a 8000 mil tipos de doencas raras, de acordo com Ministério da Salde
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(2014). A maioria dessas doengas ndo estad catalogada pelo Ministério da Saude do
Brasil. Além disso, em buscas em seu site institucional, na aba sobre as principais
Doencas Raras, simplesmente ndo ha qualquer tipo de informacéo.

Ademais, em uma matéria recentemente veiculada no ano de 2020, em
comemoracgdo ao Dia Mundial e Nacional das Doencas Raras, 0 Ministério da Salde
(MS) (2020) publicou uma matéria sobre a importancia dessa data para sensibilizar
profissionais de salde, governantes e a sociedade de maneira geral. Além disso,
divulgou uma lista das principais Doencas Raras, constando 52 doencas. Entre as
doencas elencadas como raras, duas delas sdo contempladas nesta pesquisa: a Doenca
de Crohn 13 e a Esclerose Multiplal®,

No entanto, ndo existem informac6es consistentes sobre cada uma delas. O que
existe de relevante sdo os chamados Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas
(PCDT). De acordo com o Ministério da Saude, os PCDT sdo documentos que apontam
os critérios a serem adotados para a realizacdo do diagnostico da doenca, indicando os
medicamentos e insumos corretos para 0 uso, as posologias indicadas, alguns
mecanismos de controle clinico, e por fim indica 0 acompanhamento, bem como a
andlise dos resultados terapéuticos que o SUS e seus gestores devem seguir. As PCDT
abrangem diversas doencas, inclusive algumas Doencas Raras, como por exemplo,
Esclerose Multipla. Apo6s verificar a PCDT do Ministério da Salde sobre a Esclerose
Multipla, novamente ndo encontrei nenhuma classificacdo como rara. Isso demonstra a
dificuldade enquanto pesquisador, de encontrar a classificacdo de Doengas Raras como
recorte inicial dessa pesquisa.

No entanto, através da busca pelo portal de pesquisas google, utilizando apenas a
expressao “Esclerose Multipla”, rapidamente apareceu diversos sites de Associagdes de

pacientes e de laboratorios farmacéuticos classificando-a como uma Doenga Rara.

13 De acordo com o portal BVS, a Doenca de Crohn é uma doenca que provoca inflamagéo no trato
gastrintestinal (TGL). A doenca é considerada bastante rara, e € mais comum entre mulheres, podendo
ocorrer em qualquer idade. Disponivel em: <https://www.aps.bvs.br> Acesso em 18 de setembro de 2020.
14 De acordo com o Protocolo Clinico e Diretrizes terapéuticas do Ministério da Salde, Esclerose multipla
(EM) é considera uma doenga autoimune que acomete o sistema nervoso central, provocando
desmielinizacédo e inflamagdo. Com relacdo a sua prevaléncia, acomete principalmente adultos na faixa de
18 a 55 anos de idade. O Brasil possui uma taca de aproximadamente 15 casos para cada 100.000
habitantes. Disponivel em <https://www.saude.gov.br> Acesso em 18 de setembro de 2020.
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Assim, os sites de pesquisa de Associagdes constam com diversas doengas raras
classificadas. A maior classificacdo em sites de Associaces pode estar relacionada com
0 crescente interesse das Industrias Farmacéuticas na comercializacdo de medicamentos,
bem como a judicializacdo destes por esse grupo em especifico.

Com relacdo a Doenca de Crohn, foi mais dificil encontrar uma descricéo
unanime nos sites que a destacassem como uma Doencga Rara, assim como ocorreu com
a Esclerose Multipla. Em alguns sites descreviam simplesmente os sintomas da doenca,
mas ndo usavam o termo de “rara”, ja outros utilizavam essa terminologia, inclusive o
site do Ministério da Saude.

Outra doenca rara que faz parte em um dos processos judiciais é a Micose
Fungdide®®. De maneira semelhante & Doenca de Crohn, ndo existe a caracterizagio
como rara nos sites que auxiliaram a busca, mas foi mais facil observar uma
unanimidade de descri¢des acerca dela.

Outra doencga descrita relatada em um dos processos foi a Paniculite Suporativa
Tipo Weber Christian'®. De forma geral, encontrei pouca mencio relacionada a essa
condicdo patoldgica, apesar de todos os sites utilizados terem classificado como uma
doenca rara. Essas foram algumas das doencas raras que foram encontradas através da
busca por meio da internet, como forma de identifica-las como raras.

Durante a coleta de dados no Arquivo do Judiciario foram encontrados 6 (seis)
processos que se tratavam de medicamentos voltados para Doencgas Raras. Outros
processos que ndo contemplam os critérios desta pesquisa encontrados foram: 4 (quatro)
relacionado a medicamentos voltados para outras patologias, 1 (um) relacionado a

cirurgia, 1 (um) solicitando exame e 2 (dois) demandando outros insumos.

15 Micose Fungoide, de acordo com o site institucional da Associagdo Brasileira de Linfoma e Leucemia,
trata-se de uma doenca que pode atingir a pele ou a pele em conjunto com alguma estrutura interna.
Apesar de seu dificil diagnostico, ele ndo € letal nem agressivo se for tratado corretamente. Disponivel em
<https://www.revista.abrale.org.br> Acesso em 18 de setembro de 2020.

16 De acordo com o site biblioteca virtual em salde, a Paniculite Suporativa Tipo Weber Christian é uma
doenca rara que apresenta uma inflamagdo na camada adiposa da pele. Em um estudo de caso realizado
com uma paciente do sexo feminino que ficou 20 anos sem o diagndstico, verificou-se que a falta de
diagnéstico  interfere na  qualidade de vida dos individuos. Disponivel  em
<https://www.pesquisa.bvs.salud.org> Acesso em 18 de setembro de 2020.
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1.4 Pesquisando durante a pandemia: desafios e possibilidades

E bem sabido que qualquer pesquisa socioldgica deve estar sempre dialogando
com o contexto inserido. Nesse sentido, é importante considerar que a pesquisa sofreu
impactos devido aos acontecimentos do ano de 2020, tendo que ser de certa forma,
redesenhada. No inicio do ano de 2020 o mundo ficou em alerta com o surgimento de
casos confirmados da enfermidade denominada COVID-19 ou Coronavirus. O surto do
Coronavirus aconteceu em Wuhan, uma provincia de Hubei na China. Apos esse surto,
uma rapida disseminagdo comunitaria, regional e global provocou um acelerado
contagio da doenca seguindo de um grande nimero de mortes (OMS, 2020). '’Este
acontecimento resultou na deflagracdo da pandemia pela OMS (2020), conduzindo ao
isolamento social com o intuito de conter a disseminagédo da doenga.

Se por um momento a midia nacional, global e diversos especialistas da area
médica ndo deram a devida importancia para esses casos, 10go esse panorama comecou
a mudar devido a rapida velocidade com que esse virus se espalhou da China, passando
pelos demais paises da Asia, Europa, chegando aos Estados Unidos da América e
finalmente ao Brasil, provocando contaminacgdes e mortes de varias pessoas, de todas as
classes sociais, racas e paises. Em pouco tempo o mundo inteiro necessitou adequar-se
as medidas de seguranca e de higiene. Os Governantes instalaram protocolos de salde,
acionaram politicas de isolamento social e uso obrigatorio de mascaras locais publicos.

Nesse periodo as escolas e universidades tiveram suas aulas e calendarios
suspensos, em seguida os estabelecimentos comerciais foram fechados, incluindo os
shoppings centers, emblema da sociedade de consumo. Em decorréncia dessas medidas,
pesquisas realizadas no mundo todo foram impactadas, ndo somente no que diz respeito
ao cronograma, mas também com relacdo ao redesenho que se exige dado ao contexto

histoérico vivenciado.

7 Disponivel em: <https://www.paho.org> Acesso em 19 de setembro de 2020.
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O isolamento social necessario vivenciado em 2020, devido a crise provocada
pelo COVID-19, promoveu mudancas significativas nas diversas esferas: familiar,
sociais, trabalho, economia e politica. No trabalho, muitos individuos tiveram seus
contratos de trabalhos suspensos, outros foram demitidos, alguns continuaram a exercer
a sua funcdo e muitos passaram a desempenhar via home office e de forma remota, por
meio da internet. A necessidade de adaptar o trabalho e a realizacdo de transacOes
comerciais via internet promoveu a maior naturalizacdo de instrumentos virtuais como
recursos validos para a concretizacdo dessas atividades.

O impacto provocado pela pandemia na pesquisa levou a interrupgdo da coleta
de dados no Arquivo do Judiciario, o que impactou na coleta de dados, principalmente
naquele momento. Apenas posteriormente, com a retomada das atividades no ano de
2021, voltei ao Arquivo e dei continuidade a coleta de dados. Além da coleta de dados a
partir dos processos fisicos, coletei processos em formato digital com a ajuda de dois
colegas que possuem registro na OAB, como ja dito.

Assim como aponta Bourdieu (2008), nesse momento foi necessario a
reavaliacdo da pesquisa, a fim de verificar se a adequacdo coerente dos métodos e
estratégias empregadas continuaria valida para a obtencdo dos dados e objetivos da
pesquisa. Em outras palavras, continuar a pesquisa sem a reflexdo acerca da viabilidade
das técnicas metodologicas aplicadas tornaria insatisfatdria diante dos novos desafios
que o atual contexto imp6s. Ademais, além das questBes de pesquisa ja mencionadas
outras questdes foram colocadas acerca da judicializacdo da salde: como a pandemia
estd influenciando o acesso aos medicamentos das pessoas com doencas raras, bem
como as demais terapias? O que ocorreu com 0S processos em tramitagdo? Como esse
fato influencia na entrada de aquisicdo de medicamentos? Quais sdo 0s impactos
sentidos por portadores de doencas raras e familiares nesse momento de pandemia?
Questdes como essas merecem atencdo na investigacdo, devido a necessidade de
compreender quais 0s impactos da pandemia na vida dessas pessoas que necessitam do
Poder Judiciario para a aquisi¢do de medicamentos e tratamentos.

Com isto posto, tais mudancgas permitiram tracar um novo caminho para o

desenvolvimento da pesquisa atraves da realizacdo de entrevistas on-line. A necessidade
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da realizacdo de entrevistas surgiu com a analise dos processos, pois destacavam
questdes e problemas relevantes acerca da trajetoria dos individuos que solicitavam a
judicializacdo da salde, mas o contexto atual proporcionou que as entrevistas se
efetivassem antes da conclus&o prevista do trabalho de campo no Arquivo do Judiciéario.

Paradoxalmente, com o isolamento social ficou mais fécil contatar alguns
interlocutores da pesquisa por meio da internet, como algumas Mées de pessoas com
doencas raras e Defensoras Publicas, sendo possivel através do uso da internet realizar
entrevistas com esses interlocutores. Ndo houve um recorte intencional acerca do tipo
de doencas raras, nem com relacdo a escolha das maes para as entrevistas. O critério
direcionado atendia pessoas com doengas raras ou familiares que acionaram em algum
momento a judicializacdo da salde. O contanto com as maes de pessoas raras se deu
mediante o evento participado no ano de 2017 conforme mencionado.

No caso das Defensoras Publicas, os processos judiciais destacaram a
participacdo relevante destas nos processos e com isso decidi entrevista-las, motivado
acerca de algumas questBes trazidas pelos processos. O fato de serem Defensoras
Publicas, e ndo Defensores, também ndo foi fruto de uma intencionalidade, mas ocorreu
de forma casual, ao entrar em contato com os nucleos da Defensoria.

Com isso, o contexto de isolamento social vivenciado néo dificultou contatar e
realizar as entrevistas, mas sim oportunizou a sua realizacdo através da internet. E
valido considerar que existem diferencas no manejo da interacdo durante a entrevista,
mas ndo foi considerado qualquer tipo de maleficio para a conducao dos resultados.

O sociologo Pierre Lévy (2009) denomina os ambientes de conexao virtuais de
cybers espacos, sendo esses o lugar no qual as relagbes sociais sdo mediadas pela
internet. Segundo Lévy (2009), nesses ambientes virtuais, 0s individuos ndo possuem
acesso apenas a reproducéo da realidade, mas a extensdo da propria realidade. Assim,
compartilho da mesma compreensdo do autor, de que apesar da possibilidade de o
individuo estar off-line ou on-line, a crescente presenca da internet em praticamente
todos os aspectos da vida social, como por exemplo, em suas atividades laborais, esse e

outros estimulos o pressionam para a cada vez mais permanecer conectado.
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A logica permanece a mesma das relacfes liquidas tracadas entre 0s usuérios da
internet. Nos meios de comunicacdo de massa classicos, como televisdo e radio, a
relacdo se dava da seguinte forma: A televisdo e o radio enquanto emissores, e 0s
individuos, telespectadores e ouvintes, enquanto receptores. Nesse formato, ha uma
capacidade critica e reflexiva limitada, por ndo promover a interagdo entre quem fala e
guem escuta e também a demarcacdo de hierarquias: de um lado, os portadores da
informacdo (os especialistas), e do outro, os que ndo detém as informacg6es (os leigos),
ndo possuem a capacidade de difundir as informacdes.

As relagbes entre os individuos nas redes sociais sdo caracterizadas por
contatos instantaneos, ndo duradouros, sem necessidade de vinculos para estabelecer
contato. A liquidez caracteristica das relagdes sociais atuais permite que individuos
interajam sem a exigéncia de vinculos e maiores afinidades, facilitando a interacdo sem
a manifestacdo de maior compromisso. Isso facilita a interacdo entre individuos das
diferentes esferas sociais da sociedade. E s6 analisarmos rapidamente a interagio nas
redes sociais onde os individuos frequentemente ndo se intimidam em criticar
comentarios a respeito da opinido politica, gosto estético e musical.

De acordo com Mercado (2012), as entrevistas online podem acontecer por meio
de e-mails, formuléarios, chats, féruns tém como beneficio a espontaneidade, fornecendo
meios do investigador observar as pessoas que participam do meio em que ele esta
vivendo.

Segundo Mercado (2012), aplicando a experiéncia de Bauer e Gaskell (2002), hé
duas formas de realizar a entrevista online. A primeira delas é a entrevista individual
que procura aprofundar a realidade do interlocutor, compreendendo suas experiéncias
individuais de forma detalhada. A segunda delas é a entrevista coletiva, que busca
explorar comportamentos, atitudes e debates de interesse publico. Ha ainda a
oportunidade de realizar perguntas em grupos, de compartilhar histérias e experiéncias
entre os individuos. E necessario se atentar que o tempo utilizado também tendo em
vista que é um fator que deve ser considerado, uma vez que durante a entrevista

presencial o entrevistado estard ou ndo amplamente concentrado naquela atividade,
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visto que no formato online ele pode participar de atividades simultaneamente e
direcionando sua atencdo de forma parcial.

O emprego dos termos “etnografia digital”, “webnografia” e “netnografia” sao
utilizados nas pesquisas etnogréficas realizadas por meio da internet, no entanto, eles
ndo oferecem mudancas consideraveis no fazer etnogréfico, tdo somente com relacéo a
forma de lidar com os diferentes fendmenos nas redes. Distanciando de uma reflexao
mais profunda em torno da sua aplicacdo nesses meios (POLIVANOV, 2013).

Para Hine (2000), um dos precursores de pesquisas etnograficas através da
internet, defende o uso da etnografia nos ambientes online, considera importante
realizar mudangas na forma e no modo como as pesquisas sdo realizadas, sobretudo,
com relacdo aos dados que sdo obtidos por meio desse método. Com relacdo ao campo,
por exemplo, a sua escolha tem muito a ensinar sobre o uso da etnografia através da
internet. Por mais que seja possivel realizar recortes aleatdrios sobre péaginas e sites
como campo de pesquisa, isso pode limitar o arcabouco tedrico a ser utilizado. Mesmo
assim, o uso do método etnogréafico na internet permite mais alternativas para a escolha
do local do campo.

Ademais, Hine (2000) afirma que, embora pareca evidente que no contexto atual
a internet faz parte da vida cotidiana dos individuos, nem sempre foi assim. No inicio, a
internet foi colocada como uma nova fronteira que poderia ser colonizada por novas
identidades e estruturas que os individuos desejavam construir. O ciberespaco, por
exemplo, foi considerado um dominio a parte da realidade da vida social, onde poderia
ser desenvolvido novas possibilidades para a criagdo de uma livre governanca, distante
da realidade das estruturas sociais da “vida real” que sdo marcadas pela desigualdade.

Segundo Hine (2000), entre os estudos realizados no meio virtual estdo as
interacdes online, grupos de discusséo, salas de bate-papo em tempo real, jogos online,
com a participagdo de diversos jogadores e ambientes de realidade virtual, entre outros.
Nesses espacos, a etnografia pode examinar de maneira detalhada como as diferentes
culturas surgem, portando normas, valores, linguagem, concep¢do de humor,

reciprocidade, senso de identidade prépria. Assim, tais espacos contribuem para a
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formacgéo de grupos e comunidades coesas. Com relagéo a esse estudo, Hine (2000)

considera:

Tais estudos geralmente envolvem os pesquisadores na observacgéo e
interacdo além dos limites do proprio site online. Onde os
participantes se encontram na vida rela ou use outros canais de
comunicacgdo, como salas de bate-papo ao lado de um ambiente de
jogo, o etnogréfico geralmente gostaria de participar também, a fim de
experimentar todo o espectro de interagfes uns com 0s outros que 0S
participantes gostam. No entanto, o campo deve ser interpretado como
centrado em um grupo de pessoas definidas por suas conexdes com 0
espaco online especifico (HINE, 2000, p.34).

Dessa forma, o pesquisador tem a oportunidade de ndo somente participar de
fora do campo virtual, mas também de participar virtualmente das interacGes com as
pessoas e com 0s grupos dentro dos espagos online. Assim, a internet pode ser
compreendida por dois vieses, como cultura e como artefato cultural, em cada uma
delas ha vantagens e desvantagens para a pesquisa, podendo ainda estarem conectadas
ou ndo (HINE apud POLIANOQV, 2003). A primeira, diz que a internet representa um
ciberespaco onde a cultura é constantemente construida e reconstruida, enquanto espacgo
distinto do off-line. JA& a segunda considera a internet enquanto artefato cultural
compreende-a como produto da cultura e ndo como algo a parte dela.

De forma antagbnica, Boyd (2008) critica a perspectiva dada por Hine sobre 0s
estudos etnograficos na internet. Para ela, a internet ndo é simplesmente um artefato
cultural ou o lugar onde a cultura é formada e reformulada. A internet pode ser
compreendida como um espago que € imaginado e também arquitetado em que os
acontecimentos ocorrem ndo somente nela, mas por meio dela e por causa dela,
influenciando néo sé a vivéncia social, mas elaborando o seu proprio contexto.

Dessa forma, a internet € um local no qual a sociedade e a cultura séo
reinventadas ndo a parte da sociedade, mas através dela e para ela (BOYD, 2008). Uma
importante constatacdo sobre as mudancas provocadas pela internet é de que ela
transformou as regras das etnografias tradicionais, tendo em vista que essas contavam
com estudos em contextos locais, delimitados geograficamente pelas fronteiras e

barreiras culturais, a internet rompeu com tais delimitagdes. A cultura ndo pode ser mais
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definida pela geografia, pois agora as pessoas fazem parte de multiplas culturas,
definidas pela religido, redes sociais, praticas, visdo de mundo, idiomas, entre outros. A
mobilidade deu lugar do acesso ao mundo “hipertextual”. Ha ainda diferengas da cultura
inicial da internet para o que temos acompanhado nos Gltimos anos:

A cultura inicial da internet focava fortemente na reunido de grupos
sociais em torno do tdpico ou atividade. Tecnologias sociais mais
recentes, como blogs e sites de redes sociais alteraram essa
dindmica. Nestes, a mais recente tecnologia, "comunidade" é uma
nog¢do egocéntrica onde os individuos constroem seu mundo social por
meio de links. Ao invés de contar com interesses ou limites baseados
na estrutura social atual, os grupos sdo definidos por meio de
relacionamentos. A visdo de cada participante ¢ emoldurado por suas
conexdes com 0s outros e 0s comportamentos daqueles pessoas. A
dificuldade com essa visdo de rede egocéntrica € que ndo ha um
conjunto abrangente de normas ou praticas; em vez disso, cada nd
revela um conjunto totalmente diferente de suposi¢des (BOYD, 2008,
p.27).

Nos estudos realizados pela internet ndo se deve reduzir a participacdo do
individuo exclusivamente ao grupo ou comunidade que ele estd vinculado naquele
momento, pois esse individuo também participa de outros grupos estabelecendo outras
relagOes, portanto, a sua identidade ndo pode ser atrelada apenas ao pertencimento de
um grupo especifico.

De acordo com Gomes e Leitdo (2011), a antropologia analdgica é caracterizada
pela centralidade humana concentrada na integracdo entre corpo e mente. Assim,
reflexdes em torno do “estar 1a” em relacdo ao campo de pesquisa ndo levam
necessariamente em consideracdo o lugar, podendo enquadréa-lo como efeito que deriva
da sua presenca.

O mesmo ndo acontece quando se trata de uma antropologia digital, tendo em
vista que essa centralidade humana ndo ocorre diretamente, pois € materializada por
meio de outros elementos mediadores do encontro, tais como maquinas e objetos
técnicos. Assim, a tecnologia digital ndo é somente 0 meio de transporte que permite a
viagem, mas ela mesma se torna o ambiente de estudo do campo (GOMES e LEITAO,
2011).

As entrevistas foram realizadas com o auxilio dos smartphones, por meio de

chamadas de video. O “estar 1a”, enquanto necessidade para apreensdo das informacoes
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nesta pesquisa, ndo influenciou na aquisicdo dos dados, mas modulou a experiéncia
relacional entre pesquisador e pesquisado, tendo em vista que as regras e valores sociais
que permeiam o ciberespaco diferenciam-se em alguns aspectos do mundo fora dos

ambientes virtuais.

1.5 Entrevistando através da internet

A seguir apresento as entrevistas realizadas com mdes de pessoas com doencas
raras e com as Defensoras Publicas e com um Advogado de uma Associacdo de
Doencas Raras da Paraiba mediadas pela internet. A primeira entrevista realizada foi
com a fundadora do grupo Mées de Duchenne-PB. Como j& mencionado, o primeiro
contato ocorreu ap6s a minha participacdo em um evento sobre doencas raras em 2017,
mas a viabilizacdo da entrevista se eu apenas no ano de 2020 através da internet. Seu
nome na pesquisa é Margareth, mée do Pedro de 12 anos de idade, ele possui a doenca
rara Distrofia Muscular Duchenne.

Atraves desse novo contato ocorrido no ano de 2020, foi necessario me
reapresentar para ela como pesquisador, cujo objeto de estudo era as doencas raras e a
judicializacdo. Assim, convidei mais uma vez para conceder uma entrevista online, e
ela, de maneira receptiva, se dispds. Ela mesma sugeriu que eu poderia entrar em
contato com outras maes de pessoas com doencas raras do grupo, ao qual ela faz parte e
de imediato concordei. Assim, combinamos uma entrevista para semana seguinte. Na
mesma semana, ela me inseriu no grupo virtual do WhatsApp, permitindo contatar as
demais mées e convidando para uma entrevista on-line onde todas pudessem participar.
A partir do momento que fui inserido aquele grupo formado por 28 (vinte e oito) méaes
de criancas com Distrofia Muscular Duchenne, do Estado da Paraiba, ele passou a
funcionar como campo de pesquisa, pois me permitiu estar atento para observar de
forma integrada o grupo, o seu cotidiano, através da interacdo das mées, o

compartilhamento de informages, davidas relacionadas ao acesso de medicamentos e a
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questBes relacionadas as Doengas Raras, a entrada de novos participantes, bem como o
comportamento de forma geral.

Assim, me apresentei ao grupo e fiz um convite coletivo para participacédo
voluntéria delas na pesquisa através de entrevista. Na descricdo do convite informei que
a entrevista ocorreria por meio de uma chamada de video, cujo recurso permitiu a
participacdo de todas. Entretanto, dias antes da realizacdo da entrevista, Margareth me
questionou sobre o formato da entrevista, alertando sobre a possibilidade de algumas
mées ndo poderem participar, pelo fato de muitas nao utilizarem internet banda larga,
apenas 3G, o que tornaria invidvel para a maioria. Esse fato especifico me atentou
acerca da realidade socioeconémica de muitas mées que estavam no grupo. Mais tarde,
guando algumas maes relataram que a internet estava auxiliando na fisioterapia dos seus
filhos (devido ao isolamento social provocado pela COVID-19) lembrei desse fato e
pressupus que infelizmente muitas criancas doencas raras cujas familias ndo possuem o
mesmo suporte poderiam ter seus quadros de salde agravados.

Sendo assim, ainda que o pesquisador queira possuir um ambiente parecido com
o0 presencial, que seria a video chamada, outros fatores podem interferir, que no caso
relatado foi a falta de acessibilidade a internet banda larga.

No dia da entrevista apenas Margareth compareceu e persistiu no convite no
grupo para que outras maes pudessem participar em outro momento. Foi necessario
preparar 0 ambiente propicio para uma minima interferéncia durante a entrevista.
Acerca disso, Poupart (2012) aponta que um dos principios da entrevista bem sucedida
estd na capacidade do entrevistando se expressar da maneira correta, através da
existéncia de um ambiente confortavel e seguro. Nesse sentido, de acordo com Poupart
(2012), é necessario escolher o melhor momento, local e horario para realizacdo da
entrevista de modo que ambos, pesquisador e pesquisado, estejam disponiveis para se
expressarem corretamente. Ademais, o entrevistado é portador de uma verdade, sua e do
grupo ou comunidade que ele representa. Dessa forma, é possivel alcancar essa verdade
através do uso dos instrumentos de pesquisa adequados.

Como ferramenta de aquisicdo de dados para a entrevista com Margareth

instalei um aplicativo no smartphone que faria a gravacédo do video com audio e utilizei
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0 computador como bloco de anotagdes, caso ocorresse algo de errado com a gravacao.
A nossa entrevista teve duracdo de aproximadamente uma hora, mas como temia o
aplicativo instalado com a funcdo de gravar a entrevista ndo conseguiu grava-la
integralmente, apenas o inicio. Mas, como ndo confiei totalmente na sua eficécia, a
entrevista conseguiu ser bem sucedida devido as anotac6es que foram realizadas durante
a nossa entrevista. Como forma de garantir a seguranca das informacoes e respeitando
0S parametros éticos de pesquisa, sem ser necessario utilizar o TCLE devido a sua
inviabilidade, solicitei no inicio da conversa a sua permissdo para grava-la e que ela
pudesse expressar 0 seu consentimento no uso das informacdes para fins da pesquisa,
considerando a preservagdo das informagbes. A mesma concordou e respondeu
positivamente.

A segunda entrevista realizada foi com Verdnica méae de Miguel, de 4 anos, que
também possui a Distrofia Muscular Duchenne. O Contato com a interlocutora se deu a
partir de um novo convite para realizacdo de novas entrevistas com outras mées que nao
participaram da primeira vez. Ap6s um novo convite coletivo, para minha surpresa, ela
prontamente se interessou em participar e logo agendamos a entrevista para 0 mesmo
dia daquele mesmo ano (2020). Perguntei sobre a forma que ela se sentiria mais a
vontade para conceder a entrevista e ela optou pela gravacdo de audios. A primeira
entrevista durou cerca de uma hora. Apds aquele momento, ela continuou atualizando
sobre o recebimento de medicamentos por seu filho, como ja dito.

Acerca disso, a internet permite realizar o contato com os interlocutores e
contribui para maior confiabilidade na relacdo entre pesquisador e pesquisado no
estudo. O contato realizado através das redes sociais, por exemplo, diminui a hierarquia
presente na relacdo de pesquisa, @ medida que os pesquisados possam estar integrados
no mesmo ciberespaco.

De acordo com Poupart (2012), é necessario nao somente convencer 0
interlocutor a participar da entrevista, como também um contexto que ele possa estar a
vontade durante a entrevista, € necessario que o entrevistado esteja confiante para que
possa “verdadeiramente falar”. Ademais, o Poupart (2012) aponta dois principios

importantes para que o interlocutor consiga se expressar com sucesso durante a
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entrevista. O primeiro deles corresponde a necessidade do interlocutor ser levado e
tomar iniciativa do relato na sua fala. Dessa forma, quanto mais espontaneo é a fala do
entrevistado, mais se pode aproximar do discurso distante da interferéncia causada pela
posicdo do pesquisador. O segundo ponto diz respeito ao estabelecimento da maior
capacidade possivel de envolvimento do entrevistado com a pesquisa. Para Poupart
(2012), pesquisas relacionadas aos temas como trabalho, familia e lazer podem produzir
maior envolvimento. Nas entrevistas realizadas, tanto com as maes, quanto com as
Defensoras Publicas, constatei os dois aspectos apontados acima como importantes pelo
autor.

As mées de pessoas com doengas raras tomaram a iniciativa para expressar 0s
seus relatos, devido a isso, foi pouco necessario recorrer ao roteiro de perguntas das
entrevistas, pois suas falas conseguiam contemplar algumas questdes de maneira
antecipada. Acredito que isso se deve por elas compreenderem a importancia de suas
narrativas para a pesquisa aqui realizada sobre doengas raras. Ambas argumentaram
sobre a relevancia do conhecimento da realidade da vida de pessoas acometidas por esse
tipo de enfermidade. Isso permitiu, além da espontaneidade, o0 maior envolvimento com
a pesquisa. Exemplo disso foi a entrevistada Verbnica, que ap6s a realizacdo da
entrevista, espontaneamente me atualizou sobre os recebimentos dos medicamentos do
seu filho e a atualizacdo do seu estado de saude. Ela expressou o consentimento do uso
das informacdes para a pesquisa por meio de uma mensagem de audio. O roteiro de
entrevista das mées de pessoas com doengas raras foi norteado pelas seguintes questoes:
Como se deu o diagnostico do seu filho? Foi necessario acionar a justica em algum
momento? Como foi a entrada no pedido da judicializagdo da saide? Diante disso, quais
as dificuldades enfrentadas durante o processo?

Nas entrevistas realizadas com as Defensoras Publicas, uma da Uni&o e outra do
Estado da Paraiba, ocorreu em horarios que ambas disponibilizaram como adequados.
Para entrar em contato com as Defensoras Publicas, com a finalidade de entrevista-las,
busquei em sites institucionais e pela rede social oficial das Instituicdes pelo instagram,

obtendo sucesso através da tltima.
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O primeiro contato foi com a Defensoria Publica da Unido e também foi a
primeira Defensora entrevistada. O contato ocorreu da seguinte maneira: apresentei-me
como pesquisador da Universidade Federal da Paraiba e investigava a judicializacao de
doencas raras na Paraiba. Apos isso, perguntei se poderiam me indicar algum Defensor
Publico para contribuir junto a pesquisa. Apos alguns dias sem respostas obtive a
confirmacdo da participacdo da pesquisa, através de uma mensagem na minha pégina
pessoal, indicando o namero de contato de quem poderia conversar. Assim, entrei em
contato com a Defensora Publica da Unido e combinamos a entrevista para uma semana
apos aquela conversa.

No dia da entrevista a interlocutora estava em seu ambiente institucional e
ocorreu por volta das 14:00 horas. Eu sugeri que a entrevista fosse realizada por meio de
uma chamada de video por WhatsApp e a mesma concordou. Inicialmente solicitei a
permissao para a gravagéo da entrevista para fins de pesquisa e informei que enviaria o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) no fim da entrevista, em formato
digital.

No dia da entrevista adotei algumas medidas para que ela pudesse ocorrer sem
prejuizos. Foi necessario me deslocar para um ambiente longe de ruidos dentro da
minha residéncia, averiguar o melhor enquadramento da imagem, verificar a bateria do
smartphone e preparar e posicionar um segundo aparelho de telefone para gravar a
entrevista. A entrevista durou aproximadamente uma hora e vinte minutos.

A segunda entrevista foi realizada com a Defensora Publica do Estado. O
percurso para entrar em contato com a Defensora estadual ocorreu tanto pelo instagram
oficial da Defensoria Publica da Paraiba, como também pelo site institucional. Antes
disso entrei em contato por meio do pefil do instagram de uma Defensora Publica, que
fazia parte da pagina oficial da Defensoria estadual.

Assim, enviei uma mensagem me apresentando como estudante e pesquisador,
informando a tematica da investigagdo. No primeiro momento ela mostrou certa
resisténcia na comunicacao e, em seguida, justificou que ndo seria a pessoa ideal para
contribuir com a pesquisa naquele momento, e me indicou outra Defensora Publica

estadual que lida diretamente com casos de judicializagdo da saude. Ela me informou
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apenas 0 seu nome e apds conferir o meu e-mail recebi uma resposta positiva da
Defensoria Estadual, informando o nome e o nimero da Defensora Pablica que eu
poderia entrar em contato. A Defensora Publica era a mesma pessoa que foi indicada
pela Defensora anterior.

Logo, entrei em contato com a Defensora Pablica estadual, me apresentei, relatei
0 tema de pesquisa e comuniquei que havia conseguido o seu contato através do e-mail
institucional da Defensoria descrito no site da instituicdo. Assim, a mesma concordou
em conceder a entrevista. Acredito que isso trouxe mais confianca para a participacdo
da entrevista em relacdo a um possivel contato por meio de alguma rede social. Ela
informou estar disponivel no mesmo dia para realizar a entrevista, no final da tarde, para
ndo perder a oportunidade deixei agendado.

Compreendo que, como nédo foi possivel estabelecer um contato anterior, como
aconteceu com a Defensora Publica da Unido, houve certa reserva por sua parte ou
porque simplesmente ela estava ainda realizando outras atividades. No horério
combinado, entrei mais uma vez em contato com ela por WhatsApp, perguntando sobre
a forma mais confortavel para realizar a entrevista e ela optou pelo envio de audios pelo
smartphone. A entrevista teve duragdo aproximada de uma hora e meia, considerando o
tempo necessario para ouvir e responder cada audio. No meio da nossa entrevista ela
precisou se ausentar por meia hora, pois havia sido solicitada por sua chefe do setor que
trabalhava para resolucdo de um problema.

Em seguida, ap6s a espera, continuamos a entrevista. Com relagdo & ética da
pesquisa, foi enviado para ambas 0 Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, em
formato digital, para assinarem. O roteiro da entrevista realizado com as Defensoras
Publicas foi norteado pelas seguintes questdes: qual é o papel da Defensora Publica no
processo de judicializagdo? Como a judicializacdo da salde € caracterizada no Estado
da Paraiba? Quais séo os critérios necessarios para entrar com o pedido judicial? Quais
séo as justificativas para negar a solicitacdo do medicamento? Tais questdes surgiram
apos a analise dos processos judiciais, quando os Defensores Publicos demonstraram
papel significativo na representacdo dos individuos na obtencdo dos medicamentos.

Uma das vantagens, de ndo ser nativo do campo do Direito, se deu porque houve
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explicagcBes mais detalhadas sobre a judicializagdo e outros fatos juridicos relacionados
aela.

Por fim, com relacdo a entrevista com o Advogado de uma Associacdo de
Doencas Raras da Paraiba, que também ocorreu pela internet, se deu a partir de um
conhecimento prévio. No ano de 2017, eu realizei um estagio visita na cdmara dos
vereadores de Jodo Pessoa-PB e um dos responsaveis pelo projeto o Advogado de uma
Associacdo voltada para AME (Atrofia Muscular Espinhal).

Descobri ap6s o estagio que ele atuava nessa Associacdo de Doencas Raras,
entdo apds entrar em contato com ele, explicando um pouco sobre a minha pesquisa, 0
mesmo aceitou participar concedendo uma entrevista. As perguntas realizadas para o
Advogado foram semelhantes as colocadas para as Defensoras Publicas, mas diferentes
em outros pontos: qual é o papel da Associacdo de Doencas Raras na judicializacdo da
salde? Como € a sua atuacao enquanto representante da Associacdo de Doencas Raras?
Qual é a sua percepcdo sobre o processo de judicializacdo da satde? Como vocé
enxerga o Estado nesse contexto?

Para Beaud e Weber (2007) os roteiros de entrevistas podem fornecer alguns
beneficios: maior seguranca em pesquisas em grupos de grande capital social e cultural,
como por exemplo, médicos especialistas; possuir estruturacao e organizacdo adequadas
nas entrevistas. Alguns dos maleficios que podem ocorrer sdo: intimidacdo em
entrevistas em grupos populares; ter a obrigatoriedade de respeitar a ordem das
questdes, se tornando um prisioneiro do roteiro; ndo ter a obrigatoriedade de se agarrar
aos temas das pesquisas, deixando o entrevistado livre para expressar suas ideias e suas
formas de pensar o mundo que o cerca. No referido momento da entrevista e havendo a
permissao do individuo, o gravador é apontado como uma vantagem, pois através dele é
possivel registrar as ideias relatadas pelo pesquisado, sem o0 medo de perder alguma
informagéo.

Uma das experiéncias das entrevistas para esta pesquisa foi o distanciamento
social, enquanto homem entrevistando mulheres. Acerca disso, o0 fato das entrevistas
terem sido mediadas pela internet, promovendo um distanciamento fisico e social,

proporcionando maior sensacdo de conforto para sua realizacdo. Dessa forma, a
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mediacdo da tecnologia funcionou estrategicamente e favoravelmente na maior
liberdade das interlocutoras em participarem da pesquisa.

Obviamente, a mediacdo da tecnologia ndo faz com que desaparecam as
diferencas na relacdo entre pesquisador e pesquisado, nem enguanto homem
pesquisando mulheres. No entanto, comparado com minha trajetéria de pesquisa
realizada na dissertacdo, em que parte consideravel das participacGes foram mulheres,
constatei essa diferenca. Na dissertacdo, realizei entrevistas e conversas informais com
homens, mas também mulheres em uma comunidade composta por elementos urbanos e
rurais, localizada em um municipio préximo da capital Jodo Pessoa-PB, denominada
como Comunidade da Guia.

Observei durante aquela pesquisa que no caso especifico das mulheres houve
certa resisténcia em suas falas, principalmente devido aos elementos tradicionais
daquela localidade que possivelmente ndo enxergavam ‘“com bons olhos” a
comunicagédo destas com homens estranhos a sua regiéo.

Por conseguinte, compreendo que para a atual pesquisa o fato das mulheres, no
momento da entrevista, estarem mais distantes de uma regulacdo social, ou seja,
participando de modo virtual na investigagcdo favoreceu para uma participagdo mais
efetivas na pesquisa. Obviamente, que o uso de smartphones também ndo extingue tal
regulacao social, em alguns casos, a regulacdo pode ser até mesmo acentuada, como por
exemplo, a verificacdo dos aparelhos pelos seus maridos ou familiares. No entanto, vale
destacar que as experiéncias obtidas nestas entrevistas mediadas pela internet foram
bem sucedidas no que tange a interacdo e obtencao dos resultados.

A esse respeito, € util a reflexdo de Poupart (2012) sobre a homologia na
pesquisa qualitativa. Segundo Poupart (2012), inicialmente, para minimizar as
distancias entre os discursos imputaveis as diferencas de situacdo, pensou-se em
classificar os entrevistados em fungdo de suas caracteristicas principais do seu grupo.
Acreditava-se que mulheres devem preferencialmente entrevistar outras mulheres, que
homens outros homens e que jovens fossem entrevistados por outros jovens, e assim por
diante. Compreendia-se que quanto maior fosse a proximidade, maior seria a reducgéo

dos riscos de impressdo, etnocentrismo e de intrusao.
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De maneira extrema, esse entendimento argumenta que s6 estd apto a pesquisar
grupos que se possa compartilhar maiores caracteristicas semelhantes. Assim, Poupart
(2012) considera que a proximidade com 0 grupo que possui 0 mesmo pertencimento
social é entendida como condicdo favoravel para melhor compreensdo do grupo
estudado. Contrariamente, a mesma relacdo de proximidade coloca em risco o
distanciamento necessario com os seus pesquisados, funcionando como obstaculo o que
deveria ser utilizado como vantagem. Nesse entendimento, pertencer a um grupo
distante do pesquisado funcionaria como um precioso trunfo, pois facilitaria a
observagdo de diferencas sociais e culturais de cada um (POUPART, 2012).

Diante disso, considero pertinente a contribuicdo dada por Poupart (2012), pois
ela reforca o entendimento da experiéncia obtida no desenvolvimento desta
investigacdo. O fato de ser homem entrevistando outras mulheres implicou na facilidade
da compreensdo dos elementos presente no contexto social, especialmente com relagédo
ao vivenciado pelas mées de pessoas com doencas raras, tendo em vista que suas
experiéncias até entdo eram distantes e desconhecidas por mim, elas espontaneamente
detalharam suas vivéncias e lhes agradava poder contribuir.

O mesmo ocorreu ao entrevistar as Defensoras Publicas. No entanto, percebi que
muito dos seus relatos representavam a instituicdo da Defensoria Plblica e isso
deslocou as diferencas de experiéncias também para o dominio do Direito, campo que
elas atuam. Os processos analisados citam o maior nimero de Defensoras Publicas do
que Defensores, da mesma forma ocorreu com 0s contatos e as entrevistas realizadas.
Isso me fez refletir acerca da participagdo das mulheres na atuacdo e representacdo de
outras mulheres, das mé&es que lidam com as doengas raras. Nesse sentido, a
representacdo das Defensoras Publicas estaria ainda mais relacionada com o
desempenho do proprio papel das mdes, que sdo responsaveis pelo cuidado dos seus
filhos.

Para Bourdieu (2001), os individuos ndo portam o conhecimento real do que eles
sdo ou fazem, pois, eles ndo possuem acesso aos fundamentos de suas insatisfages,
descontentamentos. No entanto, a espontaneidade de suas falas durante a entrevista

pode revelar a expressdo facial coerente daquilo esta sendo dito. Dessa forma, a
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sociologia leva ao pesquisador o questionamento continuo sobre 0s pressupostos
existentes em si e nos pesquisados.

Ademais, Bourdicu considera a entrevista como “exercicio espiritual”, pois
requer certo esfor¢co para a negagao de si mesmo, em detrimento da visdo colocada
sobre o0s outros em suas circunstancias comuns da vida. Isso faz com que haja
acolhimento dos problemas daqueles que estdo sendo pesquisados, fazendo seus 0s
problemas deles.

Na realizacdo das entrevistas com as mées de pessoas com doencas raras, O
“exercicio espiritual” do socidlogo demonstrou ser bem evidente, a medida que elas
relatavam dificuldades do seu cotidiano, repleto de incertezas e inseguranca devido as
condicdes de saude de seus filhos.

O mesmo aconteceu na andlise dos processos judiciais, sendo que,
diferentemente das mées que mantinha contato, podendo acompanhar um pouco da sua
vivéncia com 0 acesso aos medicamentos e a justica, 0 mesmo ndo foi possivel realizar
com as pessoas descritas nos processos. Tomar conhecimento dos casos, e nao saber se
aqueles individuos estariam vivos ou recebendo os medicamentos, me gerou angustia. O
processo n° 1 que trata sobre a Doenca de Crohn é um exemplo disso. Pois, alguns
documentos dos oficiais de justica, responsaveis pela intimacao, diziam que ndo haviam
conseguido entrar em contato no enderego fisico e tampouco por nimero de telefone
com a demandante, havia um hiato temporal do Gltimo contato realizado com ela.

Além disso, havia um documento emitido pela Procuradora de Justica que o
Estado ndo estava cumprindo com o fornecimento do medicamento. Supus naquele
momento que a sua doencga poderia ter agravado durante a espera do fornecimento do
medicamento chegando ao Obito. No entanto, nos documentos seguintes constavam
novas solicitagdes de medicamentos, o que gerou davidas. Continuando a analise, novos
documentos registravam que mais uma vez, apds inumeras tentativas, ndo foi possivel
encontra-la, restando ao Juiz extinguir o processo juridico. Pela auséncia de mais
respostas ndo ha como saber o que de fato ocorreu com ela.

O exercicio espiritual epistemologico so é possivel pela utilizacdo do método

qualitativo. enquanto caminho de investigacdo. Para Poupart (2012), o método
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qualitativo, combinado ao uso de entrevistas, sdo fundamentais para apreender o ponto
de vista dos atores sociais, considerando-o como base para compreensdo e interpretacdo
da realidade dos sujeitos, tendo em vista que o conhecimento sobre a realidade social
ndo poderia ser compreendido a ndo ser através do ponto de vista dos atores sociais.
Nesse aspecto, a entrevista se torna extremamente Util enquanto método para captar a
experiéncia dos atores, destacando suas condutas sociais. Tais condutas, por sua vez, s6
podem ser interpretadas a partir da perspectiva e dos sentidos atribuidos pelos proprios
atores.

Nesse sentido, 0 método qualitativo aliado as entrevistas semi-estruturadas séo
Uteis nesta pesquisa, pois proporcionaram a imersdo na realidade social vivenciada pelos
interlocutores, contemplando suas experiéncias, frustracGes e intercorréncias do seu
cotidiano.

Ademais, segundo Poupart (2012), a entrevista qualitativa contribui para
exploracdo em maior profundidade a respeito das condigdes de vida dos pesquisados,
tornando-se um instrumento Gtil para o pesquisado, contribuindo para dendncias de
determinados tipos de violéncia, discriminacdo sexual, exclusdo social de minorias
étnicas, casos de pessoas em condicbes de enfermidade, entre outros. Além disso, esse
tipo de abordagem permite que por meio da fala os entrevistados compensem a auséncia
do poder e da invisibilidade colocada pela sociedade.

Considero que as entrevistas com as médes se toraram um tipo de compensacgéo
social, levando em conta a invisibilidade social e a omissdo do poder publico. Elas
demonstraram entusiasmo e prontiddo. Conforme o trecho exposto abaixo da entrevista

com Veronica:

Claro, pode incluir sim, eu autorizo, né, é até uma forma, né, da gente
ser mais notado, as criangas com doenga rara ainda, né, séo um pouco
exclusas, ainda ndo tem tanta visibilidade, né? E muito complicado!
Se precisar de qualquer informacdo sobre Duchenne pode me
perguntar, porque sou expert nessa doenca, tem médico que eu vou, eu
sei mais do que o médico, acredita? (Verbnica, mae do Miguel. 17 de
julho de 2020).
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No relato acima, percebe-se o interesse na colaboracdo com o estudo, com a
possibilidade de ter um espaco onde o seu conhecimento é reconhecido e como
mecanismo de resisténcia em relacdo a exclusao e a invisibilidade social. A necessidade
de fala das Maes esta relacionada a valorizagdo das informagdes sobre as doengas dos
seus filhos, pois, conforme relataram, ha auséncia dessas informagdes e isso dificulta a
realizacdo de diagndstico.

Sendo assim, estar distante socialmente da realidade apresentada por elas
produziu a necessidade de escuta da minha parte, o que estimulou a iniciativa dos seus
relatos. E sobre essas narrativas de invisibilidade e exclusdo social, relacionadas a
obtencdo do direito a satde, que conheceremos a partir daqui.
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2. JUDICIALIZAR OU NAO JUDICIALIZAR? A NARRATIVA DE MAES
DE PESSOAS COM DOENCAS RARAS NO ACESSO A SAUDE

O presente capitulo abordara a trajetoria de mées de pessoas com Doencas Raras
na obtencdo do direito a saude. Discutiremos as implicacfes da descoberta do
diagndstico e sua relagdo com o ingresso na esfera judicial, as experiéncias e as
percepcOes das maes sobre a judicializacdo da salde e a relacdo entre o cuidado e a
judicializacdo de saude. Também serd debatido sobre o papel das AssociacGes e dos
Laboratdrios farmacéuticos como mediadores que desempenham por vezes o papel do
Estado.

2.1. Do itinerario diagndstico ao itinerario judicial

O primeiro relato ¢ da méde de Miguel, chamada aqui de Ver6nica, ela cuida
sozinha do seu filho, sem a responsabilidade que compete ao pai de Miguel, pouco
tempo ap6s o nascimento do seu filho se separou. Segundo ela, o seu marido apesar de
ndo estar presente, ajuda nas despesas médicas e judiciais necessarias para garantir uma
melhor qualidade de vida para o seu filho. Conheci Verbdnica através do grupo de
Whatsapp intitulado “Maées de Duchenne/PB”. Apos deixar uma mensagem no grupo do
qual fazemos parte, explicando um pouco mais sobre a minha pesquisa e convidando as
mées para marcar uma entrevista. Para minha surpresa, ela rapidamente respondeu que

poderia fazer naquele mesmo dia.

[...] Eu sou mde do Miguel, eu sou portadora do gene. Minha mae ela
tem filhos homens, e eles ndo tem, porque é uma doenca que afeta os
homens, né! As mulheres a maioria sdo assintomaticas, elas ndo tém
sintoma nenhum da doenca porque as mulheres tém dois
cromossomos x e 0 homem s6 tem um, entdo é o cromossomo X com
defeito. Ai é muita luta, né! Vai pra terapia, fono (fonoaudidloga), ja
vai pra psicologo, que eles sdo mei...s&0 meio birrento esses meninos
que tem Duchenne. O meu ja tem um génio forte devida a tanta
medicacdo também que ele toma sabe, altera também o
comportamento, entdo ja vai na psicologa, vai na fono
(fonoaudidloga) duas vezes por semana, vai na fisio (fisioterapeuta)
duas vezes por semana, estuda de manha, estava fazendo natacdo e é
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muita correria, sabe? E como sou portadora, ndo penso mais em ter
outros filhos né? Porque a chance de vir com essa doenca é muito
grande (Verdnica, mée do Miguel. 17 de julho de 2020).

Verénica se denomina como “portadora do gene” de doenca rara, apesar de ser
assintomatica, ela acionou o dispositivo bioldgico para entendimento de sua identidade.
Biehl, em uma entrevista concedida a Schuch (2016) relatou que durante o seu estudo
com pessoas com AIDS, na década de 1990, seus interlocutores se referenciavam como
“portadores”, indicando o fato desses individuos “ser a porta da dor”, indicando uma
dimensdo de abandono social, a0 mesmo tempo em que buscava o pertencimento e o
reconhecimento coletivo diante do seu sofrimento.

Assim como Biehl descreve, ela se coloca como a responsavel por portar a
doenca e transmitir ao seu filho, ademais de evitar possivel sofrimento que poderia
trazer caso tivesse mais filhos. Diferentemente do caso da AIDS, onde a dor é
identificada no préprio individuo infectado pelo virus, no caso das mées de pessoas com
doencas raras, 0 seu sofrimento esta associado a carga genética e nao da experiéncia
individual do sofrimento em si, por ela ser assintomatica. Isso significa dizer que a sua
experiéncia do sofrimento ndo estd ligada aos sintomas da doenca em si, mas no
sofrimento vivenciado pelo seu filho.

Ademais, Veena Das (1997) discute a dimenséo da linguagem e sua importancia
na caracterizacdo do sofrimento, podendo trazé-lo a existéncia no momento em que é
narrado. O sofrimento é descrito como a dor vivenciada na narrativa e muitas vezes
metaforicamente. E apropriado refletir sobre a dimensdo da linguagem nesta
investigacdo, pois, compreende-se a importancia da descri¢cdo narrativa do sofrimento

das maes de pessoas com Doencas Raras, presentes em seus relatos.

Percebe-se ainda no relato da interlocutora que o diagndstico esta intimamente
ligado com a entrada na esfera judicial e para o fornecimento do medicamento. Ela
descreve a dificuldade de se alcancar o diagndstico mesmo recorrendo a médicos
particulares, pois acredita que os médicos do servigo publico demorariam mais para
indicar um diagnaostico preciso.

Nesse caso, ela se considera privilegiada por ter conseguido arcar com as

despesas para alcancar o diagnostico precoce da doenga, em relacdo as outras mées que
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possuem filhos com a mesma condicdo e ndo possuem recursos. Ela aponta a
insuficiéncia de medicos especialistas na regido. Isso ocorre porque ha apenas um
médico especialista em genética em todo o Estado da Paraiba, nimero alarmante ao
levar em consideragdo o numero de individuos que possivelmente estdo sem diagndstico
ou com um diagndstico equivocado.

[...] ele tinha trés anos e quatro meses, foi em margo de 2019 do ano
passado, quando eu descobri realmente por exame genético, né, que
era Duchenne. Entdo, tipo, foi uma peregrinacdo para descobrir essa
doenca. Porque os médicos, € tipo assim, que é uma doenga muito
dificil de detectar, sabe? Porque com dois anos de idade a maioria das
criancas caem, a maioria das criangas desequilibram. Como € que a
gente vai saber que é uma doenca tdo grave? Ainda mais que na minha
familia ndo tinha nenhum caso? [...] foi uma luta muito grande sabe?
Para descobrir, pra conseguir, porque a gente chegava nos médicos,
sabe, 0s médicos, meu Deus do céu, nenhum! Tipo assim, achou,
percebeu que era isso, né? Fora de Sao Paulo e do neuro de Recife. Os
de Jodo Pessoa, 0 ortopedista que eu levava ndo desconfiou, o pediatra
gue eu levava ndo desconfiou, [...] esse diagndstico demora, demora,
porque s6 Deus, eu que s6 ia nos médicos particulares, né? Foi dificil
demais para conseguir fechar o diagndstico, imagina s6 quem vai no
SUS [...] muitas maes do grupo ali descobriram quando a crianca tinha
10 anos de idade, 12 anos de idade, quando a crianga ja estava
perdendo a marcha, entendeu? Entdo, ai tipo, eu me sinto privilegiada
por esse ponto, né, de ter descoberto cedo, né? E porque pelos
médicos que eu vou eles falam que eu consegui fechar o diagndstico
cedo e geralmente é demora viu pra fechar esse diagnostico (Verénica,
mée do Miguel. 17 de julho de 2020).

Conforme foi observado no relato acima, Verbnica narra as dificuldades
encontradas para a concretizacdo do diagnostico de Miguel, mesmo recorrendo apenas a
médicos particulares. Assim, a lentiddo no diagndstico reverbera para uma demora na
solicitacdo judicial. Em outro momento da entrevista, a interlocutora ao ser perguntada

se havia tentado entrar com o processo via defensoria publica justificou:

Entdo fui & médica, né, com todos os exames de Miguel, com tudo que
ela tinha feito, que eu ja tinha feito varios exames de coragéo, de tudo
que eu sou muito adiantada, sabe? Tem que fazer, entdo j& faz logo, ja
levei tudo pra ela, ai chegando em S&o Paulo ela prescreveu a
medicacdo pra Miguel, né, sendo que a gente teve uns problemas...
gue eu vou te relatar como é que foi. Ai né, o pai do Miguel contratou
uma advogada, né, ele contratou essa advogada la pelo Rio Grande do
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Norte, né! Porque em Jodo pessoa ndo consegui encontrar nenhum
advogado que pudesse encontrar assim alguma, que fosse especialista,
né, em pegar medicacdo assim de alto custo, né! [..] Ndés ndo tentamos
a Defensoria Publica porque o pai dele ja tinha essa advogada, né,
muito competente, e assim, o pai dele ndo d& muitos detalhes pra
mim[...] foi rapido o negdcio porque foi uma advogada particular, se
fosse advogada assim da Defensoria Publica eu acho que demoraria
mais (Veronica, mée do Miguel. 17 de julho de 2020).

A narrativa acima descreve a sua realidade de entrada no processo,
considerando que a agilidade para a obtencdo de medicamento ocorreu por ela ter
acesso a um advogado particular, assim como se deu com o diagnéstico. Ao
compararmos com 0s processos judiciais analisados na tabela 1, no capitulo anterior,
corroboramos com a fala da interlocutora, na crenca de que a entrada por meio da

Defensoria Publica apresenta o tramite mais demorado.

2.2. “Para cansar a gente”: a experiéncia do cuidado na judicializacéo

A participacdo das mulheres mées nesta pesquisa se deu pelo fato delas
ocuparem o papel do cuidado com os seus filhos, o que inclui a participagdo do
processo de judicializacdo. O cuidado com a familia pouco a pouco deixou de ser um
assunto privado das familias, tornando-se um tema de questdo social assumida pela
esfera publica. Esse deslocamento se deu pela critica feminista contra as hierarquias de
género existentes, que historicamente ndo favoreceu a igualdade e a autonomia das
mulheres (SORJ e FONTES, 2002). Tal relagdo pode ser mais presente nos casos de
pessoas com doencas raras, devido a grande incidéncia em criangas, por serem em sua
maioria doencas genéticas. Como veremos, tal relacdo esta presente principalmente no
relato de Verdnica. Ambas entrevistadas demonstraram que possuem percepcOes e
experiéncias distintas quanto a judicializagdo da saude. No proximo relato Veronica

descreve o processo burocratico da renovacao de exames e laudos cansativos, diante do
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contexto atual de pandemia para a continuidade do tratamento, que sé pode ser realizado

no Estado de Sdo Paulo:

Estdo barrando, entendeu? Eles ndo tdo querendo investir muito, tipo
assim, comprar muito remédio, porque ¢ um milhdo, um milhdo e
meio, né? E mais de um milhdo e meio, entdo eles estdo mandando
pouco [...] eles ndo estdo investindo muito, sé que é uma trabalheira
para gente, né? Para cansar a gente, porque tipo assim, a gente pede ai
chega por trés meses, e ai quando ele que chega, a gente ja tem que
pedir mais porque ndo pode deixar para pedir de Gltima hora[...]
geralmente na primeira remessa que eles mandaram, mandaram um
tratamento para seis meses, ai 0 que acontece, agora, nessa segunda
remessa, eles mandaram tratamento sé para trés meses. Ai a advogada
ja vai entrar, né? Retificando isso e pedindo mais, porque trés meses
passa muito rapido e ndo pode ficar sem tomar [...] quando para de
tomar o remedio por 10 dias a doenca j& avanca, entendeu? J& ndo faz
mais efeito, é cansativo eles exigem laudo, né. Eles querem cada
remessa de remédio, eles querem laudo. As médicas sdo de S&do Paulo,
como é gque essas médicas vao dar um laudo? aparentemente eu penso,
como é que elas vao dar um laudo sem ver, sem fazer consulta, sem
medir, sem pesar, sem ver a respiracdo, sem ver 0s exames deles que
estdo atrasados, exames dele ainda ndo foram renovados, eu estou
esperando dar mais uma trégua [...] ai tem mais essa preocupacao com
0 medicamento, sabe? N&o é facil para esse remédio chegar, ndo é
brincadeira néo [...] (Verdnica, made do Miguel. 17 de julho de 2020).

Entende-se no relato acima que as solicitagbes judiciais se transformaram em
algo corriqueiro na vida da interlocutora, pois frequentemente, conforme ela narra, €
necessario entrar com novo requerimento, assim que a solicitacdo é atendida, tendo em
vista que o seu filho ndo pode ficar sem o0 uso do medicamento. Faz parte fundamental
do cuidado'®, observar as exigéncias da solicitacio judicial do medicamento, que
depende de laudos médicos constantemente atualizados, além da répida solicitagdo para
gue o medicamento seja entregue no periodo habil. De acordo com ela, o tramite

judicial funciona em um ritmo proprio, cuja intencdo é fazer o individuo “cansar” e

18 O cuidado é um atributo da espécie humana que foi desenvolvido ao longo dos séculos de experiéncia
relacional, vinculado diretamente a aspectos diferentes da cultura, incluindo valores, simbolos, hegemonia
e poder (BARROS et al., 2012) apud (BARROS, 2021). BARROS, Nelson. Cuidado Emancipador. Salde
Soc. Séo Paulo, v.30, n.1, €200380, 2021. Disponivel em:
<<https://www.scielo.br/j/sausoc/a/bZWL zwgpCHB3DWnThLgXdFt/>> Acesso em: 15 de agosto de
2022.
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consequentemente desistir do processo que envolve a solicitagdo do medicamento, pois
para o Estado envolve um grande gasto de orcamento.

Translarna-

Granulado para suspensién oral

atalureno

Via oral

Cada sobre contiene 250 mg de atalureno
Mantener fuera de la vista y del alcance de los niftos
Medicamento sujeto a prescripcion médica

Leer el prospecto antes de utilizar este medicamento

30 Sobres

*Foto enviada enquanto aguardava a nova remessa no dia 17/07/2020

A sensacdo é de que a estrutura burocratica presente nos posicionamentos de
“cansar” esta relacionada a questdes que sempre envolve o tempo: 0 tempo da
realizacdo de exames atualizados a cada 6 meses; a entrada com novos pedidos de
medicamentos a cada nova remessa que chega; e o tempo que o seu filho ndo pode ficar
sem receber o medicamento devido ao rdpido avanco da doenca em seu organismo.
Dessa forma, o processo de solicitacdo e espera do medicamento ocorre repetidas vezes.
A atencdo com 0s prazos, com a atualizagdo dos laudos, e as rapidas solicitacOes para
um novo pedido imediatamente apds o recebimento do medicamento faz parte da logica
do cuidado desempenhado por Veronica.
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De acordo com Hirata e Kergoat (2007), atualmente, apesar da reconfiguracéo
das relacGes sociais de sexo e de uma maior conscientizacdo da opressdo das mulheres e
da desigualdade do trabalho domestico, ainda sim as mulheres sdo as principais
responsaveis pelo trabalho doméstico, mesmo com o crescimento da delegacdo do
trabalho para outros membros.

No caso de Verdnica ndo é diferente, pois ela é responsavel pelo cuidado em
periodo integral do seu filho. Devido a condicdo rara da que o acomete, Verdnica realiza
uma série de atividades para atender as necessidades de satde do seu filho, como idas
regularmente a sessdes de fisioterapia e consultas médicas, além da realizacdo de
atividades domésticas. Vivendo integralmente para cuidar do seu filho, a experiéncia do
cuidado de um filho com doenga rara, perpassa também pela esfera judicial, pois a
condicdo rara do seu filho exige o fornecimento de um medicamento considerado de

alto custo.

Em um determinado dia, no momento em que esperava pelo recebimento do
medicamento, Verdnica, aliviada, agradeceu a Deus o recebimento mais uma vez do
medicamento, compartilhando esse momento com outras méaes do grupo de WhatsApp
que possuem doencgas raras. Curioso para saber detalhes do recebimento, entrei em
contato com ela. Entretanto, diferentemente da forma como havia se expressado no
grupo, ela demonstrou insatisfacdo, pois a quantidade do medicamento entregue ndo era
compativel com a descricdo no documento oficial do Ministério da Saude. No seu
relato, disse que a quantidade seria insuficiente para o tratamento, uma vez que 0
documento afirmava o uso para seis meses, entretanto, apos contabilizar a quantidade de

caixas de medicamentos percebeu que s6 havia medicamento para trés meses.
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Tra nslarna” -~
atalureno

Via Oral
Granulado para Suspensao
USO ADULTO E PEDIATRICO ACIMA DE 5 ANOS.

VENDA SOB PRESCRIGAO MEDICA

30 envelopes

*Foto enviada no dia do recebimento da nova remessa no dia 17/08/2020

Isso levou Verbnica a solicitar novamente medicamentos para mais trés meses,
para ndo correr o risco do seu filho ndo ter a medicacdo. Esse fato trouxe a tona outras
experiéncias com decisdes judiciais anteriores realizadas para o fornecimento do
medicamento para o seu filho. Ela afirma, como demonstrado abaixo, a
incompatibilidade das decisoes judicias. Na primeira solicitacdo, o Juiz deferiu o pedido
realizado, mas na segunda vez, uma Juiza alegou que o seu filho ndo poderia usar
aquele medicamento indicado, denominado de Traslarna®. Ele é indicado, conforme a
bula, para criangas acima de cinco anos e o seu filho tinha apenas 3 anos e 11 meses
guando recebeu a primeira remessa. Verdnica descreve de forma detalhada no trecho da

entrevista abaixo:

19 Trata-se de um medicamento indicado para o tratamento da distrofia muscular de Duchenne, resultado
de uma mutacéo nonsense (DMDmn) no gene distrofina, em doentes com capacidade de marcha com
idade igual ou maior a 2 anos. Disponivel em: << https://www.ema.europa.eu/en/documents/product-
information/translarna-epar-product-information_pt.pdf>> Acesso em: 18 de agosto de 2022.
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A gente desde maio que, a gente, ta esperando chegar nova remessa, ai
a juiza deu para tras falando que ndo era para gente tomar porque
Miguel ndo tinha 5 anos ainda, tu sabes que é burocratico né? Ai
demorou esse tempo todo. Deu tempo o remédio acabar, a remessa
que ele ja tinha recebido e eles |4 brigando se ele tomava ou se ele ndo
tomava. [..] ai foi para a mao de um juiz ou foi um desembargador,
que foi a favor do Enzo tomar, entendeu? [...] a advogada [...] disse
que o juiz deu vitalicio, né? Eu ndo sei até quando sera isso, mas deu
vitalicio. Ai eles ndo queriam dar mesmo o Miguel tendo recebido a
primeira remessa, eles brigaram na segunda remessa para ndo dar
porque 0 Enzo ndo tinha cinco anos, ai disseram gque mandaram a
primeira remessa equivocada. Mentiram, inventaram um monte de
mentira, né! Que a gente sabe que é mentira. Como é que eles vdo
mandar um remédio desse porte equivocadamente? [...] ndo queriam
mandar a segunda remessa, ai a gente ficou brigando do més de marco
até agora, so que a medicagdo terminou finalzinho de maio [...] ai ja t&
mais de dois meses sem tomar, né! Mais de dois meses [...] entendesse
como é complicado a justica? (Verbnica, mae do Miguel. 17 de julho
de 2020)

E importante destacar alguns elementos narrados pela interlocutora no trecho
acima. Ela chama atencdo para a espera, devido a burocracia depois de receber a
primeira remessa, pois teve o pedido do medicamento negado conforme ja mencionado
anteriormente. A estrutura burocratica da judicializacdo impediu o seu filho de fazer o
uso da medicacdo por mais de dois meses, agravando a sua condicdo de salde, ja que a
partir de dez dias sem a medicacdo o seu estado ja comega a agravar. A interlocutora
menciona a necessidade de enfatizar as consequéncias para a saude e o sofrimento
vivenciado para sensibilizar o Juiz e tornar favoravel a deciséo:

O Miguel s6 faz cinco em dezembro. Sabemos ainda ndo tem cinco,
mas ja comegou a tomar o remédio e a justica ndo queriam dar de jeito
nenhum por causa disso porque na bula do remédio fala com efeito s6
foi comprovado de criancas acima de 5 anos, ai foi luta a gente teve
que pegar outros laudos em S&o Paulo, as médicas falando que ele tem
que tomar o quanto antes e ndo sei qué, essa doenga causa pode levar
o individuo até a morte, entendeu? Fez um laudo assim para ele, quase
fez chorar 1a s6 de ler. Ai o juiz disse: “Quem sou eu para ir contra as
médicas? Se as médicas estdo atestando que ele tem que tomar, eu ndo
posso dizer que ndo, que eu sou Juiz eu sou de outra &rea, ndo sou
médico” entendeu? Mas sempre € ruim para pegar esse remédio ndo ¢
facil (Verdnica, mée do Miguel. 17 de julho de 2020).
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No relato acima, Vero6nica narra que foi necessario que a advogada em conjunto
com a medica apresentarem laudos médicos demonstrando o uso urgente da medicagéo
para o seu filho, mesmo que a sua idade ndo corresponda ao uso indicado na bula do
medicamento. Como seré discutido no capitulo IV, o discurso utilizado pelo Juiz esta
baseado na raz&o humanitéaria (FASSIN, 20012). A raz&o humanitaria é responsavel por
nortear a aplicacdo de politicas e de conceder direitos para os individuos que
demonstrem se enquadrar na condicdo de sofrimento. O sofrimento biol6gico, uma vez
legitimado pelos especialistas do sofrimento ou do trauma, se torna o critério de quem
terd o direito atendido pelo Estado. A exposicdo da condi¢do do sofrimento € usada com
0 intuito de sensibilizar o Juiz para que decida favoravelmente, como consta no trecho:
“fez um laudo assim para ele, quase fez chorar 14 s6 de ler”. Assim, se a burocracia
impediu o recebimento do medicamento inicialmente, de certa forma ela foi superada

pelo uso do discurso do sofrimento.

2.3 Percepgdes sobre a judicializagéo da saude

A segunda interlocutora € denominada nesta pesquisa de Margareth. Ela é mae
de Pedro de 12 anos, que também possui Distrofia Duchenne. Recentemente, no inicio
do ano de 2020, ela descobriu que o seu marido também possui uma doenca rara
denominada Esclerose Multipla (EM). A trajet6ria do diagnostico do filho de Margareth
é bem interessante. O ano foi 2015, segundo ela, nesse ao ndo havia quase nada sobre a
doenca do seu filho, os diagnosticos eram imprecisos e a falta de especialistas
dificultaram ainda mais o processo. Quando finalmente chegou a um diagndstico
conclusivo do seu filho, a primeira reacdo foi de medo, devido ao desconhecimento da
doenca. Entretanto, posteriormente o medo foi transformado em motivacao para ir atras
de informag0es para melhor ajudar o seu filho.

Na empreitada de busca por informagdes, Margareth conseguiu se conectar com
outras mées que haviam passado pela mesma experiéncia do desconhecimento da
doenca e outras que estavam ainda lidando de maneira recente. Munida de informacdes,

e identificando a necessidade de ajudar principalmente as mées que tinham poucas ou
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nenhuma informagdo sobre a Distrofia Duchenne, ela decidiu poucos meses ap6s o
descobrimento da doenca do seu filho fundar um grupo de apoio para maes de pessoas
com Distrofia Duchenne, conforme ela mesma descreve de maneira detalhada em seus
relatos.

Nosso contato ocorreu inicialmente durante um evento sobre Distrofia
Duchenne e Becker no ano de 2017. Nesse encontro, Margareth e outras mées estavam
presentes, chamando a aten¢do e o cuidado do Poder Publico para o caso das pessoas
com Doencas Raras. Nesse dia, ndo me comuniquei com ela, mas consegui 0 seu
contato, pois foi disponibilizado para o publico. Alguns dias apds o evento entrei em
contato e combinamos uma entrevista, mas ndo foi possivel realizar naquele mesmo ano
devido a alguns imprevistos. Apesar do isolamento social necessario devido a pandemia
global do COVID-19 impossibilitar o contato direto com ela e outras mdes, a internet
possibilitou o restabelecimento do nosso contato. Nesse contato, marcamos uma
entrevista. A entrevista foi Gtil pois revela sua percepcao sobre a judicializacdo da salde
através dos relatos das doencas do seu marido e filho. Ela conta detalhes do diagndstico
realizado e o0 seu posicionamento com relacdo a necessidade ou ndo de acionar a justica:

ele vinha apresentando alguns sintomas, a gente estava fazendo
investigacdo com o ortopedista também, ai ele comegou a sentir
formigamento no tronco, nas costas, e depois da consulta, iniciou a
tomar a medicagdo por um més. o médico pediu pra fazer ressonancia,
e encaminhou pra neurologista. no caso dele, ele comecou a tomar a
medicagdo disponibilizada pela FUNAD, é uma infusdo mensal, paga
pelo laboratdrio fabricante da medicacdo e o estado compra e fornece
a medicacdo através da associacdo e muitos nao tém essa sorte, custa
r$ 6000,00 reais. [...] alguns pacientes de esclerose multipla precisam
judicializar a medicacgdo. o que interfere negativamente no tratamento,
tendo em vista demora dos tramites. Para ter esse atendimento na
Associacdo de Esclerose Multipla da FUNAD, pediram os exames que
ele ja tinha, pediram um laudo ou encaminhamento de um
neurologista para que o neuro de |4 avaliasse e efetivasse sua entrada
na associacao. se o paciente for elegivel a alguma medicacdo, e esta
esteja disponivel na Associacdo, a propria j& fornece (Margareth, mae
de Pedro, 15 de agosto de 2020).

Margareth descreve o que foi necessario para entrar com o pedido do
medicamento através da Associacdo de Esclerose Multipla, que funciona dentro da

estrutura da FUNAD e forneceu a medicacdo para o seu esposo. Ela também caracteriza



77

ndo ser necessario entrar na justica para a obtencdo do medicamento como sorte,
levando em consideracdo que muitos individuos necessitam recorrer a judicializa¢éo
para adquirir o direito a saude.

Percebe-se que para poucos casos, ndo héa tanta burocracia (se comparado com o
Estado) para a solicitacdo do medicamento através da Associa¢do, uma vez que ela
realiza esse papel, exigindo apenas que o médico da prépria Associagdo avalie. Para ela,
enfrentar o processo judicial é visto como desgastante, pelo fato de ter que reivindicar
algo que nao seria necessario se 0 Estado cumprisse 0 seu papel. Na sua viséao,
Laboratdrios farmacéuticos e AssociacOes de pacientes, possuem na maioria das vezes
relagOes cordiais, colaborando positivamente no tratamento, evitando a demora e 0s
transtornos existentes quando se ingressa na judicializacao.

O caso do esposo de Margareth demonstra que a Associacdo de pacientes
possibilitou a aquisicao do direito a satde de maneira mais eficiente e em menos tempo
se comparado a tentativa de aquisicdo diretamente por meio do Estado. Essa viséo
contrapBe perspectivas que envolvem o ativismo judicial como mecanismo visivel de
lutas pelo direito a satde. Nesse caso, diferentemente da outra interlocutora, nédo foi
necessario entrar na justica para o recebimento da medicacdo e fez grande diferenca,
pois ndo foi necessario enfrentar a burocracia presente no tramite juridico. Vale
salientar que laboratérios Farmacéuticos e Associacdes de pacientes possuem relacdes
proximas e isso colabora para que em alguns casos haja o recebimento de
medicamentos, ocupando visivelmente o papel do Estado no fornecimento do direito a
salde, através do medicamento.

Entretanto, ndo se pode ignorar o fato de que muitos laboratérios farmacéuticos
manifestam o interesse por pacientes de doencas visando apenas a oportunidade do uso
experimental de seus medicamentos, e ap0s 0 uso por determinado tempo e alcangando
0s objetivos da pesquisa, a sua aplicagéo é suspensa pelos laboratorios, conforme aponta
Petryna e Biehl (2016) em seu estudo. Segundo Biehl e Petryna, (2016), a participacdo
de iniciativas publico-privadas em conjunto com as industrias farmacéuticas, passaram a
disponibilizar tratamentos de forma ampla e acelerando o acesso de novas formas de

tratamento. Biehl e Petryna (2016) consideram que tais iniciativas tém levantado
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questionamentos com relacdo as verdadeiras intencGes das parcerias dessas industrias
em paises ainda em desenvolvimento, pois elas podem influenciar diretamente nas
politicas de acesso aos medicamentos de cada contexto e no que diz respeito ao acesso
as redes de tratamento. Mas, é importante considerar as diferentes formas de obtencéao
dos medicamentos e a sua relagdo com o reconhecimento de direitos dos individuos nos
casos aqui estudados.

No relato a seguir, Margareth narra a historia de maes do grupo que acionaram a
justica para a obtengdo de medicamento: “Elas tdo judicializando para Duchenne, o erro
deles ja permite judicializar, esse € um processo longo, essa mae |4 no grupo recebeu
uma remessa para seis meses, o Ministério da Salude negou e depois recebeu por mais
seis meses”. Percebe-se no relato as dificuldades do recebimento do medicamento.
Nesse caso, Margareth narra o caso de uma mde cujo filho possui também Distrofia
Duchenne, mas diferentemente do seu filho, o tipo ou “erro” genético como ela mesma
denomina, ja permite o uso de medicamentos. Ela pontua a negativa do fornecimento do
Estado que prejudicou a continuidade do uso da medicacdo, normalizado em seguida,
demonstrando a inconsisténcia do fornecimento. Margareth narra o processo de
judicializacdo da saude relacionado ao exame médico do seu filho:

A gente foi na geneticista, a geneticista pediu (0 exame), mas a gente
ndo tinha o dinheiro disponivel, 4500 reais, pedimos para o Estado, e
na Prefeitura, onde é o Samaritano na reclamag&o, falaram que o SUS
ndo cobria esse tipo de exame, entdo a gente pegou a negativa do
exame e foi para Defensoria e em 8 meses saiu 0 exame... Eu digo
para elas (outras mées) hoje vocés tém sorte, vocés tém sorte porque
hoje os grandes laboratorios eles mandam tudo (falando do exame)
[...] Entdo a gente entrou na justica pra ter o exame porgue 0 exame
era essencial, [...] a questdo do medicamento pra ele ainda ndo tem,
ainda ta em pesquisa, a gente ndo chegou na fase de judicializar, o que
ele toma sdo vitaminas, sdo coisas acessiveis e as consultas séo
conseguidas através do SUS. A Unica coisa que gerou o processo foi
uma das consultas a gente precisou entrar no Tribunal de Justica do
Estado para custeio do tratamento (Margareth, mde de Pedro, 15 de
agosto de 2020).

Margareth enfatiza a dificuldade encontrada durante o trdmite judicial para a
obtencdo do exame medico do seu filho, para o diagnostico em que foi descoberto no

ano de 2015. No trecho “Eu digo para elas (outras maes) hoje vocés tém sorte, vocés
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tém sorte porque hoje os grandes laboratorios eles mandam tudo (falando do exame)”,
destaca a facilidade que os laboratdrios oferecem para a realizacdo de exames
comparando com o periodo que foi necessario acionar a justica para obté-lo.

Nesse caso, a0 mediar a aquisicdo do medicamento junto ao Estado, a
Associacdo acaba realizacdo o préprio papel do Estado. Esse se assemelha ao que
Boaventura de Sousa Santos (1973) denomina de Pluralismo juridico. Boaventura
identificou o pluralismo juridico em seu estudo sobre uma comunidade periférica do
Rio de Janeiro que intitulou de “Pasargada”, caracterizado como um lugar onde a
omissdo do Estado em fornecer seguranca publica contribuiu para a resolucdo de
conflitos, ocupando o papel do Estado:

A favela é um espaco territorial, cuja relativa autonomia decorre, entre
outros fatores, da ilegalidade coletiva da habitacdo a luz do direito
oficial brasileiro. Esta ilegalidade coletiva condiciona de modo
estrutural o relacionamento da comunidade enquanto tal com o
aparelho juridico-politico do Estado brasileiro. No caso especifico de
Pasargada, pode detectar-se a vigéncia ndo-oficial e precaria de um
direito interno e informal, gerido, entre outros, pela associacdo de
moradores, e aplicavel a prevencéo e resolucdo de conflitos no seio da
comunidade decorrentes da luta pela habitacdo. Este direito ndo-
oficial - o direito de Pasargada como lhe poderei chamar - vigora em
paralelo (ou em conflito) com o direito oficial brasileiro e é desta
duplicidade juridica que se alimenta estruturalmente a ordem juridica
de Pasargada (SANTOS, 1973, p.37).

Na citacdo acima, Santos (1973) acentua a coexisténcia juridica do direito
formal relacionado ao Estado burocratico brasileiro e o direito informal aplicado pela
Associacdo dos moradores da periferia. Nesse sentido, o pluralismo juridico, conforme
aponta Boaventura (1973), se expressa quando outros 6rgdos como Laboratorios e as
AssociacOes, ao fornecerem e/ou mediarem a distribuicdo de medicamentos ou exames
realizam a funcdo do Estado, de prover o direito & satde, visto a omissdo do Estado em

fornecé-lo e para o individuo sem a mediacgéo dessas Associacgdes e Laboratorios.

2.4. A construcéo da cidadania bioldgica nas doencas raras
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O grupo criado por Margareth estabelece lagcos importantes entre os integrantes e
para com aqueles que estdo a procura de informacg6es sobre a doenca, funcionando com
0 que denominou Rabinow (2012) de biossocialidade. Rabinow (2012) analisa quais
mudancas éticas e sociais ocorreram & medida que o Projeto Genoma Humano (PGH)
avancou. Esse projeto esta relacionado aos avancos tecnoldgicos, ao grande aporte de
capital investido. A “nova genética” ird remodelar a vida e a sociedade como nunca
antes visto, pois, praticas e discursos médicos serdo implantados em todo tecido social.

Ademais, 0 PGH néo sera responsavel somente por esperancas, mas também por
perigos, podendo configurar a volta dos projetos eugénicos anteriores, uma vez que
esses projetos estavam relacionados com metéforas bioldgicas, como no caso da politica
de higienizacdo social no holocausto. Para a sociedade moderna a nova genética deixara
de ser uma metafora bioldgica e se tornard uma rede de circulacdo de novas identidades,
configurando-se na biossocialidade.

Nela, a natureza serd modelada pela cultura e se tornara artificial, podendo ser
compreendida como pratica e refeita através de técnicas de manipulacdo genética. Além
disso, o Projeto Genoma realizara 0 mapeamento dos riscos, minimizando a prevaléncia
de doencas e patologias genéticas. Isso potencializara a execucao de habitos saudaveis e
a promogéo de novos fatores de risco que constroem e reconstroem sujeitos e grupos
(RABINOW, 2012).

Vale ressaltar que o conceito de biossocialidade sugere a reflexdo de novas
questBes, dilemas e necessidades relacionadas a novas praticas de saude. Esse cenario
converte-se na constituicdo de novos grupos, formados por pessoas que possuem
experiéncias em comum com a doenca e especialistas médicos, constituindo uma vasta
rede de acolhimento e de articulagdo em prol da satde. De acordo com Paul Rabinow
(2012, p.147):

Ha um grande numero de questdes envolvidas, mas o que quero
realcar aqui é que seguramente haverd a formacdo de novas
identidades e préticas individuais e grupais, surgidas destas novas
verdades. Havera grupos portadores de neurofibromatose que irdo se
encontrar para partilhar suas experiéncias, fazer lobby em torno das
questdes ligadas a suas doencas, educar seus filhos, refazer seus
ambientes familiares, etc. E isto gue entendo por biossociabilidade,
nos ndo estamos falando de algum gene hipotético responsavel pela
agressdo ou pelo altruismo. Haverd, sim, grupos formados em torno
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do cromossomo 17, lécus 16.256, sitio 654.376. aleto com
substituicdo de uma guanina. Esses grupos terdo especialistas
médicos, laboratérios, histérias, tradicdes e uma forte intervencgéo dos
agentes protetores par ajuda-los a experimentar, partilhar, intervir e
entender seu destino.

As profundas transformagdes técnico-cientificas ocorridas na sociedade
contemporanea emergem grupos constituidos de novas questdes no campo bioldgico e
da saude. Sendo assim, o conceito de biossociabilidade aparece nesta pesquisa na
compreensdo da formacdo de novas praticas individuais e coletivas entre maes de
pessoas com doencas raras.

Petryna (2002) utiliza do conceito de cidadania biolégica para compreender
como os individuos foram atingidos pelas consequéncias do acidente nuclear em
Chernobyl, na Ucrania, e como se organizaram para que o Estado arcasse com o0s danos
provocados a saude. O acidente foi provocado durante o teste na usina, onde gueriam
observar o limite da capacidade que os geradores do reator poderiam operar sem
energia, explodindo posteriormente e contaminando cerca de 23% do territdrio do pais.

Ela descreve a cidadania biol6gica como a reivindicacdo de acesso em massa ao
bem-estar social, baseada em critérios médicos, bioldgicos e cientificos, reconhecidos
legitimamente desde o contexto pds-socialista. Os novos estados-nagBes revelam um
tipo emergente de cidadania bioldgica, fundamentada no valor da vida e de como o
conhecimento cientifico habilita politicamente aqueles que o buscam. Nesse sentido, 0
conceito de cidadania bioldgica lanca luz sobre uma pratica fundamental de construgédo
de politica nas sociedades contemporaneas.

Nessa perspectiva etnografias recentes de transicdes pos-socialistas e
mercadologicas demonstram que 0s novos estados-nagdes langam as seguintes questdes:
qual é o valor da vida nessa nova economia politica? Como o conhecimento cientifico
capacita politicamente aqueles que buscam estabelecer esse valor? Quais os tipos de
racionalidades e préaticas biomeédicas emergentes ? As mudancas das avaliagdes médicas
apoiada em fatores de risco produzem novos grupos sociais conectados por medos,
esperancas, destinos e, sobretudo, por politicas fornecidas aos doentes reconhecidas

pelo viés biologico. Entretanto, Petryna (2002) considera que por mais complexo que
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seja este fendmeno (a relagdo entre o bioldgico e a identidade), ndo h& nada de novo, a
ndo ser a forma como essas relacdes atualmente sdo constituidas. Ao contrastar as
categorias de raca e etnia (utilizadas no passado para reforcar determinados programas
sociais e politicos, produzindo desigualdades e injustica) as novas identidades
bioldgicas mobilizam e inspiram a existéncia de economias politicas e novos
movimentos.

Para Paul Rabinow (2012) o Projeto Genoma Humano provocou mudancas
complexas na sociedade, construindo novas formas de sociabilidade entre os individuos,
como a biossociabilidade. A avalanche cientifico-tecnoldgica tem participado da
producdo de mnovas subjetividades, os “self-neuroquimicos”, constituidos de
“individualidade somética”, que emergem a partir da producdo de “cidadanias
biolodgicas”. Esse fendmeno ¢ apontado por Nikolas Rose, em seu livro “A politica da
propria vida”. Rabinow ¢ Rose (2006) revisaram 0s conceitos de biopolitica e biopoder
assinalando que novos elementos deveriam ser incluidos para sua formulacdo, ndo se
limitando como discurso sobre a verdade do carater vital dos seres humanos, restrito ao
dominio biolégico, devendo incluir outras areas de conhecimento, como a Sociologia
para olhar o carater vital, bem como as estratégias de intervencdo relacionadas a
existéncia da vida coletiva em nome da vida e da morte. Nesse sentido,
abarcando grupos e populacGes além dos termos de nacéo, religido, etnicidade, dentre
outros, incluindo grupos como cidadania genética ou biologica.

Rose (2013) se atenta a distinguir as politicas voltadas aos processos vitais, que
no passado estavam restritas aos polos salde e doenca, preocupando-se em eliminar
novas patologias. Atualmente os olhares dessas politicas estdo voltados para as
capacidades de controlar, remodelar e gerenciar a propria vida, sobretudo através do que
ele chamou de “tecnologias de otimizacdo”. Discutir em termos da configuragdo
biopolitica coloca o Estado, em conjunto com as indudstrias farmacéuticas, como agentes
de producdo direta e indiretamente de gestdo e controle da vida dos portadores de
doencas raras. Nesse fenbmeno, os medicamentos podem representar a esperanca pela
vida quando adquiridos e a desesperanca quando sdo negligenciados pelo Estado. Com

relacdo a cidadania bioldgica, Rose (2013, p. 19) aponta:
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Estamos assistindo a emergéncia de novas ideias do que 0s seres
humanos sdo, do que deveriam fazer e do que eles podem esperar.
Novas concepcdes de “cidadania biologica” assumiram formas que
recodificam os deveres, os direitos e as expectativas dos seres
humanos em relagcdo a doenca deles, e também & proépria vida deles,
reorganizam em relacdo a doenca deles, e também a propria vida
deles, reorganizam as relaces entre individuos e suas autoridades
biomédicas e transformam os caminhos pelos quais os seres humanos
se relacionam consigo mesmos como “individuos somaticos”.

Para Rose (2006), o efeito disso € a recorrente busca pela manutencdo da saude
do corpo dos individuos, sejam por meio de dietas, exercicios, uso de medicamentos,
suplementos e também por meio do autodiagndéstico. Outro efeito mencionado por Rose
(2006) € o de:

...estamos progressivamente chegando a nos relacionar a nés mesmos
como individuos “somaticos”, isto €, como seres cuja individualidade
esta, pelo menos em parte, fundamentada dentro de nossa existéncia
carnal, corporal, e que experimentamos, expressamos, julgamos e
agimos sobre nds mesmos parcialmente na linguagem parcial da
biomedicina...Desde discursos oficiais sobre a promocdo da saude,
passando por narrativas da experiéncia da doenca e do sofrimento nos
meios de comunicacdo, aos discursos populares sobre dieta e
exercicio, constatamos um crescente acento na reconstru¢do pessoal
através da influéncia sobre o corpo em nome de uma boa satde fisica
gue é simultaneamente corporal e psicolégica...Esses fendmenos
moleculares, tornados visiveis e transformados nas determinantes de
nossos humores, desejos, personalidades e patologias, tornam-se o
alvo de novas técnicas farmacéuticas (ROSE, 2013, p. 44,45).

Em outro momento da entrevista, ao perguntar para a Margareth sobre o que
mudou na sua vida, a partir do momento em que ela descobriu o diagnostico do seu
filho e teve que lidar com as mudancgas provocadas na sua vida, a mesma respondeu:

Eu vou te dizer, eu era uma pessoa que podia fazer o que quisesse
comigo que eu deixava, o dinheiro que vocé tem, eu tenho, a lei, é
essa, eu comecei a ter uma postura de cobranga, eu passei a ver que se
insistir se bater na porta se consegue, entdo se tornando militante,
sendo puxado, acabava sendo trazido para esse lado. Quando a gente
ta de fora é outra coisa, mas quando a gente tem uma outra percep¢ao
de direitos tem outros valores para melhor. (Margareth, mée de Pedro,
15 de agosto de 2020).

No relato acima, percebe-se as mudangas decorridas do processo de descoberta
da doenca rara na vida de uma mae. Tal mudanca afetou sua vida na percepgéo de
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detentora de direitos, que antes ndo reconhecia que poderia conquistar. Ademais, é Util
mais uma vez a analise desse fato a luz do conceito de cidadania biolégica de Petryna
(2002), que verificou a mudanca do comportamento de pessoas afetadas por problemas
de saude, em contextos onde o Estado negligencia o cumprimento do seu papel.

Dessa maneira, Margareth passou por uma transi¢cdo, onde se reconhece como
cidadd consciente e atuante no que diz respeito ao direito a saude. A auséncia do Estado
na prestacdo da satde para o seu filho a influenciou na criagdo do grupo de apoio que
renem outras maes de pessoas com a mesma doenca rara do seu filho, afim de
compartilhar informacGes referente ao diagndstico e ao cuidado, bem como indicar
instituicdes que fornecem servicos de salde de forma gratuita, como podemos ver no
seu relato abaixo:

Isso foi em janeiro e em maio abri o grupo, foi bem rapido, quando
descobri ndo tinha nada, quando abre a internet ver o terror maior do
mundo, ndo € assim. Em 2015 ano do diagnostico do filho, descobriu
o erro do filho e agente resolveu fazer esse grupo para ter mais
informacdes, € uma doenga rara e uma doenga desconhecida, comegou
em maio entrando maes de todo o Brasil. A principio queriam
informagdes e passou a entrar mdes com filhos de mées com vérios
estagios da doenga. Uma Associacdo no Espirito Santo nasceu dessa
associacdo e descobri a DOENMUS, pois tem uma questdo
burocratica, nds somos um grupo, mas ndo temos o juridico. Hoje no
grupo nacional possui mais duzentas maes de todo o Brasil, na Paraiba
sdo 13 meninos, sdo 13 familias, questdes, pessoas, questdes, no total
sdo 20 e 25, na Paraiba s6 tem Duchene (Margareth, mée de Pedro, 15
de agosto de 2020).

No relato acima, Margareth enxergou a possibilidade da criacdo do grupo devido
a auséncia do Estado, possibilitando acesso a melhores informagdes sobre a doenga. No
proximo relato, a mesma mée continua o relato sobre o descobrimento da doenga:

Se vocé soubesse como as maes chegam destruidas, desabafam e a
gente vem e acolhe. Elas dizem: vocé é um anjo e eu respondo que sO
td fazendo pra vocés, o que eu gostaria que tivessem feito por mim,
gostaria de alguém para me orientar, eu gostaria de gente para me
dizer sobre exames. A gente diz logo qual exame deve ser feito, ou
ndo. (Margareth, mée de Pedro, 15 de agosto de 2020).

Margareth argumenta que é fundamental o conhecimento prévio de qual exame
realizar e de qual especialista recorrer porque, além do desgaste emocional, ha um

“custo muito alto, e a resposta ta s6 em um”. Ademais, a mesma relatou que, “na ansia
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de descobrir, tem gente que vende casa para fazer exames”. E evidente nesse relato que
a auséncia de informagdes é um dos principais problemas enfrentados por pessoas com
doencas raras.

Barbosa (2014) aponta que, 0 pouco numero de informagGes sobre as doencas
raras, em conjunto com a falta de diagndstico preciso, e tratamento dificulta a vida das
pessoas com doencas raras no Brasil. Segundo ele, a escassez de informagdo nédo é sé
para os profissionais de salde que ndo conseguem identificar as doencas, como também
para 0 paciente que ndo sabe como lidar com a doenca. Barbosa (2014) cita uma
pesquisa realizada por uma Associacdo (AMAVI) em 2013, na qual indica que 58% das
pessoas entrevistadas acreditam que o principal impacto negativo para quem convive
com um paciente de doenca rara € a falta de informacdo. Nesse sentido, é importante
considerar a participacdo das redes sociais na formacdo de grupos e comunidades on-
line na disponibilizacdo de informacbes que possam contribuir no diagnéstico da
doencga, bem como na conscientizacdo de direitos.

A ideia de cidadania bioldgica estd atrelada a consciéncia da existéncia de
direitos e garantias que os individuos possuem em relacdo a saude, de modo que o0s
individuos possam ganhar visibilidade social e respostas as suas reivindicagdes através
da luta por esses direitos. Dessa forma, ao pensarmos na ideia de cidadania bioldgica,
que sdo cidadanias instigadas a partir da condicdo bioldgica do individuo, compreende-
se tal construcdo presente na vivéncia de ambas interlocutoras. A biossociabilidade se
tornou uma dimensdo importante da vida de Margareth, pois com a criagdo do grupo
auxilia outras maes na prestacao de informacdes e servigcos que o Estado ndo oferece. A
cidadania bioldgica é exercida em ambos 0s casos a partir do momento que as maes

passam a reivindicar o direito a satde de seus filhos.

20 Apesar de entender a existéncia de uma cidadania bioldgica entre pessoas com doencas raras, entendo
gue, comparativamente com outros grupos, como no caso de pessoas com HIV/AIDS, pessoas com
doencas raras ainda ndo obtiveram o mesmo sucesso na elaboracdo de politicas publicas voltadas para o
Seu grupo.
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3. MEDIADORES NO ACESSO AO DIREITO: O PAPEL DA DEFENSORIA
PUBLICA E DA ADVOCACIA DE UMA ASSOCIACAO DE DOENCAS
RARAS

No capitulo anterior vimos como se deu a trajetoria da descoberta do diagnostico
de doencas raras até a obtencdo do medicamento de alto custo, seja pela via judicial ou
pela via das Associacfes. Nesse capitulo, ainda discutiremos acerca do papel das
AssociacOes de Doencas Raras. Inicialmente, demonstra-se que antes do ingresso no
judiciario os individuos solicitaram por meio das Secretarias de Salde o fornecimento
dos medicamentos. Ademais, compreende-se o papel da Defensoria Publica na
mediacdo do direito a saude, e em seguida, analisa-se o papel desempenhado por uma
Associacdo de pessoas com Doencgas Raras, no acesso aos medicamentos pela justica,

através da entrevista com um Advogado representante da Associagao.

3.1 Da recusa dos 6rgaos publicos de satde ao ingresso no judiciario

A partir dos processos judiciais analisados, observou-se que os individuos antes
de ingressarem no judiciario acionaram os 6rgaos publicos de saude, como a Secretaria
de Saude do Municipio de Jodo Pessoa e do Estado da Paraiba, solicitando o
fornecimento dos medicamentos. Nos casos em que é mencionado a solicitagdo do
medicamento nas secretarias de salde houve a negacdo nesses orgaos. Tal fato muitas
vezes é fundamental para a entrada dos individuos no judiciario, uma vez que estes
obtiveram uma experiéncia da negacdo do direito anteriormente na entrada do
judiciario, como podemaos ver a seguir:

Tal medicamento, conforme documento em anexo, possui registro na
ANVISA, inclusive para o tratamento do problema de salde que
acomete o Autor... Ocorre, Exceléncia, que ap6s o diagnostico preciso
e a indicacdo do tratamento mais adequado, o Autor procurou a
Secretaria de Saude do Estado, bem como a Secretaria de Saude do

Municipio de Jodo Pessoa-PB, a fim de solicitar o medicamento,
todavia, até o presente momento, ndo obteve resposta favoravel
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(conforme documentos em anexo). Como se depreende, a situacdo do
Autor € de risco e ja se recorreu administrativamente, ao 0Orgao
executivo, sem nenhum éxito, restando-lhe tdo somente a via judicial a
qgual pugna para ter sua dignidade respeitada e seu direito
constitucional & satide garantido com o inicio do tratamento (Defensor
publico federal, processo n® 12. Jodo Pessoa, 30 de agosto de 2019).

Sendo assim, a requerente dirigiu-se a Secretaria Municipal de Saude,
mas n&o recebeu nenhum ndmero de processo, apenas uma liga¢éo da
SMS informando que o medicamento ndo € disponibilizado pelo
Municipio e sim pelo Estado. Na Secretaria Estadual de Saude foi
informada que o remédio ndo tem previsdo nenhuma de chegar e
diante da impossibilidade de esperar a referida medicacdo sem data
prevista, a Srta. (...) requer assisténcia juridica desta defensoria para
gue consiga receber através da Rede Publica de Saude o medicamento
ILOPROST INALATORIO, para o tratamento de sua disfuncio. Além
disso, vale ressaltar que a requerente descobriu sua patologia de
hipertensdo arterial em 2014 CID 1.27.0+1.50.0 com dificuldades de
exercer suas atividades normais, necessitando do tratamento continuo
de ILOPROST INALATORIO NA DOSE 10mcg de 3/3h, seis vezes
ao dia, em uso continuo e por tempo indeterminado (Defensor publico
federal, processo n° 14. Jodo Pessoa, 07 de marco de 2018)

Como se depreende, a situacdo da Autora € de risco e ja se recorreu
administrativamente, ao 6rgdo executivo, sem nenhum éxito, restando-
Ihe tdo somente a via judicial a qual pugna para ter sua dignidade
respeitada e seu direito constitucional a salde garantido com o inicio
do tratamento (Defensor publico federal, processo n° 16. Jodo Pessoa,
16 de marco de 2016)

No primeiro processo, ha o relato que o individuo anteriormente buscou a
Secretaria de Salde do Municipio de Jodo Pessoa-PB, mas ndo obteve respostas de
quando o medicamento estaria disponivel. O segundo trecho é referente ao processo n°
14, que diz respeito a uma mulher desempregada, solteira, portadora de Hipertensao

Arterial Pulmonar Grave?!, necessitando urgentemente do medicamento lloprost??. No

21 Diz respeito a uma doenca rara, grave, definida como o aumento da pressdo na circulagdo pulmonar,
dificultando a passagem do sangue pelas artérias e veias do pulmdo. Disponivel em <<
http://conitec.gov.br/pacientes-com-doenca-arterial-pulmonar-ganham-mais-uma-opcao-de-tratamento-
no-
sus#:~:text=A%20hipertens%C3%A30%20arterial%20pulmonar%20(HAP,art%C3%A9rias%20e%20vei
as%20d0%20pulm%C3%A30>> Acesso em 20 de junho de 2022.

22 E ym medicamento indicado para doentes adultos portadores de hipertensdo pulmonar primaria,
classificada como classe funcional I11 da NYHA, com o objetivo de melhorar os sintomas e a capacidade



http://conitec.gov.br/pacientes-com-doenca-arterial-pulmonar-ganham-mais-uma-opcao-de-tratamento-no-sus#:~:text=A%20hipertens%C3%A3o%20arterial%20pulmonar%20(HAP,art%C3%A9rias%20e%20veias%20do%20pulm%C3%A3o
http://conitec.gov.br/pacientes-com-doenca-arterial-pulmonar-ganham-mais-uma-opcao-de-tratamento-no-sus#:~:text=A%20hipertens%C3%A3o%20arterial%20pulmonar%20(HAP,art%C3%A9rias%20e%20veias%20do%20pulm%C3%A3o
http://conitec.gov.br/pacientes-com-doenca-arterial-pulmonar-ganham-mais-uma-opcao-de-tratamento-no-sus#:~:text=A%20hipertens%C3%A3o%20arterial%20pulmonar%20(HAP,art%C3%A9rias%20e%20veias%20do%20pulm%C3%A3o
http://conitec.gov.br/pacientes-com-doenca-arterial-pulmonar-ganham-mais-uma-opcao-de-tratamento-no-sus#:~:text=A%20hipertens%C3%A3o%20arterial%20pulmonar%20(HAP,art%C3%A9rias%20e%20veias%20do%20pulm%C3%A3o
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trecho exposto, menciona que a “litigante” tentou obter tanto através da Secretaria de
Salde do Municipio, como do Estado. Na Secretaria de Saude do Municipio, foi
informada que ndo é sua competéncia de disponibilidade do referido medicamento. Ja
na Secretaria de Saude do Estado, assim como no processo anterior, foi informada que
ndo existe disponibilidade e nem previsdo para a sua chegada. No ultimo caso, referente
a0 processo Nn° 16, o litigante é portador da enfermidade Neuromielite optica®, que
precisa do fornecimento do medicamento Rituximab?*. Nesse caso, assim como 0s
demais, o Defensor publico do processo evidencia que a entrada pela via judicial foi
necessaria devido a falta de respostas do Poder Executivo, de maneira a garantir a nao

somente o direito, mas também a propria “dignidade” do individuo.

A negacdo do Poder Executivo em fornecer o direito a saude significa que o
Estado ndo compreende a vida desse individuo como digna (BUTLER, 2015). Com
isso, na descricdo dos Defensores Publicos, a Unica alternativa restante para obter tal
direito € a sua reivindicacdo através do judiciario. A gravidade da patologia é
mencionada como critério para que a demanda seja tratada através da justica de maneira
urgente, pois a espera dos individuos por respostas das Secretarias de Saude poderia

acarretar no agravamento de suas enfermidades.

O reconhecimento dos direitos ocorre porque sdo deslocados para a esfera do
ndo reconhecimento dos direitos. As lutas por reconhecimento, de acordo com o0

Honneth (2003), englobam tanto a esfera do reconhecimento social, em termos de

de exercicio. Disponivel em: <<
https://consultaremedios.com.br/iloprosta/bula#:~:text=1loprosta%2C%20para%200%20que%20%C3%A
9,de%20exerc%C3%ADCci0%20e%200s%20sintomas.>> Acesso em 20 de junho de 2022.

23 Também conhecida como sindrome de Devic, é uma doenga rara grave, inflamatoria e desmielinizante
do sistema nervoso central que ataca principalmente a medula espinhal e os nervos 6pticos. Disponivel
em << https://cdd.org.br/noticia/neurologicos/neuromielite-optica-atinge-mais-mulheres-e-pode-causar-
deficiencia-fisica-e-
visual/#:.~:text=A%20Neuromielite%20%C3%93ptica%20(NMO)%2C,%C3%B3pticos%20e%20a%20m
edula%20espinhal.>> Acesso em 20 de junho de 2022.

24 Medicamento indicado para o tratamento de pacientes de Linfoma ndo hodking e Artrite reumatoide,
apresentando bons resultados para pacientes de Neuromielite Optica. Acesso em: <<
https://www.bio.fiocruz.br/index.php/br/perguntas-frequentes/perguntas-frequentes-
biofarmacos/perguntas-frequentes-biofarmacos-
rituximabe#:~:text=Indicado%20n0%20tratamento%20de%20pacientes,c%C3%A9lulas%2Dtronco%20e
%2005%20plasm%C3%B3citos.>> Disponivel em 20 de junho 2022.
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https://consultaremedios.com.br/iloprosta/bula#:~:text=Iloprosta%2C%20para%20o%20que%20%C3%A9,de%20exerc%C3%ADcio%20e%20os%20sintomas
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identidade, como também pela reivindicacdo de melhor redistribuicdo de bens e servico
entre os individuos. Nesse sentido, identificou-se nos processos acima que os individuos
passaram pela experiéncia do desrespeito ao ndo terem sucesso frente aos Orgaos
publicos de saude, no atendimento a sua demanda (HONNETH, 2003).

Dessa forma, corrobora-se com o pensamento de Honneth (2003), para pensar
que a motivacdo do acesso a justica na busca do reconhecimento do direito a saude, se
deu pela experiéncia do desrespeito e do ndo reconhecimento pela qual passaram ao
tentar por 6rgdos publicos de salde. Em outras palavras, a nega¢do do direito a saude

anteriormente foi o fator de mobilizacdo social para entrar com o pedido na justica.

Além disso, o individuo esta solicitando a demanda através da justica por ndo
restar nenhuma outra alternativa, uma vez que lhe foi negado, como visto, o direito a
salde pelos 6rgaos publicos de saude do Estado e do Municipio. Assim, o Estado, em
processo prévio a judicializacdo, havendo negado o direito a salde, deslocou o
individuo da esfera do reconhecimento para a do desrespeito a vida (HONNETH, 2003).

Nesse sentido € cada vez mais comum recorrer a justica solicitando a
judicializacdo da saude, a medida que os 6rgdos publicos do poder executivo se
demonstram incapazes de oferecer os medicamentos de alto custo para pessoas com
doencas raras. A dificuldade de acesso as terapias por meio dos 6rgdos publicos
envolvem diversos fatores, entre eles estd a falta de politicas publicas eficazes que

atendam as demandas especificas para pessoas com doencas raras.

Apesar da existéncia da ja referida Portaria n® 199, de janeiro de 2014, que
Institui a Politica Nacional de Atengdo Integral as Pessoas com Doengas Raras ser
considerada um grande avanco, ela ainda se torna insuficiente em contemplar
diretamente o fornecimento de medicamentos e terapias para pessoas com doengas

raras, além da dificuldade propria em concretizar os objetivos da mesma.

Dessa forma, recorrer as secretarias de salde para garantir o direito a satde nao
é suficiente, na verdade, € inviavel. Em outros termos, o Estado através das suas
instituicGes, encaminham os individuos a percorrer um determinado itinerario para obter

0 acesso ao bem, servico ou insumo de salde que, na pratica, muitas vezes ndo
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funciona. Assim, quase vencido pelo cansago e pelo agravamento do seu estado de
salde, encontra na esfera judicial a Unica esperanca para a obtencdo do medicamento.
Sua situacdo econbmica vulneravel torna impossivel de arcar com o0s custos do
medicamento e com o0s custos do processo judicial:
Por fim, estando o Autor desempregado, vivendo com sua genitora
(que tem, como proventos, o valor de menos de dois salarios-minimos,
assistido pela Defensoria Publica da Unido, buscando medicamento de
alto custo, resta clara a incapacidade financeira para arcar com o custo
do medicamento (o qual, segundo pesquisa de orcamentos em anexo,
custa até R$ 16.390,00, uma caixa, com uma ampola). Alerte-se ainda
gue o Autor ndo possui nenhuma condigdo de adquirir com recursos
préprios 0 medicamento, o que tem prejudicado a continuidade do
tratamento, sendo, portanto, premente a urgéncia do provimento do
pedido liminar determinando-se ao Estado, lato sensu, o fornecimento
celere da medicagdo para se evitar dano irrepardvel a saude do
requerente, mantendo-se a distribuicdo nas quantidades mensais

necessarias a preservagdo da sua saude até deciséo final (Defensor
publico federal , processo n° 12. Jodo Pessoa, 30 de agosto de 2019).

O elevado valor do medicamento que custa R$ 136.390,00 apenas uma caixa,
demonstra que a maioria dos cidaddos brasileiros ndo conseguiriam custear o tratamento
por conta propria. Nesse sentindo, a condicdo hipossuficiente é determinante para que a

esperanca seja depositada unicamente na justica.

O papel desempenhado pela justica permite que os individuos depositem a sua
esperanga nela, uma vez que as demais instituicdes estatais do poder executivo
responsaveis por conceder diretamente os medicamentos, ndo cumprem esse papel na

vida dos individuos.

Para Machado (2015) a judicializacdo da salde, ao inves de indicar 0 acesso
democrético ao direito a salde, na verdade reforga as desigualdades sociais existentes
no acesso a saude. Algumas pesquisas apontam que pessoas em melhores condi¢des
sociais s@o as mais favorecidas com a judicializacdo, pois conseguem arcar com
advogados particulares, portando, obtendo mais sucesso no acesso a esse direito. O
acesso a via judicial ndo significa uma democratizagdo da justica. Evidencia, muitas

vezes, 0 acesso aos instrumentos juridicos, atores e suas instituicbes. Esse fato pode
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trazer uma falsa sensacdo de democratizacdo juridica no acesso ao direito a satde. Pode-
se contrastar a nossa pesquisa com os dados apontados pela pesquisa de Machado
(2015), pois identifica-se nos processos evidéncias de que os individuos que entraram

na justica, ndo necessariamente estdo situados nos extratos sociais favorecidos.

Biehl e Petryna (2016) identificaram que os principais pacientes nao pertencem
as camadas mais altas. mas sim aposentados, idosos e pessoas pobres que dependem
que o Estado represente por meio da defensoria publica. Assim, a maioria das pessoas
solicitam medicamentos de baixo custo e que ja constam nas listas de medicamentos.
Isso significa que as pessoas estdo entrando pela via judicial para fazer com que a
administracdo publica funcione adequadamente, a medida que 0s juizes em sua grande
maioria sdo favoraveis a causa dos pacientes. Ademais, concorda-se com Biehl e
Petryna (2016) quando afirmam que o principio fundamental do ativismo e das

intervencdes na saude global gira em torno da busca pelo acesso ao tratamento.

Tal individuo entendeu que percorrer aos caminhos comuns, indo a Secretaria de
Saude do Estado ou Municipio, ou aos demais 6rgdos de saude, assim como a grande

maioria faz para garantir o direito a satde ndo € suficiente, na verdade, é inviavel.

O estudo realizado por Silva (2022), sobre litigios de saide no Municipio de
Jodo Pessoa, identificou a presenca de agdes judiciais fora do escopo do “alto custo”, na
qual foram judicializados desde medicamentos ja inclusos na lista do SUS, cirurgia e
insumos basicos como fraldas geriatricas. Comparando com os dados oriundos desta
investigacdo, as agdes judiciais presentes no Municipio demonstram a existéncia de um
verdadeiro abismo entre as demandas de judicializacdo, revelando que a omissdo do
Estado no fornecimento de insumos basicos a medicamentos de alto custo, situam

ambos

3.2 O papel da Defensoria Publica na obtencéo do direito a satde

Nos processos judiciais analisados, os Defensores Publicos possuem um papel

fundamental no trdmite juridico. Eles sdo “representantes legais” dos individuos que
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ndo possuem condi¢Bes econdmicas para arcar com o custeio do trdmite juridico, ou
seja, aqueles individuos que sdo, muitas vezes, invisiveis para o Estado e para a
sociedade.

A Defensoria Publica tem como funcdo representar judicialmente os cidad&os
que ndo possuem condi¢Bes econdmicas suficientes para arcar com advogados privados,
prestando servicos de assisténcia juridica para associa¢des comunitarias e ONGs (desde
que se comprove que ndo ha condi¢cdes econdmicas) e realizar a defesa em atividades
prisionais.

Os Defensores Publicos sdo individuos que ingressaram na Defensoria Publica
por concurso publico, formados em Direito, com registro da OAB. Eles podem atuar
livremente em qualquer instancia juridica exercendo a representacdo dos individuos,
mesmo que a representacdo seja contra uma pessoa fisica ou juridica, seja ela da
administracdo privada ou publica.

De acordo com a Defensora Publica da Unido, em uma entrevista concedida, 0s
processos coletivos geralmente sdo acionados como forma de beneficiar um maior
nimero de individuos que estejam necessitando do mesmo medicamento. O primeiro
caminho para garantir 0 acesso ao medicamento pode ser realizado por meio de uma
acdo no “Juizado Especial Civel”, quando o medicamento ndo ultrapassa 40 (quarenta)
salarios minimos no periodo de um ano. Caso o medicamento ultrapasse esse valor é
preciso acionar a “justica comum”, através de um advogado particular ou defensoria
publica gratuita. De acordo com o site institucional da Defensoria Publica do Estado da
Paraiba (entre 2012 e 2020), para ser atendido pelo defensor publico é necessario se
descolar para algum dos ndcleos da instituicdo, em seguida realizar uma triagem com a
assistente social. Apo6s o caso ser analisado, o dialogo com o Defensor Publico pode ser
iniciado ou agendado para apresentacao do caso.

No dialogo, inicialmente é solicitado que se apresente um laudo meédico,
preferencialmente do SUS, descrevendo que o medicamento solicitado é
“imprescindivel” para o tratamento e que ndo pode ser substituido por outro. De forma
complementar, a Defensora Publica do Estado enfatiza as condi¢bes sociais do

individuo que recorre a defensoria, informando que a Defensoria estd ao lado das
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pessoas mais carentes e em situacdo de vulnerabilidade, representando-as legalmente
nas demandas de saude. Observou-se que diferentes defensores participam em diversos
momentos do processo.

A agéncia dos defensores publicos é central, pois representam os individuos
judicialmente, especialmente aqueles que estdo em situacdo de “vulnerabilidade”,
conforme relatado pela Defensora Publica do Estado.

Por isso, considero o termo agéncia conforme Giddens (2003), sendo a acdo do
agente intencional (ou ndo) dotado de poder, que reverbera em um determinado fluxo de
acontecimentos. Cada etapa do fluxo de acontecimentos é independente da outra. Tal
conceito esta relacionado com a monitoragdo reflexiva da acdo. A monitoragdo reflexiva
da acdo envolve a conduta dos individuos e dos outros atores que controlam o fluxo das
atividades, na expectativa de que os demais facam o mesmo. Assim, a capacidade de
agir estd intimamente ligado ao poder.

A capacidade de agir de multiplas formas indica que o individuo é capaz de
influenciar o mundo que o cerca ou optar por assim ndo fazer. A acdo deve ser capaz de
elaborar uma nova trajetoria em relacdo ao fluxo de acbes predeterminadas. Dessa
forma, o agente possui a capacidade de demonstrar sua potencialidade de agir
interferindo ou influenciando as demais ac@es dos individuos.

De fato, a agéncia dos Defensores Publicos € inédita, devido a utilizacdo do seu
papel para influenciar o curso das acdes processuais. O exercicio da agéncia dos
Defensores Publicos oferece a possibilidade dos/as cidadaos/cidadds lutarem pelo
direito a satde e seu reconhecimento, conforme veremos nas entrevistas e na analise dos
processos.

Nas entrevistas, duas Defensoras Publicas participaram, uma pertencente a
Defensoria Publica estadual e outra que ocupa a Defensoria Publica da Unido. A
Defensora Publica estadual, atua na Defensoria Publica da Paraiba desde 1988. Além da
sua formacdo em direito, também é Doutora em Saude Coletiva. J& a Defensora Publica
da Unido, atua como Defensora Publica desde 2015. Em 2020, ano que a entrevista foi
realizada, ocupava a funcdo de Defensora Regional da Unido da Paraiba. Um aspecto

importante acerca desta Ultima Defensora é que ja havia trabalhado como Procuradora
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do Estado de Rondonia entre 2013 e 2015 papel que frequentemente contesta o
reconhecimento do direito aos individuos, na concessdo dos medicamentos. 1Sso
demonstra que os papéis ocupados no cenario da judicializacdo pelos operadores do
direito podem ser cambidveis, uma vez que segundo ela: “ja estive do lado de 14, agora

estou do lado de ca” (Defensora Plblica da Unido).

A visdo da Defensoria Publica Estadual, com relacdo a judicializacdo da saude,
destaca a omissdo do Estado na efetivacdo do direito a saiude. De acordo com ela, a
judicializacdo no Estado se caracteriza pelo fornecimento em grande medida de
medicamentos que ja estdo incluidos na lista do RENAME, ou seja, que ja constam na
lista de medicamentos disponibilizados, mas o Estado ndo fornece. A seguir, a
Defensora do Estado narra em detalhes a sua percepcdo sobre o cenério da
judicializacdo da saude na Paraiba, a partir das demandas que sdo atendidas:

Hoje nds estamos judicializando medicamentos que ja sdo
contemplados pelo sistema de salde, pelo SUS. No6s estamos junto
realizando procedimentos, cirurgias que ja sdo contempladas pelas
politicas publicas de salde e isso a gente tem que, a gente se questiona
porque, se nos ja temos um direito primeiro, porque salde é um direito
fundamental e se nés ja temos um direito garantido pela nossa
Constituicdo Federal, como entdo a gente tem de ter que buscar a
efetivacdo, a concretude desse direito? E algo assim que a gente, quem
é Defensor Publico, que estd ao lado da populagdo mais carente e as
populacdes em vulnerabilidade, é uma das coisas que mais nado
chocam, a gente ter que procurar garantir os direitos que nés ja temos,
isso é muito triste e aqui na Paraiba especificamente, especialmente
aqui na Paraiba, a nossa judicializacdo ndo é por nenhum
medicamento off-label, ndo é por ndo medicamento ndo padronizado
ou nenhum médico, a maioria, né, das nossas acdes e ndo € por
nenhum medicamento que esteja, em digamos assim, em experiéncia
gue ndo tem registro na ANVISA. Entdo a nossa atuacdo
principalmente é na judicializacdo dos bens e servicos de saude que ja
sdo contemplados pelo sistema. (Defensora Publica Estadual, 28 de
julho de 2020).

No relato acima, a Defensora Publica do Estado demonstra insatisfacéo,
questionando a necessidade dos individuos mais vulneraveis entrarem com o pedido na
justica para obter o direito a salude, mesmo a salde sendo um direito fundamental

garantido constitucionalmente. Percebe-se que ela utilizou do pronome “nés” ao invés
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de “eles” para se referir aos individuos que recorrem a justica, demonsStrando
reciprocidade com os individuos, se tornando mediadora entre eles e a esfera juridica. A
Defensora Publica da Unido compartilha do mesmo entendimento, como podemos ver

no seu relato:

A judicializacdo da saude passou a representar 0 maior nimero de
casos de demandas contra o Estado, entendeu? A demanda de salde
representa 0 maior nimero de demandas somando todas as outras
matérias juntas [...]. No caso da Defensoria, ela atua como a porta de
entrada, né! De acesso para que esse cidaddo possa ingressar no
judiciario, e o judiciario que é que efetiva o direito a partir do
momento que ele concede via decisdo judicial. (Defensora Publica da
Uni&o, 07 de julho 2020).

A Defensora da Unido considera a Defensoria Publica como a “porta de entrada”
para o cidaddo pleitear o direito junto ao judiciario, demonstrando o papel da Defensoria
na mediacdo do direito a saude para os individuos. Em ambos os casos, a Defensoria se
torna como mediadora, tanto na obtencdo do direito como também para o
reconhecimento dos individuos, enquanto detentor do direito a salde. Isso pode
significar que o acesso a justica € mobilizado para além do acesso ao direito a saude,
pela luta por reconhecimento social.

Para Honneth (2003) as lutas por reconhecimento sdo mobilizadas a partir da
experiéncia do desrespeito e do ndo reconhecimento dos direitos. Tais lutas sociais que
se colocam no palco da sociedade incluem a reivindicacdo de melhor redistribuicéo de
renda e lutas por reconhecimento social. Para ele a teoria da histdria precisa possuir uma
analise intersubjetiva e pré-constituida, ndo concebendo dessa forma a histéria como um
ambito de acontecimentos cadticos, nem como uma sequéncia descontinuada de regras
sistémicas, que excluem a possibilidade de continuidade, mas sim a partir de processos
que se dao de forma intersubjetiva.

Considerando o aumento das desigualdades econémicas, é perigoso dizer que
apenas o reconhecimento de identidade pessoal ou coletiva pudessem indicar uma
sociedade justa, ja que dessa maneira seria impossivel chamar a atencdo para os pre-

requisitos materiais de uma sociedade justa.
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Honneth (2003) critica os debates atuais por reduzirem o reconhecimento social
das pessoas a um unico aspecto do reconhecimento ou da aceitacdo cultural de suas
diferencas, passando a tratar o reconhecimento como uma categoria normativa, que
corresponde a todas as demandas politicas que sdo atualmente percebidas como politica
da identidade.

Para Honneht (2003), existe uma mudanga estrutural que ocorre na transicao das
sociedades tradicionais para as sociedades modernas e corresponde a mudanca estrutural
da esfera da solidariedade. A partir dessa mudanca as formas de desempenho social se
dissolveram, possibilitando o reconhecimento do comportamento dos individuos.
Partindo do principio que uma pessoa desenvolve a capacidade de sentir-se valorizada
quando suas capacidades individuais ndo sdo mais avaliadas de maneira coletivista,
surgem as varias possibilidades de autorrealizacdo pessoal, mediante a transicdo para a
modernidade. Dai resulta a abertura do horizonte valorativo de uma sociedade para as
variadas formas de autorrealizacdo pessoal, existindo um campo de lutas de busca
individual pelas formas de autorrealizacdo e pela busca de um sistema de avaliacdo
social (HONNETH, 2003).

Me aproprio da concep¢do de Honneth (2003) sobre a luta por reconhecimento,
entendendo que a experiéncia do desrespeito, é enxergada na atuacdo das Defensoras
Publicas na representacdo dos individuos que foram desassistidos pelo Estado, que
passaram pela experiéncia do desrespeito. Conforme se verd atentamente no préximo
capitulo, esses individuos entram com o pedido de judicializacdo por ja terem passado
pela experiéncia da negligéncia do Estado no fornecimento do direito a satde.

Nesse sentido, entendemos que a Defensoria Publica desempenha o papel
relevante no reconhecimento do direito dos individuos que se encontram em tais
condigdes. Dessa forma, ela ndo se limita a mera funcdo de representacdo juridica
desses individuos, contribuindo para o reconhecimento dos seus direitos. A
expressividade dos casos de judicializagdo da salde em relagdo aos outros casos
judicializados, colocando a saude como matéria que é mais acionada no judiciario,
indica que o reconhecimento do cidaddo em sua grande parte se da por meio da

obtencdo do direito a saude, ou seja, por meio da sua condicao bioldgica. A Defensora
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Publica do Estado destaca, nesse sentido, o importante papel do judiciario na concessao
do direito a saude para os individuos e, sobretudo, o papel do Juiz nesse cenario:

A Saude é um direito constitucional, um direito fundamental, € um
direito liquido e certo, ndo tem como a gente dizer que ndo fez valer,
ndo efetivou, o juiz negou. Ele, o judiciario, ele pode até questionar,
ele pode até pedir mais explicagdes, mas ele sempre concede o direito
ao cidadao, e o judiciario tem sido de certa forma muito positivo
porque ele muitas vezes faz o papel do Estado. Muitas politicas
publicas, elas foram criadas em fungdo da judicializacdo da Saude.
Entdo judicializar a salde ndo é uma coisa também tdo negativa, pelo
menos para o cidaddo, certo? (Defensora Publica Estadual, 28 de julho
de 2020).

No relato acima, a Defensora do Estado considera o papel positivo do judiciario
por fazer o papel do Estado, de fornecer ao cidad&o o direito & satde, demonstrando a
interferéncia do Poder Judiciario na esfera do Poder Executivo, devido a omissdo do
Estado. Com relacdo a participacdo do Juiz no processo, ela considera que o
comportamento esperado é de que ele sempre conceda o direito ao cidaddo, por mais
que haja questionamentos. Da mesma forma, a Defensora Publica da Unido relatou
acerca da intervencdo da esfera juridica no Poder Executivo, conforme podemos ver a

sequir:

Isso se discute muito em matéria de judicializacdo da satde porque o
juiz, ele acaba interferindo na politica publica avancada do Estado,
para garantir a salde puablica, né! O Estado a partir do momento em
que ele insere um medicamento na lista do RENAME, ele optou por
esse tratamento e ndo por outro, né! Ele fez uma opgdo muitas vezes
politica mesmo, que ndo € incluir no tratamento da RENAME do SUS
algum tipo de tratamento, algum tipo de medicamento, como opcéo
dele como gestor, né! O Estado como gestor. E ai vem 0 processo
judicial determinando o fornecimento via SUS e o tratamento que néo
é previsto na politica do SUS. Entdo, isso realmente acaba sendo uma
interferéncia do Poder judiciario no Executivo e que provavelmente
vocé viu por parte nas defesas dos Estados que haveria uma certa
violagdo, alegando que estava havendo uma interferéncia nos poderes
porque os trés poderes ndo devem interferir um no outro, s&o
autdbnomos entdo esse argumento € levantado pela defesa. N&o é
comum, como eu falei, sempre choca com o direito que a gente ta
tratando, que é o direito a vida que é de suma relevancia. Entdo
guando ha, quando se coloca na balanca, o que a gente t& tratando,
acaba que a vida é mais importante, e para além disso existem
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algumas excecfes em que se permite a interferéncia de um poder no
outro, e nesse caso € justificado porque se entende que ha uma falha
na prestacdo do servi¢co publico pelo Estado, né! Quando ele nédo
fornece o tratamento. (Defensora Publica da Unido 07 de julho 2020).

Alguns elementos chamam atencdo na narrativa acima. O primeiro deles
corresponde a visdo politica do Estado, presente na escolha dos medicamentos que
fazem parte da lista do SUS fornecidos aos individuos. O Estado nesse ponto é visto
como um gestor que elenca, segundo critérios préprios, 0os medicamentos que serao
distribuidos para a populacdo e aqueles que nao serdo distribuidos.

Podemos questionar nesse sentido, o que motiva a escolha de certos tipos de
medicamentos para certas doencas e ndo para outras? Quais os critérios sao utilizados
para a inclusdo da lista de medicamentos fornecidos pelo Estado? No segundo ponto, a
interferéncia do Poder judiciario é justificada pela defesa do direito a vida do cidadéo,
devido a ndo prestacdo desse direito pelo Estado, destacado no trecho “quando se coloca
na balanga, o que a gente ta tratando, acaba que a vida ¢ mais importante”. A balanga
utilizada como metafora para mensurar o valor da vida, utilizada pela Defensora, reforca
0 entendimento da mediacdo no reconhecimento dos direitos dos cidaddos pela
Defensoria.

A Defensora Publica da Unido utilizou a metafora da “balanga” para se referir a
“reserva do possivel”, argumento utilizado pelo Estado para justificar a ndo concessao
de medicamentos de alto custo, pois poderia gerar um desequilibrio no or¢camento

publico:

O Estado geralmente contesta com a alegacdo da reserva do possivel,
que ndo tem condi¢bes de arcar com o0 custo altissimo para o
tratamento de uma pessoa assim. Esse argumento da reserva do
possivel esta sempre em todas as defesas do Estado, é figura comum.
Quando faz a andlise de que sem aquele tratamento a pessoa vai
necessariamente ser levada a oObito, tem aquele na balanca, o que é
mais importante? Os direitos que estdo sendo discutidos ali e a vida
geralmente prevalece. Entdo apesar de ser tratamentos exorbitantes,
com valor exorbitante, acaba que muitas vezes é em razdo do direito a
vida que é mais elevado que o tratamento é garantido (Defensora
Publica da Unido 07 de julho 2020).
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No trecho acima, a Defensora Publica da Unido argumenta sobre as decisdes
judiciais, que mesmo envolvendo um enorme valor orcamentario ao Estado,
normalmente séo favoraveis para os individuos, pela manutencdo juridica relacionada
ao bem maior que é a vida. Em relagdo aos critérios que os medicamentos devem conter
para poderem ser judicializados e ndo terem o pedido negado pelo Juiz, as duas
Defensoras Publicas narraram o mesmo entendimento com poucas diferencas sobre os

critérios, como podemos observar nos seus relatos:

Quando a decisdo, ela hoje, ela é contraria, ¢ porque ndo foi
justificado e comprovado a seguranca, a efetividade, a curacia desse
medicamento ou desse tratamento. Entdo quando ndo se comprova nao
tem registro na ANVISA, ndo tem nenhum estudo importante que
justifique. Entdo essas agdes hoje principalmente elas estdo sendo
indeferidas. (Defensora Publica da Unido 07 de julho 2020).

E preciso comprovar primeiro a imprescindibilidade dos
medicamentos, ou seja, que eles sdo imprescindiveis para o tratamento
da doenca, ou a propria cirurgia ou exame, 0 que se ta pleiteando né!
E necessario, imprescindivel para o tratamento da doenca e também
que ele é eficaz para o tratamento da doenca, né! Demonstrar eficacia
porque as vezes € possivel, é tem médicos que prescrevem
medicamentos ou tratamentos de salde que ndo tem eficacia
comprovada entdo, medicamentos e procedimentos que ndo tem a
eficacia comprovada para o tratamento especifico de uma doenca eles
ndo sdo aceitos para o Poder Judiciario, sdo os tratamentos
experimentais. O Poder Judiciario ele s6 tem deferido esses
tratamentos e medicamentos quando realmente existem estudos
comprovando a eficAcia dos medicamentos e tratamentos pela
ANVISA (Defensora Publica da Unido 07 de julho 2020).

Entre os critérios narrados acima que impendem o fornecimento de
medicamentos estdo: a comprovacéao da seguranca do medicamento, da sua efetividade e
de sua capacidade de cura, tratamento ou quando ele ndo possui registro pela ANVISA.
A Defensora Publica da Unido destacou as mesmas condic¢Bes para que o medicamento
seja judicializado, acrescentando que se deve comprovar a “imprescindibilidade”, ou
seja, o individuo ndo possui outra alternativa além daquele medicamento e que o seu
uso € imprescindivel para manutencdo da sua salde, e também que ndo sejam

medicamentos em fase experimental, pois estes ndo possuem registros pela ANVISA.
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No relato a seguir, a Defensora Publica Estadual menciona a dificil posi¢do dos
Juizes nas decisdes judiciais que envolvem o fornecimento de medicamentos e a
obtencdo do direito a saude. Para auxiliar nas decisdes foi criado o Nucleo de Apoio
Técnico nos tribunais de justica:

Algumas recomendag6es do CNJ, né, que se criassem cada tribunal de
cada estado, o Nucleo de Apoio Técnico, porque muitos juizes
relataram que tinham problemas até de consciéncia para determinar
um procedimento. Se ele determinava aquele procedimento, que
muitas vezes o paciente estava ali, determinando o procedimento e o
paciente chegava a 6bito e gastou milhGes e ndo teve essa atividade,
né! E outros sentiam mais: “se eu ndo concedo eu vou ficar com a
minha consciéncia tranquila porque eu deixei de salvar uma vida”. “E
guando é que essa vida depende exatamente daquele medicamento ou
daquele procedimento para que eu possa entdo decidir e conceder?”.
entdo se cria esses nucleos de apoio técnico para apoiar 0s juizes nas
suas decisdes tem esse apoio técnico dos tribunais. Sdo farmacéuticos,
sdo médicos que se o Juiz tem dificuldade, se realmente aquela droga
é importante, aquela dose € suficiente, o que vai acontecer se o
paciente ndo fazer uso daquele medicamento [...] ele procura o NAT
que foi uma criacdo do CNJ, dessas audiéncias publicas de saude.
(Defensora Publica Estadual, 28 de julho de 2020).

Percebe-se no relato acima, que quando se trata de conceder medicamentos por
meio da judicializacdo da saude, ha o envolvimento da dimensdo moral e ndo apenas a
dimensao juridica, relacionadas as atribui¢fes dos Juizes em decidir se o individuo deve
ter acesso ao direito a satde. A dimensdo moral na narrativa acima demonstra como a
dimensdo do sofrimento (FASSIN, 2009) dos individuos influenciam nas decisdes
judiciais. Foi possivel observar especialmente no trecho: “se eu nao concedo, eu ndo
vou ficar com a minha consciéncia tranquila porque eu deixei de salvar uma vida”
narrado pela Defensora sobre o comportamento dos juizes. Para auxiliar as decisdes
judiciais, a Defensora Publica mencionou a existéncia do Nucleo de Apoio Técnico,
formado por farmacéuticos e médicos, que podemos caracteriza-los como especialistas
do sofrimento (FASSIN, 2009), contribuindo para legitimar o sofrimento dos
individuos, para o reconhecimento e para obtencdo do direito a saude. A Defensora
Publica da Unido também mencionou o comportamento dos Juizes inclinados a razao
humanitaria em suas decisoes:

Exato, exato, € bem mais comum, né, geralmente quando alguém entra
com uma acdo judicial hoje, a maioria dos laudos que a gente
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apresenta para a judicializagdo, eles comprovam que aquela pessoa
precisa com urgéncia dos medicamentos sob o risco de vir a ébito, sob
0 risco de agravar muito aquela doenca, ndo tem mais tratamento, que
aquela pessoa sofreu algum tipo de sequela, entdo assim, como é uma
questdo muito delicada, é mais comum nas a¢des de salide que a gente
realmente obtenha essa tutela de urgéncia que € uma decisdo liminar,
assim, a gente entra com uma acao e exatamente em poucos dias, mais
tardar com um més mais ou menos VOocé consegue essa decisdo, e 0
paciente passa a receber o medicamento ou tratamento enquanto o
processo segue o tramite normal, ndo necessariamente aquela decisdo
vai valer até o final, porque pode ser que no final o juiz diga ndo, eu
acho que ndo, aquela pessoa ndo vai ter o direito e revoga a decisao
anterior, entendeu? Mas é bem comum nas questdes de salide ter essa
decisdo de urgéncia, né. O pedido de tutela de urgéncia pela
peculiaridade dos direitos que a gente ta tratando, né, e é um direito
gue esta intrinsecamente ligado com o da vida, entdo os juizes, eles
diariamente tém sido mais sensiveis nessas demandas como também
existem casos em que 0s juizes ndo sdo tdo sensiveis, mas em regra é
isso 0 que acontece (Defensora Publica da Unido 07 de julho 2020).

No caso exposto, a interlocutora narra que a maioria dos laudos médicos
apresentados pelos individuos sdo suficientes para comprovar a necessidade do uso do
medicamento com urgéncia, devido a sua ma condicdo de salude que € agravada pela
falta do uso da medicagéo.

Os laudos médicos legitimam a condicdo de sofrimento dos individuos sem a
necessidade de uma reavaliacdo por outros especialistas. Assim, 0 uso dos laudos
médicos facilita as decisdes denominadas de “tutela de urgéncia”, que, como vimos,
permite aos individuos receberem os medicamentos, exames ou insumos pleiteados
antes da consumacao do processo judicial.

Em outro momento, a Defensora Publica da Uni&o narrou de maneira detalhada
sobre as diversas etapas do processo juridico que contribuem para a demora da decisédo

judicial e consequentemente para o fornecimento dos medicamentos:

Enfim, o processo ele tem varias etapas, ne, e muitas assim desse
processo € demorado até mesmo pelos prazos, sdo trinta dias para
apresentar defesa, varios dias para marcar uma pericia, dez dias para
se manifestar sobre a pericia, entdo assim, e ainda assim a gente tem
que pensar que Sd0 VAarios processos numa vara, né. Entdo é quase
impossivel dizer que em uma vara o Juiz vai realmente seguir 0s
prazos exatamente como um processo civil, porque ele ndo vai ser
capaz disso e ai para 0 Juiz ndo tem nenhum prazo, para gente nos que
somos parte, que somos advogados, nds temos prazos a cumprir, e 0
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Juiz ndo tem, né, muitas vezes, por exemplo, ja passou a fase de
defesa, a fase de pericia, e entdo fica alguns meses aguardando no
gabinete do Juiz para ele proferir a sentenca, né, e que € a decisdo
final (Defensora Publica da Unido 07 de julho 2020).

Percebe-se com o relato, as dificuldades da tramitacdo do processo devido a
burocracia presente para 0 cumprimento das etapas processuais, acentuada pelo fato de
uma unica vara concentrar diversos processos. Por se tratar de demandas judiciais que
envolvem urgéncia no fornecimento do medicamento, notoriamente a demora da

tramitacdo dos processos pode agravar as condi¢fes de salde desses individuos.

3.3 A participacdo das Associaces na mediacdo do direito a saude

Além dos Defensores Publicos também foi entrevistado um Advogado que
representa a Associacao de doencas raras do Estado da Paraiba. O Advogado atua desde
2018 na Associacdo como assessor juridico. A Associacdo atualmente conta com 12
pacientes criancas, em que todos ja tém decisdo favoravel do fornecimento da
medicagéo pela justica. Apenas uma crianga ndo havia feito o uso da medicagéo, mesmo
em geral, de acordo com ele, as decisbes em conjunto com o fornecimento sejam
rapidas. Durante a entrevista o Advogado abordou alguns aspectos, como o alto indice
de 6bitos ocorridos durante a espera dos medicamentos, como podemos ver a seguir:

Com certeza, a incidéncia de morte é muito grande, nos ultimos anos a
gente tinha processos, que eles eram instintos antes do fornecimento
dos medicamentos mesmo com a decisdo, porque pacientes ele ia a
Obito antes de receber a medicagdo, era algo muito triste quando chega
justamente nessa situagdo... Mas no caso da judicializagdo da saude
tem um ponto muito mais sensivel, porque estamos falando da salde,
mas estamos falando da vida e morte das pessoas, entdo esses dois

requisitos eles sdo tdo colocados umbilicalmente (Advogado
Associacdo de Doengas Raras, 05 de setembro de 2020).

Na narrativa apresentada pelo Advogado, em muitos casos 0s individuos

chegaram a ébito antes do recebimento da medicacdo, em razdo da espera pelo
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cumprimento da decisdo judicial pelo Estado. Para ele, o pleito pelo direito a saide
envolve a decisdo sobre a vida e a morte dos individuos. Por isso, conceder o direito a
salde atraves das decisdes judicias ndo € suficiente, pois elas devem ser atendidas
considerando a urgéncia dos casos das pessoas com doengas raras, segundo ele: “se nao
for concedida a medida agora, ndo tem sentido depois porque a pessoa Vvai ter ido a
Obito... vai estar numa situacdo de irreversibilidade, entdo esse é o segundo requisito

relacionado a todos os casos” (Advogado, 05 de setembro 2020).

O direito a saude s6 é de fato concretizado quando ha o cumprimento da decisao
judicial. Enquanto a deciséo judicial ndo for efetivada, o direito ndo pode ser de fato
acessado para o litigante. Dessa maneira, argumento que a concessdo favoravel ao
individuo pelo Juiz ndo representa, necessariamente, a aquisicao do direito a satde pelo
individuo, uma vez que h& uma distancia evidente entre a decisdo favoravel para o
individuo e o cumprimento da decisdo judicial pelo Estado. De maneira semelhante, o
Advogado chegou a atuar em um caso em que solicitou a aprovacdo de um
medicamento de alto custo para Atrofia Muscular Espinhal. O caso em questéo se trata
de uma crianca com doenca rara na Paraiba que se tornou emblematico, por ter sido o
primeiro do nordeste a conseguir na via judicial o fornecimento da medicacdo para

esclerose multipla.

A Unido, por sua vez, ela sempre recorre das decisdes através de
agravo de instrumento e é, tirando esse caso da Luana, que foi
emblematico por isso, ele foi paradigmatico & no tribunal de
Recife, no TRF5, a partir disso a gente teve uma jurisprudéncia
praticamente unanime de concessdo da medicacdo de
confirmagédo, enfim, a gente ndo teve problema desde ja em
relacdo a isso. (Advogado Associacdo de Doencas Raras, 05 de
setembro de 2020).

O medicamento em questdo é o spinraza®, cujo custo é de 145 mil reais por

cada dose. De acordo com o Advogado, devido ao medicamento ter sido o primeiro do

% Trata-se de um medicamento utilizado para o tratamento de atrofia muscular espinhal em pacientes
adultos e criangas. Disponivel em: < https://www-spinraza-com.translate.goog/en_us/home/why-
spinraza/how-spinraza-works.html? x_tr sl=en& x_tr tl=pt& x_tr hl=pt-BR& x_tr pto=sc> Acesso
em: 21 de julho de 2022.
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nordeste tornou-se ‘“paradigmatico”, pois abriu a jurisprudéncia para que outros
individuos pudessem encontrar mais facilidade para o deferimento favoravel de casos
semelhantes. No estudo de Barbosa (2020), sobre a revisao das pesquisas sobre
doencas raras, a atuacdo das associagdes brasileiras para doencas raras diferencia das
associacOes internacionais por possuir um direcionamento maior para a aprovacao de
medicamentos. Dessa forma, o autor questiona se o trabalho de representar os pacientes
estaria mais proximo da funcdo de lobby das industrias farmacéuticas. Ainda com
relacdo aos casos relacionados ao uso do medicamento spinraza, para Atrofia Muscular
Espinhal, o Advogado argumentou sobre a diferenca que a concessdo do medicamento
provoca em termos de salde e qualidade de vida para os individuos:

Melhorando a sua condi¢do de um dos membros inferiores, de andar

de ndo perambular, né? como a gente chama entdo assim, essa é a

dignidade, se o cara estaciona a doenca e fica ali, poxa, ele nem vai

deixar de andar, vai tad tendo uma vida mais saudavel e dignidade
(Advogado Associagdo de Doencas Raras, 05 de setembro de 2020).

O trecho acima demonstra o beneficio da concessdo dos medicamentos para as
pessoas com a doenga rara AME, expressando o lado positivo da judicializacdo da saude
para essas pessoas, que passam a ter a oportunidade de receber medicamentos de alto
custo, tendo em vista que ndo poderiam adquiri-los pelos seus préprios recursos. Apesar
do beneficio obtido por meio da judicializacdo, em outro trecho da entrevista o
Advogado chamou atengdo para os chamados juizes “fazendarios”, caracterizados por
favorecer o Estado, em detrimento das demandas individuais por direito a saude, como

observa-se a seguir:

A gente tem o conhecimento, tem o entendimento que existem 0s
juizes chamados fazendérios, que sdo aqueles juizes que tem uma
preocupacdo desmedida com os recursos da Unido e muitas vezes
tendo decisdes que acabam sendo esdrixulas, desfavoraveis, sem o
fundamento concreto levando em consideracdo apena esses
fundamento da reserva do possivel que é , ele tem que vir pra ser
concedido ele tem que ser minimamente acompanhado de outros
elementos, que ndo seja somente dizer: olha eu ndo tenho dinheiro pra
iSSO por isso eu ndo vou conceder esse, essa decisdo, isso dai ndo
existe, entdo €, muitas vezes também essa jurisprudéncia serve pra
isso, serve pra influenciar esses juizes um pouco mais ligados ao
Estado, por questdes outras, por interesses de serem promovidos as
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vezes a ministros, a desembarcadores, sempre tem isso, ne?
(Advogado Associagéo de Doencas Raras, 05 de setembro de 2020).

Na leitura do interlocutor, o0s juizes “fazendarios” estdo preocupados
exclusivamente com os recursos publicos do Estado. Por estarem “mais ligados ao
Estado” sdo desfavoraveis a promocdo do direito a salde. Assim as decisdes
desfavoraveis aos litigantes servem para que outros juizes ligados ao “Estado” utilizem

dessa jurisprudéncia, desfavorecendo o acesso ao direito a satde pelos individuos.

O argumento expressa as intencBes dos juizes em obterem vantagens na
promocdo de cargos de Ministros e Desembargadores, a partir da logica do
favorecimento pessoal em detrimento da preservacdo da vida de pessoas que enxergam
a justica como Unica a ultima esperanca de obterem o direito a saude. Por fim, o
Advogado falou sobre as medidas realizadas pela justica quanto ao descumprimento das

decisoes judiciais favoraveis aos individuos.

E ai, caso de descumprimento judicial, ai como eu falei, se comegou a
descumprir, meu amigo a atuacdo que pode ser feita judicialmente
obviamente é uma peti¢do nos autos informando, para que o juiz tome
as medidas coercitivas pra isso, existe multa diaria, existe a propria
possibilidade de bloqueio nas contas do Estado e do valor necessario
para isso, existe a possibilidade de conducdo coercitiva, né, daquela
pessoa que ta descumprindo, o crime de desobediéncia, enfim, até que
haja o efetivo cumprimento e isso a gente €, a gente enfrenta sempre,
sempre, sempre tem assim um prazo ou outro de descumprimento
nesses medicamentos, mesmo de uso continuo eles tem uma data
muito especifica de aplicacdo, ... 0 mais breve possivel porque sendo
vai perdendo a eficacia do tratamento, e as vezes a gente se depara, de
um atraso, de chegar em cima da hora o medicamento, ele ndo chegou,
a gente j& teve caso aqui que o medicamento chegou no hospital dois
dias antes da aplicacdo e o paciente doido sem saber se de fato iria ser
aplicado a medicacdo ou ndo (Advogado Associacdo de Doencas
Raras, 05 de setembro de 2020).

No trecho acima € possivel identificar os mecanismos coercitivos acionados para
0 Estado cumprir com a decisdo judicial. Entre os recursos, menciona-se a “condugéo
coercitiva”, a “multa diaria” e o “bloqueio das contas do Estado”. Segundo ele, é

comum enfrentar situacbes onde hd o descumprimento das decisdes judiciais. O
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descumprimento implica diretamente na continuidade do tratamento do individuo, pois
€ necessario o uso do medicamento dentro do prazo devido a perda de eficacia gradativa
dos medicamentos. Por ultimo, refere-se a permanente situacéo de incerteza enfrentada
pelos individuos que, mesmo apds obtendo a decisdo favordvel, ndo sabem se ou
quando irdo receber a medicacdo. Tal situacdo reforca o argumento de que o direito a
salde s6 é de fato efetivado quando este é considerado em sua totalidade, ndo sendo
possivel se basear apenas no deferimento favoravel realizado pelo Juiz ou pelo
fornecimento do Estado, tendo em vista que, nos casos analisados nesta tese, 0
fornecimento dos medicamentos em sua totalidade foi realizado fora dos prazos
estabelecidos, implicando no agravamento das condi¢des de salde dos individuos.

Conforme visto, pessoas com doengas raras chegam a justica movidos pela
esperanca de obterem o direito a saude, a partir do acesso aos medicamentos de alto
custo. Entretanto, percebem que ao judicializarem sua demanda existe uma enorme
distancia entre o deferimento dos medicamentos e a sua efetividade, entre o direito a

salde e a sua concretizacao.

Dessa forma, a frustacdo em ndo ter a efetividade do direito a saude é recorrente,
considerando que a frequente procrastinacdo do cumprimento das decisdes dificulta o
acesso aos medicamentos. O ndo cumprimento da decisdo judicial caracteriza o
exercicio do direito de fazer morrer/deixar morrer do Estado, como serd discutido no

préximo capitulo.

No entanto, tal acdo é ofuscada pelo rito juridico do processo, que da a
impressdo que simplesmente ndo houve tempo suficiente para que o litigante receba o
medicamento. Até mesmo que apesar de ter tido o acesso a medicacdo, a gravidade da
doenca ndo permitiu a eficacia esperada, sendo que, na verdade, o recebimento tardio da
medicacdo foi responsavel pelo agravamento da doenca. Casos como esses Sserdo

analisados no proximo capitulo desta tese.
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4. A “OBRIGACAO DE FAZER”: O ESTADO, A BUROCRACIA E SEUS
AGENTES

O presente capitulo analisa, por meio dos processos judiciais por familiares de/e
pessoas com doencas raras, como os diferentes atores participam e influenciam na
judicializacdo da satde. Primeiramente, observa-se como ocorre a entrada dos processos
na justica, apresentando os perfis dos processos, suas caracteristicas, sua trajetoria e os
responsaveis pela representacdo juridica dessas pessoas. Apresenta-se seguida, como a
judicializacdo da saude revela a existéncia de um Estado multifacetado, caracterizado
por um discurso antagdnico com relacdo a defesa da vida e do direito a satde. Veremos
como os elementos burocréticos, presentes no fluxo do processo e nos argumentos do
Estado, sdo responsaveis pela producdo da espera para o acesso ao direito, 0 que
configura uma estratégia biopolitica do fazer/deixar morrer. Por ultimo, analisa-se as
motivacdes presentes nas decisfes judiciais realizadas por Juizes e Desembargadores no
reconhecimento do direito a salde e da defesa da vida, além das estratégias realizadas
quando ha o descumprimento das decisdes judiciais.

4.1 Dos tramites processuais

A expressdo “obrigacdo de fazer”, presente no titulo deste capitulo, se refere a
um termo nativo encontrado nos enunciados dos processos de judicializacdo da saude, e
também no mecanismo de busca no programa do setor do arquivo. Ele se refere as a¢cdes
judiciais dos individuos contra o Estado, réu de processos que reivindicam o direito a
salde. Sendo assim, o intuito desse capitulo é enfatizar o papel da justica no acesso a
salde por meio da obrigacdo do Estado em conceder o direito a saide. Como veremos,
mesmo esse Ultimo, sentenciado a cumprir com as decisdes judiciais, oferece resisténcia
para ndo cumprir com as demandas. Dessa forma, o trAmite do processo de
judicializagdao envolve sempre a “obrigacao de fazer” do Estado em prestar o direito a

salde a seus litigantes.
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A partir na anélise dos processos de judicializacdo entre pessoas com doengas
raras, percebeu-se que eles seguem um mesmo curso quando se trata das decisdes
judiciais. A decisdo tomada em primeira instancia pelo Juiz, por exemplo, é mantida até
a decisédo final do processo, favorecendo a concessdo do medicamento para 0s
individuos. No entanto, apesar dos Procuradores terem essa leitura do processo, 0s
mesmos acionam novas etapas do rito juridico com o intuito de retardar o andamento do
processo, promovendo aos individuos uma espera ainda maior. Como afirmado,
mecanismos de respostas fazem parte normal do rito juridico dos processos. Entretanto,
o Estado “gestor” se apropria e utiliza de quantos recursos forem possiveis para tornar o

processo lento.

Como sabido, o tempo é um elemento central quando diz respeito a
judicializacdo da salde, especialmente para as pessoas com doengas raras que esperam
pelo acesso aos medicamentos. Essas pessoas chegam ao judiciario travando uma
verdadeira luta contra o tempo. Estando em condicdes clinicas delicadas, enxergam na
justica a possibilidade de ter o &gil recebimento do medicamento, para isso, entrarem
com o pedido de antecipacdo de tutela, que permite a prioridade do julgamento pelo
Juiz, sem que as demais etapas do processo sejam realizadas. Mediante isso, o tempo é
um elemento relevante a ser levado em consideracdo, por se tratar de casos que
necessitam do atendimento urgente da demanda, espera-se naturalmente maior agilidade
quanto ao cumprimento das decisdes, bem como o andamento geral das etapas do
processo até a decisdo final.

Entretanto, identificou-se que um grande indice de descumprimento das decisdes
feitas pelo Estado “gestor” e o uso de estratégias burocraticas para a postergagdo da
demanda. Quando ha a contesta¢do do cumprimento do fornecimento dos medicamentos
pelo Estado, através da Procuradoria, 0o Juiz novamente espera a manifestacdo da
Defensoria contra argumentando a contestacédo realizada. A defesa do Estado implica
diretamente em um tramite processual mais prolongado, devido a burocracia exigir que

0 pProcesso cumpra o seu rito processual?®.

% Por rito processual entende-se o percurso ou trajetdria que o processo percorre do inicio ao fim do
processo. Assim, 0 processo percorre por varias etapas, denominadas de fases processuais, até ao seu fim.
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Tratando-se de demandas urgentes, como é o caso do fornecimento de
medicamentos, a demora na decisdo pode agravar a condicdo de saude do individuo,
podendo inclusive chegar a Obito por esse motivo. Esse foi um dos argumentos
baseados pela propria Defensoria Publica para recorrer a contestacdo realizada pelo
Estado. Assim, o descumprimento da decisdo judicial foi constatado em todos 0s
Processos.

Apesar do rito processual, como sera visto na tabela a seguir, que nem todos 0s
processos perpassaram necessariamente pela mesma etapa, devido a singularidade de
cada caso. Esse fato leva ao acionamento de alguns atores em alguns processos e em
outros ndo. O processo n° 2, por exemplo, tramitou pela Procuradoria de Justica, etapa
ndo percorrida pelos processos n° 1, n® 3 e n® 4, Outro exemplo é de que nos processos
n° 2 e n° 3 a Defensoria publica solicitou o cumprimento da decisao judicial, algo que
ndo ocorreu nos demais. Infere-se que nesse caso ndo foi necessario solicitar o
cumprimento da exigéncia, pois 0 medicamento ja estava sendo fornecido.

E possivel observar a morosidade do tramite judicial, devido as inimeras etapas
do rito processual, o que dificulta a agilidade do cumprimento das decisdes. Entretanto,
como o bem judicializado é a salde, apds a entrada da Defensoria Publica no processo,
ha maior agilidade na decisdo judicial por meio da “antecipagdo de tutela da obrigacao
de fazer”. Nessa etapa, o Juiz determina de forma antecipada que o Estado forneca o
medicamento ou bem judicializado sem depender que o individuo espere a decisdo final.
Esse mecanismo existe justamente por conta da demora do tramite, possibilitando a
reducdo da lentidao e considerando a urgéncia para o recebimento dos medicamentos.

Com relacéo as etapas do processo, percebeu-se que eles seguem um tramite em
comum, diferenciando apenas quando a decisdo judicial permite a insercdo em uma
nova etapa. Isso ocorre, por exemplo, quando é necessaria a analise pela comissdo de
pericia técnica juridica do Estado. A seguir, encontram-se as etapas dos processos

judiciais analisados, levando em consideragéo os atores presentes nessa configuragao.

Na trajetoria sdo praticados diversos atos pelo autor, pelo réu, pelos servidores, pelos auxiliares da justica
e pelo juiz, chamados atos processuais, até que finalmente o processo esteja pronto para -0 Seu
julgamento final. Disponivel em <https://jef.trf5.jus.br/orientacaoCidadao/ritoJuizados.php> Acesso 3
de setembro de 2020.
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No tramite processual documental, o processo judicial inicia com a presenca do
Defensor Publico, responsavel por representar a demanda do individuo, utilizando
argumentos para isso, acionando a esfera de poder que deve ser responsabilizada:
Estado ou Municipio. Em sequéncia, os processos fisicos contam com o0s seguintes
documentos anexados: copia de RG, CPF, comprovante de residéncia, declaracdo de
hipossuficiéncia financeira assinado pelo individuo, laudos médicos, exames, prescricdo
do medicamento e orcamentos de medicamentos, emitidos por e-mail. E nessa etapa em
que atores representantes da biomedicina e da industria farmacéutica se fazem
presentes, materializados através das receitas e dos laudos médicos, bem como dos
orcamentos emitidos pelos laboratorios farmacéuticos.

Entretanto, isso ndo impede que haja questionamentos sobre a veracidade desses
documentos por parte de alguns atores durante o processo, a exemplo dos Procuradores
do Estado, como veremos. Apos a apresentacdo dos documentos, ha a distribuicdo pela
Central de Distribuicdo de processos, indicando aleatoriamente o Juiz, a Vara e o
Promotor responsavel pelo julgamento da causa.

O préximo momento refere-se a decisdo judicial emitida pelo Juiz responsavel.
Por se tratar de demandas sobre saude, e especificamente medicamentos “urgentes”, ha
o pedido “Antecipacdo de tutela” pelos Defensores Publicos, para o fornecimento do
medicamento ou do bem de salde judicializado, assim como o da gratuidade processual.
O Juiz recebe a entrada do processo e realiza a decisdo favoravel ou ndo de maneira
antecipada.

De acordo com a Defensora Publica da Unido entrevistada, a decisdo de
“Antecipagdo de tutela” ndo exclui as demais etapas do processo, mas existe como
garantia do individuo iniciar o recebimento do “tratamento” sem que ele espere todo o
processo até culminar na decisdo final. Nessa etapa, o Juiz solicita a notificacdo do
responsavel, por exemplo, do Secretario de satde municipal ou estadual. O responsavel
pela notificacdo é a Central de Mandados do Férum da Capital, com a devida
comprovacéo de que foi realizado pelo oficial de justica.

Ap0s isso, seguindo o rito juridico, o Estado ou Municipio ja notificados,

realizam a resposta sobre a responsabilizacdo no processo. Em todos 0s processos
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analisados, as entidades publicas acionadas reunem argumentos requerendo a
contestacdo do processo, solicitando a nulidade do processo, a necessidade de passar
pela Camara Técnica de Salde do Judiciario ou pela observancia de médicos e
especialistas do SUS, fornecimento de medicamento mais barato, reformulacdo da
sentenca, entre outros argumentos.

A seguir, ha a impugnacdo ou ndo realizada pelo Juiz e a intimacéo das partes
envolvidas no processo, devidamente assinadas pelo Procurador da esfera municipal ou
estadual. Em seguida a Defensoria Publica apresenta as “contrarrazdes” ao recurso de
apelacdo do Estado da Paraiba ou Municipio.

H& novamente a distribuicdo do processo pelo Sistema de controle de Processos,
pOiS UM NOVO processo se inicia com a presenca de novos atores e a indicacdo de uma
nova vara, ou ndo. O Promotor ou Procurador de Justica emite um parecer sobre o
processo, resumindo o que se sucedeu em suas etapas e sua consideragdo. Finalmente na

NA

fase da decisdo final, também chamada de “Acorddo” a figura do Desembargador
aparece, orientado pelo parecer anterior realizado, é responsavel pela manutencdao ou
ndo da decisdo inicial realizada em “Primeira instancia” pelo Juiz. Quando ha, mesmo
assim, a resisténcia no cumprimento da decisdo, a Defensoria Publica intervém, mais
uma vez, solicitando o cumprimento da decisdo. Por ultimo, ha a solicitagdo de
arquivamento do processo realizada pelo Juiz.

O Defensor responsavel pela entrada do processo na justica pode ndo ser o
mesmo que participa nas outras etapas. A cada nova etapa que se exige a representacao
da Defensoria, ha a presenca de um Defensor pablico diferente daquele presente no
inicio do processo. Assim, esse ator € acionado em, pelo menos, trés momentos no
processo: na entrada do processo; apresentando ‘“‘contrarrazdes”; solicitando o
cumprimento da deciséo judicial.

O mesmo foi observado com relacdo aos Procuradores, Juizes e
Desembargadores. Diferentes Procuradores (estadual e municipal) realizaram a
representacdo de defesa no decorrer do prosseguimento do processo. No caso dos
Juizes, observou-se que dois diferentes juizes estdo presentes nos processos analisados.

Normalmente o Juiz ou Juiza que decide pela “Antecipacao de Tutela” do medicamento
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no inicio do processo é substituido por outro nas demais etapas do processo, mas nem
sempre isso acontece. Ja na Decisdo Final, 0 mesmo Desembargador aparece em trés
dos quatro processos analisados, realizando a decisdo final, mantendo sempre a decisédo
inicial do Juiz. Além disso, é comum durante 0s processos a exigéncia de novos

elementos para a legitimacédo favorével ao individuo: um documento ou uma assinatura.
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Process | Entrada | Antecip | Cumpri | Contesta | Apelaca | Contrarr | Parecer | Descum | Decisdo | Acérdao | Exigénci
0 no acdode | mento | cdoda | oCivel- | azbes |(Promotor| priment | final da ada
process | Tutela da decisdo (Defens iade oda (Juiz) | sentenca | execucd
0 obrigaca | (Procura oria) Justica) | decisdo Decisdo | oda
ode dor) Final | sentenca
fazer
n°1 27/11/1 |02/12/14 | X 29/01/15 | x X X X X X X
4
01/01/15
no2 29/10/1 |31/10/13 | X 01/04/14 | 01/06/15 | 29/09/15 | 30/11/15 |x X 22/03/16 | X
3 e
06/05/15
26/05/14
n°3 16/07/1 | 17/07/13 | 05/09/1 | 19/09/13 | x X X X X X 29/06/16
3 3
n° 4 05/05/1 |17/05/10 | 05/07/1 |18/04/14 | x X X X 27/07/16 | 19/07/16 | 24/11/17
0 0
n°5 19/01/18 | X X 25/01/18 05/03/18 | X X X 03/07/18 | X
n°6 07/12/18 | X 14/09/19 | 09/01/19 | 09/05/20 X 14/01/19 | x 20/06/19 | X
n°7 26/06/19 | X X X X 29/09/19 | X X X 14/09/19 | X
n°g X X X 25/10/17 11/10/18 | X 07/11/17 |x 19/03/19 | X
n°9 04/02/14 |10/02/14 | X 17/02/14 |01/11/16 |x 10/12/17 X X 18/06/19 | X
n° 10 06/02/22 | X X X X X X 28/05/21 |x X X
n°11 14/05/19 | 17/06/19 |14/11/19 | X X X X 14/09/19 | x X X
n®12 30/08/19 |19/11/19 | X X X X X X X X X
n®13 X X X 04/02/20 | x 22/10/18 | X 26/06/20 | x 09/07/21 | X
n°14 07/03/18 | 21/03/18 | X 02/06//18 | x 16/05/20 | X 11/07/18 | x X X
n° 15 12/10/19 | X X 21/01/20 | 14/06/21 |06/08/20 | X 14/01/20 | 30/07/21 |01/07/20 | X
n°16 16/03/16 | X X 16/05/16 | x X X 10/18 X X X
n®17 10/12/09 | 16/12/09 | X 04/08/15 | x 29/02/16 | 04/05/16 X X 28/09/15 | x

Tabela 2: Etapas dos processos judiciais

Fonte: Elaboracdo prépria com base nos processos judiciais.
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Na tabela acima, os espagos marcados com “x” referem-se a auséncia de
informacdes sobre a data que ocorreu a etapa citada. Ainda com relacdo a antecipacéo
de tutela, ela foi eficaz principalmente nos processos n° 3 e n° 4, pois permitiu que 0s
individuos recebessem a medicagdo em cerca de dois meses apds o pedido realizado
pela Defensoria Publica. O Estado, representado pela Promotoria Pablica, mesmo ap6s
ter iniciando o fornecimento do medicamento apresentou a contestacdo contraria a
decisdo judicial dias depois no processo n° 3, e no processo n° 4, apds 4 anos de
fornecimento, demonstrando a resisténcia no cumprimento da deciséo judicial.

De forma geral, foi possivel observar algumas lacunas durante o tramite
processual. O processo n° 1 foi o mais singular em relagdo aos n°® 2, n°® 3 e n° 4. Em seu
decorrer, houve questionamentos sobre o interesse da permanéncia do caso pela
paciente, uma vez que ela ndo foi encontrada em seu endereco residencial e nem em seu
namero de telefone. Ela s6 voltou a manifestar interesse depois de um longo periodo,
apos apresentar um novo or¢camento do medicamento.

Apds novas tentativas de comunicagdo com a requerente, o processo foi extinto
pois ndo foi possivel acessa-la, conforme consta no dltimo item descrito como
“Solicitacao de extingdo do processo” realizado pelo Procurador do Estado. Como ndo
h& documentos que registrem o motivo da auséncia de interesse da autora, ndo se sabe 0
que de fato pdde ter acontecido para desisténcia do recebimento do medicamento. Dessa
forma, o ndo reconhecimento do direito a saude ocorre ndo por meio do argumento
juridico, mas tenta invalidar através do acionamento de especialistas para comprovarem
que nao ha “sofrimento” no caso julgado.

No processo n° 3, por exemplo, hd margem de quatro anos entre o cumprimento
da ordem judicial e a contestacdo do Estado, restando supor que o Estado forneceu a
medicacdo durante um periodo, mas depois decidiu ndo mais prosseguir com o0
fornecimento do medicamento, entrando, assim, com recurso. Também & possivel
perceber a longa duracdo do inicio até o fim do processo judicial, decorrente do
cumprimento das etapas que € necessario percorrer. Além disso, as contestacdes

realizadas pelo Estado contra a decisdo favoravel do fornecimento dos medicamentos,



116

implicam na protelacdo do recebimento do medicamento pelos individuos, acarretando
em prejuizos a saude e a vida dos que aguardam a medicacéo.

Assim, o fato de os individuos ndo terem adquiridos os medicamentos
anteriormente junto ao “Poder Puablico” indica o ndo reconhecimento do seu direito,
restando apenas a tentativa por meio da justica para minimizar os impactos individuais,
devido a enfermidade provocada em seu corpo. Em um dos casos, no processo n° 2, foi
possivel perceber a tensdo existente entre 0s agentes que aparecem Nno Processo.

Nesse caso, os Defensores Pablicos solicitaram o fornecimento do medicamento
tanto ao poder estadual quanto ao municipal. Apenas nesse processo 0 municipio foi
juntamente acionado com a esfera estatal para o cumprimento da ordem judicial. A
esfera estatal, representada pelo Procurador do Estado, quando é cobrada sobre a
responsabilizacdo do fornecimento do direito utiliza como argumento de que a
responsabilidade de arcar com a demanda judicial é do Municipio. Esse argumento
esteve presente em todos 0s processos analisados.

Da mesma forma, quando o Municipio foi acionado para custear o bem
judicializado, ele transferiu sua responsabilidade para o Estado. Em contraponto as
argumentacdes, o posicionamento do Defensor Publico no processo n° 2 foi o de
reafirmar a obrigatoriedade do Estado em garantir o direito & saude sob quaisquer
circunstancias por meio de qualquer ente federado, seja Estadual, Municipal ou por

meio da Unido, como podemos ver a seguir:

Ante 0 exposto, sdo inveridicos os fatos narrados pela parte ré na sua
Contestacdo, em alegar que o Estado ndo tem legitimidade para
figurar o polo passivo da presente demanda, vez que a ele cabe a
distribuicdo de medicamentos excepcionais, como também cirurgias e
matérias. Douto julgador, o Estado tem direito, dever, obrigacdo de
fornecer, distribuir, medicamentos ao paciente doente e portador de
doenca grave porque existem verbas destinadas para isso, conforme
determina a Lei Pertinente (Defensor publico estadual, processo n° 2.
Jodo Pessoa, 31 de julho de 2014).

Portanto, é evidente a incumbéncia do poder juridico em termos de colocar em
acao a condicdo da cidadania prescrita na Lei magna e acusar a responsabilidade social

do Estado, em promover o direito a salde para quaisquer individuos. A justificativa do



117

Poder Pablico Municipal e Estadual utilizada para ndo fornecer os medicamentos, se
deu com relacdo ao comprometimento com as futuras demandas da saude. Esse
argumento foi apresentado em todos 0s processos que versa sobre a discussdo juridica
da "reserva do possivel”, como ja discutido.

No processo n° 5, verifica-se que o0 espago de tempo da entrada do processo pela
Defensoria para a antecipagdo de tutela foi superior aos demais, sendo de mais de quatro
meses.

O processo n° 6 demorou mais de nove meses para 0 cumprimento da decisdo
judicial. Apos o Estado “gestor” ter realizado a contestacdo foi informado do
descumprimento da decisdo naquele mesmo més. A decisdo final da sentenca favoravel

ao fornecimento do medicamento foi dada quase seis meses depois.

O processo n° 7 foi um dos processos com mais velocidade da realizagcdo da
decisdo final, possuindo um intervalo de cerca de trés meses apenas entre a entrada na
justica e a decisdo final. Contrariamente, no processo n° 8, apesar de ndo contar
expressamente com algumas datas importantes, observa-se que a entrada na justica
provavelmente ocorreu no ano de 2017 e somente no ano de 2019 foi realizada a
decisdo final da sentenga também favorével ao litigante.

O processo n® 9, apesar das etapas iniciais terem ocorrido de modo &gil, a
decisdo final também foi realizada de maneira tardia. Os processos n° 10 e n°® 11, ambos
informam o descumprimento da decisdo judicial favoravel aos litigantes, sendo que no
processo n° 10 ndo menciona 0 cumprimento posterior a informagdo de
descumprimento, diferentemente do processo n° 11, em que consta 0 cumprimento da
decisdo apos um més. Comparativamente aos demais processos, 0 processo n° 12 foi o
que apresentou maior espaco de tempo entre a entrada do processo e a decisdo de
antecipagédo de tutela realizada pelo Juiz, levando dois meses a mais em relagdo aos

outros processos.

Em relagdo ao descumprimento, nos processos n® 14 e n® 15, a comunicacgdo da
Defensoria Publica sobre o descumprimento da decisdo judicial ocorreu de maneira

mais agil em relacdo aso demais, sendo de 4 meses apds a decisdo no processo n° 14 e 3
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meses no processo n° 15. No processo n° 16, apds 2 anos houve a comunicacdo do
descumprimento da decisdo. Ja no processo n°® 17 somente ap6s 6 anos 0 processo teve
sua decisdo final, sendo entre os processos 0 que houve o tempo mais longo para a

decisdo final.

Para Ayuero (2012), o Estado ao mesmo tempo que € uma estrutura abstrata no
nivel macro é também um conjunto de instituicdes no nivel micro, em que os individuos
mais pobres da cidade interagem imediatamente e diretamente. Em seu estudo com o0s
individuos pobres na Argentina, Ayuero (2012) identificou que os lugares de espera sao
uma 6tima oportunidade para estudar o exercicio da cidadania, em que a “cultura da
pobreza” ¢ resultado de uma estratégia de dominacdo bem sucedida realizada pelo

Estado.

Para Ayuero (2012), o Estado tende a reforcar a arbitrariedade e a incerteza
existentes no dia a dia das pessoas pobres quando estrategicamente os fazem esperar
seja em filas de d6rgdos publicos do Estado, um atendimento médico, ou pela espera de
algum beneficio. O que ele denomina “pacientes do Estado”, sdo produzidos
diariamente pelas exigéncias do Estado aos cidaddos pelo repetitivo comando “sente e
espere”. Em suas palavras:

Os varios funcionarios do Estado ndo transmitem uma mensagem de
respeito pro quem é obrigado a esperar, mas de inferioridade, e a
incertza e arbitrariedade dos atrasos revelam a total falta de
consideracdo pelas pessoas que esperam. Ao sujeita-los a esperas
geralmente muito longas para cada um dos servicos, os funcionarios
do Estado estdo, na verdade, dizendo aos pobres que seu tempo vale
menos que o tempo dos outros e, portanto, geu eles proprios valem

menos que 0s outros, principalemente de quem determina a espera.
(AYUERO, 2012, p.37)

Na citacdo acima, Ayuero considera que o Estado produz estrategicamente a
espera dos individuos pobres rotineiramente, por considerar tanto o tempo como suas
vidas como menos importantes do que as das outras pessoas. Dessa maneira, por se
deparem no seu cotidiano com situagdes que sdo “obrigados” a esperar, o Estado pouco
a pouco produz sujeitos “pacientes” e submissos ao Estado, sendo tratados como

“pacientes do Estado” e ndo mais como cidadaos portadores de direitos (AYUERO,
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2012). Muitas séo as situagOes que produzem a espera dos pobres, como 0s erros
burocraticos, descuidos com o cumprimento de prazos, entre outros. Durante a espera,
os individuos séo obrigados a suportar condi¢des fisicas ruins, a mudancas repentinas e
sem explicacdo, além de lidar com a arbitrariedade e a incerteza que perpassa suas

vidas.

A partir da ideia de “pacientes do Estado”, identifica-se que o Estado também
produz a espera a partir do processo de judicializacdo da saude, através da producédo da
espera pelo Estado estd presente dos individuos. Observa-se nos processos de
judicializacdo de medicamentos, que a producdo da espera esta presente em todos os
casos analisados. Por se tratarem de pessoas com doencas raras, as situacdes em que
envolve uma espera maior pelo acesso ao medicamento, em muitos casos resulta no
agravamento do estado de salde e, em outros, equivale a uma sentenca de morte.
Embora argumente que ha diferengas entre o Estado “gestor” ¢ o Estado “Juiz”, e que 0
Estado “gestor” certamente ¢ o maior interessado em fazer os litigantes esperarem, a
“espera” como um todo, esté intrinsecamente presente em todas as faces do Estado, por
estar presente na burocracia juridica do processo. Como visto, o Estado “gestor”, produz
de diferentes maneiras a espera dos individuos, utilizando 0s seguintes argumentos para
contestar a decisdo judicial favoravel aos litigantes: contestando a decisdo de
antecipacdo de tutela, por exemplo, questionando a necessidade do uso do medicamento
para o individuo, solicitando o pedido de pericia médica a partir da presenca de mais
documentos que justifiguem por exemplo, 0 ndo uso das terapias disponibilizadas pelo
SUS. Além disso, questiona-se a eficacia terapéutica do medicamento solicitado e
também sobre os impactos do fornecimento do medicamento para os cofres do Estados.
Esses e outros argumentos resultam na producdo da espera para as pessoas com doencas
raras, pois realizar frequentes contestacdes das decisfes judiciais culminam na demora
para o0 recebimento da medicacdo. A experiéncia da espera pelo recebimento do
medicamento é permeada por sentimentos ambiguos, de um lado, a esperanga pela
obtengdo do medicamento, e por outro, a frustracdo de ndo ter a sua demanda atendida
pelo Estado.
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A esperanca € alimentada a medida em que os individuos obtém respostas
positivas, como a antecipacdo de tutela favoravel aos individuos e quando ele passa a
receber o medicamento. Além disso, ndo conceder o medicamento indica que para o
Estado “gestor”, a vida das pessoas com doengas raras ndo o mesmo valor que as
demais. Assim, a espera pelo recebimento do medicamento, no processo de
judicializacdo, é a expressao da engrenagem burocratica do Estado, que dificulta o
acesso ao direito a saude das pessoas mais vulneraveis socialmente e economicamente,
em condic¢des de vida que ndo sdo importantes para o Estado. Nas circunstancias em que
se necessita urgentemente do medicamento, como no caso de pessoas com doencas
raras, produzir a espera equivale a sentenca de morte desses individuos, conforme

veremos nos proximos topicos.

4.2 O Estado multifacetado e a judicializacdo da salde: entre o Estado “Juiz”

e o Estado “Gestor”

Com a anélise dos processos de judicializacdo entre pessoas com doengas raras,
identificou-se que o fendmeno da judicializacdo da salde envolve a participacdo de
diversos operadores do direito. Tais operadores se posicionam favoraveis ou ndo a
concessdo do direito a satde pelo judiciario. Apesar das diferentes posi¢cGes ocupadas
no processo de judicializacdo da salde, todos os operadores compdem a mesma
instituicdo Estado. Agora, analisaremos a partir das narrativas dos operadores do direito,
como a judicializacdo expressa a existéncia de um Estado multifacetado, composto pela
presenga do Estado “Juiz” e do Estado “Gestor”. Conforme veremos, os termos “Estado
Juiz” e Estado “Gestor”, sdo termos nativos, que me aproprio para caracterizar e
diferenciar os operadores do direito que ndo sdo favoraveis a concessdo do direito a

salde daqueles que s&o, como sera visto nas narrativas dos processos.

Pedrete (2015) realiza um estudo sobre a atuacdo do Estado a partir da
administracdo de demandas de medicamentos em Santa Maria-RS, pelas pessoas
atendidas pela Defensoria Publica da Unido. O seu foco esta na analise da mobilizacdo

do sistema juridico pelos cidaddos vulneraveis, processo denominado por ele de
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justicializacdo da saude, por envolver uma série de elementos que ndo estdo restritos
apenas ao processo de judicializacdo em si, mas todo o processo anterior a chegada do
individuo na justica. Em sua pesquisa, Pedrete (2015) identificou que as acdes de
judicializacdo operam em diversas vértices do Estado: a partir da origem da constituicdo
do problema juridico, quando hd o reconhecimento de uma pretensdo juridica
concretizada no pedido administrativo pelo medicamento; na constituicdo e na
conversdo do conflito em processo judicial, seja no recebimento da negativa
administrativa, seja pretensdo resistida; no procedimento juridico do direito, a partir da
decisdo liminar de tutela e quando ha o descumprimento da medida judicial, quando os

entes federados deixaram de cumprir a ordem judicial.

Diante disso, o Pedrete (2015) considera que existem ac¢des que se ddo por meio
de uma mobilizacdo juridica “com o Estado, diante do Estado, contra o Estado” cujo
resultado negativo do acesso ao direito ou da ineficiéncia jurisdicional é fruto do
préprio Estado. Sua pesquisa nos ajuda a entender que a judicializacdo da salde
apresenta um Estado multifacetado, que por ora nos faz esquecer de que as acOes de
resolucdo dos litigios de salde, sdo operacionalizadas pelo regimento burocratico do
Estado e dos “seus” operadores do direito. Pode-se destacar a proximidade com esta
pesquisa a partir dos seguintes aspectos: quanto ao pedido liminar de tutela antecipada
em todos os casos; com relacdo a agilidade da sentenca em primeira instancia e a

presenca do descumprimento da ordem judicial pelo Estado.

Com as devidas ressalvas, este estudo se aproximou da pesquisa realizada por
Pedrete (2015), pois foi possivel identificar um Estado multifacetado, que opera
internamente a partir de interesses conflituosos. Identifica-se, por meio dos
posicionamentos dos diferentes operadores do direito uma face do Estado interessada na
promocdo do direito a saude (Juizes, Defensores Publicos, Desembargadores e
Procuradores de Justica) e outra face que prioriza os recursos financeiros publicos,
acima do valor da vida individual (Procuradores do Estado). Dessa maneira, a
judicializagdo da saude aciona as multiplas faces da composi¢do do Estado, revelando

sua natureza ambigua e conflituosa.
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O estudo realizado por Freire (2019), na Camara de Resolugbes de Litigios de
Saude no Rio de Janeiro, analisou como os procedimentos burocraticos dessa Camara
administrativa gerencia a judicializacdo da saude a partir de resolugdes administrativas,
ao invés do acionamento da justica. Nesse trabalho, o autor compreende que a Camara
revela um Estado ndo como uma entidade coesa e fixa, mas composto por um conjunto
de crengas e materialidade, no qual funciona por meio de instituicdes, mecanismos e

praticas, repartindo responsabilidades administrativas, muitas delas contraditérias.

Para Freire (2019), o estudo das praticas de gestdo da Camara permitiu observar
como o Estado € formado por instituicbes que possuem fungdes, modos de operacéo,
agendas e instancias administrativas diferentes umas das outras, demonstrando a
complexidade do Estado, assim, segundo Freire (2019):

Afinal, como falar de um Estado singular em um contexto no qual um
6rgdo de Estado se coloca contra o outro? Como compreender uma
cena em que um funcionario publico concursado da Secretaria
Municipal de Saude (um agente de Estado) ameaga acionar um
defensor puablico (outro agente 324 de Estado) para que um
trabalhador do Sistema Nacional de Regulacdo (um terceiro agente de
Estado) atenda a demanda apresentada por um assistido da CRLS?
Como tecer andlises generalistas sobre o funcionamento e o0s
interesses de algo como “O Estado” em um cendrio como o da
Camara, em que os ideais de garantia de direitos dos cidaddos que
norteiam a criagdo das Defensorias Publicas se chocam com o objetivo

de representar e defender o Estado em processos judiciais das
Procuradorias Gerais? (FREIRE, 2019, p. 223-224).

Na citacdo acima, Freire (2019) demonstra que a Camara Administrativa de
Resolugdo de Litigios é configurada pela multipla acdo do Estado que, através da agdo
dos seus atores, setores e instituicbes expressam um Estado composto por interesses
conflitantes. A compreenséo de setores, atores e instituicdes e mecanismos do Estado é
capaz de demonstrar a sua composicdo e funcionamento. Assim, a analise do fenémeno
da judicializacdo da salde nesta pesquisa revelou a composicdo de um Estado
multifacetado, caracterizado pela tensdo entre os diferentes operadores do direito,

divididos a partir do posicionamento da defesa ou n&o do direito a saude.
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Nessa tensé@o entre os diferentes operadores do direito, encontra-se Defensores
Publicos, Juizes e Procuradores de Justica de um lado e do outro os Procuradores do
Estado. Acerca disso, Bourdieu (1989) disserta:

O campo juridico € o lugar de concorréncia pelo monopolio do direito
de dizer o direito, quer dizer, a boa distribuicdo (nomos) ou a boa
ordem, na qual se defrontam agentes investidos de competéncia ao
mesmo tempo social e técnica que consiste essencialmente na
capacidade reconhecida de interpretar (de maneira mais ou menos
livre ou autorizada) um corpus de textos que consagram a Visdo
legitima, justa, do mundo social. E com esta condicdo que se podem
dar as razbes quer da autonomia relativa do direito, quer do efeito
propriamente simbélico de desconhecimento, que resulta da ilusdo da
sua autonomia absoluta em relacdo as pressdes externas.
(BOURDIEU, 1989, p. 212).

Partindo do pressuposto da existéncia de um campo juridico, Bourdieu (1989)
alude a existéncia da concorréncia no campo juridico na busca pelo monopdlio do
direito. Assim, pode-se identificar que na busca pelo monopolio do direito, os diferentes
lados do Estado se posicionam de maneira diferente com relagdo ao entendimento de
que o individuo possui ou ndo o direito a saude. Tais disputas implicam diretamente se
os individuos obtém por meio da justica o servico de saude. A citacdo a seguir é Util
mais uma vez para entender o funcionamento do campo juridico e a participacdo dos
diferentes operadores do direito:

Com efeito, o conteldo pratico da lei que se revela no veredicto é o
resultado de uma luta simbolica entre profissionais dotados de
competéncias técnicas e socais desiguais, portanto, capazes de
mobilizar, embora de modo desigual, 0s meios ou recursos juridicos
disponivel, pela exploracdo das regras possiveis, e de os utilizar
eficazmente, quer dizer, como armas simbolicas para fazerem triunfar
a sua causa; o efeito juridico da regra, quer dizer, a sua significacéo
real, determina-se na relacdo forca especifica entre os profissionais,
podendo-se pensar que essa relacdo tende a corresponder tudo o mais
sendo igual do ponto de vista do valor na equidade pura das causas em

guestdo) a relacdo de forca entre os que estdo sujeitos a jurisdicdo
respectiva. (Bourdieu, 1985, p. 224-225).

Dessa forma, entende-se de acordo com Bourdieu (1985), que o resultado das
decisbes finais é oriundo de uma luta simbdlica entre os diferentes operadores do

direito. Assim, depreende-se que o processo de judicializacdo demonstra de maneira
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acentuada a luta entre os diferentes operadores juridicos, que ocorre sobretudo de
maneira simbolica, através das posicdes e das esferas do Estado ocupadas por cada um.
Temos por exemplo, o Juiz e os Defensores que estdo do lado do Estado que concedem
favoravelmente o direito a satde, fazendo parte do Poder Juridico, e os Procuradores,
que, apesar de, também pertencerem ao campo juridico estdo representando o Poder
Executivo do Estado.

Nesse contexto, segundo Biehl (2016), para muitos juizes e Defensores Publicos
é fundamental a sua atuacdo na intervencao na prestacdo da saude, tendo em vista as
falhas presentes no seu fornecimento pelo Estado. Por outro lado, a administracédo
publica enxerga exageros da intervencdo juridica no acesso a saude. No caso dos
pacientes, estes muitas vezes tém a prestacdo do fornecimento interrompido pela
necessidade de atualizagc@o do processo.

Para Biehl e Petryna (2016), na percepc¢do dos juizes que tratam de demandas
judiciais em saude, eles entendem que estdo cumprindo sua funcdo constitucional,
fornecendo respostas a insuficiéncia do Estado em ofertar medicamentos necessarios
para os pacientes. Além disso, os juizes acreditam que o crescimento das demandas em
salde representa um marco na democratizacdo do pais. Entretanto, Biehl e Petryna
(2016) enfatizam que geralmente as decisdes judiciais sdo baseadas em ldgicas proprias,
experiéncias pessoais, além da meng¢do do “risco de morte” e o “direito a vida” e do uso
de jurisprudéncias. Ja nos Procuradores do Estado, entendem que o judiciario extrapola
a sua funcdo e que a judicializagdo compromete os orgamentos provocando desvios,

além de aprofundar as desigualdades de acesso a servicos de saude no pais.

Portanto, a judicializacdo revela o Estado constituido de dupla natureza, ou duas
faces contraditérias: um Estado que entende que é direito do individuo ter acesso ao
bem ou servi¢o de salde, e outro que diz o contrdrio com 0 seu posicionamento Nnos
processos. Dessa maneira, o Estado “Juiz” e o Estado “gestor” possuem posicoes
distintas no que tange o processo de judicializacdo da saude. A seguir, verifica-se no
trecho do Procurador, representando o Estado “Gestor”, em que critica o
posicionamento do Estado “Juiz”, com relagdo ao atendimento da demanda por

medicamento por uma pessoa com doenga rara:
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Nas hipbteses em que se demanda a incorporacdo de nova tecnologia
ao SUS, como a destes autos, é deveras temerario que o Estado-Juiz,
na sua avaliacdo, esteja liberado dos critérios constitucionais-legais
aos quais se encontra submetido o Estado-Administracdo, a saber:
evidéncias cientificas sobre a eficécia, a acuracia, a efetividade e a
seguranca do medicamento, além da avaliagcdo econdbmica comparativa
dos beneficios e dos custos em relacdo as tecnologias jé& incorporadas.
Some-se a isso, ainda, a participacdo da Sociedade Civil por meio de
consultas e audiéncias publicas, que a Administragdo promove
(Procurador do Estado, processo n° 16. Jodo Pessoa, 16 de marco de
2016).

No trecho acima, o Procurador contesta o posicionamento do Juiz em defender o
fornecimento do medicamento para o individuo, pois, segundo ele, o “Estado Juiz” ndo
tem o poder de sozinho determinar a inclusdo de uma nova terapia ao SUS por meio da
forca judicial, tendo em vista que é necessario passar por uma série de procedimentos
para que tal terapia seja incorporada ao programa do SUS. Dessa maneira, além do
Estado “gestor” nao fornecer o medicamento solicitado por meio de seus Orgados
publicos, 0 mesmo se opde a viabilizacdo da concretizacdo do direito a salde pelo

Estado “Juiz”, ou seja, a sua concessdo por meio da justica.

Nos processos de judicializagdo, frequentemente o Estado “Gestor” demonstrou
seu posicionamento criticando o papel do judiciario, em assumir a responsabilidade de
determinar o cumprimento de demandas relacionadas a saude, pois segundo ele, cabe
apenas ao proprio executivo a realizacdo dessa fungédo. Tal argumento ¢ utilizado para
minar a capacidade do judiciario em conceder o direito a salde atraves da execugéo da
demanda judicial em beneficio dos individuos, conforme é possivel observar nos
trechos a sequir:

Resta cristalino que ndo deve o Judiciério imiscuir-se no papel do
Executivo, implementando politicas publicas, uma vez que o Estado
ndo incidiu em violagdo negativa do texto institucional, néo
descumprindo, assim, os encargos politicos-juridicos que sobre ele

incidem (Procurador do Estado, processo n° 17. Jodo Pessoa, 04 de
agosto de 2015).
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O papel do Judiciario é observar se as normas vém sendo
cumpridas, limitando o abuso de poder e, se possivel, ordenar que
0 Executivo concretize as politicas publicas, de maneira a proteger
os dispositivos constitucionais. Em relagdo aos direitos humanos de
primeira geracdo, € preciso impedir mecanismos que constranjam a
liberdade; e quanto aos direitos de segunda geracdo, como educacéo e
salde, ¢ fundamental determinar a realizacdo da prestacdo publica.
Todos os operadores do direito, e, em especial 0 magistrado,
exercem decisivo papel de verificacdo de compatibilidade da
norma infraconstitucional (...) assim sendo, ndo ha violagdo a
separacido dos poderes, uma vez que “compete ao judicidrio
determinar o  fornecimento do minimo  existencial
independentemente de qualquer outra coisa, como decorréncia
das normas constitucionais sobre a dignidade humana e sobre a
saude. (Defensora publica federal, processo, n° 14. Jodo Pessoa, 07 de
marco de 2018).

No que tange ao presente caso, pode-se apreender da Portaria que o
remédio pleiteado- ndo faz parte da lista de medicamentos
excepcionais de ressarcimento obrigatério por todos o0s entes
federativos. Refoge ao Poder Judiciario substituir o juizo técnico
da Administragdo Publica, determinando a inclusdo de
determinado paciente em programa de tratamento certos
medicamentos excepcionais (especialmente quando essa incluséo
pode retirar recursos destinados aos tratamentos ja contemplados
na lista e em andamento), contrariando as conclusdes e estudos
cientificos realizados (Procurador do Estado, processo n° 16. Jodo
Pessoa, 16 de margo de 2016).

Em ambos os trechos, relacionados aos Procuradores do Estado, existe uma
evidente rejeicdo ao exercicio do papel do judiciario, na promocdo de demandas que
deveriam ser de politicas publicas do Poder Executivo. No processo n° 17 o Procurador
argumenta que ndo é papel do poder Judiciario a execucdo de Politicas publicas. Ja no
processo n® 16, o Procurador entende que o judiciario ndo tem o poder de incluir o
individuo demandante na lista de receptores do medicamento excepcional, sob o

argumento de que podera retirar recursos da lista ja existente.

Nesse aspecto, pode-se entender que ha uma tentativa do Estado “gestor”, a
partir do discurso da separacdo de poderes de desqualificar e descaracterizar o Estado
“juiz”, com relacdo a capacidade de contribuir para o exercicio da execucgédo dos direitos
dos individuos, em especial, o direito a saude. Essa tensdo acaba reforcando o

entendimento de que ndo interessa ao Estado “gestor” a garantia do direito a saude a
tend to d t Estado “gestor” tia do direit d
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todos os individuos, pois seu interesse maior esta na gestdo administrativa dos recursos
publicos em primeiro lugar. Dessa forma, na sua percepcao, para que seja possivel
administrar de maneira viavel os recursos, € necessario entender a existéncia de
determinados individuos e grupos como ilegitima ou como nula. Assim, no palco da
judicializagdo, além da disputa pelo direito de viver estd em jogo a disputa pelo direito
de existir, enquanto vida vivente, vida passivel de luto, de dignidade, possuindo o

reconhecimento do seu valor enquanto individuo.

Nesse sentido, o processo de judicializacdo ao julgar a validade do direito a
salde, também esta julgando a se vida das pessoas com doencas raras podem ser
reconhecidas como dignas ou ndo. Portanto, no instante em que o Estado “gestor”,
argumenta contra a demanda do individuo, ele esta tanto negando o seu direito a saude e
a vida, como também a nega o reconhecimento e o valor da existéncia dos individuos.
Por isso, apesar do Estado “gestor”, na maioria dos processos analisados, ter fornecido o
medicamento pleiteado, ndo significa que o mesmo tenha reconhecido aquela vida como
digna, pois os argumentos utilizados traziam uma posicdo contraria a concessao, e que
finalmente 0 medicamento s6 foi fornecido devido a determinadas san¢BGes impostas

pela justica, como a ameaca de multas diarias e de bloqueio de verbas.

Ao se comparar os argumentos dos operadores do direito, verifica-se as
diferentes posicdes no papel do judiciario em exercer a funcdo do executivo na
concessao do direito a saude. Os Procuradores do Estado ndo reconhecem o papel do
judiciario em conceder o direito a saude. Ja na perspectiva dos Defensores Publicos, o
judiciario tem o poder dentro dos parametros constitucionais para executar as politicas

publicas de salde, através do atendimento das demandas de judicializacdo da saude.

Dessa forma, para os Defensores Publicos, Juizes e Desembargadores o
judiciario tem o papel fundamental na prestacdo do direito a saude, aos individuos que
ndo conseguiram por meio dos orgdos publicos obterem o direito, uma vez que o Poder
Executivo ndo tem sido capaz de suprir todas as demandas, principalmente dos

individuos mais vulneraveis. A seguir, analisa-se 0s trechos dos processos referente aos
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Defensores Publicos e sua percepcao sobre o papel do judiciario na contemplacdo do

direito a saude:

Portanto, no caso em questdo, uma vez que a Requerente necessita do
medicamento com urgéncia, a saber, 0 ENTYVIO (Vedolizumabe)
300 mg (um frasco/ampola nas semanas 0, 2 e 6 e, depois, uma a cada
oito semanas, sem prazo determinado), sob pena de dano
irreparavel, e ndo dispde de recursos necessarios para adquiri-lo,
compete ao Judiciario exigir do Poder Publico o atendimento ao
principio da dignidade da pessoa humana, concedendo-lhe um
minimo existencial, através do suplemento pleiteado (Defensor
publico, processo, n° 12. Jodo Pessoa, 30 de agosto de 2019).

O papel do Judiciario é observar se as normas vém sendo
cumpridas, limitando o abuso de poder e, se possivel, ordenar que
0 Executivo concretize as politicas publicas, de maneira a proteger
os dispositivos constitucionais. Em relacdo aos direitos humanos de
primeira geragdo, é preciso impedir mecanismos que constranjam a
liberdade; e quanto aos direitos de segunda geragdo, como educagéo e
salde, é fundamental determinar a realizacdo da prestacdo publica,
conforme vem se entendendo na Jurisprudéncia patria (Defensor
Publico, processo n° 16. Jodo Pessoa, 16 de margo de 2016).

Ainda que ndo tenha sido o agravante o ente que diretamente negou o
tratamento a parte autora, isto ndo permite isenta-lo da
responsabilidade pela falha da Administracdo, visto que a prestagédo de
servicos de saude é resultado de uma acdo conjuntas dos integrantes
do sistema. Afasta-se, também, o argumento de que o Judiciario,
ao concretizar a justica do caso real, estaria atuando em violagédo
ao principio da separacdo de poderes ou a isonomia, porquanto,
diante das peculiaridades da presente situagdo, a concretizacdo de
direitos sociais mostra-se indispensavel para a realizagdo da
dignidade da pessoa humana. Ademais, ndo ha impedimento para
que outros cidadaos, diante de igual situacdo, busquem a via
jurisdicional na defesa de seus direitos (Desembargador, processo n° 12.
Jodo Pessoa, 31 de agosto de 2018).

No primeiro trecho, o defensor publico destaca em seu argumento que € de

competéncia do Poder Judiciario conceder a demanda para o individuo com doenca rara,

devido a condigdo de risco que a saude e a vida em que se situa, e por ndo possuir

condigdes financeiras para adquirir através de recursos proprios. Dessa maneira, entende

que o Poder Judiciario tem a competéncia de exigir do Poder Executivo o atendimento a

demanda do individuo, em respeito ao principio da dignidade da pessoa humana. Como
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foi discutido nos paragrafos anteriores, no processo de judicializacdo julga-se nao
somente se o individuo deve ou néo receber sua demanda, mas sobretudo se aquela vida
é considerada uma vida digna.

No segundo trecho, o Defensor Publico entende que o Poder Judiciario deve
conceder a demanda ao individuo, tendo em vista que o seu papel é analisar se as
normas estdo sendo cumpridas pelo Executivo, com o objetivo de limitar o abuso de
poder, determinando que o Poder Executivo concretize as politicas pablicas.

No dltimo trecho, dissertado pelo Desembargador responsavel por julgar o
Agravo de instrumento, segue o mesmo entendimento dos Defensores Publicos,
entendendo que é da responsabilidade do Estado ‘“gestor”, cumprir com a decisdo
judicial concedendo a demanda para o individuo. Além disso, o Desembargador entende
que o Poder Judiciario ndo viola o principio da separacdo dos poderes quando a justica
obriga o Estado a custear 0 medicamento para o individuo, tendo como pardmetro o
respeito a dignidade da pessoa humana, acrescentando que ndo ha impedimento de
outros individuos cidaddos na mesma situacdo entrem na esfera judicial para buscar o
atendimento da sua demanda. Portanto, diante dos argumentos apresentados, € evidente
que o problema ndo é a judicializacdo da saude, mas a propria negacdo do direito a
salde diante da complexidade de decisdes que envolvem a gestdo da vida dos

individuos.

4.3 O discurso da “reserva do possivel”

Um argumento utilizado recorrentemente pelos Procuradores do Estado nos
processos, é 0 da “reserva do possivel”. De acordo com Gloeckner (2013), a reserva do
possivel refere-se aos critérios utilizados para limitar a prestacdo dos direitos com base
no orgamento publico anual do Estado, indicando que, se os gastos realizados néo
estiverem previstos nessa receita, ndo poderdo ser realizados para além do limite
estipulado. Nos processos judiciais quem aciona o discurso da reserva do possivel séo

os Procuradores do Estado, com a justificativa da limitacdo de recursos para gastos
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publicos, o Estado constantemente lida com a seguinte questdo: utilizar uma quantia
“X” para a compra de medicamentos e insumos de baixo custo, alcangando um maior
numero de individuos, ou direcionar a mesma quantia em recursos financeiros para o
custeio de um menor numero de individuos que necessitam de medicamentos com o
custo elevado ou despendam de tratamento especial. No trecho a seguir, o Procurador
argumenta de maneira contraria a destinacdo de verbas publicas para o gasto com o

fornecimento do medicamento solicitado:

Por outro lado, ndo se pode olvidar a realidade precaria dos cofres
publicos, atrelados a dotagbes orcamentarias exiguas e insuficientes
para atender a demanda solicitada pela popula¢do carente. Dessa
maneira, como lamentavelmente, o poder publico ndo pode fornecer
todo tipo de medicamento desejado, faz-se necessario definir, com
fundamento em critérios técnicos cientificos, os remédios que poderao
ser distribuidos e quem podera recebé-los, em adequacdo as verbas
publicas para esse fim destinadas. Qualquer desvio dessa meta de
essencialidade podera ocasionar a falta de recursos indispensaveis
para a preservacdo da saude coletiva, pondo em risco a propria
manutencdo do SUS E exatamente seguindo esta linha de raciocinio
que surgiu no direito brasileiro a figura da CLAUSULA DA
RESERVA DO POSSIVEL, ja tendo inclusive o EXCELSO
SUPREMO TRIBUNAL FEDERAL- STF adotando-a em inimeros
de seus julgados [...] (Procurador do Estado, processo 2. Jodo Pessoa,
04 de agosto de 2015).

A argumentacdo realizada pelo Procurador condiciona o fornecimento dos
medicamentos a insuficiéncia financeira dos “cofres publicos” para atender a solicitagdo
dos individuos “carentes”. Ademais, justifica para isso que nao ha como fornecer todo
medicamento que ¢ solicitado, pois pode colocar “em risco a propria manutengdo do
SUS”, defendendo a tese da “reserva do possivel”. A justificativa do Procurador ¢
norteada por uma jurisprudéncia anterior, em que foi adotado 0 mesmo argumento da
reserva do possivel, decidindo de forma desfavoravel. Nesse sentido, o argumento da
reserva do possivel é utilizado como forma de negar e reconhecer o direito a salde
acionando estrategicamente mecanismos burocraticos.

Nos argumentos dos Procuradores, 0 discurso da “reserva do possivel” também

se baseia na critica da eficacia” terapéutica dos medicamentos. O interesse na
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comprovagdo da “eficacia” do tratamento ocorre pela busca de outro medicamento que
seja “menos oneroso”, mesmo que isso implique em uma efetividade menor no

tratamento do individuo, conforme podemos ver no trecho seguir:

Em primeiro lugar, o STF valida a tese de que “ndo ha um direito
absoluto a todo e qualquer procedimento necessario para a protecao,
promogdo e recuperacdo da salde, independentemente da existéncia
de uma politica pablico que o0 concretize.” (g.n) Isso desidgua na
conduta conferida ao gestor de adentrar no debate eficacia x
eficiéncia. Nem tudo o que é eficaz é eficiente em se tratando de
sistema publico. Quanto a esses dois aspectos fagamos uma rapida
diferenciagdo: Hipoteticamente, imaginemos que a eficicia de um
medicamento possa ser avaliada em uma escala de 1 a 0. E que o
medicamento “A” custe R$1.000,00 e possua eficacia igual a 10. Por
outro lado, imaginemos um medicamento “B” que custe R$ 250,00 ¢
possua eficacia igual a 09. Qual seria mais eficiente considerando o
sistema publico? Considerando a limitacdo de recursos, qual deveria
ser escolhido pelo gestor?

Certamente, cremos que a resposta deva ser o “B”, porquanto mais
eficiente. Essa deve ser a escolha do gestor. (Procuradora do Estado,
processo n° 2. Jodo Pessoa, 28 de abril de 2018).

No argumento acima, a Procuradora do Estado se apoia no entendimento do
Supremo Tribunal Federal 2’(STF) sobre a inexisténcia de um “direito absoluto a todo e
qualquer procedimento necessario para a prote¢do, promogdo e recuperagdo da saude”
para validar o argumento da “reserva do possivel”. Dessa forma, ndo se pode considerar
uma compreensdo homogénea favoravel ao fornecimento de medicamentos. Apesar dos
casos tratados aqui terem sido favoraveis aos individuos que entraram com pedido de
judicializar medicamentos, é evidente que existem casos em que a decisdo do Juiz foi
desfavoravel ao fornecimento.

Nesse sentido, o Estado passa a argumentar a partir de critérios técnicos,
relacionados a “eficacia” do medicamento e da “eficiéncia” do Estado enquanto “gestor.
No momento que o Estado se coloca como “gestor”, o debate juridico € moral em torno
do direito & saude é deslocado para o campo burocratico da “eficiéncia” do Estado na

gestdo de recursos, e ndo mais como responsavel pela vida individual que esta

2" De acordo com o site institucional do Supremo Tribunal Federa, o STF ¢ 6rgio da “cupula do Poder
Judiciario” cujo objetivo é a guarda da Constituicdo Federal. Disponivel em <http:stf.jus.br> Acesso em
17 de setembro de 2020.
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solicitando o medicamento. Nesse cenario, 0 Estado se coloca mais uma vez como
responsavel por decidir quem deve viver e quem deve morrer (FOUCAULT, 1988).

Para Foucault (1988), o mundo ocidental passou a se conscientizar da sua
condigdo de estar vivo, de possuir um corpo, de se enxergar quanto individuo. O corpo
biologico pela primeira vez ganhou uma dimenséo politica. De acordo com Foucault
(1988 p. 136):

Desde o século passado, as grandes lutas que pdem em questdo o
sistema geral de poder ja ndo se fazem em nome de um retorno aos
antigos direitos, ou em fungdo do sonho milenar de um ciclo dos
tempos e de uma Idade do ouro. Ja ndo se espera mais o imperador
dos pobres... 0 que é reivindicado e serve de objetivo é a vida,
entendida como as necessidades fundamentais, a esséncia concreta do
homem, a realizacdo de suas virtualidades, a plenitude do possivel...
temos ai um processo bem real de luta; a vida como objeto politico foi
de algum modo tomada ao pé da letra e voltada contra o sistema que
tentava controla-la. Foi a vida, muito mais do que o direito, que se
tornou o objeto das lutas politicas, ainda que estas Ultimas se
formulem através de afirmacbes de direito. O "direito" a vida, ao
corpo, a saude, a felicidade, a satisfacdo das necessidades, o "direito",
acima de todas as opressdes ou “alienacBes", de encontrar o que se é e
tudo o que se pode ser.

Considera-se, portanto, que a percepcao da vida enquanto propriedade de valor
social ocorreu de forma recente na historia e que ela se torna o objeto central de luta
politica, no que tange a aquisicao de direitos e garantias que o Estado deve fornecer aos
individuos. O direito a salde e o direito a vida séo centrais no discurso daqueles que
possuem doencas raras ou qualquer outro tipo de doenca crdnica, que contam com a
assisténcia infima por parte do Estado.

A relacdo entre Estado e ciéncia medica, enquanto detentores de dispositivos de
poder se manifestam com evidéncia quando se trata desse publico especifico. A
reivindicacdo pelo acesso ao direito a salde e a vida perpassa tanto a esfera estatal, via
politicas publicas, fornecimento de medicamentos, assisténcia a saude, quanto via
ciéncia, podendo incluir a atuacdo do mercado farmacéutico. Entretanto, enquanto que a
antiga biopolitica se caracterizava por um “fazer morrer” e o “deixar viver”’, agora

contemplamos a biopolitica moderna marcada pelo “fazer viver” e o “deixar morrer”.
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Dessa forma, veremos no préximo tépico como o Estado operacionaliza tanto, o fazer

viver e o deixar/fazer morrer por meio da judicializa¢do da saude.

4.4 Burocracia e valor da vida

Analisar o papel e o uso da burocracia pelo Estado na judicializacdo da salude
entre pessoas com doencas raras € fundamental para compreendermos em que medida
ela influencia na aquisicdo do direito a saude, bem como suas implicagcdes para o
reconhecimento da vida. A burocracia, entendida aqui no sentido weberiano, refere ao
processo racional crescente, caracteristico da organizacdo da estrutura social que tem se
intensificado desde o inicio da Modernidade. Apesar disso, esse fendmeno estava
presente desde as sociedades antigas. Na Republica Romana, por exemplo, ja havia a
presenca de elementos racionais e empiricos em acdes relacionadas a justica romana
coexistindo com a presenca de juristas classicos (WEBBER, 2004).

Assim, 0 pensamento racional presente na estrutura juridica romana era
orientado por meio de um edital legal, norteando os procedimentos processuais. Na
Idade Média, ha registros da presenca de especialistas treinados que substituiram a
aplicacdo do direito ligado a tradicdo ou baseado em critérios irracionais. No primeiro
momento, o direito estava vinculado as tradi¢des sacras, mediante as “revela¢des”
oraculos, sentencas proféticas e juizo divino por meio de uma justica “carismatica’.

Segundo Webber (2004), diferentemente das sociedades medievais que as
relacfes eram baseadas na fidelidade e lealdade pessoal do discipulo ou do vassalo, no
Estado Moderno a economia privada estabelece uma relacdo de impessoalidade e
objetividade nas relagcdes. Dessa forma, o direito transitou de julgamentos baseados na
individualidade, pessoalidade e “irracionalidade” para um direito coletivo, impessoal e
racional. Esse tipo de configuracdo, apesar de existirem como excec¢do nas sociedades
antigas, atualmente ela compde a regra da configuragcdo do Estado Moderno.

Para Weber (2004), a organizacdo moderna se expressa através de trés pontos

que regulam o principio de suas competéncias oficias, por meio de regras, regulamentos
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de ordem administrativa e leis: primeiramente as atividades sdo distribuidas de forma
fixa e regulares com o objetivo de obedecer aos deveres e obrigacbes oficiais; em
segundo lugar tem-se a existéncia de regras que delimitam os poderes de ordem
fundamentais para o cumprimento dos deveres, aplicando-se sanc¢Ges e coercdes fisicas
e sacras na realizacdo dessas regras.

Por fim, terceiro ponto, ha a contratacdo de pessoas com base na qualificacdo
profissional regulamentada, com o objetivo do permanente cumprimento dos deveres
dos individuos. Nas sociedades modernas, caracterizadas pela economia capitalista
ligadas a sua propria formagdo, tal estruturacdo se faz presente tanto na estrutura estatal
como também nas empresas privadas.

Por se tratar de processos judiciais que envolvem o reconhecimento de um
direito como legitimo, é necessario pontuarmos o conceito de legitimidade. Para
Luhmann (1980), o conceito de legitimidade perdeu seu fundamento moral a partir da
positivacdo do direito presente no século XIX. Na Idade Média, o conceito de
legitimidade foi utilizado para defesa da tirania e da usurpacdo do poder. Atualmente, a
refere-se a convic¢do da legitimidade do direito e da obrigacdo de decisbes e normas e
valores que séo justificados por ele.

Dessa forma, Luhmann (1980) define a legitimidade como “uma disposi¢ao
generalizada para aceitar decisdes de um conteudo ainda ndo definido, dentro de certos
limites de tolerancia” (LUHMANN, 1980, p.30). Ademais, o autor relaciona o conceito
de legitimidade com a positivacdo do direito, ou seja, que todo o direito é designado
pela decisdo com o reconhecimento daquilo que se esta pleiteando judicialmente.
Contudo, sentencas juridicas, atos administrativos e leis sdo considerados legitimos
enquanto decisdes, na medida em que sdo reconhecidos como validos e que

fundamentam o comportamento proprio. Segundo Luhmann (1980):

A legitimidade depende, assim, ndo do reconhecimento “voluntario”,
da conviccdo de responsabilidade pessoal, mas sim, pelo contrario,
dum clima social que institucionaliza como evidencia o
reconhecimento das opc¢des obrigatorias e que as encara, ndo como
consequéncias duma decisdo pessoal, mas sim como resultados do
critério da deciséo oficial (LUHMANN, 1980, p. 34).
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Na citagdo acima, o autor expressa que o reconhecimento para ser legitimo deve
ser resultado de uma decisdo oficial produzida pela justica e ndo por meio de convicgdes
pessoais particulares. Com relacdo aos processos judiciais, Luhmann (1980) afirma que
0S processos tém maior autonomia do que se pensa. A autonomia pode ser verificada
conforme ocorre o aprofundamento dos pontos de vistas no procedimento,

determinando a préxima atuacdo no processo e consequentemente o seu resultado.

Jé& para Herzfeld (1992), muitas vezes nos deparamos com formas mesquinhas
de indiferenca burocratica, assim, é necessario questionar como e porque as entidades
politicas que comemoram o direito dos individuos e dos pequenos grupos demonstram
ser cruéis seletivos na aplicacdo desse direito. Para ele, a indiferenca a vida de
individuos e determinados grupos, quase sempre convivem com ideias democraticas e
igualitarias. A justica € um exemplo disso. Segundo Herzfeld, (1992) a burocracia é um
fendmeno no qual as pessoas s6 notam quando estdo perto de violar seus proprios
supostos ideais. No Estado moderno, a onipoténcia da burocracia é reforcada pela sua
onipresenca. Nesse contexto, intolerdncia e as indiferencas sociais tem raizes nas
atitudes populares em que o discurso oficial se baseia. Na citagdo abaixo, Sousa e
Veranse (2016) analisa o funcionamento do aparato administrativo burocratico e suas
consequéncias na vida daqueles que sdo dependentes da producdo de respostas por essa

via:

O pedido é encaminhado, orientados pelo principio da lentiddo,
abusam do poder, transformando coisas simples em complicagdes
dificeis de serem resolvidas e culpabilizando o pedinte pelos entraves
do processo (foi ele quem ndo encaminhou certo, quem néo
apresentou todos os documentos, quem esqueceu um carimbo...). Esta-
se diante de um especialista na arte de viabilizar e as condi¢tes
ritualisticas impostas “pelo sistema” remetem ao labirinto mitoldgico
do Minotauro. Encontrar um fio de Ariadne para transitar nos
intrincados corredores, departamentos, sessdes etc., ndo é tarefa facil.
Acessar 0 carimbo que d& passagem implica o decifrar uma intrincada
rede de cddigos. Cenério kafkaniano conhecido por qualquer um que
necessitou fazer valer sua condi¢cdo cidadd: de uma simples
reclamacdo pela falha de um servico, o da telefonia mdvel, por
exemplo, a questdes mais complexas como tratamentos de saude de
alta (e também média e baixa) complexidade, o cenario é desolador
(SOUSA E VERANSE, 2016).
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Como se observa na citagdo acima, para Sousa e Veranse (2016) a ldgica
burocrdtica é caracterizada pela inacessibilidade dos individuos aos servigcos
disponibilizados, elaborada propositalmente para ndo funcionar da maneira adequada.
Partindo desse mesmo entendimento, compreende-se que os individuos litigantes ao
ingressarem pelas vias burocréticas da justica, se submente a um assujeitamento e vé a
sua vida depender da lentiddo dos tramites burocraticos. A sua vida perde o seu valor
intrinseco, agora ela é vista de forma impessoal. Quando o individuo se torna refém da
maquina burocrética, o valor da vida que € inerente ao individuo, agora é deslocado para
a esfera da invisibilidade, resultando em uma legitimac&o do abandono social (BIEHL,
2005).

Nos processos analisados identificou-se o desinteresse do Estado “gestor” na
concessdo do direito a salde, implicando em quase uma sentenca de morte dos
individuos. Em um caso especifico, no processo n° 8, percebeu-se detalhadamente como
o Estado “gestor” operacionaliza o fazer morrer ¢ o deixar morrer entre pessoas com
doencas raras. O processo n° 8 é referente a uma litigante idosa, aposentada, portadora
de Fibrose Pulmonar Idiopéatica, que entrou na justica em busca do medicamento
Esbriet. Nesse processo, infelizmente ela veio a ébito durante a espera pelo

cumprimento da decisao do Estado “gestor” pelo fornecimento do medicamento:
O perigo de dano também se faz presente, pois o0 autor se encontra
debilitado, sofrendo com fortes dores articulares, haja vista a
progressdo acentuada da doenga que vem comprometendo gravemente
sua qualidade de vida. Assim, a demora na normalizacdo do
tratamento meédico exigido pode lhe causar danos irrepardveis

(Defensor publico federal, processo n° 8. Jodo Pessoa, 8 de setembro
2017).

Apesar da seriedade e da extrema urgéncia do caso, o Procurador do Estado
apresentou a contestacdo contraria a decisdo judicial, rejeitando-a e ndo fornecendo o
medicamento para a litigante. Na contestacdo, argumentou que ndo existem provas
suficientes que comprovem que a mesma ja havia se submetido as demais terapias
ofertadas pelo SUS, solicitando o pedido de pericia médica para verificar se 0 mesmo

poderia ser substituido por outro:
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Sendo assim, se a parte promovente entende fazer jus a um
medicamento especifico, mesmo fornecendo o SUS todo o tratamento
para combater a doenca de que é portadora, deve ela provar esta
necessidade e a razdo pela qual os tratamentos que lhe s&o
disponibilizados ndo se mostram ineficazes. O pleito autoral foi
fundamentado apenas em laudo médico apresentado pela parte autora.
Tal entendimento, com a devida vénia, mostra-se equivocado e
temerario, pois impde & Unido a obrigacdo de fornecimento de
medicamento de elevadissimo custo, sem que esteja efetivamente
comprovada a eficécia do tratamento pleiteado. Nas demandas em que
se objetiva o fornecimento de medicamento pelo Sistema Unico de
Saude a producdo de prova pericial prévia mostra-se imprescindivel,
pois um laudo apresentado por médico particular ndo tem o conddo de
demonstrar cabalmente a utilidade e eficicia da medicac¢éo. Importa
repetir que NAO SE TEM INFORMACAO , sequer, se a parte
promovente submeteu-se a todos os tratamentos ofertados pelo SUS
para tratar a patologia que Ihe acomete, fato esse imprescindivel a se
aferir o acerto do receituario médico, o que resulta, inclusive, em
prejuizo patente do Poder Publico, que se encontra compelido —e ja o
foi através da decisdo antecipatoria de tutela - a fornecer a medicagao
pleiteada sem a devida instrugdo processual, na qual fosse permitido a
analise da necessidade da parte promovente, da adequacdo do
tratamento e da politica ofertada pelo SUS para a doenca especificada
na exordial. Dessa forma, deve ser julgado improcedente o pleito
contido na exordial, em virtude de a parte promovente ndo comprovar
gue todos os tratamentos disponibilizados pelo SUS para a patologia
gue lhe acomete sdo ineficazes. (Procurador do Estado federal,
processo n° 8, 25 de outubro de 2017)

Acrescenta-se ainda, conforme o trecho acima, que o Procurador do Estado
entende que a prova médica apresentada pelo individuo é insuficiente. Como ja
discutido em outro momento, tais argumentos sdo utilizados recorrentemente pelo
Estado “Gestor” para deslegitimar a necessidade da interven¢ao judicial. Entretanto, a
litigante j& havia por meio dos or¢camentos apontado que se trata de um medicamento de
“alto custo”, comprovando por meio do laudo e da prescrigdo médica a
imprescindibilidade do uso do medicamento receitado pela médica e que ndo poderia ser
substituido por outro:

Na espécie, hd prova de que a droga se revela a mais adequada ao
estado de salde da autora, pois outros medicamentos de igual
finalidade n8o conseguiram controlar 0s sintomas intensos,

decorrentes da grave enfermidade que lhe acomete. Este é o
posicionamento da médica perita da DPU, a Dra. Viviane Rosado
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Negreiros d’ Assun¢do (CRM/PB 5.152). Considerando a continuidade
e progressividade da patologia da autora e a necessidade de tratamento
imediato, a negativa do fornecimento do medicamento constitui
flagrante violacéo de seu direito a satde. Dessa forma, é imperioso o
reconhecimento do direito de o demandante obter dos réus a
concessdo ou o custeio da droga de que necessita. (Defensor publico
federal, processo n° 8. Jodo Pessoa, 8 de setembro 2017)

Apds o Estado “gestor” ignorar a necessidade urgente do uso do medicamento
pela litigante, e também o fato da mesma ter o direito a saude conforme a Constituicéo
Federal, descumprindo a deciséo judicial de antecipacdo de tutela para o fornecimento
imediato do medicamento, infelizmente a autora do processo chegou a 6bito, conforme

relatado pelo Defensor Pablico:

... por meio da DPU, propds a¢do em rito ordinario com pedido de
antecipacdo dos efeitos da tutela, em face da Unido, Estado da Paraiba
e do Municipio de Jodo Pessoa, com a finalidade de obter o
fornecimento do medicamento "Esbriet®", pois era 0 Unico remédio
gue controlava os sintomas de sua enfermidade, Fibrose Pulmonar
Idiopética. A tutela de urgéncia foi deferida. Ante a demora dos
entes publicos em fornecer a medicacdo, foi determinado o
bloqueio, via Bacenjud, do valor necessario para o tratamento.
Em seguida, expediu-se alvara em favor da autora, referente ao 1°
ciclo do tratamento, do qual a DPU teve ciéncia em 19.12.2017.
Ocorre que a parte autora veio a 6bito, consoante informado pela
DPU em 27.12.2017. Assim, foi proferida sentenca extinguindo o
processo sem resolugdo do mérito, nos termos do art. 485, IX, do
CPC/2015. (Defensor publico federal, processo n° 6, 15 de marco de
2018).

Como exposto acima, os trechos informam que o desfecho do processo culminou
com a morte da litigante, devido a auséncia do cumprimento da deciséo judicial pelo
Estado “gestor”. Quando ele (o Estado) ndo cumpre a decisdo judicial e/ou a sua
protelacdo para o fornecimento do medicamento, o mesmo esta exercendo o “fazer
morrer” (FOUCAULT, 1988). Foram 6 meses entre a decisdo de antecipagdo de tutela,
determinando o fornecimento do medicamento pelo Estado e a morte da autora. Isso

demonstra que, caso o Estado realizasse o fornecimento do medicamento, respeitando o
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direito & saude do individuo, a sua morte poderia ter sido postergada ou até mesmo

evitada.

Mbembe (2016) considera o conceito de biopoder insuficiente para compreender
as formas atuais de subjugacédo da vida ao poder da morte pelo Estado ao propor as
no¢des de ‘“necropolitica” e “necropoder”. Tais nog¢des sdo capazes de explicar a
elaboracdo de mundos de “morte” e a introducdo do uso de armas de fogo para o
exterminio em massa de determinados grupos de individuos que sdo consideradas
“mortos vivos”, devido a auséncia de condigdes sociais que proporcionem a sua
existéncia social. Exemplo disso ¢ o racismo, que se configura como uma “tecnologia
destinada a permitir o exercicio do biopoder, “aquele velho direito de morte”
(MBEMBE, 2016). O Estado soberano é caracterizado por criar e recriar mecanismos
capazes de exercer 0 seu direito de promover a vida, mas também de exercer o direito
de matar, observado historicamente nas rela¢fes que os colonizadores exerciam com 0s
colonizados, por exemplo. Nesses termos, o holocausto nazista seria a expressao do
exercicio do direito de fazer morrer ainda presente no Estado moderno, a “primeira
sintese entre massacre ¢ burocracia, essa encarnacdo da racionalidade ocidental”
(MBEMBE, 2016). Assim nos diz 0 autor:

Por todas essas razdes, o direito soberano de matar ndo esta sujeito a
qualquer regra nas coldnias. La, o soberano pode matar em qualquer
momento ou de qualquer maneira. A guerra colonial ndo esta sujeita a
normas legais e institucionais. Ndo é uma atividade codificada
legalmente. Em vez disso, o terror colonial se entrelaca
constantemente com fantasias geradas colonialmente, caracterizadas

por terras selvagens, morte e ficches para criar um efeito de real
(MBEMBE, 2016, p.43).

Estamos diante de multiplas formas de exercicio do direito sobre a vida e sobre a
morte em nossa sociedade arquitetado pelo Estado e por suas instituicdes as quais
representam. O campo juridico se configura como um campo de disputas que expressa
um Estado multifacetado, encarregado em exercer por um lado o direito positivo sobre a
vida, e por outro, de operancionalizar o seu direito sobre o “fazer morrer”. Assim, temos
judicializagdo da satide como a operaconalizagdao do “fazer viver” e do “fazer morrer”

dos individuos.
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Me aproprio do estudo de Freire (2019), realizado na Camara de Resolugdes de
litigios de satde no Rio de Janeiro, em que buscou compreender como a judicializacéo
da saude é gerenciado através de procedimentos burocraticos que buscam uma solugéo
administrativa para as demandas judiciais. Freire (2019) conclui que hd uma gestéo da
escassez que funciona como mecanismo de necrogovernanga, que busca por meio da
gestdo estatal, impedirem o acesso aos recursos de saude, fazendo morrer determinados
grupos sociais. Com as devidas diferencas entre a realidade aqui estudada, nos
apropriamos do entendimento do Estado como autor de processos de “fazer viver” e
“fazer morrer” a partir de institui¢des que na pratica deveriam auxiliar os individuos no
acesso ao direito a saude, mas que na verdade funcionam como mecanismos

responsaveis pelo cumprimento do direito de morte.

De acordo com Agamben (2004), na biopolitica atual o Estado soberano
classifica as vidas entre aquelas que merecem viver e aquelas que ndo merecem ser
vividas. Essas Ultimas sdo consideradas com menor valor, sendo indignas de viver. Para
0 autor, o estado de excecdo, presente nos regimes totalitarios na Europa,
principalmente no nazismo da Alemanha, estabeleceu o cessar do valor juridico das
vidas a partir de critérios proprios, fazendo com que a vida perdesse a qualidade de bem

juridico, como podemaos ver a seguir:

Mais interessante €, em nossa perspectiva, o fato de que a soberania
do homem sobre sua vida tem sua correspondéncia imediata na
fixacdo de um limite além do qual a vida deixa de ter valor legal e
pode, portanto, ser reprimido sem cometer homicidio. A nova
categoria legal de "vida sem valor" (ou “indigna de ser vivido.)
corresponde pontualmente, embora em uma direcdo diferente, pelo
menos na aparéncia, com a vida nua do homo sacer e pode ser
expandido muito além dos limites imaginados por Binding. E como se
toda valorizagdo e toda ... politizacdo "da vida (como esta implicito,
no fundo, na soberania do individuo sobre sua propria existéncia)
implica necessariamente uma nova decisdao sobre aquele limiar além
do qual a vida deixa de ser politicamente relevante, ndo é mais "vida
sagrada" e, como tal, pode ser eliminada impunemente [..] a
sociedade estabelece este limite, cada sociedade - mesmo as mais
modernas - decide quais sdo seus ... homens sagrados. ". Além disso,
gue este Limite, do qual depende a politizacdo e excecdo da vida
natural no ordenamento juridico estadual [...] (AGAMBEN, 2004, p.
146).
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Na citacdo acima, percebe-se que no estado de excecdo 0 soberano € o
responsavel por decidir qual vida é considerada sagrada, ou seja, a que merece ser
vivida e a que ndo é. Atualmente, segundo Agamben (2004), o estado de excecdo
deixou de ser mera excecao para se tornar regra socialmente imposta pelo Estado. Dessa
forma, com base na ideia de Agamben, cabe questionar se a resisténcia no cumprimento
das decis@es judiciais, no fornecimento de medicamentos, é reflexo de um Estado que
considera indigna a vida de pessoas com doencas raras.

Uma reflexdo importante é colocada por Veena Das (1997) na discussdo sobre
“morte social”, em seu estudo realizado entre mulheres vitimas de rapto e estupro por
mulcumanos na india. Nesse estudo, a autora relaciona aquilo que pode ser considerado
uma “boa morte” e uma “morte ruim”. Em um dos relatos, a autora narra a historia de
uma garota que foi estuprada e morta, que para o pai foi considerada uma “boa morte”,
considerando que seria pior o fato da filha ter sobrevivido e encarado a “morte social”
por conta do estupro.

O estudo citado nos faz pensar o que poderia ser considerado uma “boa morte”
ou uma “morte ruim” no contexto da judicializagdo, ou, se de fato ¢ possivel existir tal
caracterizacdo. Nesse caso, poderia ndo haver a expressdo de uma “boa morte”, mas,
compreendemos o argumento da “reserva do possivel” expressado pelo Estado, como
justificativa semelhante quando contestam o fornecimento de medicamentos para 0s

individuos doentes.

O estudo realizado por Biehl (2007) no Brasil, em um asilo denominado de
“Vita”, descrito no livro “life in zone”, também nos auxilia para compreensdo desse
debate. Nessa obra, Biehl (2007) analisou a situacdo de vulnerabilidade em um
ambiente em situacdo de risco, isso se dava por conta das mas condicGes biologicas e
sociais, muitas delas “portadoras” de Aids e dependentes quimicos, oriundas de
camadas econdémicas mais baixas.

Biehl (2007) identificou que os individuos foram deixados nesse local para

morrerem, tendo em vista as condi¢des de maus tratos e a inexisténcia de assisténcia
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médica ou por parte do Estado, caracterizando um abandono social. Assim, o texto
discute o valor das vidas que merecem ser vividas e “salvas”, enfatizando que a falta de
capital econdbmico dessas pessoas atribui um menor valor social, refletindo a auséncia
de assisténcia do Estado para recuperacdo delas, sendo assim, deixadas para morrer. Um
dos casos descrito pelo autor demonstra que a familia muitas vezes age com indiferencga,
excluindo seus membros quando ha perda de utilidade social.

A ideia de abandono social de Biehl (2007) pode ser apropriada nesta pesquisa,
pois permite caracterizar as condi¢des e a forma que o Estado enxerga os individuos que
recorrem ao mecanismo judicial, para obter o direito a saide. Nesse sentido, 0 abandono
social ocorre de duas formas: a primeira relacionada a falta de assisténcia do
fornecimento de medicamentos anterior a entrada na justica, ou seja, quando o Estado
deixa de fornecer aos individuos por meio do Poder Publico, e a segunda quando
encontram resisténcias por parte do Estado em reconhecer o direito a saiude do
individuo, dificultando o acesso aos medicamentos.

Arendt (2013) em sua obra intitulada “Eischmann: um relato sobre a banalidade
do mal”, analisa o julgamento de Eischmann, um dos principais responsdveis pelo
holocausto judeu, discutindo como a sua func¢do dentro da burocracia estatal implicou
na realizacdo de tais praticas:

“Eichmann se considera culpado perante Deus, ndo perante a lei”, mas
essa resposta nunca foi confirmada pelo préprio acusado. A defesa
aparentemente teria preferido que ele se declarasse inocente com base
no fato de que, para o sistema legal nazista entdo existente, ndo fizera
nada errado; de que aquelas acusa¢des ndo constituiam crimes, mas
“atos de Estado”, sobre os quais nenhum outro Estado tinha jurisdic¢éo,
de que era seu dever obedecer e de que, nas palavras de Servatius,
cometera atos pelos quais “somos condecorados se vencemos e
condenados a prisdo se perdemos”. (Goebbels declara o seguinte, em
1943: “Ficaremos na historia como os maiores estadistas de todos 0s
tempos ou como seus maiores criminosos”.) ... “Com o assassinato
dos judeus néo tive nada a ver. Nunca matei um judeu, nem um néo-
judeu- nunca matei nenhum ser humano. Nunca dei uma ordem para
matar fosse um judeu fosse um ndo-judeu; simplesmente nao fiz isso”,
ou, conforme confirmaria depois: “Acontece [...] que nenhuma vez eu
fiz isso” — pois ndo deixou nenhuma duvida de que teria matado o

préprio pai se houvesse recebido ordem nesse sentido. (ARENDT,
2013, p. 32-33)
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De acordo com o pensamento de Arendt, no julgamento de Eischeman em
Jerusalém, é a expressdo da banalidade do mal, pois ele, em sua defesa, ndo apresentou
sinais de qualquer tipo de culpa pelo holocausto judeu, pois segundo ele, estava apenas
zelando pela sua fungdo de funcionario do Estado nazista, cumprindo ordens assim
como qualquer outro fazia. Da mesma forma, entende-se que a negacdo do face do
Estado no descumprimento das decisdes judiciais, resultam também do oficio
burocratico estatal dos Procuradores, cujo papel no processo de judicializacdo é
representar o interesse do Estado enquanto Gestor, e ndo do Estado enquanto protetor da

vida e da saude dos individuos.

Assim, entende-se que ha duas ideias de biopolitica no processo de
judicializacdo. A biopolitica do fazer viver, representada por Defensores,
Desembargadores, Promotores e Juizes, que por meio do ativismo judicial, sdo
favoraveis ao reconhecimento do direito a saude, e a biopolitica caracterizada pelo
“deixar morrer”, representada pelos Promotores do Estado, quando estes resistem em
reconhecer o direito dos individuos e ndo cumprem as decisdes judiciais, que obrigam
fornecer medicamentos a pessoas com doencas raras. Vale salientar que essa
constatacdo se refere aos processos aqui analisados, ndo impondo uma visdo homogénea
das posicOes dos atores juridicos. Dessa maneira, defendo que a judicializacdo da saude
funciona como um dispositivo biopolitico, no qual o Estado operacionaliza tanto o
“deixar/fazer morrer, promovido pelo Estado “gestor”, como o fazer viver, realizado

pelo Estado “juiz”.

4.5 As decisdes judiciais: Juizes e Desembargadores

Nos processos analisados, a esfera judicial € favoravel as decisbes para a
promoc¢do do direito & salde, pois o0s responsaveis pela Decisdo, Desembargadores e
Juizes exerceram uma postura ativista para a concretizacdo desse direito. Assim,

aspectos ligados a burocracia sdo colocados em segundo plano, minimizando a sua
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relevancia quando o bem a ser judicializado é a satde e quando o sofrimento € acionado
enquanto discurso legitimo para desvencilhar da burocracia. O reconhecimento juridico
depende de instituices que representem a sociedade, por isso a necessidade da
existéncia de leis, decretos e jurisprudéncias relacionadas a pauta do direito a satde e do
acesso aos medicamentos. A seguir, temos o trecho da decisdo inicial do Juiz acionando
a “Antecipacao de Tutela”:

Desta forma, presente o requisito da verossimilhanca da alegacédo
autoral e o risco dano irreparavel, é de medida excepcional. Isto posto,
nos termos do artigo 273 do CPC defiro o pedido de antecipacdo dos
efeitos da tutela requerido por (Nome da requerente), e o fago para
terminar a0 ESTADO DA PARAIBA que providencie, no prazo de 05
dias, o fornecimento do medicamento mencionado (AZATIOPRINA
50 MG e REMICADE 100mcg 3 ampolas) na forma prescrita pelo
profissional médico. Oficie-se, pessoalmente, ao Senhor Secretério da
salde do Estado para efetivo cumprimento (Juiz, processo n° 1. Jodo
Pessoa, 12 de dezembro de 2014).

Na decisdo acima, o Juiz alude & necessidade do fornecimento do medicamento
devido ao “risco de dano irreparavel” como “medida excepcional”, a partir da tutela
antecipada. Percebe-se ainda a mencdo ao prazo de 05 (cinco) dias, indicando o
cumprimento da decisdo de forma quase imediata, considerando a suficiéncia dos laudos
médicos ja apresentados para isso. O Juiz em seu argumento remete mais uma vez ao
corpo enquanto atestado da verdade sobre o sofrimento e, portanto, detentor legitimo do
direito a saide (FASSIN, 2012). No entanto, o sofrimento ndo esté relacionado a cada
caso particular do processo, mas esta inserido na ‘“Razao humanitaria”, inserido em uma
dimenséo ampla.

Para Douglas (1998), a justica ndo diz respeito a casos particulares ou isolados,
seja com relacdo a quem aciona a instituicdo, seja quem a representa. Dessa forma,
segundo ela, as decisdes mais profundas sdo realizadas por individuos que agem ou
pensam em nome das instituicGes e ndo por meio de individuos enquanto tal. Nesse
sentido, compreende-se que as decisdes judiciais realizadas, bem como o desempenho
dos demais atores presentes nos processos, ocorrem enquanto representantes dessas
instituicdes. Diante disso, a tendéncia favoravel das decisdes realizadas pelos juizes

estdo relacionadas ao entendimento da instituicdo juridica como um todo. A seguir,
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veremos o trecho da decisdo realizada pelo Juiz favordvel ao fornecimento do
medicamento a pessoa com doencga rara do processo n° 4:

Conclui-se, portanto, que na hipdtese dos autos, em que 0 bem
tutelado é a salde e a propria vida por consequéncia, o risco de
irreversibilidade da denegacdo da medida é infinitamente maior do
gue o da concessdo, em que, no mMaximo, havera um prejuizo
patrimonial a ressarcir, por se tratarem de bens maximos, cuja
protecdo ndo pode ser postergada. Ademais, de conformidade com o
art. 196, da Constituicdo Federal: “A saude ¢é direito de todos e
DEVER DO ESTADQ, garantido mediante politicas sociais e
econdmicas que visem a redugdo do risco de doenca e de outros
agravos e ao acesso universal e igualitario as acGes e servigos para sua
promogdo, protecdo e recuperagdo”. O Eg. TJ/PB tem assentado
entendimento, de que as pessoas carentes e enfermas como
destinatérias do favor constitucional do direito a salde, devem ter
legitimo acesso aos medicamentos necessarios ao tratamento de suas
enfermidades, bem como a tratamento médico, hospitalar e
especializado a ser custeado pela Previdéncia Social e Pelo Estado
(Juiz, processo n° 4. Jodo Pessoa, 17 de maio de 2010).

A narrativa acima acentua o entendimento da vida e a satde, enquanto bem que
deve ser preservado e mantido e de responsabilidade do Estado. Para isso, utiliza-se do
texto da Constitui¢ao Federal no art. 196: “A satde ¢ direito de todos e DEVER DO
ESTADO [...]”. O Juiz nesse momento aciona o texto da Constituicio Federal para
legitimar a sua decisdo, apoiando-se no entendimento superior da Constituicdo.
Observa-se ainda que a decisdo do Juiz possui uma compreensdo contraria dos
Procuradores do Estado, na relacdo entre o valor da vida que esta acionando a
judicializagdo e a “reserva do possivel”. O Juiz, ao se referir a vida enquanto “bem
tutelado” ele continua: “o risco de irreversibilidade da denegacdo da medida ¢
infinitamente maior do que o da concessdo em que, no Maximo, havera um prejuizo
patrimonial a ressarcir”.

Ademais, o Juiz caracteriza a saude e a vida como “bens maximos cuja prote¢ao
ndo pode ser postergada”, reforgando a ideia do investimento e da preservacdo da vida
pelo Estado e suas instituicbes (FOUCAULT, 1988). Ao mesmo tempo, o Juiz aciona o
discurso da “Razao humanitaria”, descrevendo a condi¢ao de sofrimento fisico e social
do individuo na expressdo “tem assentado entendimento, de que as pessoas carentes e

enfermas como destinatarias do favor constitucional do direito a saude”. Nesse ultimo
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ponto, se potencializa a percep¢do moral do Juiz com relagdo a sua propria funcdo ao
compreender o fornecimento do direito a saude como um “favor constitucional”.

Nesse sentido, € necessario reforcar a constatacdo da importancia atribuida aos
documentos medicos (exames, laudos e receitas médicas) e a declaracdo de
“hipossuficiéncia financeira”. Tais documentos validam o argumento juridico para a
obtencéo do direito a satde, pois os Juizes e demais atores acionam o dispositivo moral
da “Razdo humanitaria” (FASSIN, 2009), legitimando o sofrimento individual,
marcado pela enfermidade apresentada e o sofrimento social, baseado no contexto social
e econdmico em que os individuos fazem parte.

Juizes e Desembargadores, em praticamente todos os casos, ndo veem como
necessario que o individuo se submeta a avaliacdo de outro médico, indicado pelo
Estado para comprovar a existéncia da patologia descrita nos documentos,
argumentando que os laudos médicos constatados j& validam prontamente o

reconhecimento da patologia, assim como o sofrimento vivenciado pelos individuos.

Com relagdo a necessidade alegada pelo promovido, no sentido de
realizar pericia acercado estado de salde do paciente, verifica-se que o
laudo médico foi emitido por profissional do SUS, ndo havendo
necessidade de maior dilacdo probatéria. Mostra-se prescindivel a
realizacdo de analise do quadro clinico da enferma por parte do Ente
Publico, haja vista que a consulta realizada junto a seu médico, que é
do préprio SUS, com a emissdao de laudo e relatorios, constitui
elemento suficiente para comprovar o estado em que se encontra, a
sua patologia e o tratamento adequado. A promovente trouxe laudos
de especialistas do SUS 9fls 15/18) que atestam a existéncia da
patologia, bem como a extrema necessidade do uso da substancia
indicada, sob pena de ter sua situagdo agravada (Desembargador,
processo n° 4. Jodo Pessoa, 02 de agosto de 2016).

No trecho acima, é possivel constatar que a decisdo do Desembargador foi
favoravel ao fornecimento do medicamento para os individuos demandantes sem a
necessidade de realizacdo de pericia médica. Entretanto, eles demonstram a necessidade
das receitas médicas e os laudos sejam constantemente atualizados, a cada seis meses,
para que o individuo continue atestando a existéncia da sua condi¢do patoldgica, ou no

caso, do seu sofrimento e a necessidade da medicacdo prescrita. Nesse sentido,
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reafirmam a legitimidade dos laudos e receitas médicas na obtencédo do direito a saude,
uma vez que eles atestam a condicdo de sofrimento vivenciada pelos individuos.

Ademais, no argumento exposto, 0 Desembargador demonstra a preocupacgéo
com a execucdo do direito a saude, assumindo uma postura ativista de promover tal
direito em detrimento do argumento do Promotor Publico do Estado, que se apoia na
teoria da “reserva do possivel” (GLOECKNER, 2013). Como visto, tal teoria diz respeito
a deliberar uma determinada acdo judicial considerando o equilibrio orgcamentario,
assumindo uma postura conservadora de atencdo a saude. Neste caso, 0 Desembargador
reforca o direito a saude como sendo maior do que os demais direitos, considerados
secundarios, relacionados ao cumprimento dos principios orcamentarios.

Na oOtica dos Desembargadores, o direito a saude deve ser garantido e
considerado acima de qualquer outra justificativa ou garantia constitucional. O
argumento utilizado pelos Desembargadores evidencia a compreensdo do direito a saide
como um direito constitucionalmente superior a qualquer protocolo normativo existente,
demonstrando mais uma vez que mesmo em meio a burocracia presente no tramite, o
mecanismo judicial € acionado quando a intengdo ¢ atender o direito a saude: “O fato da
despesa ndo estar prevista no orcamento publico, ndo € justificativa aceitavel para
suplantar uma clausula pétrea constitucional” (Processo n° 3).

Entende-se, na perspectiva do Desembargador, que a concretizacdo do direito a
salde e a vida ndo deve ser restrita ao orcamento publico, ou seja, ao aspecto
burocrético da reserva do possivel como ja discutido. O que hd em comum na posicao
dos Defensores Publicos, Desembargadores, Procuradores da Justica e os Juizes aqui
analisados é o fato de reconhecerem e de garantir o direito a satde aos individuos dos
processos, contrariando a posicao dos Procuradores do Estado.

A decisdo sobre fornecer ou ndo o medicamento no processo juridico diz
respeito ndo somente a atender a necessidade do individuo, mas em reconhecer o
individuo enquanto portador de direitos, cujo valor da vida ndo pode ser subtraido em

detrimento da vontade do Estado. Como as decisbes sdo norteadas por uma
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jurisprudéncia®® anterior, negar o direito a satde significa influenciar que o mesmo
possa acontecer em decisdes judiciais futuras, que tratem do mesmo assunto, e,
consequentemente, entender que o valor da vida desses pacientes seja subtraido. Dessa
forma, a justificativa da “reserva do possivel” para Defensores publicos, Juizes e
Desembargadores e Procuradores de Justica presentes nos processos analisados néo faz
nenhum sentido, pois reforcam o dever do Estado na garantia a todos os individuos o
direito a satde e a vida.

Além disso, No seguinte trecho, emerge o argumento de que: “nesse caso, outra
alternativa ndo resta sendo recorrer a tutela jurisdicional, na esperanca de ter o bem
maior da vida a satide que, s6 a confianga em Deus e nos homens da justi¢a”, além da
confianca em Deus, 0s Defensores apelam para “confianca nos homens da Justiga”.
Argumentos que remetem diretamente a uma discussdo sobre Poder depositada na
justica para garantir o direito a salde presente em todos 0s processos, mas abre um
paralelo de confian¢a no divino (Deus) e na Justica. A “divinagdo” da justica ¢ atribuida
ao papel dos Juizes enquanto detentores do Poder e responsaveis pelo destino da vida
dos individuos.

Foucault (1988) estudou através da relacdo saber-poder, enfatizando a
necessidade dos governos na construcdo de narrativas que legitimem a verdade e
expressem o seu poder. Nas sociedades antigas a legitimacdo do Poder e da Verdade foi
desempenhado por bruxas e adivinhos, atualmente quem exerce a representacdo Sao 0s
ministros e conselheiros do governo.

De forma anéloga, associar a figura dos Juizes como representantes “divinos”
atribuem a esses 0 poder sobre a vida dos individuos nas decisGes. Nesse sentindo, esta
em jogo o prestigio da instituicdo juridica como detentora do poder e da verdade sobre a

vida do individuo.

2De acordo com o dominio juridico “Pro Juris”, jurisprudéncia refere-se a um conjunto de decisdes
referente a matérias similares em disputas judiciais diferentes. Dessa forma, sdo decisdes de um tema
especifico que refletem o entendimento em torno do assunto discutido nos tribunais. A partir da
interpretacdo em comum, ela se torna base para que futuras decisdes sejam tomadas baseadas no mesmo
critério. Disponivel em: <http:www.deprojuris.com.br>. Acesso em 16 de setembro de 2020.
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Como mencionado em outros momentos, nos processos analisados, o Estado
“gestor” se posicionou de maneira contraria ao fornecimento do medicamento pleiteado
pelo individuo, ndo reconhecendo o direito a saude, nem o papel do judiciario em
concretizd-lo. Dessa maneira, 0s Juizes, tiveram que utilizar de instrumentos coercitivos
para que as demandas dos individuos fossem fornecidas. Os juizes utilizaram de pelo
menos dois mecanismos coercitivos. O primeiro foi a aplicacdo de multas diarias, caso
houvesse o descumprimento da decisdo judicial tomada por meio da antecipacdo de
tutela. O segundo mecanismo utilizado foi o bloqueio de verbas através das contas
bancarias do Estado. Nesse dltimo, o juiz determinou que a quantia equivalente ao
custeio dos medicamentos fosse apreendida da conta do Estado e transferido para o
individuo, mediante a existéncia de pelo menos trés orcamentos que constassem o valor
do medicamento. Essas duas situacfes podemos identificar nos trechos dos seguintes

processos:

No atual estagio do processo, a Requerente recebeu a medicacdo em
margo de 2019; porém, ao comparecer ao CEDMEX para receber o
medicamento em abril de 2019, obteve a informacao de que o referido
farmaco esta em falta e sem previsdo para nova aquisicao. Percebe-se,
assim, mais uma vez, o descumprimento de decisdo judicial, o que
torna necesséria a realizacdo de bloqueio e do sequestro de verbas
publicas, com liberacdo a Autora do valor necessario para aquisi¢do
do medicamento pleiteado por, pelo menos, seis meses (ja que 0 uso
do farmaco deve ser continuo e por tempo indeterminado). Assim,
diante de tudo o que foi exposto acima, e levando-se em consideragdo
a inércia do ente publico no cumprimento da decisdo judicial, a Autora
requer seja dado prosseguimento ao feito, com a efetiva determinagéo
de sequestro de verbas publicas em montante suficiente para custear a
aquisicdo do medicamento pleiteado (ILOPROST INALATORIO 10
mcg), por, pelo menos, seis meses (ja que 0 uso do farmaco deve ser
continuo e por tempo indeterminado) (Defensor publico federal,
processo n° 14. Jodo Pessoa, 02 de maio de 2019).

Apesar do fornecimento inicial do medicamento pelos réus, ha
informacgdes nos autos acerca do atual descumprimento da deciséo
gue deferiu a tutela de urgéncia, ndo tendo os réus, apesar de
devidamente intimados, apresentado qualquer justificativa para
esse comportamento, restando caracterizado o descaso deles no
cumprimento da tutela deferida. 5. ante o exposto, e considerando
a urgéncia que o caso requer, determino, em atendimento ao
requerimento formulado pela parte autora (fl. 306) e como
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medida de coer¢do para o imediato cumprimento da deciséo
judicial em comento, o sequestro, via bloqueio no sistema bacen
jud, do valor de r$ 47.700,00 (quarenta e sete mil e setecentos reais),
em quaisquer contas vinculadas aos réus, montante esse suficiente
para adquirir 3 (trés) ampolas do medicamento “entyvio
(vedolizumabe) 300mg", considerando 0 or¢camento apresentado pela
empresa singular medicamentos especiais (fl. 343) (Juiz Federal,
processo n° 12).

No primeiro trecho, o Defensor Publico comunica o descumprimento da ordem
judicial referente a antecipacdo de tutela, e por isso solicita o sequestro das verbas
publicas para que o individuo possa ter o0 acesso ao tratamento medicamentoso. Ja o
segundo trecho é referente ao pedido de sequestro de verbas aceito pelo Juiz,
determinando que o mesmo seja feito de forma imediata para o cumprimento da
decisdo. Ainda com relacdo a esse trecho, € importante destacar alguns elementos que
demonstram o desinteresse do Estado “gestor” em cumprir a decisdo do fornecimento
do medicamento para o individuo. O Juiz disserta que além de ndo ter sido realizado o
fornecimento, também ndo houve nenhuma justificativa para isso. Nesse caso,
entendemos que a omissdo quanto ao cumprimento da decisdao ndo se configura em uma
passividade, mas em uma acdo intencional cuja finalidade é operacionalizar o deixar

morrer e o fazer morrer no seu sentido social e bioldgico.

Dessa maneira, quando o Estado “gestor” deixa de cumprir o seu papel em
assegurar a saude e a vida sobretudo dos mais vulneraveis no processo de judicializacéo,
ele reproduz nesse ambito sua dimens&o biopolitica do exercicio do deixar/fazer morrer.
No entanto, no caso referente ao processo n° 14, o Juiz ndo autorizou o sequestro das
verbas do Estado, pois 0 medicamento ja havia sido comprado pelo Estado (sob a pena
de ter o sequestro das verbas), e s6 ndo tinha sido acessado pelo individuo, porque a
medicacdo havia sido retida pelo terminal de cargas do aeroporto de Recife-PE,
aguardando a autorizacdo da Anvisa para sua liberagdo. Entretanto, ap6s o
medicamento ter sido fornecido, mais uma vez o Estado “gestor” deixou de fornecer a
medicacdo, como podemos ver no trecho seguinte:

11. Decisao (id. 2888044) determinou a transferéncia do valor de R$
9.177,30 para a empresa fornecedora do medicamento. 12. O Estado
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da Paraiba informou que adquiriu o medicamento pretendido pela
autora, contudo, sua liberagdo no terminal de cargas do aeroporto de
Recife/PE esta dependendo de autorizacdo da ANVISA, oportunidade
na qual requereu o levantamento do bloqueio de valores realizado via
BACEN-JUD (id. 3097074). 13. A autora requereu novo blogueio de
valores (id. 3105758), contudo, seu pedido foi indeferido, haja vista o
Estado da Paraiba ter comprovado a adocdo das medidas
administrativas necessario ao cumprimento da tutela concedida (id.
3166564). 14. O Estado da Paraiba noticiou que o medicamento ja
estd em estoque, com seu fornecimento regularizado (id. 3193107).
15. A autora informou que esta recebendo a medicacdo
regularmente (id. 3442898). 16. A autora noticiou que, desde abril
2019, a medicacao esta em falta, tendo sido informada de que néo
héa previsdo de nova aquisi¢do. (Juiz, processo n° 14. Jodo Pessoa, 28
de maio de 2019).

No trecho acima, ¢ nitido o posicionamento do Estado “gestor”, que apenas age
dando seguimento ao cumprimento da decisdo judicial em fornecer o medicamento para
o individuo mediante alguma sancdo. Dessa maneira, enquanto que a Defensoria publica
ndo intervém solicitando ao Juiz que a decisdo seja cumprida, e enquanto o pedido néo é
analisado pelo Juiz, o individuo continua esperando pelo recebimento da medicacao,
impedido de dar continuidade ao tratamento, ao passo que tem o seu estado de saude
agravado. Diante de tal situacdo, € cabivel perguntar: em termos de direito, o individuo
foi contemplado pelo direito a saide em algum momento? Se ele foi contemplado pelo
direito a saide no momento em que ele adquiriu a medicacdo, entdo 0 mesmo deixou de
possuir no momento em que o medicamento deixou de ser fornecido. Nesse sentido, é
possivel concluir que, mesmo o Juiz decidindo favoravelmente pelo fornecimento do
medicamento para o individuo, 0 mesmo ainda nao tem garantias efetivas de que tera o
seu direito adquirido, devendo ainda ao longo do processo reivindica-lo através de

novas solicitagdes representado pela Defensoria Publica, como podemos ver a seguir:

A parte Demandante, através da Defensoria Publica da Unido, vem,
através da presente peticdo, ratificar a imprescindibilidade da
realizacdo de sequestro, nos termos indicados anteriormente, uma vez
que o fato de o medicamento estar (verdadeira ou equivocadamente)
no terminal de cargas de um aeroporto ndo equivale - nem de perto -
ao cumprimento da decisdo exarada no bojo dos presentes autos, ja
que o dever de fornecimento do medicamento ainda nao foi cumprido.
Ora, 0 sequestro é medida extrema justamente para evitar danos por
comportamentos recalcitrantes e de inadimpléncia com a prestacdo
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jurisdicional, o que é o caso ora analisado. Assim, se esse juizo quiser
rever/reconsiderar a sua decisdo para conferir maior elastério prazal
para os demandados que descumprem a determinacdo judicial, o que
se lastimaria, pois seria um prémio a quem descumpre um
mandamento constitucional E uma determinagdo judicial, que ao
menos ndo deixe de efetivar o sequestro, ainda que se condicione ou
postergue a liberacdo das verbas. Portanto, renova-se o pedido de
sequestro e imediata liberacdo para a aquisicdo do medicamento. Caso
assim nao se entenda, requer-se a realizacgdo do sequestro,
condicionando a sua liberacdo a ndo apresentacdo/comprovagdo por
parte dos entes demandados de entrega a parte autora. Defensor
publico federal, processo n® 14. Jodo Pessoa, 10 de dezembro de
2018).

No trecho acima, representado pela Defensoria Publica, o individuo solicita o
sequestro de verbas ap6s entender que o Estado ainda ndo havia cumprido com a
decisdo judicial relacionada ao fornecimento do medicamento. No caso apresentado no
trecho acima, o medicamento ficou retido no aeroporto e, devido a urgéncia, foi
realizado um novo pedido para o sequestro de verbas para viabilizar a compra do
medicamento. Entretanto, o pedido foi negado pelo Juiz, tendo que o individuo esperar
por sua liberacdo. Nesse caso, embora a decisdo judicial tenha garantido o direito a
salde para o individuo, tal direito ainda ndo havia sido de fato concretizado, pois ainda
estava sob a dependéncia do cumprimento da decisdo pelo Estado. Dessa maneira, 0
pedido para a realizacdo do sequestro de verbas pela justica € realizado de maneira
banal, e ndo de maneira excepcional, devido aos recorrentes descumprimentos do
Estado “gestor” da determinagdo judicial para o fornecimento de medicamentos, sendo

acionada em todos 0s processos aqui analisados.



153

5 “SUPLICANDO O DIREITO DE VIVER”: A NARRATIVA DO
SOFRIMENTO NO DISCURSO DOS OPERADORES DO DIREITO

No presente capitulo, analisaremos por meio dos discursos dos operadores do
direito, como o sentimento moral presente na narrativa do sofrimento é empregada de
forma estratégica para a aquisicdo do direito a saude, de que modo a condicdo de
sofrimento é legitimada enquanto prova que atesta o reconhecimento do direito. Além
disso, discutiremos como o discurso do risco também é utilizado como argumento para
proteger o direito a salde, como também para nega-lo e como a presenca/auséncia da
identificacdo das doencas raras podem influenciar nas decisdes judiciais. Finalmente,
aprofundaremos o debate sobre o papel das Industrias farmacéuticas e Laboratérios a

sua relacdo com a judicializacao da saude.

5.1 O sofrimento como dispositivo de legitimacao do direito a saude

De acordo com Fassin (2009), ha recentemente uma mudanca em curso, na qual a

garantia de politicas publicas e de direitos estdo sendo orientadas pelo que ele denomina
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de razdo humanitaria, que corresponde a obtencdo do direito baseado no sofrimento
vivenciado pelo individuo, dessa forma: “[assistimos], portanto, um verdadeiro
deslocamento da legitimidade: dos direitos dos cidaddos do mundo [...] aos direitos dos
seres humanos que tem como prova a situagdo de doenga” (FASSIN, 2009, p. 9).

Apesar da obra de Fassin nédo se referir especificamente ao tema relacionado ao
fendmeno da judicializagdo do direito a salde, a modalidade de tratamento socioldgico
dado ao seu objeto de estudo contribui para pensar outras realidades em que o
argumento do sofrimento aciona uma economia moral do direito.

De acordo com o Fassin (2009), ap6s a 2° Guerra Mundial, com a emergéncia de
uma nova economia moral, a humanidade acompanhou a inversdo do corpo apto como
legitimo para o corpo marcado pelo sofrimento como base para um novo tipo de
reconhecimento legitimo. O corpo apto- era, e é, 0 corpo saudavel. Atualmente, o corpo
apto é o corpo que porta marcas do sofrimento. Portanto, esse corpo ndo é mais avaliado
pela sua contribuicdo coletiva na sociedade, mas a partir de critérios compassivos e na
compaixao pelo sofrimento do individuo.

Nesse sentido, o corpo doente representa um dado legitimo e uma inscricéo
narrativa da histéria do individuo e da sociedade. No seu estudo realizado na Franca, o
Fassin (2009) verificou, por exemplo, que individuos cujos pedidos de asilo politico
foram negados obtiveram o seu direito concedido ap6s comprovarem o sofrimento
desencadeado pela existéncia de alguma patologia, muitos destes influenciados por
advogados, associacOes ou agentes da municipalidade.

O que Fassin (2009) denomina de politica do trauma, ao se referir ao caso do
saturnismo na Franca e suas consequéncias sobre politicas de migracdo, surge a partir
das reinvindicagOes realizadas pelo relato de si e pelo olhar do outro para o
reconhecimento dos direitos, sendo necessario recorrer a razdo humanitaria como ultimo
recurso para a obtencédo do direito.

Dessa forma, alguns aspectos devem ser levados em consideracdo para se
compreender as reais causas dessa epidemia de saturnismo em criangas migrantes na
Franca. Inicialmente, a prevaléncia da doenca foi associada as praticas culturais das

familias africanas, como por exemplo, encontrado em produtos de maquiagem utilizado
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por mulheres a base de chumbo, que teria sido transmitida por mées africanas aos seus
filhos. Contrario a esse argumento, ativistas da causa do saturnismo se mobilizaram
para reavaliar esse discurso, evidenciando a realidade da doenca. Assim, descobriu-se
que a intoxicacgdo das criangas foi motivada pelas habita¢des precérias que alojavam as
familias africanas na Franca, onde predominavam o uso de tintas a base de chumbo.

Entretanto, apds a visibilidade sobre essa questdo, ndo houve sucesso por parte
das politicas nacional e local, com relacdo as condi¢bes precarias de moradia dos
estrangeiros, mas sim, o fato de acionar o sofrimento e a deterioracdo dos corpos que
trouxe visibilidade para as familias afetadas. Nesse sentido, a razdo humanitéria surge a
medida que as politicas sociais se fragilizam em todo o globo. O efeito disso é que as
chamadas “politicas de compaixao” substituam cada vez mais as politicas comumente
realizadas baseadas em critérios juridicos, com isso o parametro da desigualdade social
passa utilizado para dimensionar o prisma do sofrimento, tal como nos comenta Brito
(2016) acerca da interpretacéo trazida por Fassin.

Em outras palavras, ha atualmente, segundo Brito (2016), maior inclinacdo para
reconhecer os individuos que sofrem de alguma doenca grave do que uma pessoa vitima
de guerra ou de um regime politico autoritario. Corroborando com a ideia apresentada
por Brito (2016), observou-se nos processos analisados a percepcdo do discurso do
sofrimento, vivenciado pelos sujeitos presente nos argumentos dos Defensores Publicos,

conforme veremos a seguir:

Hipossuficiente financeiramente para adquirir 0 medicamento em
referéncia, ante a inércia do poder publico, o requerente, a duras penas
e sob o risco de severos danos a sua saude, vem custeando a compra
dos medicamentos em detrimento de outras necessidades vitais que
enfrenta. Douto julgador, o Requerente bate as portas da justica
suplicando o direito de viver, buscando evitar maior e
irrecuperavel dano, se negado for o direito de ter o medicamento
prescrito pelo médico, para o tratamento e controle da patologia de
que é portador, sofrendo inclusive risco de vida. (...) A requerente, é
portador de CID 10 L40 E MO6, por recomendacdo médica necessita
de novo ciclo de tratamento a base de REMICODE (Inflixindre)
5mg/kg. Conforme o laudo do médico na forma requisitada, para
controlar e combater a doenga. Face a insuficiéncia de recurso da
requerente para a aquisicdo do medicamento, pretende receber do
SUS, que alega ndo constar seu cadastro (laudo incluso). Nesse caso
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outra alternativa ndo resta sendo recorrer a tutela jurisdiciona, na
esperanca de ter o bem maior da vida “a saude que, s6 a confianga
em Deus e nos homens da justica, tem animo para seguir lutando pelo
direito & vida. Notadamente, a possibilidade de risco de morte e/ou
lesdo de dificil reparacdo que pode sofrer o autor se negado a
prestacdo jurisdicional pleiteada em juizo, comprometera ainda mais a
sua salde que se agrava a cada dia (Defensora Publica Estadual,
processo n° 1. Jodo Pessoa, 27 de novembro de 2014).

Ou ainda

A Requerente encontra-se acometida de sérios problemas de saude,
portadora de MICOSE FUNGOIDE- (CID 10: C 84.0), necessitando
de tratamento e sem condi¢Ges econdmico-financeira para realiza-lo.
O estado de salde delicado da requerente leva a necessidade de
tratamento mais preciso, sendo receitada pelo médico que a atendeu, o
uso continuo de CAMPATH, por tempo indeterminado e com
urgéncia, tudo conforme as prescricbes médicas em anexo. Apesar da
situacdo delicada, a Requerente ndo conseguiu obter junto ao Poder
Pablico, o medicamento que lhe foi prescrito com urgéncia, e ndo
possui condigdes financeiras de fazé-lo sozinha. Logo, 0 caso exige
uma pronta intervencdo judicial para possibilitar que a paciente possa
dar inicio ao seu tratamento de salde, conforme estabelecido em laudo
médico, ndo podendo tal situacdo protrair no tempo. Douto julgador, o
requerente bate as portas da justica suplicando o direito de viver e
busca evitar maior e irrecuperavel dano, se negado for o direito de
ter o medicamento prescrito pelo médico, inclusive com o grave
dano irreparavel ou de dificil reparacdo e até risco de morte face
necessidade urgente de receber o tratamento para o controle da que se
agrava a cada dia (Defensora Publica Estadual, processo n° 2. Jodo
Pessoa, 29 de outubro de 2013)

Nos trechos acima, se observa que os Defensores Publicos utilizaram de forma
repetitiva em seus argumentos o enfoque na condicdo da fragilidade e do sofrimento
vivenciado pelos individuos. H& dois argumentos que se reforcam; o direito a vida e a
satde como um bem que passou a ser objeto da judicializag&o.

O primeiro processo trata-se de uma portadora da Doencga de Crohn, estudante,
necessitando do medicamento Remicade?®. O argumento utilizado reforca que o

sofrimento do individuo esta presente em diversas partes do trecho do processo. Ele

2 De acordo com o site de consulta de medicamentos “Consulta remédios”, Remicade trata-se de um
medicamento utilizado em criancgas e adultos com Doenca de Chron, Colite ou retocolite ulcerativa. Nas
doencas descritas, o corpo produz em maior quantidade uma substancia denominada de fator necrose
tumoral alfa (TNF-alfa). Com a produgdo em maior quantidade leva ao sistema imunoldgico atacar o
tecido saudavel causando uma inflamacdo. O Medicamento atua no bloqueio da inflamagdo, mas
consequentemente  reduz a  capacidade  imunolégica do  corpo.  Disponivel  em
<https://www.consultaremedios.com.br> Acesso em 16 de setembro de 2020.
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narra a gravidade da patologia enfrentada, considerando que a mesma estd “suplicando
o direito de viver” e necessitando do medicamento para evitar maiores danos a sua
salde, que inclui o préprio risco de morte.

O segundo processo também se trata de uma mulher, relacionado a doenga
Micose Fungoide. Nesse caso, 0 argumento com base no sofrimento vivenciado pelo
individuo é constatado ao fazer alusdo a urgente necessidade do inicio do fornecimento
do medicamento, devido ao risco de morte e do agravamento da patologia, uma vez que
enfrenta obstaculos para a obtencdo do medicamento Campath®. Faz-se necessario
destacar o trecho que os Defensores Publicos enfatizam a “esperanga” depositada na
justica para a garantia do direito a vida, uma vez que, o “Poder Publico” representado
pela esfera estadual e municipal ndo cumpriram o que é de sua competéncia: fornecer o
direito a salde. A este respeito, é possivel observar nos processos o seguinte trecho: “o
Requerente ndo conseguiu obter junto ao Poder Pablico, o medicamento que lhe foi
prescrito com urgéncia e ndo possui condi¢bes financeiras de fazé-lo sozinho”,
argumento que aparece em diferentes processos, aludindo a negligéncia do Poder
Publico.

Para discutirmos acerca da referéncia a “esperanca” narrada pelos Defensores
Publicos, recorremos a Novas e Rose (2003). Os autores analisam o papel efetivo da
“Economia politica da esperanga” ou uma “Economia Moral da esperanga” na
constituicdo de cidadanias biologicas. Por esse conceito a biologia deixou de ser
previsivel ou cega e se tornou manipulavel e mutavel, acionando sentimentos de medo
do futuro como também sentimento de esperanga.

Diante disso, a esperanga no tratamento de doencas instiga investimentos por
parte de organizacOes na criagdo do biovalor. Por biovalor, entende-se a valoragdo do

individuo a partir da sua condicdo patologica ou do seu status de doente. Assim, a

30 Campath ou alentuzumabe é um medicamento de terceira linha para pessoas com leucemia linfocitica
cronica (LCC), produzido pelo laboratério Bayer de acordo com o portal de consultas “4Medic”. O seu
valor comercial pode chegar até R$ 5.900,87 para uma solucdo injetdvel com 3 frascos de 1 ml cada de
acordo com o site de pesquisa “Pregcos de medicamentos”.  Disponivel em
<https://www.noticias.4medic.com.br> e <https://www.precodemedicamentos.com.br>. Acesso em 16 de
setembro de 2020.
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judicializagdo aqui analisada se alinha a “economia moral da esperanga”, pois aciona
sentimentos e expectativas para a aquisicdo dos medicamentos por meio da justica.

Nessa configuracdo, se espera que a justica desempenhe o seu papel estratégico
na concretizacdo da esperanca que nela é depositada. Os Defensores, nesse caso,
contribuem para que a posshilidade da obtencdo do medicamento se efetive para aqueles
que possuem menores condigdes financeiras. A justica, por sua vez, nutre a esperanca
por meio das decisdes judicias favoraveis aos individuos. A esperanca também depende
do quanto os individuos buscam os melhores meios para efetiva-la, sendo a
judicializagcdo um desses meios.

Novas e Rose (2003) consideram a respeito de individuos que sofrem de
depressdo, que a esperanca da recuperacdo € mensurada pela forma que o individuo se
relaciona com ela e com o uso do medicamento. A economia politica da esperanca é
uma intesificacdo de uma forma particular do investimento e do signifcado social na
capitalizacad da vida.

A economia moral da esperanca é caracterizada pela presenca dos cidadads e da
representacdo de grupos de pacientes no cenario cientifico, a partir do ativiso politico e
da arrecadacdo monetaria. Inclui também a restricdo da vida a uma economia voltada
para a geracdo de riqueza e para a producdo de salde, e na criacdo de valores sociais e
normas efetivas. Dessa forma, a economia politica da esperanca necessita de uma
postura ativa no presente, tracando acGes e estratégias para o futuro.

A seguir apresentaremos mais dois processos que apontam elementos narrados
pelos Defensores Publicos que indicam a relagdo com o saber médico para a solicitacao
dos medicamentos:

O Requerente encontra-se acometido de sérios problemas de salde,
portador de PANICULITE NAO SUPURATIVA TIPO WEBER-
CHRISTIAN CID: M 35.6. Necessitando de tratamento e sem
condigdes econdbmico-financeira para realiza-la. O estado de saude
delicado do requerente, leva a necessidade de tratamento mais preciso,
sendo receitado pelo médico que o atendeu, o uso continuo do
medicamento AZATIOPRINA 50 MG, por tempo indeterminado e
com urgéncia, pois se encontra em grau acentuado da doenga, tudo
conforme as prescricdes e exames médicos em anexo. [...] Apesar da
situacdo delicada, 0 Requerente ndo conseguiu obter junto ao Poder
Publico, o medicamento que Ihe foi prescrito com urgéncia, e ndo
possui condi¢des financeiras de fazé-lo sozinho. Logo, 0 caso exige
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uma pronta investigacao judicial para possibilitar que a paciente possa
dar inicio ao seu tratamento de saude, conforme estabelecido em laudo
médico, ndo podendo tal situacdo protrair no tempo. Douto julgador, o
requerente bate as portas da justica suplicando o direito de viver e
busca evitar maior e irrecuperavel dano, se negado for o direito de ter
0 medicamento prescrito pelo médico [..] (Defensora publica
estadual, processo n° 3. Jodo Pessoa, 16 de julho de 2013).

A requerente portadora de ESCLEROSE MULTIPLA, CID=G35,
necessita fazer uso de medicamento GABAPENTINA, de uso
continuado, conforme indicacdo médica inclusa. O procedimento é
indispensavel face os eminentes riscos de danos irreparaveis a salde
da autora, conforme prescricdo médica inclusa. [...] Douto julgador, o
requerente bate as portas da justica suplicando o direito de viver e
busca evitar maior e irrecuperavel dano, se negado for direito de ter o
medicamento prescrito pelo médico, inclusive com o grave dano e até
risco quando da necessidade urgente de realizar o tratamento para o
controle da que se agrava a cada dia (Defensora Publica estadual,
processo n° 4. Jodo Pessoa, 05 de maio de 2010).

O terceiro processo é de uma crianca que possui a doenca Paniculite ndo
Supurativa tipo Weber-Christian, e busca a judicializagdo do medicamento
Azatioprina®l. O trecho do processo faz mengdo aos danos provocados pela gravidade
da doenca e por ndo ter iniciado ainda o tratamento com a medicacdo, necessitando de
forma urgente para evitar maiores danos a sua saude.

O quarto processo envolve a uma mulher com Esclerose Multipla, que busca
obter na justica a medicagcdo Gabapentina®’, assim como nos processos anteriores,
refere-se a necessidade urgente do medicamento frente aos danos presentes vivenciados
e aos futuros danos e prejuizos a saude a serem evitados. Assim, advém a recorrente
alusédo ao sofrimento vivenciado pelo individuo, pois acredita-se que o argumento

baseado no direito a saude e a vida sdo insuficientes para o reconhecimento do direito

31 Segundo o portal “Consulta remédios” a Azatioprina é utilizada como antimetabélico imunossupressor
isolado em combinagdo com outros agentes em procedimentos para uma melhor resposta imunolégica.
Seu efeito pode se evidenciar apos algumas semanas ou meses de uso, mas também pode colateralmente
poupar o esteroide, reduzindo a toxicidade com altas doses combinadas ao uso prolongado de
corticosteroides. Ele ¢ indicado para o controle de pacientes que foram submetidos a transplantes de
orgdos, mas também para outras enfermidades especificas. Seu valor custa a partir de R$ 65,00.
Disponivel em <https://www.consultaremédios.com.br>. Acesso em 16 de setembro de 2020.

32 Gabapentina é indicado no tratamento de crises parciais ou com generalizagdo secundarias em adultos e
em criangas a partir de 12 anos de idade. Muito utilizado para o controle da Epilepsia, é também utilizado
para pessoas com Esclerose Multipla para o controle dos tremores. Disponivel em
<https://www.consultaremedios.com.br> Acesso em 16 de setembro de 2020.
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do individuo, sendo necessario acionar o dispositivo bioldgico do corpo em sofrimento
para reconhecer que o individuo possa adquirir o direito.

E possivel constatar nos trechos enunciados pela Defensoria Publica, no
processo n° 3, que apds mencionar a necessidade do uso do medicamento por tempo
indeterminado e de forma urgente, devido a gravidade da doenca, explanaram: “tudo
conforme as prescrigdes e exames médicos em anexo”. J& no processo n°4, que apos
abordar a medicacdo recomendada pelo médico, o argumento utilizado foi: “0
procedimento € indispensavel face os eminentes riscos de danos irreparaveis a salde da
autora, conforme prescri¢do médica inclusa.” Ambos argumentos remetem & uma nOGao
da “urgéncia” — ou seja, 0 tempo urgente como indicativo da necessidade rapida do uso
do medicamento. A nogdo de tempo “urgente” associado a manutengdo da vida
representa a condicdo patoldgica do individuo frente aos danos que se agravam com 0
tempo, mas também remete a necessidade da agilidade do processo e recebimento do
medicamento.

O argumento da Defensoria Publica, sobre a indicacdo do medicamento feita
por meio dos laudos e prescricbes médicas anexadas ao processo, legitima a condicdo de
doente e de sofrimento do individuo. Ap6s o posicionamento dos Defensores, 0s
Procuradores, representantes do Estado, sdo notificados para cumprir a ordem judicial
do fornecimento do medicamento. Ao receber 0s processos, 0s Procuradores estdo
diante de um objeto que representa 0 conjunto de pessoas gue 0 construiram, mas que
néo séo elas mesmas em pessoa.

Para Nunes (2011), o espectro do sofrimento engloba ndo apenas a saude
individual, mas também remete a questdes relacionadas ao contexto politico e social
vivenciado pelo individuo. Assim, o sofrimento individual é reflexo da auséncia da
protecdo do Estado e na ineficacia de politicas sociais efetivas, negligenciando o
cuidado com a saude dos individuos. Para tal entendimento, Nunes (2011) utiliza o

conceito de sofrimento social, que pode ser definido como:

Por sofrimento social entende-se o sofrimento que “resulta do que o
poder politico, econémico e institucional faz as pessoas e,
reciprocamente, como essas mesmas formas de poder influenciam a
resposta a problemas sociais”, desestabilizando “‘categorias
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estabelecidas. Por exemplo, o trauma, a dor e os distdrbios que
resultam de atrocidades sdo problemas de salde; mas eles sdo também
questdes politicas e culturais. Do mesmo modo, a pobreza é o risco
maior associado @ ma saude e a morte; mas isso é também uma
maneira de dizer que a saude é um indicador social e mesmo um
processo social” (ibid.). Trata-se de questbes que permitem
problematizar as fronteiras entre o individual e o social, que mostram
como o sofrimento é uma experiéncia social (NUNES, 2011, p.7).

Na citacdo acima, Nunes (2011) relaciona a pobreza como indicador social do
sofrimento individual e situagdo coletiva entre os individuos mais vulneraveis como
resultado da méa distribuicdo de riquezas, da estruturagdo do Poder politico e do
funcionamento da administracdo publica, que ndo oferecem mecanismos adequados
para garantir adequadamente o direito a salde e a protecdo social. Portanto, o
sofrimento individual e social ocorre ndo somente pela ndo garantia do direito a salde,
mas devido a negligéncia presente nos demais setores da esfera social do individuo, tais
como: a falta de seguranca, desemprego, falta de infraestrutura sanitaria e de
investimentos na educacdo publica, transformando o sofrimento em uma experiéncia
social.

Segundo Kleinman e Kleinman (1997), em seu estudo sobre a globalizacdo do
sofrimento destaca a contribuicdo da midia em transformar a vivéncia local do
sofrimento em uma dimenséo global, ou seja, transformando a experiéncia individual do
sofrimento em uma experiéncia social. A grande critica realizada por Kleinman e
Kleinman (1997) est4 na dimensdo moral do uso de imagens em tabloides e jornais do
sofrimento humano. Um dos exemplos colocados é de uma fotografia que se tornou
conhecida mundialmente, mostra uma crianca africana morta por causa da fome,
proxima a um abutre ao lado de outra crianca ainda viva. Apos a divulgacdo massiva da
imagem diversas criticas foram realizadas ao fotografo, questionando se ele contribuiu
de alguma forma com a crianga que estava viva, e ainda, porque ele ndo deu a devida
importancia a crianca ao lado.

A partir desse e outros exemplos Kleinman e Kleinman (1997) questiona a
dimensdo do sofrimento social atribuida pela midia que seleciona, escolhe e rotula
apenas determinados tipos de sofrimentos, excluindo os demais sofrimentos sociais que

sdo silenciados por ela. Para os autores, isso ocorre devido a Idgica do consumo de
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noticias e imagens do “sofrimento” na sociedade ocidental. A discussdo reforga a
compreensdo dos casos narrados de sofrimento descritos nesta pesquisa, pois tais casos
se enquadram naqueles que ndo recebem atencdo devida pelo Estado, midia e pelo
publico.

Outro estudo sobre sofrimento é o de Langer (1997) que nos ajuda a refletir
acerca do sentido amplo do sofrimento. Seu estudo foi realizado com sobreviventes do
holocausto nazista. Para ele, a experiéncia desses judeus nao se enquadraria em uma
terminologia reducionista do “sofrimento”. As narrativas dos traumas vivenciados
colocam em xeque o lado “positivo” do futuro aprendizado humano com a barbarie do
holocausto, rumo ao progresso civilizatério ou ao despertar humanitario. O trauma
presente nos relatos dos sobreviventes ndo tem relagdo com sobrevivéncia, mas com a

morte de familiares, implicando no processo da construcdo do trauma e do sofrimento.

Nos processos judiciais observaram-se elementos que caracterizam o sofrimento
social dos individuos que recorreram a justica. A situacdo de baixa renda ou como
consta no uso do termo técnico, a designacdo como ‘“hipossuficientes” evidencia a
condicdo social vivenciada pelo individuo. Esse argumento é utilizado inicialmente para
solicitar a justica gratuita, garantindo a representacdo juridica da Defensoria Publica no
processo judicial e também para se referir ao sofrimento social vivenciado pelo
individuo em situacdo de vulnerabilidade social.

Dessa forma, a condicdo social do individuo se traduz em sofrimento tanto
social visto que afeta a sua familia quanto individual afetando a sua sobrevivéncia
fisica/corporal. Além do argumento do Defensor Publico é necesséario que conste nos
processos juridicos a chamada Declaragdo de “Hipossuficiéncia”, assinada pelo
individuo “requerente” ou por seu “representante legal” para que haja legitimidade da
condic¢do social do individuo. Nesse caso, o representante legal deve assinar o “Termo
Provisorio de Entrega de Responsabilidade” que garante que o individuo menor de
idade seja representado juridicamente por outra pessoa maior de idade, como aconteceu

no processo n° 3, no qual o individuo em questdo € uma crianca e cuja representacao



163

legal é realizada por uma prima maior de idade. O trecho a seguir trata do argumento

juridico utilizado pela Defensoria Publica:

O fornecimento de medicamentos para pessoas hipossuficientes é
dever do Estado, mesmo que ndo constante da lista dos medicamentos
excepcionais do SUS, pois a assisténcia a salde e a protecdo a vida
sdo competéncias comuns dos entes federados, inteligéncia do art. 12,
inc. II, da CF”’TJPB-3 Camara Civel — DJ, 19.07.2006 — rel. Marcio
Murilo da Cunha Ramos). Pagina 3 (Tribunal de Justica da Paraiba)
[...] Sabe-se que o direito a vida é o bem maior do cidaddo dentre
todos os demais direitos e garantias fundamentais. E, a saude, porque
inerente a esse bem maior, também é um direito assegurado
constitucionalmente, sendo pois, dever do Estado suprir 0os meios
necessarios a sua efetiva assisténcia, como proclama a Carta Federal,
em seus Arts 196 e 200 e, a Carta Estadual em seu Art. 287
(Defensora publica estadual, processo n° 4. Jodo Pessoa, 05 de maio
de 2010).

No trecho do processo acima, € possivel observar pelo menos trés pontos do
argumento utilizado pela Defensoria Publica referente a defesa da judicializacdo da
satde. O primeiro ponto refere-se ao dever do Estado de fornecer medicamentos para os
individuos que ndo possuem condicBes financeiras, mesmo que os medicamentos ndo
constem na lista do SUS. O segundo ponto diz respeito as obrigacdes das esferas
estatais (Unido, Estado e Municipio) na garantia e na protecdo da saude e da vida dos
individuos. Por fim, o terceiro ponto refere-se ao dever constitucional do Estado em
efetivar o bem maior do cidadao que é o direito a salde e a vida. Os trés pontos podem
ser resumidos no dever constitucional do Estado e suas instituicfes (federal, estadual e
municipal) na garantia e protecdo da saude e da vida dos cidaddos, como sujeito de
direito a saude e a vida.

Logo, a narrativa do sofrimento individual e social como dispositivo legitimo,
reconhece o individuo ndo somente em termos juridicos, como também em termos
bioldgicos, garantindo o seu direito a satde. Para Honneth (2003), o sofrimento social
também estd atrelado ao ndo reconhecimento dos direitos e as praticas de injusticas
sociais.

Nesse sentido, a experiéncia do desrespeito nos casos estudados é representada

pelos individuos quando ndo foram assistidos pelo Estado, é o gatilho que leva o
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individuo a reivindicar o seu reconhecimento. Ademais, Honneth (2003) preocupa-se
com a invisibilidade do sofrimento de determinados individuos na sociedade, devido ao
foco dado as circunstancias mais visiveis. Para ele, atualmente apenas experiéncias de
sofrimento que ganharam notoriedade pela midia é considerada relevante para a
sociedade, é o caso da Sindrome Congénita do Virus Zika (MARQUES et al, 2021).
Dessa forma, os Defensores Publicos atuam frente a invisibilidade do sofrimento desses
individuos com doencas raras. Assim, o reconhecimento da condi¢do biologica e do
estado de sofrimento do individuo é o passaporte para a obtencdo do direito a satde.

E 0 que Fassin (2009) define como biolegitimidade. Fassin considera que a vida
humana se tornou o valor mais legitimo atribuido pelos direitos humanos. Nesse
contexto, o corpo € produzido a partir da biolegitimidade, caracterizado pelo
reconhecimento da vida como bem supremo, sendo o Estado o responsavel por garanti-
la e preserva-la. Para Fassin (2009), a biolegtimidade foi imposta no século XX pelas
Nacdes Unidas ao constituir o direito de proteger populagdes que viviam em situacao de
risco como forma de manutencao da vida dessa populacéo.

. Dessa forma, compreendemos que 0s processos judiciais aqui analisados séo
caracterizados pelo recurso a biolegitimidade dos individuos para o acesso ao direito a
salde. A restricdo da vida pela doenca e sofrimento corporal é o que da a legitimidade
no direito a salde e na obtencdo de medicamentos também foi constatada nos
argumentos dos Defensores Publicos, Juizes, Desembargadores e Procuradores de
Justica.

A restricdo do direito a satde no ndo fornecimento de medicamentos implica na
inobservancia dos demais aspectos relacionados que englobam a saude e a qualidade de
vida do cidaddo. Tais aspectos estdo relacionados a narrativa do sofrimento nos
argumentos analisados. Além do sofrimento individual, a mencéo da condigéo social
também esteve presente na fala da Promotora de Justica do Estado, como requisitos para
a concesséo do direito, como podemos ver a seguir:

O Estado da Paraiba e 0 Municipio de Jodo Pessoa tém, portanto, o
dever de preservar a saude e a integridade fisica dos seus cidad&os
e, ém casos como este, proporcionar meios necessarios para
atenuar o sofrimento, decorrente dos efeitos da doenga, mormente
aos mais carentes. N& o fazendo, fere o disposto na norma
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supramencionada...[...] No caso concreto, verificamos, assim, que de
um lado estda a questdo administrativa e de outro o bem mais
importante do ser humano: a vida.[...] Nestes termos, entendo que a
negativa de fornecimento de medicamento (s) de uso imprescindivel
para a Autora cuja auséncia gera risco a salde, € ato que vila a
Constituicdo Federal, pois vida e salde sdo bens juridicos
constitucionalmente tutelados em primeiro plano. (Promotora de
Justica, processo n° 2. Jodo Pessoa, 30 de novembro de 2015).

No processo acima, percebe-se mais uma vez a presenca de elementos
relacionados ao sofrimento sendo que, nesse caso a Promotora de Justica enfatiza o
valor maior da “vida” em detrimento de quaisquer gastos publicos para 0 cumprimento
do direito a saude, através do fornecimento do medicamento. A narrativa reforca a ideia
do Estado enquanto responsavel pela vida do individuo expressa na frase “o dever de
preservar a saude e integridade fisica dos seus cidadaos”. Foucault (1988) contribui para
a analise do papel do Estado no entendimento da narrativa da Procuradora de Justica.

De acordo com Foucault (1988), a relacdo histérica instituida com a vida e o
corpo passaram por uma transicdo. Ndo mais importa ao Estado imprimir sobre os
corpos o castigo, a punicdo ou a violéncia, pois a morte ndo é mais o fim Gltimo desse
poder. Agora, o poder é destinado a promocdo e a gestdo da vida. O investimento na
morte passa para o investimento na vida e nos corpos, na sua administracdo de forma
calculista, a partir de disciplinas, praticas politicas, observacfes econdmicas sobre 0s
problemas de natalidade e longevidade, e no incremento de novas técnicas que garantam
o0 controle dos corpos e seu controle (FOUCAULT, 1988).

Portanto, o entendimento da Promotora de Justica é de que o Estado possui a
funcdo do investimento e da manutencdo da vida dos individuos. A manutencédo e a
preservagdo da vida sdo destacadas no trecho: “proporcionar meios necessarios para
atenuar o sofrimento, decorrente dos efeitos da doenca, mormente aos mais carentes”.
Nessa frase atribui-se o papel do Estado como responsavel de intervir no sofrimento dos
individuos.

O sofrimento, por sua vez, estd relacionado aos danos provocados ao corpo
biologico e ao contexto econdmico e social dos menos favorecidos. O corpo é

demonstrado como prova tangivel do sofrimento, garantindo a biolegitimidade dos
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individuos para a obtencdo dos medicamentos, sendo a Justica a peca provedora
acionada na resolucdo das injusticas sociais.

A Promotora de Justica ocupa o papel relevante no processo judicial. Ela é
responsavel por emitir o parecer do processo que o Desembargador terd acesso para
realizar a decisdo final do julgamento. Assim, compreende-se a agéncia realizada pela
Procurada de Justica, pois seu entendimento influéncia na leitura do processo juridico
realizado pelo Desembargador. Por isso chama atencdo a argumentacdo voltada para a
esfera do sofrimento, apelando a “razdo humanitaria” ¢ ao reconhecimento do papel
biopolitico do Estado como responsavel pela preservacdo da vida dos individuos.
Recorremos novamente a Foucault (1988) para se referir a mudanca da concep¢do do
valor da vida na modernidade, quando esta se tornou o lugar do investimento do
prolongamento, da manutencdo e, sobretudo, do controle social realizado pelas
instituicoes.

Na literatura existem trabalhos que observaram a presenca do discurso dos
operadores do direito baseado no sofrimento das pessoas. O estudo de Meirelles (2019),
por exemplo, observou como o sentimento moral esta presente nos processos judiciais
associados aos medicamentos de alto custo, ao analisar os discursos do Procurador de
Justica e de Juizes do Rio de Janeiro e em matérias veiculadas pela internet. Nesse
estudo, os argumentos do sofrimento sdo centralizados apenas na figura do Juiz,
diferentemente do que foi constatado nesta investigacdo, que observou a participacdo de
demais atores utilizando de forma instrumentalizada o argumento, seja para fornecer o
direito, seja para contesta-lo.

Fassin (2012) considera que os sentimentos morais atualmente ganharam uma
forca fundamental na politica contemporénea. Os sentimentos morais direcionam a
atencdo social para o sofrimento dos outros, ligando afetos aos valores. Esse recurso é
utilizado atualmente pelos governos. Ele utiliza do conceito de governo humanitario
para se referir a presenca de sentimentos morais na politica contemporanea. A
perspectiva humanitaria passou a ser uma linguagem que associa valores e afetos
definindo e justificando praticas e discursos da sociedade. A injustica passa a se

relacionar com o sofrimento e a violéncia ao trauma.
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O estudo realizado por Sousa Vitor (2019), em reunides publicas no Congresso
Nacional sobre Doencas Raras, a exemplo da Subcomissdo Especial de Doencas Raras
(CASRARAS?®), destaca o discurso do sofrimento utilizado por diferentes atores, entre
eles: parlamentares, especialistas, membros de Associacdes, entre outros. Ele
identificou que parlamentares que possuem algum membro da familia com doencga rara
adquirem legitimidade para representad-los por meio do discurso do sofrimento,
diferentemente de presidentes de Associacles, pois, estes foram associados aos
interesses de laboratorios e industrias farmacéuticas, gerando mais desconfianca em
seus discursos

Na etapa da “contestacdo” realizada pelos Procuradores do Estado, esses atores
realizaram tentativas para substituicdo do medicamento, contestando sobretudo a
veracidade da patologia do individuo bem como a necessidade do medicamento
solicitado. Nesse momento, os Defensores Publicos se posicionam para a manutencao
do medicamento prescrito pelo médico, considerando como a melhor opcédo terapéutica,

como pode-se ver a segulir:

O laudo médico, coacionado aos autos, sinaliza para uma resposta
curativa e terapéutica “comprovadamente mais eficaz”. Além de
propiciar ao paciente uma reducdo dos efeitos colaterais. A
substituicdo do medicamento anteriormente utilizado ndo representa
mero capricho do impetrante, mas, se apresenta como condicdo de
sobrevivéncia, diante da ineficacia terapéutica tradicional. Recurso
provido. (STJ. REsp. n°® 658.323-SC, rel. Min. Castro Meira, 1°
Turma, in DJ de 20.09.2004). (Defensora Publica Estadual, processo
n°® 3. Jodo Pessoa, 27 de novembro de 2014).

No trecho acima, a Defensoria argumenta a manutencdo do medicamento
indicado pelo médico, considerando que ele “se apresenta como condigdo de
sobrevivéncia”, remetendo novamente ao discurso do sofrimento e a vida, frente a
necessidade do paciente. O argumento utilizado pelo Estado para ndo atender o

fornecimento do medicamento ocorre quando o medicamento requerido ndo consta na

33 CASRARAS é uma comissdo legislativa que tem como objetivo propor iniciativas para a defesa e para
promocéo dos direitos de pessoas com Doencas Raras, aprimorando a legislacdo especifica. Ela é formada
por 10 Senadores, sendo 5 titulares e 5 suplentes criada em 2017. Disponivel em
<https://www.legis.senado.leg.br> Acesso em 16 de setembro de 2020.
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lista fornecida pelo SUS e na Relagéo Nacional de Medicamentos (RENAME), trazendo
uma nova discussdo juridica acerca da legitimidade do Estado fornecer medicamentos
fora da lista do SUS. Nota-se que ha a mencdo do “laudo médico” como capaz de

atestar a veracidade da condicdo de sofrimento do individuo.

5.2 A construcéo da prova e os especialistas

Entretanto, argumentar recorrendo ao sofrimento vivenciado pelo individuo, sem
trazer evidéncias do sofrimento nédo é suficiente. Para que o sofrimento seja considerado
legitimo é necessario que especialistas sejam acionados e constatem a sua validade. Para
que haja legitimidade no processo juridico, € necessaria a presenca de laudos, receitas e
prescricdes médicas, atestando a veracidade da patologia e do uso do medicamento
identificado por um médico.

Fassin (2012) nos lembra que quando o pedido de exilio se concentrava na
realidade politica dos paises de origem dos imigrantes, seus pedidos eram negados. 1sso
mudou quando passaram a emitir laudos médicos sobre os corpos de vitimas de
violéncias. As marcas de violéncia fisica e psicoldgica ganham notoriedade e veracidade
a partir da leitura médica realizada nos corpos dos individuos.

Dessa forma, Fassin (2012) considera que o corpo se transformou em uma prova
tangivel que atesta o sofrimento dos individuos atraveés de marcas. Para tanto, deve-se
considerar a intervengao do saber médico ou dos chamados “especialistas do trauma”.
Estes passaram a ser acionados para legitimar a existéncia do sofrimento na obtengéo do
asilo politico.

Assim, relatérios de médicos e de psicologos sdo recorrentes para verificar a
validade da histéria dos individuos como prova juridica do sofrimento. Com isso, Fassin
(2012) pontua que houve uma “epidemia de atestados médicos” diante da exigéncia do
conhecimento dos especialistas nesse processo. Nesse sentido, 0 corpo se tornou o
ultimo recurso para a obtengdo do direito, pois porta a marca estampada do poder. Esse

mesmo corpo € capaz de testemunhar a verdade (FASSIN, 2012).
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Os Defensores Publicos figuram como outros agentes legitimadores do
sofrimento do doente. Entretanto, eles dependem de documentos médicos, como
exames, laudos e prescricdes médicas emitidos pelos especialistas para atestarem o
sofrimento dos individuos. Assim, a palavra do especialista é fundamental para o
reconhecimento da legitimidade dos corpos que estdo em sofrimento obterem seus
direitos, colocando o corpo como a ultima alternativa para aquisicao do direito:

Convencer o médico pode, portanto, ser o primeiro, e as vezes passo
decisivo na producdo da prépria verdade. A marca ndo € mais s6 no ou
no corpo: esta presente em um documento que tem valor juridico. O
vestigios das escrituras, se repete o relato ou testemunha vestigios
corporais, envolve as palavras frageis e as feridas invisiveis do
requerente de asilo em sua legitimidade. Assim, a escrita ndo tem
virtudes meramente praticas. Isso também tem um valor simbdlico e,
portanto, politico, do qual o atestado médico que a perseguicao
realmente ocorreu (FASSIN, 2012, p.128).

Com a citacdo acima, compreende-se o valor juridico atribuido aos documentos
médicos como produtores da verdade, acerca do sofrimento e consequentemente da
legitimidade do direito. Reforcando o pensamento de Fassin, Brito (2016) comenta que
politicas sociais de assisténcia sdo cada vez mais substituidas pelas condi¢cbes de
sofrimento vivenciadas pelos individuos e legitimadas por especialistas. Em outros
termos, antes do reconhecimento do direito hd o reconhecimento do corpo sofredor.
“especialistas do sofrimento” como responsaveis para tornar legitimo o sofrimento e a
doenca vivenciada pelos individuos. Os especialistas sdo materializados nos processos,
pois estdo presentes por meio de laudos, exames e prescricbes médicas.

De maneira similar, Giddens (1991) entende que, cada vez mais, 0S
conhecimentos dos especialistas (médicos, advogados e demais profissionais) sdo
acionados na sociedade devido a existéncia do que ele denomina de “sistemas peritos”.
Para Giddens (1991), somos envolvidos por toda parte com o conhecimento desses
especialistas, ao dirigirmos um veiculo, ao estarmos em nossas residéncias, ao
viajarmos de avido, sempre estamos lidando com uma série de saberes em que

depositamos a nossa confianga e nossa credibilidade.
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Continuando, Giddens afirma que € evidente que nenhum individuo confere
continuamente cada atitude ou acao, por isso € necessario a confianca nesse sistema de
especialistas. Por mais que haja riscos, o individuo tende a aceitad-los confiando nos
saberes dos especialistas, pois ndo ha como concentrarmos todo conhecimento
especializado para direcionar as nossas agdes. Giddens (1991) considera os sistemas
peritos como um sistema de desencaixe, isto €, que sdo capazes de provocar uma ruptura

no distanciamento no tempo e no espaco.

Dessa forma, podemos dizer que laudos, exames e prescricbes médicas, por
atestarem a condicdo patologica de um individuo e comunicarem a necessidade do uso
do medicamento funcionam como atestado da validade do sistema perito da medicina
nos processos analisados. Os documentos médicos representam o saber biomédico no
contexto juridico, removendo as relagBes sociais imediatas e distanciando de forma
espaco-temporal. No entanto, nada impede que exista certa desconfianca sobre o
conhecimento dos especialistas, alegando-se falhas nos “sistemas peritos”. 1SS0 aparece
nos processos judiciais no momento que os Procuradores do Estado contestam a
veracidade das informag6es contidas nos laudos e prescricdes médicas. Essa descrenca
no conhecimento medico est4 associada a tentativa de ndo reconhecer o direito a saude

dos individuos.

O processo juridico € composto por documentos oficiais que representam
respectivamente os atores envolvidos no processo, indicando a presenca de cada ator,
bem como suas agdes e posicionamentos. Tais documentos sdo validados por meio de
uma assinatura ou carimbo. A participacdo dos atores, desde Demandantes, Defensores
Publicos, Procuradores, Desembargadores, Juizes, Procuradores de Justi¢a até Técnicos
Judiciarios e Oficiais de Justica implicam de forma significativa na validade juridica do
processo. A auséncia de uma assinatura ou a falta de um desses documentos pode
provocar criticas sobre essa legitimidade.

No entanto, se cada documento representa a participacdo dos atores no processo,
0 processo por inteiro funciona como um simulacro da vida do individuo. A demora no

tramite processual, por exemplo, implica no agravamento da sua condi¢do patoldgica.
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Entretanto, caso haja agilidade na deciséo este pode contar com maior sobrevida. Uma
assinatura, por exemplo, pode agilizar ou retardar o tramite processual.

Como mencionado, recorrentemente o conhecimento dos especialistas esta
presente nas etapas do processo de judicializagdo, sdo eles responsaveis por dar ou nao a
legitimidade do sofrimento dos individuos. Frequentemente, o Estado utiliza como um
dos seus argumentos principais, o pedido para realizacdo do parecer técnico, afim de
verificar a necessidade do medicamento indicado, bem como a veracidade da patologia,
como ja vimos. A seguir, analisa-se alguns trechos em que o Estado “gestor” e o Estado
“Juiz”, ora se distanciam quanto a necessidade da realizagdo de uma pericia técnica, ora
se aproximam.

Para que o Estado possa fornecer ao individuo o correto tratamento
médico, deve-se conceder-lhe o direito de realizar, através de médico-
perito do SUS, a andlise do quadro clinico do autor, assim como do
medicamento mais eficaz para o tratamento € menos oneroso para o
erario publico, sob pena de o Estado da Paraiba ter cerceado seu
direito de defesa. (Procurador do Estado, processo n° 12. Jodo Pessoa,
23 de novembro de 2019).

O processo n® 12 é relacionado a um homem, solteiro, desempregado, que
possui Retocolite Ulcerativa Idiopatica®, necessitando do medicamento Entyvio
(Edolizumabe)®. No trecho acima, demonstra que o Estado acredita que através de uma
pericia médica pode prescrever de maneira mais adequada o tratamento do individuo,
com um impacto menor aos cofres publicos. A preocupagdo, mais uma vez, esta na
gestdo dos gastos publicos e 0 compromisso com o or¢camento previsto, enquanto que 0
atendimento da demanda estd em segundo plano. Quando o Estado solicita a pericia
médica, o individuo corre o risco de que haja a indicagdo de uma substituicdo do seu

medicamento por outro, comprometendo a otimizacéo do seu tratamento.

3 A retocolite ulcerativa idiopatica é uma enfermidade rara responsavel por atingir o reto e o intestino
grosso (colons), causando inflamacéo e ulceragGes em sua superficie interna — a mucosa. Disponivel e <<
https://www.esadi.com.br/aparelho-digestivo/doenca/retocolite-ulcerativa--rcu/>> Acesso em 20 de junho
de 2022.

% Trata-se de um medicamento indicado para Colite Ulcerativa e Doenca de Crhon moderada e grave na
fase ativa que demonstraram uma resposta inadequada, perda de resposta ou sdo intolerantes ao
tratamento convencional ou ao tratamento com um antagonista com fator de necrose tumoral alfa.
Disponivel em: << https://consultaremedios.com.br/entyvio/bula>> Acesso em 20 de junho de 2022.
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No processo n° 12, por exemplo, 0 Juiz exige a comprovacdo de que o litigante
ja tenha feito uso de todas as terapias ofertadas pelo SUS antes da solicitacdo do novo
medicamento que consta fora da sua lista. Essa exigéncia acontece apesar de ja existir
essa informacdo na descricdo da Defensora Publica, e esteja mencionado que ja houve
outras tentativas com as terapias ofertadas pelo SUS. A seguir, segue alguns trechos em
que o Juiz solicita a comprovacéo de tal fato:

Da leitura desse trecho em cotejo com o laudo médico (id.
4058200.4262606) trazido aos autos, observa-se que o autor ndo fez
uso de todas as terapias oferecidas pelo SUS para o tratamento de sua
patologia, notadamente no que se refere ao uso das substancias
"hidrocortisona” e “ciclosporina IV", utilizadas em pacientes que
possuam a forma grave da doenca e que ndo obtém respostas clinicas
satisfatorias ao uso dos demais farmacos indicados para a doenca. 8.
Sendo assim, intime-se o autor para, no prazo de 30 (trinta) dias,
emendar a inicial, adotando as seguintes providéncias: a) informar os
motivos da ndo utilizacdo das substincias "hidrocortisona" e
"ciclosporina IV" no tratamento de sua doenca; b) corrigir a data do
"questionario médico" (id. 4058200.4262665) da Defensoria Publica
da Unido; ¢) juntar declaracdo de inexisténcia de conflito de interesses
entre 0 médico que prescreveu 0 medicamento e o laboratério ou
empresa responsavel pela sua comercializagdo; d) juntar declaracéo
do(a) autor(a), de méo prdpria, de que ndo propds acdo idéntica ou
similar a esta na Justica Estadual ou em outra Se¢do/Subse¢do
Judiciaria da Justica Federal. 9. Advirta-se a parte autora de que 0 ndo
cumprimento de qualquer das providéncias determinadas neste
despacho implicara o indeferimento da peticdo inicial e a consequente
extin¢do do processo sem resolugdo do mérito, nos termos dos art.
330, inciso 1V, e 485, inciso I, do CPC. 10. (Juiz, processo n° 12. Jodo
Pessoa, 09 de setembro de 2019)

Isto posto, indefiro o orcamento de id. 4058200.5518157 e determino
nova intimagdo do autor para apresentar, nos autos da acdo de
cumprimento provisério de sentenca , pelo menos 03 (trés) orcamento
atualizados, devendo os fornecedores serem expressamente advertidos
das disposicOes da Resolugdo CMED n. 4/2006, notadamente no que
se refere a aplicacdo do Coeficiente de Adequacdo de Precos - CAP e
a observancia do Pregco M&ximo de Venda ao Governo - PMVG, sob
pena de indeferimento dos orcamentos apresentados. 6. Reitero que a
parte autora devera apresentar, a cada 03 (trés) meses, a contar da
publicacdo da sentenca de id. 4058200.5433955, relatério médico que
comprove que persiste a necessidade do medicamento
ECULIZUMABE, conhecido comercialmente como SOLIRIS®. 7.
Cumpra-se com urgéncia. Jodo Pessoa/PB, (na data de validacdo no
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sistema PJE). [DOCUMENTO ASSINADO ELETRONICAMENTE]
(Juiz, processo n° 15. Jodo Pessoa, 24 de abril de 2020).

Restou documentalmente comprovado, ainda, que o medicamento foi
importado e se encontra pendente de desembaraco no aeroporto
Gilberto Freyre - Guararapes, por forca das exigéncias constantes no
SISCOMEX - Sistema de Licenciamento de Importacéo, descritas no
identificador n°. 4058200.3097081, pag. 4. 9. Dentre as exigéncias ali
constantes, ha a de que seja comprovado o envio de oficio ao Diretor-
Presidente da ANVISA requerendo a concessdo de autorizacdo em
carater excepcional para o cumprimento da demanda. 10. Consta nos
autos, ainda, documentagdo demonstrando que o ESTADO DA
PARAIBA cumpriu essa exigéncia, encaminhando pedido de
autorizacdo especial ao Diretor-Presidente da ANVISA em
12/11/2018 (identificador n°. 4058200.3097084). 11. Assim, resta
claro que o ESTADO PARAIBA vem adotando as medidas
administrativas que lhe 1/2 competem para dar cumprimento a liminar
concedida neste feito. 12. Ademais, a medida requerida pela autora
consistente em novo blogqueio de ativos financeiros do ESTADO
PARAIBA revela-se indcua para a finalidade pretendida, qual seja, a
aquisicdo do farmaco, uma vez que a ndo concretizacdo da medida, até
0 momento, ndo decorreu de acdo ou omissdo do ESTADO DA
PARAIBA, mas, sim, de circunstancias externas e alheias a sua area
de atuacdo Juiz Federal Substituto da 12 Vara (Juiz, processo n° 14,
Jodo Pessoa, 13 de dezembro de 2018).

Em se tratando do processo n° 12, verifica-se que o Juiz exige a comprovacao de
que o individuo ja tenha feito uso das demais terapias ofertadas pelo SUS e também
cobra uma série de outros requisitos, tais como: a correcdo da data do questionario
médico da Defensoria Publica da Unido (utilizado para saber as informacdes do quadro
de saude dos individuos), a declaracdo da inexisténcia de conflito de interesses entre o
médico prescreveu 0 medicamento, o laboratério ou empresa responsavel pela
comercializacdo, além de uma declaracdo do litigante que ndo existe nenhuma outra

acao judicial em curso pleiteando a mesma causa.

O Juiz do processo expressa que caso o individuo ndo seja capaz de fornecer
esses documentos, tem o risco de ndo ter a sua demanda atendida, culminando na

extincao legitima do processo.
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O processo n° 15 ¢ referente a um homem aposentado, portador da doenca rara
Hemoglobundria Paroxistica Noturna®, necessitando urgentemente do fornecimento do
medicamento Soliris (Esculizumabe). Nele, o Juiz exige trés orcamentos atualizados de
laboratérios diferentes, além da prescricdo médica comumente exigida nos demais
processos para continuidade no tramite judicial. Além disso, no processo n® 14, apesar
do medicamento j ter sido devidamente comprado e enviado para 0 Municipio na qual
reside, se encontrava ainda no aeroporto esperando o envio de um oficio do Diretor-
presidente da ANVISA, que autorizasse a concessdo excepcional para o cumprimento
da demanda. Com relacdo a esse Ultimo processo, a Defensora publica requereu o
sequestro de verbas, devido a demora do recebimento do medicamento, sendo negada
pelo Juiz. Em todos os casos, a auséncia de um ou mais documento foi argumento

necessario para que houvesse o questionamento da legitimidade do processo.

No processo do Procurador n® 12, o Procurador do Estado utiliza-se do requisito
burocratico para aquisi¢cdo do medicamento exigido pelo Juiz para realizar a contestacao
do fornecimento do medicamento para o individuo, como podemos ver a seguir:

N&do ha qualquer registro nos autos de que a parte autora tenha se
submetido ao completo tratamento ofertado pelo SUS, podendo-se ver
gue, em verdade, pretende ele mero tratamento diferenciado do que é
oferecido & populacdo de uma maneira geral. a) Do medicamento

pleiteado. (Procurador do Estado, processo n° 12. Jodo Pessoa, 07 de
janeiro de 2020).

Corroborando com o entendimento do Juiz, o Procurador do Estado utilizou da
auséncia da prova, de que o individuo tivesse realizado todas as terapias disponiveis no
SUS, para deslegitimar o pedido pelo medicamento. Esse caso é um dos raros casos em
que o Juiz tem 0 mesmo entendimento dos Procuradores do Estado em seus argumentos,
e vice-versa, entendendo que o individuo ndo apresentou todos 0s requisitos para o
atendimento da sua demanda. Nos processos até aqui analisados, principalmente aqueles

referentes a Justica Estadual da Paraiba, houve o entendimento unanime tanto de Juizes

3% E uma doenga rara que afeta as células hematopoiéticas, causada por uma falha genética adquirida no
gene da fosfatidilinossitolglicana classe-A (P1G-A), levando ao bloqueio precoce da sintese do lipidio.
Disponivel em: <<
http://conitec.gov.br/images/Protocolos/Resumidos/PCDT_Resumido_HemoglobinuriaParoxisticaNoturn
a.pdf>> Acesso em 20 de junho de 2022.



http://conitec.gov.br/images/Protocolos/Resumidos/PCDT_Resumido_HemoglobinuriaParoxisticaNoturna.pdf
http://conitec.gov.br/images/Protocolos/Resumidos/PCDT_Resumido_HemoglobinuriaParoxisticaNoturna.pdf
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como Desembargadores de que a simples receita, laudo ou prescricdo médica
demonstravam ser insuficientes para legitimacdo do direito a salde e concessdo da

demanda solicitada.

O Procurador Federal do processo n® 6 argumentou que a prova médico-
cientifica apresentada pela “autora” (ou seja, a litigante) era “invalida”, afirmando que:
“ha de se observar, todavia, que do ponto de vista cientifico o receituario médico
representa 0 mais baixo nivel de evidéncia cientifica, porquanto é suscetivel a
subjetividade” (Procurador Federal, processo n° 6). O argumento do Procurador do
Estado contra as provas apresentadas pelo litigante, tem o intuito de deslegitimar a
concessdao do direito a salde. Esse argumento em conjunto com a contestacdo e
reinterpretacdo do parecer técnico pelo Estado (como serd visto), demonstram a
tentativa de monopolizacéo da verdade cientifica enviesada por interesses econdmicos e
de natureza eugénica.

A pericia ressaltou a existéncia de alternativa terapéutica ainda ndo
utilizada pelo demandante no ambito do SUS, conforme trecho do
parecer reproduzido na decisdo sob reexame. E foi além: destacou que
a Comissdo Nacional de Incorporacdo de Tecnologia no SUS (c) ndo
recomenda a incorporacdo do Ustequinumabe para o tratamento da
psoriase grave - o medicamento, como se & do Protocolo Clinico e
Diretrizes Terapéuticas da Psoriase, terminou por ndo ser incorporado

as politicas publicas de satde. (Procurador federal, processo n° 6. Jodo
Pessoa, 20 de fevereiro de 2019).

No trecho acima percebe-se que o Procurador do Estado, entendendo que
juridicamente ndo pode negar o direito a salde ao individuo, utiliza do discurso
cientifico, a partir de pareceres técnicos emitidos em julgamentos anteriores ou
realizados no proprio julgamento, como estratégia de convencer a concessdo do
medicamento para o individuo. O conhecimento biomédico e seus especialistas, nesse
sentido, torna-se um instrumento de legitimacdo da negacdo do direito principalmente
quando o Unico instrumento utilizado no processo € a receita de prescricdo médica, para
o Estado “gestor” (Procuradores do Estado). Enquanto que para o Estado “Juiz”,

(Juizes, Defensores publicos, Procuradores de Justica e Desembargadores), o
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conhecimento biomédico € um instrumento de legitimacdo do direito & saude. Isso

justifica a insisténcia do Estado em realizar o parecer técnico sobre o

medicamento/doenca do individuo, como podemaos ver a seguir:
Assim, ndo se opde o Estado da Paraiba a concessdo da medida
liminar apenas A. Exa., reconsiderar concessdo determinar a
realizacdo de pericia médica na parte autora por parte de médicos
oficiais do Estado para a aferir a possibilidade de substituicdo nos
termos supra propostos determinar a oitiva do Comité da Salde, para a
emissdo de parecer técnico. Outrossim, a matéria em questdo ndo se
limita a questdo meramente de direito, mas alberga questdes faticas e

técnicas que exigem uma instrucdo probatdria. (Procurador Estadual,
processo n° 9. Jodo Pessoa, 27 de fevereiro de 2014).

O processo n° 9 é referente a uma mulher portadora de doenca de Parkinson®’,
que necessita urgentemente do fornecimento do medicamento Mantidau. Como observa-
se no trecho acima, o Procurador do Estado tende a recorrer a realizacdo da pericia
técnica por médicos de sua escolha. Identificou-se em alguns processos julgados pela
Justica Federal a mencéo de que o individuo possui uma doenca rara, informada através
dos laudos médicos ou do parecer técnico emitido pelo técnico farmacéutico. O parecer
técnico € realizado quando o Juiz atende a solicitacdo realizada pelos Procuradores do
Estado, mas também em alguns casos observou-se que o proprio Estado “gestor”

apresentou anexada a contestacdo ao parecer técnico realizado por seus especialistas.

Algumas das justificativas para solicitacdo do parecer técnico sdo: a
insuficiéncia de provas técnicas (apesar do autor ter apresentando laudo de 4 médicos
diferentes), a existéncia de medicamentos que constam na lista do SUS que podem
substituir o farmaco indicado pela prescricdo médica; a alegacdo de prejuizo ao erario
publico e consequentemente ao sistema Gnico de salde. Nesse escopo, Se a concessao
do direito depende da capacidade de atestar o sofrimento do litigante, o esforgo do

r

Estado “gestor” ¢ 0 de justamente tentar por meio dos seus proprios especialistas

37 Trata-se de uma doenca rara, neuroldgica, cronica e progressiva, sem causa determinada ainda, que
atinge o sistema nervoso central. Os principais sintomas sdo tremor do corpo, lentiddo dos movimentos e
a rigidez dos musculos. Disponivel em: <https://muitossomosraros.com.br/2018/12/a-doenca-pode-ser-
rara-mas-o-diagnostico-tem-que-ser-
comum/#:~:text=N0s%20Estados%20Unidos%2C%20por%20exemplo,an0s%2C%20em%20apenas%20
0%2C005%25.> Acesso em 20 de junho de 2022.



https://muitossomosraros.com.br/2018/12/a-doenca-pode-ser-rara-mas-o-diagnostico-tem-que-ser-comum/#:~:text=Nos%20Estados%20Unidos%2C%20por%20exemplo,anos%2C%20em%20apenas%200%2C005%25.
https://muitossomosraros.com.br/2018/12/a-doenca-pode-ser-rara-mas-o-diagnostico-tem-que-ser-comum/#:~:text=Nos%20Estados%20Unidos%2C%20por%20exemplo,anos%2C%20em%20apenas%200%2C005%25.
https://muitossomosraros.com.br/2018/12/a-doenca-pode-ser-rara-mas-o-diagnostico-tem-que-ser-comum/#:~:text=Nos%20Estados%20Unidos%2C%20por%20exemplo,anos%2C%20em%20apenas%200%2C005%25.
https://muitossomosraros.com.br/2018/12/a-doenca-pode-ser-rara-mas-o-diagnostico-tem-que-ser-comum/#:~:text=Nos%20Estados%20Unidos%2C%20por%20exemplo,anos%2C%20em%20apenas%200%2C005%25.
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médicos, emitir novos laudos que questionem ou minimizem ou nivel de sofrimento
bioldgico dos individuos. Em outras palavras, por saber que a condicdo de sofrimento é
fundamental para a aquisi¢ao do direito a saude, o Estado “gestor” pretende utilizar da
racionalidade médico-cientifica para deslegitimar o sofrimento dos individuos que

pleiteiam o direito & saude.

5.3 A ambiguidade do risco no direito a saude

Nos processos analisados, identificou-se a relacéo entre risco e direito a saude nos
discursos dos diferentes operadores do direito. No entanto, a maneira que esse
discurso é empregado diverge entre aqueles que defendem a concessédo do direito a
saude para o individuo e 0s que ndo reconhecem o acesso ao direito a satide por
meio da via judicial.

Acerca disso, Neves (2008), nos lembra a respeito do carater polissémico do risco.
Segundo a autora, os multiplos sentidos do risco estdo presentes na sociedade,
aproximando os dominios distintos de conhecimento e os diferentes atores. Assim,
sua “polissemia” é possivel ser observada nas mais variadas esferas sociais, entre
os diferentes discursos do senso comum e do conhecimento dos especialistas. Nesse
estudo, nem tanto a polissemia, mas a propria significacéo atribuida ao risco a vida
é apropriada de forma diferente pelos operadores do direito conforme sua posi¢ao
na estrutura judicial — Defensor, Procurador, Juiz etc.

Nos processos abaixo, é possivel identificar a mengdo do risco como critério
fundamental para que o direito a salde seja acionado, atribuindo a importancia do papel
do judiciario na gestdo do risco a saude e da vida dos individuos:

Percebe-se, assim, que o médico do Autor afirma que o uso do
medicamento é imprescindivel para o tratamento de saude do
Requerente, que se encontra em quadro grave de satde, com risco
de desenvolver complicacGes, inclusive morte, consistindo no uso
do medicamento uma tentativa de diminuir o risco de
complicagdes e 6bito. Nesse sentido, a oportunidade requer a maior
brevidade na liberacdo do medicamento ou, por outra, de recursos que

possam custea-lo junto aos centros de distribuicdo, farméacias locais ou
em outros estados, sob o risco de que, com 0 nado inicio/continuidade
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do tratamento, possa ter a parte Autora maiores complicacBes atuais,
vindo, inclusive, a falecer. (Defensor Publico Federal, processo n° 12.
Jodo Pessoa, 30 de agosto de 2019).

Desse modo, com base orcamento anexado, surge um valor de
tratamento extremamente alto. O perigo de dano irreparavel é
evidente, tendo em vista as conclusbes médicas dos laudos que
acompanham esta peca inicial, os quais afirmam a importancia da
inadiavel concessdo do farmaco EMICIZUMABE, " sob pena de dano
irreversivel ". De fato, caso mantida a terapia médica anterior, o
estado de saude do ora requerente pioraria significativamente.
Ademais, a doenga é gravissima com mortalidade de 50% em 5
anos. Portanto, imp0e-se a concessdo de tutela de urgéncia, a fim
de que os entes promovidos fornecam, de imediato, a medicacio
necessaria para o tratamento médico receitado, pela profissional da
salde, consoante prescricdo médica. (Defensora publica Federal,
processo n° 15. Jodo Pessoa, 12 de dezembro de 2019).

Assim, estd demonstrado o receio de dano irreparavel ou de dificil
reparacdo, caso os requeridos ndo fornecam, em carater urgente,
MabThera (Rituximab 375mg/m2), para que seja dado prosseguimento
ao tratamento de salde da Autora. Inclusive, frise-se, que as sequelas
que podem advir com a ndo utilizagdo do medicamento séo
extremamente vorazes, a ponto de poder causar morte.
(Defensora Publica Federal, processo n° 16. Jodo Pessoa, 16 de margo
de 2016).

No processo n° 12, observa-se que o Defensor Publico relaciona o agravamento
da enfermidade do individuo, inclusive o risco de morte, com o ndo fornecimento do
medicamento para o individuo. Dessa forma, uma vez que o0 medicamento é
fundamental para a minimizacdo do risco de morte, a justica assume o papel de defender
o direito ndo somente a saude, mas também a proépria vida do individuo. No segundo
caso, faz a referéncia ao fato de que a doenca, sem a intervencéo da medicagéo, provoca
a mortalidade de 50% dos acometidos em 5 anos, e somente o uso da mediagéo poderia
diminuir os eventuais agravos a satde do individuo, incluindo o risco da prépria morte,
desde que seja realizada de forma imediata. O terceiro processo assemelha-se ao
referente ao processo n° 12, fazendo alusdo as graves sequelas, inclusive o risco de
morte que pode ocorrer com a falta do uso do medicamento pleiteado. No processo a
seguir, o Defensor Publico responde a contestagdo do Procurador do Estado que estava
baseada no risco a um programa do SUS, caso haja o atendimento da demanda para o

individuo:
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Ora, como se pode alegar o risco que corre um programa de
governo e, ao mesmo tempo, se esquecer do risco que corre a vida
do promovente se porventura ndo conseguir o procedimento
medico indicado a medicagdo prescrita. Nao assiste razdo aos
argumentos apresentados na contestacdo, ou seja, inexiste qualquer
elemento nos autos a indicar a auséncia de verba para aquisi¢do do
medicamento necessario para salvar a vida do autor. (Defensora
Pablica Federal, processo n° 17. Jodo Pessoa, 25 de agosto de 2015).

Outrossim, dada a necessidade de prote¢do do direito social a saude
diante da necessidade do tratamento médico receitado a parte
recorrida, a eventual irreversibilidade do provimento antecipado deve
ser ponderada. Com efeito, o perigo de dano para a parte agravada
¢ deveras maior do que aquele que a edilidade, porventura,
suportara ao alocar parcela dos recursos destinados as agfes na
area de saude para fornecer o medicamento em disceptacdo. A
hipbtese dos autos, trata-se, pois, de periculum in mora invertido,
posto que a suspensdo da decisdo atacada, neste instante
procedimental, revelar-se-ia claramente irreparavel para uma pessoa
humana portadora de grave doenca. (Desembargador Publico,
processo n° 9. Jodo Pessoa, 31 de margo de 2014).

O caso exposto, é referente ao processo n° 17, relacionado a um homem,
contador, portador da doenca rara Linfoma N&o-Hodkin®, precisando urgente do
medicamento Rituximab. Nesse caso, a Defensora Plblica entende que ndo se pode
considerar o risco ao programa do governo, esquecendo-se do risco eminente a vida que
corre o individuo, caso ndo haja o fornecimento do medicamento para ele. Nesse
sentido, ha uma relacdo entre custo e beneficio que é levada em consideracdo. Assim, o
Estado entende que o custo, isto é, o desprendimento das verbas destinadas para o
fornecimento dos medicamentos, ndo resultaria em um beneficio para si, pois isso
acarretaria em prejuizos orcamentarios e possiveis impactos em seus programas de
governo. Contrariamente, o Defensor Publico compreende que o custo logo resultaria
em beneficio para o individuo, pois resultaria no atendimento da demanda. A esse
respeito, Douglas e Wildalvsky (2008), entendem:

Duas premissas subjazem a analise de custo-beneficio: a premissa
basica de que os mercados econdmicos constituem medidas adequadas

38 Trata-se de uma doenca rara e complexa, mais suscetiveis em pacientes com alteracdes imunoldgicas.
Disponivel em: <<http://revodonto.bvsalud.org/scielo.php?pid=S1808-
52102012000200004&script=sci_arttext>> Acesso em 20 de junho d 2022.



http://revodonto.bvsalud.org/scielo.php?pid=S1808-52102012000200004&script=sci_arttext
http://revodonto.bvsalud.org/scielo.php?pid=S1808-52102012000200004&script=sci_arttext
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para definir o que tem valor, e outra, mais estreita, de que nenhum
recurso tem meérito intrinseco; nesse sentido, a mistura de recursos €
melhor, na medida em que pode maximizar um objetivo. A
comparagdo de custos e beneficios também incorpora premissas a
respeito do tempo, ja& que os custos sdo imediatos, enquanto 0s
beneficios se concretizam bem mais tarde. Quanto valem os futuros
beneficios, em termos de custos atuais? O valor da vida, para a pessoa
envolvida, pode muito bem ser infinito. A valorizacdo do presente ou
do futuro envolve um julgamento social. O tempo é descontado
através de taxas de juros. Se critérios técnicos forrem empregados
para decidir se serdo aceitas as taxas atuais cobradas da industria ou
outra taxa de desconto social, os ingredientes morais envolvidos na
questdo terdo sido mascarados (DOUGLAS e WILDAWSKY, 2008 p.
68).

Na citacdo acima, Douglas e Wildawsky (2008) destacam que na relacdo entre
custos e beneficios, um fator determinante é o tempo, considerando que 0s custos tem
uma resposta mais imediata do que os beneficios, inclusive quando se trata do valor da
vida. Tomando em conta a reflexdo dos autores e a espera para 0 cumprimento da
decisdo judicial apreende-se que o desgaste gerado pela espera do fornecimento do
medicamento é 0 custo necessario para os individuos obterem o beneficio da
preservacdo da sua salde e da vida. No entanto, a continua demora pelo cumprimento
da decisdo judicial e a possibilidade de suspensdo do fornecimento do medicamento
uma vez ja iniciado, demonstra-se um custo que em alguns casos nao ira resultar na

concretizacao do beneficio em sua totalidade.

De acordo com Giddens (1998), a modernidade trouxe consigo o
desenvolvimento de instituicGes sociais que possibilitaram grandes oportunidades dos
individuos desfrutarem suas vidas de forma segura do que qualquer sistema pré-
moderno. O autor define confianca como a crencga na credibilidade de uma pessoa ou
em um sistema, em que leva em consideracdo 0s possiveis eventos e resultados. Além
disso, a confianca é utilizada na redugdo ou minimizacdo dos riscos que os individuos
estdo sujeitos, que muitas vezes pode ser frustrada ou desencorajada quando ocorre as
falhas nos sistemas peritos (GIDDENS, 1998). Assim, a judicializacdo pode ser vista
como um mecanismo cuja confianca esta atrelada a capacidade de fornecer a resposta

adequada a altura aos riscos que os individuos enfrentam na sua saude.
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Nesse sentido, confianca e risco andam juntos no que se refere a judicializacdo
da saude. Por um lado, existe a confianca na instituicdo juridica, que ird amparar a
necessidade do individuo e concedera, por meio da decisdo o direito a satde, atraves da
obrigagdo do Estado no cumprimento da demanda. No entanto, a confianga na
instituicdo juridica ou no mecanismo da judicializacdo logo pode ser abalada quando o
Estado “gestor” deixa de cumprir por certo tempo ou integralmente a decisao do Juiz,
ndo obtendo as respostas correspondentes as suas expectativas. Assim, 0 processo de
judicializacdo implica na gestdo do risco a salde das pessoas com doencas raras, pois,
se antes o judiciario ndo havia qualquer controle sobre o gerenciamento do risco da
salde e da vida, uma vez inseridos do tramite judicial, a justica se torna a responsavel

pela gestdo do risco a saude e da vida desses individuos.

Como j& discutido, por se tratarem de medicamentos de alto custo, muitos néo
sdo inclusos na lista do SUS ou estdo em falta nos 6rgdos publicos de sadde, levando os
individuos a depositarem suas expectativas e a sua confianca no Poder Judiciario, que
faca por meio da lei, o Estado cumprir a Constituicdo Federal, garantindo o direito a
salde. A auséncia de alternativas para lidar com quadros graves e urgente de saude,
tornam as pessoas com doencas raras mais reféns do que usuérias privilegiadas do
mecanismo juridico para a obtencdo dos medicamentos. Nesse contexto, a confianca
depositada no tramite juridico ocorre pois ndo ha outra possibilidade para o individuo, a
ndo ser confiar nela. A seguir, observa-se alguns trechos em que o discurso do risco esta
presente nos argumentos dos defensores publicos:

Nesse contexto, é facilmente compreensivel que o apelante ndo tem
condicbes de aguardar indefinidamente o cumprimento das
imposicdes. Ndo se pode postergar a efetivacdo do direito a satde
quando o que ser esta em jogo é a vida. O perigo de dano
irreparavel, por sua vez, é notério, posto que a demora no
fornecimento ou custeio do medicamento, pde em risco a vida do
recorrente, tendo em vista o alto indice de mortalidade da doenca.
A salde e a vida sdo direitos indissocidveis que devem ser
resguardados e privilegiados, a despeito de qualquer exigéncia

(Defensor Publico Federal, processo n° 15. Jodo Pessoa,19 de maio de
2020).
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DA TUTELA DE URGENCIA o instituto da tutela de urgéncia é
previsto no artigo 300 do Codigo de Processo Civil e exige, além da
probabilidade do direito, o perigo de dano ou o risco ao resultado Gtil
do processo. Art. 300. A tutela de urgéncia sera concedida quando
houver elementos que evidenciem a probabilidade do direito e o
perigo de dano ou o risco ao resultado Util do processo. No caso em
apreco, a probabilidade do direito estd consubstanciada através de toda
a documentagdo que instrui a presente inicial, mormente as razfes
expostas para embasar o direito a que faz jus o demandante. Por sua
vez, 0 perigo de dano resta consubstanciado diante dos efeitos
colaterais, sintomas criticos por abstencdo e grave risco de piora do
guadro na falta da medicacdo para a autora, portadora de
esclerodermia associada com alteragdes psoriaseformes da epiderme, e
pelos sintomas atuais em razdo da ndo utilizacdo da medicagéo
prescrita, diante da auséncia de recursos financeiros. (Defensora
Publica Federal, processo n° 6. Jodo Pessoa, 7 de dezembro de 2018).

Percebe-se, assim, que o médico do Autor afirma que o uso do
medicamento é imprescindivel para o tratamento de saude do
Requerente, que se encontra em quadro grave de satude, com risco
de desenvolver complicacGes, inclusive morte, consistindo no uso
do medicamento uma tentativa de diminuir o risco de
complicacdes e 6bito. Nesse sentido, a oportunidade requer a maior
brevidade na liberacdo do medicamento ou, por outra, de recursos que
possam custed-lo junto aos centros de distribui¢do, farmacias locais ou
em outros estados, sob o risco de que, com 0 ndo inicio/continuidade
do tratamento, possa ter a parte Autora maiores complicacGes atuais,
vindo, inclusive, a falecer. (Defensor Publico Federal processo n° 12.
Jodo Pessoa, 30 de agosto de 2019).

No trecho relacionado ao processo n° 15, o Defensor Publico faz uma relacdo
intrinseca entre a postergagdo do cumprimento do fornecimento do medicamento para o
individuo e o risco de morte. Nesse caso, esperar até a definicdo do processo para a
concessdo do medicamento seria desrespeitar o direito a saude e a vida, visto como
indissociaveis. Com relagdo ao processo n° 6, trata-se de uma mulher casada,

desempregada, portadora de Esclerose Sistémica®, que entrou na justica solicitando os

3 Trata-se de uma doenca rara e heterogénea do tecido conectivo, que atinge a pele, pulmdes, rins, trato
gastrointestinal, vasos sanguineos e o sistema musculoesquelético. E mais recorrente em mulheres entre
30 e 50 anos. Disponivel em: <https://www.boehringer-ingelheim.com.br/> Acesso em 20 de junho de
2022.
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medicamentos Stelara “% Daivonex*!, para o tratamento da sua enfermidade. No trecho
citado do processo n° 6, ha a justificacdo da urgéncia da efetividade do fornecimento do
medicamento mediante o artigo 300, que prevé o fornecimento imediato quando existe o

perigo de dano e o risco para a satde e a vida do individuo.

O Jultimo trecho demonstra a presenca do discurso médico legitimando a
existéncia do risco a saude e a vida para o individuo, dado a auséncia do medicamento,
podendo leva-lo inclusive ao ébito. O atendimento da demanda para o fornecimento do
medicamento ¢ fator decisivo para diminui¢ao do risco, presente no trecho “consistindo
no uso do medicamento uma tentativa de diminuir o risco de complicag¢bes e Obito”

(processo n° 12).

Se conceder o medicamento é fator que diminuira o risco a vida do individuo, negar o
direito do fornecimento indica uma acentuacdo no risco. Assim, a justica se torna a
responsavel pela gestdo do risco a salde e a vida, sendo ela a responsavel inclusive
pelos possiveis danos & salde dos individuos. O risco também é observado no
argumento dos juizes como elemento fundamental para a concessdo da demanda para 0s

individuos:

O perigo de dano ou o risco ao resultado Gtil do processo estdo
plasmados no estado de salde da autora, notadamente o risco de
mortalidade precoce. Isso posto, DEFIRO o pedido de tutela de
urgéncia, para determinar a Unido (Ministério da Satde) que adote as
medidas necessarias ao fornecimento gratuito do medicamento
denominado Soliris ® (ECULIZUMABE), por tempo indeterminado,
conforme prescricdio médica apresentada a fl. 01 do
1d4058200.5196270 e enquanto houver beneficio clinico a autora.
(Juiz Federal, processo n° 10. Jodo Pessoa, sem data).

A tutela de urgéncia sera concedida quando houver elementos que
evidenciem a probabilidade do direito e o perigo de dano ou o
risco ao resultado atil do processo. Ora, 0 caso em apreco satisfaz,
sem que restem duvidas, os requisitos para que se defira a tutela

40 E um medicamento indicado para o tratamento de psoriase em placa, seja moderada ou grave, para
adultos que ndo responderam ou possuem uma contraindicacdo, ou que sdo intolerantes a outras
terapéuticas sistémicas. Disponivel em: << https://www.gov.br/anvisa/pt-
br/assuntos/medicamentos/novos-medicamentos-e-indicacoes/stelara-ustequinumabe-nova-indicacao>>
Acesso em 20 de junho de 2022.

4 Medicamento utilizado para o tratamento da psoriase vulgar. Disponivel em:
<<https://consultaremedios.com.br/daivonex/bula>> Acesso em 20 de junho de 2022.
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https://www.gov.br/anvisa/pt-br/assuntos/medicamentos/novos-medicamentos-e-indicacoes/stelara-ustequinumabe-nova-indicacao
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de urgéncia, quais sejam, a probabilidade do direito e o perigo de
dano ou o risco ao resultado atil do processo. (Juiz Federal,
processo n° 15. Jodo Pessoa, 19 de maio de 2020).

O perigo de dano ou o risco ao resultado Gtil do processo estdo
plasmados no estado de saude do autor, inclusive sob risco da
disseminacgdo da doenca grave que o0 acomete, notadamente o risco de
complicag¢Bes trombdticas e infecciosas. 2/3 Isso posto, DEFIRO o
pedido de tutela de urgéncia, para determinar a Unido (Ministério da
Saude) que adote as medidas necessarias ao fornecimento gratuito do
medicamento denominado Soliris (Eculizumabe), por tempo
indeterminado,  conforme  prescricio  médica em  anexo
(1d4058200.3795333) e enquanto houver beneficio clinico ao autor
(Juiz, processo n° 11. Jodo Pessoa, 17 de junho de 2019).

Os trechos acima evidenciam a forca que o argumento do risco possui para a
concessdo da demanda pelos juizes. Em ambos 0s processos, a condi¢do de risco a
salde e a vida é citado como fundamental para que haja a intervencéo judicial favoravel
ao pedido de antecipacdo de tutela. O processo n® 10 é relacionado a uma mulher,
casada, desempregada, portadora da doenca rara Hemoglobunuria Paroxistica
Noturna®?, que necessita do fornecimento pela justica do medicamento Soliris
(Esculizumabe)*®. O processo n° 11, diz respeito a um homem, agricultor, portador da
enfermidade Hemoglobundria Paroxistica Noturna, que precisa do atendimento urgente
da medicacdo Soliris (Esculizumabe). Conforme exposto nos argumentos dos Juizes, a
concessdo ou ndo da demanda esta intimamente ligada ao fato dos litigantes estarem em
condicdo de risco a saude e a vida. A legitimacdo da aquisicdo do direito a satde s6 é
possivel se os individuos estiverem em tais condi¢des de risco. Dessa forma, o risco é
eficaz para nortear as decisdes judiciais em torno dos processos de judicializa¢do, assim

como ocorre no uso da narrativa do sofrimento individual e social.

2 E uma doenca rara que afeta as células hematopoiéticas, causada por uma falha genética adquirida no
gene da fosfatidilinossitolglicana classe-A (P1G-A), levando ao bloqueio precoce da sintese do lipidio.
Disponivel em: <<
http://conitec.gov.br/images/Protocolos/Resumidos/PCDT_Resumido_HemoglobinuriaParoxisticaNoturn
a.pdf>> Acesso em 20 de junho de 2022.

43 E um medicamento indicado para o tratamento de criancas e adultos portadoras da doenca que afeta o
sistema  imunolégico  denominada  Hemoglobindria  Paroxistica.  Disponivel em: <<
https://consultaremedios.com.br/soliris/bula/para-que-serve>> Acesso em 20 de junho de 2022.



http://conitec.gov.br/images/Protocolos/Resumidos/PCDT_Resumido_HemoglobinuriaParoxisticaNoturna.pdf
http://conitec.gov.br/images/Protocolos/Resumidos/PCDT_Resumido_HemoglobinuriaParoxisticaNoturna.pdf
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5.4 Risco e “reserva do possivel”

Como visto no capitulo anterior, o limite orgamentério para o gasto publico da
“reserva do possivel”, denota a necessidade de cautela do Estado em relacdo a
disponibilidade dos recursos financeiros, mesmo que esses gastos sejam para efetivacédo
dos direitos, como o direito a saude. Desta forma, percebe-se nos processos a énfase
dada aos riscos que o atendimento das demandas judiciais individuais para as pessoas
com doengas raras, podem acarretar aos cofres publicos e aos programas de salde, nos
argumentos dos Procuradores do Estado. A seguir, nos trechos abaixo, veremos como 0s
Procuradores do Estado utilizam do risco como justificativa para 0 ndo concedimento

das demandas judiciais:

N&do se pode atender individualmente em detrimento do coletivo -
regrado em lei -tendo em vista que as politicas publicas de salde
outorgam aos municipios a atencdo basica - medicamentos de baixo
custo. Assim, o atendimento de um caso de alto custo compromete
0 coletivo, ja que para atendé-lo, o restante da populagdo podera
perecer. E isso pde em risco a propria finalidade do SUS e as suas
politicas publicas (Procurador do Estado, processo n° 9. Jodo Pessoa,
05 de maio de 2014).

Ante o risco de grave e irreparavel lesdo aos cofres publicos, bem
como ao principio 15/19 da igualdade, ocasionados pela decisdo
agravada, vislumbra-se, no presente caso, conforme sobejamente
demonstrado acima, a hipdtese autorizadora da suspensdo da
decisdo impugnada até o pronunciamento definitivo, nos termos do
que preceitua o art. 1.019, | do Cédigo de Processo Civil de 2015
(Procurador do Estado, processo n® 7. Jodo Pessoa, sem data).

Essa logica é preocupante e ndo deve prevalecer simplesmente
porque pde em risco a sustentabilidade do Sistema Unico de
Saude, levando ao seu esgotamento e exaurimento. Ressaltando que,
em nenhum pais do mundo, mesmo os mais desenvolvidos como os
Estados Unidos, Inglaterra, Noruega, a satde publica concede TUDO
PARA TODOS, EM VIRTUDE DE QUE AS NECESSIDADES SAO
INFINITAS E OS RECURQS, FINITOS (Procurador do Estado,
processo n° 8. Jodo Pessoa, 25 de outubro de 2017).

Como é sabido, sdo insuficientes os recursos disponiveis & salde,
portanto h4 que se estabelecer critério igualitario na prestacdo dos
servigos, dentro da "reserva do possivel”, sem deixar de atender, mas
ainda, sem atender uns melhores que outros. E o principio da
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igualdade dos usudrios perante o servi¢o publico que tem por objetivo
ndo discriminar demais necessitados, de modo a privilegiar
sobremaneira uns e privar os demais do minimo que lhe garanta a
dignidade (Procurador do Estado, processo n® 12. Jodo Pessoa, 07 de
janeiro de 2020).

Nos processos acima, os Procuradores também fazem uso do discurso do risco,
no entanto, para se referir aos limites financeiros que o Estado possui. O processo n° 8
refere-se a uma mulher, aposentada, casada, que possui Fibrose Pulmonar Idiopética e
necessita do medicamento Esbriet para o tratamento da sua doenga rara. O processo n°
8, por exemplo, narra que em nenhum contexto a satde publica é fornecida para todos,
levando em consideragcdo que “as necessidades sao infinitas e os recursos sao finitos”

(processo n° 8).

Entretanto, diferentemente dos outros contextos comparados, o Brasil garante
por meio da sua Constituicdo Federal o direito a saide como um direito tanto individual,
como também coletivo. A logica apresentada pelos Procuradores do Estado, em que
coloca de um lado, os recursos publicos do Estado e, de outro, o atendimento ao direito
individual, é observada no trecho “assim, o atendimento de um caso de alto custo
compromete o coletivo, ja que para atendé-lo, o restante da populagdo podera perecer.”
(Processo n° 9) e no trecho “ante o risco de grave e irreparavel lesdo aos cofres

publicos” (Processo, n° 7).

O processo n° 7 trata-se de um homem, agricultor, que possui Fibrose Pulmonar
Idiopética e necessita que o Estado forneca o medicamento Esbriet**. Assim, ha no
argumento dos Procuradores do Estado a percepcdo de que o direito a saude coletiva

deve ser, em todas as hipoteses, suplantado ao direito individual.

De acordo com Simioni e Ferreira (2019), as decisdes juridicas estdo submetidas
aos riscos e aos perigos sociais e, portanto, precisam recorrer aos valores de outros
contextos de decisdo, como as verdades cientificas das pericias técnicas e a coeréncia da

decisdo juridica com os principios morais e valores éticos de uma dada comunidade, por

4 Medicamento indicado para o tratamento da Fibrose Pulmonar Idiopatica. Disponivel em <<
https://consultaremedios.com.br/esbriet/bula>> Acesso em 20 de junho de 2022.
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exemplo. Assim, o proprio direito utiliza de outros valores de outros contextos sociais

decisorios para adequar-se as exigéncias sociais em que esta submetido.

Para Simioni e Ferreira (2019), os riscos em muitos contextos sdo utilizados
como um pretexto para legitimar o Estado de excecdo, caracterizado pela suspenséo dos
direitos dos individuos, que se tornou técnica do Estado (AGAMBEN, 2004). Para os
autores, a sociedade do risco evoca a necessidade de que as decisdes sejam tomadas de
maneira menos burocréaticas, mais rapidas, sem a necessidade de aprovacao de todos 0s
agentes do Estado democréatico de direito. Isso faz com que o Estado de excecdo se
transforme em um “Estado de normalidade”, permitindo que os direitos sejam

efetivados no limite da teoria da reserva do possivel, reduzindo o minimo vital.

Dessa maneira, o risco orcamentario presente na “teoria da reserva do possivel”
é utilizado como forte argumento para justificar um Estado de excecdo permanente,
deixando de lado garantia e concretizacdo dos direitos fundamentais. Na pratica, o
Estado deve proteger e assegurar a integridade dos direitos fundamentais e ndo 0s
colocar em suspensdo. Assim, 0 argumento do risco ndo pode justificar o
condicionamento da atencdo aos direitos e garantias fundamentais a reserva do possivel
(SIMIONE; FERREIRA, 2019). Como no Estado de excecdo as garantias e direitos
individuais sdo suspendidas em detrimento da protecdo do Estado, mesmo que as
decisoes do Estado “Juiz” sejam favoraveis aos individuos, o Estado “gestor” adota a
postura particular em continuar ndo reconhecendo o direito a sadde, implicando em uma
maior dificuldade do acesso dos individuos aos medicamentos. De maneira contréria,
nos processos abaixo, identifica-se a critica do uso do argumento do risco relacionada a
“teoria da reserva do possivel” pelos operadores do direito interessados na prestagdo do
direito a sadde:
Acrescento que a invocagdo ao principio da "reserva do possivel" ndo
tem o conddo de impedir, por si so, a ordem para fornecimento do
aludido farmaco. E que, em momento algum, o recorrente apresentou
elementos que comprovassem que a prestacdo estatal, in casu, de fato

comprometeria seu or¢camento. (Desembargador, processo n° 14. Jodo
Pessoa, 22 de julho de 2021).

O principio da reserva do possivel ndo deve ser utilizado como
pretexto para que o Estado se abstenha de promover politicas pablicas
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gue possui obrigacdo constitucional em realizar, cumprindo o
Judiciario um papel importantissimo no controle do Poder Publico
quando da sua omiss&o em relagdo a tais matérias. E disso que trata a
obrigatoriedade que vem sendo imposta ao Executivo, em decisfes
judiciais, quanto ao fornecimento de tratamento médico adequado a
pacientes com gravissimas moléstias e sem condi¢des de realiza-lo a
suas expensas. Trata-se de situacBes-limites, nas quais muitas vezes a
recusa no tratamento pode significar a morte (Defensor Publico
Federal, processo n° 15. Jodo Pessoa, 19 de fevereiro de 2020).

N&o h& que se falar em aplicacdo da “teoria da reserva do possivel”,
eis que ndo ha noticia nos autos da impossibilidade do Poder Pablico
de disponibilizar ao autor 0s recursos necessarios ao seu tratamento.
Se fosse impossivel, a decisdo ndo seria cumprida. Demais disso, ao
Judiciario cabe atender agueles que batem as suas portas
(Desembargador, processo n° 5. Recife, 3 de julho de 2018).

Assim, conforme os trechos acima, o argumento da “reserva do possivel”, bem
como a sua relagdo com o risco financeiro publico do Estado, ndo é considerado como
fator pertinente para o ndo concedimento das demandas. No primeiro trecho, o
Desembargador entende que aludir apenas em torno da “reserva do possivel” nao torna
o Estado isento da responsabilidade de efetivar o direito a salde por meio da justica. Ja
no segundo trecho, a fala em torno da “reserva do possivel” ¢ visto como um “pretexto”
na ndo concretizacdo do direito a saude, entendendo que o risco que deve ser levado em
consideracao é com relacdo a saude e a vida dos individuos, como observado na frase:
“trata-se de situacOes-limites, nas quais muitas vezes a recusa no tratamento pode

significar a morte” (processo n° 15).

Por fim, no dltimo trecho, o Desembargador do processo n°® 5, menciona a
inexisténcia de provas que a Unido ndo possa financeiramente arcar com o fornecimento
do medicamento para a pessoa com doenca rara. Além disso, ele compreende o
judiciario como a instituicdo responsavel por tornar efetivo os direitos que o Poder
Executivo, em inimeras ocasifes, ndo tem sido eficaz na sua concretizagdo. O risco é
utilizado na narrativa dos Procuradores de forma estratégica para evocar o Estado de
excecdo, condicionando a concessdo do direito a salde aos limites orcamentarios

previstos, justificando ““a reserva do possivel”, nas situacdes em que o Estado “gestor” ¢
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obrigado a fornecer o medicamento ou outro bem de saide que beneficie os individuos

litigantes.

Nesse processo de gestdo do risco, a justica lida com varidveis que ndo podem
ser controladas, como o agravamento do estado de saude do individuo, e a negacdo do
cumprimento da demanda pelo Estado “gestor”. Dessa forma, a narrativa do risco
perpassa todo o trAmite processual. E essa narrativa que conduz os principais
argumentos tanto dos Defensores Publicos, como juizes, Procuradores da Justica e
Desembargadores. O risco € um elemento fundamental para que o processo de
judicializacdo consiga atingir o objetivo final de providenciar o direito a salde ao
individuo. Assim, a forca do argumento tanto para a defesa da efetivacdo do direito,

como para a resisténcia da sua concretizacao, perpassa pela narrativa do risco.

5.5 Doencas raras, sofrimento e risco

Nos processos aqui analisados, percebe-se que o uso do termo doencas raras
aparece como forma de legitimar o sofrimento do individuo, chamando a atencéo para a
necessidade do cumprimento da demanda pelo Estado, além de enfatizar a legitimidade
do direito a salde, acionando a biolegitimidade, como assim estamos considerando,
como dispositivo de favorecimento de demandas pelo Juiz. No entanto, quando a
biolegitimidade é questionada, tenta-se entdo se desvencilhar do cumprimento da
demanda judicial, como é argumentado nos processos apresentados em que o Estado
representado pelos Procuradores Municipais, Estaduais e Federais, expressam a
necessidade dos individuos passarem por uma pericia médica propria, a fim de
comprovarem realmente a necessidade do medicamento ou até mesmo da existéncia da

patologia.

Nota-se, também, a meng¢do do termo “doenga rara” em alguns processos da
Justica Federal, diferentemente dos processos de judicializagdo que deram entrada na
Justica Estadual da Paraiba. Alguns fatores estdo presentes em relagdo a incluséo e

exclusao desse termo. Primeiramente, ¢ importante discutir que o termo “doengas raras”



190

€ um tanto recente, utilizado para designar doencas que afligem 1 a cada 10.000
pessoas, podendo variar de parametros a depender do pais, como ja dito. O termo,
inicialmente médico, passou a ser utilizado como estratégia mercadoldgica no exemplo
da Europa, cunhando de doencas Orfds, para caracterizar as doengas que ainda nédo
possuem alternativas terapéuticas ou possui apenas um unico medicamento disponivel
capaz de impedir a progressdo do quadro clinico do individuo. Além do termo
mercadologico, o uso do termo doencas raras € utilizado como termo que da visibilidade
para associacdes de pacientes que buscam chamar atencdo do Estado e da sociedade
civil para as demandas prdprias desses grupos, sobretudo no que se refere a obtencédo de
medicamentos, criacdo de politicas publicas que possam contribuir para uma melhor
qualidade de vida, e maior visibilidade social, como forma de minimizar o preconceito

que eles enfrentam.

Nesses casos, em consoante com a inclusdo/exclusdo do termo doencas raras,
percebeu-se pelo menos dois cenarios. No primeiro, quando o termo “doengas raras” foi
utilizado como argumento pelos Defensores, para reivindicar a demanda por
medicamentos. J& os Procuradores Federais, na apresentacdo da defesa, decidiram néo
mencionar a doenca como rara, preferindo incluir outras caracteristicas da doenca.
Nesse primeiro ponto, percebe-se que o Estado, entende que ndo considerar a doenca
como rara € til para ndo reconhecer o sofrimento do individuo e a legitimidade do seu

direito a saude.

O termo é mencionado a partir dos laudos médicos e pelos pareceres das
camaras técnicas do judiciario, que sdo atestadas pelos especialistas médicos e por
farmacéuticos para legitimar a existéncia da doenca, bem como a necessidade do uso

medicamento, como podemos ver a seguir:

O autor sofre de hemoglobindria paroxistica noturna — HPN
(CID-10 D59.50, desde 2015. Trata-se de doenga rara e grave, com
mortalidade de 50% em 5 anos. Por isso, realiza hemélise e sofre de
diversas crises recorrentes de hemoglobinria, anemia, dor abdominal
e disfagia. No tratamento da doengca, o requerente utilizou
medicamentos, como acido félico e combiron, que reduziram a
necessidade de transfusional para a anemia; contudo, ndo reduziram a
hemdlise (destruicdo prematura de hemaécias) e suas consequéncias.
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Apesar de ter usado medicamentos alternativos, ndo conseguiu uma
resposta satisfatéria. Registre-se que 0 recorrente possui uma
doenca rara que, além de inimeros efeitos colaterais que obstam
uma boa qualidade de vida, apresenta um alto indice de
mortalidade, o que justifica a imprescindibilidade do
medicamento e a inviabilidade de adiar a sua concessdo. Nesse
contexto, é facilmente compreensivel que o apelante ndo tem
condigdes de aguardar indefinidamente o cumprimento das
imposicBes. Ndo se pode postergar a efetivacdo do direito a saude
guando o que ser esta em jogo é a vida. O perigo de dano
irreparavel, por sua vez, é notério, posto que a demora no
fornecimento ou custeio do medicamento, pGe em risco a vida do
recorrente, tendo em vista o alto indice de mortalidade da doenga.
A salde e a vida sdo direitos indissociaveis que devem ser
resguardados e privilegiados, a despeito de qualquer exigéncia.
(Defensor Puablico Federal, processo n° 15. Jodo Pessoa, 12 de
dezembro de 2019).

Na narrativa acima, a descricdo de que se trata de uma “doenca rara” aparece em
dois momentos, ¢ acompanhada dos termos “grave” e “alto indice de mortalidade”, que
potencializam a condicdo de risco. As expressdes: “por isso, realiza hemdlise e sofre de
diversas crises recorrentes de hemoglobinuria, anemia, dor abdominal e disfagia” e
“possui uma doenca rara que, além de inimeros efeitos colaterais que obstam uma boa
qualidade de vida”, indicam a condigdo de sofrimento fisico-existencial. Os aspectos
que enfatizam o risco e o sofrimento sdo justificativas que expde a urgéncia do
fornecimento do medicamento, aliados ao discurso juridico do direito a saude e a vida.
Além disso, contrariamente, o termo “doencas raras” ndo foi empregado pelos

Procuradores do Estado na descri¢ao dos casos.

Observou-se que, apesar dos casos em que os Defensores Publicos apresentarem
a descricdo de doencas raras, os Procuradores do Estado ignoraram o uso do termo. Esse
fato demonstra uma tentativa de minimizar a necessidade de urgéncia do caso e
justificar a protelacdo do cumprimento da decisdo. A abordagem em relacdo a esses
casos também demonstra a invisibilidade da vida dessas pessoas com doencas raras para
Estado.

Nos argumentos dos juizes também foram observados o uso do termo “doencas

raras’:
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Apenas em se tratando de doencas raras, que atingem camada
muito restrita da populacdo, para as quais se pode presumir que
ndo havera mesmo padronizacdo de tratamento pelo SUS, ou de
situacdes urgentes, em que hé& risco de vida, é possivel ao Poder
Judiciario examinar a pretensdo, mesmo sem manifestacGes prévias
das instancias administrativas e sem que haja decurso do prazo
razoavel para tanto. (Juiz, processo n°8. Jodo Pessoa, 20 de outubro de
2017).

Como visto acima, os juizes também mencionam a relacdo das doencas raras com a

urgéncia que o processo deve ter, considerando que essa condi¢do envolve maior risco a

salde e a vida desses individuos. Dessa maneira, risco e sofrimento estdo interligados ao

discurso do direito a salde e vida, para o pleito da demanda judicial. Abaixo € possivel

identificar a condigdo “rara” da doenca, com a presenca de elementos que remetem ao

risco e ao sofrimento:

A Neuromielite Optica ou Doenca de Devic é um tipo raro de
desmielinizacdo que afeta preferencialmente os nervos da visdo e a
medula. A doenga manifesta-se com voracidade, causando diversos
sintomas extremamente impiedosos a Sra. Ndo se acredita nisso. O
médico da Sra. “...” afirma no questionario médico — em anexo — que
“ndo ha substitutos igualmente eficazes™ para tratar a referida doenga.
Ora, desde 2011 a autora vé-se impelida, dia-a-dia, com as sequelas que
vem angustiando sua qualidade de vida. E vir uma crise e com ela uma
sequela, quase sempre irreversivel. Inicialmente, conforme explanado,
afetou-se sua locomogao. Apo6s, com nova crise, atingiu-se a coordenagao
motora dos membros superiores e, por Gltimo, apresentou-se perda visual
do olho esquerdo. Ora, é de se perguntar: com nova crise, qual sera a
préxima sequela que a Sra. ira enfrentar? Os danos enfrentados até o
momento ja sdo mais do que elemento probante da severidade da
doenca que acomete a autora. O Dr. Pablo Lorenzon Coutinho,
inclusive, alerta para o fato de que € possivel, sem a manutencdo do
medicamento, que danos mais danosos possam ocorrer, a exemplo de:
“sequelas neurolégicas graves, irrecuperaveis, tais como paraplegia,
tetraplegia, cegueira e perda de controle esfincteriano”. (...). A
imprescindibilidade do remédio ¢ evidente. Conforme o parecer do Dr.
Pablo Lorenzon, que acompanha a paciente desde 2014, a autora ja
“utilizou imoglobulina e corticoterapia sem melhora. Trata-se de
doenca agressiva com surtos frequentes de mora/déficit neurologico
com risco de manutencio de sequelas” (Defensor publico federal,
processo n° 14. Jodo Pessoa, 19 de margo de 2018).

Observa-se o discurso do médico, enfatizando a necessidade do uso do

medicamento urgentemente, devido aos graves danos possiveis a vida. A condicéo
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de risco que se encontra a litigante é acentuada devido a sua condigéo financeira
insuficiente para arcar com o custo do tratamento, restando tdo somente a
depender da justica. Além da “condicao hipossuficiente”, outro elemento que é
colocado como fator que potencializa o risco € a morosidade judicial, colocada
como fator que piora o quadro clinico atual de satde. O inevitavel resultado clinico
para “autora”, caso haja a postergacio ou negacio do pedido do medicamento, é
exposto pelo Defensor Publico ao narrar as possiveis sequelas: “sequelas
neurolégicas graves e irrecuperaveis”, a exemplo da “paraplegia” da “tetraplegia”
e da “cegueira”, além das sequelas ja apresentadas pela autora, como a perda da
“locomoc¢ao motora”, por exemplo, devido a auséncia do uso do medicamento.
A narrativa do Defensor Publico leva a entender que a responsabilidade pelo
agravo da saude ndo se da apenas pela patologia em si, mas sobretudo pela omissdo do
Estado em ndo garantir o direito a salde, e caso haja maior demora no atendimento a

demanda pleiteada.

Desse modo, o discurso do risco para a aquisicdo do direito a saude e
consequente ao medicamento, mostra-se fundamental no processo de judicializacdo.
Apesar da existéncia concreta do risco a salde, a énfase da urgéncia do medicamento é
0 que produz a necessidade do processo ser tramitado rapidamente, exigindo uma
deciséo favoravel do Juiz no pedido de “tutela antecipada” e do agil cumprimento da
decisdo judicial pelo Estado. Assim, o discurso do risco € utilizado de maneira
estratégica, principalmente para que o processo tenha o seu curso agilizado.

5.7 A Industria farmacéutica e a judicializagéo

A narrativa do tempo engloba inclusive outros atores no processo de
judicializagdo. Distribuidoras e laboratorios farmacéuticos contactados para a compra
dos medicamentos tambem participam da judicializacdo da salde, pois sdo eles os

responsaveis pelo fornecimento do medicamento através da compra. Logo, as
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distribuidoras e os laboratdrios farmacéuticos competem entre si para ofertar o melhor
preco, custo beneficio da compra, tendo em vista que se trata de medicamentos de alto
custo. Além disso, tais empresas parecem conhecer bem em qual contexto seus
pacientes estdo solicitando a compra dos medicamentos: através da judicializacdo da
salde. Nos processos analisados, chama atencdo a participacdo desses atores
principalmente por meio dos orgamentos. Antes de observar como tais atores aprecem
nos processos, ¢ necessario discutir a caracteristica dos chamados “medicamentos de
alto custo” e os interesses das Industrias farmacéuticas, para assim compreender o seu

papel no processo da judicializagdo da saude.

Diante de novas descobertas nas pesquisas, sobretudo na area da biologia, as
indUstrias farmacéuticas criaram medicamentos mais eficazes, a partir da combinacao
de organismos vivos, obtendo melhores respostas nos tratamentos de diversas doencas,
a exemplo da insulina criada em 1980, penicilina e diversas vacinas, chamados de

medicamentos bioldgicos ou biofarmacos.

De acordo com a Anvisa (Agéncia Nacional de vigilancia Sanitaria (2016), os
medicamentos bioldgicos sdo medicamentos que contém moléculas com atividade
bioldgica conhecida, e que tenha passado por todas as etapas de fabricacao (formulacéo,
envase, liofilizagdo, rotulagem, embalagem, armazenamento, controle de qualidade e
liberacdo do lote de qualidade e liberacdo do lote de produto biolégico para uso) no
Brasil, diferenciando-se dos medicamentos sintéticos, por exemplo, que ndo possuem
suas substancias encontradas na natureza. Contemporaneamente, mais especificamente
nas Ultimas trés déecadas, a industria farmacéutica vem se alterando com incorporacao da
biotecnologia, se tornando a principal fonte de renovacdo nos ultimos dez anos na
producdo de novos medicamentos bioldgicos, chamados também de medicamentos

biotecnologicos.

A Dbiotecnologia é capaz de alterar processos biolégicos naturais gerando
solugdes para problemas a partir de seus produtos, prometendo serem ainda mais
eficazes no tratamento e na cura de diversas doencas cronicas e complexas, além de

menores riscos de efeitos colaterais, devido a maiores niveis de biosseguranca. Diante
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disso, as industrias farmacéuticas e a midia tém atribuido a estes medicamentos papel de
fonte de esperanca para o tratamento de enfermidades, que até pouco tempo nao
possuiam quaisquer formas de tratamento ou de cura. Artigos cientificos, reportagens e
a grande midia de maneira geral tem associado tais fA&rmacos a Unica esperanca de vida

para pessoas com doencas raras.

Vérias noticias e reportagens tém associado estes medicamentos a ideia de
esperanca, com titulos como: “Medicamentos bioldgicos sdo a aposta da Ciéncia para
tratar doengas complexas®®”. Tal noticia com a seguinte passagem: “Esperanca para
solucionar inumeras doencas, os medicamentos biologicos sdo hoje a maior fonte de
inovacdo de pesquisa farmacéutica internacional. Um site traz a noticia:
“Biotecnologicos: Nova esperanca para cura®®”. Isso demonstra como essas tecnologias
estdo sendo associadas cada vez mais a principal esperanca para o tratamento de
diversas doencas. De fato, como aponta Rose (2010), muitos possuem a esperanca de
que os avangos da biomedicina produzirdo mais formas de tratamento, alivio ao
sofrimento, evitando o surgimento de novas doengas, além de ser capaz de promover a
cura para doengas ainda hoje sem tratamento, a partir do desenvolvimento de
medicamentos mais seguros. Rose (2013) refere-se a essas técnicas médicas como
“tecnologias da esperanca” (FRANKLIN, 1997), que funcionam dentro da chamada
“economia politica da esperanca” (NOVAS, 2001).

A biotecnologia é a responsavel por tamanho avanco médico e cientifico dos
ultimos anos. Conforme aponta Freire (2014), a biotecnologia, diz respeito a um
conjunto de tecnologias que pode ser aplicadas em distintas areas a vida social e
econbmica, como saude humana e animal, energia, industrias, entre outros. Uma
caracteristica da nova biotecnologia é a sua intensa demanda por capital, considerada a
mais elevada da histdria para o desenvolvimento de tecnologias para a industrializacéo,
tanto na fase de pesquisa como no desenvolvimento do produto (VELHO e VELHO,
2001). Atualmente, cerca de 60% das companhias de biotecnologia na Europa e nos

EUA atuam no setor farmacéutico, realizando pesquisas e produzindo vacinas, kit de

45 Reportagem de Carolina Cotta, para o site Correio Brasiliense (2012)
46 Reportagem de Luar Maria Brandao, para o site O POVO (2012)
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diagndsticos, medicamentos, nutrifarmacos, etc. Atualmente, os medicamentos
bioldgicos representam apenas 4% da quantidade que € distribuido pelo SUS e com um

volume que representa 51% dos gastos com medicamentos pelo Estado.

Segundo Resende (2012), no Brasil existe 89 empresas brasileiras na subarea da
salde humana que se dedicam a producao e desenvolvimento de novos medicamentos
(pequenas moléculas ou organismos bioldgicos), assim como diagnosticos, vacinas,
terapia celular, medicina regenerativa e engenharia de tecidos, métodos avancados para
reproducdo assistida, testes genéticos e moleculares. Pontes (2009) menciona algumas
diferencas do medicamento bioldgico em relacdo aos demais. Entre elas estd o
desenvolvimento em média mais demorado, sendo de aproximadamente 25% a mais do
que um medicamento tradicional, além de possuir o seu processo de producdo e
fabricagdo mais demorado. Além disso, os laboratorios levam cerca de um ano para
produzir um lote desses medicamentos bioldgicos, ao contrario dos medicamentos
sintéticos. Somado a tudo isso, tém-se ainda a demora na aprovacdo da sua liberacédo
pelos 6rgdos do governo, levando 10% a mais do tempo em relagdo aos outros

medicamentos.

Dessa forma, a industria farmacéutica ¢ uma das maiores interessadas na
judicializacdo da saude. O estudo de Barbosa (2014), prop6s uma relacdo entre as
associaces de pessoas com doengas raras € as industrias farmacéuticas. Segundo o
autor, as industrias e laboratérios por vezes assumem a pratica de financiar algumas
dessas associagOes, incentivando a judicializacdo e consequentemente a venda de
medicamentos de alto custo. Sendo assim, o alto custo das medicacGes adquiridas
favorece as industrias e laboratorios que sdo 0s maiores interessados nas terapias a

precos exorbitantes, favorecendo a logica de mercado e 0 monopolio dessas empesas.

Nos processos analisados, verificou-se a presenca e a influéncia das industrias e
laboratdrios farmacéuticos através da obrigatoriedade de pelo menos trés orcamentos do
medicamento pleiteado pelo individuo. Os valores exorbitantes dos medicamentos
chamam a atencéo e faz jus a sua denominagdo de “alto custo” e de “altissimo custo”.

Os valores expressivos por si s0 ja demonstram que seguramente poucos individuos
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teriam condicdes de arcar com o custo, seja a pequeno, médio e a longo prazo desses
medicamentos. Os individuos entravam em contato com os laboratdrios farmacéuticos
por e-mail, que eram respondidos informando a disponibilidade do medicamento, o
valor, além de alguns protocolos a serem seguidos relacionados a compra, eficacia,
efeitos colaterais e condi¢des adequadas de armazenamentos. Apesar de ndo ser o objeto
dessa pesquisa, a analise das industrias e laboratérios farmacéuticos, ndo se pode
negligenciar a influéncia delas na narrativa do processo de judicializacdo. Foi possivel
perceber a relacdo das industrias e laboratérios farmacéuticos até mesmo no uso dos

nomes das empresas e seus slogans, como podemos ver a seguir:

Conte conosco ... seremos rapidos... por que sabemos que o tempo é a moeda de
maior VALOR para VIDA

Atenciosamente...

Giuseppe Guilhermin PORQUE TEMPOEA ——
Agente de Vendas MOEDA DE MAIOR
VALOR NA VIDA

hittpi e fastmedicamentos. com. be

giuseppe. guilhermin @fastmedics

Giuseppe Guilhermin - Agente de Vendas
“"Somos Fast, Porque tempo é a moeda de maior valor para VIDA"

(Processo n° 10)

" MPR
sIntegralme PECL% sng

i o E PAGUE EM
SRR - 3 VEZES
: pedapuchic SEM JUROS!

(Processo n° 14)
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NOVA ESPERANCA

(Processo n° 6)

Na primeira imagem, a fornecedora de medicamentos “Fast medicamentos”, faz
alusdo a velocidade e a rapidez da entrega e aquisicdo do medicamento que, como ja
mencionado, € um fator crucial determinante para que o individuo tenha acesso ao
medicamento em tempo habil, a fim de evitar os possiveis danos a sua saude. Além
disso, chama atenc¢do a seguinte frase do slogan: “conte conosco.... seremos rapidos...
pois sabemos que o tempo ¢ a moeda de maior valor da vida”. Nessa frase, observa-se
que o tempo é associado a uma moeda valiosa que é reconhecida pela empresa
farmacéutica. A estratégia de reconhecer o tempo como “maior valor da vida” se da pela
tentativa de construir empatia entre a empresa e os litigantes, uma vez que o tempo é
considerado um adversario que os individuos lidam condicdo de salde que se agrava a
cada dia e também no processo de judicializacdo impde e o ritmo do tramite burocréatico
do judiciario. Assim, ao mencionar que o tempo é a maior moeda de valor da vida. Na
segunda imagem, refere-se a distribuidora “Integral med”, que traz em seu slogan a
seguinte frase: “Facilidade e agilidade do pedido a entrega, com atendimento
personalizado para atender vocé aonde e quando precisar”. O slogan mais uma vez faz
alusdo as principais caracteristicas da aquisicdo do medicamento por meio da
fornecedora, que promete a “facilidade”, remontando a minimizagdo da burocracia para
aquisicao do medicamento e a “agilidade do pedido a entrega”, denotando mais uma vez
ao compromisso com a rapidez tanto da compra como também da sua aquisi¢éo pelos

individuos.

Como o envio dos or¢camentos, é solicitado constantemente a medida que novos
pedidos sdo realizados, através da prescricdo médica atualizada, todo o andamento do
processo passa a depender de no minimo de trés orcamentos. A auséncia deles pode
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acarretar em uma demora ainda maior na aquisi¢cdo do medicamento e até mesmo na

nulidade do processo.
Indefiro novo pedido de dilacdo de prazo requerido pela UNIAO,
tendo em vista o ultrapasse do prazo razoavel ja concedido para dar
impulso ao procedimento de aquisicdo do farmaco, sem evidéncia
concreta de que tenha, efetivamente, providenciado sua realizacéao.
Por outro lado, para viabilizar possivel blogueio e aquisicdo da
medicacdo na quantidade deferida, intime-se 0 demandante para
informar sobre a resposta ao or¢gamento solicitado @ Uno Health,
bem como apresente o or¢camento completo junto a Multicare
Pharmaceuticals, devendo haver e especificacdo dos valores unitarios
e quantidade orcada, bem como os dados necessarios a operacao
bancaria e dados da s empresa s envolvidas ( CNPJ, endereco, contato
telefénico e e-mail das empresas importadoras/fornecedoras). Atente o
demandante, quanto a necessidade de apresentar, pelo menos trés
orcamentos atualizados, de fornecedores distintos, para aquisicdo do
medicamento requerido, conforme ja determinado (Juiz, processo n°
11. Jodo Pessoa 15 de agosto de 2019).

Conforme mencionado no trecho acima, especialmente na parte em destaque, o
pedido do blogqueio de verbas para aquisicdo da medicacdo s6 pode ser realizado
mediante a apresentacdo dos orcamentos do medicamento, para que ele possa ser

adquirido.

Um conceito utilizado, que aponta a centralidade dos medicamentos nos espacos
de intervengdo na vida humana, é o da farmaceuticaliza¢do. Ela esta relacionada com o
aumento das oportunidades de intervencdo dos medicamentos nas condi¢cdes humanas,
ndo se restringindo ao uso médico e terapéutico, inclui também o uso ndo médico, seja
para o estilo de vida ou do aperfeicoamento do desempenho humano (ELSHER e
COUTINHO 2017).

Segundo Lopes (2004) o fendmeno no qual os medicamentos ocupam a
centralidade entre as alternativas terapéuticas na sociedade é denominado de
farmacologizagdo. Esse fendmeno se relaciona com a medicalizagdo da
sociedade, quando as interpretacbes médicas ocupam a autoridade legitima sobre a

salde e a doenca na sociedade ocidental. Para Biehl e Petryna (2006):
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Na judicializagdo, ndo encontramos um modelo biopolitico vertical
de governanca em que 0 bem-estar da populacdo e a normalizacdo
individual sejam objetos de conhecimento e controle, mas sim uma
contestacdo sobre a utilidade do governo por vérios stakeholders
privados e publicos. H4 uma razdo econdmica por tras da
racionalidade governamental.12 O que estd em jogo aqui sdo as
formas pelas quais o governo (ha qualidade de regulador, comprador e
distribuidor de medicamentos) facilita uma relagdo mais “direta” de

[TP% L]

sujeitos atomizados de direitos “e” interesses com o mercado
biomédico, sob a forma de acesso a tecnologia, junto com a criagdo
continua de horizontes comerciais (BIEHL e PETRYNA, 2016, p.
184).

De acordo com a citagdo acima, os autores Biehl e Petryna (2016) entendem que
o fendmeno da judicializagdo da saude envolve uma “razdo econdmica”, onde o
governo proporciona de maneira mais direta a relacdo entre os individuos possuidores
do direito a satde e os interesses do mercado e da inddstria farmacéutica. Observa-se
nos processos justamente a viabilizacdo da relacdo proxima entre as pessoas com
doengas raras, que necessitam do acesso aos medicamentos de alto custo, e o0s

laboratdrios farmacéuticos responsaveis pela venda dos medicamentos para o Estado.

Conforme aponta Rabeshariosa et al (2012), em seu estudo realizado em
Portugal, as inddstrias farmacéuticas contribuem no financiamento e na administragdo
de associacOes voltadas para doencas raras, com o interesse na realizacdo de novas
pesquisas que possam trazer novos entendimentos sobre a doenga, e de contribuir para
que as associacgdes pressionem o Estado para a liberagdo de medicamentos que foram
impedidos de serem comercializados. Dessa maneira, as industrias contribuem para a
criagdo de novas formas de ativismo nas organizacOGes de pacientes, caracterizadas,
sobretudo, pela defesa da garantia dos direitos e deveres pelo Estado (RABEHARISOA
E CALLON, 2004).

Quando se trata em avangos na area da salde, aqueles que precisam
emergencialmente por novas solucbes sdo 0S que mais vivem essa expectativa, a
exemplo dos portadores de doencas raras e complexas. No entanto, as producdes de
novas tecnologias estdo distantes de beneficiar de forma democratica, atendendo as

necessidades e demandas sociais relacionadas a saude.
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A industria farmacéutica tem influenciado diretamente na relacdo dos pacientes
com as doencas raras, considerando que estes sdo 0s principais usuarios de
medicamentos de alto custo. Isso por meio da complexidade do tratamento e devido ao
grande nimero de doencas raras especificas, muitas delas ainda em fase de estudo e
descoberta. Por sua vez, os medicamentos sdo considerados a principal fonte de
esperanga de tratamento e qualidade de vida para essas pessoas. A énfase atual dada aos
medicamentos pela industria farmacéutica é consequéncia da sua inovagéo tecnoldgica;
maior eficicia e seguranca de uso; valor de alto custo e entraves burocraticos para

producdo e comercializagéo.

Em todo o mundo sdo conhecidas 7 mil doencas raras e apenas 5% delas
possuem tratamento disponivel. Se na FEuropa hd 80 medicamentos “orfaos”
disponiveis, no Brasil apenas 45 medicamentos “Orfaos” sdo registrados para tratar
cerca de 10 doencas raras. Apesar de ndo existir uma agenda direcionada para 0s
medicamentos 6rfdos no Brasil, a Politica Nacional de Doencas Raras de 2014 propde a
incorporacdo de medicamentos somente quando ha eficAcia comprovada. Entre outras
mudancas, a portaria incentiva o desenvolvimento de pesquisas cientificas com a
finalidade de descobrir novos medicamentos (OLIVEIRA E SILVEIRA, 2015).

Para Biehl e Petryna (2016) as instituicdes publicas atualmente lidam com os
novos mercados terapéuticos e demandas populares da sadde. A combinacgdo entre uma
medicina mercantil com leis e direitos humanos pode influenciar o reducionismo tanto
conceitual quanto pratico da saude, tornando o acesso a salde equivalente ao
fornecimento de medicamento. Esse fendmeno é chamado de farmaceuticalizacdo da
salde publica, relacionada entre outros aspectos, a mudanca de configuracdo da saude
publica do Brasil. Nesse sentido, a saude publica é encarada menos como prevencao de
doencas e assisténcia basica e mais como acesso a medicamentos pela sociedade. Um
dos problemas da judicializacdo para o Estado € o custo elevado na compra de
medicamentos, correspondendo a uma grande parcela da fatia dos gastos publicos em
salde e provocando desequilibrio. Algumas entidades argumentam que, caso 0s gastos
com a judicializacdo fossem revertidos para a salde publica, atenderia um ndmero

superior de pessoas, melhorando a assisténcia basica em salde.



202

Compreende-se, portanto, uma queda de brago entre o posicionamento da
industria farmacéutica e do Estado, possuindo entendimentos diferenciados em razdo do
acesso aos medicamentos de alto custo. Por parte da inddstria farmacéutica, percebe-se
0 interesse mercadoldgico, baseado na obtencdo do lucro em relagdo ao acesso dos
medicamentos, sustentando que o Estado deva arcar com 0s medicamentos por ser um
direito igualitario de todos. A industria farmacéutica utiliza do texto da constituicdo, no
qual se refere ao direito a saude de forma utilitaria para financiar pesquisas para a

producdo de novos medicamentos, se aproximando muitas vezes de pacientes para isso.

O Estado é o principal comprador de medicamentos de alto custo,
correspondendo a aproximadamente 60% das compras do pais. Entretanto, isso nédo
significa que esses recursos sejam encaminhados exclusivamente para O SUS. Ainda
que o Estado forneca os medicamentos por meio da judicializacgdo ndo ha o
cumprimento integral do direito a salde, existindo uma distorcdo na qual a
judicializacdo se torna o primeiro passo para o cumprimento da Constituicdo.

Para esta pesquisa, tem se como hipdtese que um dos efeitos da judicializacdo é
a influéncia na construcdo de identidades biolégicas mobilizadas pela luta do direito a
salde. A luta pelo direito & salde se relaciona, sobretudo, com a luta pelo
reconhecimento social dos pacientes de doencas raras, ndo se limitando a obtencéo dos
medicamentos. Vale lembrar que muitos medicamentos ndo tém a eficacia comprovada
e 0 tratamento terapéutico ndo se limita ao uso de medicamentos, sendo este apenas uma
das alternativas dentre as outras. Por exemplo, a participagdo multiprofissional de
especialistas é de total importancia, tendo em vista a falta de médicos geneticistas,
enfermeiros, hospitais especializados e informacdes adequadas, resultando em agravos
para a saude do paciente, uma vez que a auséncia desses profissionais influencia no
diagnostico tardio.

Nesse processo, 0 terreno é fértil para também compreender a constituicdo de
cidadanias biolégicas mobilizadas pela obtencdo do direito & saude também constituidas
pela narrativa da esperanca do acesso aos medicamentos de alto custo. As inddstrias
revestidas pela biotecnologia influenciam os cidaddos a pressionarem o Estado para a

obtencdo de novas terapias medicamentosas produzidas por essas mesmas industrias.
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Cabe ao Estado “gestor” tornar a esperanca desses individuos concreta ou ndo. Por outro
lado, pode-se afirmar que o Estado “Juiz” garante por meio da promogéo do processo de
judicializacdo para o individuo, o seu direito a ter esperanca. Esperanca essa que nao
raramente passa a ser fragilizada a medida que o individuo encontra a resisténcia do
Estado “gestdo” em cumprir com o fornecimento do medicamento ou quando ja tendo

fornecido, suspende drasticamente a continuidade do uso.

5.6 O “alto custo” da vida: diferentes justificativas associadas ao custo elevado

dos medicamentos

Além do risco, outra categoria ambigua presente nos argumentos dos operadores

J4

do direito é a de “alto custo”. O termo “alto custo” ¢ utilizado pelos Defensores
Publicos e juizes para justificar a necessidade urgente da intervencdo judicial e a
incapacidade dos individuos de arcarem com o custo do tratamento, como pode ser

observado nos trechos dos processos n° 13 e n° 5:

E de se destacar, contudo, de acordo com o orcamento da aludida
distribuidora, que o valor da caixa com 270 capsulas — 1 (um) més de
tratamento — supera R$ 7.000,00 (sete mil reais), ou seja, devido ao
alto custo, o demandante e a sua familia ndo possuem condicGes de
arcar sequer com um més de tratamento da doenca! (Defensor
Pablico Federal, processo n® 13. Jodo Pessoa, 22 de outubro de 2018).

E de se destacar, contudo, de acordo com o orcamento da aludida
distribuidora, que o valor da caixa com 60 capsulas é de R$ 18.550,80
(dezoito mil, quinhentos e cinquenta reais e oitenta centavos). 1sso &,
devido ao alto custo, 0 demandante e a sua familia ndo possuem
condicbes de arcar sequer com um més de tratamento da doenga
(Defensor Publico Federal, processo n° 5. Jodo Pessoa, 19 de janeiro
de 2018).

O processo n° 13 diz respeito a homem casado, aposentado, que possui Fibrose
Pulmonar Idiopatica, necessitando do fornecimento da medicacdo Esbriet pela justica.

Ja o processo n® 5 se refere a um homem aposentado, vilvo que possui a mesma



204

doenca*’, que necessita da medicagdo NINTEDANIBE*. Em ambos os processos, a
expressao “alto custo” ¢ utilizada para demonstrar que o custo do medicamento esta
muito longe de corresponder a realidade econémica da familia desses individuos, pois:
“o demandante e a sua familia ndo possuem condi¢des de arcar um més de tratamento
da doenca!”. Nesse sentido, o “alto custo” ¢ empregado de maneira apropriada para

chamar a atengdo do Estado Unico capaz de arcar com o custo do tratamento.

O mesmo termo é utilizado pelos Procuradores do Estado com o intuito de
chamar a aten¢do para os impactos orcamentarios que atendimento da demanda judicial
representa para os cofres pablicos e o orcamento previsto, conforme identificou-se nos

trechos:

N&o se pode atender individualmente em detrimento do coletivo -
regrado em lei tendo em vista que as politicas puablicas de salde
outorgam aos municipios a atencdo bésica - medicamentos de baixo
custo. Assim, o atendimento de um caso de alto custo compromete
o0 coletivo, ja que para atendé-lo, o restante da populacdo podera
perecer (Procurador do Estado, processo n° 9. Jodo Pessoa, 5 de maio
de 2014).

ALTISSIMO CUSTO DO MEDICAMENTO - “TRATAMENTO
MAIS CARO DO MUNDO” Por fim, deve-se relembrar que o
medicamento requerido é considerando o “tratamento mais caro
do mundo”. Neste sentido, vale registrar que, em cumprimento a
decisdes judiciais que determinaram o fornecimento do Eculizumabe
(Soliris) para o atendimento de 281 pacientes, apenas, 0 Ministério da
Saude gastou trezentos e noventa e um milhdes e oitocentos mil reais
de janeiro a maio de 2016, o que equivale a quase 40% de todo o
gasto judicial com saude pela Unido. Ademais, no presente caso, ha
risco de dano grave e de dificil ou impossivel reparacdo em face da
Unido, tendo em vista o fato de tratar-se de determinagdo para
fornecimento de medicamento de alto custo, o que trara grave
prejuizo ao erario federal e ao sistema publico de saude,
implicando em gastos ndo previstos no orgamento federal, que ndo
poderdo ser compensados no futuro e que poderdo causar sério

47 A Fibrose pulmonar idiopatica (FPI) trata-se de uma enfermidade pulmonar grave e rara que pode
acarretar em morte. Ela prejudica a respiragdo dos pacientes, pela perda da capacidade de absorver e
transferir oxigénio para a corrente sanguinea. Disponivel em: << https://casahunter.org.br/doencas-
raras/fibrose-pulmonar-idiopatica.php>> Acesso em 20 de junho de 2022.

8 E um medicamento indicado para o tratamento e retardo da progressio da fibrose pulmonar idiopética.
Disponivel em: << https://consultaremedios.com.br/esilato-de-nintedanibe/bula>> Acesso em 20 de junho
de 2022.
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desequilibrio no sistema publico de salde (Procurador do Estado,
processo n° 10. Jodo Pessoa, 23 de marco de 2020).

Nos argumentos acima, os Procuradores do Estado recorrem ao uso do termo
“alto custo” para designar o comprometimento das verbas publicas destinadas para o
bem coletivo. No processo n° 9 destaca que “o atendimento de alto custo compromete o
coletivo, j& que para atendé-lo o restante da populagdo podera parecer” caracterizando a
inviabilidade do fornecimento do medicamento pelo Estado “gestor” para a pessoa
portadora de doenca rara. Em seguida, o processo n° 10 faz alusdo ao “alto custo” do
medicamento através das expressoes superlativas de “altissimo custo” e “medicamento
mais caro do mundo”. Nesse ultimo caso, o Procurador chama a atencdo para 0S
impactos negativos ao orcamento destinado a salde, evocando os dados do ano de 2016
em que o gasto com o custo desse medicamento para 0s pacientes representou 40% dos

gastos em saude.

O ndmero expressivo dos dados, ao invés de representarem um evidente
problema estrutural da insuficiéncia de recursos publicos para a saude, é na verdade
utilizado para justificar a negacdo do direito a salude ao paciente com doenca rara.
Ademais, é relevante questionar, quanto vale uma vida para o Estado? Quando falamos
nas vidas dos individuos que estdo buscando a judicializacdo estamos falando de
pessoas com doencas raras, que historicamente teve e tem o direito ao acesso a saude

dificultado dado a omissao do Estado.

Como vimos nesta tese, a judicializacdo da saude € um mecanismo biopolitico
em que o Estado operacionaliza o fazer viver e o deixar/fazer morrer. Nesse contexto,
pessoas com doencas raras, se tornam reféns do complexo tramite juridico, permeado
por incertezas quanto a efetivacao do seu direito a saude. O direito a satde, por sua vez,
sO pode ser concretizado, uma vez que a concessao da demanda seja capaz de efetivar a
obtencdo do medicamento de maneira continua, pois como vimos, o retardo da

prestacao judicial pode culminar na sentenca de morte dos individuos.



206

CONSIDERACOES FINAIS

Esta tese teve como o objetivo compreender o fendmeno da judicializacdo da
salde, entre pessoas com doencas raras, no Municipio de Jodo Pessoa-PB. Para tanto,
foram analisados processos de judicializacdo da saude, considerando a participagdo dos
diferentes operadores do direito e dos demais atores envolvidos nesse fenbmeno, com o
objetivo de compreender qual o papel que eles desempenham nesse processo. Para
alcancar esse objetivo foram analisados 17 processos de judicializacdo da saude, tanto
da esfera judicial estadual, como também federal, alem da realizacdo de 02 entrevistas
com mées de pessoas com doencas raras e 02 entrevistas realizadas com duas
Defensoras Publicas e com 01 Advogado de uma Associacdo de Doengas Raras da

Paraiba. O percurso metodoldgico diversificado utilizado permitiu compreender a
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perspectiva dos operadores do direito (tais como: Defensores Publicos, Advogados,
Juizes, Desembargadores, Procuradores de Justica e Procuradores do Estado), e também
das pessoas com doencgas raras através da experiéncia das suas maes com 0O pProcesso
judicial.

As demandas voltadas aos litigios de satde no Municipio de Jodo Pessoa sdo
caracterizadas pela presenca dos maultiplos discursos dos operadores do direito. Nesses
discursos, dentre os achados desta pesquisa, identificou-se que o risco € um elemento
fundamental nos argumentos dos operadores do direito, seja para dar legitimidade a

solicitacdo das demandas judiciais, seja para a sua deslegitimacao.

Dessa forma, considera-se que os individuos litigantes, uma vez ingressados na
justica, tornam-se reféns da ldgica burocratica juridica. Com isso, eles estdo sujeitos a
exposicdo de novos riscos e, assim, devem lidar com os beneficios e possiveis riscos do
agravamento da patologia enquanto esperam o fornecimento da demanda. Ademais,
necessitam administrar as frustracdes de suas expectativas. Destacou-se a morosidade
do processo, que é resultado ndo somente da logica burocratica, mas de uma
instrumentalizagcdo do Estado, que utiliza da producéo da espera, para legitimar o “fazer

morrer”.

Nesta tese, defendo que a judicializacdo é um mecanismo biopolitico em que o
Estado realiza a gestdo da vida e da morte, operacionalizando o fazer viver e o
deixar/fazer morrer. 1sso ocorre por meio da existéncia de um Estado multifacetado: o
Estado “gestor”, que coloca os recursos financeiros acima do valor da vida individual,
representado pela figura dos Procuradores; e o Estado “Juiz” garantidor do direito a
salde, representado por Defensores Publicos, Juizes, Procuradores de Justica e
Desembargadores. Dessa maneira, quando o Estado “Gestor” nega o direito a salde aos
individuos, entende-se que o mesmo esta exercendo o seu direito de “fazer morrer” e
“deixar morrer”, enquanto que o Estado “Juiz” ao defender o direito a satude, esta
exercendo o seu papel de “fazer viver” (FOUCAULT, 1988). O “fazer morrer” ¢é
realizado pelo Estado “Gestor”, através do uso dos instrumentos burocraticos presentes

no rito juridico, argumentando em suas contestagdes a veracidade da patologia, da
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necessidade e eficacia do medicamento. Quando os recursos do rito juridico se esgotam,
o Estado “Gestor” retarda o fornecimento do medicamento, fornecendo apenas por meio
de mecanismos coercitivos, como a aplicacdo de multas diarias e bloqueio de verbas.
Como hé a urgéncia do atendimento rapido das demandas, considerando o agravamento
do estado de salde das pessoas com doencas raras, postergar o fornecimento das
demandas, pode representar a sentenca de morte ou acarretar no agravamento do quadro
de saude. Isso demonstra que aquelas vidas representadas ndao sdo reconhecidas como
vidas dignas de serem vividas (BUTHLER, 2015).

Analisou-se as frustracdes dos individuos litigantes frente aos 6rgdos publicos
de salde, que se lacaram na seara juridica com o objetivo de terem acesso ao bem,
insumo ou servigco de saude. Eles foram mobilizados pela experiéncia do desrespeito,
tais individuos ingressaram no judicidrio na busca do reconhecimento do seu direito a
salde e a vida, uma vez que, a auséncia desses direitos desloca o valor intrinseco da
vida a sua nulidade. Com isso, identificou-se a existéncia de uma cidadania bioldgica,
tendo em vista que esses individuos sdo motivados a exercem a sua cidadania através do

dispositivo bioldgico, na busca pelo judiciario para a concretizacéo do direito a sade.

Nos casos estudados, considero que a judicializa¢do da saude, por meio dos seus
atores juridicos, contribuem para garantir a aquisicdo de direitos e, sobretudo, na
manutencdo do valor da vida dos individuos doentes, tendo em vista que esse valor €
reformulado socialmente por meio de instituicdes sociais. Apesar de a judicializacdo ser
considerada o espaco no qual os individuos possam lutar para a obtencdo do direito a
salde, € necessario problematizar a racionalidade burocratica presente em sua estrutura,
que condiciona a obtencdo desse direito ao cumprimento de requisitos necessarios, tais
como: laudos e receitas médicas atualizadas que demonstrem veracidade da doenca e do
uso do medicamento, e a necessidade da comprovacdo da insuficiéncia de renda para o
custeio do medicamento e do processo judicial.

Além disso, a estrutura burocratica exige que 0 processo perpasse por todas as
suas etapas, como ja mencionado, até que seja concedida a decisdo final, caracterizando
a lentiddo do atendimento a demanda como o que € esperado na estrutura burocratica

apesar da necessidade urgente da aquisi¢do dos medicamentos. A dependéncia de uma
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assinatura pelo técnico judicidrio, ou um “visto” ja contribui suficientemente para que o
processo seja retardado. Em outras palavras, a crescente demanda por judicializacdo da
salide e a expectativa da obtencdo do direito a saude por meio dela como alternativa a
omissdo do Poder Publico, muitas vezes ndo leva em consideracdo a racionalidade
burocratica presente que sera necessario enfrentar. Dessa forma, os argumentos que
levam em consideracdo o sofrimento individual e social dos sujeitos realizados pela
Defensoria funcionam como forma de sensibilizar e tornar pessoais as relacbes
burocraticas impessoais. A impessoalidade no sentido aqui apresentado sugere maior
valorizacdo a questdes técnicas do que o respeito a vida humana.

Quando o Estado questiona a eficicia terapéutica para o tratamento da
enfermidade que o sujeito solicitou, mesmo existindo entre os documentos judiciais a
prescricdo médica validada, ou seja, o Estado, ao questionar a existéncia da doenca ou a
necessidade do uso do medicamento, coloca em xeque a legitimidade do processo
judicial. Assim, negar o fornecimento do medicamento significa ndo reconhecer o
direito a satde do individuo.

Aparentemente, seria uma forma sutil de negar o direito a saide sem acionar o
discurso da legitimidade desse direito, apenas voltando-se para uma discussdo técnica
sobre a eficacia terapéutica. Essa estratégia utilizada aparece em outros momentos do
processo judicial, ao utilizar argumentos que ndo entram diretamente na seara do direito

e do seu reconhecimento.

Alem disso, identificou-que a narrativa do risco é utilizada pelos diferentes
operadores do direito tanto para legitimar o direito a saude, no caso dos Defensores
Publicos, Juizes e Desembargadores, como também para questionar esse direito, (no
caso dos Procuradores do Estado). Essa narrativa, por sua vez, ganha forca a partir da
presenca de laudos médicos e das pericias técnicas. Semelhantemente, ao discurso do
risco, observou-se que os operadores do direito, entendem que utilizar das prerrogativas
juridicas que garantem o direito & satde, ndo sdo suficientes para sua concretizagéo.
Dessa maneira, percebeu-se o uso do discurso do sofrimento (FASSIN, 2009), para que
as pessoas com doencas raras pudessem pleitear junto a justica 0 acesso aos

medicamentos. Assim, Defensores publicos enfatizaram nos processos judiciais ndo
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somente o0 aspecto da legalidade do direito a saude, mas também as condi¢fes de salde
nas quais os individuos se encontram, aludindo a necessidade urgente da intervencdo do

judiciario para o atendimento de suas demandas.

A andlise identificou que o Estado “gestor” utiliza da burocracia presente no
processo de judicializacdo para dificultar o andamento do processo, dificultando o
acesso aos medicamentos pelas pessoas com doencgas raras. Para tanto, os Procuradores
do Estado utilizam nas suas contestagdes, argumentos que questionam a veracidade da
patologia e a necessidade do uso do medicamento prescrito pelo médico.

O Estado “gestor” utiliza do discurso da “reserva do possivel”, em que defende
o limite dos recursos publicos para 0s gastos com salde, negando, portanto, o direito a
salde. No entanto, nos casos analisados, por se tratarem de casos que tratam de pessoas
com doencas raras, necessitando da urgente intervencdo do Estado para a aquisicao dos
medicamentos, ao negar o direito a salde, esta se negando o direito a vida. Nesse ponto,
discutiu-se que o Estado “gestor” entende que tais vidas ndo possuem valor, ou possuem
um valor inferior, e por isso, ha a resisténcia no fornecimento dos medicamentos por
sua parte. Ja o Estado “Juiz”, € responsavel por atribuir o status de reconhecimento para
esses individuos, defendendo a necessidade da intervencdo judicial e da agil

disponibilidade dos medicamentos para as pessoas com doencas raras.

Nas entrevistas realizadas, observou-se como as mées de pessoas com doencas
raras mobilizaram a justica para adquirir o direito a sadde para os seus filhos, e como tal
mobilizacdo influenciou para constituicdo de uma cidadania bioldgica, isto é, quando as
questdes que envolvem a salde e ao campo biologico sd@o as responsaveis para 0
exercicio da cidadania pela luta e defesa dos direitos (PETRYNA, 2002). Dessa forma,
para as pessoas com doencas raras, a esperanca de sobreviver estd intrinsicamente
relacionada ao acesso aos medicamentos. Agindo por meio de uma economia moral da
esperanga (NOVAS; ROSE 2002), os individuos intensificam suas acdes no
investimento da capitalizacdo da vida. Por isso, foi necessario que as maes obtivessem
uma postura ativa na presente, buscando os melhores meios para ter acesso aos

medicamentos, além de planejar acGes e estratégias para o futuro.
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Além disso, as entrevistadas expressaram a sua percep¢do quanto ao processo
da judicializacdo da saude, entendendo que, embora a judicializacdo ofereca a
possibilidade da aquisicdo do direito a saude, a concretizacao desse direito depende de
alguns fatores como a burocracia, que dificulta e retarda o atendimento dessas
demandas. No caso das entrevistas realizadas com as Defensoras Publica e com o
Advogado representante da Associacdo de Doencas Raras, verificou-se que elas
realizam o papel de mediacdo dos individuos com a justica, fundamental para que 0s
individuos mais vulneraveis socialmente e economicamente possam pleitear o direito a

saude.

Por fim, o cenario da judicializacdo da saide no Municipio de Jodo Pessoa-PB a
luz dos 17 processos estudados, afirmam que os litigios de salde sdo caracterizados por
um abismo entre demandas de “alto custo” e aqueles que sdo motivados pela auséncia
de medicamentos e insumos basicos ausentes no SUS. Comparando a realidade aqui
estudada com outros estudos, verificou-se em que medida o contexto apresentado se
aproximou e se distanciou dos outros. Nos casos analisados, todos os individuos
ingressaram por meio da Defensoria Publica e declararam sua hipossuficiéncia
econdmica. Além disso, a maioria dos individuos sdo oriundos de bairros populares do
Municipio. Nesse sentido, a judicializacdo nesta pesquisa demonstrou um acesso mais

democratico a justica.

Ademais, este estudo se aproxima da realidade identificada por Biehl e Petryna
(2016), demonstrando que a judicializagdo da salde se tornou um meio de adquirir
acesso aos cuidados de saude mesmo para pessoas das camadas mais baixas da
sociedade, contrariando a narrativa das autoridades que acusam a judicializacdo de
favorecer interesses privados, gerando desigualdades no acesso a saude. No entanto,
este estudo diverge pelo fato das demandas de judicializacdo serem individuais e néo

coletivas, como constatado na pesquisa de Biehl e Petryna (2016).

A guisa de conclusdo compreende-se a importancia das contribuicbes da
Sociologia juridica, politica e do Estado para entendermos a complexidade do Estado e

de suas instituicbes no contexto brasileiro. Ademais, este estudo demonstra a
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singularidade do fenémeno da judicializagdo no municipio pessoense, demonstrando ser
um terreno fertil para futuras problematizagdes e pesquisas das Ciéncias Sociais em seus

mais distintos recortes.
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Processo n° 1

Mulher, 19 anos, solteira e estudante. Portadora da doenca de Crohn. Representada pela
Defensoria Puablica, requer que o Estado forneca, por tempo indeterminado, o
medicamento Azatioprina Remicode, que custa R$ 12.888,54.

Processo n° 2

Mulher, 43 anos, divorciada e cabeleireira. Portadora da doenca Micose Fungoide.
Representada pela Defensoria Pablica, ingressou na justica buscando o medicamento
Campath, que custa R$ 4.739,28, por tempo indeterminado.

Processo n® 3

Crianca do sexo masculino, 12 anos, portador da doenca Paniculite Suporativa tipo
Weber Christian. Representado pela Defensoria Plblica, necessita que o Estado por
meio da justica forneca o medicamento Azatioprina por tempo indeterminado, que custa
R$ 94.27.

Processo n° 4

Mulher, 45 anos, solteira e aposentada. Portadora de Esclerose Multipla. Representada
pela Defensoria Publica, busca obter na justica a medicacdo Gabapentina e
Betainterferona por tempo indeterminado. Os medicamentos custam R$ 19,00 e R$
7.660,00 respectivamente.

Processo n° 5

Homem, vilvo, aposentado, portador da doenca Fibrose Pulmonar Idiodtica.
Representado pela Defensoria Pablica, necessita do medicamento Ofev (Nintendanibe)
que custa R$ 18,550.00, por tempo indeterminado.

Processo n° 6

Mulher, 61 anos, casada, desempregada. Possui a doenca esclerose sistémica. Recorreu
a judicializagcdo para adquirir os medicamentos Stelara e Daivonex por tempo
indeterminado que custam R$ 12.653,87 e R$ 83,65 respectivamente.
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Processo n® 7

Homem, casado, agricultor. Possui Fibrose Pulmonar Idiopatica. Representado pela
Defensoria Publica, requer por meio da justica 0 medicamento Esbriet, cujo valor é R$
11.486,00, por tempo indeterminado.

Processo n° 8

Mulher, 68 anos, casada e aposentada. Portadora de Fibrose Pulmonar Idiopética.
Representada pela Defensoria Publica, reivindica o medicamento Esbriet por tempo
indeterminado, que custa R$ 9.650,00.

Processo n®9

Mulher, 64 anos, aposentada e casada. Possui doenca de Parkinson. Representada pela
Defensoria Publica, necessita do fornecimento por prazo indeterminado do
medicamento Mantidau que custa R$ 724,00.

Processo n° 10

Mulher, casada, desempregada, possui a doenca Hemoglobunuria Paroxistica Noturna.
Representada pela Defensoria Publica. Necessita do fornecimento do medicamento por
tempo indeterminado Soliris (Esculizumabe) cujo valor é o de R$ 406.666,56 cada
frasco.

Processo n° 11

Homem, solteiro, agricultor. Possui a doenga rara Hemoglobina Paroxistica noturna.
Representado pela Defensoria Publica, reivindica pela justica o medicamento Soliris
(Esculizumabe) por tempo indeterminado. O custo total dos frascos é o de R$
320.799,80.

Processo n° 12

Homem, solteiro, desempregado. E portador de Retocolite Ulcerativa Idiopatica.
Representado pela Defensoria Publica, necessita do medicamento Entyvio
(Edolizumabe), cujo valor é o de R$ 16.390,00 cada caixa. Precisa do fornecimento por
tempo indeterminado.
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Processo n® 13

Homem, 81 anos, casado e aposentado. Portador da doenca Fibrose Pulmonar
Idiopética. Representado pela Defensoria Publica, busca a obtengdo do fornecimento do
medicamento Esbriet por tempo indeterminado. O medicamento custa R$ 11.939,42
para cada més de tratamento.

Processo n® 14

Mulher, 31 anos, solteira e desempregada. Portadora de Hipertensdo Arterial Pulmonar
Grave. Representada pela Defensoria Publica, necessita do fornecimento por tempo
indeterminado do medicamento lloprost. O custo do medicamento é de R$ 26,000.00
por trés meses.

Processo n° 15

Homem, 59 anos, casado e aposentado. E portador da doenca Hemoglobundria
Paroxistica Noturna. Representado pela Defensoria Publica, requer o fornecimento do
medicamento Esculizumabe que tem o custo total de R$ 1.186,959,26 por ano.

Processo n° 16

Portador(a) da doenca Neuromelite Optica. Representado pela Defensoria Plblica,
necessita do medicamento Rituximab que custa R$ 11.900,00.

Processo n® 17

Homem, 41 anos, solteiro, contador. Representado pela Defensoria Publica. Possui a
doenca Linfoma N&o Hodkin. Precisa do medicamento Mabthera (Rituximab), cujo
valor é o de R$ 9.977,00 por tempo indeterminado.
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Entrevista com as maes

Fale um pouco do processo da descoberta do diagnéstico. Em quanto tempo
descobriu? Quais as primeiras medidas?

Como foi 0 acesso a terapia? Entrou com processo na justica? Quanto tempo
demorou?

Como vocé sente em relacdo a presenca do Poder Publico?

Quais sdo as dificuldades enfrentadas durante a pandemia?

Como esta sendo o acesso ao medicamento e/outras terapias?

Como iniciou o grupo?

Quantas mdes participam?

*As duas Ultimas perguntas voltadas apenas para Margareth

Advogado da Associacdo de Doencas Raras

Qual a sua visdo sobre judicializacdo da satde?
Como ocorre a sua atuagao junto a Associac¢ao na judicializagdo?
Quais as dificuldades enfrentadas na negacédo do direito a saide?

Qual o papel do Estado?

Defensoras Publicas

Como a defensoria publica atua?

Qual é o papel do Defensor Publico na seara do Direito a saude?

Quais os requisitos necessarios para entrar na defensoria publica e pleitear o
direito a saude?

Qual o perfil do publico que procura para solicitar o custeio do medicamento
pelo Estado?
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Como ocorre a judicializagdo para pessoas com doencas raras?
H4 diferenca no pedido coletivo para o pedido individual?
Fale um pouco como ocorre a tramitacdo do processo de judicializacdo

Qual o papel do Estado?
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Doenca de Crohn

A Doenca de Crohn é uma doenga que provoca inflamacéao
no trato gastrintestinal (TGL). A doenca é considerada
bastante rara, e € mais comum entre mulheres, podendo
ocorrer em qualquer idade.

Micose Fungdide

Trata-se de uma doenca que pode atingir a pele ou a pele
em conjunto com alguma estrutura interna. Apesar de seu
dificil diagndstico, ele ndo é letal nem agressivo se for
tratado corretamente

Paniculite Suporativa tipo Weber
Christian

A Paniculite Suporativa Tipo Weber Christian € uma
doenca rara que apresenta uma inflamacdo na camada
adiposa da pele. Em um estudo de caso realizado com uma
paciente do sexo feminino que ficou 20 anos sem o
diagndstico, verificou-se que a falta de diagnodstico
interfere na qualidade de vida dos individuos

Fibrose Pulmonar Idiopética

A Fibrose pulmonar idiopatica (FPI) trata-se de uma
enfermidade pulmonar grave e rara que pode acarretar em
morte. Ela prejudica a respiracdo dos pacientes, pela perda
da capacidade de absorver e transferir oxigénio para a
corrente sanguinea.

Esclerose Sistémica

A Esclerose Multipla (EM) é considera uma doenca
autoimune que acomete 0 sistema nervoso central,
provocando desmielinizacdo e inflamacdo. Com relacéo a
sua prevaléncia, acomete principalmente adultos na faixa
de 18 a 55 anos de idade. O Brasil possui uma taca de
aproximadamente 15 casos para cada 100.000 habitantes

Doenca de Parkinson

Trata-se de uma doenca rara, neuroldgica, cronica e
progressiva, sem causa determinada ainda, que atinge o
sistema nervoso central. Os principais sintomas sao tremor
do corpo, lentiddo dos movimentos e a rigidez dos
musculos.

Hemoglobindria Paroxistica

Noturna

E uma doenca rara que afeta as células hematopoiéticas,
causada por uma falha genética adquirida no gene da
fosfatidilinossitolglicana classe-A (P1G-A), levando ao
bloqueio precoce da sintese do lipidio.

Retocolite Ulcerativa Idiopatica

A retocolite ulcerativa idiopatica é uma enfermidade rara
responsavel por atingir o reto e o intestino grosso (célons),
causando inflamac&o e ulcera¢fes em sua superficie interna
—a mucosa

Hipertensdo Arterial Pulmonar

Grave

Diz respeito a uma doenga rara, grave, definida como o
aumento da pressao na circulagdo pulmonar, dificultando a
passagem do sangue pelas artérias e veias do pulmao.

Neuromielite Optica

Também conhecida como sindrome de Devic, & uma
doenga rara grave, inflamatéria e desmielinizante do
sistema nervoso central que ataca principalmente a medula
espinhal e 0s nervos opticos.
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Linforma Nao Hodkin

Trata-se de uma doenca rara e complexa, mais suscetiveis
em pacientes com alteracdes imunologicas

Distrofia Duchenne

A Distrofia Muscular de Duchenne consiste numa doenca
neuromuscular diagnosticada no pré-natal, atraves do teste
molecular, caracterizada pela perda de massa muscular de
forma rapida e progressiva, acompanhada de fragueza. 1sso
ocorre devido & degeneracdo dos musculos esquelético,
cardiaco e liso. Ela acomete principalmente individuos do
sexo masculino, pois as mulheres s&o normalmente
assintomaticas, quando hd a manifestacdo da doenca ela
apresenta formas mais leves dos sintomas. Os sintomas
acontecem no inicio da infancia e os afetados normalmente
tém um tardio desenvolvimento motor, devido a isso, elas
ndo conseguem correr ou saltar, por exemplo. A principal
caracteristica ¢ a perda da marcha autbnoma que ocorre
entre 0s 6 a 13 anos de idade, para 0s que sdo tratados com
esteroides a idade média é de 9 anos e meio, ja a
expectativa de vida para 0s casos graves ocorre no inicio da
fase adulta.

Atrofia Muscular Espinhal

Trata-se de uma doenca rara, degenerativa e hereditaria,
caracterizada pela interferéncia da capacidade do corpo em
produzir uma proteina fundamental para a sobrevivéncia
dos neurbnios motores.

Esclerose Mdltipla

E considera uma doenca autoimune que acomete o sistema
nervoso central, provocando desmielinizacdo e inflamacdo.
Com relagdo a sua prevaléncia, acomete principalmente
adultos na faixa de 18 a 55 anos de idade.




230

ANEXO |
TERMO DE AUTORIZACAO




231

ANEXO 11



PARECER COMITE DE ETICA E PESQUISA

UFPE - CENTRO DE CIENCIAS
DA SAUDE DA UNIVERSIDADE W
FEDERAL DA PARAIBA

DAnCE 00 PROJETO DE PESOUIBA

Thulo da Pesguiss: Dinslo & sabio @ & juSiciaizecss o Mo doamenios S poedores o d eengas rares
PisnaPE

T S
Patmuiisador: JADSON KLEBER LUSTOEA FIBEIRD D& SLYA
Asoa Tematica:
Varsdo: 2

CAAE: 22212810 50000 S182
P ERiigdo Proponanio: Cenine de Cilncim Humanas, Leras & Ames
Pairocinador Principal: Financiamenio Proprio

DADCE 00 PARECER
Miie do Pamscar: 4.001.3683

Agrasaniag o do Projass:

O i nng: (O D DT SOl SEULD COMDIomdir o PRocisisd da judicaliTosas 3 saiiks S pomadores
o OECaSs ranas, M ol n pio de Josd PeseoadPE. Sivalordn i ess Municpo presencia O oresoirsTio oo
e da julitaiznces de b, espedfoaments om rdaEs so MeSoamentos o il e Dads
porindores o doendas rams. Apesar o Consbiuicas Federal de 1088 garanly o dineiio & sasie, o
ot i Ot proDleES SOk, polloNS & SOONOITG0E RO Dl BN S SNVEEE Dale Sl 0o retZacan.
Wedandd Eso, Qrupos o Lok acdes lom 5o cONSHiunds & paimin o uma ddedania beologcs, ereirgands o
I e ol oo malhdr Caminh o paid e Tm. Wi dologi oo b, Fald-od o UiMd P uke do
nabureza qualtative, reallieds @ pardr de documentes judicias. & partl dos dedos obibdos, poodire Sl
poaivil compridnder o papd dersernganihiads por cada alor mo nerano percorido pelos paciemies parn
fethinias do drdlo & saude, dEMORETAaNds & imporanda da condicas biokogica dos packnbes na
bl dibds prooEatd

Oitvjitive dia P il

Esia pasguba tem como objiivo compresnd of o fenomans da judcdaliracss da saude o parir 3o Soossn
e M oE TS SirE pOMad Ones di G0 DEt PElES, N0 MUncips o o Pestoa-PE, &6,
sobretido, a8 ddadanias bokogices, & conchelizeoa o Srelo & seede polos pacionies & & parlicipacas dog
S AIONES PSSl CRiaT

Cnderegoe  UMPLRSITARD SH

Oeima: CASTELDDRANCD OEP: =g e 50D
UF: P Mericipiee  JO80 PESSOA
Telwioma: (B33 95-TTEH Fax  [BIPCHE-TTE E-malt —ormisshssbos@on afpdbr

igarsn: 11 e B

232



UFPB - CENTRD DE CIENCIAS

DA SAUDE DA UNIVERSIDADE W
FEDERAL DA PARAIBA

Avaliagio dos Risood o Bl cios:

0% niscod & bemelicos Temm devisames me avaladios.

CooitadiLdrios & Conieder bl da s S0bie 4 Paiglisa;

O pesquisade esclaneons o dispansa 9o uss do TCLE @& lambLdm escansceu o maiodolgia que ser
utilizada "0 progein Dingiio & saude & @ jud ioial Facas de medcamoentos ening poriadones oo doanias nares
o Moai PassoalPE, quel K O rspons el o aulen Jadson Kb Lissita Ribeiro da Siva, uilizarn
Spaas dades seoundanos Folestos julficais sobne judicialzacan da sauds, Sendo oSl prOfoseod
pabifoed DRrelo o Saluds & & judikliRecad o Mol Caimantcd e Ported oras o o oefcek ras & Joe
PessoaPE

Proiianaio-So Wil dados di nakrens documdantal, nd ot de S0 procesdos julias sobn palcklirecas o
Sauis, especiicamenie sobne ol Gas ranas am Joad PesssaPE.

Ko progonts Casd dinlond- s S dapensavel apm-sentaian & TOLE confome raaoes diadas acimd.

E do conhstiments oo pbl e don g confeme & Resokaces 46612 V. B-° Nios (as0s & Gob Sdja
invisreel @ obancen & Tomd do Consontimans Lo @ Esclanecido ou g e5ia ODOSNCS0 Sk Mg rscos
siifmlancias & praackiade o conldenciabdad s o Sados G0 DAMIDRSTIE OU @0% winoulos 0 confansa enine
prEuRLtc o peEaEREs, & dEperha &0 TOLE devn s justificadaments solclade pald posg Uk ador
mesponsavel a0 Sisiema CEPMCONER, pafa apibciaisd, Som préjuiso oo podiensy processo de @
o T T

e i B S 4 2

ey B Flo el S0bPE O Tarmdd, i &Fera L hs o Jaloria:

Tioadioeds o6 Ve (b igariclin, O S i Sailandis.

R it dasf B s

hidis il

Gyl dirks o Paarecbrnciang o Lista die Insdisguacfias:

O pasgusador supriu s pendbnias aponladas o pafeosr anlanor | "Tralssss o umd pasqguba
documenial arguivisiica com procissss publicos sobne judicializocas da saude. espocficaments sobng
DR 313 M MG o Mol PessnaPE. 00 DROoEEsos Pesalineios Sad o nal nezs publics. Com
mlkcas a0 Sigie & o confidencialidade das informacoss, Soied uilnados poey dominos O W00 oF N oM
i SO P [OCERcE, OO O Il O Ryl O Silo o006 dided & dic inferTaiods. AJGInalE, o6
dadoes obliios Sofad apine para Mins de preguisa, Mao Wnds nenhum outrd G di finalidase”
Hodinerai a5 Sjuimiic Sl

Ondersgoe  UMAIRSITAR] S

Oeira: CASTELD BRAKMCD EP: =g (e -p0D
UF: P Menicipicc JOAD FLSSIA
Telmlassc (B30 58-TTa Fax  [EIECHE-TTE Emalt  comiscestosifoo ofph: br

g 1 i 4

233



i e B Pt 4 T

UFFB - CENTRO DE CIENCIAS
DA SAUDE DA UNIVERSIDADE
FEDERAL DA PARAIBA

AU

-Ha parte da melodologia di propes (Sclaneiands ek & Una pEsgUisa apanae anguiisiea por meo de
prOCEESd publicos, & sobe O Sigilo & & confdencialidads das Eormacos
- i (PeaTRCiEaRiai £a5 Fidel £k OUDNOG @LONEs [Naed harsndo) -DRspensa 4 s 82 TCLE {Sim).
Cozanaicharag das Finals & crivdrks do CEP:
Caitificn qua o Comind de Etica aim Pesguiss do Ceniro da Clndes da Sadde da Universideds Fedenal da
FParaita — CEFICCE aprovid & axicupds do refendo propts di pesguisa. Oulnessim, informs gue a
SDTREC Sy (r D POSISNoT PUbBCLC S oa COnditnnoda & submisass do FRelatdn: Final na Plataloms Bradl,
wia Moilhcachs, pana lins do apreciagho & aproveion por eaie egabgen Comill

Esin pafecar ol &l abofads Daseddo mad d ocumanlos abaios maledonados:

234

[~ Tipa Documssmo Srgavn Fosmgem Basinr e
informaglies Bdckas | PE_INFORMADOES BASICAS DO P | 1BAQGIN00 AcEin
i o %Hﬂ_ﬂﬁbﬁﬁ 1%1&:&0!4#! p-rre
183155 |LUETOEA RIBEIRD
8 SV
TCLE i Tenmes Jusifcalsg pd’ TENAAI2D |JADEON KLEEER Ao
AEsaTiimenin 1ZM1E  |LUSTOEA RIBEIRD
Jumifcatva o O BILWA,
i | Frop. par TRUALD | JASON BLERER Pl
Brochiira 1Z04323 |LUSTOEA RIBEIRD
Ew B BILVA
[Sin Fdhia_de_Rosio gl TH Dy | LADs0H L
124740 [LUSTOEA RIBEIRD
D& SILVA
Cronogiaima Cromisgy s, pdl OTM2aND | JADSON KLEEER AciEin
11:50018  |LUSTOEA RIBEIRD
B BILVE
[T Mm_prap‘m.pd? Ty | JASON KLEBER Pl
1k51:18  LUSTOEA RIBEIRD
Dedarasis ge Frsqueador pol T L %#REEE Eoain
P sadens 1X34ET  |LUSTOEA RIBEIRD
D SILVA

Cnderecoe UM AIRS AR Sk

Bairn: CASTELD BRAKCD
Mwnicipic 04D FOIS04

uF: PE
Telwlona (B2 98-TTEI

OEP: e 500

Far [EIECHE-TTE

Emalt comisdsstonfoo ofph-br

S I e B



235

UFPB - CENTRO DE CIENCIAS
DA SAUDE DA UNIVERSIDADE wﬁ"\“
FEDERAL DA PARAIBA

f — P S S e R ]

Dl o il dix Ceclaracas_|realliu cad. pal 111200 | ADS0N KLEEER Ao D
stz aen o ikiEd |LUETOEA RIEEIRD
InlTatsE T Dby EILWA

ESta o 00 Parac
ARTovadD

Micassia Apraciaiio da CONEP.
L]

SOA0 PESEOA, 30 o Abvil di 203D

Asdinade por:

Elane Margues Dusts de Sousa
i Gt d o i) |

Ondersgre  UMEIRSTARD SH

Oaima: CASTELD BRAARED

LiF: P Menicipioc 000 FESSO4
Telwlosa:  [B2025%8-TTE Fax AIEEE-TTE

OEP: e -R00
Eralt —ormsisstes oo Jpk b

g 5l e B



236



