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RESUMO

Este trabalho aborda a andlise da trajetéria de um grupo especifico: usudrios que tiveram
acesso aos medicamentos por via judicial, tendo por referencial a questdo da cidadania na
garantia do direito a sadde, envolvendo o acesso aos servigos publicos, ao cuidado e ao
tratamento — o que inclui o acesso aos medicamentos. Adotou-se como percurso metodolgico
a abordagem qualitativa. Os dados foram coletados através de entrevistas semiestruturadas
com dez usudrios. Utilizou-se representacdo grafica para descrever o itinerdrio da
peregrinacdo no acesso aos medicamentos no estado do Amazonas e a identificacio do
processo de empoderamento ocorrido durante a peregrinacdo, através de fluxograma,
refletindo a compreensdo do usudrio sobre o fendmeno da judicializacdo como forma de
acesso aos medicamentos, suas percepcdes e entendimentos. A judicializagdo na satide se
mostrou como fator agregador no conhecimento dos direitos, da cidadania. Empoderou os
sujeitos, que na sua trajetéria de vida, acabaram adquirindo um grande aprendizado. Fazendo-
se detentor da direcdo necessdria para poder tentar gozar da melhor satde, passaram a
conhecer os programas do SUS, o Judicidrio, seus percursos, foram fortalecidos, mas
adequados na relacdo entre o sujeito e o Estado, onde a interpretacdo dos direitos sociais
permaneceu na dimensao individual, desconsiderando a dimensao coletiva.

PALAVRAS-CHAYVE: Acesso a Medicamentos. Direito a Saide. Equidade em Saude.



ABSTRACT

This thesis analyzes a specific group: citizens that had access to medication through court
orders, due to constitutional rights related to health care, access to public services, and
medical treatment, which includes medication. The qualitative approach was used as method.
Data was collected through interviews with ten public health care users in Manaus. Graphic
representations were used to describe the long process citizens need to fulfill in order to have
access to medication in the State of Amazonas, the identification of the empowerment verified
during this process and its reflex on the users comprehension and perception that judiciary
involvement is necessary for medication access. The search for court orders on health care
was responsible for improving the users knowledge on the system and their rights, which
empowered them. Having learned the right path for better health care access, they began to
understand the Brazilian United Health Care System, the Judiciary and its means. However,
the relationship of submission between the State and the citizen remains, the comprehension
of social rights is still seen individually, not for the society as a whole.

KEYWORDS: Access to Medication. Right to Health Care Access. Equity in Health Care
Access.
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1 INTRODUCAO

Ap6s a aprovacdo da Constituicdo Federal Brasileira de 1988 tornou-se cada vez
mais freqiiente a interferéncia do poder judicidrio em questdes que, primariamente, sao da
competéncia dos poderes executivos ou legislativos. A este novo papel exercido pelo
Judiciério na garantia de direitos individuais tem sido atribuida a no¢ao de judicializacdo.

No campo especifico da politica de sadde, a judicializacdo tem se traduzido como a
garantia de acesso a bens e servicos por intermédio do recurso a acdes judiciais. Por isso, a
fase atual do Sistema Unico de Satde é caracterizada pela presenca marcante dos atores
juridicos e até mesmo o desenvolvimento de um ramo do Direito que ficou conhecido como
Direito Sanitério. Esta € uma consequéncia da constitucionalizacdo do direito a saude.

Um dos aspectos da assisténcia médica que mais tem sido alvo das ac¢des judiciais € a
assisténcia farmacéutica, ou seja, a garantia do acesso a medicamentos nao disponiveis, ou em
falta nos servicos publicos, em razao de precos abusivos praticados pelos fabricantes ou de
falta de estoque, padronizagao do uso, registro no pais e comprovacao cientifica de eficacia.

O processo de judicializacdo na saide parece algo obscuro, tanto para os usudrios
quanto para as institui¢des, pois esses Ultimos parecem inseguros € pouco orientados no que
tange os pleitos no acesso aos medicamentos - caréncia de compreensdo € dominio do
processo como um todo.

A Justica tende a entender o direito a saide como um direito individual, € ndo como
um direito coletivo. Ela age, na sua maioria, em funcio daqueles usudarios que, por possuirem
maiores informacdes e maiores recursos, sdo capazes de aciond-la quando tém seus direitos
negados (MARQUES, 2002).

No Estado do Amazonas o volume de acdes contra o Estado cresce. Este crescimento
também € apontado em estudos sobre estados como Sdo Paulo, Rio de Janeiro e Santa
Catarina. Entretanto, no Amazonas, em muitos casos, a resposta dos servi¢os ainda aparenta
ser mais morosa e nao ha uma postura imediata de retorno do Estado.

Para a mestranda, advogada que trabalhou e milita na drea da educacdo e formacao
técnica em sadde no estado do Amazonas, o tema da judicializacdo da saude desperta especial
interesse, uma vez que traz para a arena publica os ditames do direito e as politicas de sadde,
umas vezes em confronto, outras em conjunto, e sempre tendo o cidadio como objeto ou

como sujeito de suas agdes.



A compreensdo dos usudrios sobre o fendmeno da judicializacdo nos servigos de
saude como forma de acesso aos medicamentos — suas percep¢des e entendimentos - ainda
sd@o pouco investigados e conhecidos. O presente estudo se propde a conhecer a trajetdria
desses usudrios, suas dificuldades e seu comportamento frente ao sistema, buscando
compreender como ele age nesse complexo processo de acesso aos medicamentos, na
perspectiva de garantir seu direito a sadde, que reflete como conseqiiéncia um
empoderamento individual.

O acesso aos medicamentos deveria ser uma resposta concreta por parte do Estado,
delineada por uma politica social maior — a politica de saide. Considerando que as politicas
sociais “sdo parte intrinseca da construcdo coletiva e conjunta da nacionalidade, da cidadania
e da institucionalidade estatal” (FLEURY, 1997, p. 14), sua andlise requer que se va além da
descricdo do conjunto de servigos e/ ou produtos ofertados e da sua formalizacdo juridico-

institucional. Conforme Fleury (1997, p. 174):

[...] um esquema geral de andlise das politicas publicas deveria contemplar, em uma
dimensao histérica e, portanto, espagco-temporal, as condi¢cdes de sua emergéncia, a
dindmica de seu desenvolvimento e as condi¢des e tendéncias de seu desdobramento
politico — institucional.

Sendo assim, € preciso retomar a perspectiva de difusdo de consciéncia sanitdria,
como consciéncia politica de direito a sadde, ja que estd provado que ndo se cria igualdade
apenas por decreto, por meio de lei, apesar de estes colaborarem.

De qualquer forma, como assinala De Luca (2003, p. 488), “a garantia de direitos nos
textos legislativos, ainda que essencial, nao basta para torni-los efetivos na prética”. Portanto,
mesmo que sejam avangos claros, pois nao € de pouca importancia constar no corpo da lei, é
preciso estar atento a adverténcia de Bobbio (1992a, p. 5), de que “os direitos de cidadania
sao historicos, ou seja, nascidos em certas circunstancias, caracterizados por lutas em defesa
das novas liberdades contra velhos poderes e nascidos de modo gradual, nem todos de uma
vez e nem de uma vez por todas”.

De fato, aprendemos com a histéria que a manutencdo e a ampliacdo de certas
conquistas de cidadania envolvem um processo de embates sociais e politicos permanentes,
resultando da luta de classes de qualquer sociedade. Nenhum elenco de direitos tem cardter
irreversivel.

A énfase atual nos aspectos legais e institucionais termina por ndo deixar de lado a
necessidade de retomar, permanentemente, o caminho da construcao dos sujeitos. A formacao

de identidades, a difusdo da consciéncia sanitdria, a organizacdo em coalizdes sociais pela



defesa de uma reforma radical s@o a Unica maneira de superar os entraves atuais e aprofundar
a democratizacdo da saude. A possibilidade de emancipacdo e diferenciacdo s6 pode ser
assegurada através da complexificacdo do tecido social, em duplo movimento de constru¢cdo
de identidades e formas organicas autonomas e de insercao de seus interesses na arena publica
(FLEURY, 1997).

Assim, assumindo uma interpretacdo da concep¢do dos usudrios, o trabalho
estabelece um olhar em decorréncia de processos histéricos e de relagdes sociais e politicas
que sdo apresentadas sucessivamente nos capitulos com o objetivo de fornecer os
pressupostos tedricos que apoiardo e servirdo de referéncia, posteriormente, para a reflexdao

sobre as especificidades relacionadas a concepgao de direito a sadde.



2

2.1

OBJETIVOS

Objetivo Geral

Analisar como os beneficidrios de medicamentos via mandados judiciais se

reconhecem a luz do direito social.

2.2 Objetivos Especificos

Descrever o entendimento do beneficidrio sobre o acesso a medicamentos no Sistema
Unico de Satde.

Analisar a compreensdo do beneficidrio de medicamentos sobre a sua capacidade de agir
e sobre esse contexto.

Avaliar a existéncia de articulacdo dos beneficidrios de medicamentos na sociedade civil
com agrupamentos de interagdo com o Estado/Governo e com outros poderes

institucionais.
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3 FUNDAMENTACAO TEORICA

3.1 Cidadania e Constituicao de Direitos

A cidadania tem suas raizes, & na Antiguidade, sobretudo nas cidades-estado da
Grécia Classica. Naquele momento, cidadania envolvia, sobretudo, a ideia de participagao dos
homens livres no governo da ‘pélis’, configurando o que se pode entender como direitos e
deveres politicos no dmbito da esfera publica. Era do dgora, espaco publico por exceléncia,
que os individuos definiam as leis e as questdes do Estado.

E fato que nem todos possuiam tais prerrogativas, nio sendo considerados cidadios,
os escravos, as mulheres e os estrangeiros, um total de % da populacdo. Além do mais, na
cidadania antiga, a vida privada, civil, era o espaco da sujeicio e do poder absoluto. A
liberdade existia apenas para a pélis e os individuos tinham suas vidas pessoais regidas pelo
Estado, nos mais diversos niveis, como, por exemplo, na proibi¢do de celibato, na obrigagcao
de raspar o bigode, na regulacao da ‘moda’, etc. (COMPARATO, 1998).

O que definia o individuo como sujeito de direito ndo era a sua condi¢do humana,
mas sim a de membro da comunidade politica, ou seja, de participar da coletividade/cidade. E
aqui aparece um aspecto importante que diferencia a cidadania na forma como ela emerge no
mundo moderno. Neste ultimo, o individuo se torna titular de direitos ndo apenas como
cidaddo, mas como homem, sendo pela via dos direitos civis - reconhecidos como direitos
naturais, universalmente vdlidos porque seus por natureza - que a condi¢do de cidaddo

inicialmente se estabelece. Segundo Coutinho (1997),

[...] no mundo moderno, a no¢do e a realidade da cidadania também estdo
organicamente ligadas a idéia de direitos; mas num primeiro momento, ao contrario
dos gregos, precisamente a idéia de direitos individuais ou civis. John Loccke, por
exemplo, que viveu no século XVII, baseou seu pensamento politico na afirmacdo
de que existem direitos naturais. Os individuos, enquanto seres humanos (e ndo mais
enquanto membros da pdlis, como entre os gregos, ou enquanto membros de
determinado estamento, como na Idade Média), possuiriam direitos.

Os tedricos liberais do jusnaturalismo, ou ° doutrina dos direitos naturais’, que
repdem a questdo da cidadania nos termos de direitos universais inscritos numa suposta
natureza humana, garantidos aqueles reconhecidos como cidadaos no interior do agrupamento
nacional em processo de formacdo. Direitos Civis, portanto, garantidores das liberdades

individuais, definidos como fundamentais seja na Bill of Rights (Declaragao de Direitos —
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1689), promulgada pelo parlamento britanico apds a Revolugdo Gloriosa, ou na Declaragdo de
Independéncia dos EUA (1776) e, ainda, na Declara¢do dos Direitos do Homem e do Cidadao
(1789), estabelecida pela Revolugao Francesa (QUIRINO; MONTES, 1986).

De acordo com Reis (1999), a cidadania € um processo historicamente constituido de
ampliacdo de direitos tem trés niveis distintos, iniciando-se pelos civis, e vinculados a
condicdo de pertencimento a um determinado Estado — nagdo. Cre-se que a formulagdo
desenvolvida pelo soci6logo britdnico Marshall (1967), oferece uma contribuicdo.
Observando o processo histérico vigente na Inglaterra, definiu certa perspectiva cronoldgica
de implantagdo dos direitos de cidadania em trés momentos sucessivos: inicialmente,
implantou-se, basicamente no século XVIII, os chamados ‘direitos civis’ (liberdade de ir e vir,
de pensamento, de religidao, de opinido, direito a vida, a justica e a propriedade, de estabelecer
contratos), definidos pela ideia de liberdade individual; em seguida ‘os direitos politicos’, no
século XIX, que asseguram a participa¢do dos individuos no governo da sociedade (como
votar e ser votado, direito de associacdo e organizacdo), consagrados como direitos
individuais exercidos coletivamente, e , por ultimo, aos ‘ direitos sociais’ no século XX, que
garantem a participacao na riqueza do pais — como educacio, saide, trabalho, aposentadoria e
saldrio digno - envolvendo a presenca do Estado como criador das condi¢des econdmicas para
a sua viabilizacao.

Essa divisdo dos direitos civis, politicos e sociais teria sido possivel, de acordo com
Marshall (1967), em funcdo de um processo de diferenciacao institucional por que passou a
sociedade inglesa no seu processo de constitui¢do nacional, ultrapassando a antiga ordenagao
estamental tipica do feudalismo, que se caracteriza por agregar cada individuo num certo
status particular, com instituicdes e prerrogativas proprias. Nesse momento histdrico, as
institui¢des se encontravam amalgamadas umas as outras, indiferenciadas por estamento —
uma mesma instituicdo era uma assembléia legislativa, um conselho governamental e um
tribunal de justica. O que se observa como dindmica evolutiva natural e enddgena € a
separacdo das diversas instituicdes, que adquirem funcdes especializadas, garantindo tipos
especiais de direitos. Ao mesmo tempo, verifica-se um processo de fusdo das instituicdes no
plano geografico, que deixam de referir-se ao plano local e passam a possuir uma base
nacional (REIS, 1999).

Ainda segundo Reis (1999), esse processo de diferenciacdo das diversas esferas da
vida social, caracteristicas da ordem burguesa em expansdo, permitiu que diversos tipos de
direitos pudessem ser definidos, o que teria levado a se implantarem obedecendo a dinamicas

diferentes de temporalidade e de sequenciamento histérico/cronolégico. Com efeito, a
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perspectiva ‘em escala’ de Marshall (1967) estabelece certa linha evolutiva e 1dgica nesse
processo de expansdo da cidadania, em que a introdugdo dos direitos civis cria as condi¢des
de possibilidade para o estabelecimento dos direitos politicos, que, por sua vez, permite o
avango dos direitos sociais, este dltimo assentado, fundamentalmente, no tripé: educagdo,
saude, trabalho.

E interessante observar que, embora obedecam a uma dinimica evolutiva e Iégica,
ndo se caracterizam pela presenga de um mesmo principio politico, tendo em vista que os dois
primeiros direitos — civis e politicos — surgem como limites ao poder do Estado, com o
cidaddo, de certa forma, buscando construir protecdes a interferéncia opressora do Estado. No
caso dos direitos civis, caracterizados, segundo a literatura, por um tipo de liberdade
‘negativa’, os individuos historicamente buscaram opor-se a acdo autoritdria e despdtica do
Estado absolutista; em relacdo aos direitos politicos, vistos como liberdade ‘positiva’,
expressam a exigéncia de uma acdo ativa e participativa dos cidaddaos na conducdo dos
negdcios do estado “contra um estado antes oligdrquico” (PEREIRA, 1997).

De qualquer modo, ambos invocam certa reacdo, definida historicamente, ao poder
estatal, que ai aparece como ameacgador das liberdades fundamentais — civis e politicas. No
caso dos direitos sociais, a ldgica de acdo € outra, porquanto ao contrdrio de um estado
contido, recolhido, exige-se uma presenca mais forte e atuante deste, de modo que se possa
garantir um minimo de bem-estar social para todos. Seria, pois, através da ampliacdo do
escopo de intervencgao estatal que se poderia garantir a participacdo bésica de todos nos frutos
de riqueza produzida coletivamente, encurtando as desigualdades sociais e produzindo maior
justica social. Por isso, alguns autores procuram estabelecer distingdes entre os diversos tipos
de direitos, definindo os dois primeiros — civis e politicos — como “direitos-liberdade” (SORJ,
2004) ou de “primeira geracao” (BOBBIO, 1992b) e os direitos sociais como “direitos-
credores”, dependentes do Estado, ou de “segunda geracdo”. Justamente por isso, por
dependerem do Estado, os direitos sociais sempre foram encarados com desconfianca pela
tradicao liberal e hoje se encontram na linha de ataque das politicas neoliberais que pretendem
reduzir o papel do Estado.

Segundo Machado (2006) a ideia de Estado Democratico de Direito se relaciona a
necessidade de superagdo das desigualdades sociais e regionais e a instauracdo de um regime
democratico que, efetivamente, realize a justica social. Para tanto, € necessario ampliar a
no¢ao de Estado de Direito tradicionalmente limitada a sua definicio formal, como o
‘governo de leis’, mas compreendé-lo como um Estado material de Direito, em que sejam

reconhecidos, a0 mesmo tempo, como meta, parametro e limite da vida estatal, certos valores,
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direitos e liberdades fundamentais, superando, desta forma, uma no¢do que se limita a garantir
determinadas formas e procedimentos da organizacao do poder e das competéncias dos 6rgaos
estatais.

Os direitos fundamentais constituem critérios de legitimagao de poder estatal e, por
conseguinte, da propria ordem constitucional, na medida em que “o poder se justifica por e
pela realizacdo dos direitos do homem e que a ideia de justica € hoje indissocidvel de tais
direitos” (SARLET, 2002). Funda-se, desta forma, um profundo entrelacamento entre os
direitos fundamentais e o Estado de Direito. Como argumenta Bobbio (1992b), a discussdo a
respeito da justificacdo da origem desses direitos perde sentido com a adog¢do, nas ultimas
décadas, pela maioria dos paises, de uma declaracio universal dos direitos do homem. “E
preciso que se esteja convencido de que a realizagdo dos direitos do homem € uma meta
desejavel; mas nao basta essa convicgdo para que aquelas convicgdes se efetivem” (BOBBIO,
1992b, p. 23). Essa meta desejavel estabelece uma ligacdo inequivoca entre as competéncias
do Estado e os interesses sociais. Sarlet (2002), utilizando uma citacao de Pérez Lufio, insiste
na existéncia de um nexo de interdependéncia entre estado de Direito e os direitos
fundamentais, “uma vez que o Estado de Direito exige e implica, para sé-lo, a garantia dos
direitos fundamentais, ao passo que estes exigem e implicam para sua realizacdo, o
reconhecimento e a garantia do Estado de Direito” (SARLET, 2002, p. 69).

Embora com frequéncia se utilize indiferenciadamente os termos ‘direitos humanos’
e ‘direitos sociais’ ou ‘direitos fundamentais’, € necessario diferencid-los pelos seus préprios
processos de construgdo histérica. De acordo com Sarlet (2002, p. 37), direitos fundamentais
se caracterizam por serem precisos e restritos, pois sao constituintes do conjunto de direitos e
liberdades reconhecidos institucionalmente pelo Estado e garantidos pelo direito positivo,
referindo-se, portanto, a direitos determinados no espaco e no tempo, “cuja denominacgdo se
deve ao cardter basico fundamentador do sistema juridico do Estado de Direito”. Ja o termo
‘direitos humanos’ diz respeito ao internacional que reconhece o ser humano como tal — a
partir da concepc¢do de humanidade - independentemente de sua vinculagdo constitucional,
referindo-se, portanto, a todos os povos e tempos.

Nao ha dividas da existéncia de uma vinculagao entre os dois tipos de direitos, pois
o titular dos direitos fundamentais sempre serd um ser humano. Porém, determinado Estado
pode nao garantir certos direitos fundamentais aos seus cidadados, o que lhes tira a condi¢do de
ser humano. A adoc¢ao dos direitos fundamentais pelas constituicdes dos Estados aconteceu
muito tempo depois de serem reconhecidos os direitos humanos e, como salientou Bobbio

(1992b, p. 5), ocorreu por diversas lutas histéricas, “ndo todos de uma vez, nem de uma vez
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por todas”. A nocdo da conquista de novos direitos nos remete a outra concep¢do do campo
juridico: as “geracdes” de direitos.

Embora autores como Sarlet (2002) prefiram a denominacao ‘dimensao’ dos direitos,
em contraposicdo a ‘“‘geracdo” (de acordo com ele, o segundo termo indica ideia de
substituicdo e ndao de ampliagdo), serd utilizado, para fins de exposi¢cdo, o termo empregado
por Bobbio (1992b): “as geracdes do direito”. Falar-se-4 dos mais relevantes direitos
fundamentais da primeira e da segunda geracao.

De acordo com a leitura de Sarlet (2002), o reconhecimento, nas primeiras
constituicdes escritas, de tais direitos fundamentais, é produto do pensamento liberal burgués
do século XVIII, notadamente de cunho individualista. Externava-se, desta maneira, a
necessidade de delimitacdo de uma zona de nao intervencdo do Estado, caracterizando-se
como direito de defesa, demarcando uma esfera de autonomia individual frente ao poder do
estado.

Por este motivo, sdo apresentados como direitos de cunho ‘negativo’, ou seja, para
sua efetivacdo € necessdria a ndo intervencdo dos poderes publicos, sendo, nesse sentido,
“direitos de resisténcia ou de oposi¢ao perante o Estado” (SARLET, 2002, p. 54). Destacam-
se, no rol desses direitos, os direitos a vida, a liberdade, a propriedade e a igualdade perante a
lei. Posteriormente, foram complementados por uma gama de liberdades, incluindo as
liberdades de expressao coletiva (liberdades de expressdo, imprensa, manifestacdo, reunido,
associagdo, etc.), e pelos direitos de participacdo politica (o direito ao voto). Para o autor, isso
revelou “intima correlag@o entre os direitos fundamentais e a democracia” (SARLET, 2002, p.
55).

A insercdo dos direitos sociais nas constitui¢des dos Estados nacionais modernos foi
inspirada por duas correntes preponderantes do pensamento ocidental que se estabeleceram
definitivamente na segunda metade do século XVIII a partir de episddios historicos
marcantes, como a Independéncia dos Estados Unidos (1776), a Revolucao Industrial Inglesa
e a Revolugdo Francesa (1789). Essas duas correntes seriam a anglo-saxa e a francesa
(suscitadas, no primeiro caso, por pensadores liberais, como John Stuart Mill e John Locke e,
no segundo, por Montesquieu e Rousseau). Em linhas gerais, a primeira corrente se
distinguiria da segunda por sua €nfase na sociedade como projecdo dos individuos, ao passo
que, na ultima, o individuo cederia lugar ao cidadao, criacdo da sociedade politica, isto €, do
Estado. A nocdo de que os direitos individuais teriam precedéncia e, por conseguinte,
proeminéncia sobre os direitos sociais, isto €, no jargdo tautoldgico do direito, de que os

direitos de primeira geracdo viriam, “‘naturalmente”, em primeiro lugar, e os de segunda
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geracdo, em segundo, provém primordialmente da tradi¢do anglo-saxa, fonte de um dos mais
conceituados tedricos do direito do ultimo século, T. H. Marshall (apud MACHADO, 2006).

Os direitos fundamentais de primeira geracdo, segundo Bonavides (apud SARLET,
2002), sao os direitos de liberdade e igualdade formal, os primeiros a constarem na
normatividade constitucional. Seriam o0s chamados direitos civis e politicos, que
correspondem, historicamente, a fase inaugural do constitucionalismo ocidental, nunca tendo
deixado de postular nas constituicdes até os dias de hoje. O paradigma dos direitos da
primeira geracao foi o principal ponto de embates até o inicio do século XX, a partir de entao,
foram engendrados novos direitos fundamentais.

Dado que o século XIX foi marcado pelo advento dos direitos da primeira geracdo
(direitos civis e politicos), o decorrer do século XX se caracterizou por uma nova ordem
social. A simples garantia formal da liberdade e igualdade ndo gerava frutos para todas as
classes sociais, sobretudo, a imensa massa trabalhadora explorada no capitalismo da época.

De acordo com Bobbio (1992b), os direitos individuais tradicionais constituem-se em
“liberdades”, ja os chamados direitos sociais consistem em “poderes”. O autor explica que
“liberdades” se referem aos direitos garantidos quando o Estado ndo intervém e “poderes”,
aos direitos que exigem uma intervencdo do estado para sua efetivacdo. Neste raciocinio,
liberdades e poderes sdo incompativeis, € ndo complementares, como se cré frequentemente.
“A sociedade histérica em que vivemos, caracterizada por uma organizacdo cada vez maior
em vista da eficiéncia, € uma sociedade em que cada dia adquirimos uma fatia de poder em
troca de uma fatia de liberdade” (BOBBIO, 1992b, p. 44).

Esta nova ordem social apresenta uma estruturacdo dos direitos fundamentais ndao
mais sedimentada no individualismo do modelo anterior, mais requer, ao contrario, a cessao
de uma parte da individualidade em troca de garantias sociais. A diferenciacao destes direitos
estd em sua ‘dimensdo positiva’, uma vez que se trata “nao mais de evitar a intervencao do
Estado na esfera da liberdade individual, mas, sim, [...] de propiciar um ‘direito’ de participar
do bem-estar social” (SARLET, 2002, p. 55). Estes direitos se caracterizam por propiciarem
aos individuos direitos a prestagcdes sociais estatais, como saude, educagio, trabalho, etc.

Os direitos fundamentais da segunda geragdo se tornam, portanto, tao essenciais
quanto os direitos fundamentais da primeira geragdo, seja por sua universalidade, seja por sua
eficacia. Assim, sdo caracterizados como direitos sociais, culturais e econdmicos, bem como
os direitos coletivos ou de coletividades, introduzidos no constitucionalismo das distintas
formas de Estado social. Os direitos de segunda geracdo estdo profundamente relacionados

aos chamados direitos prestacionais sociais do Estado para com o cidadado. E dever do Estado
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garantir determinados “servi¢os” a sociedade. Estes direitos passam a incluir o rol de poderes
da sociedade, caracterizando-se como certa passagem das liberdades formais abstratas para
poderes materiais concretos (MACHADO, 2009).

Ainda segundo Machado (2009) a marca desta nova fase dos direitos fundamentais
ndo estd somente no fato de estes direitos terem escopo positivo, mas, principalmente, por se
caracterizarem como ‘“liberdades sociais”, como, por exemplo, liberdade de sindicalizacao, do
direito de greve, etc. Em resumo, o direito a sadde integra os direitos fundamentais da
segunda geracao, pois exige do Estado prestacdes positivas para, deste modo, evidenciar a sua
garantia e efetividade, sendo chamado, portanto, de direito social prestacional. Talvez por
1ss0, a no¢do de direito a saude tenha se aproximado da ideia de garantia de acesso a bens e
servicos de saide. Compreender o direito a saide como direito de cidadania vai além de uma
discussao formal ou juridica.

Nao resta divida, pois, que € em funcdo da luta popular pela conquista de certos
direitos, mas também pela aplicacdo da lei, que se garante a sua efetividade. Do contrério,
pode-se rumar para modelos juridicos e constitucionais 6timos em termos de regulacdao da
cidadania e realidades absolutamente distantes dos protétipos legais. E € nesse ponto que os
criticos que denunciam o carater problemdtico da cidadania no Brasil entram em conflito,
acusando o descompasso brasileiro entre o “pais legal” e o “pais real”. Mas recorrendo a
histéria também € que se podem matizar muitas criticas que sdo dirigidas as insuficiéncias do
processo brasileiro de cidadania (REIS, 2002).

Podemos concluir com Reis (2002), que, no Brasil, a instaura¢do de direitos sociais
constituiu, em determinado momento, uma condi¢do para a limitagdo ou mesmo a supressao
dos direitos civis e politicos. J4 nos Estados Unidos, os direitos civis e politicos se
estabeleceram simultaneamente no momento da elaboracdo da Constitui¢do. As duas
experiéncias demonstram a inexisténcia de uma sequéncia l6gica necessdria a expansdo da
cidadania. O estabelecimento da cidadania resulta, portanto, de correlacdes de forcas e das
condi¢des estruturais, proprias a cada formacdo social e histérica, e ndo diz respeito a
democracia em geral.

Segundo Machado (2009) os direitos sociais, conquistados no plano legal com a
redemocratizacdo no Brasil, ndo encontraram meios nem espagos de realizagdo na nova esfera
publica, regida pela légica de reducdo dos gastos publicos, obediente ao novo papel
desempenhado pelo Estado de gestor de divida publica e de avalista do capital internacional.

Se, no periodo da ditadura militar, os direitos sociais foram migalhas de uma promessa de
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bolo jamais repartido entre a populacdo, na nova ordem democrdtica eles sdo considerados, ja
de antemao, anseios economicamente inalcancaveis, embora, desejaveis e legitimos.

Bobbio (1992b) convida a recordar que “o mais forte argumento adotado pelos
reaciondrios de todos os particularmente contra os direitos sociais, ndo € a sua falta de
fundamento, mas sua inexequibilidade”. De acordo com o autor, a enunciacdo destes direitos
congrega diversos atores, sendo o acordo, portanto, obtido com relativa facilidade,
independentemente do poder de convic¢do de seu fundamento absoluto. Entretanto, no
momento de passar da teoria sobre os direitos a acdo, ainda que seu fundamento seja

inquestiondvel, comegam as reservas e oposicoes.

3.1.1 Raizes Historicas do Direito no Brasil

De acordo com Leonardo Santos (2009), quando se analisa os principais
acontecimentos politicos de nossa histéria, desde a Independéncia do Brasil até a implantacao
da Nova Reptblica, vé-se uma constante: a conciliagdo entre os velhos donos do poder e os
setores sociais emergentes sob a condu¢do do bastdo estatal, transformando pouca coisa para
que tudo no poder permanegca como estd. Isto, sem duvida, impediu a formacdo de uma
sociedade democratica com tragos nacionais mais sélidos, impossibilitando a realizacdo do
direito ao exercicio da cidadania democratica para amplos setores da populagdo brasileira.

O estatismo autoritdrio brasileiro tem suas raizes no “arcaismo da dominac¢do de tipo
oligarquico-patrimonial, herdado da estrutura colonial portuguesa, aliado ao artificialismo da
introducdo da ideologia liberal” em nosso pais. Nesse sentido, o formalismo, o artificialismo
das leis e a concepgao tutelar do poder encontram sua razao histérica no modo peculiar com
que foi introduzida pelos portugueses a democracia no Brasil (SANTOS, 2009).

A dominacdo ibérica trouxe tragos distintivos, caracterizadores do processo evolutivo
da formacgao do Estado brasileiro. Sobre essa dominagao, o prestigiado intérprete da formacao

da sociedade brasileira, Sérgio Buarque de Hollanda (1973), diz o seguinte:

O que principalmente a distingue &, isto sim, certa incapacidade, que se diria
congeénita, de fazer prevalecer qualquer forma de orientacdo impessoal e mecanica
sobre as relagdes de cardter orginico e comunal, como o sdo as que se fundam no
parentesco, na vizinhanga e na amizade.
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Dessa forma, as estruturas de poder no Brasil foram consolidadas e representadas, de
certa forma ainda sdo, sobre valores e préticas insitas ao processo de formacdo do Estado
brasileiro. Citando mais uma vez Hollanda (1973), em uma de suas precisas interpretacdes,
entende que os valores de organizagdo social trazidos pelos portugueses foram representativos
das estruturas de poder aqui fundada, eis o que diz o historiador sobre os valores enaltecidos
na estruturacdo da sociedade e do Estado: “o peculiar da vida brasileira parece ter sido uma
acentuagdo singularmente enérgica do afetivo, do irracional, do passional, e uma estagnacao
ou antes uma atrofia correspondente das qualidades ordenadoras, disciplinadoras,
racionalizadoras” (HOLLANDA, 1973).

Em nosso pais, houve apenas uma adaptacio dos principios e instituicdes
democraticas, porém com a continuidade dos interesses e privilégios dominantes de modo a
garantir o predominio quase absoluto das elites (agrarias, industriais e burocraticas), de outra
parte, tratou-se de generalizar a ideia autoritaria e elitista que considera o povo como imaturo
e despreparado para o exercicio da democracia e, portanto, para organizar a sociedade e o
Estado. Isso evidencia a “imaturidade do Brasil escravocrata para transformacdes que lhe
alterassem profundamente a fisionomia” (SANTOS, 2009).

Tal ideia, disseminadora e perpetuante do preconceito contra os pobres, mesticos e
negros, verificou-se no inicio da Reptblica, com uma dura decisdo politica denegatéria da
condi¢do de cidadania, ao substituir os individuos mencionados, como forca de trabalho, por
imigrantes. Nada mais comum que a elite, transportada de subito para as cidades, carregasse
consigo a mentalidade, os preconceitos e o teor de vida que tinham sido atributos especificos
de sua primitiva condicao (SANTOS, 2009).

A Reptblica, assim, surge mantendo os mesmos padrdes de dominagdo, embora
tenha modificado as estruturas de poder. Nada mais representativo de um movimento que se
iniciou restrito a determinados grupos de interesse, sendo quase nula a participacdo popular. A
Constituicao da primeira Reptblica tinha um fundo puramente liberal, garantiu e enunciou as
cléssicas liberdades privadas, civis e politicas, silenciando sobre a protecao ao trabalhador.

Ainda na Republica, quanto ao novo modelo eleitoral, embora deixe de ter por base o
voto censitdrio, ainda ndo se torna um direito universal, j4 que a cidadania politica ndo
poderia ser exercida por mulheres, mendigos, religiosos, soldados e analfabetos. O significado
desta restricao € profundamente antidemocrético, pois num pais recém saido da escravidao, a
maioria dos ex-escravos ainda era analfabeta. Tal quadro se agravava ainda com um poder

politico impessoal e nao submisso a nenhuma lei (SANTOS, 2009).
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Santos (2009) afirma que o coronelismo e o clientelismo foi, e € uma mancha dificil
de apagar, perpetuou-se e ainda insiste em dar sinais de vida. Antes, o coronelismo se
distinguia mais pelo compromisso entre poder privado e poder publico. O compromisso
derivava de um longo processo histérico e se enraizava na estrutura social. O clientelismo,
isto €, a troca de favores com o uso de bens publicos, sobretudo empregos, tornou-se a moeda
de troca do coronelismo. O coronel nomeava, ou fazia nomear, filho, genro, cunhado, primo,
sobrinho. A wurbanizacdo, a industrializacdo, a libertacdo do eleitorado rural e o
aperfeicoamento da justica eleitoral iriam enterrar coronéis e coronelismo.

O coronelismo, como sistema nacional de poder, sofreu grande golpe quando Getilio
Vargas assumiu o poder em 1930, decretando intervengdo federal na maioria dos estados,
“buscando desarmar o poder das oligarquias estaduais e o sistema coronelista” (SANTOS,
2009). No entanto, tragos desse tipo de dominag@o continuaram, e como dito antes, as elites
politicas ndo se exaurem ou extinguem, mas se transformam e se amoldam ao contexto
politico-histoérico. Assim foi que o Coronelismo conseguiu sobrevida, inclusive, sobrevivendo
nos dias atuais, isto €, os coronéis ndo desapareceram. Surgiu, entdo, o novo coronel,
metamorfose do antigo, que vive da sobrevivéncia de tragos, praticas e valores remanescentes
dos velhos tempos. O historiador José Murilo de Carvalho (2003) faz uma interessante

observacao, para ele:

[...] o coronel de hoje ndo vive num sistema coronelista que envolvia os trés niveis
de governo, ndo derruba governadores, ndo tem seu poder baseado na posse da terra
e no controle da populacdo rural. Mas mantém do antigo coronel a arrogéncia e a
prepoténcia no trato com os adversdrios, a inadaptacdo as regras da convivéncia
democritica, a conviccdo de estar acima da lei, a incapacidade de distinguir o
publico do privado, o uso do poder para conseguir empregos, contratos,
financiamentos, subsidios e outros favores para enriquecimento préprio e da
parentela. (CARVALHO, J., 2003).

Questdes historicas remetem a tradic@o brasileira de direitos sociais vinculados a um
contrato compulsério de cardter contributivo, contrapostos a medidas assistencialistas aos
carentes.

No Brasil, seria necessario a remog¢do dos entulhos, dos estorvos autoritdrios ou
conservadores da estrutura estatal (politica), dos tradicionalismos da Casa Grande e do
servilismo da Senzala, bem como aprofundar radicalmente a democracia (como democracia
popular ativa, cidadania democratica, com a prevaléncia dos direitos humanos e do principio
da dignidade humana). Nao se trata de resgatar o custo social do modelo de acumulagdo
prevalente no pais, mas sim da construcdo da cidadania a partir das reivindicagdes concretas

dos segmentos mais desfavorecidos da populagdo, ndo da oOtica da saide como questdo
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institucional versus questdo social, mas da busca da legitimidade das reformas concretas que
respondam as expectativas e as necessidades da populacio (MARTINEZ, 2003).

Roberto DaMatta (2000) em suas analises sobre o dilema cultural brasileiro,
questionou a presencga de evidéncias positivas de cidadania no Brasil. Tratando da gramatica
das relacdes sociais no pais, observa uma dicotomizagdo entre individuo e pessoa, instituidora
de um sistema dual metaforizado na distin¢do entre casa e rua. Como individuos, embora
cidaddos, somos uma espécie de jodo ninguém, submetidos ao mundo publico (rua), ao
universo abstrato da lei, das regras gerais, impessoais € universais; como pessoas, adentramos
um universo relacional (casa), de sujeitos concretos que se véem envolvidos em situacdes
concretas e que se valem de suas amizades e do “capital” que acumularam em termos de
contatos e de influéncia. Aqui entra em cena o “vocé sabe com quem estd falando”, a
malandragem ou o famoso jeitinho brasileiro.

O resultado € a presenca de uma cidadania prejudicada, ambigua, determinada por
hierarquia e redes de relacdes pessoais, dependente, portanto, de quem estd implicado na
situacdo e, nesse caso, bem pouco préxima de qualquer regra moderna da equivaléncia
igualitaria, com principios abstratos e universalmente validos. Como salienta DaMatta (1997,
p. 58), “no Brasil € muito mais importante conhecer a pessoa implicada, do que a lei que
governa uma dada situacgdo.”

Outro trabalho que reforca o argumento de cidadania anomala no Brasil é o de
Tereza Sales. No artigo Raizes da desigualdade na cultura politica brasileira, Sales (1994)
enfatiza a presenca de uma cultura do mando e da submissao, gestada, ainda, no latifindio
colonial, com seus tracos de continuidade até o presente — através de um processo de
recriacdo efetuado no coronelismo da Republica Velha — invadindo inclusive o espago urbano.

Tal legado estabeleceria um tipo de dependéncia em que a obtencdo de direitos
estaria intrinsecamente vinculada a ideia de protecdo e amparo, sendo vista, portanto, como
dadiva — “cultura politica da dadiva”- gerando uma situacdo paradoxal de ‘“cidadania
concedida” expressa na sua ideia de que no Brasil “ou bem se manda ou bem se pede”
(SALES, 1994, p. 27).

Segundo Carvalho (2003), a legislagao social no Brasil possui “um pecado original”,
ou seja, foi introduzida em “um ambiente de baixa ou nula participacio politica e de precaria
vigéncia dos direitos civis”. Ou seja, ainda que possa ser citada como cidadania, a critica
fundamental que se observa ai e que determina os seus limites como possibilidade de
“conquista democréatica” € o fato de que os direitos sociais, obtidos nesse momento, nao

decorrem de lutas sindicais e politicas dos trabalhadores, que se encontravam na época,
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amordacados nas suas liberdades civis e politicas, mas em virtude de concessdes e favores do
Estado e, portanto, colocando-os em posi¢do de dependéncia em relacdo ao governante.
Santos (1979) na sua andlise ja cldssica sobre o processo de constituicio de uma
“cidadania regulada” ao longo dos anos 30 do ultimo século, indica os seus limites e
insuficiéncias em termos de principios universais, ressaltando que, no Brasil, a cidadania se
caracteriza pela inser¢do dos individuos em alguma ocupacdo reconhecida e definida em lei,
ndo se referindo, pois, a um cdédigo de valores politicos em que ser membro da comunidade
seria suficiente, o que tornava a carteira de trabalho mais do que uma evidéncia trabalhista,

um atestado de pertencimento civico:

A cidadania estd embutida na profissdo e os direitos do cidaddo restringem-se aos
direitos do lugar que ocupa no processo produtivo, tal como reconhecido por lei.
Tornam-se pré-cidadaos, assim, todos aqueles cuja ocupac@o a lei desconhece. A
implica¢do imediata deste ponto € clara: seriam pré-cidaddos todos os trabalhadores
da 4rea rural, que fazem parte ativa do processo produtivo e, ndo obstante,
desempenham ocupagdes difusas, para efeito legal; assim como seriam pré-cidaddos
os trabalhadores urbanos em igual condicdo, isto €, cujas ocupagdes nao tenham sido
reguladas por lei [...] a regulamentagdo das profissdes, a carteira profissional e o
sindicato publico definem, assim, os tr€s parametros no interior dos quais passa a ser
definir cidadania (SANTOS, 1979, p. 95).

Em que pese a engenhosidade da formulagao, aceita por grande parte dos estudiosos
que tratam da questao social no Brasil e, por isso ja € cldssica, a pergunta que se pode fazer é
a seguinte: em qual experiéncia historica a cidadania prescindiu de “regulacdes fundadas em
formas de estratificacdo social legalmente sancionadas?” (SORJ, 2004, p. 57). Com efeito, o
processo de desenvolvimento de cidadania, seja em uma vertente civil, seja politica, seja
social, nao implicaria, ao contrério, crescente regulacdo estatal? (REIS, 2002). Ademais, é
preciso lembrar que, no plano dos direitos sociais, em boa parte dos paises europeus, o
processo de sua universalizacio se estabeleceu apenas no pds-guerra e, na maior partes destes
paises, até meados do século XX, a distribuicao de direitos sociais entre o campo e a cidade
foi bastante desigual (SORJ, 2004).

Afora isto e voltando a anélise de realidade brasileira, a pergunta a ser feita é: qual a
garantia de que, nas lutas concretas da histéria, os trabalhadores se tenham mantido nos
limites da cidadania do trabalho pretendida pelo governo, de forma que os planos estatais de
uma “cidadania regulada”, geradora de “lealdade e gratidao”, tenham se firmado plenamente?
Algum tipo de incapacidade estrutural ou genética do trabalhador brasileiro o impediria de
romper com esse enquadramento?

Ora, o que os estudos mais recentes t€ém procurado mostrar difere bastante de um

quadro estdvel de “cidadania regulada”, apresentando, ao contrdrio, trabalhadores que se
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prontificam plenamente a ir “além do outorgado” (NEGRO; FORTES, 2003). Com efeito,
diversos sdo os trabalhos que tém procurado apresentar um quadro mais sofisticado e
nuancado do processo de construcdo de uma “cultura de direitos” de cidadania no Brasil, na
Era Vargas e nos anos ditos populistas de 1930 a 1964, questionando, via de regra, as
interpretacOes que realcam exclusivamente a capacidade do Estado de impor arbitrariamente
suas mensagens e projetos de controle social, na clave ideoldgica da colaboracao das classes.
Assim, o que € possivel observar, com base nessas colocacdes, € a superagdo de um modo de
interpretacdo da realidade, atrelado a certos conceitos — populismo, paternalismo,
personalismo, “marca” autoritdria — o que sobrevela o papel protagonista do Estado, ativo e
poderoso, diante de uma classe trabalhadora passiva, objeto de cooptacdo desse mesmo
Estado, esvaziada, como observa Gomes (1996, p. 15), “de qualquer poder, inclusive o de ter
suscitado a cooptacao.”

O entendimento geral que se tem € que, a partir dos anos 30 do século passado, o que
se colocava em pauta com a presenca dos trabalhadores na cena publica e seu reconhecimento
como interlocutores pelo Estado, ainda que nos termos de um espaco publico que se quer
controlado, foi algo mais do que uma ‘“cidadania regulada”, referida ao mundo restrito da
producdo ou da fabrica, ou seja, das relacdes de trabalho associadas a esfera econdmico-
social, mas sim um processo ativo de “luta social travada na arena politica” por uma
“cidadania ampliada”, que ousava “subverter a programacdo governamental” e se revelava
“maior do que o espaco que lhe fora concebido” (FERREIRA, 1997).

Tendo em vista observagdes densas do processo histérico brasileiro entre 1930 e
1964, rico em contradicdes e ambiguidades, muitos escritores t€ém apontado ndo para uma
classe operdria resignada, passiva e plenamente sujeita a manipulacdo, decorrente de sua
fragilidade politica e organizativa ou da sua “falsa consciéncia”, mas sim para atores sociais
que, diante de alternativas ‘historicamente condicionadas” (ARA(JJO, 1996) se
“apropriaram” dos rituais de domina¢do do poder e, bem ou mal, agiram em defesa de suas
vidas e interesses.

De uma maneira geral, a literatura histérica e socioldgica que vem tratando do tema
da cidadania e da obtengao de direitos no Brasil opera a partir da concep¢ao de que aqui tal
processo decorreu, sobretudo, da acdo demiurgica do Estado, decorrente, tanto da “marca”
autoritdria da cultura politica brasileira, sendo o nosso liberalismo um grande mal entendido,
uma “idéia fora do lugar” (SCHWARZ, 1977), quanto da for¢ca da cultura ibérica no pats,
entendida como reforcadora de um modelo politico calcado na integragdo organica dos

governantes e dos governados, bem como no predominio do todo sobre o individuo. Fato que



23

se agrava pela enorme e patoldgica, porque estrutural, distancia que existe no Brasil entre o
“pais legal” e o “pais real”, heranca do nosso bacharelismo e da convic¢do que aqui se tem de
que as leis existem “para inglés ver” ou para serem aplicadas aos inimigos. O resultado disso
¢ a configuracdo de um modelo de cidadania de contornos passivos, quando nio sua auséncia
plena, resultado, fundamentalmente, de uma antecipacao generosa e clarividente do Estado e
da incorporacdo tutelada dos brasileiros, que se revelam apéticos e acomodados, praticamente
ausentes do processo de conquista de direitos, que mais se parecem com favores, dadivas

governamentais geradoras de lealdade e gratiddio (MACHADO, 2009).

3.2 A Saude Puablica no Brasil

A histéria das politicas de saide no Brasil estd inserida em um contexto maior da
prépria histéria do Brasil como Estado-Nacdo. As primeiras acdes de satde publica
implementadas pelos governantes foram executadas no periodo colonial com a vinda da
familia real para o Brasil (1808) e o interesse na manutencdo de uma mao-de-obra saudével e
capaz de manter os negdcios promovidos pela realeza.

Muitas doengas acometiam a populacdo do pais, doencas tropicais e desconhecidas
pelos médicos europeus, como a febre amarela e a maldria, além das doengas trazidas por
eles.

O povo brasileiro se constituia de portugueses, outros imigrantes europeus e,
principalmente, indios e negros escravos. Cada um desses grupos era detentor de uma cultura
propria, costumes e tradi¢des, € um conhecimento, também diferenciado, acerca das doencas e
da forma como tratd-las.

Até a chegada da familia real, o assistir a saide era uma pratica sem qualquer
regulamentacdo e realizada de acordo com os costumes e conhecimentos de cada um desses
grupos. A populagdo recorria, em situagdes de doenca, ao que fosse vidvel financeiramente ou
fisicamente.

Segundo Baptista (2003), existia o barbeiro ou o pratico, um conhecedor de algumas
técnicas utilizada s pelos médicos europeus, tais como as sangrias, que atendia a populagcdo
capaz de remunerd-lo. Existiam os curandeiros e pajés, pertencentes a cultura negra e
indigena, mais acessiveis a maioria da populacdo, que se utilizavam de plantas, ervas, rezas e

feiticos para tratar doentes. Havia, também, os jesuitas, que traziam algum conhecimento da



24

pratica médica européia, utilizando-se, principalmente, da disciplina e do isolamento como
técnica para cuidar dos doentes.

A vinda da familia real para o Brasil possibilitou, também, a chegada de mais
médicos e o aumento da preocupagcao com as condi¢cdes de vida nas cidades, permitindo o
inicio de um projeto de institucionalizacdo do setor de satde no Brasil e a regulamentacdo da
pratica médica profissional.

De acordo com Baptista (2003), a regulamentacdo do ensino e da pratica médica
resultou em um maior controle das praticas populares e na substitui¢do gradativa dos
religiosos das dire¢cdes dos hospitais gerais, especialmente, a partir da Republica. Outro
resultado da politica de normalizacdo médica foi a constituicdo de hospitais publicos para
atender algumas doencas consideradas nocivas a populacdo e de necessario controle pelo
Estado, como as doencas mentais, a tuberculose e a hanseniase.

Nesse periodo, o interesse pela saide e pela regulamentacdo da pratica profissional
esteve estritamente relacionado ao interesse politico e econdmico do Estado de garantir sua
sustentabilidade e a produgdo da riqueza, seguindo uma velha politica, ja aplicada com
sucesso em outros paises da Europa, desde o inicio do século XVIII, de controle da mao-de-
obra e dos produtos, com acdes coletivas para o controle das doencas, disciplina e
normalizacdo da préatica profissional (COSTA, 1985).

A proclamagdo da Repitblica, em 1889, inicia um novo ciclo na politica de Estado
com o fortalecimento e a consolidagdao econdmica da burguesia cafeeira. As politicas de satide
ganham mais espago nesse contexto, assumindo um papel importante na constru¢do da
autoridade estatal sobre o territério e na conformacido de uma ideologia de nacionalidade,
configurando um esforco civilizatorio.

A partir de 1902, com a entrada de Rodrigues Alves, ocorreu um conjunto de
mudancas significativas na conduc¢@o das politicas de saide publica. A reforma na satde foi
implementada a partir de 1903, sob a coordenacdo de Oswaldo Cruz, que propde um codigo
sanitdrio que instituiu a desinfec¢do, inclusive domiciliar, o arrasamento de edificacdes
consideradas nocivas a saude publica, e a atuac@o da policia sanitdria. O c6digo sanitério, para
alguns, foi considerado “um cddigo de torturas”, dada a extrema rigidez das ag¢des propostas.

Durante a Primeira Reptiblica, o movimento sanitarista trouxe uma situacio de saide
como uma questdo social e politica — o grande obstdculo a civilizacdo. Um dos efeitos
politicos do movimento, nesse periodo, foi a expansao da autoridade estatal sobre o territorio,

ao mesmo tempo em que se criavam as bases para a formagdo da burocracia em saide
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publica. Em 1920, foi criada a Diretoria Nacional de saide Publica (DNSP), reforcando o
papel do governo central e a verticalizacdo das acdes (HOCHMAN; FONSECA, 1999).

Mas o fato é que as agdes de saude publica, voltadas, especialmente, para as agoes
coletivas e preventivas, deixavam desamparada grande parcela da populagdo que nio possuia
recursos proprios para custear uma assisténcia a saide. O direito a saide integral ndo era uma
preocupacdo dos governantes € ndo havia interesse na definicdo de uma politica ampla de
protecao social (BAPTISTA, 2003).

Tradicionalmente, a ideia de direito a saude no Brasil tem se resumido a uma
concepcdo de acesso aos bens e servicos de satide. No entanto, essa concepg¢do se choca com a
propria historia de luta pela afirmacao do direito a saide como direito de cidadania (conforme
exigia o Movimento pela Reforma Sanitaria). Essa redugdo estd ligada, em parte, a histdrica
defini¢do de direitos sociais, pautada na prestagao de alguns servi¢os a populagao.

Na década de 1920, inicio do século passado, o Estado brasileiro sofria mais
agudamente a crise do padrao exportador capitalista. Os paises importadores se tornavam cada
vez mais exigentes com a qualidade dos produtos e muitas represalias surgiam em relacdo aos
produtos brasileiros, pois os navios e portos ainda mantinham niveis de higiene insalubres,
exportando doencas.

As revoltas populares, os movimentos anarquistas € comunistas pressionavam por
acoes mais efetivas do Estado na atencdo a satde. Foi a partir desses movimentos que o chefe
de policia, Eloy Chaves, propds, em 1923, uma lei que regulamentava a formagao de Caixas
de Aposentadorias e Pensdes (CAPS) para algumas organizagdes trabalhistas mais atuantes
politica e financeiramente, como os ferrovidrios e os maritimos, ligados a produgdo
exportadora (BAPTISTA, 2003).

O Estado assumiu ativamente, a partir de 30, o papel regulador da economia (FIORI,
1995) e definiu um projeto econdomico baseado na industrializacdo. Investiu na energia,
siderurgia e transportes, implantando uma infraestrutura produtiva, absorvendo a mao-de-obra
advinda do campo e alavancando a economia nacional. Assistia-se a um gradativo
fortalecimento do projeto politico-ideolégico de construcdo nacional, acompanhado de
medidas que favorecam sua implementacdo (LIMA; FONSECA; HOCHMAN, 2005). Duas
mudancas institucionais marcaram a trajetoria da politica de sadde, a criacdo do Ministério da
Educacdo e Sadde Publica (MESP) e do Ministério do Trabalho, Industria e Comércio
(MTIC).

A politica de protecdo ao trabalhador, iniciada no governo Vargas, marca uma

trajetéria de expansdo e consolidacdo de direitos sociais. Algumas politicas foram
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importantes: a obrigatoriedade da carteira profissional para os trabalhadores urbanos, a
defini¢do da jornada de trabalho de oito horas, o direito a férias e a lei do saldrio minimo. E
nessa fase que sao criados os Institutos de Aposentadorias e Pensdes (IAPS), constituindo um
primeiro arcabouco do sistema de protecdo social brasileiro.

O trabalhador que ndo contribuisse com os institutos estava excluido do sistema de
protecdo. Portanto, estavam excluidos: o trabalhador rural, os profissionais liberais e todo
trabalhador que exercesse funcao ndo reconhecida pelo Estado. A protecdo era um privilégio
de alguns incluidos, o que fazia com que grande parcela da populacdo, principalmente os mais
carentes, fosse vitima de uma injusti¢ca social. Para Santos (1979), essa forma de organizagdao
do sistema protetor brasileiro reforcou um padrio de regulacdo do Estado que valoriza o
trabalhador que exerce fungdes de interesse do Estado, atribuindo apenas a eles um status de
cidaddo, uma “cidadania regulada” e excludente, pois ndo garante a todos os mesmos direitos.

A partir da década de 1950, mudangas ocorreram no sistema de protecao a satde. O
processo de acelerada industrializacio do Brasil determinou um deslocamento do pdlo
dindmico da economia. Até entdo, o Brasil tinha sua economia assentada na agricultura, mas,
a partir dessa década, com o processo de industrializagdo, os grandes centros urbanos
passaram a ser o pélo dinamico da economia, 0 que gerou uma massa operdria que deveria ser
atendida pelo sistema de saide (MENDES, 1993). Tal fato levou a uma expansdo progressiva
e rdpida dos servicos de saude, instaurando a pratica de convénios— empresa para suprir as
demandas cada vez mais crescentes. Surgem os grandes hospitais, com tecnologias de tltima
geragdo e com a incorporacdo da légica de especializacdo dos recursos humanos. A
assisténcia se torna mais cara e o hospital, o principal ponto de referéncia para a busca de um
atendimento em saude.

No Brasil, ndo se configurou, nesse periodo, uma politica de bem-estar social, mas
ganhou espago a ideologia “desenvolvimentista” que apontou a relacdo pobreza-doenca-
subdesenvolvimento, indicando a necessidade de politicas que resultassem em melhora do
nivel de sadde da populacdo como condi¢do para se obter desenvolvimento. Este foi o
primeiro passo para uma discussdao mais aprofundada sobre o direito a saide e a protecao
social como politica puiblica (BAPTISTA, 2003).

O golpe militar, em 1964, e a nova forma de organizacdo do estado trouxeram
mudancas para o sistema sanitdrio brasileiro, dentre elas, a €énfase na assisténcia médica, o
crescimento progressivo do setor privado e a abrangéncia de parcelas sociais no sistema

previdencidrio.
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Os gastos com a saide dobraram de valor, com uma tendéncia clara para o
atendimento hospitalar. A politica de saide estava subordinada a organiza¢ao do INPS, que
manteve a estrutura de funcionamento anteriormente proposta pelos IAPS e oferecia servigos
apenas para aqueles que comprovavam o vinculo com o INPS — as pessoas levavam suas
carteiras de trabalho ou carné de contribuicdo previdenciaria quando procuravam os hospitais
ou qualquer outro tipo de assisténcia, a fim de comprovar sua inclusdo no sistema.

O cendrio era de exclusao de uma boa parcela da populacdo do direito a saude, haja
vista o fato de que apenas poucos tinham garantido, nesse momento, o direito a assisténcia
médica prestada pelo INPS e que os servicos de saude, do Ministério da Saude, das secretarias
estaduais e municipais, ndo absorviam a demanda de atenc¢do gerada pelo restante da
populacdo. Nao havia de fato se constituido, até entdo, no Brasil, uma politica de Estado
cidada no sentido mais abrangente; uma cidadania regulada, em que cidaddo era aquele que se
encontrava localizado em qualquer uma das ocupacdes reconhecidas e definidas por lei.
Portanto, a proposta de reforma do setor da saude, apresentada pelo movimento sanitario,
também se inseria em uma légica maior de reestrutura¢ao do préprio estado e de afirmacao de
uma cidadania substantiva para o povo brasileiro (BAPTISTA, 2003).

As pressdes por reforma na politica de saide possibilitaram transformacdes concretas
ainda nos anos 70, mudancas que se efetivaram de forma incipiente e resguardando os
interesses do Estado autoritario.

Dentre as politicas implementadas, destacam-se:

® a criacdo do Fundo de Apoio ao Desenvolvimento Social (FAZ), em 1974, que
distribuiu recursos para o financiamento de programas sociais; a formacao do
Conselho de Desenvolvimento Social (CDS), em 1974, que organizou as
acoes a serem implementadas pelos diversos ministérios da drea social;

® a instituicdo do Plano de Pronta Acao(PPA), em 1974, que consistiu em uma
medida para a viabilizacdo da expansdo da cobertura em satide e desenhou
uma clara tendéncia para o projeto de universalizagao da sadde;

¢ a formacgdo do Sistema Nacional de Saide (SNS), em 1975, primeiro modelo
politico de saiide de ambito nacional, que desenvolveu ineditamente um
conjunto integrado de trés niveis de governo;

e a promog¢ao do Programa de Interiorizacdo das A¢des de Saide e Saneamento

N

(Piass), em 1976, que estendeu servicos de atencdo bdsica a saide no
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Nordeste do pais e se configurou como primeira medida de universalizagdo
do acesso a saude;

® a constituicio do Sistema Nacional da Previdéncia e Assisténcia Social
(Sinpas), em 1977, com mecanismos de articulagc@o entre saide, previdéncia e
assisténcia no dmbito do Ministério de Previdéncia e Assisténcia Social
(MPAS) e a criacdo do Instituto Nacional de Assisténcia Médica de
Previdéncia Social (Inamps), que passou a ser o 6rgao coordenador de todas
as de saude no nivel médico-assistencial da previdéncia social.

Este conjunto de medidas favoreceu a construcao de politicas mais universalistas na
area da saude priorizando a extensdo da oferta de servicos basicos e fortalecendo a
perspectiva de reforma do setor. Foi também neste periodo que o setor médico-empresarial
comegou a se fortalecer institucionalmente, beneficiando-se igualmente das politicas de
investimento na drea social. O FAS, Por exemplo, repassou grande parte dos recursos para
investimento na expansao do setor hospitalar, onde 79,5% dos recursos foram destinados para
o setor privado e 20,5% para o setor publico. O aumento gradativo dos convénios com o setor
privado significou o desinvestimento progressivo na criacdo de servigos publicos, e as
medicinas de grupo surgiram também como mais uma op¢ao de aten¢do a populacdo
(CORDEIRO, 1984).

A concessdo de privilégios ao setor privado e a mercantilizagdo da medicina sob o
comando da previdéncia social foram duramente criticados pelo movimento sanitdrio. Os
reformistas buscavam a universalizac¢do do direito a satde, a unificagdo dos servigos prestados
pelo Inamps e Ministério da Saide em um mesmo sistema e a integralidade das a¢des (com a
garantia do acesso a agdes de prevencdo e assisténcia médica). A partir desse momento,
ampliava-se o debate sobre o direito a saide no Brasil, a comecar pela prépria concepcao de
satde.

A saide passava a assumir um sentido mais abrangente, sendo resultante das
condi¢des de alimentacdo, habitacdo, educacdo, renda, meio ambiente, trabalho, transporte,
emprego, lazer, liberdade, acesso a servigcos de saide, dentre outros fatores. Portanto, o direito
a saude significava a garantia pelo Estado de condi¢des dignas de vida e de acesso universal e
igualitdrio as ac¢des e servigos para promogao, prote¢ao e recuperacio, em todos os niveis, de
todos os habitantes do territério nacional.

Nesse sentido, a proposta de reforma para a saide era também uma proposta de
reforma do Estado, o qual se havia constituido sob uma base fundada no patrimonialismo,

politica clientelista, centraliza¢do deciséria e exclusdo social — modos de fazer politica que se
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reproduziam ndo s6 no ambito de organizacdo do setor de satde, como em todos os demais
setores, mas que foram explicitados no debate da satide, talvez por ser um setor que criticava
com muita dureza a situagc@o de injustica social que se havia consolidado (BAPTISTA, 2003).

Ainda de acordo com Baptista (2003), a década de 80 se iniciou em clima de
redemocratizagdo, crise politica, social e institucional do estado Nacional. A drea social e, em
especial, a previdéncia social vivia uma crise profunda, assumindo medidas de racionalizagdo
e reestruturacdo do sistema. No ambito da satide, o movimento da Reforma Sanitéria indicava
propostas de expansdao da drea de assisténcia médica da previdéncia, intensificando os
conflitos de interesse com a previdéncia social e envolvendo poder institucional e pressdes do
setor privado.

Nesse contexto, foi realizada a VII Conferéncia Nacional de Satde (1980), que
apresentou como proposta a reformulacdo da politica de saide e a formulacdo do Programa
Nacional de Servicos Bésicos de Saide (PREV-SAUDE). Fora feito um diagndstico que
apontou uma rede de sadde insuficiente, desintegrada e complexa, indutora de fraude e de
desvio de recursos.

No ano de 1986, o Ministério da Satide convocou técnicos, gestores de saide e
usudrios para uma discussao aberta sobre a reforma do sistema de saide, realizando, assim, a
VIII Conferéncia Nacional de Saidde (CNS). Esta conferéncia foi um marco histérico da
politica de satde brasileira, pois, pela primeira vez, contava-se com a participagdo da
comunidade e dos técnicos na discussiao de uma politica setorial.

A 8° CNS reuniu quatro mil pessoas nos debates e aprovou, por unanimidade, a
diretriz da universalizacao da saide e o controle social efetivo em relagdo as praticas de saide
estabelecidas. Apds vinte anos de ditadura, conquistava-se o direito de participagdo. Apds
séculos de desassisténcia, falava-se na definicio de um modelo protetor com a garantia do
direito a saudde integral (FARIA, 1997).

Ap6s a legalizagdo do SUS, em 1988, buscou-se definir em novas leis, assim como
em portarias do MS, regras para garantir o financiamento do setor, a regulacdo do setor
privado e demais pontos da politica. Hoje, 2009, apds 21 anos da Constituicdo, ainda resta
muito a se definir para a garantia da proposta e antigos e novos conflitos se apresentam no

processo de negociagdo da politica de saude.
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3.2.1 O Acesso a Medicamentos e o SUS

O direito a satide tem sido reconhecido como um dos direitos humanos fundamentais
(DECLARACAO, 1948). A garantia desse direito envolve acesso aos servicos, a prevencio,
ao cuidado e ao tratamento — o que inclui o acesso aos medicamentos.

A garantia do acesso aos medicamentos essenciais € considerada como uma das
responsabilidades primordiais do Estado (BENNETT; QUICK; VELASQUEZ, 1997) e o
tema tem se estabelecido na agenda dos governos dos diferentes paises e organismos
internacionais.

A situacdo mundial do acesso aos medicamentos mudou bastante desde 1988 quando
um estudo feito pela Organizacdo Mundial de Saide (OMS) constatou que, em 23% dos 104
paises em desenvolvimento avaliados, menos de 30% da populacdo tinha acesso aos
medicamentos essenciais (WHO, 1988).

Virios estudos desenvolvidos nas tultimas décadas apontam a iniquidade no acesso
aos medicamentos como um dos grandes problemas e entraves do sistema de atengdo a sadde.
No Brasil, estimou-se que, em 2000, 70 milhdes de pessoas ndao tinham acesso a
medicamentos, o que corresponde a aproximadamente 41% da populacdo brasileira daquele
ano, (VIEIRA, 2008). Acerca desse problema, percebeu-se que a questdo apresenta VArios
niveis e facetas, nos quais se pode abordar tanto questdes-problema secunddrias quanto
questdes-problema mais estruturais com maior amplitude e, por conseguinte, maior
representatividade e importancia para o contexto como um todo.

Ap6s um processo de discussd@o envolvendo diferentes segmentos da sociedade,
institui-se a Politica Nacional de Medicamentos (PT/GM/MS) n° 3.916 de 30 de outubro de
1998. Esta Portaria, entre seus objetivos, formula as diretrizes de reorientacdo do modelo de
assisténcia farmacéutica, com a defini¢do do papel das trés instancias politico-administrativas
do SUS.

Com tal estruturagdo, era esperado que houvesse uma facilitacdo de acesso da
populacdo aos medicamentos, uma vez que as competéncias de cada gestao foram definidas
de modo a haver uma a¢do coordenada entre os trés niveis (MESSEDER; CASTRO; LUIZA,
2005). O nivel de gestdo municipal, aquele mais proximo da populagdo, seria o responsavel
pela execucdo das agdes, incluindo a dispensacao de medicamentos essenciais, tanto aqueles
adquiridos por ele préprio quanto os fornecidos pelos outros dois niveis de gestdo. A gestdo

estadual caberia a responsabilidade de organizacdo e coordenacdo das acdes de assisténcia
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farmacéutica dentro do Estado, além da responsabilidade especifica quanto a dispensagdo dos
medicamentos de alto custo (ou de dispensacdo excepcionais). O gestor federal seria
responsavel pela regulacdo de todo o sistema, devendo providenciar os mecanismos de
financiamento, bem como propor as diretrizes das acdes a serem implantadas pelos estados e
municipios (BRASIL, 1998).

Em 2004, o Conselho Nacional de Satide (CNS) criou a Resolu¢do n° 338 que
estabeleceu a Politica Nacional de Assisténcia Farmacéutica (PNAF) e que define Assisténcia

Farmacéutica como

[...] um conjunto de agdes voltadas a promocao, prote¢do e recuperacido da satdde
tanto individuais como coletivo, tendo o medicamento como insumo essencial e
visando o acesso e ao seu uso racional. Este conjunto envolve a pesquisa, o
desenvolvimento e a produgdo de medicamentos e insumos, bem como a sua
selecdio, programacdo, aquisicdo, distribuicdo, dispensag@o, garantia da qualidade
dos produtos e servigos, acompanhamento e avaliagdo de sua utilizagdo, na
perspectiva da obteng@o de resultados concretos e da melhoria da qualidade de vida
da populagdo. A PNAF tem como principais eixos estratégicos a garantia de acesso
da populagdo, a manutengcdo e qualificagdo dos servigos, a descentralizacdo das
acOes, a modernizacdo e ampliacio dos Laboratérios Farmacéuticos Oficiais, a
utilizacdo da RENAME atualizada periodicamente como instrumento racionalizador
das agdes, e a promog¢do do uso racional de medicamentos. (BRASIL, 2004, p. 1).

O Incentivo a Assisténcia Farmacéutica bdsica € destinado a aquisicdo de
medicamentos essenciais relacionados na RENAME, que foi criada com o objetivo de sanar
os problemas de saide da populacdo, mediante a necessidade de terapia medicamentosa
eficaz, segura e de baixo custo. Cada estado e municipio deve se basear na RENAME para
elaborar sua lista de acordo como o perfil epidemioldgico local (BRASIL, 2001).

Em relacdo a Logistica e Assisténcia Farmacéutica, a Portaria n° 2084/GM de 28 de
outubro de 2005, estabelece normas, responsabilidades e recursos a serem aplicados no
financiamento da Assisténcia Farmacéutica na Aten¢do Baésica e define o Elenco Minimo
Obrigatério de Medicamentos. As trés esferas do governo (federal, estadual e municipal) sdo
responsdveis pelo financiamento e essa garantia € discutida e pactuada nas Comissdes
Intergestores Tripartite e Bipartite.

O Pacto de Gestdo para o SUS, expresso na Portaria MS/GM 399 de fevereiro de
2006, incluiu a Assisténcia Farmacéutica em seus Blocos de Financiamento e definiu sua
organizagdo, dividindo-o em trés componentes que sao:

a) Componente da Assisténcia Farmacéutica Basica: Parte Fixa (Portaria 2084) e Parte
Varidvel sdo o atual componente estratégico: Hipertensdo e Diabetes (HD), Asma e
Rinite (AR), Saide Mental, Saide da Mulher, Alimentacdo e Nutricdo e Combate ao

Tabagismo.
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Os recursos da Parte Varidvel do Componente Basico da Assisténcia Farmacéutica
referentes a medicamentos para os Programas de Asma e Rinite, Hipertensdo e Diabetes,
devem ser descentralizados para Estados, Distrito Federal ou Municipios, conforme pactuacao
na Comissao Intergestores Bipartite, de acordo com a Portaria n° 204/GM de janeiro de 2007.

Na parte varidvel, o recurso pode estar centralizado no Ministério da Satude ou
descentralizado nos estados e municipios, obedecendo a pactuagdes nas Comissoes
Intergestores Tripartite.

Os medicamentos para HD eram adquiridos pelo Ministério da Sadde e distribuidos
diretamente aos municipios brasileiros que aderiram ao Plano de Reorganizacdo da Atencdo a
Hipertensdo Arterial e aos Diabetes mellitus, pela Portaria GM/MS n° 371 de margo 2002,
(BRASIL, 2002a). O Ministério da Satde disponibiliza aos municipios um sistema de
cadastramento e acompanhamento dos portadores, denominado Sistema HiperDia. O sistema
informatizado permite cadastrar e acompanhar os portadores de hipertensdo arterial e/ou
diabetes mellitus, em todas as unidades ambulatoriais do Sistema Unico de Saude, gerando
informacdes para os gerentes locais, gestores das secretarias municipais, estaduais e
Ministério da Saudde.

De acordo com a Portaria GM 2084/2005, a partir de abril de 2006 teve inicio a
descentralizacdo dos recursos para os grupos de HD (R$ 1,15) e AR (R$ 0,95). O
Medicamento Insulina NPH (HD) ainda permanece sob a responsabilidade do Ministério da
Saude, os demais grupos permanecem com sua execucao centralizada.

O Programa para Aquisicio de Medicamentos Essenciais para a Area de Sadde
Mental foi instituido pela Portaria GM/MS n° 1.077 de agosto de 1999 (BRASIL, 1999). A
coordenagdo e a implementacdo do Programa cabem aos gestores estaduais, com aprovacao
pelas Comissdes Intergestoras Bipartite (CIB) dos critérios de selecao e distribuicao. Essa
portaria estabelece como responsabilidade do gestor federal 70% do valor total previsto e 30%
restantes do gestor estadual.

Os medicamentos sdo fornecidos pela Secretaria de Estado da Satde, sendo o
fornecimento aos municipios feito de acordo com o cronograma pré-estabelecido apds a
aprovacao do Programa de Saide Mental, pela Coordenac¢do Estadual de Satide Mental, no
que tange a rede bdsica de assisténcia ou apds cadastramento dos Centros de Atencdo
Psicossocial.

b) Componente da Assisténcia Farmacéutica Estratégica: Sdo medicamentos adquiridos pelo
Ministério da Saude e distribuidos diretamente aos municipios ou estados, conforme

definido na Portaria GM n° 176/99, que atendem ao controle e tratamento dos portadores
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de tuberculose, hanseniase, meningite, cdlera, teniase/cisticercose, coqueluche/difteria, os
antiretrovirais, alguns para doencas sexualmente transmissiveis, saide da mulher, a
insulina NPH 100, os hemoderivados e aqueles para doengas endémicas (leishmaniose,
esquistossomose, maldria, doenca de Chagas, filariose e peste), todas vacinas
pertencentes ao Programa Nacional de Imunizagdo (PNI) e programa de saide da mulher.

c¢) Componente de Medicamentos de Dispensacdo Excepcional: Disponibiliza
medicamentos de elevado valor unitdrio, ou que, pela cronicidade do tratamento, tornam-
se excessivamente caros para serem suportados pela populacdo. Utilizados no nivel
ambulatorial, a maioria deles é de uso cronico e parte deles integra tratamentos que
duram por toda a vida, ou seja, por longos periodos.

O Programa foi criado em 1993 através da Portaria SAS/MS n° 142. Até 1996,
poucos medicamentos eram efetivamente dispensados para a populagdo. Porém, a partir de
1998, registra-se um significativo crescimento nos quantitativos de medicamentos
dispensados, nos valores gastos e no nimero de pacientes atendidos. De 1997 a 2001, muitos
medicamentos foram incluidos e outras doencas passaram a ser atendidas. Ao final de 2001, o
Programa disponibilizava 41 medicamentos (83 apresentacdes diferentes), atendendo a mais
de 109 mil pacientes a um custo anual de R$ 449,5 milhdes (quatrocentos e quarenta e nove
milhdes e quinhentos mil reais). Em 2002, o Programa foi significativamente ampliado,
contemplando 92 medicamentos, em 208 apresentacdes diversas.

O modelo de gerenciamento adotado envolve o controle nominal dos pacientes e o
adequado gerenciamento da prescri¢dao e fornecimento dos medicamentos. Foram elaborados
Protocolos Clinicos e Diretrizes Terap€uticas para grande parte dos medicamentos com a
finalidade de racionalizar a prescricdo e a dispensacao (BRASIL, 2002a).

Os medicamentos excepcionais/alto custo apresentam financiamento pelo Ministério
da Sauide. Atualmente, o recurso financeiro € originario do Fundo de Acdes Estratégicas e
Compensaciao (FAEC) e repassado mensalmente aos estados com base na média do custo
apresentado por cada um deles por meio das AutorizacOes de Procedimentos de Alto Custo
(APAC). Por meio da Portaria n® 409 de 05 de agosto de 1999 foi instituida a APAC para
fornecimento de todos os medicamentos de cardter excepcional.

Os Estados e o Distrito Federal sdo responsdveis pela programacgdo, aquisi¢do,
armazenamento, distribui¢do e dispensacdo desses medicamentos aos pacientes cadastrados.
Para fins de ressarcimento, o Ministério da Sauide publica portarias com os valores dos

procedimentos vigentes. Teoricamente, o governo Federal é o responsavel unico pelo
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financiamento desse Programa. No entanto, nos ultimos anos, a esfera estadual tem
compartilhado esse financiamento (NEGRI, 2002).

Em 2002, houve ampliacdo do Programa através das Portarias/MS n°® 1.318 de 23 de
julho de 2002 e n° 921 de 25 de novembro de 2002, que estabeleceram a relagdo de
medicamentos considerados de dispensacao de carater excepcional (BRASIL, 2002b).

Os usudrios desses medicamentos correspondem aos transplantados, aos portadores
de insuficiéncia renal cronica, de esclerose multipla, de hepatite viral cronica B e C, de
epilepsia, de esquizofrenia, de dislipidemias, de asma grave e de doengas genéticas como
fibrose cistica e doenca de Gaucher (BRASIL, 1990).

O acesso ao Programa de Medicamentos Excepcionais se d4 por meio da abertura de
processo de solicitacao de medicamento, devendo o paciente, na sua impossibilidade, enviar o
seu cuidador ao Centro de Custo para este Programa, ao qual o municipio onde reside esta
vinculado. Cada municipio deve ter ciéncia da lista e dispor aos usudrios os medicamentos
que compdem a relagdo de seu estado.

A integralidade da assisténcia no SUS - Sistema Unico de Satdde passa
necessariamente pela Assisténcia Farmac€utica. O medicamento é elemento essencial na
prevengao e recuperacdo da saude e deve ser considerado como um insumo bésico € ndo como

um bem de consumo.

3.2.2 Direito a Satide no cotidiano dos usuarios nos servicos de saide

Segundo Luiz (2005), a satde € considerada um direito social, inserida no ambito dos
direitos de solidariedade, ndo vinculada apenas a possibilidade individual de compra da
assisténcia, mas a atividade prestadora do Estado, independentemente das possibilidades
individuais. Mais do que isso, a saude se configura como direito a ndo ficar doente.
Acompanhando os direitos fundamentais, a saide aproxima-se da ideia central de qualidade
de vida e constitui um dos elementos de cidadania. Direito a cura e a prevencao de doengas,
mas também a uma vida sauddvel, aos beneficios do desenvolvimento, tanto quanto ao
trabalho e a alimentacdo adequada. Ainda segundo Luiz (2005), para além do acesso aos
servicos de assisténcia médica, o direito a saide requer relagdes sociais que possibilitem a
qualidade do cotidiano e assumem uma posicdo autorreflexiva, relacionada a vida, nao apenas

a sobrevivéncia, mas a uma vida qualificada pelo usufruto dos beneficios da cidade.



35

Faz-se referéncia, entdo, a um direito de alcance propriamente social, global, geral,
de relevancia social, um direito composto de significados, exercicio e usufruto social, como
direito publico e subjetivo que tenha de ser assegurado pelo Estado.

A equidade na universalizacdo do direito a saide estd estreitamente vinculada as
mudancas das politicas de saide no interior de um processo de alteracdo da relacdo do Estado
com a sociedade, o que vale dizer, da alteracdo do sistema de poder no pais (COHN, 1999), o
que ficou caracterizado na saide pela Reforma Sanitdria, inserida no contexto de
redemocratizagdo do pais.

Ainda segundo Cohn (1999), saide demanda especificidade, hd que se atentar para o
fato de um determinado perfil de oferta de servigos gerar um perfil de demanda e de
representacdes por parte da populacdo sobre o processo de saide/doenca, a0 mesmo tempo
que induz a busca da compreensdo da relacdo entre caréncias, demandas e a sua constituicao
em direitos. Compreender esse fendomeno requer debrugar-se ndo s6 sobre a caréncia
diagnosticada, mas a sentida pela populagdo e, da mesma forma, ndo sé sobre as necessidades
de saide tecnicamente diagnosticadas, mas também sobre o processo através do qual essas
necessidades se transformam em demandas.

O ponto de vista dos usudrios a respeito do direito a sadde ainda € pouco investigado.
Ainda menos conhecida é a perspectiva do usudrio em relacdo ao direito de acesso aos
medicamentos enquanto direito a sadde. No entanto, o reconhecimento do direito a satde
como uma conquista histérica da humanidade implica o reconhecimento da titularidade do
cidaddo. A assisténcia, entdo, nao pode ser oferecida como um favor ou como um ato de
“caridade” do profissional que, desta forma, se coloca em um patamar hierarquicamente
superior em relagcdo ao seu paciente (LUIZ, 2005).

Para Luiz (2005), a consciéncia do direito a saide é essencial para que a populacdo
participe de forma ativa do sistema e das agdes de saude. “Esse direito vincula-se ao
entendimento que as pessoas t€m a respeito do processo de adoecimento e da saude, sendo
impossivel pensar tal direito de forma abstrata” (LUIZ, 2005, p.75).

Apesar de sua abrangente definicdo constitucional, o direito a saide vem sendo
concebido como um dos pilares do direito do consumidor. Associar, no entanto, saide a
consumo implica, necessariamente, uma discussdo sobre mercado, o que transforma
fatalmente o Sistema Unico de Satdde (SUS) em um plano de satide. Se, por um lado, essa
inflexdo possibilita, por exemplo, a requisicio do acesso de bens e servigos de saide na

justica, por outro, retira a saide do rol dos direitos difusos e coletivos (na medida em que o
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mercado individualiza) e o reduz a acles pontuais, ndo comportando, portanto, os
determinantes e os condicionantes prezados pela Lei Organica.

Este ¢ um dilema que tem sido enfrentado tanto pelos diversos setores sociais quanto
pelas muitas esferas de governo. Ao mesmo tempo, que se garante o direito individual a bens
especificos em satde, também se limita a possibilidade de ampliacdo do direito a saide ao
conjunto da sociedade e, principalmente, limita-se a ampliagdo da prépria concep¢do sobre
saude. Embora haja a garantia imediata de determinados insumos e bens de satde pela via
judicial, neste modelo, o direito a saide tende a se apequenar, limitar-se em relacdo a sua
amplitude constitucional (MARQUES, 2002).

No interior da concepcao da saide como algo individual, existe, implicitamente, uma
ideia de que os recursos sdo invariavelmente escassos, ou seja, nao estdo disponiveis para o
conjunto da sociedade, devem ser garantidos aqueles que o buscam. Assim, o direito
individual é garantido e, a0 mesmo tempo, é excluida essa mesma possibilidade de uma outra

parcela da populacdo.

3.3 Caminho dos Medicamentos- Processo de Judicializacdo na Satde

Acesso aos medicamentos, para Luiza e Bermudez (2004), envolve uma complexa
rede de atores e institui¢des publicas e privadas que intervém no processo de atencao a sadde.

Os medicamentos sdo considerados insumos na prestacdo dos servicos de saude. O
termo insumo se refere aos elementos essenciais a execu¢do de um determinado processo de
producdo, seja de bens, seja de servigos, que sdo consumidos no processo.

Segundo Paim (2006), “enquanto sistema de servigos de satde, o SUS configura-se
como locus privilegiado de utilizacdo de mercadorias, dentre as quais os medicamentos,
tornou-se alvo de pressdo para o consumo, independentemente da existéncia ou ndo de
necessidades.”

Atualmente, mais do que nunca, o componente simbdlico tem sido abusivamente
explorado comercialmente. Como mercadoria, materializa algo abstrato como a saide em
objeto de consumo concreto. Assim, o medicamento se reveste socialmente de um sentido ou
significado para além de sua finalidade farmacoterapéutica e passa a ser uma possibilidade de
solucdo para as situagdes desconformes com a moda do dia e para as consequéncias do

proprio processo de producao social da satde (que € também o da producdo social da doenga).
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No imagindrio popular, os valores clinicos divulgados na midia e as praticas medicalizadas
dos servicos de satde ganham sentido, incorporando crengas e valores culturais. Assim, os
medicamentos passam a fazer parte do cotidiano das pessoas — por desejo ou por repudio — e
sdo resignificados nas experiéncias vividas, individualmente ou pelo grupo social, no
enfretamento das doengas e construcao de condicdes de vida (LEITE, 2005).

Na auséncia de medicamentos, os usudrios param de comparecer aos servicos de
saiude. Os medicamentos sao tidos como a esséncia da aten¢ao a Satide (PEREIRA, 2007).

A questdo a respeito do que faz o medicamento algo tdo desejdvel ndo pode
simplesmente ser respondida com o fato de que alguns deles sdo bioquimicamente eficazes. O
argumento de que as pessoas querem medicamentos apenas porque ele tém capacidade
“natural” inata e Obvia de curar parece insatisfatorio. A motivacdo para adquirir
medicamentos ndo vem do fato de que eles sdo poderosos, mas do fato de que as pessoas
acreditam que eles sejam (GUEEST; WHYTE, 1989).

O medicamento, além de um produto da cultura atual, adquire, também, a condicao
de produtor de crencas, valores, desejos e padrdes coletivos de procedimentos. E valorizado
como instrumento de adequagdo a padrdes culturais impositivos. Lefevre (1991) chama a
atencdo para que a “medicalizacdo” da sociedade ndo seja compreendida como “disfun¢do
social” ou desvio, mas sim como processo inerente aos mecanismos estruturais, ligados a
ampliacdo e generalizacdo do “mercado”.

No Brasil, especificamente, a questdo do acesso aos medicamentos é marcada pela
garantia constitucional do direito social a saide, entretanto, o registro de mandados judiciais
solicitando medicamentos para todos os tipos de indicac¢des terapéuticas, inclusive de atencao
basica nas Secretarias de Saude do pais, vem crescendo, o que enseja a necessidade de
investigar esse fendmeno de judicializacdo.

A situagdo atual, com milhares de mandados judiciais consumindo milhdes de reais
em recursos publicos, tem causas complexas, em que os interesses legitimos - coletivos ou
individuais - nem sempre vém em primeiro lugar (LOPES; VASCONCELOS, 2006). Ma
gestdo da assisténcia farmacéutica por municipios e estados, pressdo das industrias
farmaceéuticas sobre os prescritores e sobre a populacdo e falhas na formacao dos médicos sao
alguns dos fatores que impulsionam o fendmeno que j4 estd sendo considerado uma grave
ameaca a sustentabilidade do SUS, atropelando outros programas e projetos na drea da saude.

Uma importante reflexdo é que em grande parte das demandas judiciais o que se
coloca ¢ a exigéncia de se tratar certa doenga com o uso de determinado produto farmacéutico

nao incorporado pelo SUS, mesmo que o tratamento desta doenca j4 esteja contemplado no
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Sistema com a oferta de outras alternativas terapéuticas. Essa situacdo levanta varios
questionamentos. O fato de o Poder Publico definir em seus programas de assisténcia
farmacéutica os medicamentos para tratamento das doencas, com base em critérios aceitos
cientificamente, ndo implica omissao de garantia do direito a satde. Para Vieira (2008), antes
revela o seu compromisso com a formulacio de politicas adequadas, que constituem o meio
disposto pela Constituicdo para assegurar esse direito. Para tanto, precisa considerar todas as
necessidades de saide da populagdo e estabelecer politicas que possam ser financiadas pelo
Estado, por meio da sociedade. Neste aspecto, tem o dever de evitar que o0 acesso a servicos
de satide se transforme em mais um fator de aumento das iniquidades existentes na populacao.

Além disso, segundo Santos (2005), a assisténcia terapéutica integral deve ser
garantida a toda pessoa que buscar diagndstico e tratamento nos servigos de saide do SUS, de
acordo com suas normas técnicas, administrativas, seus principios e diretrizes. Santos (2005),
afirma, ainda, que a incorporagdo das tecnologias na satide publica deve ser pautada pelo
necessario, oportuno, razodvel, conveniente e essencial para a garantia da satde coletiva e
individual, e ndo porque existem no mercado.

A maioria das demandas por medicamentos geradas por a¢des judiciais poderia ser
evitada se fossem consideradas as diretrizes do Sistema Unico de Satde, a organizacio do
atendimento e a observancia das relagdes de medicamentos essenciais (VIEIRA; ZUCCH]I,
2007). A intervencdo do Poder Judiciario na questdo do fornecimento de medicamentos, sem
observancia as normas consolidadas que disciplinam o acesso a saide, compromete o esforco
do Poder Executivo e a organizacio legal do Sistema Unico de Satdde, segundo Vieira (2008).

Compreende-se que a missdo constitucional dos governos € de atender as
necessidades da populacio, porém, a falta de esclarecimento, inclusive da defensoria publica,
quanto a divisdo de responsabilidade entre os gestores, parece nao assegurar a melhoria de
acesso aos medicamentos pelo cidadao (MESSENDER; CASTRO; LUIZA, 2005). Por outro
lado, é importante considerar que a entrada do Poder Judicidrio no cenario do sistema de
saude representa um avango na garantia dos direitos sociais dos cidaddos, pois imprime para o
Poder Executivo, san¢des quando da sua negligéncia ou incompeténcia (SANTOS; LEITE,
2008, p. 46).

Nesta teia de relagdes, a questdo do empoderamento se revela importante,
salientando-se, neste contexto, a importancia de se considerar o individuo/usuario como “elo
mais fraco” e, portanto, mais carente de uma acdo de empoderamento (LEFEVRE;

LEFEVRE, 2004).
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E preciso reconhecer que a sociedade nao pode abdicar da via do Poder Judicidrio
para garantia de seus direitos. Entretanto, faz-se necessdrio apontar os paradoxos que
envolvem as acdes judiciais que demandam do Poder Publico a aquisicio de medicamentos
(VIEIRA, 2008). O Judiciario determina o fornecimento de medicamentos incluidos nas
politicas, muitas vezes, negados aos usudrios por conta de sua indisponibilidade nas unidades
de satide do SUS, constituindo-se, assim, em demandas pertinentes. Entretanto, este mesmo
Judicidrio também determina o fornecimento de produtos farmacéuticos ndo incluidos nessas
politicas, as quais estabelecem a oferta de outros medicamentos ou abordagens terapéuticas.

Isso revela que o critério “existéncia de politica publica”, no geral, ndo € observado
pelo Judicidrio quando de sua tomada de decisdo sobre o deferimento ou ndo da a¢do judicial
e, mais uma vez, explicita que o entendimento sobre o direito a saide se confunde com a
oferta de qualquer medicamento do mercado, sem observar as questdes técnicas e todo o
aparato desenvolvido pelo Poder Publico para tratamento dos doentes. Por isso, € mais do que
urgente que o Judicidrio reconheca que ndo hd meios para garantia do direito a saide tal qual
previsto na Constituicdo Federal que nao sejam os das politicas. Pois, este processo garante
direitos individuais em detrimento de uma coletividade que ndo se faz representar em juizo,
onde grande percentual da populacdo ndo tem acesso as informagdes, tampouco tem acesso ao
Poder.

Os individuos devem desenvolver competéncias para participar da vida em
sociedade, o que inclui habilidades, mas também um pensamento reflexivo que qualifica a
acdo politica, buscando realizar a superacao das estruturas institucionais e ideoldgicas do
direito. Leite e Mafra (2009) relatam conclusdes de nao consciéncia do direito social dos
impetrantes de mandados judiciais, baseadas em concepcdes de direito para pobres,
dependente de apadrinhamentos, sujeito a supressdo — um favor, € ndo um direito garantido
pela justica. A fragilidade do reconhecimento das pessoas como cidadaos ja foi revelada em
alguns estudos, como nas concepg¢Oes de usudrios de servigos de saide sobre participacdo
social (VAZQUEZ et al., 2003). Mais do que um desconhecimento dos seus direitos, segundo
Bosi e Affonso (1998), a populacdo apresenta uma postura de resignacdo, de submissdo frente

ao poder publico e aos mais favorecidos.
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4 METODOLOGIA

4.1 Método da pesquisa

A pesquisa apresentada é de abordagem qualitativa, que pode ser entendida como
uma metodologia capaz de incorporar a questdo do significado e da intencionalidade como
inerentes aos atos, as relacoes e as estruturas sociais (MINAYO, 1993). Houve neste estudo,
maior preocupagdo com o aprofundamento e abrangéncia da compreensdo do grupo social em
estudo do que com a generaliza¢do dos conceitos tedricos testados (MINAYO, 1993).

O método qualitativo busca entender o contexto onde algum fendmeno ocorre,
permite a observagdo de vdrios elementos simultaneamente em um pequeno grupo, propicia
um conhecimento aprofundado de um evento, possibilitando a explicacdo de comportamentos
(MINAYO, 1993). Para entender os objetivos deste projeto, procurou-se compreender a
concepcdo do beneficidrio de medicamentos, providos judicialmente sobre o direito a saudde,
no estado do Amazonas. Buscou-se chegar o mais proximo das compreensdes que 0s
participantes possuem do tépico de interesse, além de conhecer as experi€ncias e perspectivas
dos participantes, ndo apenas “o qué”’, mas também “por qué” eles pensam do jeito que
pensam.

Tentamos buscar autenticidade através das falas dos entrevistados, descrevendo suas
experiéncias na trajetoria pela busca dos medicamentos, todo envolvimento dos diversos
atores desse complexo processo. Interessava-nos compreender o que essas pessoas tinham a
dizer sobre este “caminho” e o seu significado para entender em ampla dimensdo suas
crengas, descrencas e atitudes nessa experiéncia de vida, como sujeitos desse cendrio

estudado.



41

4.2 O Local de Estudo

A pesquisa foi desenvolvida no Estado do Amazonas, na cidade de Manaus. Esta
Unidade Federativa é a mais extensa do Brasil, ocupa uma é4rea de 1.570.745,680km2. O
Estado estd situado na regido norte do pais e tem como limites a Venezuela e Roraima a norte,
o Para a leste, o Mato Grosso a sudeste, Ronddnia a sul, o Acre a sudoeste, o Peru a oeste € a

Colombia a noroeste.
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O Amazonas é um dos estados brasileiros que nio apresenta uma faixa litoranea, mas
¢ um dos que possui a maior bacia hidrogréifica brasileira e o maior rio do mundo, a Bacia
Amazonica e o rio Amazonas.

Com mais de trés milhdes de habitantes, € o segundo estado mais populoso do Norte.
Sua capital, Manaus, é a maior e mais populosa cidade da Amazdnia. O estado possuia um
PIB per capita em 2006 de R$ 11829,00.

As informacdes referentes as alteragdes demogréficas e epidemioldgicas, bem como
as condi¢des socioecondmicas da populacdo, sdo importantes para que os servigos de saide

sejam organizados segundo critérios cientificos e pautados na realidade populacional. No caso



42

da Asssisténcia Farmacéutica, ressalva-se que um dos critérios para padronizacio e avaliacdo
dos medicamentos € o perfil epidemioldgico. Assim, para promover O acesso € evitar
desperdicios ao sistema publico, a relacdo de medicamentos padronizados deve ser reavaliada
constatemente, seguindo a dinamica demografica, epidemioldgica e de evidéncias cientificas.
A Secretaria Estadual de Saide (SUSAM) foi o 6rgdo que forneceu os dados

necessarios para realizacdo da pesquisa.

4.3 A Selecao dos Entrevistados

A Secretaria de Saide do Estado do Amazonas (SUSAM) nao dispde de um sistema
de registro dos usudrios beneficiados judicialmente que tiveram acesso a medicamentos.
Portanto, ndo foi possivel uma amostragem planejada ou representativa da populacdo em
estudo.

A pesquisadora teve dificuldade para ter acesso aos sujeitos da pesquisa. Como
funciondria publica do Estado, acabou utilizando o “jeitinho brasileiro”, como afirma
DaMatta (1992), para ter acesso as informagdes necessdrias, uma vez que os funciondrios da
propria secretaria dificultaram o devido acesso.

Por ocupar um cargo reconhecido na estrutura do governo, a pesquisadora teve
acesso ao setor da Assisténcia Social, que € responsdvel pelo despacho dos medicamentos
recebidos via mandados judiciais. Anteriormente houve um contato telefdnico com o
responsavel do setor, a pesquisadora fez sua identificagdo, conforme descrito acima, e a
assistente social combinou de recebé-la. Chegando ao local, apés um tempo de espera,
entretanto, descobriu-se que no mesmo setor trabalhava uma amiga de longa data da familia
da pesquisadora. A pesquisadora explicou o motivo da presenca. Imediatamente, ela (a amiga)
conduziu a pesquisadora a chefe do setor, para quem se repetiu todo o propdsito da presenca,
explicando a pesquisa.

A Assistente Social relutou em dar os contatos, mas diante das explicagdes, resolveu
colaborar, demonstrando-se apreensiva. Ela mesma ligou para alguns usudrios que tinham
recebido medicamentos judicialmente, solicitando que eles participassem da pesquisa. A

maioria concordou. A partir dai, ela passou os niimeros para contato.
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Os primeiros (10) dez usudrios que aceitaram aleatoriamente o convite para
entrevista foram os primeiros sujeitos da pesquisa. As (10) dez primeiras entrevistas foram
pré-analisadas. Essa pré-andlise pode definir a ndo necessidade de ampliacao das amostras.

A amostragem por saturacdo foi empregada, estabelecendo, assim, a suspensdo de
inclusdo de novos participantes quando os dados obtidos apresentaram, na avaliacdo da

pesquisadora, certa redundancia ou repeti¢ao, nao sendo relevante persistir na coleta de dados.

4.4 Perfil dos Entrevistados

Utilizou-se, por questdes éticas, a nao identificacdo dos entrevistados.

A tabela 1 mostra uma apresentacdo dos entrevistados. Este quadro assume sua
importancia na medida em que estes dados forem correlacionados com atitudes, falas,
comportamentos durante a andlise da observacdo. Dez usudrios responderam as entrevistas,
com questiondrio semiestruturado. Consta na Tabela 1, que se apresenta na sequéncia, de
forma aleatdria, os dados de cada entrevistado, correspondendo a idade, sexo, naturalidade,

profissdo, escolaridade, periodo de tratamento, doenga e medicamento solicitado.
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Tabela 1: Distribuicdo do Perfil dos Entrevistados (Usuarios dos Medicamentos ou seus Responsdveis) segundo Sexo, Escolaridade, Doenca,

Periodo de Tratamento, Medicamento Solicitado.

~ MEDICAMENTO
SUJEITO IDADE SEXO NATURALIDADE ESCOLARIDADE PROFISSAO TRATAMENTO DOENCA
SOLICITADO
S1 34 M Carioca Ensino Superior Administrador 12 anos Diabetes Bomba Infusora  de
Insulina
S2 64 M Catarinense Ensino Médio Empresério 10 anos Hepatite B Eprevil
$3 32 F Amazonense Ensino Médio Fl}nc.lonarla 12 anos Paralisia Cénula traqu?ostomla
Puablica Cerebral Suplementacdo
S4 30 F Paraense Ensino Fundamental Desempregada 08 anos Miastenia Brometo de Mestinon
S5 26 F Amazonense Ensino Fundamental Desempregada 10 anos Dr.enoleulodlstr Suplementagﬁo
ofia Alimentar
S6 56 M Amazonense Ensino Superior Desenhista 14 anos Hepatite B Adefovir
S7 29 F Amazonense Ensino Fundamental Cozinheira 04 anos Miastenia Brometo de Mestinon
S8 43 F Amazonense Ensino Superior Professora 05anos Transplantada OKT3
Aposentada Renal
S9 49 M Amazonense Ensino Superior Professor 03 anos Lipus Eternasept
S10 36 M Paraense Ensino Fundamental Desempregada 05 anos Transplantada OKT3

Renal
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De acordo com o quadro apresentado, observa-se que a maior parte dos
entrevistados tem mais de 20 anos e menos de 60 anos.

A maioria ndo tem ensino superior. Trés encontram-se desempregados. Ficou
evidente, no momento das entrevistas, que grande parte dos entrevistados tem grandes
dificuldades financeiras.

Mais da metade dos entrevistados sdo nascidos no Estado do Amazonas. Dos
seis (06), apenas dois (02) fixaram residéncia na capital do Estado, alegando ter melhor
estrutura para o tratamento necessdrio do que nas cidades do interior do Estado. O
periodo de tratamento varia de trés (03) a quatorze (14) anos. Os medicamentos
necessarios para o tratamento sdo de variados custos financeiros e pertencentes ou nio a

programas de acesso a medicamentos no SUS.

4.5 As Entrevistas

Todas as entrevistas foram realizadas pela pesquisadora e o contato com o
usudrio foi feito com antecedéncia por telefone para explicar os objetivos da pesquisa e
pedir autorizacdo para a gravacdo. Os entrevistados foram convidados, mediante o
interesse de cada um, a fazerem a leitura da dissertacio ao término dela. A pesquisadora
tentou deixar os entrevistados a vontade para falar durante a entrevista e solicitou que a
indagassem diante de qualquer divida em relagdo as questdes propostas.

As entrevistas aconteceram nas residéncias dos entrevistados, de forma
reservada e em horario combinado, conforme solicitagdo dos usudrios. Foram realizadas
duas entrevistas pilotos para verificar as necessidades de redimensionamento em fun¢ao
das respostas apresentadas.

As entrevistas foram organizadas com questdes semiestruturadas, com o intuito
de que estas se desenrolassem a partir de um esquema bdsico, mas ndo rigido,
permitindo ao entrevistador fazer as alteracdes necessarias (LUDKE; ANDRE, 1986).

No contato inicial com os entrevistados, ficou evidente que tinham a impressao
de se tratar de pesquisa para constatar a necessidade da continuidade do recebimento do
medicamento, pois o primeiro contato para realizacdo deste momento partiu da chefa do
setor responsavel pela entrega do medicamento. A pesquisadora teve que enfatizar que

esse ndo era o objetivo da entrevista, explicando novamente que se tratava de uma
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pesquisa para o curso de mestrado na 4rea de saide, etc. Apds as informagdes, era
perceptivel a calma instalada nos entrevistados, que ficavam mais a vontade com a
situacgdo.

As entrevistas ocorreram em varios bairros da cidade de Manaus, em sua
maioria em locais periféricos, de dificil acesso. As moradias eram humildes e, em
alguns casos, as pessoas se apresentavam em estado de vulnerabilidade social.

Desde as primeiras entrevistas se percebeu uma profunda e generalizada
insatisfacdo com os servicos de saude oferecidos. Embora os participantes, como ja

citado, fossem oriundos de bairros diferentes, as queixas e problemas apresentados eram

muito similares.

4.6 O Plano de Analise

A pesquisa apresentou forma qualitativa por privilegiar a andlise e a
interpretacdo de dados, que serdo apresentados nas narrativas dos usudrios, o que requer
um processo mais subjetivo. Os detalhes dos dados informados pelos usudrios sobre as
dimensdes para o acesso a medicamentos, enquanto Direito a Satde, foram indicadores
essenciais para a andlise das narrativas.

A técnica da andlise do contetido, de acordo com o ja mencionado, serviu para
organizar os dados e as categorias de andlise. A andlise de contetdo é, para Bardin

(1997, p. 31),

[...] um conjunto de técnicas de andlise das comunica¢des. Ndo se trata de um
instrumento, mas de um leque de apetrechos; [...] serd um tnico instrumento,
mas marcado por uma grande disparidade de formas e adaptdvel a um campo
de aplicacdo muito vasto: as comunicagdes.

Para Franco (1994, p. 165), “[...] a andlise de contetido é uma técnica de
pesquisa cujo objetivo € a busca do sentido ou dos sentidos de um texto”. Seu ponto de
partida €, ainda, conforme Franco (2003, p. 13), “[...] a mensagem, seja ela verbal (oral
ou escrita), gestual, silenciosa, figurativa, documental ou indiretamente provocada”.

A andlise de relatos foi realizada por intermédio de uma interpretacdo dialética,

que revelou o conteddo intrinseco, conflitivo e antagdnico da realidade. Para a
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classificacdo das informacdes foi realizada leitura exaustiva e continua de todo o
material empirico, destacando estruturas de relevancia para o objetivo do estudo.

A andlise qualitativa das entrevistas teve por objetivo buscar o que Otavio Neto
(1998, p. 57) define como “informes contidos na fala dos atores sociais”, por meio de
dados objetivos e subjetivos, sendo estes ultimos relacionados aos valores, atitudes e
opinides dos sujeitos entrevistados. Nesta fase, foram consideradas as questdes
elaboradas para a compreensao do material em uma anélise qualitativa, que questionara
o tom do texto, os descritores que serdo utilizados, o alvo ou o propésito da histéria, os
termos repetitivos, os elementos que se opdem no discurso e os temas que surgem
(LEITE; VASCONCELLOS, 2006). Nos relatos, as formas distintas de tratamento das
questdes (do superficial ao pensamento critico mais articulado) indicardo a importancia
que cada conjunto de temas adquire para o entrevistado (SCHAIDBER, 1995).

Para garantir melhor visualizagdo, assegurar a demonstragdo organizada dos
transcritos no que tange ao percurso € a linearidade, optou-se por adotar uma ferramenta
muito utilizada na drea da Administracao: o fluxograma.

O fluxograma € uma técnica de representacdes graficas que permite a descri¢ao
clara e precisa do fluxo ou sequéncia de um processo, bem como sua andlise e
redesenho (FERREIRA, 1999).

Poucos sdo os estudos na drea da saide que tém se utilizado de tal ferramenta
como forma de apresentacdo e resultados em pesquisas qualitativas. Alguns estudos
realizados nessa drea fizeram a utilizagdo de tal ferramenta. Um exemplo é o estudo de
Leite e Mafra (2009) sobre o processo de acesso a medicamentos por mandados
judiciais em Santa Catarina.

Optou-se por utilizar o fluxograma para representar graficamente o itinerario
da peregrinacdo no acesso aos medicamentos no estado do Amazonas e a identificacao
do processo de empoderamento ocorrido durante a peregrinagdo ao acesso aos
medicamentos.

A constru¢do do fluxograma foi um exercicio de reflexdo que exigiu
demonstrar graficamente o percurso da peregrinacdo dos usudrios no acesso aos
medicamentos na via judicial, tal como a representacdo do processo de empoderamento
dos usudrios nesse doloroso percurso. O fluxograma permitiu, ainda, o retorno ao texto
do referencial tedrico, das entrevistas e identificacdo de temas relevantes ao estudo em

questao.
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A partir da andlise dos fluxogramas emergiram dados que permitiram sua
interpretacdo. Tal leitura dos dados € o cerne da pesquisa qualitativa, que precisam ser
compreendidos e organizados. Esta compreensdo e organizacdo se fazem por meio de
um processo continuado em que se procura identificar dimensdes, categorias e relagdes,
com a finalidade de desvendar significados (ALVES-MAZZOTTI,
EWANDSZNAIJDER, 1999).

4.7 Consideracoes Eticas

Os aspectos éticos da pesquisa sdo expressos por meio do cumprimento das
recomendacdes da Resolucdo n° 196/96 do Conselho Nacional de Satde, que prescreve
a ética na pesquisa com seres humanos. Foi solicitada a Secretaria de Saide do Estado a
autorizagdo para a realizacdo da pesquisa em questdo com os usudrios que tiveram
acesso a medicamentos por via judicial. Esses usudrios foram convidados a participar do
estudo por meio do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice B).

Este projeto foi apresentado ao Comité de Etica da Universidade do Vale do
Itajai (UNIVALI), em fevereiro de 2009 e aprovado em maio do mesmo ano, através do
Parecer 241869 (ANEXO E).

Aos sujeitos da pesquisa foram esclarecidos os objetivos e a metodologia
proposta, apresentados os termos de consentimento por escrito e garantidos o acesso aos
dados e o anonimato. Os dados coletados por meio das fichas de dados de identificacdao

e das transcri¢des permanecerao em sigilo.
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

A partir do momento em que a ideia de igualdade foi proclamada perante o
mundo, a desigualdade se tornou um fardo dificil de suportar. (BENDIX,
1996).

A andlise do material obtido das entrevistas levantou um grande volume de
informacdes que, apds sucessivas leituras e classificagdes, foram organizadas em torno
do que poderia se considerar trés grandes temas: a peregrinacio no acesso ao0s
medicamentos, a concepg¢ao de direito e consciéncia sanitdria, avangos e retrocessos da
cidadania. O conjunto de resultados esta representado pelo fluxograma a seguir, descrito

conforme andlise das categorias analiticas aqui apresentadas.

5.1 A Peregrinacio no Acesso aos Medicamentos

Segundo Travassos e outros (2000), as pessoas mais necessitadas t€ém menor
chance de consumir servicos de sadde, inclusive, medicamentos, no Brasil.

Conforme descrito na metodologia, foram levantados dez (10) usudrios,
atendidos por demanda externa, pelos caminhos da via judicial. Analisando as
informacdes, o inicio da trajetoria dos usudrios comeca quando se dirigem a Unidade de
Saude e nao encontram resposta para suas necessidades de tratamento, ou seja, auséncia
dos medicamentos.

A Portaria n° 176 de 08 de marco de 1999 estabelece, dentre outras
responsabilidades, que cada municipio tem o dever de assegurar o suprimento dos
medicamentos destinados a Atencdo Bésica a Saidde para sua populacdo, integrando sua
programacdo a do Estado, visando garantir o abastecimento de forma permanente e
oportuna. Os incentivos gerados nas trés esferas do governo devem ser orientados no
sentindo de garantir a melhoria do acesso da populacdo a aquisi¢do de medicamentos,
conforme pactuado no documento de Atencao Basica a Saide (BRASIL, 2000).

Segundo o Instituto Brasileiro de Defesa do Consumidor (IDEC), o que se

observa ¢ que nem mesmo medicamentos bdsicos ou essenciais estdo ao alcance de
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grande parte da populacdo, particularmente, nos paises em desenvolvimento. Este fato
representa a realidade destes paises, os quais realizam uma medicina mais curativa que
preventiva, baseada em uma demanda intensificada de medicamentos. Mais
paradoxalmente ainda, enquanto nas nag¢des mais ricas o Estado ou os sistemas de
seguridade social assumem a conta dos medicamentos, € justamente nos paises mais
pobres que o cidaddo tem sido obrigado a pagar o custo do remédio do seu préprio
bolso, agravando a iniquidade na saide (BRASIL, 2002a).

Observa-se que quando o usudrio ndo dispde de condicdes (socioecondmicas)
para adquirir o medicamento, que legalmente nao estd inserido na rotina de dispensacao
dos medicamentos (normatizado) da Secretaria de Saide do Amazonas — SUSAM, ou
até faz parte, mas naquele momento a secretaria ndao dispode, estd em falta, o usudrio
parte para uma busca (procura) de meios em que, muitas vezes, nao sabe quais rumos
tomar. Pode se afirmar que, na maioria das vezes, essa busca € individualizada,
principalmente, quando a patologia ndo esta no perfil epidemiolégico do Estado.

Fica claro que o entendimento por parte da populacdo amazonense sobre onde
encontrar os medicamentos e quais as responsabilidades do governo no fornecimento,
sao informacdes distantes e obscuras, que provocam um desafio a ser superado pelos

pacientes com seus amigos e familiares.

Nao se sabe por onde comega. Eu tiro por mim que faco parte de uma
associacdo, mas ndo tinha conhecimentos [...] (S8).

Passei todo esse processo, até chegar o ponto da moca 14 do setor me dizer
que ndo tinha medicamento, porque ndo tinha dinheiro para comprar [...]
(S9.)

Em primeiro lugar, na SUSAM eles ficam empurrando um para o outro [...]
(S9.)

[...] a gente muitas vezes por ndo ter conhecimento, a gente peca [...] (S7).

Na busca para suprir suas necessidades, os entrevistados se queixam da falta de
informacdo. Unanimemente, consideram desrespeitoso o vaivém de informagdes e
desinformacdes sobre onde ir, que papéis levar, para quem, quanto tempo de espera, o
porqué da demora. E a pritica do jogo do alheio: “isso ndo é comigo, é com ele ou como
o outro”, em geral, o ausente. Nesse jogo do empurra, reproduz-se uma burocracia que
se coloca como téatica de ocultamento das proprias responsabilidades das pessoas e,
consequentemente, dos servicos de saudde.

Evidencia-se a falta de conhecimento dos medicamentos disponiveis, tanto da

parte dos profissionais como dos usudrios do SUS. A respeito da organizacdo da
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assisténcia farmacéutica, os dados nos levam a acreditar que esse tipo de desinformacgao
€ cadtica para todo o sistema, seja por falta de organizacdo e de sensibilizagdo para o
problema pelos gestores dos setores, seja por falta de organizacdo e de sensibilizacio
para o problema pelos profissionais, seja pelo desconhecimento da populacdo sobre

onde encontrar o medicamento e quem tem a responsabilidade por tal disponibilizacao.

A gente chegava 14 na CEMA -Central de Medicamentos do Amazonas,
naquela altura, e eles diziam que ndo tinha medicacdo. E que eu tinha que
fazer o qué? Eu ndo podia fazer nada. Nédo podia ter o remédio porque ele ndo
¢ vendido. Como eu ia conseguir? Nao tinha orientacao onde buscar (S8).

De fato, é na préatica dos profissionais de saide que ocorre a orientacao da
obtencdo do medicamento pela via judicial — apés “descobrir” se o medicamento esté

em falta (padronizado) ou nao faz parte da lista de distribuicdo do SUS.

Fui ao Ministério Publico, fui muito bem atendida pela Dra. XXX. Eu acho
que ¢ direito do cidaddo, a Vara dela, eu tenho a documentacio. E af eu fui
buscar. Levei meu caso, ela registrou, fez um documento oficial e
encaminhou a mesma Central de Medicamentos (CEMA) e pediu que eu
fosse atendida. Eu fui atendida no mesmo dia. Para vocé ter uma idéia, o
remédio estava 14, af é que eu falo para vocé, que brincaram conosco naquela
altura (S8).

Em geral, quando os médicos prescrevem medicamento ndo padronizado
orientam seus pacientes em como proceder para conseguir judicialmente. Conforme ja
falamos.

Pode-se perceber que além dos médicos, outros profissionais do servigo atuam
como orientadores para a via judicial. O setor da assisténcia social da Secretaria de
Saide do Amazonas (SUSAM), que entrega os medicamentos solicitados judicialmente,
também informa os pacientes por meio dos servidores que atuam neste setor, mas com
muita discri¢do, porque alegam que trabalham na secretaria € ndo podem comprometer-
se.

O usudrio nessa trajetéria, muitas vezes, recebe apoio emocional e material de
seus familiares, entretanto, alguns também recebem ajuda de outrem, com intuito de
abreviar seu sofrimento na busca do medicamento, acreditam que esse viés é o caminho
momentaneo adequado para conseguir esse beneficio no poder publico. Os usudrios
relatam que utilizaram contatos com conhecidos que trabalham nos servicos de saude,
no governo, na assisténcia social para a solicitacdo dos medicamentos almejados. O que
denota a relagdo de dependéncia ao poder publico e atores envolvidos com os setores

publicos — o assistencialismo ocorre de maneira naturalizada.
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[...] um doutor do Aradjo Lima que fez uma vaquinha com os colegas dele.
Eles souberam que eu estava sem o remédio ai compraram [...] (S4).

Tem uma senhora do Gabinete, ela me ajudou com medicamentos, do bolso
dela mesmo. Ela me ajudou por fora e comprou o medicamento dela [...]
(S5).

[...] o pai dele tem més que nem recebe, € tudo em remédio (S5).

O pessoal do setor que entrega os remédios, ficaram com d6 e me deram uma
parte do dinheiro, para comprar (S4).

Os entrevistados apontaram canais institucionalizados ou ndo para reivindicar o
direito a satde. Os primeiros sdo ligados as formas de poder instituido. Nesse caso, o
Estado € compreendido como uma sociedade politica que, com autoridade superior, fixa
regras de convivéncia de seus membros (DALLARI et al, 1996).

Os interlocutores ressaltaram a importancia do Poder Executivo como instancia

de poder em que as demandas sdo mais frequentemente solucionadas:

No6s precisamos de apoio, de medicamentos. Precisamos ser olhados pelos
governantes (S7).

Durante esse perfodo eu também procurei o Secretdrio de Estado, José Melo,
que através dele me passou para um assessor, que me passou para O
Secretério de Satde (S9).

Observamos que os entrevistados dio atencao diferenciada ao Poder Executivo,
face a possibilidade de estabelecer canais diretos de negociacao.

Percebe-se, infelizmente, que os dois lados do sistema se deslocam em sentidos
contrarios. Os gestores encontram dificuldade em encontrar estratégias eficazes de
informar a populacdo sobre seus direitos. Por outro lado, ha o desinteresse da populagdo
quanto a formas mais ativas de participac¢do, pois ao sentir-se um sujeito de direitos,
esquece de seu dever como co-gestor do sistema.

DaMatta (1992, p. 31) salienta que “no Brasil é muito mais importante
conhecer a pessoa implicada, do que a lei que governa uma dada situacdo” o que, por
diversas vezes, fica evidente nas falas dos entrevistados:

Porque a gente s6 consegue as coisas se tiver um amigo 14 dentro [...] (S9).

Se vocé tiver um amigo consegue. Amigo para facilitar, passar seu
documento na frente [...] (S3).

A pessoa chega 14 sem ter conhecimento nenhum, ndo consegue nada [...]
(S10).
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Aqui entra em cena o famoso “jeitinho brasileiro”. Adentramos um universo
relacional, de sujeitos concretos que se valem de amizades e do que acumularam em
termos de contatos e influéncias. O resultado € a presenca de uma cidadania
prejudicada, ambigua, determinada por hierarquias e redes de relagdes pessoais,
dependente, portanto, de quem estd implicado na situagdo, e, nesse caso, bem pouco
proxima de qualquer regra moderna de equivaléncia igualitaria, com principios abstratos
e universalmente vélidos.

Foi possivel observar nas falas dos entrevistados as diferencas no acesso aos
medicamentos, conforme a situacao socioecondmica. Os usudrios, que tinham melhores
condig¢des financeiras recorreram ao sistema privado, como contratagdo de advogado
particular, que pleiteou os direitos de seus clientes e chegou a obter resposta menos
demorada do que os pacientes que nao puderam contratar esse servigo. Isso caracteriza e
reforca que os servicos publicos se apresentam como inimigos da populagdo. Essa
parcela que depende dos servigos publicos, muitas vezes, reage com certo conformismo
e espera, de maneira um tanto passiva, resposta da organizacdo dos servicos e se
acostuma com a forma como ele se comporta.

No fluxograma que se apresenta a seguir, evidencia-se que o usudrio, ao
adoecer, procura o SUS, geralmente, por meio das consultas médicas, nas quais 0s
profissionais prescritores diagnosticam a doenca e repassam o receitudrio necessario ao
tratamento, que administrard o corpo e gestdo da vida dos seus pacientes em
determinado momento.

O usudrio comeca a peregrinar em busca dos medicamentos no dmbito da
esfera administrativa dos servigos de saide, descobre como funciona a dispensagao,
conforme determina a politica dos medicamentos, se o medicamento de necessidade é
padronizado, o que é um medicamento padronizado, ou que mesmo padronizado, o
remédio ndo se encontra disponivel. Com isso, ele comeca a correr atrds, descobre
vérias informacdes que circulam pelo proprio ambiente do servi¢o de saide por meio de
seus profissionais que, muitas vezes, ndo sdo capacitados para atender as pessoas e as
situagdes de vida dessas. Os usudrios se deparam com as imensas dificuldades impostas
no cendrio para poder gozar o melhor da sauide.

Seu percorrer €, em geral, fragilizado, pois sua busca € individual, nesse
contexto, a busca em grupo ¢ minima, como se detalha a seguir. Na caminhada, o
usudrio encontra a chamada judicializacdo — hoje presente de forma expressiva no

acesso aos medicamentos.
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Figura 2 - Fluxograma do Processo de Acesso aos Medicamentos

O médico tem sido o primeiro orientador sobre a busca do medicamento pela

via judicial. Ndo se conseguiu, na pesquisa, identificar se o profissional que faz esse
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tipo de orientacdo possui conhecimentos sobre a politica de medicamentos ou faz com a

inten¢do de ser soliddrio com o usudrio.

A primeira orientacdo que tive foi do préprio médico, ele disse que existiam
tratamentos mais modernos e disse que sabia de casos que outros tinham
entrado na justica, e ganhado [...] (S1).

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

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

Nenhum dos entrevistados tinha clareza da dispensacdo dos medicamentos por
parte do Sistema Unico de Sadde. A distribuicio dos medicamentos ainda estd, em
grande, parte sob a responsabilidade da Secretaria Estadual de Saude do Amazonas -
SUSAM, devido ao seu modelo de gestdo, torna-se complexo o entendimento sobre
onde encontrar os medicamentos e quais as responsabilidades de cada esfera do governo
no seu fornecimento. Isso pode ser um dos fatores que provoca aumento das solicitagcdes
pela via judicial e pedidos individuais para garantia do acesso aos medicamentos.

Pode-se afirmar que o processo de busca pelo medicamento desencadeou
movimento individual incessante que, nem sempre, segundo se observou, ocorreu de
maneira digna, chamando aten¢do para a forma como os entrevistados sao recebidos e a
forma de tratamento dispensada pelos profissionais do servigo publico, seja na area da
saude, seja na area juridica:

Sempre eu ia no Ministério Publico do Aleixo, af cada vez era uma pessoa
diferente, faziam nossa declarag@o e diziam que iam notificar a Secretaria de
Saude- SUSAM, mas a Secretaria de Saide chamava a gente, dizia que o
processo ia correr, mas demorava ainda do mesmo jeito [...] (S3).

Acho isso muito trabalhoso. Porque a gente filho assim, ai tem que dispor de
deixar ele com outras pessoas, que ndo conhece. J4 tive casos que caiu a
sonda do meu filho e tive que vim, ndo tinha carro na época, vim que nem
uma louca de Onibus, para poder botar a sonda dele e eu acho que a gente ndo
era para ser assim [...] (S5).

[...] o secretdrio que saiu era ruim, esse € muito mais ruim ainda. Esse ndo da
atencdo para a gente. Oito meses. Toda vez é para ele assinar esse
documento, e toda vez que a gente vai 14, ele estd em reunido. Nunca a gente
fala com ele. S6 fazem dispensar a gente da porta. T4 em reunido, td em
reunido. Nunca esse homem trabalha, s vive em reunido. A minha verdade é
essa [...] (S9).

Eu acho assim, que as pessoas t€ém que ter um pouco de consciéncia com a
gente. Porque a gente ja sofre. Primeiro que a gente tem uma doenca, e luta
para conseguir o nosso remédio para a gente poder sobreviver [...] (S10).
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A busca por medicamentos ndo padronizados € um dos motivos da
peregrinacdo. Aparentemente, é a maior dificuldade no processo. Entretanto, a auséncia
dos medicamentos padronizados também causa a “bendita” peregrinacdo. O usudrio
segue a propria sorte. Ele sabe que precisard usar de varios recursos para conseguir o
medicamento e este caminho parece dificil (PEREIRA, 2007).

Ainda segundo Pereira (2007), o usudrio até que nao seja atendido em suas
necessidades, independente da forma para que isso ocorra, continuard desbravando

caminhos em busca de sua reabilitacao, do direito de gozar o melhor da sauide.

O médico passou a receita, af eu fui na Secretaria de Satude - SUSAM, s6 que
ndo tinha o remédio, disseram que iam comprar. A eu fui no Ministério
Publico, o Ministério Publico fez um registro de atendimento, declaracio dos
fatos. Levei 14 na Secretaria de Sadde e até hoje tdo me enrolando, enrolando
e ndo tenho o remédio. Esse més me deram uma parte do medicamento de
outro transplantado que ja foi atendido judicialmente, e quando o meu chegar
eu tenho que devolver para assisténcia social entregar para ele [...] (S6).

Em nenhum dos casos citados hd um cuidado no setor de saide em preparar
equipes organizadas para receber as solicitacdes e encaminhar o usudrio a um itinerario
necessario para obtencdo de informagdes e reais necessidades para sua reabilitacdo, ao
contrario, o usudrio esbarra nas mais diversas dificuldades, que se perpetuaram no

sistema, que, as vezes, parece sonegar informagdes, para proteger o proprio sistema.

Penso que o servico da satide estd bloqueando materiais de alto custo em
fungdo do valor, colocam procedimentos dificultosos, para pessoa desistir e
ndo continuar (S3).

[...] acho que € um direito do cidaddo adquirir a medicag¢do e como foi falado
as pessoas menos esclarecidas morrem antes, porque ndo tem tratamento
adequado. Por que é escondido, camuflado. Nao sei se o médico ji &
orientado a ndo passar a medicacdo, porque € despesa para o Estado. O
governo vai passando adiante, desrespeitando o ser humano, porque ¢ um

prejuizo para o Estado (S2).

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

Mesmo com a evolucao da judicializa¢do nos servicos de saude, aparentemente
nao ha interesse em resolver essa problemdtica do usudrio, pois 0s servigos continuam
desestruturados e sem a devida organizacdo para com a sociedade, evitando, assim, a

peregrinacdo causada pelo ndo acesso aos medicamentos.

Eles deveriam prestar mais atenciio na gente. Porque € uma coisa bagungada,
eu acho que é muita pilantragem [...] (S10).

[...] quando eu fui transplantada na 1* vez, a gente ndo pode deixar de tomar o
medicamento e entdo o que acontece, as vezes vamos atrds do nosso remédio
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para o rim ndo rejeitar, ndo tem medicamento, e a gente ndo pode parar de
tomar. As vezes ddo um pouquinho, e as vezes nem isso ddo. Isso prejudica
muito a gente, porque se ndo tomar ocorre rejeicdo. E errado [...] (S8).

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

Entdo eu quero dizer na entrevista para voc€s que nao € facil, num setor de
saude as vezes as pessoas preferem ndo procurar porque as pessoas nio te
olham com bons olhos (S5).

Ele foi encaminhado para o Hospital Getidlio Vargas passar uns dias
internado, aos olhos do Dr. YYY. Ele fez uma cirurgia, dai foi uma longa
dificuldade com os medicamentos. O Dr. YYY prescreveu logo, porque é um
medicamento que tem na Central de Medicamentos - CEMA, que é
necessario na vida do [...] (S8).

Como se pode perceber nas falas, os servi¢os de saide deveriam desempenhar
um papel relevante no aumento do conforto e diminui¢do do sofrimento, em particular
da dor, entre os pacientes (TRAVASSOS, 1997). Entretanto, os servigos de saide tém
impactado negativamente, com baixa qualidade dos cuidados ofertados, prestacdo de
servicos desnecessdrios, uso de procedimentos ineficazes e/ ou potencialmente
perigosos.

Muito dos servicos publicos de satide prestados no que tange a resolutividade
se encontram aquém da proposta da aten¢do primdria do SUS. Inequivocamente, quando
se trata de atendimento de necessidades e direitos, esses servigos sao caracterizados por
altissimos indices de atos evitaveis, como doencas adquiridas pela desprotecao da satude
social e também epidemioldgica, por doencas agravadas pela auséncia ou precariedade
de diagnéstico, tratamento precoce e mortes pela auséncia de tratamento adequado
(SANTOS, 2005).

Para Leite e Vasconcellos (2006), o caminho, a trajetéria em busca da cura, que
envolve o itinerdrio terapéutico, ¢ marcado(a) por acdes de distintas origens e
finalidades.

Outros profissionais, além dos médicos, também contribuem para informagao
ao usudrio sobre a forma de obter o medicamento pela via judicial. Geralmente, como ja
se falou, ocorre ao solicitar o medicamento que estd em falta ou ndo existe na esfera da
administracdo publica, porém, nesse mesmo espaco, ocorre uma orientacdo
“cuidadosa”.

[...] a informag@o que a assistente social deu foi que o servigo de satide s6 ia
repassar através de mandado judicial, ela ndo explicou os motivos [...] (S3).
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Procurei o servigo social da Secretaria de Saide - SUSAM, demos entrada
naquele servigo todo [...] (S5).

A assistente social da Clinica Renal me deu uma receita, e ela que foi me
explicando, nem foi o médico que me explicou (S10).

A assistente social orientou porque estava demorando muito para receber o
medicamento. Ela me indicou que fosse ao Ministério Publico, para mim
brigar contra esse medicamento, porque era meu direito receber (S7).

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

Na trajetéria das peregrinagdes descritas ficou evidente que para viabilizagao
da continuidade do tratamento muitos dos usudrios recebem ajuda de seus familiares e
até de desconhecidos que acabam tropecando no seu caminhar.

Para Leite e Vasconcelos (2006), a interpretacdo macrossocial das acdes
individuais em caso de doenca, passando por influéncias culturais e das redes de
relagdes sociais, comega pelo suporte social basico, a familia, que se torna presente no

desenrolar da busca pelo medicamento.

Olha eu pego para minha irma tirar no cartdo, ai eu parcelo, vou pagando e
assim vai. Eu t6 até com meu aluguel atrasado. Tudo por causa disso (S4).

Eu estive um dia desses na SUSAM, estava com meu filho, eu chorei de
raiva, dai eles se reuniram e fizeram uma vaquinha, af conseguiram R$ 80,00.
Eu comprei trés vidros, ai deu para segurar e o tltimo vidro t4 ali, em cima da
geladeira (S5).

O gabinete do secretdrio que fez a cota, o pessoal que trabalha 14, eu aceitei
porque ia ficar sem o remédio [...] (S4).

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

Segundo os entrevistados, a humilha¢do que passam nessa busca € vexatdria,
mas acabam se submetendo devido a dificuldade financeira. Alguns obtiveram por
outras vias, como piedade e solidariedade por parte de profissionais de saude, que

fizeram ‘“vaquinhas” para efetivagao da compra.

[...] o pessoal do servico social deveria ser mais humano, porque eu ja saf de
14 vérias vezes chorando, ouvi o que ndo quis, fui destratada. Ndo s6 eu ,mas
outras maes (S5).

Quando nés ligamos, eles dizem: Vocé recebeu algum telefonema nosso?
Entdo porque ta ligando. Falam assim para a gente (S3).

Como tudo aqui nesse pais, no Amazonas € dificil, muito dificil, tem muita
politicagem, mas eu acho assim desnecessdrio. Eu acho muito humilhante, eu
acho perda de tempo, eu acho que deveriam facilitar a nossa vida, porque a



59

pessoa ja é debilitada e ainda tem que esta correndo atrds dessas coisas, tudo
¢ dificil, relacionado a saude, educac@o, mas nessa drea deveria ser sabe, pois
¢, ndo poderia faltar. Porque se falta a pessoa pode morrer e custa tdo pouco a
vida do ser humano, no meu caso cem reais mensais (S4).

Pode-se observar, de modo geral, a necessidade de criar uma cultura de
humanizag¢do que implica, prioritariamente, uma profunda valorizacdo do ser humano,
passando pela equipe de saide até alcancar os usudrios, individuos e a coletividade.

A Judicializacdo — Caminho dos Medicamentos - conforme observacdes, tem
sido apontada como “solu¢do”, “resolucao” do problema do usudrio, pois for¢a o
servico publico a fornecer o medicamento. As falas dos usudrios mostram uma
internalizacdo desta pratica de encaminhamento como forma de responder as
necessidades dos solicitantes, sem que se questione a necessidade de uma agdo judicial.

O processo parece estar naturalizado, institucionalizado.

Um corre dali, um corre daqui e descobrimos os meios legais para chegar e
conseguir o remédio (S2).

[...] esse tipo de caminho judicial estd se ampliando, eu acho valido, porque é
um direito garantido [...] (S1).

[...] s6 se consegue assim, neste tipo (S7).

[...] ajudicializacdo € o caminho para ter acesso aos medicamentos (S2).

Entretanto, ndo podemos esquecer que a representacao juridica se caracteriza
por uma légica individualista, assumindo que o Estado deve transcender a sociedade, a
fim de assegurar o Estado de Direito (base do governo liberal), separando o individuo e
o cidadao. O esclarecimento do cidaddo € condi¢do necessdria para a garantia de éxito.

Percebeu-se, durante a pesquisa, que o caminho dos medicamentos envolve
uma complexa rede de atores publicos e privados, que desempenham diferentes papéis
em funcdo do contexto econdmico, politico e social.

Durante a busca de suas necessidades, no caminho dos medicamentos — a
judicializagcdo na saide se mostrou um fator agregador no conhecimento dos direitos, da
cidadania. Empoderou os sujeitos que, pela sua trajetoria de vida, acabaram adquirindo
um grande aprendizado. Fazendo-se detentores da direcao necessdria para poder tentar
gozar da melhor saide, pois passaram a conhecer os programas do SUS, o judicidrio
com seus percursos e seus direitos, que foram fortalecidos, mas adequados na relagcdao

entre o sujeito e o Estado. A fala abaixo aponta um sujeito que foi empoderado e
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apresenta um discurso que enxerga o homem e o direito a saide de uma forma holistica,

adequada a real necessidade.

A gente quando ¢ transplantado ndo existe ninguém para orientar.
Primeiramente tinha que ir ao psic6logo, porque a pessoa sai totalmente
desorientada. Como € que eu vou receber o 6rgdo que nio é meu, daqui que
eu faga uma adaptacdo sobre aquilo, pelo medicamento, entdo eu tinha que
ter orientacdo médica, que aqui ndo tem (S6).

Entretanto, conclui-se, na pesquisa, que a efetivacio do acesso ocorre,

essencialmente, pela via judicial, seja para os medicamentos ndo padronizados, sejam os

padronizados que se estdo em falta. Mas mesmo com a sentenga judicial transitada e

julgada, verificam-se atrasos na entrega dos medicamentos. Isso gera aflicdo e temor,

pois o usudrio ndo tem mais a quem recorrer, ndo pode ficar sem o medicamento e

também nao tem condi¢des de compra-lo.

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

[...] eu ndo trabalho mais hd muito tempo. Como fica muito dificil, tem que
procurar outros recursos, como a justica, o MP. E o mesmo MP ainda demora
3 meses ou mais [...] (S5).

Me deram medicamento de agosto a dezembro, dai de 14 para cé entrei com
uma nova solicitacdo desde ano passado, e até agora ndo recebi retorno
algum (S4).

[....] s6 Deus sabe como estou [...] (S6).

No caso do Estado do Amazonas, mesmo ocorrendo empowerment, conforme

se explicard abaixo, na incorpora¢do da pratica da judicializacio dos servicos de saude,

o que é questiondvel, ele atende apenas parcialmente e de maneira individualizada. Mas

nio consegue atender com um cardter universal e fragiliza o coletivo. Mesmo com o

processo de judicializacdo, o cendrio € pouco alterado, como se observa na fala abaixo

descrita.

Deveria mudar, fazer cadastro das pessoas e ser dado todo més. Eu acho que
sai mais dificil. Nao sei se eles pagam, porque dizem que 14 no MP que a
multa € de 2 mil reais por dia, mas eu acho que se fosse isso, seria mais
econdmico fazer o cadastro das pessoas e dessem o medicamento, a
alimentagdo, tudo direitinho por més (S6).

Diferentemente dos outros Estados, conforme estudos de Pereira (2007) e de

Leite e Mafra (2009), pode-se afirmar que os usudrios do Amazonas tinham ou

obtiveram durante o processo de empoderamento consciéncia da dita judicializacdo na

saiude, o que se passava neste cendrio, o que se queria obter, diferente do estado de
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Santa Catarina, em que os usudrios recorriam ao judicidrio, encaminhados por varios
atores, que apresentavam interesses diversos. Os usudrios ndo compreendiam
exatamente onde estavam, porque estavam e como aquilo resolveria seus problemas,
mas chegavam conduzidos pelo seu estado de necessidade, esperancosos de chegar a
algum lugar.

Outro fator importante a ser mencionado € que nesse processo o medicamento
e a tecnologia identificam o direito a saide simplesmente como direito a consumir
produtos que simbolicamente vendem satide. De acordo com Leite e Vasconcellos
(2006), o medicamento é capaz de devolver qualidade de vida para o paciente e também
expressa seu simbolismo, capaz de promover o acesso a propria saide, que pode ser
adquirida instantaneamente pelo individuo, materializada por um comprimido. O
processo de simbolizacdo dos medicamentos acaba atrelado a crencas, valores, anseios
vivenciados no imagindrio coletivo e necessidades individuais, conforme se evidencia
abaixo.

J4 mandei até importar remédio nos EUA, porque nio tinha aqui [...] (S6).

Esse tipo de doenga é nova, e o tratamento pelo que eu ja li, nos EUA tdo
fazendo uma nova vacina que sai em 2010 para controlar. Porque o remédio
que ela toma € para a vida inteira (S9).

Por mais que se queira transmutar a saide em produtos consumiveis — sejam
medicamentos e/ou tratamentos — ou em mercadorias a compor o imagindrio das
pessoas, transformando-a em simbolos de consumo, ela é, mesmo que virtualmente,
mais do que isso, quer do ponto de vista individual, quer do ponto de vista coletivo.

Saude € mais do que “uma coisa”, ela € um valor e uma perspectiva.

5.2 Concepcao de Direito e Consciéncia Sanitaria

A pobreza material, a mais visivel, concreta, palpdvel € tdo importante quanto a
pobreza politica, silenciosa, abstrata. Mas se falard da pobreza que implica o nao ser:
ndo ser responsavel, ndo ser critico, ndo ser atingido, ndo ser cidaddo. Segundo Demo
(2001), um povo pobre politicamente ndo se autodetermina, ndo critica, sobrevive na
dependéncia, nao constréi representatividade, cultiva o desmantelamento das

identidades culturais, educativas e sociais.
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Dados revelam, paradoxalmente, que apesar da existéncia de sistemas publicos
e universais, como o Sistema Unico de Saide — SUS, hd uma boa parcela da populacio
que opta pelo sistema privado. Tal situacdo fragiliza os modelos de protecao, definidos
em 1988, e levanta questionamentos acerca da extensao dos direitos. Fica caracterizado
nas entrevistas que servico publico é para pobres e ndo “presta”’, ocasionando uma visao
de cidadania restrita, dirigida aos segmentos populacionais extremamente
empobrecidos:

[...] pobre ndo consegue, tem mais dificuldade para ir até acima [...] (S2).

[...] eram casos de pessoas mais pobres e, mas mesmo assim eu procurei [...]
(SD).

A segunda vez entdo, contrataram um advogado particular [...] (S2).

[...] a gente trocou de médico (SUS), porque ele ndo deu muita assisténcia e
fomos para outro médico particular [...] (S1).

N

Fica clara, nas expressdes citadas, a associacio do SUS a condi¢do
socioecondmica — um sistema de pobres. O que caracteriza a ndo concepg¢do de que todo
usudrio tem direito ao atendimento humanizado, acolhedor e livre de qualquer
discriminacdo, restricdo ou negacdo em funcdo de idade, raga, cor, etnia, orientagao
sexual, identidade de género, caracteristicas genéticas, condi¢des econdOmicas ou
sociais, estado de sadde, ser portador de patologia ou pessoa vivendo com deficiéncias.
Tal principio remete para o cardter universal do SUS como um sistema de saide que se
remete a todos os brasileiros, mas que ndo se efetivou e se configura, na pratica,

discriminatoério e restrito.

Todos sem disting@o de raga, cor, sexo, todos. Todo mundo deveria ter acesso
a saude (S7).

Nao se pode deixar de frizar que o crescente desenvolvimento técnico-
cientifico que vem tornando a assisténcia a saide cada vez mais sofisticada e cara
caracteriza, no campo da saide, uma crescente impossibilidade de acesso. De acordo
com Toledo Filho (2003), com o surgimento dos planos de satde privados, que
passaram a comprar o servico médico, as diferencas sociais ficaram ainda mais
evidentes e excludentes. A seguranca da qualidade da assisténcia passa, entdo, a ser
comprada e assegurada para aqueles com poder aquisitivo um pouco melhor, ou seja, a
saude passa a obedecer a l6gica de mercado, tornando-se uma necessidade de consumo

e ndo um direito, uma questao de vida.
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H4 heterogeneidade na utilizacdo do SUS. Dados recentes indicam que quanto
maior a escolaridade, menor a utilizagdo do SUS. Os servicos bdsicos em franca
expansdo nos ultimos 15 anos, bem como os de média complexidade, sdo os mais
procurados pela populagao de baixa renda. Ja os servicos de alta complexidade t€m sido
utilizados por extratos sociais diferentes e em uma proporcdo semelhante aquela
encontrada na populacao em geral (IPEA, 2005).

Conforme as falas dos entrevistados, verifica-se, também, que ocorre uma
associacdo entre direito, sorte e religiosidade (Deus, ou outros ‘“‘seres superiores”,
entidades de dominio espiritual), o que € comum em diferentes culturas. Hd um forte
enraizamento histérico que exerce influéncia na forma de pensar o direito na sociedade
contemporanea:

Se nio fosse ela ndo tinha saido, foi uma sorte encontra-la [...] (S5).

[...] eu tive a sorte de encontrar a promotora — Dra. XXX e a0 mesmo tempo
ela me deu uma luz [...] (S8).

[...] gracas a Deus eu encontrei aquela médica, foi um anjo que caiu do céu

[..]1 (S7).

Eu acho que eu tive sorte de ter encontrado a promotora, se ndo fosse a
promotora eu ia passar, eu acho que até agora ndo teria conseguido [...] (S3).

Eu agradeco muito a Deus por aquela médica. Porque se ndo fosse Deus ter
colocado aquela criatura [...] (S7).

A falta de interesse, a caréncia de uma postura de escuta e acolhimento
inadequado por parte dos profissionais, remete as falas acima citadas, nas quais fica
caracterizada a ndo internalizacdo de direitos dos cidaddos, de terem atendimento
resolutivo com qualidade, em funcdo da natureza do agravo, com garantia de
continuidade da atengdo, sempre que necessario. Além de atendimento com presteza e
tecnologia apropriada, acrescidos de informagdes sobre seu estado de satde, extensivos
aos seus familiares e/ou acompanhantes, de maneira clara, objetiva, respeitosa,
compreensivel e adaptada a condi¢ao cultural do paciente.

Em indmeros trechos dos depoimentos recolhidos fica clara a fragilidade e as

dificuldades para concretizacdo dos direitos que estio estabelecidos no papel:

O pobre chega no posto de saide, e diz: preciso disso e isso e dizem: ah nio
d4, mandam 14 ndo sei para onde [...] (S1).

Olha a verdade é que é um direito que se adquiriu de uns tempos para ca.
Porque antigamente nao sei se existia e se o povo sabia que existia (S2).



64

Entdo hoje escuta-se na televisdo que a gente tem direitos na satde e por isso
a gente corre atrds e com isso eu consigo algumas coisas € os outros também
(S10).

Ninguém quer dar nada de graca (S6).

Af eu contei toda histéria da doenga, ai ele me orientou para procurar o
Ministério Puablico, inclusive deu o nome de alguém que poderia me ajudar
(S4).

Portanto, mais do que um desconhecimento dos direitos, a populagdo apresenta
um comportamento de submissdo, embora se possa identificar na sua fala a percep¢ao

de que a realidade deveria ser diferente, tendo em vista alguns direitos:

Demorou, demorou, ai eu fui no CIESA - Centro Integrado Superior do
Amazonas ( faculdade que tem escritério juridico) atrds de um advogado, por
1a[...] (S4).

[...] a gente tem direito a hospital, internagcdo, medicamento, tudo isso, mas
infelizmente ndo tem [...] (S10).

Tudo que chega aqui, ndo chega, quando chega é pela metade (S6).

Nas entrevistas, a concep¢ao de saide como direito social aparece ligada ao
Estado de Bem — Estar Social:
[...] € um direito do cidad@o [...] (S1).

Na realidade ¢ obrigag@o do Estado estd contribuindo [...] (S8).

[...] € uma obrigacdo do Estado. Arcar pelo menos com o medicamento do
paciente (S5).

A concep¢do que os entrevistados tém de saide estd ligada a duas vertentes:
uma assistencialista e outra relacionada a vida. A visdo assistencialista se materializa
em uma assisténcia médica preventiva, curativa e de reabilitacdo, segundo a qual o

Estado tem a obrigagdo de ofertar servigos sociais a populagao:

[...] a gente tem direito a hospital, internacdo, medicamento, tudo isso [...]
(S4).

O governo devia ter mais responsabilidades, e cumprir com as fungdes dele.
Comprar o medicamento entregar na hora certa para a pessoa, ndo esperar a
pessoa se acabar, humilhar o paciente (S6).

Chegar no Pronto Socorro ter medicacdo, ter médico para te atender, ter tudo
(S7).

Eu acho assim, que as pessoas tém que ter um pouco de consciéncia com a
gente. Porque a gente ja sofre. Primeiro que a gente tem uma doenga, e luta
para conseguir o nosso remédio para a gente poder sobreviver, entdo é a
aquela bagunga (S10).
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Voltamos para o Hospital Jodo Licio novamente e quando nés chegamos 14,
era a terceira vez que famos 14, ai a moca do SAMU - levou ele para uma
sala, ele estava quase morto (S8).

Dallari e outros (1996, p. 540), numa pesquisa com conselheiros de saide, ja
apontava para o fato de que “o discurso mais recorrente com relagio ao direito a satide
se refere a algo inerente ao ser humano, que numa visdo jusnaturalista sobrepde a
existéncia do Estado ou das leis, mas que cabe ao primeiro garanti-lo”.

E no campo da fenomenologia do Direito que se encontra uma importante
discussio: a efetividade da norma com o impacto e a evolucao do direito na sociedade,
ou seja, a correlacdo do fato e do direito. A efetividade é alcancada se o direito for
tratado como um sistema aberto aos fatos sociais que o abrangem e o circunscrevem
(LAFER, 1988).

O Direito passa a assumir basicamente um papel técnico-instrumental de gestao
da sociedade ao permitir, proibir, comandar, estimular e desestimular comportamentos.
Esta gestdo se exprime por um Direito assinalado “pela mutabilidade e pela
particularidade, positivado pelo poder estatal ou por ele contestado, garantido pela
sancdo, e que tem como pressuposto a utilidade, para a sociedade, do Direito Positivo”
(COMPARATO, 1989, p. 49). Nos discursos dos entrevistados, observa-se que a
concepcao positivista do direito é prevalente e que muitos procuram identificar o direito

com a ordem estabelecida, com as leis e as normas j4 instituidas:

Olha sou cidaddo brasileiro, eu trabalho to na ativa, pago meus impostos e
ndo tenho direito a ter direitos (S6).

A gente na verdade, é o que todo mundo comenta, paga IPVA e ainda tem
que pagar peddgio, na verdade vocé ja paga pedagio, na verdade vocé ja paga
o imposto para ter Direito a sadde (S1).

[...] a gente paga os impostos, a gente tém direito a hospital [...] (S5).

Os direitos sociais ndo estdo vinculados a uma contribui¢ao anterior. Deve-se
atentar que, diferentemente do que pode parecer num primeiro olhar, a associacdo do
direito ao imposto ndo caracterizard o usudrio como consumidor. Pelo contrério, a
afirmacdo presente nas falas enfatiza uma dimensdo coletiva desse “pagar imposto”,
exigindo do Estado um retorno em servicos de qualidade. Portanto, o direito nao ¢é
defendido como mais uma das faces do “direito do consumidor”, mas na medida em que
exige do Estado uma boa aplicacdo da parcela de contribuicdo da sociedade para a
propria manutengdo do Estado estd, desta maneira, acirrando sua postura de cidaddo e

afirmando que a saude € direito de cidadania.
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Quanto a participagdo popular neste processo, segundo as falas dos
entrevistados, torna-se claro que participar tem como principal objetivo ser ajudado e

que, segundo as entrevistas, ainda ocorre timidamente:

Através de uma amiga, que € a Joyce, ela me indicou a associacio de pessoas
que tem esse tipo de problema da minha filha e eu fiz inscricdo 14. Eu recebo
através de e-mail relatdrios sobre a doenga da minha filha. Deu para conhecer
mais, porque na verdade a gente ndo conhece [...] (S9).

Essa associac@o foi fundada pelos préprios transplantados, justamente pela
necessidade que nds tinhamos com a medicagdo. Isso que fez a gente se unir

[...] (S8).

Tem uma associacio na Clinica Renal, mas participar ndo. O diretor, dono da

associagdo € o Porfirio. Eu até cheguei a conversar com ele sobre o meu
medicamento, mas af eu ja consegui o medicamento [...] (S10).

[...] eu ndo participo de nenhuma associag¢@o, ja tinha conseguido na forma , o
entendimento, até utilizei a internet e livros , e praticamente fiz meio que
sozinho [...] (S1).

Nao participo de nenhuma associagcdo. Nao existe isso aqui. Se existe ndo
conheco (S6).

Conforme indicam os trechos destacados, dentre outros exemplos que se
poderia citar, a concep¢cdo de participacdo que orienta os entrevistados, longe de
significar um mecanismo fundamental no processo de transformagdo social, € por ele
concebida fora de suas dimensdes politicas, o que configura uma pratica perpetuadora
das atuais relagoes.

A busca dos sujeitos cidadaos por organizacdes constituidas informalmente na
sociedade, como alternativas preferenciais na resolu¢do de seus problemas e
atendimento de suas necessidades, evidencia o afastamento do cidadao das instituicdes
politicas convencionais da democracia formal como interlocutores efetivos
(BAQUERO, 2003).

Pode-se dizer que, ao lado de problemas relacionados ao cotidiano das pessoas
entrevistadas (cansago, falta de tempo, etc.), hd uma forte descrenca nos seus
representantes. A baixa representatividade das liderangas se revela, portanto, um
elemento essencial para a compreensao da fragilidade de certas instancias.

O que se nota, de uma maneira geral, é que as interpretacdoes do processo de
constituicdo de uma “cultura de direitos” no Brasil ao ndo encontrarem de modo pleno
certas caracteristicas definidoras de um modelo de representacdo e cidadania, de um
tipo de participagdo politica que se enquadre em algum modelo historicamente

reconhecido, acabam concluindo pela identificacdo de formas limitadas e equivocadas
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dos comportamentos politicos no Brasil — nesse momento incompletos e
permanentemente em falta.

Precisa-se entender que a transformacdo da realidade € uma tarefa comum ao
ser humano, que envolve lacos de afeto, inclusdo, sentimento de pertencimento e
politizacdao. Enfatiza-se, entdo, a importancia do emporwerment. Conforme Baquero
(2001), empoderamento deriva da palavra inglesa (emporwerment) e € uma ideia que
tem raizes nas lutas pelos direitos civis, principalmente no movimento feminista
(CARVALHO, 2004), e tem assumido significacdes que se referem ao desenvolvimento
de potencialidades, aumento de informacdo e percep¢do, com o objetivo de que exista
uma participacao real e simbodlica que possibilite a democracia.

Teixeira (2002) afirma que historicamente o empoderamento estd associado a
formas alternativas de se trabalhar as realidades sociais, o que implica suporte mutuo,
cooperacdo, autogestdo e movimentos sociais autdonomos. Para isso, conhecer os
contextos e as diferentes situagdes em que esse processo acontece € essencial para que
as pessoas, as comunidades e as organizagdes assumam, de fato, o controle de suas

vidas como uma estratégia para ganhar sadde.
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Eles chamam a ateng¢do para o fato de que, muitas vezes, o termo empowerment
€ utilizado e defendido num sentido de que as pessoas empoderadas sdo responsaveis
pela prépria sadde, tirando a responsabilidade do estado.

Paulo Freire (1995) coloca, quando afirma que ndo € possivel pensar pelo
povo, para 0 povo ou sem O povo, que € preciso que se construam redes de acdo-
reflexdo-acdo. Somente assim a autonomia, 0 sentimento positivo, as estratégias, os
recursos, os conhecimentos, as habilidades e os valores das pessoas se concretizardo no
cotidiano das estruturas sociais. Oakley e Clayton (2003) reiteram essa afirmacgdo
quando, citando Freire (1972), argumentam que a “cultura do siléncio” s6 podera ser
rompida a medida que todas as pessoas tenham acesso ao poder real.

Na 4rea da sadde, a relacdo entre democracia, promo¢do e educagcdo em
saiude,empoderamento e participagdo, dd-se a medida que o empoderamento se insere
como uma estratégia de saide no reconhecimento de que as pessoas podem assumir a
coproducdo de sua propria saide e do local onde vivem, desde a aquisicdo de habitos
salubres até o exercicio de atitudes saudaveis e de cidadania, que incluem a intervengdo
nos destinos das verbas publicas (KLEBA, 2000).

Os pesquisados em questdo foram empoderados pelo processo do seu
cotidiano, na busca incansdvel para ter acesso aos medicamentos. Classificaram
conhecimentos, valores e até decisdes, desenvolveram consciéncia critica, que permitiu
o “ganho de poder”. Os empoderados da pesquisa viabilizaram espacos de autonomia,
construiram saberes dentro da sua historia de vida, consolidaram, nessa busca, seu
protagonismo cidaddo. Teixeira (2002) reflete que os educadores em saude ndo podem
dar poder as pessoas, mas podem torné-las capazes de “descobrir” (no sentido de “tirar
as cobertas”) suas habilidades, conhecimentos, valores e recursos que possibilitem

tomar conta de suas proprias vidas.

[...] o que estd escrito nas instrugdes e nas leis ndo € muito bem assim, apesar
do desejo que seja (S8).

A maioria dos entrevistados parecem se situar no nivel de empoderamento
pessoal. Oakley e Clayton (2003) colocam que, nessa perspectiva, o envolvimento dos
individuos pode aumentar a autoconfianca, o desenvolvimento pessoal e a possibilidade
do nao conformismo com sua propria sorte.

Os entrevistados, em geral, tramitaram sozinhos e ndo com associacoes,
investindo apenas no atendimento de suas necessidades individuais. Ha pouca evidéncia

nos relatos de envolvimento em associagdes ou atividades corporativistas.
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Em nivel de empoderamento grupal ou comunitdrio — acdo social coletiva,
pode-se declarar que apenas a Associagdo dos Cronicos Renais do Amazonas
desenvolve trabalhos necessdrios para a articulacdo em rede e estabelecimento de
parcerias, com uma participacdo mais efetiva. O fato de estar num ambiente de
discussdo que abre brechas para questionamentos e consensos fortalece o sentimento de
se sentir parte de um grupo. Kleba (2001) preconiza que a reducdo dos conflitos de
papéis tende a ser um fator promotor de empoderamento grupal, visto que o “meu
lugar” e o acesso a dados de forma sistematizada podem sustentar pontos de vista e

interesses em comuim.

[... ATRA (Associacdo dos Transplantados Renais do Amazonas). Essa
associacdo foi fundada pelos préprios transplantados, justamente pela
necessidade que nés tinhamos com a medicacdo. Isso que fez a gente se unir
(S8).

Ha muita interac@o entre os pacientes, porque sendo a gente morre (S8).

Nesse sentido, pensando no direito a saide, mais especificamente no processo
de cidadania, deve-se pensar no aumento de circulacdo das informacdes, mobilizagdes,
responsabilizacdes e envolvimento social. Segundo Leite (2005), no Brasil, mais
particularmente no setor de satide, o debate sobre a extensao, a equidade e os limites dos
direitos publicos precisa ser rapidamente aprofundado e alguns consensos precisam ser
construidos. E preciso aclarar o que é direito e o que é privilégio, confrontar os

indicadores de cobertura e avalid-los sob a perspectiva da equidade.

5.3 Avancos e Retrocessos na Cidadania

Na peregrinacao, durante a busca dos medicamentos, o usudrio acaba passando
por experiéncias que fortalecem sua cidadania (conhece o SUS e seus programas,
conhece o processo de judicializacdo, conhece seus direitos, aprende a relacionar-se
com o sistema e as pessoas — servidores publicos), o faz lidar “melhor” com as
circunstancias e situagdes, entretanto, isto ndo garante resposta imediata as suas

necessidades.

[...[ a SUSAM chamava a gente, dizia que o processo ia correr, mas
demorava ainda do mesmo jeito (S5).
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Pode-se afirmar que, mesmo com a judicializagdo, os servigos de satide, no
caso 0 acesso aos medicamentos, ainda sdo extremamente morosos € nao garantem

resposta a essa parcela da populagdo.

Comprei oito medicamentos, até que depois no oitavo més resolveram
comprar o medicamento. Estou com todas as notas aqui (S6).

[...] demos entrada na agdo, e detalhe, demorou cerca de um ano para a gente
conseguir a liminar com mandado de seguranca. J4 nesse ponto em que ji
havia tendéncia do juiz em achar que a gente tinha razao na demanda judicial.
(S1).

Foi conversado com o juiz, depois foi feito pedido, eles fizeram e foi negado
devido o custo e ndo deu certo a primeira vez (S2).

Me deram medicamento de agosto a dezembro, dai de 14 para cd entrei com
uma nova solicitacdo desde ano passado, e até agora ndo recebi retorno
algum (S4).

Recebi o Trileptal em novembro do ano passado e esse ano ainda ndo recebi
(S5).

O sistema acata a demanda especifica e individualizada, mas mantém a
perpetuacdo da relacdo de submissdo. Os usudrios se restringem a conhecer todo esse
processo, mas ndo tém forgas para modificar esse cendrio. De acordo com Wendhausen
(2002), as tao defendidas normas e rotinas institucionais, justificadas pelos profissionais
de saide como algo para o “bem do paciente”, nada mais fazem do que tornd-lo tdao
regredido, dependente e ddécil a ponto de entregar a decisdo de sua vida e saude
totalmente a outrem, como algo completamente natural.

Fica evidente, no cendrio estudado, que surgem medidas compensatdrias, mas
ndo erradicacdo da problemadtica, mantém-se o dito cendrio, mesmo depois da
peregrinacdo e da afirmacdo do direito por decisdo judicial, porque isso favorece os
interesses de uma elite que continua cultivando a no¢do de dadiva — o que garante

posicdo hegemodnica dentro da sociedade.

O gabinete do secretdrio que fez a cota, o pessoal que trabalha 14, eu aceitei
porque ia ficar sem o remédio (S7).

O pessoal 14 do servico social ficou com pena de mim, dai me deram dinheiro
para comprar meu remédio (S4).

A forma que o Estado tem encontrado para “gerenciar” este conflito social tem
sido a formulacao de politicas compensatorias, expressdes de “ndo-cidadania”, uma vez

que, em lugar de superar o conflito, barganham-se migalhas para controld-lo, o que tem
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significado a manutencdo do status quo. As situagdes descritas na peregrinagao dos

sujeitos, assim como as abaixo mencionadas, demonstram esta situacao

Ele consegue o remédio emprestado de outro paciente que ji foi beneficiado,
ocorre assim: quando um paciente que ja foi beneficiado judicialmente recebe
o medicamento, chegam seus vidros a mais, o Servico Social sugere que eles
emprestem parte do seu medicamento até chegar o remédio dos outros, que
depois devolvem os vidros emprestados do outro paciente. Isso ocorre por
sugestdo do Servigo Social da Secretaria de Saide - SUSAM (S2).

O papel do Estado no processo de inclusdo social, sublinhado por Reis (1999),
afirma que o nivel de caréncia entre os setores populares € tdo agudo que o Estado, em
nossas sociedades, termina por ser o agente produtor da prépria capacidade de
reivindicagdo popular. Sua proposta é a de que a incorporacdo cidada, nessas
circunstancias, somente serd possivel se o Estado for capaz de institucionalizar esta
relacdo, transformando os setores marginalizados em seus clientes reais, sem recorrer a
mecanismos de manipulagdo politica. No entanto, mais do que um conjunto de
beneficios, o desafio da cidadania € construir um sentido de pertencimento a uma esfera
publica.

Ter capacidade de olhar criticamente para o cendrio politico-institucional é
uma das habilidades necessdrias a constru¢cao da cidadania. O usudrio S6 demonstra seu

exercicio de olhar critico na fala abaixo:

O Ministério Piblico ta combinado com o governo. Se eu sou governo, nio
posso atacar porque sou governo. J4 é um erro, Ministério Publico tem que
trabalhar contra o governo. Ndo deveria ser o Ministério Publico Estadual,
deveria ser o Ministério Publico Federal ai sim tava correto. Estado para
Estado s6 faz enrolar, esperar que passe, que a gente morra, que a gente saia
de linha, a inteng@o sé pode ser essa (S6).

A despeito de todos os esforcos e dos avangos ja alcancados, persistem, ainda,
grandes e graves problemas quanto ao acesso aos medicamentos, comprometendo a
qualidade de vida e o progresso de grandes contingentes da populacdo. Acdes
complementares sao necessarias, com &nfase naquelas que efetivamente possam
expandir o acesso da populacdo carente aos medicamentos, aumentando a capacidade
dos governos quanto ao financiamento, uso eficiente dos recursos e regulacdo do
mercado (BERMUDEZ; OLIVEIRA; ESCHER, 2004).

O desafio aqui colocado € a garantia de um compromisso politico por parte dos
governos, propondo medidas concretas para promog¢do de acdes que assegurem acesso
universal e igualitdrio aos medicamentos, independente de lugar, de raca, etc. Deve-se

pensar um servico de saude sem recorte regional, afirmando, assim, o principio da
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universalidade. Os usudrios, no entanto, demonstram um entendimento internalizado de
que, além de ser para pobres e que pode ser inimigo da populacdo, o servigo publico
também € afetado pela questdo geografica e cultural, fazendo como que o fato de estar
na regido norte diminua ainda mais sua possibilidade de ser eficaz e satisfazer as

necessidades das pessoas:

O SUS € o melhor plano de saide que existe no Brasil, mas é mal
administrado. Tudo que chega aqui, ndo chega, quando chega é pela metade

[...]1 (S6).
Parece que aqui tudo € mais dificil [...] (S9).
Aqui no Amazonas, o tratamento ¢ melhor que 14 no Pard [...] (S4).

[...] Ndo sei se aqui tem associacdo (Amazonas), eu s6 participo 14 em Sdo
Paulo (S2).

Fica claro o sentimento de inferioridade nas falas dos entrevistados, a historia
nos remete a discriminagdo, a ndo aceitagdo da identidade em se tratando do norte do
Brasil (geograficamente e culturalmente falando), onde predomina, com destaque, a
heran¢a indigena, muito dizimada e pouco reconhecida, com presencas também de
ribeirinhos, povos da floresta, populagdes marginalizadas que ndo sdo vistas com
orgulho de ser. Populacdo caracterizada, ainda, por sentimento de inferioridade e nao
pertencimento. Constata-se nas falas que o que vem de fora é o melhor. E que ainda ha
diversos Brasis num mesmo territdrio nacional — com destaque para o melhor e o pior.

Assistir a avalanche do passado, no presente adormecido, € ver revelar-se um
futuro inequivoco — pena que os (ir)responsdveis nao estejam mais presentes. A eles, ha
muito, dever-se-ia ter dito claramente, reiteradamente, explicitamente além da reserva
legal, precisamos de justi¢a social (MARTINEZ, 2003).

Afinal, ndo é extremamente injusto que o direito ndo exista, justamente
(principalmente) para quem mais precisa, para quem trabalha de sol a sol?

Ainda segundo Martinez (2003), no Brasil, para que houvesse a consecugao
deste modelo seria necessdria a remocdo dos entulhos, dos estorvos autoritdrios ou
conservadores da estrutura estatal (politica), do tradicionalismo e do servilismo, bem
como aprofundar a democracia popular ativa, cidadania democréatica, com prevaléncia
dos direitos humanos e do principio da dignidade humana.

E preciso romper com esses resquicios, deixados pela nossa histéria, que se
pauta por uma pratica clientelista, embasada pelo favor, esquecendo o direito de cada

cidaddo. Alimentar a no¢ao de daddiva e ndo de direito tem sido um dos mecanismos
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mais eficazes para manutencdo do status quo, cada vez mais excludente e cruel. No
entanto, entre os usudrios entrevistados, a conscientizacao das formas de burlar os seus
direitos j4 estd se evidenciando, como fica demonstrado na fala abaixo, de uma usudria

empoderada pelo processo:

[...] deram umas garrafinhas antes de responder ao MP. Pegaram papel que eu
assinei e colocaram dizendo que eu recebi a alimentacdo, mas que ndo era
alimentacdo que meu filho usa, que tava na receita médica, ndo tinha nada
haver com o processo, mas eles colocaram como se a gente tivesse terminado
o processo com aquelas garrafinhas que eles doaram, dizendo eles que era
doacdo, mas na verdade era s6 para enganar o MP (S5).

Para as sociedades que apresentam amplos contingentes populacionais na
situac@o de pobreza e elevados graus de desigualdade na distribuicao de renda e acesso
aos bens e servigos, como a do Brasil, é preciso desenvolver vdrias politicas de
enfretamento desses problemas: politicas especificas de combate a pobreza e de acesso
privilegiado a bens e servigos para esses segmentos; politicas distributivas, que
diminuam as desigualdades, e politicas de corte universal, que promovam os direitos
sociais de cidadania e equidade (MARSIGLIA; SILVEIRA; CARNEIRO JUNIOR,
2005, p. 72).

Entende-se que as conquistas da populacdao no acesso aos medicamentos estao
diretamente ligadas as conquistas da sociedade brasileira, condi¢cao sine qua non para
concretizagdo do direito a satde, a estruturacdo de um Estado capaz de combater as
profundas e gigantescas desigualdades sociais, na medida em que elas expressam a
injustica e a exclusao social

Assim, pensar o acesso aos medicamentos nao se limita ao direito de consumo,
¢ mais do que isso. A satde é mais do que oferta de servicos, mesmo que publicos,
embora sejam bdsicos a vida da populacdo. Isso supde entender o acesso aos
medicamentos, ndao como produtos consumidos, mas como qualidade de vida de uma
populagao.

Concluindo a pesquisa, afirma-se que a pessoa avanca no momento em que se
empodera no processo gerado pela necessidade de adquirir o medicamento. Ela
conquista conhecimentos sobre sua doenga, esclarece seus direitos nas experiéncias e
vivéncias incorporadas na busca, conhece o SUS, aprende a lidar com o servigo ptiblico
e as pessoas (servidores publicos), descobre como encontrar o medicamento, s6 que
nem sempre tomando realmente para si o poder de exigir direitos, pois age pelas vias

mais comuns no Brasil, reproduzidas historicamente pelos brasileiros.
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Pode-se denominar esse fazer como “jeitinho brasileiro” (DAMATTA, 1992),
pois como j4 se falou, mesmo no caso dos medicamentos, em que o sujeito passa por
um processo de aprendizagem, relacionando-se com os mais diversos atores, por conta
da cidadania, mesmo com avangos, retrocede na coletividade, pois, apds fortalecer sua
“armadura” (desmitificando conceitos/ tecnologia vende saide, compreendendo que o
SUS € universal, ndo somente para pobres), rende-se ao mais fécil, que no caso do
acesso aos medicamentos, € baixar a cabega e concordar com circunstincias impostas
pelos servicos publicos.

Essa atitude aparenta ser a via menos trabalhosa, mesmo tendo consciéncia de
que seu comportamento ndo € o mais adequado. Mantendo, assim, o status quo desse
cendrio aqui estudado, que € o servico de saude brasileiro.

Apresenta-se um comportamento estagnado, que faz parte de um ritual da
sociedade brasileira, que mantém o poder nas maos de alguns poucos que controlam
situagdes que reforcam o sistema e o perpetuam, cerceando movimentos que poderiam
iniciar a transformacdo necessdria para a sociedade e afrouxar as algemas que

restringem o caminhar.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

No estado do Amazonas o usudrio cidaddo se encontra distante de ser
reconhecido como centro das formulagdes e operacionalizacdo das politicas e acdes de
saude, como evidencia esse estudo ao apresentar a ndo alteracdo do cendrio no acesso
aos medicamentos.

A condi¢do primordial para o desenvolvimento de qualquer regime
democritico é a vida do ser humano, até porque, relembrando mais uma vez a
Constitui¢do, “os niveis de saide da populacdo expressam a organizacdo social e
econdmica do Pais” e expressam, inclusive, o grau de democratizacdo deste pais no que
diz respeito a distribuicdo de seus recursos pelos seus cidadaos.

A garantia do direito a saide nao pode ser colocada em segundo plano nas
acoes dos Estados e muito menos deve servir de discursos, promessas € moeda de trocas
eleitorais, o que fora evidente em muitas das falas dos entrevistados

A saide como qualidade de vida se identifica antes de mais nada com a
autonomia de decisdo na sua busca, direito a ser garantido contra a interferéncia do
Estado, mas por outro lado, compreende a prestacao, por parte desse mesmo Estado, de
bens e servicos de cunho coletivo que oferecam as condi¢cbes e os meios para a
efetivacdo da qualidade de vida. Portanto, o direito a saide precisa conjugar a prote¢ao
da autonomia individual e a prestacdo coletiva de meios para a efetivacdo desse direito.

A apreciacdo das decisdes judiciais nos permite conhecer os fatos da situagao
concreta que provocou a judicializacdo. Quem € o cidaddo que reivindica? Qual a
doenca? Ha de fato, uma lacuna no acesso a assisténcia a saide?

As politicas publicas de saide devem seguir a diretriz de reduzir as
desigualdades econdmicas e sociais. Contudo, geralmente quando o Judicidrio assume o
papel de protagonista na implementacdo dessas politicas, privilegia aqueles que
possuem acesso qualificado a Justica, seja por conhecerem seus direitos, seja por
poderem arcar com os custos do processo judicial, conforme fora percebido nas
entrevistas.

Por isso, a possibilidade de o Judicidrio determinar a entrega gratuita de
medicamentos mais serve a classe média que aos pobres. Inclusive, a exclusdo destes se

aprofundaria pela circunstancia de o Governo transferir os recursos que lhes dispensaria,
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em programas institucionalizados, para o cumprimento de decisdes judiciais, proferidas,
em sua grande maioria, em beneficio da classe menos necessitada.

A igualdade de condicdes, preconizada para a assisténcia, deveria impedir a
existéncia de privilégios ou preconceitos de qualquer espécie nos servicos de saide. Na
verdade no sistema publico de um modo geral.

A universalidade do acesso, a integralidade das acdes, a descentralizacdo dos
servicos, a relevancia publica das acdes e dos servigos e a participacdo da comunidade
sdo as bases coletivas do Sistema Unico de Satde enquanto efetivacio do direito 2
prestacao de bens e servicos que concretizam a saide como um direito de todos e um
dever do Estado.

Os direitos sdo constru¢des sociais marcadas por lutas entre diferentes
interesses de possiveis em um momento histdrico. A defini¢ao do contetido do direito a
saide ndo ocorreu e nem ocorre de forma tranquila e passiva. Pelo contrario, requer de
cada situacdo um processo de negociacdo politica, desde o cotidiano dos servigos
basicos de saude até as resolucdes no Legislativo e Executivo. Caracteriza-se, desta
forma, como uma luta de hegemonias. Isto € mais visivel ao atentar-se para o fato de
que a inscricdo do direito a saide como um direito de cidadania na Carta Magna foi
possivel apenas por uma movimentagdo da sociedade civil que lutou para fazer-se
presente, historicamente, no sentido de “exigir do estado, geralmente quase arrancar,
direitos politicos, econdmicos e sociais de cidadania” (LUZ, 2000, p. 297).

Os dados relativos ao estado do Amazonas, sistematizados por este estudo
sugerem que a populacdo que busca o medicamento judicialmente se empodera
individualmente, pois passa a conhecer através de sua trajetdria, este processo € seus
atores, entretanto ndo ha um empoderamento coletivo, ou comunitdrio, pois 0 cenario
hegemonico é mantido, mesmo com todas as descobertas. A interpretacdo dos direitos
sociais, permanece na dimensdao do individual, desconsiderando a dimensdo coletiva,
ndo permite considerar esse fendmeno (a peregrinacdo) em todas as suas dimensdes e
em toda a sua complexidade, o que resulta em medidas que reafirmam o modus
operandis, o status quo, em vez de promoverem justica social, que acabam prolongando
essa imensa divida social com a parcela mais vulneravel da populacdo, que busca nesse
caminho — o direito a vida.

Nao basta, em outras palavras, garantir o acesso aos medicamentos e/ou o
direito ao sistema publico de saide. Muito além de possibilitar esses acessos, € preciso

criar uma consciéncia politica nos usudrios para que nao se tornem meros receptores ou
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z.

interlocutores das propostas governamentais. E preciso que todos os atores sociais
estejam engajados e comprometidos, por meio de direitos e deveres, na luta pela
transformacgdo da sociedade.

Por fim, cabe reafirmar a importancia do direito a satde, pois este se revela
como condi¢do fundamental para o exercicio dos outros direitos sociais. Sua garantia,
conforme versa a Constitui¢do, € referencial de desenvolvimento econdmico e social do
pais. Ao adotarmos o direito a vida como um valor a ser defendido, assumimos o direito
a saiude como ponto indiscutivel das politicas sociais, como caracteristica
“indispensavel” no exercicio de cidadania. Explicitar as concep¢des diversas sobre o
direito a satide dos usudrios que receberam medicamentos via mandados judiciais da
indicios sobre as necessidades de melhorias e as estratégias a serem desenvolvidas nas

institui¢des para garantia desse direito.
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ANEXOS

ANEXO A - Termo de Aceite de Orientacao

Eu, Silvana Nair Leite, Professora do Programa de Mestrado Profissional em
Sadde e Gestdao do Trabalho, concordo em orientar o aluno (a) Viviane Matos Correia
Lima, no desenvolvimento de sua dissertacdo, tendo como tema: Peregrinacao,
Empoderamento e Retrocessos no Acesso a Medicamentos por Via Judicial no

Estado do Amazonas - Brasil.

Itajai, 08 de fevereiro de 2009.

Prof®. Dra. Silvana Nair Leite

Viviane Matos Correia Lima



90

ANEXO B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé estd sendo convidado(a) para participar, como voluntirio, em uma
pesquisa. Apoés ser esclarecido(a) sobre as informacoes a seguir, no caso de aceitar fazer
parte do estudo, assine ao final deste documento, que estd em duas vias. Uma delas é
sua e a outra é do pesquisador responsdvel. Em caso de recusa vocé ndo serd

penalizado(a) de forma alguma.

Identificacdo do Projeto de Pesquisa

1 Titulo do Projeto: Peregrinacio, Empoderamento e Retrocessos no Acesso a

Medicamentos por Via Judicial no Estado do Amazonas - Brasil

2 Area de Conhecimento: Ciéncias da Satde

3 Identificacao dos Pesquisadores

Pesquisador Orientador: Silvana Nair Leite

Telefone: (47) 9985.5478

E-mail: snleite@univali.br

Pesquisador Responsavel: Viviane Matos Correia Lima
Telefone: (92) 8816.626

E-mail: viviane_cetam@hotmail.com

4 O (s) objetivo(s) desta pesquisa € (sao):

a) Analisar como os beneficidrios de medicamentos via mandados judiciais se
reconhecem a luz do direito social.

b) Interpretar a compreensio do beneficidrio de medicamentos sobre a sua capacidade
de agir e sobre esse contexto.

c¢) Descrever o entendimento do beneficiario sobre o acesso a medicamentos no
Sistema Unico de Saiide.

d) Avaliar a existéncia de articulagdao dos beneficidrios de medicamentos na sociedade
civil com agrupamentos de interacdo com o Estado/Governo e com outros poderes

institucionais.
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5 Procedimento para coleta de dados

A pesquisadora visitara o local responsavel pela entrega de medicamentos na Secretaria
de Saude do Estado, fazendo contato com os primeiros beneficidrios por ordem
aleatodria, conforme aceite.

Os voluntdrios serdo convidados a responder as questdes, conforme roteiro de

entrevistas.

6 O (s) beneficio (s) esperado (s) com a pesquisa é (sao)

Propiciar a aquisicao de conhecimentos e mudangas comportamentais e institucionais.
Favorecer um olhar critico-reflexivo, sobre sua realidade, buscando desenvolvimento de
uma postura critico-participativa.

Fomentar espirito de pesquisa em espagos alternativos.

7 O (s) desconforto (s) e o (s) risco (s) esperado(s) € (sao)

Possiveis riscos minimos de percurso (desconforto por parte dos profissionais que
despacham os medicamentos e outros envolvidos no processo), para 0s quais a
pesquisadora responsdvel dard total assisténcia aos participantes, com possiveis

esclarecimentos sobre a esséncia da pesquisa.

8 A minha participacao neste projeto tem como objetivo

Contribuir para a construcao da saide como direito, buscando entender nesse processo o
cotidiano dos movimentos sociais na constituicdo das necessidades dos servicos de
saude, na prética institucional dos agentes envolvidos, na estranha simbiose do saber

popular e no saber cientifico na drea da formulagdo das politicas de satude.

9 A minha participacio é isenta de despesas.

10  Tenho liberdade de desistir ou de interromper a colaboracio nesta pesquisa
no momento em que desejar, desde que informe minha decisao previamente a

pesquisadora.

11 A minha desisténcia nido me causara nenhum prejuizo pessoal. Nao ira
interferir no bom andamento da presente pesquisa. QOcorrendo

prosseguimento normal dela.
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12 Os resultados obtidos durante o estudo serao mantidos em sigilo, mas
concordo que sejam divulgados em publicacées cientificas, desde que possa

optar se meus dados pessoais deverao ser mencionados.
13 Poderei consultar o pesquisador responsavel (acima identificado) sempre que
entender necessario obter informacoes ou esclarecimentos sobre o projeto de

pesquisa e minha participacao nele.

14 Tenho a garantia de tomar conhecimento, pessoalmente, do(s) resultado(s)

parcial (is) e final (is) desta pesquisa.

CONSENTIMENTO DE PARTICIPACAO DO SUJEITO

Eu, , RG , CPF

abaixo assinado, concordo em participar do presente estudo como

sujeito. Fui devidamente informado e esclarecido sobre a pesquisa, os procedimentos
nela envolvidos, assim como os possiveis riscos e beneficios decorrentes de minha
participacdo. Foi-me garantido que posso retirar meu consentimento a qualquer
momento, sem que isto leve a qualquer penalidade ou interrup¢cdo de meu
acompanhamento/assisténcia/tratamento.

Local e data:

Nome:

Assinatura do Sujeito ou Responsavel:

Telefone para contato:
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ANEXO C - Termo de Compromisso de Utilizacao e Divulgacao de Dados

Eu, Viviane Matos Correia Lima, pesquisadora responsavel pela pesquisa intitulada:
Peregrina¢do, Empoderamento e Retrocessos no Acesso a Medicamentos no Estado do
Amazonas - Brasil, declaro que conheco e cumprirei as normas vigentes, expressas na
Resolucao N°196/96 do Conselho Nacional de Satide/Ministério da Satide, ¢ em suas
complementares (Resolucoes 240/97, 251/97, 292/99, 303/00 e 304/00 do CNS/MS), e
assumo, neste Termo, o compromisso de, ao utilizar dados e/ou informagdes coletados
no(s) prontudrios do(s) sujeito(s) da pesquisa, assegurar a confidencialidade e a
privacidade desses. Assumo, ainda, neste Termo, o compromisso de destinar os dados
coletados somente para o projeto ao qual se vinculam. Declaro, ainda,  que os dados

da pesquisa ficardo arquivados (nome da institui¢ao).

Itajai, 09 de fevereiro de 2009.

Viviane Matos Correia Lima
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ANEXO D - Roteiro de Entrevista

IDENTIFICACAO

Nome:

Idade: Sexo:

Profissdo: Estado civil:

Endereco:

Medicamento de necessidade:

1 Como ocorreu a prescricdo do medicamento?

2 O médico que prescreveu o medicamento faz parte do Sistema Unico de Sadde?
3 Qual tipo de medicamento vocé necessita? Por qué?

4 Voce teve orientagdo/ajuda de como buscar o medicamento judicialmente?
5 Quais caminhos vocé percorreu? Explique:

6 Participa de alguma associa¢do? Qual?

7 Qual foi o tempo de demora da acdo contra o Estado para que vocé recebesse o

medicamento solicitado judicialmente?
8 Vocé € paciente em tratamento? H4 quanto tempo?
9 Jarecebeu o medicamento que necessita por outra esfera? Outros caminhos?
10 Vocé conhece outros usudrios que foram beneficiados via mandados judiciais? Como

vocé percebe esse fenomeno de judicializagio na saide?

11 O que vocé acha que é ter Direito a Saude?
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12 Quem tem Direito a Saide?

13 Como vocé percebe que uma pessoa estd tendo Direito a Saide? Como esse direito

ocorre na pratica?
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Titulo do Projeto de Pesquisa

& roncep&gifo do beneficidirio de medicamentas providos judicialmente sobre direito & saf®de no Estado do Amazonas,

SituaAg§afo Data Inicial no CEP Data Final no CEP Data Inicial na CONEP  Data Final na COMEP
Aprovado no CEP 17/03/2009 17:22:07  08/05/2009 17:22:35

Descriﬁﬁ.ﬁ.Eu Data Docunmento MA® do Doc Origem

1 - Envio da Folha de Rosto pela Inkernet 05/02/2009 18:44:23  Folha de Rosto FRZ41369 Pesquisador
2 - Recebimento de Protocalo pelo CEP (Check-List) 1700302009 17:22:07  Folha de Rosto 0753.0.000,223-09 CEPY

3 - Protocolo Pendente no CEP Z7I04/2009 10:18:23  Folha de Rosto 5909 EP

4 - Protocolo Aprovado no CEP 08052009 17:22:34  Folha de Rosto 50009 CEP

Cligue para voltar & pAigina anterior
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APENDICE A - Representacio do Empowerment

Paciente aprende
sobre doenga

e

Absorve
informagdes sobre
pessoas

Absorve

informagdes sobre

acesso a

medicamentos

Absorve
informagdes sobre
SuUs

Esclarece direitos

A

Sofre interferéncia
ambiental -
Focalizagéo de
Politicas Publicas

Desmistificagdo
(tecnologia vende
saude)

Assimilagéo de
discurso
medicalizado
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