CAPITULO 4

‘Na minha mdo ndo morre’:
uma etnografia das acdes judiciais
de medicamentos

LISE VOGT FLORES

Este trabalho ¢ um estudo etnogrdfico de acdes judiciais de medi-
camentos, processos nos quais o Estado — seja ele representado
pela Unido, estados-membros ou municipios é demandado por um
“paciente” a fornecer medicamentos pela via judicial. A intencio ¢
compreender como se faz o direito a satide, numa aproximacio te6-
rica aquela desenvolvida por Latour (2010). Para isso, sdo percorridos
os caminhos desses processos, desde o paciente, sua doenga e o recei-
tudrio médico inacessivel para compra, até se encontrar o Estado em
diferentes posicoes: em demanda, através das instituicGes que tém a
competéncia legal para processarem o Estado (Ministério Publico Esta-
dual e Defensoria Publica da Unido); em defesa, por meio da atuacio da
Procuradoria Geral do Estado; e, finalmente, o Estado em decisdo, pela
andlise dos processos que tramitam no Judicidrio e que se destinam a
uma decisio de um magistrado, a comandar o fornecimento (ou nio) do
medicamento pleiteado. A pesquisa possibilitou encontrar um processo
de transformacio do direito a satide em direito a vida, que se manifesta
nio apenas a partir de um texto legal cujas disposi¢oes se constroem
na prdtica dos processos, mas também pela diversidade de elementos
que mobiliza, especialmente os sentimentos dos agentes publicos que
laboram com tais demandas. A pesquisa de campo foi realizada de
janeiro de 2015 a fevereiro de 2016 em instituicdes publicas das cidades
de Cascavel e Curitiba, ambas no estado do Parand, compreendendo
observacdes, entrevistas e andlise de documentos.
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A construcao do direito a satde no Brasil:
das normas aos processos, um caminho ndo linear

Com a promulgacido da Constituicdo Federal de 1988 — CF/88, deno-
minada por uma série de juristas como a “constituicdo-cidada”, por
abarcar com destaque os direitos sociais, surgiu, pela redagio do artigo
6°, o reconhecimento da saiude como direito e a nocio de que o Estado
teria a obrigacdo de oferecer aos seus cidaddos o exercicio desse. Nesse
contexto, uma sinalizacdo foi inscrita no art. 196, que previu que a
“saude ¢ direito de todos e dever do Estado”, e que esse deveria ser o
garantidor dessa satude, “mediante politicas sociais e econémicas que
visem a reducio do risco de doenca e de outros agravos e a0 acesso uni-
versal e igualitdrio as acdes e servi¢os para sua promocdo, protecido e
recuperacgido”. Essas normas trazidas pela CF, a0 mesmo tempo em que
definiram a saide como dever do Estado, abriram espaco para que se
concebesse o direito a medicamentos como contido no bojo dos enun-
ciados constitucionais. Dois anos depois, com a chamada Lei Organica
da Saude (Lei n.° 8080/90), buscou-se regulamentar, por exemplo, o
art. 198 da CF, que também tratou sobre o tema, repartindo respon-
sabilidades, no Ambito da saude, entre os entes federativos. Assim, o
crescente nimero de demandas judiciais por medicamentos surgiu
primeiramente como resultado da auséncia desses recursos na via
administrativa. Isso acontece quando determinados remédios que
deveriam estar disponiveis para retirada nas farmdcias governamen-
tais, em decorréncia da previsdo desses farmacos nas listagens oficiais

' "A Carta da Republica de 1988, chamada de constituicdo cidada pelo deputado Ulysses Guimaraes,
é considerada até hoje uma das mais avangadas e democréticas do mundo, no que diz respeito aos
direitos e garantias individuais do cidad3o. Presidente do STF na data da promulgagdo da Consti-
tuicdo, o ministro aposentado Rafael Mayer explica que Ulysses Guimaraes denominou a Carta de
cidada ‘referindo-se a intensa participagdo popular na elaboragdo do texto — porque quem quis se
manifestou e foi acolhido’, disse o ministro em entrevista concedida ao site do Supremo a época
da comemoracgao dos 20 anos da Constituicao”. Fonte: <http://www.conjur.com.br/2011-out-05/
23-anos-audiencia-historica-foi-promulgada-constituicao-federal>. Acesso em: 30 out. 2015.
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de medicamentos (como a RENAME? ou a REMUME, por exemplo)
nao sio fornecidos a populacdo. O ajuizamento de processos de medi-
camentos possibilitou que muitas pessoas pudessem desenvolver seus
tratamentos para a recuperacio da saide e, em muitos casos, manu-
tencdo da propria vida. Hoje as demandas judiciais buscam compelir o
Estado a fornecer remédios que ele antecipadamente firmou o compro-
misso de dispensar (por meio dessas listagens). No entanto, muitos pro-
cessos judiciais por medicamentos tém buscado tecnologias farmacéu-
ticas mais modernas e, também por isso, de alto custo, que ndo constam
na lista de remédios fornecidos gratuitamente. S6 entre 2010 e 2014, o0s
valores gastos pelo Ministério da Satide, em razdo de decisdes judiciais,
tiveram um aumento de 500%.*

Nesse caminho, as demandas judiciais por medicamentos tiveram
seu marco inicial nos pedidos de remédios para tratamento do HIV/
AIDS. Fato € que o grande volume de a¢des judiciais que aportaram no
Judicidrio na década de 1990, pressionando o poder publico para o for-
necimento de remédios antirretrovirais, resultou hoje numa das poli-
ticas publicas mais reconhecidas no mundo inteiro (Villarinho, 2013)
quando se fala em tratamento para o HIV. Uma parte dessa histéria foi
descrita no relatério “O Remédio via Justica: um estudo sobre o acesso
a novos medicamentos e exames em HIV/AIDS no Brasil por meio de

2 “A Relacdo Nacional de Medicamentos Essenciais (Rename) ¢ uma lista de medicamentos que deve
atender as necessidades de satide prioritarias da populagéo brasileira. Deve ser um instrumento mes-
tre para as agdes de assisténcia farmacéutica no SUS. Relagdo de medicamentos essenciais ¢ uma
das estratégias da politica de medicamentos da Organizagao Mundial da Satde (OMS) para promover
0 acesso e uso seguro e racional de medicamentos. Foi adotada hd mais de 25 anos, em 1978, pela
OMS e continua sendo norteadora de toda a politica de medicamentos da Organizagdo e de seus pafses
membros. Essa Relacdo é constantemente revisada e atualizada pela Comissdo Técnica e Multidiscipli-
nar de Atualizagdo da Rename (Comare), instituida pela Portaria GM no. 1.254/2005, e composta por
érgaos do governo, incluindo instancias gestoras do SUS, universidades, entidades de representagao de
profissionais da satide.”. Fonte: Site do Conselho Federal de Farmdcia: <http://www.cff.org.br/pagina.
php?id=140>. Acesso em: 30 out. 2015. A REMUME ¢é a Relagao Municipal de Medicamentos, na qual
cada municfpio elabora uma listagem de remédios que serdo fornecidos sob sua responsabilidade.

“Desde 2010, houve um aumento de 500% nos gastos do Ministério da Satide com agdes judiciais
para aquisicdo de medicamentos, equipamentos, insumos, realizagdo de cirurgias e depdsitos judi-
ciais. Naquele ano, o valor consumido foi de RS 139,6 milhdes. Apenas em 2014, o gasto chegou a
RS 838,4 milhdes. Em todo o perfodo, a soma ultrapassa RS 2,1bilhdes.” <http://portalsaude.saude.
gov.br/index.php/cidadao/principal/agencia-saude/20195-em-cinco-anos-mais-de-r-2-1-bilho-
es-foram-gastos-com-acoes-judiciais>. Acesso em: 07 abr. 2076.
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acdes judiciais”, uma ampla pesquisa sobre a “judicializacdo” dos medi-
camentos para HIV/AIDS no Brasil, promovida pelo Ministério da Saiude
e coordenada pelo pesquisador Mdrio Scheffer*, que buscou compre-
ender o comportamento do Poder Judicidrio diante dessas demandas.
Também analisou as politicas de incorporacgio de remédios na dispen-
sacdo oficial pelo sistema publico de satde: a maioria das acdes judi-
ciais de medicamentos envolviam ndo apenas os medicamentos para
HIV/AIDS, mas também para o tratamento de doencgas como hepatite C,
cancer e outras patologias, especialmente buscando no Judicidrio novas
tecnologias farmacoldgicas ndo disponiveis no pais (Brasil, 2005: 38).

Como expliquei, o Sistema Unico de Saide (SUS) possui listagens de
medicamentos que sdo fornecidos gratuitamente pelo Estado, seja ele
representado pela Unido, estado ou municipio. Essas listas de medica-
mentos — RENAME — Relacdo Nacional de Medicamentos e REMUME —
Relacdo Municipal de Medicamentos — sdo apenas uma parte do imenso
corpo normativo destinado a regulamentar a assisténcia farmacéutica
no pafs. Além disso, os avancos tecnolégicos que surgem da indus-
tria farmacéutica, criando novas possibilidades de tratamento e cura a
todo momento, nio estdo disponiveis a populacio, devido ao alto custo
dessas inovagoes farmacoldgicas. Alguns remédios hoje prescritos, por
exemplo, nem se encontram disponiveis no pais, exigindo sua impor-
tacdo, altos custos e o burocrdtico desembaraco aduaneiro. Isso sem
contar recentes descobertas cientificas a respeito do uso medicinal de
substincias consideradas entdo como ilegais no Brasil, tais como remé-
dios formulados com base no canabidiol, derivados da maconha (espe-
cialmente para casos de tratamento de epilepsia infanto-juvenil). A
despeito disso, estudos sobre o fenomeno das acdes judiciais como
forma de acesso a medicamentos sdo escassos na literatura antropold-
gica. A maioria dos trabalhos sobre a temdtica divide-se entre analisar
sob o enfoque juridico o direito a satide e o modo como os tribunais vém
recepcionando essas novas demandas sanitdrias (Figueiredo & Sarlet
(2008), Lovato (2007), Cury (2005)).

* Professor do Departamento de Medicina Preventiva da Faculdade de Medicina da Universidade de S&o
Paulo — FAMUSP, na drea de Politicas de Saude.
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7

A intencio deste trabalho é compreender como se faz o direito a
medicamentos em acdes judiciais de remédios contra o Estado, mais
especialmente quando se trata de processos propostos por agentes do
préprio Estado (Ministério Publico Estadual e Defensoria Publica da
Unido). J4 de antemdo € preciso esclarecer ao(3) leitor(a) que se trata de
uma escolha de percurso de pesquisa dentro de um universo bem mais
amplo, tendo em vista que existem outros caminhos “juridicos” para
que um paciente busque obter tratamento medicamentoso no Judicidrio
(como por meio da advocacia privada, por exemplo), e muitos outros
caminhos “ndo juridicos®”. Todavia, meu objetivo aqui é compreender
a feitura do direito a saude quando o Estado litiga em face do prdprio
Estado, costurando decisdes que ora se complementam, ora se contra-
riam, mas que se reinem, de certo modo, na composi¢io da decisdo final
ditada por um juiz, também Estado. Trata-se de uma relagio entre trés
posicoes ocupadas pelo Estado (Defensoria Publica da Unido/Ministério
Publico Estadual versus Advocacia Geral da Unido/Procuradoria Geral do
Estado, com decisdo de um magistrado). A intengdo de entender como
se dd a feitura do direito, em termos ja cunhados por Latour (2010), toma
como premissa que o direito nio estd imediatamente explicito e contido
na lei, mas ¢ o resultado das acdes dos diferentes atores que participam
de sua “aplicacdo”, nas suas prdticas cotidianas.

Procurei seguir a trilha desses processos “estatais” desde seu inicio:
conversando com pacientes, conhecendo seus percursos, seus médicos,
advogados, os agentes publicos envolvidos nas demandas de medi-
camentos e os documentos produzidos por esses atores. Ao longo da
pesquisa de campo, a questdo inicial, que compreendia entender os
momentos inicial (a peti¢io dos advogados) e final (a decisio do juiz)
modificou-se: diferentemente do que imaginava, que as agdes judiciais
de medicamentos eram processos lineares e unitdrios, que iniciavam
com o pedido feito por um advogado e terminavam com a sentenca de
um juiz, a experiéncia etnogrdfica revelou a existéncia de muitos outros
processos e elementos que compdem esse mesmo processo, sendo que

> Como por exemplo, determinados recursos acessados pelos pacientes que acompanhei durante a et-
nografia, tais como a realizagao de rifas e sorteios para angariar fundos e a concessdo de entrevistas
na televisdo, buscando a sensibilizacdo da comunidade e da Coordenadoria Regional de Saude, etc.
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cada um deles possui um modo de fazer o direito a saide muito pecu-
liar. Sobretudo, a etnografia demonstrou que o direito é construido, e
por esse motivo, tudo aquilo que acontece no meio do caminho entre
a peticdo inicial e a sentenca contribui para essa elaboracio. Ana-
lisar todos esses processos, portanto, tornou-se essencial para que eu
pudesse compreender o direito. Por uma necessidade de economia tex-
tual, contudo, neste trabalho destaco apenas um dos “processos do
processo”, qual seja, aquele proposto pela Defensoria Publica da Unido.

Um dos trabalhos que me serviu de inspiragio a andlise etnogrdfica
foi aquele elaborado por Mol e Law (2004), no artigo “Embodied Action,
Enacted Bodies. The example of Hypoglycaemia”, no qual buscaram
descrever o que € a doenca chamada de “hipoglicemia”, tendo tomado
conhecimento desse artigo pelas referéncias na tese de Castro (2014).
Para isso, partiram das defini¢des cientificas trazidas pela medicina e
passaram a ampliar a busca dessa definicdo investigando as compreen-
soes sobre a doenca tida por médicos, pacientes e suas relacdes sociais. A
partir disso, a doenca deixa de ser simplesmente um conjunto de sinais
e sintomas, mas passa a ser significada por outras situacoes/elementos
estreitamente conectados, como por exemplo, a identificacio da hipo-
glicemia com o medo do paciente de ser acometido por uma queda da
taxa de glicose no meio da madrugada e as tristes consequéncias desse
fato a sua vida. Fala-se, entdo, de como se fabrica a doenca a partir de
diversos outros elementos que se relacionam. Da mesma forma, dife-
rentes processos, que nio tém a mesma natureza, compdem o direito a
saude na pesquisa de campo, foram produzindo diferentes argumentos
e (re)definindo o que a norma legal determinou. As teorias nativas com-
pdem os processos e esses, reunidos, fazem o direito.

De forma semelhante, fui inspirada na metodologia empregada na pro-
ducio do texto “The Zimbabwe Bush Pump: Mechanics of a Fluid Tech-
nology” (Laet & Mol, 2000), igualmente conhecida pela abordagem de
Castro (2014). Ao analisarem a bomba de dgua mais utilizada no Zimbdbue,
com extrema delicadeza e detalhamento, procuraram revelar sua fluidez
através de uma série de outros elementos e objetos que precisavam existir
e atuar em concomitancia com a “bush pump” para que ela exercesse sua
funcdo, propondo uma critica a ideia de se dar um sentido obrigatdrio as
coisas, rigidamente estabelecido, através da suposicio, por exemplo, da
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existéncia da separacio entre sujeito e objeto, ou entre o mundo e o sujeito
que significa esse mundo. Procuro realizar uma analogia entre a andlise da
“bush pump” e os processos, tomando-os como objetos que agregam dife-
rentes atores (humanos e nio humanos), tempos e espagos. Dessa forma, a
etnografia revela-se como a descricio dessas conexdes entre os elementos
heterogéneos que compdem o direito a saude.

Os trés autores, cada um com seu percurso proprio, produziram
textos em aproximagcio tedrica, haja vista que contributivas daquela que
se tornou conhecida como a teoria ator-rede, que tem Bruno Latour como
seu principal expoente e desenvolveu-se a partir dos estudos de ciéncia e
tecnologia. Nesse sentido, lanco mao dessas ideias, a fim de compreender
o processo de medicamentos em todas as suas conexoes e elementos for-
madores, tomando por base a agéncia que cada um desses exerce sobre
os outros e, ao final, faz o direito a saide inscrito numa sentenca. E em
busca das delicadezas desses processos que a etnografia se impulsiona.

Como ndo poderia deixar de ser, o percurso etnogrifico também se
deu sob a inspiracio da tese de Castro (2014), intitulada “A integralidade
como aposta: etnografia de uma politica publica no Ministério da Satde”,
na qual buscou demonstrar o processo de elaboracio de uma politica
publica no ambito desse Ministério. Para isso, adentrando no universo
pesquisado, observou e acompanhou tudo o que se relacionava a elabo-
racdo dessa politica, especialmente os agentes publicos e suas prdticas,
buscando perseguir o “rastro dos objetos que a incorporam, dos espacos
que a acolhem, das agéncias que a constituem e sustentam” (Castro,
2014:18). Sua tese tem particular interesse para minha pesquisa, ji que de
forma aproximada a dela que lido com instancias estatais e busco identi-
ficar quem sdo e como se relacionam os diferentes atores que compdem
as decisoes judiciais e o direito a satide nos processos de medicamentos.

Tal como Castro buscou responder o que ¢ uma politica publica de
saude, seguindo seu caminho de elaboragio desde o inicio e conside-
rando na sua composicio elementos intrinsecos e externos as prdticas
dos agentes publicos do Ministério da Saude, busquei empreender esta
etnografia, seguindo o rastro dos processos judiciais de medicamentos,
desde seu inicio, com os pacientes, até a decisdo final do juiz. Além disso,
o trabalho promoveu uma andlise da legislacdo que serve de escopo para
0s processos, tomando as leis e outras normas como dados etnograficos.
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Voltando meu olhar para a atuagio dos agentes juridico-estatais,
tentei conhecer as razdes dos agentes publicos para defender ou néo o
direito ao fornecimento judicial de medicamentos, bem como sua com-
preensio sobre os efeitos de suas acoes, despachos, pareceres e decisoes
nas vidas dos doentes demandantes. Observar e conhecer a atuacio deles
permitiu-me ver que quase sempre (especialmente nas demandas cujos
medicamentos sdo destinados a garantir a sobrevivéncia da pessoa) uma
questio paira sobre suas praticas: a consciéncia de que suas decisdes tém
uma implicacio de vida e de morte, e que decidir favoravelmente ao caso
de um paciente podera significar decidir contrariamente a tantos outros
(dadas as limitacdes orcamentdrias do Sistema Unico de Saide). Esse
dilema tem poténcia sobre suas priticas. Como se coloca, no dia-a-dia de
trabalho dessas pessoas, a questio de decidir sobre uma vida?

Olhando de fora para os processos, antes eu supunha que existia uma
polaridade entre razdo e emocdo nos autos: por um lado, o paciente,
agindo de forma emocional em busca de sua cura/tratamento; de outro, o
agente publico que decide sobre o direito, lancando mao de recursos legais
para a melhor solucdo da demanda. O percurso etnogrdfico, “enfatizando
a particularidade das experiéncias concretas e as perspectivas dos agentes
implicados nos processos estudados” (Schuch, 2005: 300), revelou que a
emogao e o engajamento com a dor do paciente também entram em jogo
na hora de decidir como um valor importante para os proprios agentes
publicos. Emocio e engajamento, portanto, sdo tomados neste trabalho
como qualidades expressadas nas narrativas dos meus interlocutores,
em suas falas, gestos e prdticas, dentro e fora das instituicoes. Nas situa-
¢oes especificas que pude observar, tais qualidades que, em principio, ndo
estariam contidas nas técnicas juridicas, sdo transformadas em direito. As
acoes judiciais de medicamentos, no contexto que pesquisei, permitem um
ponto de intersecco entre racionalidade e emocio, 8 medida que ambas se
conjugam para formar a técnica legal, que fard o direito ao remédio. Este
trabalho ird demonstrar, portanto, como as emogdes e o engajamento par-
ticipam da configuracdo dos processos e, por consequéncia, do préprio
direito, numa quase sempre dramdtica busca de equalizar o que é (ou pode
ser) a lei e 0 que se entende por justiga.

Com isso, o agente publico busca, no arcabouco legal, nas regras juridicas,
na jurisprudéncia e nos principios gerais do direito, ou seja, na amplitude
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de normas que regulamentam a matéria, formas de tornar juridico o que,
em uma primeira andlise, ndo seria, para produzir uma decisdo que con-
sidere mais justa. Aqui, racionalidade e sentimento andam juntos, ou seja,
nio estdo em oposi¢io. Emergiu da pesquisa de campo justamente a nogao
de que as emogdes e o engajamento dos agentes sdo elementos que entram
na composicio das decisdes. Nao se trata, por 6bvio, de elementos escritos
nas leis, mas sim inscritos nas prdticas de justica analisadas.

Assim, uma das premissas deste trabalho é que o direito ndo ¢ dado
(apenas) na literalidade da legislacdo, mas sim produzido no préprio
processo de sua efetivacdo. Foi paulatinamente que se fez o acesso a
medicamentos pela via judicial como parte do direito constitucional a
saude e que o faz hoje ser considerado como um dos pilares da cida-
dania. A partir disso, emergiu a abordagem empregada para produzir a
pesquisa, conduzindo-me no percurso do trabalho de campo e orien-
tando-me a considerar os diferentes agentes institucionais e elementos
que compdem um direito muito especifico, investigando as condigdes
em que tal composicio se (re)produz.

Abro um paréntese para esclarecer o uso do termo “agente” ao longo
deste texto, empregado principalmente para a descricdo dos agentes
publicos (ou estatais) entrevistados. Como se poderd perceber, este tra-
balho abarca as expressoes “paciente” e “agente” com grande frequéncia,
dado o universo pesquisado. Curiosamente, o “paciente”®, nas acoes judi-
ciais de medicamentos analisadas, € aquele que age e impulsiona o processo.
O primeiro “agente” do processo, portanto, é o “paciente”. Assim, para
fins analiticos, explico que farei uso dessa expressao no sentido trazido por
Marilyn Strathern (2006: 193): “agente” é aquele que age por causa de suas
relaces e que, a0 mesmo tempo, revela-se nessas acoes. Nesse sentido, o
“paciente” é “agente” para impulsionar o processo, em virtude das relacoes
em que se coloca e dos efeitos que suas agdes produzem no mundo, embora
nio seja tomado desse modo pelo direito. A despeito disso, também lancarei
mao da expressdo “agente publico estatal ou institucional” para denominar
aqueles que exercem cargos publicos.

° Destaco que tanto no linguajar médico quanto no juridico o termo “paciente” é utilizado. Logo, pes-
soas em busca de tratamento sdo duplamente “pacientes”, além da paciéncia — no sentido de ca-
racteristica de tolerancia — que tém que ter com todos os processos até a obtengao do remédio.
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De quantos “processos” se faz uma sentenca?

“O que os médicos ndo estdo conseguindo resolver, os juizes
resolvem.” (fala de um magistrado entrevistado)

0 processo de medicamentos proposto pela Defensoria Publica da Unido

Um dos processos que escolhi analisar em profundidade, buscando
investigar a feitura do direito a remédios no Judicidrio foi aquele que
pude acompanhar, em partes, da paciente Maria Luisa. Trata-se de uma
menina de trés anos de idade que tem a sthdrome de dravet, uma doenga
degenerativa e que provoca convulsdes. Apds a tentativa com outros
remédios, somente um importado da Franca, denominado diacomit,
demonstrou capacidade de controlar as crises na crianca. Trata-se de
medicamento sem registro na ANVISA e sem fabricac¢do no Brasil.

O processo judicial tem inicio com a peticdo inicial, desenvolvida pela
Defensoria Publica da Unido — DPU, em formato padrio, com cabecalhos e
rodapés da instituicdo e protocolada no sistema da justica federal denomi-
nado E-PROC em 05/04/2014. Por meio de um sorteio eletrénico, o pro-
cesso fica sob responsabilidade da 1* Vara Federal e Juizado Especial Federal
da Subsecio de Cascavel, Secdo Judicidria do Parand. Nesse documento, ha
a qualificacdo da paciente, denominada “assistida”, e uma secdo dedicada
a0 beneficio da assisténcia judicidria gratuita (que isenta a parte autora ao
pagamento de custas processuais e honordrios advocaticios). A demanda é
uma acio judicial ordindria com pedido de tutela antecipada para o forne-
cimento de medicamento e realizacdo de exame, contra a Unifo Federal e
o Estado do Parand (os dois sdo réus do processo). Nota-se que o defensor
apresenta a dificuldade da familia em obter o remédio pelo seu alto custo e,
com isso, sensibilizar o julgador, escrevendo sobre a legislacio que em tese
ampara o pedido, e juntando entendimento dos tribunais sobre a matéria.
Sobretudo, o defensor destaca os riscos que a demora no fornecimento do
remédio poderd acarretar na saide da crianga.

Em 07 de abril de 2014, adveio decisio do magistrado determi-
nando que a DPU apresentasse comprovacio da hipossuficiéncia, com
documentos da renda familiar de Maria Luisa, através de uma emenda
a peticdo inicial. Veja-se que a argumentacio do magistrado apresenta
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sdo questdes formais e legais, que ndo dizem respeito a saide da menina.
Neste caso, a “burocracia” ndo parece ter sido vencida pela “urgéncia”.
A DPU, entdo, responde justamente enfatizando a pressa.

Em peticdo datada de 10/04/2014 a DPU informa o valor do exame de
sequenciamento genético (R$5.000,00) e junta comprovantes de renda
da familia. Traz também o argumento de que o juiz deve decidir a anteci-
pacdo de tutela com a mdxima urgéncia, “visto que o caso dos autos envolve
direito ao acesso a saude”, independentemente se a discussio de compe-
téncia ndo restasse superada. Veio entdo a decisdo liminar em 11 de abril de
2014. Em suas seis pdginas, o juiz discorre sobre cinco requisitos para a con-
cessdo da medida, logo apds discorrer sobre o histdrico clinico da menina:

No caso em questdo passaremos a analisar a presenga dos 05
(cinco) requisitos necessdrios, para fins de concessio do medica-
mento requerido.

1) Comprovacio da hipossuficiéncia: conforme informado na ini-
cial da DPU, a genitora da parte autora possui renda inferior a um
saldrio minimo, consoante comprovante. Nao possui condigdes
financeiras suficientes ao pagamento de custas e despesas proces-
suais, nem tampouco com o valor do medicamento de que neces-
sita para sua filha, sem prejuizo de seu sustento, consoante decla-
racio de pobreza firmada, em anexo. (...). Assim, entendo estar
presente o requisito da hipossuficiéncia.

2) Juntada aos autos de quaisquer documentos comprobatérios
do estado atual de saude do autor’: No presente caso, hd receita
médica, laudos e exames, emitidos pelo médico [nome] e pelo
corpo médico do Hospital das Clinicas de Sdo Paulo, diagnosti-
cando a doenca e o medicamento ora requerido.

3) A realizagio de pericia judicial: (...) Ressalto que, desde que com-
provada a extrema situacio de urgéncia, em razio de compro-
vado risco de vida para o autor, pode-se conceder imediatamente o
remédio requerido, desde que presentes os demais requisitos, mar-
cando-se a posteriori, na data mais breve possivel, a realizacio da
referida pericia judicial, situacio que entendo ser o caso dos autos,

7 Os constantes erros desse tipo (género, plural/singular, concordancia etc.) parecem indicar que o
arquivo j estava pronto e sé foi adaptado. F outra marca “estética” da urgéncia com que o processo
é feito, analisado e decidido.
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por se tratar de paciente com um ano e sete meses de vida, sem pos-
sibilidade de utilizar medicamento intravenoso, estando suscetivel
sérias complicacoes médicas e sequelas fisicas irrepardveis, o que jd
se verificou em outros casos, com necessidade de admissdo em uni-
dades de tratamento intensivo e necessidade de ventilagdo mecanica
e intubacio endotraqueal, por certo, com alto risco de morte subita.
Desta forma, preenchido os demais requisitos, ¢ possivel a anteci-
pacio da tutela, mediante a antecipagio da pericia para a data mais
proxima possivel, o que se faz na presente decisio.

4) O medicamento a ser deferido pela tutela jurisdicional deve
estar devidamente registrado na ANVISA com prescricio especi-
fica de combate a4 doenca do autor: No caso em questio, conforme
narrado pela prépria Defensoria Publica da Unido, o pedido do
medicamento perante a 10* Regional de Saide do Paran4 foi inde-
ferido sob o fundamento de que o medicamento DIACOMIT 500mg
ndo existe no Brasil e que ndo dispdes de registro na ANVISA.

5) A submissdo inicial ao tratamento e ao medicamento oferecido
pelo SUS: Conforme relatérios médicos, todos os medicamentos
disponiveis na listagem da 10* Regional de Satide jd foram utilizados
nos tratamentos da parte autora os quais nao tiveram sucesso, pelo
contrdrio, vieram a agravar a situacio clinica da menor.

Dos cinco critérios acima, todos haviam sido atendidos, menos o
item quatro (a pericia também ndo, mas era possivel argumentar que
poderia ser feita depois). Parece ser por essa razao que o juiz recorre aos
argumentos médicos, jd que ele mesmo trouxe os critérios que deveriam
ser atendidos e ndo poderia deixar um para trds®. Também o magistrado
lanca mio dos argumentos médicos apresentados pela DPU. Veja-se

8 Sobre a forga que a palavra do médico tem para a formagéo do convencimento do juiz, uma juiza en-
trevistada afirmou: “Tem, porque o meu convencimento, a minha formagdo é técnica juridica, que eu
domino. Todas as [outras] dreas, seja nos processos de satde, ambiental, engenharia, sempre vou me
valer de perito especialista na drea, como eu canso de nomear, em demandas de particulares, apo-
sentadoria precoce, sempre vou me valer do perito. Tenho sempre que me valer de perito para me
esclarecer essas questdes técnicas, apesar de eu ndo ficar vinculada a esse laudo. J4 peguei demandas
de satide, foi até interessante, que a médica solicitava uma medicagao ndo pautada nos fins a que ela
se destinava, era para um mal, mas ela queria os efeitos colaterais daquela medicagdo, mas af um
outro médico, assistente do MP, disse que causava estranheza, porque vocé vai passar um receitudrio
pra seus efeitos, e o efeito colateral que ela queria era emagrecimento da crianca. Era temerario, pois
ela tinha sindrome de down e outras doengas agregadas, entao naquele momento eu tinha um laudo,
mas nao me convenceu. Mas, veja, se ndo fosse o médico assistente do MP eu ndo saberia disso, que foi
pelos efeitos colaterais a prescricdo” [Jufza estadual — entrevista realizada em fevereiro de 2015].
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que no préprio laudo médico que baseia a concessdo da liminar em que
consta que o diagndstico é “provisério”, dependendo de “exame con-
firmatério” — o sequenciamento genético também solicitado. Nem os
médicos podem esperar o resultado do exame para iniciar o tratamento,
nem o juiz pode esperar a confirmacgido do diagndstico médico para
conceder a liminar. Aqui o elemento “urgéncia” prevalece para todos.
Entdo decide o magistrado, ocasido em que também nomeia um médico
perito para analisar o caso da paciente.

O processo de Maria Luisa ¢ um dos mais extensos® a que tive acesso,
especialmente pelo fato de o medicamento ser importado e sem registro
na ANVISA, o que gera procedimentos de importacdo e de desembaraco
aduaneiro complexos.

A PGE apresenta peticdo em 29 de abril de 2014 informando que o
medicamento nio tem registro na ANVISA e ¢ importado e, por isso,
nio havia disponibilidade de entrega imediata: “para cumprimento da
liminar, serdo necessdrios, ao menos, 90 dias para importacio, desem-
baraco aduaneiro, com autorizagdo federal da ANVISA para ingresso
do medicamento no pais.” Essa peticio € escrita no préprio sistema
E-PROC, em uma folha em branco, ou seja, nido tem a formatacio das
peticdes da PGE, com cabecalho e rodapé!®. Também a PGE faz sua con-
testacdo em uma peticdo com dez pdginas, mas que se refere a um caso
diferente do de Maria Luisa (de outro paciente, portanto). A contes-
tacdo da PGE, aparentemente por equivoco, refere-se a outro caso.

O direito, nesses processos, vai sendo construido pela justaposicio
(ou repeti¢do) de provas e argumentos. Mas com ou sem equivoco, o que
o erro faz aparecer ¢ que parece haver uma recombinacio de processos
e partes de processos: usa-se o mesmo arquivo fazendo adaptagdes;
cita-se a mesma jurisprudéncia; repetem-se os mesmos argumentos.

° Tratando-se de processo eletronico, que tramita no sistema E-PROC, ndo € possivel precisar o ntime-
ro de paginas desses autos. Contudo, o nimero de eventos, uma espécie de denominagdo de “fases”
ou “movimentacées” dessa acdo judicial chegou a totalidade de 342 (trezentos e quarenta e dois).

1 Essa modalidade de escrita de peticao, sem utilizagdo de formuldrios-padrao das instituicdes, é uti-
lizada durante o processo nao apenas pela PGE, mas também pela DPU, especialmente em docu-
mentos que continham simples manifestagdo sobre um despacho/decisao anterior, mas em que ndo
fosse necessario demonstrar ou defender/contestar um direito.
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O direito também faz-se assim, e mais ainda nos casos urgentes. Hd
também o cuidado pelos magistrados em fundamentarem suas decisdes
amparadas na jurisprudéncia de tribunais superiores, lancando mao dos
argumentos de outros juizes que, somados aos seus, reforcam o cardter
“certeiro” da sentenca.

Em seguida, em 05 de maio de 2014, a DPU apresenta nova peticio,
juntando laudo médico, para dizer da urgéncia da necessidade do medi-
camento, sob risco de a paciente “desenvolver deficiéncia mental pro-
gressiva e eventual 6bito, conforme declaracdo médica em anexo”. A
peticdo tem a palavra “URGENTE” destacada em negrito e em vermelho
e alguns trechos, como esse que copiei, negritados, tudo isso para dizer
que a paciente ndo pode aguardar 90 (noventa) dias. Entdo sugere que,
“para evitar qualquer tipo de risco a autora”, o Estado do Parand depo-
site o valor do medicamento na conta dos pais da menor para que eles
comprem a medicacio e apresentem a nota fiscal.

Em 07 de maio de 2014, vem a nova contestacdo da PGE, agora rela-
cionada ao caso concreto correto, pedindo a substituicdo da anterior.
Em muito ela se parece com a contestacio erroneamente protocolada,
especialmente na parte da fundamentagio (visto que o caso anterior
também se tratava de um medicamento importado, os argumentos
de defesa do Estado parecem ser os mesmos, utilizando um modelo
padrio). Alega que o pedido do autor esbarra em determinados requi-
sitos: 0o medicamento ndo tem registro na ANVISA (cita a recomendacio
do CNJ n.° 31, que orienta aos magistrados evitarem proferir decisdes
concedendo o fornecimento de remédios sem registro e faz referéncia
ao artigo do Cdédigo Penal que penaliza quem distribui medicamento
sem registro na ANVISA): “haverd contradigdo, portanto, entre even-
tual decisdo neste processo e a tutela jurisdicional penal”. Em seguida,
diz dos limites do art. 196 da CF, que estaria vinculado as politicas
publicas, e menciona também o art. 198 e a Lei Organica do SUS, que
remete a uma gestao tripartite da satide. O outro requisito mencionado
é a “reserva do possivel”. Citando um doutrinador constitucionalista (J.
J. Gomes Canotilho), menciona: “os direitos sociais s6 existem quando
e enquanto existir dinheiro nos cofres publicos”. Pede a improcedéncia
do pedido em face do Estado.

Em 08 de maio de 2014, o juiz decidiu:
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Considerando que o medicamento deverd ser importado e, con-
siderando os tramites legais, defiro o pedido de dilagio de prazo
de 90 (noventa) dias para que comprove as diligéncias em busca
do medicamento DIACOMET 500 mg, comprovando nos autos o
cumprimento da medida.

Relativamente ao Exame ‘Sequenciamento Completo do Gene
SCN14A’, intime-se com urgéncia o Estado do Parand, por meio do
sistema eletronico, a fim de comprovar nos autos o cumprimento
da decisdo liminar, no prazo de 48 (quarenta e oito) horas, ane-
xando a solicitacdo do exame junto a 10* Regional de Saide, bem
como a requisicdo da mesma para o comparecimento do autor a
fim de realizar referido agendamento.

Em 13 de maio de 2014, em peticido, a PGE informa que estd provi-
denciando a importacio do medicamento e que, quanto ao exame,
necessita realizar trés orcamentos e o prazo de, pelo menos, 20 (vinte)
dias para cumprir a decisdo. Anexa e-mail do Centro de Medicamentos
do Parand — CEMEPAR, que detalha o procedimento. Em 13 de maio de
2014, o juiz indefere o pedido da DPU de depdsito de valores.

Na sequéncia, em 26 de maio de 2014, a Advocacia Geral da Unido —
AGU, que faz a defesa da Unidio no processo (lembrando, foi proposto em
face do estado do Parand e da Unido), ingressa no processo por meio de
contestagido com 14 pdginas, em formuldrio padronizado da instituicio,
com cabecalho e rodapé, quase dois meses apds a defesa apresentada
pela PGE. Alega, preliminarmente, que a Unifo ndo € legitima para o
cumprimento da decisdo. Cita os artigos 197 e 198 da CF e a Lei Orga-
nica do SUS, fazendo referéncia a gestdo tripartite, buscando demons-
trar que ndo tem competéncia para o fornecimento do medicamento.
Na secdo denominada “do mérito”, cita a muito mencionada decisdo do
STF na qual o ministro Gilmar Mendes menciona que “a concessio de
medicamentos por parte do Sistema Unico de Saide deve ser precedida
de uma série de cautelas”, e apresenta um resumo dessas. Outra sec¢do
da contestacdo chama-se “da necessidade de registro na ANVISA”, onde
cita jurisprudéncia e também a recomendacio n.° 31 do CNJ, a mesma
referenciada pela PGE. A préxima se¢io denomina-se “tese subsididria:
do reembolso — responsabilidade soliddria e pro rata entre os réus”, na
qual menciona que, se o juiz entender que a Unido é competente para
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cumprir a decisdo, deverd pagar metade ou a terca parte dos custos do
tratamento, cabendo o restante ao estado do Parana4.

Na sequéncia, em 18 de junho de 2014, hd uma peticdo de dez pdginas
do Ministério Publico Federal manifestando-se pelo fornecimento do
medicamento: “é, portanto, dever do SUS fornecer nio apenas os remé-
dios constantes nas listas oficiais do MS, mas, tendo em vista as particulari-
dades do caso concreto e a comprovada necessidade de utiliza¢do de outros
medicamentos (...)”, citando os artigos da CF. Valendo-se dos termos do
perito, defende que o firmaco € eficaz e indispensdvel. Por outro lado, em
relacdo ao exame, “o perito atestou que ndo terd influéncia no tratamento
da paciente no momento, motivo pelo qual ¢ dispensdvel, ndo devendo o
SUS ser onerado com a realizagdo de procedimento que nio trard beneficio
direto ao paciente, hipétese em que deve ser aplicada a distribuicao seletiva
de recursos, ante a sua prescindibilidade”.

A AGU apresenta peticdo em 24 de junho de 2014 e manifesta-se pela
improcedéncia do pedido, sob o argumento de que o remédio nio tem
registro na ANVISA. Cita novamente a recomendacio n.° 31 do CNJ e
enunciado do Comité Executivo de Saide do Parand!:

Em seguida, em 03 de julho de 2014, a DPU apresenta peticdo sim-
ples (aquela escrita no proprio sistema), requerendo a procedéncia da
acdo, “considerando que o laudo judicial € favordvel”. A PGE, na mesma
data, informa que somente se manifestard sobre o laudo nas razoes finais
e que estd no processo de importagio do medicamento, juntando email da
CEMEPAR que comprova os tramites. Em 08 de julho de 2014, a DPU apre-
senta peticio requerendo novamente o depdsito do valor do medicamento,
juntando or¢amentos (menciona a informa¢io da CEMEPAR de que ap6s a
chegada do remédio no Brasil ainda haveria o desembarago com a ANVISA
e a Receita Estadual): “infelizmente a autora possui medicac¢io apenas até o
final do més de julho. Além disso, de acordo com o or¢camento e as infor-
macoes da Importadora Market Pharma Servicos Ltda., através da qual a
assistida adquiriu as primeiras doses do medicamento Diacomit (mediante
avenda de rifas), o prazo para entrega do medicamento é de 10 a15diase o
pagamento deve ser feito antecipadamente”.

" Enunciado n.” 3 - “A determinacao judicial de fornecimento de medicamentos deve observar a exis-
téncia de registro na ANVISA”
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(...) Em face do exposto, buscando zelar pela saide e, princi-
palmente, pela vida da parte autora, que - frise-se - conta com
apenas dois anos de idade e sofre graves crises de abstinéncia,
com risco de 6bito (consoante Atestado jd anexado no evento 37),
requer a intimacdo do Estado do Parand para que deposite, ime-
diatamente, ante a necessidade e urgéncia que o caso requer, na
conta da representante legal da menor, o valor do medicamento
Diacomit — R$ 4.300,00 (quatro mil e trezentos reais), de acordo
com o orcamento que ora se anexa, para que a prépria genitora
adquira a medicac¢io, mediante comprovacio nos autos, através
de apresentacio de nota fiscal.

Em 10 de julho de 2014 vem a decisio de juiz (outro juiz, substituto
daquele que estava decidindo anteriormente), determinando que o
Estado do Parand, no prazo de 48 (quarenta e oito) horas, “informasse a
real situacdo da importacido do medicamento, devendo informar ainda a
possibilidade de entrega antes do final do més de julho”. Acaso nio hou-
vesse a possibilidade de entrega na data prevista, o juiz mandou “depo-
sitar o valor de R$ 4.300 em conta judicial vinculada aos presentes autos”.

A isso, a PGE informa em 14 de julho de 2014 que o medicamento
estd em transito, com previsdo de chegada em Curitiba e que seria dis-
ponibilizado até final de julho. A DPU reitera o pedido de depdsito, com
base nas informacoes prestadas pela CEMEPAR, juntadas na peti¢do da
PGE: “A carga chegou dia 14/07 as 22:01h. O processo somente serd pro-
tocolado na ANVISA para fins de vistoria apés emissdo da GRU no site
da ANVISA (que a [sic] alguns dias estd indisponivel). Apds o registro
o tempo médio € de 5 dias uteis”. Observa-se que o direito a medica-
mentos € feito ndo apenas pelas acdes dos diferentes agentes envolvidos
no processo, mas também por outros elementos contingentes, tais
como um site fora do ar.

Em 29 de julho de 2014, o juiz da causa (origindrio, ndo seu substi-
tuto) determina:

(...) indefiro o pedido da parte autora, e mantenho a decisio pro-
ferida no evento 74, no que concerne ao prazo para a entrega do
medicamento até o final do més de julho de 2014.
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Em seguida, em 05 de agosto de 2014, a PGE protocola peticdo infor-
mando que o medicamento estd disponivel para a paciente. Em 16 de
janeiro de 2015 hd uma decisdo, de outra juiza, perguntando a DPU se
ainda hd o interesse em realizar o exame, jd que o perito considerou
desnecessdrio. A PGE informa, em 03 de fevereiro de 2015, que o exame
foi realizado em 2014. Apresenta comprovante. Apos, a DPU protocola
nova peticido em 05 de fevereiro de 2015: “Em que pese a Sindrome de
Dravet nio tenha sido detectada pelo referido exame, a resposta posi-
tiva ao tratamento confirma que, de fato, a autora é portadora da refe-
rida doenga, conforme esclarecimentos prestados pelo seu médico”. O
exame ndo detecta a doenga, mas o procurador diz que ela existe, com
base na opinido do médico. Subitamente, o exame que parecia antes
ser tdo decisivo agora € tratado como algo inteiramente secunddrio.
Também em 05 de fevereiro de 2015, a DPU junta peti¢do informando
que o medicamento ndo se encontra disponivel para a paciente. Na
mesma data, a juiza decide, determinando ao estado do Parand o depé-
sito de valores para compra e ao representante legal da paciente que
comprove a aquisicdo do firmaco com nota fiscal. A partir de entdo, hd
uma sequéncia de peticdes, decisdes e intimacdes que se repetem, numa
tentativa de cumprir a decisdo judicial com o depdsito de valores para
os pais da paciente comprarem a medicacio.

Segue-se, entdo, a sentenca, em 20 de abril de 2015: apds relatar o
pedido, a juiza (agora, nova magistrada) aborda a questdo de divisdo
de competéncias para o fornecimento do remédio, a semelhanca da
sentenca do processo analisado anteriormente. Junto a sua exposicio
coloca muitos acorddos dos tribunais superiores, buscando referendar
sua postura de manter o estado do Parand e a Unido juntos no polo pas-
sivo da agdo judicial (ambos como réus).

Quando passa a analisar o mérito, ou seja, o pedido propriamente
dito, a juiza comeca a discorrer sobre o papel do Judicidrio atuando
em politicas publicas, também colocando logo apds sua exposicdo de
ideias a jurisprudéncia do STF no mesmo sentido. Em seguida, discorre
a respeito do alto custo do medicamento e da auséncia de seu registro
na ANVISA, fatores que nio seriam aptos a negativa do fornecimento.
A magistrada constréi um arrazoado debatendo e ponderando sobre
o direito a saide e seu conflito com limites orcamentdrios do Estado.
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Nessa concepcio, o direito ao medicamento € assemelhado ao direito a
sobrevivéncia e, assim, superaria qualquer outro.

Deve-se ter sempre em vista que a vida protegida pela CF/88 nio
¢ qualquer tipo de sobrevivéncia, mas sim a vida digna, aquela na
qual existe efetivamente um cidadio que possui direitos e deveres
que devem ser garantidos e respeitados. Dessa forma, nio é qual-
quer tratamento que deve ser custeado pelo Poder Publico, mas
sim aquele mais adequado e eficaz, capaz de ofertar ao enfermo
maijor dignidade e menor sofrimento, mesmo que seja de alto
custo. Nesse sentido sdo os acérdidos abaixo: [...]

Verifica-se que os bens em ponderacio tém valores absolutamente
dispares. De um lado, estd o direito & vida, pois para o enfrenta-
mento da grave doenga versada na presente acdo, os médicos pre-
cisam contar nio sé com todos os medicamentos existentes, mas
também com todos os exames necessdrios, independentemente
de constarem em listas oficiais. De outro lado, estdo suposta-
mente o equilibrio do sistema, a harmonia necessdria na tripar-
ticAo dos Poderes e a isonomia entre os beneficidrios.

Por evidente que hd de prevalecer o direito a vida, garantia fun-
damental de nosso Estado Democrdtico de Direito. Além disso,
sequer hd demonstracio de eventual desequilibrio no sistema.

Apesar disso, procura demonstrar que se importa, ainda que nao de
maneira absoluta, para que o fornecimento do remédio via Judicidrio
possa atender a determinados requisitos, construidos por reiteradas
decisdes semelhantes. Usa desses requisitos jd na concessido da medida
liminar, ou seja, na primeira decisdo que analisei:

Porém, verifica-se que o direito a saide, apesar de se tratar de um
valor estruturante do ordenamento juridico, coroldrio do direito a
vida, assim como todos os demais direitos, nio tem cardter abso-
luto, devendo ser preenchidos requisitos para a concessio da tutela
jurisdicional de fornecimento gratuito de um tratamento (...)

Dessa forma, para que os pacientes que necessitem dos tratamentos
vindicados a esses facam jus, devem eles demonstrar a) que residem
em municipio que integra a esfera de competéncia desta Subse¢io
Judicidria de Cascavel. (b) que sdo portadores da doenga em comento-
(c) que houve esgotamento da opcio terapéutica fornecida pelo SUS,
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ou seja, que tal opcdo ndo se mostrou eficaz ao quadro clinico do
paciente e (d) o indeferimento dos tratamentos em tela junto a rede
publica, quer seja no caso especifico do paciente ou mesmo no dmbito
geral. tendo em vista, com relacio ao ultimo requisito, que em alguns
casos o Estado do Parand tem fornecido o tratamento postulado,
com recursos proprios, ainda que nio contemplados no Protocolo de
Diretrizes Terapéuticas do Ministério da Saide.

Em seguida, inicia seu argumento discurso apoiado na medicina, ou
seja, nas informacdes que um médico perito, nomeado por ela, prestou
a respeito do caso clinico da pequena paciente Maria Luisa. Copia tre-
chos do laudo pericial nessa parte. Com base nesse laudo, a sentenca se
perfaz, concedendo o fornecimento do medicamento a crianga, con-
denando a Unido e o estado do Parand solidariamente (a entrega do
fdrmaco deverd ser realizada pela 10* Regional de Saude do Estado do
Parand e o valor do medicamento ressarcido pela Unido). A palavra do
médico nesse momento readquire sua poténcia como “prova técnica”,
tratando-se de um profissional com credenciais especificas.

O processo seguiu com os recursos dos réus, mas ainda sem transito
em julgado. A ultima peti¢do data de 17 de fevereiro de 2016, do Minis-
tério Publico Federal, manifestando-se no sentido de que os recursos
dos réus devem ser improvidos (negados) pelo Tribunal Regional
Federal da 4° Regido.

O processo analisado teve decisdo favordvel a concessio de medica-
mentos, mas nio representa a totalidade das decisdes proferidas pelos
juizes ao receberem essas demandas em seus gabinetes, todos os dias.
Existem muitos indeferimentos de pedidos de medicamentos (embora
sejam a minoria), assim como também h4 casos de deferimento pelo juiz
de primeiro grau, nas sentencas, mas que sio reformadas pelos tribunais.

A transformacdo do direito a satide em direito a vida

“E a vida, né, é o bem mais valioso a ser tutelado pelo direito, e
ndo consigo vislumbrar qualquer argumento que supere o direito
avida.” (fala de um dos procuradores da republica entrevistados).
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Segundo Lewandowski (2014: 117), “a alquimia de uma decisdo é um
processo mais ou menos complexo que envolve diversos dispositivos,
uma constelagio de teorias, ponderagdes e consequéncias, tendo em vista
que sempre existe mais de uma resposta possivel”. Dessa forma, as deci-
soes analisadas evidenciam o modo como o direito a medicamentos (ou a
outra prestac¢io de satde) passa a ser descrito, pelos juizes, como direito a
sobrevivéncia ou direito a vida. A partir disso, nenhum argumento parece
conseguir superar a poténcia desse direito. Entendo que essa nova com-
preensio ou redefinicdo do direito nesses processos decorre da mobili-
zacdo da sensibilidade dos magistrados nas decisdes. Os sentimentos,
aliados a um engajamento pessoal, sdo incorporados nas sentencas como
técnica juridica, mas isso ndo ocorre de forma fdcil, como vimos.

Eu nio consigo entender (...) o argumento, primeiro, de que ndo
cabe ao Poder Judicidrio se imiscuir na esfera administrativa; a
questio que se trata ali passa por cima de tudo isso. (...) também
nio consigo vislumbrar como esse argumento pode prosperar
quando vocé estd diante de um cidadao brasileiro, que a vida dele
¢ importante, que paga seus impostos, € um argumento econo-
mico possa sobrepujar um interesse a vida desse paciente. [Pro-
curador da Republica, entrevista em marco de 2015]

Latour (2010) compreendeu que o direito se faz na sua aplicacio, em
sua concretude. Na prdtica das agdes judiciais de medicamentos, anali-
sando processos e suas respectivas decisoes, foi possivel identificar o sur-
gimento de um direito muito especifico e que, composto por diversos ele-
mentos materiais e imateriais, que se relacionam e causam impacto entre
si mesmos, redefine o pedido inicial (direito a saude) para se trans-
formar em direito a vida. Essa transformacao vai se dando pela conver-
géncia dos diferentes processos que fazem o processo. O que os juizes
julgam ndo € mais a concessdo ou nio do remédio, mas o direito a viver.

Nesse sentido, uma magistrada entrevistada relatou a angustia que
sentia quando os processos envolviam pedidos de cirurgias eletivas, em
decorréncia das famosas filas de espera do SUS por especialistas:

Se vocé parar para pensar nisso, ao invés de estar fazendo uma
justica eu eventualmente posso estar fazendo uma injustica, entao
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isso € uma coisa que pessoalmente me incomoda muito. A gente
procura atuar com muita aten¢do, com muito vagar: até que
ponto eu posso atuar aqui? Por outro lado, eu digo: nio € possivel
que a pessoa fique indefinidamente esperando pelo tratamento, e
nesse caso que eu estava falando, e estou falando porque jd sen-
tenciei no processo, fiquei indignada, e olha sé, ressalvando, o
juiz tem que ser imparcial. Mas a gente nio € neutra, eu nio sou
indiferente as coisas que acontecem na vida. Eu nio posso privi-
legiar alguém, eu tenho que sentenciar o que estd nos autos. (...).
Chegou que ele estd com 60 e poucos anos e trabalha numa situ-
acdo em que exige relativamente esforco fisico e chega numa situ-
acdo que me diz: “Doutora, eu nio consigo trabalhar. Eu sinto
dores horrendas na mio, eu nio consigo segurar mais meu ins-
trumento de trabalho, eu nio consigo trabalhar” — entdo ima-
gina, essa pessoa esperou, passou dos 16 anos aos 60 e poucos anos
de idade esperando um atendimento... [emocionada]. Isso ndo
é possivel! Fiquei revoltada nessa sentenca, peguei pesado, por
assim dizer. Vocé acaba dosando essa situacio [a dor do paciente]:
“eu quero que faca, e quero que faga jd!” [Ordenou a juiza]. Ug,
mas e a fila [de pacientes na espera do mesmo especialista]?
Nio d4, ndo d4, ele estd hd inimeros anos esperando e, veja, ele
me apresentou uma necessidade imediata, que ¢ a subsisténcia
dele, que se ele ndo consegue trabalhar vai fazer o qué? [Juiza,
entrevista em abril de 2015].

Contando sobre os plantdes, aos finais de semana, em que chegavam
demandas de internacdo hospitalar em unidade de terapia intensiva,
disse-me que ela e seu marido, promotor de justica, chegavam a ficar
“madrugada adentro” ligando para diversos hospitais da regido ten-
tando encontra uma vaga:
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Eu falo isso através do meu marido que é promotor e, as vezes, a
gente estd 14 em casa, sexta, sdbado ou domingo e telefonam de
madrugada: “Doutor, pelo amor de Deus, tem uma crianca aqui
que precisa de UTI”, queimadura, prematura, ou nasceu com
problema congénito. Daf ndo vai dar tempo de ele montar uma
demanda judicial, dai o que a gente faz? Eu digo a gente porque
eu acabo fazendo junto. Ou ele liga para o médico, ou vai no hos-
pital. E é uma dificuldade para vocé conseguir arrumar a vaga
para crianca, porque se niao tem no hospital publico vai para o
particular e o Estado remunera; mas af quando a gente liga para



o hospital privado, eles perguntam: mas o que tem mesmo essa
crianca? Eles querem saber quanto custa o tratamento para saber
se vale a pena eles receberem [porque o pagamento vai ser pela
tabela do SUS]. Dependendo da gravidade da situagio eles nio
querem receber, ai vocé tem que forcar uma situacio, sob pena de
vocé responder pessoalmente, tem que apelar um pouco: “Dou-
tora, qual é o seu nome mesmo? [dirigindo-se & médica planto-
nista]” (...) [Juiza, entrevista em abril de 2015].

Ou seja, a atuacdo da juiza e do promotor extrapolam os limites das
meras atribui¢des institucionais, a fim de que o problema do paciente
tenha solucdo. Fazem mais em beneficio dos pacientes; inclusive, por
exemplo, chamando a aten¢ido da médica plantonista do hospital, sina-
lizando-lhe da possibilidade de sua responsabilizacdo pessoal por uma
eventual omissdo de socorro. Além disso, em outros casos de pedidos
de internaciio, nos quais conseguia vaga, passou a perceber (ela e sua
equipe do cartério judicial) que esse paciente muito rapidamente era
mandado para casa, obtendo alta médica do hospital:

Tem uns casos que me causam estranheza: a pessoa precisa de uma
vaga urgente, dai depois da minha determinacio eu vou perquirir
e eles me dizem: “ndo, a gente deu alta”. Como assim, deu alta?
Se antes ele precisava de uma vaga urgente porque tinha um pro-
blema que estava se agravando, af isso me causa estranheza. Me
chama atenco que o préprio sistema de satide que me disse que
ele necessita, na sequéncia diz que nio necessita mais. Que cura foi
essa? Eu tenho questionado, € obrigacio minha. Af comeco a ques-
tionar para tudo que € lado: quem deu alta, por que deu alta? Me
parece que € minha obrigacdo. Entdo a gente joga na internet, em
busca dos obitudrios. Porque jd aconteceu de a gente dar a determi-
nacdo, darem a alta e a pessoa morreu na sequéncia. Como a gente
chegou a isso? De que modo sdo dadas essas altas, s6 para se livrar
do problema? Eles comecam a incidir numa responsabilidade cri-
minal, eles tém uma obrigacdo, no minimo prevaricando, por isso
que a gente fala, meu Deus como é amplo [0 problema da saude
publica], tem nuances, as dificuldades sio em tantos niveis, vocé
escolheu um tema... sdo tantos os problemas, espero que vocé con-
clua alguma coisa positiva. A gente se sente assim, meio impotente
diante da situacio, sempre se desdobrando para tentar ajudar, mas
¢ dificil, é complicado. [Juiza, entrevista em abril de 2015].
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Um dos procuradores da republica entrevistados disse, ao comentar
o numero de casos que chegavam até a instituicdo, que “atender os
cidadaos quando veem o direito a vida tolhido pelo Poder Publico nio
é raro”, numa clara identificacido do direito a medicamentos ao direito
a vida. Esse direito se consolida pela incidéncia das decisdes umas
sobre as outras. De Laet e Mol (2010: 237), ao buscarem definir a “bush
pump”, compreenderam que “na sua modesta forma, esta bomba tanto
ajuda a fazer Zimbdbue, tanto quanto Zimbdbue a faz”. Essa reflexivi-
dade também ¢ verificada nas a¢des judiciais de medicamentos, tanto
no impacto que decisdes tomadas por agentes publicos no curso do pro-
cesso (médico, promotor, defensor) tém na construc¢io da sentenga
final, quanto na poténcia que uma decisdo judicial procedente, nesses
casos, reforca o cardter vinculativo de outras tantas, formando uma
ampla jurisprudéncia favordvel a concessio de medicamentos e que,
por sua vez, também serve de referéncia e base para futuras decisoes.

As falas desses profissionais do direito reforcam o peso da decisdo,
entendida dessa maneira (aquela que decide a vida) e que leva a ultrapassar
suas atribuicdes institucionais (ou desperta desconfian¢a e indig-
nagio). Isso efetivamente faz emergir um “novo direito” que carrega
em si mesmo suas ambiguidades: também pode se constituir em privi-
légio diante de outros doentes que ndo judicializam, ou dos que sofrem
com a precariedade de um sistema de saide cujos recursos sdo drenados
para demandas individuais. Encontra-se aqui lugar para as lutas de sen-
tido e autoridade percebidos pela ambiguidade nas falas de alguns entre-
vistados, talvez oriundas da questdo com a qual muitos desses agentes
publicos se debatem: nasce um novo direito ou nasce um novo privilégio?

Este trabalho dedicou-se a etnografar os processos judiciais de
medicamentos, analisando-os desde seu inicio, quando existe um
paciente, a doenca e seu receitudrio médico inacessivel para a compra,
até a sentenca final de um juiz. Tal empreitada permitiu identificar,
nos diferentes elementos e processos que compdem a acdo judicial, sua
poténcia como produtoras daquilo que a norma juridica, em abstrato,
estaria dizendo, pois as politicas de medicamentos nio sio encontradas
explicitamente na lei. Estavam (a possibilidade da existéncia dessas),
mas nio estavam (explicitamente prevendo a dispensacio de firmacos
gratuitamente pelo Estado). A Constitui¢do Federal ndo falou, em seus
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artigos especificos que tratam da saide, na questio do fornecimento de
remédios. Mas, entdo, como as leis passaram a afirmar o que elas dizem
nas decisoes judiciais?

A pesquisa de campo permitiu observar, ao acompanhar os processos
desde seu inicio até a decisdo que, em tese, concede o fornecimento do
remédio, como diferentes elementos vao se agregando a composicdo
dessa acdo e vio resultar na sentenca, que engloba muitos deles. Ndo se
trata de uma soma simples, visto que esses elementos incidem uns sobre
os outros, abrindo alguns caminhos argumentativos e fechando outros,
permitindo certas decisdes e impedindo as demais.

Outra questdo digna de nota na andlise desses processos € a utilizacio,
na construgio dos documentos, de diferentes “enunciados” ou “recomen-
dagdes” produzidas tanto pelo Conselho Nacional de Justica quanto pelo
Comité Executivo de Saide no Estado do Parand. Conforme quem assina a
peticdo um tipo de enunciado € referenciado, seja para defender o direito
do paciente, seja para negd-lo; aparece uma espécie de embate entre esses
textos, de diferentes origens e compostos por distintos elementos. Cada
qual busca apoio para suas linhas argumentativas, de modo que € possivel
perceber que esses textos permitem multiplas interpretacdes e utilizacGes,
conforme a tese a ser defendida. Isto €, os termos de um enunciado, assim
como o que diz a legislacdo sobre o direito a saide, fazem-se concretos
quando inseridos numa prdtica institucional, nas peticoes ou nas decisoes
de determinados agentes. Um enunciado ou norma ganham forca e podem
incidir no curso de um processo exatamente porque nao sio tomados de
forma genérica, mas associados de certa maneira a certas situacoes par-
ticulares. Sem essa ativagio, eles parecem ndo dizer tantas coisas como
quando empregados numa peticio ou decisdo.

Outro aspecto interessante visualizado nos processos € o fato de que
as decisdes dos juizes sintetizam o pedido do paciente de forma muito
semelhante aquela apresentada pelo seu promotor ou defensor (especial-
mente na liminar/antecipagio de tutela, na qual o juiz tem somente esse
relato para sua decisdo). Ou seja, uma decisdo também ¢é feita de outras
tantas. Os elementos que o magistrado destaca, jd na parte do “relatério”,
sdo escolhidos por ele modulando o que a decisdo ird determinar, num
encadeamento de critérios que parece resultado da adocdo daqueles que
ja serviram de base para que o direito do paciente se tornasse concreto
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em outro lugar, dentro da instituicdo que promove o processo judicial.
Cada elemento nas ac¢des judiciais de medicamentos, desde a feitura do
laudo médico, até a sentenca, parece estar relacionado com os demais
e, gradualmente, viao produzindo seus efeitos, até que o direito do
paciente seja determinado pelo juiz, de forma que, na auséncia de qual-
quer um deles, o direito jd ndo seria mais o mesmo. Ou seja, destaca-se
nas decisdes dos juizes certo aproveitamento dos critérios jd analisados
no Ambito dos processos internos do MPE ou da DPU.

Outro elemento importante e que € destacado tanto pelos promo-
tores de justica quanto pelos defensores publicos e que €, digamos assim,
recepcionado pelos magistrados € o espaco dado a uma sensibilidade e
aos sentimentos do agente publico, ao deparar-se com um processo cujo
desfecho, em virtude de sua acdo, poderd significar saude ou doenga, vida
ou morte ao paciente demandante. Assim, alguns argumentos utilizados
expressam esse fator. Por exemplo, as mencdes dos juizes a dignidade da
pessoa humana e ao direito a sobrevivéncia; a informacdo do defensor
publico ao juiz, ao dizer que a familia da paciente depositava toda sua
esperanca no medicamento, salientando que se tratava de uma menina
de dois anos de idade e que sofria com fortes crises de abstinéncia.

Especialmente, chamou atenciio a ideia de que a decisio compde-se
de elementos senstveis, tais como os sentimentos e engajamento pessoal
dos agentes publicos, de forma que tais critérios sdo incorporados as sen-
tencas por meio de uma “técnica juridica”, que interpreta os dizeres da
Constituicio Federal e de outros textos normativos. Nesse sentido, uma
decisdo que incorpora os sentimentos do agente publico pode trazer em si
mesma uma racionalidade, que harmoniza a redacdo legal e uma ideia de
justica, que salvaguarda a vida. De forma semelhante a Schuch (2008: 17),
foi possivel perceber tal engajamento, que muitas vezes extrapola os
limites judiciais dos processos. Para alguns agentes publicos entrevis-
tados, apareceu nas falas a ideia de que uma decisdo judicial, para que
seja considerada como “razodvel”, precisa demostrar isencdo de emo-
¢des ou sentimentos por aquele que a determina. Essa sensibilidade do
profissional existe e é reconhecida, mas nido poderia ser incorporada
“tecnicamente” nas decisdes. Por outro lado, quando se trata de acoes
judiciais de medicamentos, a expressdo dos sentimentos dos agentes
publicos ¢ muito evidente, tanto nos escritos dos documentos ana-
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lisados como nas emocdes que se deixam aflorar nas entrevistas, dis-
cursos etc. Compreendo, portanto, que esses elementos sensiveis sio
sim incorporados as prdticas desses agentes, buscando equacionar o
que diz a lei e o que para eles € uma decisdo justa. S3o os sentimentos
e, por vezes, o engajamento pessoal que, incorporados como “técnica
juridica”, fazem o direito a medicamentos ser como € e que d4 a inter-
pretacdo aos artigos da Constituicdo Federal, por exemplo.

Um dos trechos da sentenca de uma juiza analisado menciona que
“os bens em ponderacio tém valores absolutamente dispares”: por um
lado, o direito a vida (que deve prevalecer) e de outro o equilibrio finan-
ceiro do sistema (cuja afetacio, segundo a magistrada, ndo ficou demons-
trado pelo Estado). Decidir uma agio de medicamentos, portanto, nio
é tomado apenas como decidir por um direito a saide, mas sim pelo
direito a vida e pela sobrevivéncia. Nesse ponto, diferentemente do que
afirmou um dos magistrados cuja decisdo foi analisada, ndo se trata de
“tao somente aplicar a lei ao caso concreto”, mas de aplicd-la em con-
junto com vdrios outros elementos, como, alids, ele préprio faz.

Analisar a origem da palavra “sentenca” nota-se que vem do verbo
“sentir'?”. Certa feita, o entdo Ministro do Supremo Tribunal Federal,
Carlos Ayres Brito, jd mencionou que “é o sentimento, conjugadamente
com o pensamento, que nos habilita a descobrir, nos textos normativos,
possibilidades muitas vezes insuspeitdveis para uma andlise puramente
metddica e cientifica®®” A decisdo tomada nesses processos jd nio se
trata apenas de conceder ou nio remédios, mas de decidir sobre a vida
do paciente. E esse sentimento de responsabilidade sobre a vida que
define o que, de fato, disse o texto constitucional sobre o que € o direito
a saude e até onde o Estado deve ir para garanti-lo.

A etnografia possibilitou, portanto, encontrar um processo de trans-
formacio do direito a saude em direito a vida, que se manifesta nio
apenas de um texto legal cuja interpretacio se constréi na prdtica dos

2 Do verbete do diciondrio online Michaelis: “ser sensivel a; deixar-se comover ou impressionar por.”
Fonte: <http://michaelis.uol.com.br/busca?id=V4ojK>. Acesso em: 03 jul. 2016.

3 Solenidade de abertura do Il Congresso Brasileiro das Carreiras Jurfdicas de Estado, no Centro de Con-
vencoes Ulysses Guimardes, em Brasflia (DF), em 06/07/2010. Fonte: <http://www.stf.jus.br/portal/
cms/verNoticiaDetalhe.asp?idConteudo=155650>. Acesso em: 19 jun. 2016.
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processos, mas também pela diversidade de elementos que mobiliza.
Esse “novo direito”, que emerge desses processos, traz consigo suas
ambiguidades, dilemas com os quais os agentes publicos que laboram
com essas demandas deparam-se cotidianamente e tentam, numa
dificil tarefa, equacionar em busca de uma decisdo justa: a ideia de que
a “judicializacdo” da saude também pode se constituir em privilégio
diante de outros doentes que nao judicializam, ou dos que sofrem com a
precariedade de um sistema de satde cujos recursos sdo drenados para
demandas individuais. Encontra-se aqui lugar para as lutas de sentido
e autoridade percebidos pela ambiguidade nas falas de alguns entre-
vistados, talvez oriundas de um receio que se coloca diante de muitos
desses agentes publicos e que faz agir e decidir de modo especifico nas
acoes judiciais de medicamentos: “na minha mio ndo morre”.
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