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CAPITULO 1

INTRODUCAO GERAL

Em um mundo globalizado, nos quais as Américas e a Europa passam por um fluxo
constante de mudancas juridicas e sociais, que acontecem na velocidade da era digital, as
organizacOes da sociedade civil também seguem tal avancgo. Afinal, é cedi¢o que os direitos
inerentes a vida em sociedade s6 podem ser conquistados com lutas constantes, e,
consequentemente, com necessarias movimentacoes sociais, que visem a defesa dos direitos
humanos e garantias fundamentais. Evidencia-se que, no centro destes direitos, destacam-se 0s
direitos sociais. E, no bojo destes, a saude se apresenta como um direito que vem necessitando

continuamente da participacdo da sociedade civil.

E, € justamente nessa profuséo de transformacdes juridico-sociais, nas lutas em prol da
implementacdo e melhoria das politicas publicas de saude, que a atuacdo das organizacGes de
advocacy em saude vem se consolidando. Nesse sentido, as referidas organizacGes
proporcionam, dentre muitas benesses, um melhor dialogo entre Estado e sociedade civil,
possibilitando mais uma construcdo de meios alternativos de discussdo e luta pelo direito
humano e fundamental a satde, proporcionando aproximacao entre o setor publico e o cidadao

sujeito de direitos.

Também é importante informar que, nos tribunais brasileiros, a atuacdo dos grupos de
advocacy tem se tornado cada vez mais presente, sendo diretamente através de acbes que
representam seus associados, mas tambeém atraves da figura dos amicus curiae. No entanto,
cumpre ressaltar que ainda ha certa confusdo conceitual acerca dos institutos de advocacy e
lobby, uma vez que alguns grupos de interesse privado atuam em lobbying junto aos politicos e

denominam suas a¢Ges como advocacy.

Ou seja, apesar de a denominacao advocacy remeter a algo ligado ao exercicio da
advocacia ou até mesmo ao poder judiciério, o instituto do advocacy vai muito mais além!
Cumpre evidenciar que o Advocacy surge da comocdo social, da necessidade de representacao
social e politica, da unido de grupos com objetivos conexos, que nem sempre necessitam de
instauracdo de processos judiciais para terem seus interesses atingidos. Tanto que a
terminologia advocacy tem sua origem no latim advocare, que significa “auxiliar alguém que
esta necessitado” (ALBARRAN, 2010).
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Diante dessa breve apresentacdo do tema, surge o seguinte problema de pesquisa: como
se configura a atuacdo das organizacfes de advocacy que atuam em favor da sociedade civil,
em matéria de saude, e mais especificamente, no tocante a atuacdo da Associacdo Brasileira de

Linfoma e Leucemia - ABRALE, quais seus principais impactos sociais e juridicos?

Importa-nos analisar as formas de atuagcdo dos grupos de advocacy e seus impactos
sociais e juridicos em matéria de salde, tendo em vista o incremento da judicializacdo das
demandas que envolvem questdes de salde no Brasil e as deficiéncias de nosso sistema de

cobertura universal, o SUS.

Dessa forma, a problematica em destaque apresenta uma série de questionamentos
satélites, traduzidos na pesquisa através da discussdo do modo como 0s grupos de interesse e
pressdo representados pela atuacdo do advocacy conseguem, de fato, orientar politicas publicas
ou ainda de que forma esses grupos podem influenciar relevantes decisfes de ordem judicial na

conquista e defesa do direito a satde.

A primeira hip6tese que se afigura, no primeiro artigo, é de que as organizacdes de
advocacy despontam como mais uma forma legitima de exercicio direto do poder popular nas
democracias representativas na luta constante pela conquista e defesa do direito humano e social
a saude, como pudemos observar na atuacédo da sociedade civil organizada em torno dos grupos

de pressao de pacientes acometidos de doencas oncologicas e seus familiares.

A segunda hip6tese, comprovada no segundo artigo, em relacdo aos impactos da atuagdo
das organizacGes de advocacy em saude, é de que tais organizacdes, que atuam em favor da
sociedade civil, sdo primordiais e impactam diretamente na resolucdo de demandas judiciais
que visam melhorias relacionadas a saude, intentadas nos tribunais brasileiros, bem como na
orientacdo de politicas publicas e aprovacédo de legislacGes atinentes ao tema. Ressalte-se que,
tal hipdtese foi validada a partir do estudo de caso da ABRALE, que atua em prol dos pacientes

oncologicos e seus familiares.

Acerca da justificativa, cumpre evidenciar que a tematica desenvolvida com a pesquisa
é pertinente, atual e de extrema importancia para um pais em que ndo faltam causas para serem
defendidas em prol de uma populacio que sofre com um Sistema Unico de Salde que ainda
carece de uma melhor aplicagdo dos recursos publicos. E, nesse patamar, surge a importancia
das organizacGes de advocacy que, na sociedade hodierna, vém cada vez mais sendo utilizadas
como fonte de argumentacdo e de defesa em prol da saude, que é sabido ser uma causa carente
de direitos, que precisam ser reivindicados e protegidos por politicas publicas. Nesse sentido,
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as organizacfes de advocacy tém como um dos seus propdsitos basicos influenciar na
formulacdo e na implementacdo de politicas publicas que visam atender as necessidades da

populacéo.

Evidencia-se que, na esfera relacionada ao direito humano a salde, as organizagdes de
advocacy geralmente sdo compostas por profissionais da area de satde, bem como também por
pacientes, familiares e amigos, que estdo fragilizados tanto pelas doencas, quanto pela
hipossuficiéncia financeira, que na maioria das vezes os impede de arcar com o valor de um

tratamento oncologico.

Como se ndo fosse suficiente para um cenario adverso desses, em que a vida e a morte
coexistem, ainda existem pessoas que visam ao lucro acima de tudo, e, inclusive, fazem lobby
para se locupletarem das mazelas de satde de quem ndo pode arcar com os altos custos, que na

maioria das vezes se tornam impossiveis de serem suportados pelos doentes ou suas familias.

Diante dessa breve exposicao acerca do assunto e de sua relevancia, fica comprovado
que a adesdo do tema ao programa de Pds-Graduacdo em Sociedade, Tecnologias e Politicas
Publicas, na linha de Sociedade, Territorio e Politicas Publicas justifica-se em face de sua total
pertinéncia, visto que, as organizacGes de advocacy mobilizam a opinido publica, visando,
principalmente, provocar o estabelecimento de politicas publicas relacionadas as grandes

causas sociais.

Além disso, ressaltamos que as referidas organizagdes também mobilizam ONGs e
movimentos da sociedade civil, lutando por causas de relevancia como as de direitos humanos
e salde, provocando a mobilizacdo de individuos, propondo projetos de Lei e engajando
cidaddos para apoiarem as causas sociais relevantes. Por conseguinte, o carater interdisciplinar
dessa pesquisa é inquestionavel, uma vez que a mesma aborda ciéncias diversificadas, tais como

as ciéncias humanas, as sociais aplicadas e a saude coletiva.

E de se ressaltar ainda que, no momento em que desenvolvemos esta pesquisa, Nos
encontramos na ascensdo da curva de contagio do virus Sars-CoV-2, causador da atual
pandemia, que, entre outros maleficios de ordem sanitéaria e econdmica, exp0s as entranhas de
um sistema de salde severamente precarizado e incapaz de lidar com a atual crise, sem leitos
suficientes para os infectados, com falta constante de medicamentos e sem diretrizes e

protocolos claros por parte do poder Executivo Federal.

Acerca da aludida dissertacéo, finalizada em formato alternativo de dois artigos, cumpre

informar que, tal formatagéo especial se encontra estabelecida no Regulamento do Programa
13



de Pos-Graduacdo em Sociedade, Tecnologias e Politicas Publicas do Centro Universitario

Tiradentes.

No tocante a metodologia e aos métodos, optamos por uma abordagem qualitativa que
nos proporcionou uma maior aproximacao do objeto cognoscivel de nossa pesquisa, revelando

suas diversas facetas e possibilitando o falseamento das hipoteses (POPPER, 1974).

Dessa forma, o primeiro artigo tem como metodologia a revisao narrativa da literatura,
objetivando elucidar o contexto no qual se insere o problema e estabelecer as possibilidades

presentes na literatura para a construgdo do referencial tedrico dessa pesquisa (ALVES, 2002).

E, nesse contexto, a partir do mapeamento bibliogréafico das obras a serem lidas, foram
elegidas as fontes primérias da pesquisa, que apds a leitura e catalogacéao, foram fichadas a fim

subsidiar as construcdes tedricas da dissertacao.

Ressalte-se que a op¢do por essa abordagem metodologica se deu em face de que esse
tipo de produgdo “permite ao pesquisador a elaboragdo de ensaios que favorecem a
contextualizacdo, problematizacdo e uma primeira validacdo do quadro tedrico a ser utilizado
na investigagdo empreendida” (VOSGERAU; ROMANOWSKI, 2014, p. 170)

A fim de complementar a pesquisa pretendida, buscamos um aprofundamento mais
empirico com uma anélise preliminar de entidades civis com atuagdo em advocacy, tencionando
tracar um perfil destas entidades, de forma que delimitamos os critérios de elei¢do a pardmetros
de simples constatacdo fatica, tais como a transparéncia, a atuacdo no combate ao cancer e a

atuacdo em advocacy, com foco em saude.

Assim, a pesquisa de cunho exploratdrio atraves dos mecanismos de busca disponiveis
na Google, Bing e DuckDuckGo, trés ONGs se destacaram, a Associagdo de Cancer de Boca e
Garganta — ACBG, a Associagéo Brasileira de Linfoma e Leucemia - ABRALE e o Instituto
Oncoguia. Cumpre informar que as referidas instituicdes sdo as Unicas que descrevem em seus
sitios da Internet uma atuacdo consolidada no campo do advocacy, atuam contra o cancer e

publicam oficialmente seus resultados financeiros e sociais.

No segundo artigo, em face dos resultados encontrados na confeccao do primeiro artigo,
optamos por construir uma metodologia baseada no estudo de direito comparado, revisao

narrativa da literatura e estudo de caso.

A opcéo pelo estudo de direito comparado se justifica pelas acentuadas diferencas entre

as entidades e figuras juridicas do Brasil com aquelas de paises nérdicos e de colonizacdo por
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anglo-saxdes, como se vera no caso do ombudsman e das ouvidorias, ou mesmo na diferenga
da amplitude de representacdo das entidades civis organizadas sob a lei de outros paises e a

forma restritiva do direito brasileiro.

A revisdo narrativa da literatura nos permitiu encontrar as raizes do problema da
judicializacdo da satde no Brasil e seus efeitos adversos, assim como nos possibilitou uma

aproximac&o dos impactos sociais e juridicos da atuagdo em advocacy.

Finalmente, o estudo de caso tendo como “unidade de analise” (YIN, 2015), a atuagdo
da Associagdo Brasileira de Linfoma e Leucemia — ABRALE, em advocacy com foco em salde
nos possibilitou enxergar, de forma aprofundada, a ideologia e os objetivos da entidade,

tracando assim um paralelo com o apanhado do referencial tedrico.

Para esse estudo de caso, é importante destacar que confeccionamos um instrumento de
pesquisa proprio, que consistiu em um questionario do tipo survey, com perguntas especificas
e direcionadas ao foco da pesquisa até entdo em andamento, questionario esse que foi submetido
a ABRALE, entidade que, de pronto, o respondeu integralmente.

Insta evidenciar que no Brasil, por ndo haver fundamentacdo legal para as chamadas
organizacbes de advocacy, entendemos também ser valido utilizar de uma construcdo
doutrinaria interdisciplinar e jurisprudencial como fontes auxiliares para demonstrar a

relevancia de estudos sobre o tema.

No que concerne ao detalhamento acerca da construgdo do texto e da pesquisa,
informamos que a composicdo do primeiro artigo, intitulado O DIREITO HUMANO A
SAUDE E AS ORGANIZACOES DE ADVOCACY, teve como objetivo geral mapear, das
literaturas internacional e nacional, escritos sobre as organizagdes de advocacy, bem como
realizar uma andlise institucional da complexidade das organizacgdes de advocacy, contribuindo
para compreensao do que € advocacy, bem como a importancia do advocacy na concretizacdo
dos direitos humanos. Como objetivos especificos, destacaram-se: apresentar as questdes
inerentes & saude e seu carater prestacional; diferenciar teoricamente advocacy do lobbying;
expor como vem sendo aplicado o instituto do advocacy em salde no Brasil e fazer um

levantamento de organizag6es voltadas aos pacientes com cancer no Brasil.

J& o segundo artigo, intitulado IMPACTOS SOCIAIS E JURIDICOS DA ATUACAO
DAS ORGANIZACOES DE ADVOCACY EM SAUDE: ESTUDO DE CASO DA
ASSOCIAC;AO BRASILEIRA DE LINFOMA E LEUCEMIA — ABRALE, teve como objetivo

geral efetuar um estudo de caso da atuacdo em advocacy na saide da ONG ABRALE, sendo
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que, para atingir esse objetivo, foram determinados 0s seguintes objetivos especificos: fazer
uma andlise acerca da saude e das politicas publicas, com énfase na atuacdo das organizacoes
de advocacy nas demandas judiciais e questdes de salude relacionadas as acdes individuais e
coletivas; apresentar 0s principais impactos sociais do advocacy em salude e suas
peculiaridades, a partir de temas centrais como direitos humanos, terceiro setor, participacao
democratica, fomento a cidadania, salde e as politicas publicas voltadas as causas da satude no
Brasil; apresentar também os principais impactos juridicos do advocacy em salde, com
destaque para os 6rgdos publicos que podem auxiliar as a¢cdes de advocacy nas cortes de justica;
expor peculiaridades acerca da judicializacdo das politicas publicas em satde, com especial

atencdo aos medicamentos oncolégicos.

E importante informar que os limites da atuacdo em juizo das entidades civis sem fins
lucrativos, em face das restricdes legais e da propria descrenca do terceiro setor no Poder
Judiciario brasileiro, atualmente ainda é incipiente quando comparado, por exemplo, aos paises

de lingua inglesa.
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CAPITULO 2

O DIREITO HUMANO A SAUDE E AS ORGANIZACOES DE ADVOCACY

RESUMO: Com a redemocratizacdo do Brasil e a promulgacdo da Constituicdo Cidada em
1988, foi estabelecido o Sistema Unico de Saude (SUS), como forma de efetivar o direito
fundamental a saude, que, desde 1948, foi legitimado na Declaracdo Universal dos Direitos
Humanos, da Organizacdo das Nacbes Unidas (ONU). No entanto, o SUS ndo conseguiu
englobar todas as necessidades das enfermidades da pessoa humana, uma vez gque seus recursos
sdo finitos e as moléstias que atingem os seres humanos, se referindo as pessoas de forma geral,
sdo infinitas. Assim, a populacdo comecou a recorrer ao Poder Judiciario, na expectativa de ter
acesso ao servico publico de saude de maneira integral. Essa pratica se tornou recorrente e, na
atualidade, ¢ intitulada de “Judicializagdo da Saude”. Uma alternativa para que os cidadaos
tenham o seu direito universal a saide preservado, sem ter que recorrer as vias judiciais, tem
sido através das organizacGes do terceiro setor, que tem atuado, com sucesso, através das acdes
de Advocacy, pressionando os tomadores de decisGes a melhorar e aprovar politicas publicas
voltadas a favorecer aos que necessitam do SUS. Nesta pesquisa, foram analisadas as distin¢des
entre Advocacy e o Lobby, enfatizando a atuacdo do Advocacy voltado para causa do cancer,
que é a segunda doenca que mais mata no mundo. Para tanto, foi utilizada a metodologia
baseada na revisao narrativa da literatura, cujo mapeamento se baseou nas seguintes palavras-
chaves: advocacy, lobby, judicializacdo, satde, cancer e organizacoes.

Palavras-Chaves: Advocacy. Lobby. Judicializacdo. Saude. Cancer. Organizaces.

ABSTRACT: With the re-democratization of Brazil and the promulgation of the Citizen's
Constitution in 1988, the Unified Health System (SUS), was established as a way of realizing
the fundamental right to health, which since 1948 has been legitimized in the Universal
Declaration of Human Rights, of the United Nations Organization (UNO). However, SUS was
not able to cover all the needs of human illnesses, since its resources are finite and the diseases
that affect human beings, referring to people in general, are infinite. Thus, the population began
to resort to The Judiciary, hoping to have access to the public health service in a comprehensive
manner. This practice has become recurrent and is currently called “Health’s Judicialization”.
An alternative for citizens to have their universal right to health preserved without having to
resort to judicial means has been through third sector organizations that have successfully
acted through Advocacy actions, putting pressure on decision makers to improve and approve
public policies aimed at favoring those who need SUS. In this research, the distinctions between
Advocacy and the Lobby were analyzed, emphasizing the role of Advocacy focused on the cause
of cancer, which is the second most deadly disease in the world. For this purpose, the
descriptive narrative methodology of the literature was used, whose mapping was based on the
following keywords: advocacy, lobby, judicialization, health, cancer and organizations.

Keywords: Advocacy. Lobby. Judicialization. Health. Cancer. Organizations.
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2.1 INTRODUCAO

Este artigo busca revelar, dentro da literatura nacional e internacional, um panorama de
como as organizagdes de advocacy estdo atuando, enfatizando a contribuigéo que proporcionam

a sociedade, especialmente nas questdes relacionadas ao acesso a saude.

Para tanto, informamos que o presente texto tem como objetivo geral mapear, das
literaturas internacional e nacional, escritos sobre as organizagdes de advocacy, bem como
realizar uma andlise institucional da complexidade das organizac¢des de advocacy, contribuindo
para compreensdo do que é advocacy, bem como a importancia do advocacy na concretizagdo
dos direitos humanos. Como objetivos especificos, destacaram-se: apresentar as questes
inerentes a saude e seu carater prestacional; diferenciar teoricamente advocacy do lobbying;
expor como vem sendo aplicado o instituto do advocacy em salde no Brasil e fazer um

levantamento de organizacGes voltadas aos pacientes com cancer no Brasil.

Ressaltamos que as organizacoes escolhidas tiveram como foco aquelas voltadas aos
pacientes com cancer, com destaque para o Instituto Oncoguia, Associacdo Brasileira de

Linfoma e Leucemia — ABRALE e Associacao de Cancer de boca e garganta — ACBG.

Essa investigacdo tem como pretensao contribuir para uma reflexé@o acerca dos impactos
juridicos e sociais da atuacdo dessas organizacdes de advocacy em matéria de saude, visto que,
0 instituto do advocacy proporciona uma possibilidade de discussdo interdisciplinar. Um
indicativo, ainda introdutorio, € o resultado de uma busca simples feita no sistema Scielo,
usando o descritor “advocacy” e com apenas o filtro para selecionar publica¢des no Brasil, com
172 resultados. Deste resultado, 99 publicacGes foram em revistas das Ciéncias da Saude, 57
em revistas das Ciéncias Humanas, 28 em revistas das Ciéncias Sociais Aplicadas, 3 em revistas
das Ciéncias Bioldgicas, 2 em revistas de Literatura e Artes, 1 em revista na area das Ciéncias

Agrarias e, por fim, 1 em uma revista Multidisciplinar!,

Observa-se que a maior parte das publicagdes, apresentadas nesta busca introdutoria,
estd disponivel na area da Saude. E, o instituto do advocacy pode ser analisado no campo de
varios aspectos ligados a saude, como medicamentos, tratamentos, acesso a saude, bem como

no campo da criacdo de precedentes judiciais e de colisdo de direitos fundamentais que lidam

! SCIELO. “Advocacy”. Pesquisa avancada realizada em  23.06.20. Disponivel em:
https://search.scielo.org/?fb=&lang=en&count=15&from=151&output=site&sort=&format=summary&page=11
&g=advocacy&where=&filter%5Bin%5D%5B%5D=scl.
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com o direito humano a salde.

Desde modo, o que dizem os tedricos nacionais e estrangeiros sobre o advocacy? E
como o direito humano a saude pode ser inserido nessas discussdes? Qual é o papel das
OrganizacBes que utilizam a técnica do advocacy? Para responder a essas perguntas, é
necessario estabelecer algumas premissas. A primeira premissa, capaz de ligar advocacy, direito
a salide e organizacdes, € a propria ideia de que todo o poder emana do povo?. Portanto, esse

preceito politico insere esta discussdo nas reflexdes a respeito da democracia.

No Brasil, apos 21 anos de ditadura militar, o poder constituinte originario gravou a
premissa lincolniana no paragrafo nico do artigo 1° da Constituicdo de 1988, com palavras
semelhantes e de igual significado: “Todo o poder emana do povo, que o exerce por meio de

representantes eleitos ou diretamente [...]".

Dessa forma, a existéncia de grupos com pleitos legitimos, que vdo de encontro aos
ideais democraticos do bem comum e do interesse geral, ganharam voz dentro destes Estados

através de “grupos de pressdo”, reconhecidos pela atuacdo através das agdes do advocacy.

Com efeito, ao longo do presente artigo, ver-se-4 como 0 advocacy € uma importante
ferramenta para a efetivacdo do direito a saude e garantia de interesses gerais da populacgéo,
ressaltando suas caracteristicas principais e a atuacdo dos grupos de interesse e grupos de
pressao, através dos mecanismos da mobilizacdo popular e midiatica, uma das muitas formas

de exercer o referido “poder que emana do povo” de forma direta.

No primeiro topico, estabeleceremos os marcos do direito a sadde, previstos a partir da
redemocratizacdo ap0s 21 anos de ditadura militar, bem como a constitucionalizacdo desse
direito fundamental no texto da Constituicdo Federal de 1988, com destaque para a criacdo do
Sistema Unico de Salde — SUS, e a posterior judicializagio do direito a satide, que decorre das
deficiéncias do sistema e limita¢Ges impostas, seja pela falta de recursos previsionados, ou pelas
omissdes e lacunas legislativas. Nesse mesmo diapasdo, faremos também um breve
levantamento dos principais pactos internacionais dos quais o Brasil é signatario, sempre com

cerne no direito humano a saude.

No segundo tdpico, indicaremos as principais distin¢bes entre o advocacy e o lobby,
destacando a atuacdo daquele como representante dos interesses gerais e do bem comum, e do

lobby como forma agressiva de buscar o interesse de grupos privados e interesse econémicos

2 Abraham Lincoln (1863) expressa e imortaliza essa premissa no discurso de Gettysburg: “[...] government of the
people, by the people, for the people [...]”.
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particulares.

No terceiro e ultimo topico, daremos destaque a importancia do advocacy na luta contra
0 cancer, através de uma andlise preliminar da atuacdo de trés organizacGes do terceiro setor,
que trabalham diretamente com pacientes e familiares afetados pelas doengas oncolégicas. E,
por fim, as consideracOes finais que trazem um apanhado geral dos assuntos apresentados,

destacando-se os resultados mais relevantes da pesquisa.

No tocante a metodologia, optamos por uma revisdo narrativa da literatura, desenvolvida
a partir de mapeamento bibliogréafico das obras que foram lidas em inglés e portugués, com
destaque para as oriundas das seguintes bases: Scielo, PubMed, LILACS e BDTD.

Sobre a pesquisa realizada, informamos que o mapeamento se baseou nas seguintes
palavras-chaves: advocacy, lobby, judicializacdo, saude, cancer e organizacdes. E, uma vez
efetuado o referido mapeamento, foi realizada a leitura das obras selecionadas e, na sequéncia,
foi realizada a catalogacao de todo material coletado, com o objetivo de subsidiar as construcdes

tedricas da dissertacao.

Na etapa seguinte, procedeu-se a pesquisa exploratéria na rede mundial de
computadores - Internet, buscando organiza¢des ndo governamentais que agregassem trés
parametros basicos: atuar com advocacy em salde, serem voltadas para pacientes com doencas

oncoldgicas e apresentarem transparéncia publica em seus resultados financeiros e sociais.

2.2 A SAUDE E SEU CARATER PRESTACIONAL

Importante para o entendimento da magnitude do trabalho executado pelas organizacfes
de advocacy que atuam com a problematica da salde no Brasil é a questdo juridico-
constitucional dos direitos humanos fundamentais, dentre os quais se destaca o direito do
cidadao a efetivacdo do direito a saude no Brasil, que é pais signatario de diversos tratados de
defesa e promocéo dos direitos humanos, a exemplo dos pactos de 1966 (Pacto Internacional
de Direitos Civis e Politicos e Pacto Internacional de Direitos Econémicos, Sociais e Culturais),
em nivel global, e da Convencdo Americana de Direitos Humanos, de 1969, em nivel regional.
Vale também destacar, mesmo que ndo vinculante, o valor diretivo da Declaracdo Universal

dos Direitos Humanos, da Organizacao das Nac6es Unidas - ONU, de 1948.

Nesse sentido, a Declaragdo Universal dos Direitos Humanos - DUDH, quando adotada
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e proclamada pela Assembleia Geral das Nagdes Unidas em 1948, designou o direito universal

a saude, no seu Artigo 25°, |, conforme citado a seguir:

[...] Toda a pessoa tem direito a um nivel de vida suficiente para Ihe assegurar e a sua
familia a salde e o bem-estar, principalmente quanto a alimentagdo, ao vestuario, ao
alojamento, a assisténcia médica e ainda quanto aos servicos sociais necessarios, e
tem direito a seguranca no desemprego, na doenga, na invalidez, na viuvez, na velhice
ou noutros casos de perdas de meios de subsisténcia por circunstancias independente
da sua vontade (ONU, 1948).

Examinando o mencionado artigo, percebe-se que, para a DUDH, a salde é muito mais
do que ndo ter doenca. Ou seja, saude, de acordo com a referida Declaragdo, € um conceito
muito mais amplo, que engloba também indicadores objetivos de bem-estar, tais como

vestuario, alimentacéo, etc.

Por conseguinte, a DUDH, em todo o seu teor, foi promulgada com o intuito de
universalizar os direitos basicos do ser humano, na intengdo que todos tenham uma existéncia
digna. Nesse sentido, “[...] a Declaragdo Universal dos Direitos Humanos surge para
representar o renascer da Humanidade”, apresentando-se como “[...] um ideal comum a ser
atingido por todos os povos, com reconhecimento e observancia universais [...]” (GALVAO,

2015, p. 38-40).

Seguindo o mesmo entendimento da DUDH, a Constituicdo da Organizacdo Mundial da
Salde — OMS (1946), logo em seu preambulo, assim conceitua satade: “[...] é o completo bem-
estar fisico, mental e social e ndo apenas a auséncia de doenga”. Ou seja, para a OMS, o

individuo, para ter salde, tem que estar bem de forma plena.

Também de grande relevancia para universalizacdo dos direitos sociais, dos quais sem
desmerecer nenhum outro, o de maior valia é a vida, foi em 1966, com a aprovacdo do Pacto
Internacional de Direito Econdmico, Social e Cultural — PIDESC, sendo tal documento
ratificado por 158 paises, dentre eles o Brasil, que se tornou mais um dos paises signatarios no
ano de 1976.

E importante destacar que os paises que aderiram ao PIDESC, que consiste num pacto
regido, em todo o seu teor, pelos principios da ndo discriminacédo e da igualdade, acordaram
que as suas populacBes sejam internacionalmente protegidas, no sentido de usufruirem de
diversos direitos necessarios para a dignidade da pessoa humana, como exemplo: moradia,
trabalho, educacgéo e satde. N&o obstante, para que os Estados de fato cumpram, junto aos seus

cidadaos, os direitos pactuados, foi instituido, em 1985, o Comité de Direitos Econémicos,
21



Sociais e Culturais da Organizacdo das Nag¢des Unidas - CDESC, conforme preceitua Ledo
(2018, p. 69): “[...] é na atualidade o 6rgao internacional mais robusto na promogao, prote¢ao

e vigilancia dos direitos econdmicos, sociais e culturais”.

Acerca do assunto, com o intuito de monitorar o cumprimento do pacto, a cada cinco
anos, os Estados signatérios sdo obrigados a enviar para 0 CDESC, relatério informando que
medidas foram adotadas para dar cumprimento aos direitos contidos no PIDESC. Entdo, ap6s
analise do relatado e debate com o representante do pais-membro, o Comité responde
determinando os meios para solucionar os problemas, quica, encontrados. Importante
mencionar que as obrigacGes dos Estados-parte em cumprir o pactuado véao sé até a soma dos
recursos disponiveis, sejam estes econdémicos ou técnicos. O CDESC, também, dentro das suas
atribuicdes, emite observacgdes gerais, cartas e declaracdes, em relacdo aos direitos contidos no
PIDESC, no intuito de consolidar ainda mais os direitos econdmicos, sociais e culturais (LEAO,
2018).

Significante avanco na esfera de assegurar que os direitos humanos previstos no
PIDESC sejam respeitados ocorreu em 2013, quando entrou em vigor o Protocolo Facultativo
do PIDESC, possibilitando aos cidaddos dos paises que o ratificaram, individualmente, ou
através de grupo de pessoas, como, por exemplo, as organizacdes de Advocacy network,
denunciar perante o Comité, a violagdo dos seus direitos, econdmicos, sociais e culturais
(LEAO, 2018). Informamos que no Brasil, o protocolo em questdo, foi ratificado no plano

internacional. Entretanto, ainda se encontra pendente de decreto presidencial.

No Brasil, apds 21 anos de ditadura militar, com os Brasileiros vivendo de forma
totalitarista, em 01 de fevereiro de 1987, foi instituida a Assembleia Nacional Constituinte,
através da Emenda Constitucional n® 26/1985, com duracdo de exatos 613 dias. E, finalmente,
em 05 de outubro de 1988, foi promulgada a Constituicdo Federal, acdo de extrema relevancia

no processo de redemocratizacéo do pais.

Sobre o assunto, destaca-se o0 artigo 196 da Constituicdo Cidadd, que assegurou a toda
populacao brasileira o direito a saude publica, dispondo da seguinte forma: “a saude ¢ direito
de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e econdmicas que visem a
reducdo do risco de doencas e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as acOes e
Servigos para sua promoc¢ao, protecao e recuperagao”’. Nao obstante, a normatizagdo do Sistema
Unico de Satde — SUS s6 foi efetivada em 1990, através da Lei Federal n° 8080/90. E, ainda
neste mesmo ano, foi também promulgada a Lei n°® 8142, em que foi regulamentada a
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possibilidade da participacdo popular na gestdo do SUS, bem como as questfes de ordem

financeira.

Analisando a génese da Constituicdo Federal de 1988, 0 mencionado artigo 196, desde
0 substitutivo do Relator da Comissdo de Sistematizacdo até a sua redacdo final, no Projeto
“D”, teve quinze sugestoes feitas por parlamentares e entidades da sociedade civil organizada,
dezenas de emendas alternando entre aprovadas, parcialmente aprovadas, rejeitadas e
prejudicadas e diversas audiéncias publicas. Observa-se que, mesmo com essa longa jornada, o
texto aprovado e promulgado ficou semelhante ao nascente, que naquele momento era o artigo
261, que assim regia, in verbis: “A satde é direito de todos e dever do Estado, assegurado pelo
acesso igualitario a um sistema nacional Unico de saude, tendo em cada nivel e governo direcéo

administrativa descentralizada e interdependente e controle da comunidade” (BRASIL, 2017).

Contempla-se que, na redacdo inicial, ja estavam presentes os principios doutrinarios
norteadores dos SUS, ficando claro que os legisladores constituintes buscavam uma salde
publica universal, com equidade e integralidade. E conseguiram, na medida em que o SUS foi

regulamentado com fundamento nesses principios (LIMA, 2013).

De forma sucinta, segue a explicacdo a qual cada principio preceitua. Nesse sentido, o
principio da universalizacdo significa que o direito a salude deve abranger toda populacéo
brasileira, independentemente de qualquer particularidade. Equidade, esse principio conceitua
que as pessoas sao distintas, portanto, devem ser amparadas pelo Estado de acordo com suas
necessidades. Integralidade, é necessario que as pessoas sejam atendidas de forma macro no

sentido de preservacao e restauracao da salde.

2.2.1 SISTEMA DE SAUDE NO BRASIL

Enriquece a pesquisa manifestar a visdo de Moura (2013, p. 2), quando, de forma justa,

aponta o destaque que a Constituicdo Cidada dedicou ao direito a satde:

Dentre os direitos sociais, o direito a salde foi eleito pelo constituinte como de
peculiar importancia. A forma como foi tratada, em capitulo préprio, demonstra o
cuidado que se teve com esse bem juridico. Com efeito, o direito a salde, por estar
intimamente atrelado ao direito a vida, manifesta a protecéo constitucional a dignidade
da pessoa humana.
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E apropriado relatar que, anteriormente & Carta Magna de 1988, os brasileiros nio
dispunham do direito a satde publica, excetuando os que contribuiam para a previdéncia social
e seus respectivos dependentes, que tinham assisténcia a saude através do extinto Instituto

Nacional de Assisténcia Médica da Previdéncia Social - INAMPS, criado em 1974.

Ou seja, os demais brasileiros ficavam desamparados pelo Estado, tendo que recorrer a
filantropia ou pagar de forma particular para terem assisténcia médico-hospitalar. Ressalte-se
gue o Ministério da Saude, atuava somente com a prevencdo de doencas através de, por
exemplo, campanhas de vacinagBes em carater universal e combate a endemias. Ademais,

limitava-se a manter alguns hospitais destinados aos pacientes tuberculosos e psiquiatricos.

Proveitoso para ilustrar a nossa reflexdo a respeito do SUS, é trazer a explanacdo de
Bahia (2018, p. 12):

A democracia trouxe para o Brasil imensos avangos, especialmente durante o periodo
em que o desenvolvimento econdmico foi acompanhado por diminuicdo das
desigualdades sociais, ainda que a velocidade e a amplitude das mudangas possam ser
guestionadas. Também na saide houve notéveis avangos relativos a alteracdo dos
padrdes de mortalidade e morbidade, bem como ampliacdo do acesso ao SUS e da
oferta de servicos ligados a esse sistema. O SUS emergiu de uma crise do sistema
hegemonizado pelo Inamps, no final da ditatura militar [...].

Cumpre evidenciar que o Sistema Unico de Sadde ainda tem muito em que ser
aperfeicoado. Porém, situando-se no contexto global, 0 SUS é o maior programa de salde do

mundo, sendo sua implementacdo um fato recente, com pouco mais de trinta anos.

De acordo com a sua complexidade, consolidado em um pais historicamente recém-
democratizado, de grandes dimensdes e emergente, as criticas devem ter um efeito construtivo
e nao denigrativo, pois o desenvolvimento e aperfeicoamento do SUS, trazendo novas
estratégias de atendimentos universais, s6 tem a beneficiar a populagdo brasileira, visto que, em

contrapartida, as campanhas “anti-SUS” ndo favorecem absolutamente ninguém.

Podemos pontuar, como exemplo de posi¢do contra o SUS, a declaracdo do entdo
ministro da saude do atual governo federal, quando opinou ser injusto que todos os brasileiros
tenham acesso 100% gratuito ao Sistema Unico de Salde, demonstrando a intencdo do
desmonte do SUS, eliminando o seu principio essencial, a universalidade (FIGUEIREDO,
2019).

Assim, podemos afirmar que o direito a saude estd amplamente resguardado pela Lei

Maior Brasileira, tendo, inclusive, a caracteristica de ser socio fundamental, uma vez que a
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vigente Constituigdo de 1988 abracou a fundamental diade: a formal e a material.

Nesse contexto, a formal se refere a positividade do direito a saude, uma vez que esta
normatizado na ordem constitucional. A material, ndo esta expressamente ligada ao texto da
Constituicdo, e sim ao valor que o0 acesso a saude reflete para o Estado e sociedade, uma vez
que esta diretamente vinculado a preservacgdo da dignidade da pessoa humana.

Relevante mencionar Ferreira (2019, p. 3), quando este subscreve de modo assertivo
acerca da legislagdo voltada para o direito fundamental a satde: “O direito a saude, percebido
como direito a niveis mais altos de saude, impde uma obrigacdo imediata aos governos de
proteger seus cidadaos da discriminagdo, incluindo o acesso aos servi¢os de saude”. E, nessa
mesma linha de raciocinio, o autor ainda enfatiza: “Economicamente, ndo defender a

universalidade do acesso ¢, mais do que um ato ideoldgico, € um grave erro econdmico”.

Porém, mesmo com legislacdo nacional e internacional estabelecendo a protecdo a
salde, a populacdo brasileira ndo esta tendo esse direito efetivado como previsto. E, inclusive,
algumas medidas contrarias ao direito a satide publica estdo sendo adotadas, como por exemplo,
a alteracdo da Lei de Patentes (Lei n® 9.279/96), em 1996, quando o Brasil passou a conceder

patentes ao setor farmacéutico.

Desta feita, pelo periodo de 20 anos apds a concessdo da patente, s € possivel ao
governo brasileiro comprar medicamentos das empresas patenteadas, independente de
existirem no mercado internacional medicamentos genéricos por um valor muito mais acessivel,
aumentando o gasto estatal com a aquisicio de medicamentos, e, consequentemente,
comprometendo o orgcamento publico destinado a saude, ficando, dessa forma, ainda maior a
dificuldade de implementar politicas publicas voltadas para a saude (VIEIRA; CHAVES,
2011).

A necessidade de maior eficiéncia da salde publica no Brasil € revelada diante da
insatisfacdo de uma parcela expressiva da populacao brasileira, usuaria da satde publica. Sobre
esse aspecto, a pesquisa efetuada pelo Instituto DataFolha, no ano de 2018, a pedido do
Conselho Federal de Medicina - CFM, expde que, dentre os entrevistados, 22% avaliaram a
salde no Brasil como péssimo/ruim, 38% como regular e apenas 39% consideram bom ou

excelente, tal como pode-se ver na escala a seguir:
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Figura 1 — Escala de Avaliacéo

0 1 2 3 4 5 6 7 8 - 10

- Péssimo/ ruim Regular Bom/ excelente +

Fonte: Pesquisa DataFolha/CFM (2018).

Destacamos que a Figura 1 retrata bem a escala de avaliagéo dos servigos prestados pelo
Sistema Unico de Saude - SUS, na qual considera-se “péssimo/ruim” os servigos com nota entre
0 e 4, regular os servicos com nota entre 5 e 7, e “bom/excelente” os servigos cuja nota atribuida

varia entre 8 e 10.

E, é com base nessa escala avaliativa que se pode somar percentualmente as referidas
notas atribuidas na pesquisa e, na sequéncia, construir a Figura 2, a seguir, em que se expde a

qualidade do Servigo do SUS.

Figura 2 — Qualidade dos servicos do Sistema Unico de Satde — SUS

1,00%

E8a10
m5a7
Oa4d

B N&o sabe

Fonte: Pesquisa DataFolha/CFM (2018).

Outro fato que demonstra a urgéncia de melhorias na salide publica no Brasil sdo 0s
dados referentes a caréncia de leitos de Unidade de Terapia Intensiva - UTI nos hospitais, tal
como demostrado por Luz et al. (2019, p. 3):

No Brasil, 0 Ministério da Salde indica a necessidade de 4 a 10% de leitos de UTI do
total de leitos hospitalares (o que corresponde a 1-3 leitos de UTI para cada 10 mil
habitantes). Entretanto, as pessoas abrangidas apenas pelo sistema publico de satde
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tém acesso a 0,9 leitos de UTI por 10.000 habitantes [...].

Desse modo, informa-se que ainda existe uma impressionante caréncia de 2,1 leitos de
UTI para cada 10.000 habitantes, tendo em vista que somente pacientes em estado grave,
necessitando de uma melhor assisténcia, sao encaminhados para essas unidades. Ou seja, a falta
de leitos praticamente obriga, muitas vezes, os profissionais da saude, literalmente, a “eleger”

quem vai viver e quem vai morrer (LUZ et al., 2019).

Com a finalidade de negar ao individuo o direito ja adquirido, o principio da reserva do
possivel tem sido muitas vezes utilizado de forma errénea. Destaca-se que esse principio é
oriundo da jurisprudéncia do Tribunal Constitucional Alemé&o, e vem sendo tratado da seguinte
maneira: a impossibilidade financeira do Estado tira dele a responsabilidade de atender os
direitos sociais da populagdo. Ressaltamos que essa forma de pensar ndo é exclusiva do direito
Brasileiro, a exemplo de Portugal e Venezuela, que acompanham essa mesma linha de

raciocinio.

Estudo feito, e publicado na Revista de Direito Administrativo Contemporaneo —
REDAC, acerca dos precedentes no direito Alemao sobre o uso do referido principio da reserva
do possivel, levando-se em conta ndo s6 os direitos fundamentais, mas, também, o direito
financeiro e administrativo, conclui que a reserva do possivel ndo atinge o minimo existencial
necessario para dignidade da pessoa humana. No entanto, afeta os direitos fundamentais sociais,
na medida em que ndo tenha or¢camento para estes, ou ndo tenha uma lei que os instituam,
principalmente quando se trata de matérias individuais e ndo coletivas. Portanto, questdo
controversa trata da possibilidade do uso da reserva do possivel, em se tratando dos direitos
fundamentais, sob alegacdo de ser inconstitucional, posto que a Constituicdo Brasileira reza, no
artigo 5°, § 1°, que “as normas definidoras dos direitos e garantias fundamentais tém aplicacdo
imediata” (PERLINGEIRO, 2013).

Ainda sobre o assunto, Manica (2007, p. 13-14) explana com muita nitidez o desacerto

que tem acontecido, ao se interpretar o principio da reserva do possivel:

A teoria da reserva do possivel, portanto, tal qual sua origem, ndo se refere direta e
unicamente & existéncia de recursos materiais suficientes para a concretiza¢do do
direito social, mas a razoabilidade da pretensdo deduzida com vistas a sua efetivacéo.
Entretanto, a interpretagdo e transposicdo que se fez de tal teoria, especialmente em
solo pétrio, fez dela uma teoria da reserva do financeiramente possivel, na medida em
que se considerou como limite absoluto a efetivacdo de direitos fundamentais sociais
(i) a insuficiéncia de recursos publicos e (ii) a previsdo orcamentaria da respectiva
despesa. (Grifo do autor)
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O Estado ndo pode alegar, abstratamente, escassez de recursos para deixar de prover o
ser humano do minimo necessario, sendo que esse minimo, no contexto da saude, significa estar
vivo e com dignidade, visto que “a doenca ou a vida sem saude restringe faticamente, inibe,
condiciona o sujeito e sua plena realizagdo” (MONGE, 2019, p. 3). Por conseguinte, nada ¢é
mais importante do que estar vivo, tanto que o contrario de viver seria morrer, e a morte

significa inexistir para sempre.

Muitas negativas do Estado decorrem da argumentacdo de que os Direitos Sociais
seriam normas programaticas® e, portanto, teriam sua eficécia limitada, violando o mandamento
do artigo 5°, 8§1°, da Constituicdo Federal, que impde que os Direitos Fundamentais tenham

“aplicacdo imediata”.

A populacdo ndo pode ficar refém da inércia, ou mesmo da falta de interesse dos
governantes e legisladores, para ter 0 acesso a saude. Tampouco pode arcar com o dnus de uma
possivel mé& administracdo de recursos. Ou seja, 0s tomadores de decisdes precisam agir com
extrema cautela no momento de fazerem uso do or¢gamento publico, tendo em vista que as
necessidades da pessoa humana sdo infinitas, enquanto os recursos financeiros sao finitos. E,
sendo assim, o administrador publico deve sempre usar do principio da razoabilidade e da
proporcionalidade antes de tomar decisdes, no intuito de evitar que uma politica publica
prejudique o bom funcionamento de outra politica publica (BARROS; OLIVEIRA, 2012).

Por conseguinte, muitas vezes, ndo resta a populacdo outra solucdo para alcangar o
minimo necessério para manutencdo da propria vida, a ndo ser recorrer ao poder judiciario. E
notavelmente injusta essa situacao, visto que, o cidaddao acometido de uma doenca grave, ainda
se vé obrigado a recorrer aos tribunais para ter o seu direito fundamental a saide e a vida

preservados.

Além do mais, tais demandas terminam por, consequentemente, superlotar o poder
judiciario com processos que nem deveriam existir, uma vez que o ser humano ja tem o direito

a saude assegurado por amplas e importantes legislagdes.

E significativo, a fim de validar o ja afirmado nesta pesquisa, trazer ao texto os

resultados do estudo denominado “Judicializagdo da Saude no Brasil: perfil das demandas,

3 De acordo com Pimenta (2012), as normas programaticas sdo aquelas que obrigam os 6rgédos publicos em
alcancar uma diretriz ou objeto imposto por lei, ja a eficacia limitada é aquela segundo a qual a norma
constitucional depende de uma norma infraconstitucional para concretizar-se no mundo dos fatos, como por
exemplo, o artigo 88, da CF/88: “A lei dispora sobre a criagdo e extingdo de Ministérios e érgdos da administracéo
publica”.
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causas e propostas de solucdes”, efetuado pelo INSPER em 2019, para o Conselho Nacional de
Justica (CNJ), em que foram coletados dados entre os anos de 2009 e 2017, concluindo que 0s
processos em que as temadticas envolvendo saude aumentaram de maneira significativa,
avolumando ainda mais o judiciario, conforme se visualiza nos infogréaficos a seguir, que

abordam os processos judiciais de satde em primeira e segunda instancia:

Figura 3 - Processos judiciais de satde em primeira instancia
Processos de saude em primeirainstancia

(Em milhares)
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60

40
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Fonte: "Judidalizacdo da Salde no Brasil: perfildas
demandas, causas e propostas de solugoes' (2019) Insper

Fonte: CNJ (2019).

E também importante dar o devido destaque ao fato de que o total das acdes, apenas em
primeira instancia, na justica Brasileira relativas a salde cresceu 198% no periodo estudado,

enquanto as demais demandas diminuiram 6% no mesmo intervalo temporal.

Ou seja, € deveras instigante a informac&o trazida pela figura 3, uma vez que tal pesquisa
deixa bem evidente que que muitos Brasileiros simplesmente ndo estdo tendo acesso ao direito

fundamental a satde, que deveria ser provido através das politicas publicas.
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A seguir, a figura 4 traz o quantitativo dos processos judiciais de salde em segunda

instancia, com a variacdo ocorrida entre os anos 2009 e 2017.

Figura 4 - Processos judiciais de salide em segunda instancia

Processos de saude em segunda instancia
(Em milhares)
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Fonte: "Judidalzacao da Saide

Insper

demandas, causas & prop
Fonte: CNJ (2019).

Cumpre ainda destacar que, mesmo em segunda instancia, em que nem todos 0s
processos adentram, posto que muitos sdo solucionados em primeiro grau de jurisdi¢do, a
situacdo ainda ndo se apresenta ser muito diferente. Pois, enquanto as acbes de temas variados
cresceram 32% no periodo de 2009/2017, as a¢Oes cujas tematicas envolvem a salude ainda

apresentaram um impressionante aumento de 85%.

A sequir, o infografico, apresentado na figura n® 5, aborda quais 0s principais assuntos
que ensejam a judicializacdo da saude no Brasil, enfatizando também a primeira e segunda

instancia.
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Figura 5 - Principais assuntos dos processos judiciais de satde

Principais assuntos dos processos de satude
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demandas, causas e propostas de solugbes" (2019) Insper

Fonte: CNJ (2019).

Ressalte-se que a pesquisa menciona, ainda, que nem todos 0s processos em tramitacédo
no judiciario brasileiro sdo referentes a salde publica, sendo que boa parte desses também

trazem discussdes relacionadas a saude privada, isto é, planos de salde e seguros salde.

Diante disso, podemos concluir que acionar o judiciario € mais uma alternativa, ou até
mesmo a Unica saida, para que o acesso ao direito a saude seja resguardado. Por conseguinte,
ndo ha davida de que o deferimento de muitos desses processos, principalmente os de
medicamentos de alto custo, tem prejudicado o funcionamento eficaz do Sistema Unico de
Saude - SUS. Nesse sentido, cumpre informar que, segundo dados do Ministério da Salde, o
gasto da Unido com processos relativos a satude em 2016 foi de 1,3 bilhdo, dos quais 90% foram
destinados a compra de medicamentos, sendo este valor retirado do or¢camento publico
destinado a satde (CNJ, 2019).

Algumas questdes, que ndo séo o objeto do presente trabalho, mas que por serem de

grande relevancia vale a pena levantar, merecem um estudo aprofundado acerca de pacientes
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que recorrem ao poder judicidrio em busca de medicamentos de alto custo, alguns sem eficécia
cientifica comprovada. E certo que eles necessitam desses remédios? Sera que ndo existem

outros farmacos que poderiam fazer o mesmo efeito, por um custo muito menor para o erario?

De fato, ¢ uma questdo de “vida ou morte”, ou trata-se da mercantilizacdo da satde pelas
industrias farmacéuticas, que se aproveitam da fragilidade de quem est& doente, bem como de
seus familiares, para incutir que s6 determinados medicamentos trardo uma melhora ou mesmo
a cura? Pois, como bem se posicionam Soares e Depra (2011, p. 312): “Com o avanco do
processo de mercantilizacdo no setor, as tecnologias utilizadas tornaram-se fins, e passaram a

atender mais a interesses econdmicos do que as necessidades de satde das populagdes”.

Por fim, torna-se necessario que pesquisadores de areas interdisciplinares, Poder
Judiciario, Ministério Pubico, Defensoria Publica, membros do Governo e do Congresso,
OrganizacGes que utilizam o advocacy saude, entre outros atores envolvidos na protecdo a
salide, analisem e discutam* sobre os desafios dos contetidos mencionados, com a intengdo de
buscar solu¢des no presente, para que num futuro proximo o cenério da satde no Brasil seja
promissor, uma vez que a tematica é de suma importancia, visto que, € a salde e a vida das
pessoas que estdo em risco, sendo que muitas dependem, exclusivamente, do orcamento publico
destinado a salde para terem acesso a tratamentos médicos em todo seu universo, assim, a verba

atribuida a satde tem que ser utilizada com responsabilidade e razoabilidade pelo Estado.

E, é justamente nesse cenario que surgem, e atuam, as entidades ndo governamentais de
advocacy, que, cada vez mais, vém sendo reconhecidas como meios democraticos e legitimos
de pressdo para mudancas significativas nas politicas publicas de saude, bem como na defesa
dos Direitos Humanos, mobilizando a opinido publica em favor de grandes causas sociais, como

veremos nos proximos topicos.

2.3 ADVOCACY X LOBBYING

Para alcangar a significancia do advocacy e toda a sua diversidade, se torna necessario
fazer uma analise prévia, com proposito de compreender preliminarmente que advocacy nao é

lobbying. Pois existe, no cenario brasileiro, um profuso equivoco no entendimento de que

4 A anélise e discussdo do tema pode ser levada a efeito pelo conjunto de atores envolvidos através de audiéncias
publicas, congressos virtuais, promog¢do de webinarios e ampla divulgacdo nas redes sociais.
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ambas as expressoes sdo sindbnimas. Esse desacerto, por vezes, dificulta a atuagdo dos grupos
que utilizam o instituto do advocacy, prejudicando, em consequéncia, a sociedade civil e o

fortalecimento da democracia.

E, é justamente nesse complexo cenério das democracias, voltadas a representatividade
e a deliberacdo, que se evidenciam as lacunas e as dicotomias de grupos sub-representados e
super-representados, aptos e avidos em participar de alguma forma do debate e das
deliberacdes. Neste ponto, cabe tracar os limites conceituais entre lobbying e advocacy,
particularmente nos Estados Unidos da América, em razdo do avango das discussdes tedrico-

praticas levantadas nesta pesquisa.

De acordo com Craig Holman (2006, p. 01), responsavel por Assuntos Governamentais

e Relagdes Institucionais do Public Citizen Congress Watch:

‘Lobbying’ € o processo de peticdo ao governo para influenciar politicas publicas. O
direito de peticdlo do governo é um dos direitos mais preciosos em formas
democréticas do governo. Especificamente reconhecido na Magna Carta de 1215, o
direito de peticdo do governo americano foi repetidamente afirmado em tratados
americanos coloniais, na Declaragdo de Independéncia e nas constituicdes federais e
estaduais pos- revolucionarias, incluindo a Declaracio de Direitos®.

Portanto, o lobby € originalmente uma forma de advocacy, embora ndo seja a Unica,
destacando que atualmente a carga semantica anglo-saxa dos referidos termos tenha se

modificado, importando certa oposi¢do no emprego das palavras.

Ainda nesse sentido, Holman (2006, p. 02) esclarece qual o trabalho do lobista no

cenario norte-americano:

Lobistas profissionais tendem a representar interesses corporativos ricos ou
associacbes bem relacionadas que exercem recursos criticos para a eleicdo e
permanéncia no poder dos detentores de cargos publicos. Muitos lobistas tém altos
niveis de especializacdo e conhecimento no processo legislativo das questdes de
interesse para os legisladores. Os membros do Congresso frequentemente confiam em
lobistas até para redigir leis. Os lobistas sdo empregados em periodo integral para
seguir legislacdo especifica e assediar os legisladores 24 horas por dia, uma
oportunidade ndo disponivel para a maioria dos cidadaos.

Por conseguinte, muito embora 0s conceitos possam ser empregados como sinonimia

em muitos casos, a tendéncia anglo-saxa direciona-se no sentido de empregar o advocacy para

5 Livre traduco.
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as formas ndo relacionadas a atividade legislativa, como, por exemplo, a atividade na
judicializacdo de causas coletivas, ou até mesmo pouco visiveis, dando a estas um status

privilegiado.

Dessa forma, Breldz (2007, p. 1-2) acena com um conceito mais restrito de advocacy:
“Por advocacy entendemos o ato de identificar, adotar e promover uma causa. E um esforgo
para moldar a percepcao publica ou conseguir alguma mudanca seja através de mudancas na

lei, mas ndo necessariamente”.

E importante ainda notar que a democracia deliberativa n&o prescinde das atividades de
lobby e advocacy como formas legitimas de participacdo da sociedade civil, ressaltando-se que
as atividades desenvolvidas ndo se confundem com os tipos penais de Trafico de Influéncia,

Corrupcdo Ativa ou Advocacia Administrativa, insculpidos no Cadigo Penal Brasileiro.

Muito embora ndo exista uma regulamentacdo da atividade em nosso ordenamento
juridico, ao contrario do que ocorre nos EUA, Canada, Alemanha e a propria Unido Europeia,
0 Congresso Nacional ja acenou com a necessidade de se normatizar as atividades de lobby e
advocacy no Brasil, com o fito de transparéncia nas relagdes entre o publico e o privado, ja
havendo o Projeto de Lei n° 1202/2007 em tramite na Camara dos Deputados, parado desde
19/03/2019 (BRASIL, 2019).

Apesar desse viés, de ser mais um meio legitimo de representacdo nas democracias
representativas, importa observar que o préprio modelo deliberativo apresenta falhas, como
apontam Elster (1998) e Gambeta (1998), no sentido de que o proprio sistema imp0&e a barganha
sob a forma de ameacgas e promessas, a0 mesmo tempo em que exclui vozes do processo
deliberativo. Essas vozes, geralmente, s&o de minorias, ou de grupos menos favorecidos que
ndo tém acesso a lobistas profissionais ou grupos profissionais de advocacy, tais como as

grandes “empresas” de advogados que labutam junto as esferas mais altas do poder.

Com efeito, muito embora inexista, a rigor, uma definicdo do que seria 0 advocacy, nos
casos de judicializacdo de temas relacionados com a salde, pode-se afirmar positivamente que,
uma forma direta de advocacy, é a figura do amicus curiae, que, apesar de regulamentado pelo
Caodigo de Processo Civil de 2015 em seu artigo 138, ainda é figura bastante controversa para

a doutrina brasileira.

Dessa forma, para Milton Luiz Pereira (2002, p. 11), o amicus curiae € um terceiro

especial assim definido pelo autor:
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O amicus curiae é voluntario participe na construgdo de assentamentos judiciais para
o ideal de pretendida “sociedade justa”, sem confundir-se com as hip6teses comuns
de intervencdo. Demais, ndo sofre a rejei¢do dos principios basicos do sistema
processual edificado. Desse modo, apenas com o propdésito de avancgar ideias sobre o
tema e sem a presuncdo de abordoamento exaustivo, conclui-se que o amicus curiae,
como terceiro especial ou de natureza excepcional, pode ser admitido no processo
civil brasileiro para partilhar na construcéo de decisdo judicial, contribuindo para
ajusta-la os relevantes interesses sociais em conflito.

A priori, 0 amicus curiae € auxiliar do juizo quando a manifestacdo se der por iniciativa
deste, e terceiro interveniente quando participe voluntario, caso em que o CAdigo de Processo
Civil lhe destinou a faculdade de opor Embargos Declaratorios e possibilidade de manejar
recurso “da decisdo que julgar o incidente de resolu¢do de demandas repetitivas”, consoante

redacéo do artigo 138, 8§1° e §83°, do aludido diploma.

Nos Tribunais do Brasil, podemos inferir que alguns grupos da sociedade civil
organizada ja tém atuado como organizagdes de advocacy. Além de representar junto ao
Ministério Publico e Defensorias PUblicas em busca de Acdes Civis Publicas, os advogados que
0s representam tambeém atuam em nossos tribunais na qualidade de amicus curiae. Dentre
alguns casos, cabe uma referéncia, a titulo de exemplo, sobre 0 Movimento em Prol da Vida —
MOVITAE, ONG que foi aceita como amicus curiae na ADI 3.510, que versava sobre células-
tronco e a Lei de Biosseguranca (HERDY, 2006) °.

Com efeito, Krislov (1963, p. 697) ja apontava, no ano de 1963, a mutacgéo da figura do

amicus curiae em advocacy, aduzindo que:

Assim, mesmo em seu habitat nativo, o amicus curiae logo sofreu mudancas que, em
Gltima anélise, tiveram profundas repercussdes. Um passo foi dado em direcdo a
mudanca da amizade neutra para a advocacy e o partidarismo positivos.”

Com o objetivo de verificar a interagéo entre a sociedade civil e Estado na advocacia de
interesse publico, foi efetuada pela Secretaria de Reforma do Judiciério a pesquisa denominada
“Dialogos Sobre Justica”, em que foram entrevistados membros de 103 entidades de defesa de

direito em diversas areas, inclusive saude, distribuidas nas cinco regides do Brasil. Em se

6 Cumpre informar que a referida ONG foi apoiada pelas seguintes entidades: Associacdo de Diabetes Juvenil
(https://adj.org.br/), o Grupo de Abordagem Multidisciplinar da Terapia de Esclerose Miltipla
(http://esclerosemultipla.com.br/associacao/multiplem-grupo-de-abordagem-multidisciplinar-da-terapias-de-
esclerose-multipla/), a Associagdo Brasil Parkinson (https://www.parkinson.org.br/) e a Associagéo Brasileira de
Distrofia Muscular (http://www.distrofiamuscular.net/notigrupos.htm).
7 Livre traducéo.
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tratando de agdes coletivas, 34 entidades informaram atuar com demandas judiciais coletivas,
0 que entendem ser uma tendéncia, e que as entidades, predominantemente, tém buscado
sinergia com a defensoria pablica e o Ministério Publico, uma vez que, por serem 0rgaos
publicos, existe um olhar de maior credibilidade em relacdo as acGes impetradas, outra razdo
para procurarem esses 0rgdos € a falta de condi¢es financeiras para arcar com os altos custos
de uma interpelacéo judicial (RODRIGUES, 2013).

O estudo trouxe também a percepc¢do que, para as acOes terem a solucdo esperada, se
faz primordial o engajamento popular, que é onde entram as estratégias das organizacdes de

advocacy, que “[...] pontua, oficia quem deve oficiar, se manifesta na imprensa, enfim [...]”
(RODRIGUES, 2013, p. 75).

Insta evidenciar a relevancia dessa pesquisa como contributo para as discussdes acerca
do moderno Estado de Direito, democratico, representativo e deliberativo, uma vez que as
atuacgdes dos grupos de advocacy e lobbying no Brasil importam em reconhecer junto aos trés
poderes (Legislativo, Executivo e Judiciario) a atuacdo de grupos de pressdo com interesses em

comum.

Nesse sentido, cabe distinguir uns dos outros de acordo com as licdes de Farhat (2007,

p. 125), que assim os conceitua:

Grupo de interesse é todo grupo de pessoas fisicas e/ou juridicas, formal ou
informalmente ligadas por determinados propdsitos, interesses, aspiracdes ou direitos,
divisiveis dos de outros membros ou segmentos de sua unido. Sua razéo de ser
consiste em manter vivos os lagos de sua unido. Esses grupos podem permanecer
em estado latente, sem adotar um programa formal de a¢des destinadas a tornar seus
objetivos aceitaveis pelo Estado, pela sociedade, ou por determinados segmentos
desta. Grupo de pressdo é o grupo de interesses dotados de meios humanos e
materiais necessarios e suficientes — e da vontade de utiliza-los ativamente — para a
promogdo dos seus objetivos, até vé-los atingidos. Atua perante toda a sociedade,
ou parte dela, ou ainda, diante de drgaos do Estado — Legislativo ou Executivo -,
com competéncia para mudar ou manter o status quo referente ao seu interesse
(Grifou-se).

Assim, conclui-se que no Brasil as organizagdes do “auténtico” advocacy sdo formadas
por grupos da sociedade civil organizada, que tém interesses em comum e usam a pressao junto

aos tomadores de decisdes para atingirem seus objetivos.

Interessante apresentar, de forma breve, a trajetoria percorrida para chegar até a geragéo
das Organizagdes da Sociedade Civil - ONGs no Brasil, de onde, posteriormente, originaram-
se as organizacgdes de Advocacy.
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Pode-se dizer que um fator de consideravel importancia para o surgimento das ONGs
no Brasil se deu no ano de 1962, com a criacdo da A¢do Popular - AP, que foram chamadas de
centros de assessoria aos movimentos sociais. Estas tinham como objetivo facilitar o dialogo
entre 0S movimentos sociais e 0 Estado. Ressalta-se que o socialismo era o fator de maior
incentivo para a Agdo Popular, nesta altura da historia, ndo existia mais nenhum resquicio dos
ideais cristdos (LIMA NETO, 2015).

Com o passar do tempo, 0s movimentos sociais se fortaleceram e deixaram de necessitar
do apoio dos aludidos centros de assessoria. Entdo, diante desse panorama, a sociedade civil
sentiu a necessidade de se ressignificar. E foi assim que, em 1986, se ouviu falar em ONG pela
primeira vez no Brasil, e desde entdo, essas organiza¢des ndo pararam mais de se multiplicar e
de ganhar forca (LIMA NETO, 2015).

Relevante para consolidacdo das ONGs no Brasil foi o trabalho desempenhado pelo
celebre sociélogo e ativista dos direitos humanos Herbert José de Souza, mais conhecido como
“Betinho”. Ele militou em diversas areas na defesa dos direitos dos cidaddos, mas foi na luta
contra a fome no Brasil que “Betinho” conseguiu maior destaque e sucesso. Um verdadeiro
referencial na sua trajetoria foi o desenvolvimento da campanha: “Acao da cidadania” contra a
fome e a miséria, dando evidéncia a diversas ONGs, muitas, inclusive, fundadas por ele. E, foi
a referida campanha que conseguiu mobilizar praticamente todos os setores da sociedade
Brasileira e obter os melhores resultados. Depois dessa a¢do, as ONGs se tornaram bem mais
visiveis, assim como adquiriram maior credibilidade junto a populacdo brasileira (LIMA
NETO, 2015).

Todo o exposto aufere clareza quando Lima Neto (2015, p. 319) sintetiza: “[...] A
transicdo da caridade cristd para o engajamento politico e depois para a profissionalizacao foi
um processo concomitante a transformacdo das organizacGes leigas catolicas em centros de

assessoria aos movimentos sociais e, finalmente, nas ONGs [...]”.

No Brasil, ha certo desvirtuamento do advocacy, principalmente se comparamos aos
casos analogos nos EUA, visto que € comum aos grupos de investimento privado, como o

Grupo de Institutos, Fundacbes e Empresas - GIFE®, atuarem em acdes de lobby e o

8 O GIFE é a associacdo dos investidores sociais do Brasil, sejam eles institutos, fundagdes ou empresas. Nascido

como grupo informal em 1989, o GIFE — Grupos de Institutos FundagGes e Empresas, foi instituido como

organizagdes sem fins lucrativos, em 1995. Desde entdo, tornou-se referéncia no pais no tema investimento social

privado. Como aponta Brelaz (2007), apesar de se autoproclamar “investidores sociais” e de algumas associagoes

e fundagdes de renome fazerem parte do grupo, a convite, trata-se na verdade de um conglomerado do grande

capital internacional com fins politicos e econdmicos, tendo como principais socios a Monsanto, Microsoft, J.P.
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denominarem de advocacy. Outra faceta envolve a defesa de interesses a fim de evitar
problemas legais, ja que a atuacdo em advocacy ndo envolve apenas litigios em tribunais, mas
principalmente um ativismo junto a grupos de politicos e parlamentares, buscando a aprovacéo
de leis e emendas (BRELAZ, 2007).

Nesse sentido, oportuno apontar que, no Brasil, os termos “lobby” ¢ “advocacy” sao,
na maioria das vezes, utilizados como sinénimos. No entanto, apesar de ndo haver unicidade na
designacdo dos dois referidos termos, existem certas diferencas que merecem ser destacadas,

tais como pode-se verificar no quadro a seguir:

Quadro 1 — Diferenciacdo entre Lobby e Advocacy

ELEMENTO LOBBY

DE DIFERENCIAGAO ADVOCACY

Contato direto com tomador de
decisdo, via oral ou escrita

Privilegia estratégias de influéncia
indireta, ao mobilizar a opinido publica

Estratégia utilizada para
influenciar tomador de
decisao

Natureza da politica
publica

Politicas de interesse especifico de
um cliente ou grupo

Politicas de interesse amplo,
relacionadas as grandes causas sociais

Grupos que mais utilizam

Empresas privadas e associa¢des
setoriais e de profissionais

ONGs, movimentos da sociedade civil

Exemplos de interesses
representados

Agronegdcio, industria farmacéutica,
taxistas, bancarios

Direitos humanos, meio ambiente,
erradicagdo do trabalho escravo e
infantil

Exemplos de acles
realizadas

Reunides com membros do governo
ou do Congresso, sugestao de
modificacdes na legislacao,
financiamento de campanhas

Presséo publica através da mobilizacao
de individuos, propostas de
Projetos de Lei, engajamento de
cidaddos para apoiar a causa

Fonte: ENRICONI (2017).

Além dos elementos de diferenciacdo apresentados no quadro 1, outra diferenca de
importante destaque, para que seja caracterizado o advocacy, € a ndo existéncia de fins
lucrativos por parte das organizacdes, ao contrario do lobby, em que o interesse econémico é

incorporado na sua prépria natureza.

Nesse sentido, é pertinente divulgar que as organizacGes de advocacy atuam em diversas

areas de importancia social, que tém como caracteristica essencial o engajamento coletivo em

Morgan, Santander, TV Globo, Mattos Filho Advogados etc. A atuacdo do grupo é de fato um lobby falsamente
nomeado de advocacy com Unico fito de obter lucro.
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prol das conquistas de grupos vulneraveis. E, no caso especifico das organizac¢Ges de advocacy
voltadas aos interesses dos pacientes com cancer, tais conquistas proporcionam até mesmo

mudancas sociais e juridicas, inclusive nas politicas publicas.

E importante informar que nos Estados Unidos, existem muitos estudos cientificos
tratando do advocacy, ja no Brasil, este estudo € ainda bastante incipiente, visto que a
compreensdo do significado real de advocacy ainda estd se desenvolvendo, e difere muitas

vezes do entendimento norte-americano.

Portanto, diante de todo beneficio que o advocacy pode trazer para populacéo, ressalta-
se a necessidade de fomentar a pesquisa sobre este tema, visto que, € de maxime importancia a
realizacdo de um amplo trabalho de esclarecimento da opinido publica, para que esse tipo de
movimento propague, e, cada vez mais, dé espaco aos cidaddos em assuntos importantes e de

interesse geral.

Para destacar a importancia do assunto, Lamarca e Vettore (2012, [s. p.]) conceituam

advocacy da seguinte maneira:

Advocacy é um processo politico de um individuo ou de um grande grupo que
normalmente visa influenciar politicas publicas de alocacéo de recursos no ambito dos
sistemas politicos, econdmicos, sociais e institucionais, que pode ser motivado por
principios morais, éticos ou de fé, ou simplesmente para proteger interesses.

Destrinchando o conceito acima, observa-se que, para que 0 movimento seja
considerado realmente de advocacy, tem que ser movido por organizagdes da sociedade civil,
Ou mesmo por uma Unica pessoa, mas € indispensavel que os interesses sejam coletivos, nunca
individuais, bem como também é necessario que ndo tenham quaisquer motivagdes econémicas,

e sim altruistas.

Ademais, o advocacy consolida sua importancia quando se verifica o quanto mobiliza a
opinido publica, visando provocar o estabelecimento de politicas relacionadas as grandes causas
sociais, impulsionando ONGs e movimentos da sociedade civil, lutando por causas de
relevancia, tais como a saude, educacdo, acessibilidade, dentre outras tantas, provocando o
engajamento de individuos, propondo Projetos de Lei e engajando cidaddos para apoiar as

causas sociais de interesse coletivo.

Em sintese, infere-se que o0 advocacy tende a provocar a conscientizagdo acerca de uma

causa publica, procurando um crescente engajamento social, no sentido de que os cidad&os
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provoquem certa pressdo sobre os atores que tomam as decisoes.

Nesse sentido, uma campanha de engajamento através do advocacy pode até conter
acdes caracterizadas como de lobby, como no caso de uma comunicacdo direta com o agente
tomador de decisdo. Mas, ndo para s6 por ai, visto que nao se restringe apenas a esse modo de
atuacdo, muito menos o privilegia. Um exemplo claro de lobby pode ser vislumbrado nos casos
de taxistas que tentaram impedir que o aplicativo Uber fosse implantado em alguns municipios
brasileiros. Em contrapartida, um exemplo de advocacy pode ser visto nas pressdes politicas
que foram alicercadas pela Alianca de Controle ao Tabagismo, que culminaram na aprovagdo
da Lei antifumo de 2011 (ENRICONI, 2017).

Ja nos Estados Unidos da América - EUA, a pressao junto aos tomadores de decisdo,
especialmente o poder legislativo, fica a cargo dos lobistas, profissdo que, ao contrario do

Brasil, é legitimamente regulamentada.

Em estudo feito por Maxwell (2015), em que o autor efetuou uma analise de nove das
mais importantes organizacgdes norte-americanas bem sucedidas de advocacy, especificamente
relacionadas com o cancer, evidencia-se que o advocacy, naquele pais, atua promovendo
eventos para angariar fundo com a finalidade de patrocinar pesquisas em busca de novos
tratamentos e medicamentos, esclarecendo a populagao acerca da importancia do diagndstico
precoce da doenca, melhorando a qualidade de vida dos pacientes portadores de céncer,

conscientizando a populagéo da necessidade dos exames preventivos, etc.

A conclusdo acima mencionada ganha maior clareza quando Maxwell (2015, p. 576)
expde uma sintese da missdo das organizacOes estudadas: “In the review of each of the
presented advocacy programs, all of the mission statements contain combinations of education,

research, clinical care, and screening in their listed objectives .

Ressalte-se que em nenhum momento se fala em pressdo junto aos tomadores de
decis@es. J& no Brasil, a principal missao das organizacdes de advocacy é mobilizar a sociedade,
para juntos pressionarem o legislativo e o executivo, no intuito primordial de aprovar leis e

politicas publicas que favoregcam os interesses das organizagoes.

Por vezes, as organizagdes de advocacy tém que atuar, também, judicialmente para que
direitos adquiridos pela populacéo sejam efetivados. E o que podemos chamar de judicializacio

de politicas publicas sociais, que, no dizer de Barros e Oliveira (2012, p. 183), ¢ uma “[...]

9 Tradugdo livre: “Na revisdo de cada programa de advocacy apresentado, todas as declarag@es de missdo contém
combinagdes de pesquisas educacionais, atendimento clinico e triagem em suas listas de objetivos”.
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pratica que vem se tornando cada vez mais frequente em nosso pais”.

Como ja referido no item 2.2, trata-se da crescente judicializacdo das demandas
envolvendo o direito a saude no Brasil, que em muitas ocasides impde as organizaces que
atuam no advocacy a necessaria atuacdo judicial, seja ingressando com Ac¢Oes nas quais
representam coletiva ou individualmente seus associados, seja através da figura dos amici
curiae, tanto informando tecnicamente o juizo da causa, quanto exercendo uma inegavel

pressdo, social e midiatica, em favor de um resultado que lhe seja favoravel.

2.4 ADVOCACY EM SAUDE NO BRASIL: LEVANTAMENTO DE ORGANIZACOES
VOLTADAS AOS PACIENTES COM CANCER

Como ja mencionado anteriormente, as organizacdes de advocacy atuam, de forma
diferenciada, defendendo os interesses da populacdo em diversos setores, tais como salde,
educacao, moradia, saneamento basico, questdes de géneros, e outras tematicas de notavel valor

social.

Dessa forma, poderiamos analisar a pratica do advocacy em diversos espagos, mas
optamos pela matéria de saude, especificando as organizacdes que auxiliam pacientes
portadores de cancer e seus familiares, uma vez que um levantamento prévio mostrou que esses
organismos no Brasil, comparados com 0s que atuam em outras areas de interesses da

sociedade, estdo cada vez mais avancados e estruturados.

Atualmente, no Brasil, segundo dados da Organiza¢do Mundial de Saude — OMS (2020),
0 cancer é a segunda causa de maior mortalidade, e, infelizmente, o crescimento dessa

enfermidade ndo é somente uma mazela da realidade apenas Brasileira, mas também mundial.

E, nesse sentido, os nimeros divulgados pela Organiza¢do Mundial da Satde, no Report
on Cancer de 2020, sdo alarmantes, pois, de acordo com a OMS, enquanto em 2008 tivemos
mundialmente falando 12,6 milhdes de casos de Cancer, a expectativa € que em 2040 os
nameros dessa morbidade saltem para assustadores 29,4 milhdes, quer dizer 42,85% de

incremento na incidéncia de casos de cancer (OMS, 2020).

Acerca do assunto, tal crescimento exponencial pode ser observado na figura a seguir:
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Figura 6 — Crescimento Global Estimado de Casos de Cancer

2040

Milion Milion Milion

Fonte: OMS (2020).

Observa-se também, no gréafico trazido pela figura 7, que a estimativa de aumentos de
casos sera ainda maior nos paises subdesenvolvidos ou em desenvolvimento, conforme
comparativo entre a Alemanha e a Etiopia. A escolha de tais paises se deu uma vez que, no
ranking do indice de desenvolvimento humano, a Alemanha estd na classificacdo de
desenvolvimento humano muito elevado (quarta colocacéo), enquanto a Etidpia encontra-se
entre 0s paises com desenvolvimento humano mais baixo (cento e setenta e trés colocacgdes),

numa relagdo onde foram listados 189 paises (PNUD, 2019).

Cabe ainda ressaltar que poder-se-ia fazer igual comparacdo entre Alemanha e Brasil,
resultando em uma curva mediana, dado que o IDH da Etiopia é de 0.470 e o do Brasil é de
0.761 e da Alemanha é de 0.939 (PNUD, 2019, p. 22-25).

Por conseguinte, de acordo com o Relatdrio do Desenvolvimento Humano de 2019, a

seguir representado na figura 7, a sequir:
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Figura 7 — Crescimento Estimado de Casos de Cancer Alemanha/Etiopia
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Fonte: OMS (2020).

Trata-se, com efeito, das influéncias do IDH nas expectativas globais de vida. Pois,
baixos IDHs exprimem, entre outros fatores agravantes, a dificuldade de acesso aos sistemas
de cuidados médicos e assisténcia medico preventiva, retardando o diagndstico das doencas

oncologicas em estagio inicial.

Sobre os reflexos dessas mazelas, o Report on Cancer de 2020 aponta ainda os seguinte
prejuizos financeiros, decorrentes da disseminacio das doencas oncoldgicas (2020, p. 34)*:

A carga do cancer afeta a economia de um pais devido a auséncia do trabalho, perda
de produtividade e mortalidade prematura. Uma avaliagdo da produtividade perdida
devido a morte prematura por cancer no Brasil, China, india, Federagio Russa e Africa
do Sul em 2012 indicou uma perda de US$ 46,3 bilhGes, correspondendo a 0,2 - 0,5%
do produto interno bruto (PIB) nesses paises. Em 2009, o custo total da mortalidade
prematura relacionada ao cancer na Europa foi estimado em 945,7 milhGes de euros.
Os paises com Cobertura Universal de Salde podem proteger as pessoas contra essas
consequéncias econdmicas e sociais negativas e melhorar seus resultados.

Outra questdo grave relacionada aos pacientes com cancer foi demostrada pela pesquisa
que foi realizada por sete instituicdes da Inglaterra, pesquisa essa que traz a relevante
informacdo de que nos seis meses seguintes ao diagnostico de cancer, o doente tem 174% a

mais de possibilidade de vir a 6bito através do suicidio. A pesquisa revela, ainda, 0os tumores

10 Livre tradugéo
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que levam maior nimero de pessoas ao suicidio, como podemos verificar na figura a seguir
(RUPRECHT, 2019):

Figura 8 — Cancer e Suicidio

Certos tipos parecem abalar especialmente os sentimentos.
Confira quanto eles elevam o risco de alguém tirar a prépria vida
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Fonte: Ruprecht (2019).

Ainda sobre a importancia da ampliacdo de politicas publicas multidimensionais, que
sdo voltadas para o bem-estar dos doentes com céncer, essa necessidade é corroborada com 0s
dados trazidos por Neves (2017), em que se verifica que a doenca ndo psiquiatrica que leva uma

maior quantidade de pessoas ao suicidio € o cancer, com 37,7% dos 06bitos.

Logo, em face do panorama apontado, se faz necessario que o Brasil esteja preparado
para acolher esses pacientes, disponibilizando para todos prevencéo, tratamento e controle. E,
isso sé sera possivel com o aumento e a melhoria das politicas publicas destinadas a causa do
cancer e suas respectivas implementaces. Evidencia-se que o trabalho realizado pelas
Organizacdes da Sociedade Civil, especialmente através das a¢es de advocacy, aos poucos

tém conseguido influenciar na formacéo da agenda governamental de politicas publicas.

Diante da importancia das atividades executadas pelas organiza¢fes de advocacy em

salde no cenario brasileiro, principalmente nas questdes relacionadas as politicas publicas,
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verificamos a utilizacdo do exercicio desse instrumento de pressdo que efetua uma verdadeira
ponte entre as demandas da populacédo e a gestao publica em trés OrganizacGes do terceiro setor,
que atuam auxiliando, exclusivamente, os pacientes com cancer. Cumpre destacar que o estudo
foi efetuado analisando as informagdes contidas nos sites das seguintes Organizagdes: Instituto
Oncoguia, Associacdo Brasileira de Linfoma e Leucemia — ABRALE e Associagdo de Cancer
de boca e garganta — ACBG.

No sentido de eleger as ONGs que agregassem os objetos do presente artigo, buscou-se,
em primeiro lugar, as bases estatisticas das duas principais autarquias que realizam as pesquisas
nacionais da area, o IPEA - Instituto de Pesquisa Econdmica Aplicada e o IBGE — Instituto

Brasileiro de Geografia e Estatistica.

Porém, informamos que ambas as pesquisas ndo trouxeram contribuicdes que fossem
relevantes para a finalidade a que nossa pesquisa se destina, uma vez que tanto a pesquisa do
IPEA (2018) e sua publicagdo intitulada “Perfil das organizac¢des da sociedade civil no Brasil”,
quanto na pesquisa do IBGE (2016), publicitada na obra “As fundagdes privadas e associa¢des
sem fins lucrativos no Brasil: 20167, que foi publicada apenas em 2019, se limitam apenas em
informar o quantitativo das ONGs atuam no seguimento saude, 4.479 para o IPEA e 4.721 para
o IBGE, ndo apontando quantas organizac6es trabalham especificamente na causa do cancer ou

de quaisquer outras enfermidades.

Diante desse quadro inicial, partimos para uma pesquisa exploratéria guiada pelo
parametro das 100 melhores ONGs que todo ano sdo contempladas com uma premiacao de

abrangéncia nacional, disponivel a lista no site “https://melhores.org.br/em2019/” e, que na

edicdo de 2019, contava com 16 ONGs voltadas para o cancer™!.

Esta pesquisa exploratdria mostrou-se irrelevante para 0 nosso proposito, visto que
apenas uma dessas organizacdes menciona no seu site de maneira somente superficial apoiar

iniciativas voltadas ao advocacy.

Assim, foi necessario efetuar uma pesquisa de cunho exploratério através dos search
engines disponiveis na Google, Bing e DuckDuckGo, que resultaram uma média de 770.000
resultados em 0,38 segundos, dos quais se destacaram em todos as ONGs: Associacdo de
Cancer de Boca e Garganta— ACBG, Associacédo Brasileira de Linfoma e Leucemia - ABRALE

e Instituto Oncoguia, como as unicas que descrevem em seus sitios da Internet uma atuacao

11 Informamos que pesquisamos outros rankings de classificagdo de ONGs no Brasil, contudo ndo obtivemos éxito.
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consolidada no campo do advocacy. E, em razdo disso, optou-se, nesta pesquisa, por analisar

essas trés organizacoes.

2.4.1 Instituto Oncoguia

A ONG denominada de “Instituto Oncoguia” foi fundada no ano de 2003. No inicio, era
apenas um portal na Internet, tendo como finalidade ajudar a populagdo com informacGes

veridicas e proveitosas a respeito de todas as especialidades de cancer.

Entretanto, o sucesso foi tamanho que a sua fundadora, a médica psico-oncologista
Luciana Holtz de C. Barros, visualizou a preméncia do avan¢o da Oncoguia com a formacao
de outras frentes de trabalho. Desta feita, em 2009 nasceu a ONG Instituto Oncoguia, na cidade
de Sao Paulo, com a missao de “ajudar o paciente com cancer a viver melhor”

(ONCOGUIA, [s.d.]).

No intuito de exercer a sua missdo, a Oncoguia atua de diversos meios, dentre eles, o
advocacy, cujo objetivo € “contribuir para o aprimoramento das politicas publicas relacionadas

ao cancer, engajando parlamentares e gestores em prol da causa” (ONCOGUIA, [s.d.]).

Ressalte-se que o nucleo de advocacy da Oncoguia tem se mostrado bastante atuante e
eficaz, participando de audiéncias publicas, foruns e debates, opinando em consultas publicas,
realizando abaixo-assinado, divulgando as adversidades que os enfermos estdo passando
perante a imprensa, sensibilizando a populacao, gestores e legisladores nas redes sociais e muito

mais, exercendo assim pressdo perante o poder legislativo para aprovar politicas publicas.

O nacleo também tem proposto projetos de Lei, efetuando parceria com Defensoria
Publica quando se faz necessério impetrar A¢do Civil Publica, como também informa, sempre
que preciso, ao Ministério Publico as dificuldades que estdo enfrentando. Todas as atividades
sdo executadas com o propdsito de dar possibilidade e qualidade no tratamento dos pacientes
com cancer (ONCOGUIA, [s.d.]).

Com efeito, 0 que se enfatiza neste grupo de interesse em particular é a diversidade de
acdes de advocacy levadas a termo, destacando-se que estas sdo de carater bastante diverso,
variando das acGes informativas até uma agenda positiva de atuacdo junto a Defensoria Publica

e 0 Ministério Publico.
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2.4.2 Associagao Brasileira de Linfoma e Leucemia - ABRALE

A Associacéo Brasileira de linfoma e leucemia — ABRALE, foi fundada em 2002, com
a finalidade de oportunizar tratamento aos doentes com cancer hematoldgico. E, foi com o
passar dos anos que a associacdo se propagou. Atualmente, atua com o lema “100% de esforgo
onde houver 1% de chance”, e tem conseguido ajudar anualmente 40 mil pacientes. A
ABRALE, além da sede em Sdo Paulo, tem também representacfes nas seguintes cidades
Brasileiras: Belo Horizonte, Brasilia, Campinas, Curitiba, Floriandpolis, Fortaleza, Goiania,
Juiz de fora, Recife, Ribeirdo Preto, Rio de Janeiro e Salvador (ABRALE, [s.d.]).

A equipe de advocacy da ABRALE trabalha com o conceito de progredir o resultado do
tratamento do cancer hematoldgico em todo o territorio Brasileiro, atua como uma conexao
entre 0s pacientes que precisam de amparo e os tomadores de decisdes, € constituida por quatro
membros, sendo dois analistas em politicas publicas, um assistente em advocacy e politicas
publicas e um estagiario em politicas publicas, que tém militado de forma irrefutavel em busca
da aprovacdo de politicas publicas e modificagbes nas leis que favorecam os cuidados

necessarios de forma gratuita e eficiente para as pessoas com cancer do sangue (ABRALE,

[s.d.]).

A ABRALE entende que a atuacdo perante o governo € essencial para conseguir as
politicas necessarias para uma melhor qualidade no tratamento dos doentes. E, um exemplo € a
busca por um diagndstico rapido, pois, quanto antes o paciente tem o diagndstico, maior a
probabilidade de cura (ABRALE, [s.d.]).

Dessa forma, na busca de concretizar o seu objetivo, a ABRALE atua também,
constantemente, com acGes de advocacy perante o Ministério da Satde, o Conselho Nacional
de Saude, a Agéncia Nacional de Saude, a Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria
(ANVISA), o Sistema Unico de Salde (SUS), a Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa
(CONEP), a Comisséo Nacional de Incorporacgédo de Tecnologia no SUS (CONITEC), o Poder
Executivo, bem como também o Poder Judiciario, sempre que se faga necessario (ABRALE,

[s.d.]).

Das informacdes da ABRALE, destaca-se uma forma de atuacdo do advocacy que foca
principalmente na atuacdo junto aos 6rgéos e autarquias do Poder Executivo, representadas, em
especial, pelas sigas ANVISA, CONEP e CONITEC, no sentido de buscar aprovar diretrizes e

protocolos de tratamento de linfomas e leucemias, influenciando também as politicas pablicas
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voltadas para essa area em particular.

2.4.3 Associacao de Cancer de Boca e Garganta — ACBG

Pacientes de cancer de boca e garganta e suas respectivas familias, em conjunto com
profissionais da satde, fundaram, no ano de 2015, na cidade de Florianopolis, a Associagédo de
Cancer de Boca e Garganta —ABCG, com a missao primordial de dar “voz a quem nao tem”.
Para tanto, sensibilizam a sociedade e os servidores dos trés poderes que detém a atribuicéo de
tomar decisBes, no sentido que esses pacientes tenham ndo sé acesso a um tratamento de
primazia, mas também que sejam reabilitados, tendo assim condic¢des de um convivio social
com qualidade (ACBG, [s.d.]).

Em todos estados do Brasil, existem Institui¢des conectadas a ACBG através da “Rede
+ Voz”, que é uma extensdo da ACBG, que atua de diversas formas como, por exemplo,
levantamento na localidade de dados estatisticos referentes aos pacientes e tratamentos do
cancer na regido da cabeca e pescoco, essa juncao de dedicacdo é fundamental para que sejam
propostas e aprovadas politicas publicas que ajudam efetivamente esses pacientes (ACBG,

[s.d.]).

E importante destacar que a ACGB utiliza um método inovador para atuar, denominado
de “Golden Circle 7, que é uma forma de resolver as questdes de maneira inversa ao comumente

utilizado.

E, conforme se pode observar na figura a seguir, o funcionamento do Golden Circle é
de dentro para fora. Por conseguinte, primeiramente, definem o propoésito das a¢des, inspirando,
assim, as pessoas a acreditarem na causa, em seguida, resolvem como sera feito e, ao final,
fazem (ACBG, [s.d.]).
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Figura 9 — Golden Circle

Toda voz merece ser ouvida.

ACBG

Conectar pacientes,
portadores,
® familiares,
profissionais
da saude, governo,
empresas e
organizagoes da
sociedade civil.

Advocacy, incluséo,
informacao e reabilitacao.

Fonte: achgbrasil.org (2003).

Uma das principais areas de atuacdo da ACGB € o advocacy. E, podemos mencionar
como exemplo do trabalho da associacdo neste tipo de movimento, o esfor¢o utilizado para que
0s pacientes que tiveram tumor de laringe, e, como consequéncia, sofreram uma laringectomia
total, tenham direito, através do auxilio promovido pela Satde Publica, a uma laringe eletrénica.
Nesse sentido, no intuito de alcancar o objetivo, executaram as seguintes acOes de pressédo
perante o poder publico: reuniées com Senadores, Deputados Estaduais e Federais, na intencdo
de comové-los para que se engajem na causa, bem como participacdo ativa em audiéncias
publicas, encontros com representantes do Ministério da Saude, inclusive, submetendo junto ao
Programa Nacional de Apoio a Atencdo Oncoldgica (PRONON), o projeto para que seja

incluida a laringe eletrénica na lista do SUS, entre outras atividades (ACBG, [s.d.]).

O que se ressalta da forma de atuacdo em advocacy desta organizacdo é a adocao de
uma diretriz que foi originalmente pensada para empresas, o golden circle, que direciona a
tomada de agdes a partir de trés perguntas simples: “Por qué?”, “Como?” e, “O qué?”. Portanto,
foi com essa diretriz que a ACGB adotou uma estratégia de advocacy mais agressiva, fazendo
pressdo junto aos legisladores, a fim de que os pacientes que tenham sido submetidos a uma
laringectomia total tenham direito no SUS a uma laringe eletrénica, devolvendo-lhes a

capacidade de se comunicar.
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2.5 ADVOCACY COMO IMPORTANTE FORMA DE REIVINDICACAO DE DIREITOS

Com esse breve exame das trés OrganizacOes, objeto deste estudo, fica mais do que
evidente a importancia do advocacy no processo de reinvindicacdo de direitos da sociedade
civil.

Por conseguinte, infere-se que a ampliacdo da compreensdo do advocacy no Brasil é
necessaria para que sua aplicacdo aumente no campo das politicas publicas, trazendo enormes
beneficios a populacdo, visto que, a sociedade se encontra extremamente carente de uma
representacdo mais proxima e efetiva, que realmente auxilie ou reivindique de forma célere as
suas reais necessidades, em especial quando se trata da salde, direito fundamental essencial

para que os demais direitos tenham proficuidade.

Nessa linha de pensamento, do anseio popular de pleitear de perto as politicas publicas

que lhes favoregam, ensinam Capelari, Aratjo, Calmon (2015, p. 91):

A boa receptividade ao modelo vem sendo sustentada pela necessidade de ferramentas
gue auxiliem a compreender o processo decisério em politicas publicas nas sociedades
contemporaneas, que ha muito vém se caracterizando pelas complexidades legal e
substantiva, pelos conflitos de metas, pelas disputas técnicas, pelos multiplos atores e
pelos variados niveis de governo existentes.

Embora o advocacy esteja sendo muito eficaz, nota-se que, no Brasil, até a atualidade,
sua utilizacdo é timida, e, poucas organiza¢Ges fazem uso, pelo menos na &rea da saude,

especialmente referente ao cancer.

Esta afirmacdo se da mediante analise qualitativa da pesquisa efetuada em 2019, pelo
Instituto Doar, a agéncia “O Mundo Que Queremos” e a “Rede Filantropia”, em parceria com
a Fundacdo Getulio Vargas — FGV de S&o Paulo, que elegeram as 100 ONGs que se
sobressairam no ano de 2019, num universo de 757 organizacBes que se inscreveram.
Informamos que a natureza das ONGs participantes do certame foi relacionada, principalmente,
a saude, educacdo, meio ambiente, esporte, crianca e adolescente e outras mais. Foi levado em
consideracdo 47 fatores, dentre eles, transparéncia e governanca. Na categoria saude, 16
(dezesseis) ONGs que auxiliam paciente com cancer foram premiadas, porém, destas, apenas
uma menciona de forma meramente superficial no seu site a utilizacdo do advocacy (ALVES,
2019).

Por fim, observamos, apés analise das informagdes fornecidas nos sitios oficiais da
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internet das trés organizagdes cuidadosamente selecionadas, que as mesmas S&80 muito
operantes, e, de fato, lutam de maneira plural em beneficio dos pacientes que auxiliam.
Ressalta-se que todas tém um nucleo proprio de advocacy, com equipes preparadas para
atuarem nas mais diversas taticas, com o propdsito de propor, aprovar e implementar politicas

publicas que favorecam aos doentes com cancer.

Ou seja, percebe-se claramente que tais organizagdes realmente acreditam nas causas
pelas quais batalham, o que torna o engajamento mais firme. Interessante também mencionar
que duas das organizacgdes apresentadas se expandiram para outras cidades do Brasil, o que
possibilita a observacdo da diversidade das necessidades dos enfermos em outras regifes do
pais, facilitando, assim, que sejam formuladas estratégias mais direcionadas. Destaca-se
também, como uma questao bastante curiosa, o fato de que tais organiza¢des tém, no seu rol de

parceiros, doadores e patrocinadores, empresas farmacéuticas.

2.6 CONSIDERACOES FINAIS

Como vimos ao longo do presente artigo, ap6s mais de duas décadas de regime
totalitarista, que retirou da populagéo nao apenas o direito de livremente manifestar-se de forma
geral, mas também o direito de esgrimir contra um Estado que ndo reconhecia quaisquer limites,
0 poder constituinte originario gravou no seio da Constituicdo Federal de 1988 o Direito

Fundamental a Saude.

A partir da constitucionalizacio do direito & saude, foi criado o nosso Sistema Unico de
Saude — SUS, que, apesar de ser um sistema de cobertura universal com dotagdo or¢camentéria
e relativa autonomia, do qual participam as trés esferas de poder, municipal, estadual e federal,

ainda é economicamente deficitario e padece de limitacdes.

E nesse contexto fatico e legal que ocorre uma crescente judicializacdo do direito &
salide, com um consequente incremento do nimero de a¢es judiciais, ndo apenas em desfavor
do SUS, mas também dos grupos privados, representados pelos planos de salde e seguro-saude,
levando muitas vezes os representantes legais da Unido a invocarem a teoria alienigena da

reserva do possivel (Vorbehalt des Mdglichen), de origem germanica.

Nesse cenario, a atuacdo dos grupos de advocacy, vem despontando como mais uma

ferramenta imprescindivel para a concretizacdo dos direitos fundamentais, em especial do

51



direito a saude, mobilizando os grupos de interesse sob a forma de grupos de presséo,

representados pelas Organizacdes Ndo-Governamentais.

Em altima analise, destacamos que esses grupos de advocacy sdo uma forma legitima
de exercicio do poder popular, exercido de forma direta, através da mobilizacdo de uma parcela

significativa da populagédo, que procura a satisfacdo de seus pleitos.

E essa atuacao que pressiona, de forma indireta (ao contrario do lobby, que age de forma
direta), os representantes democraticamente eleitos em modificarem leis e normas ou mesmo a
Carta Cidada de 1988, no sentido de garantir e ampliar os direitos e garantias fundamentais,
ressaltando ainda que a atuacdo desses grupos pode se dar também no seio dos processos
judiciais, figurando como amici curiae, podendo até mesmo influenciar diretamente no

resultado final dos processos de repercussao geral.

Concluimos, dessa forma, que as entidades ndo governamentais que atuam no advocacy
em salde tem um relevante papel em nossa sociedade, ao apoiar pacientes e familiares,
informando, auxiliando-o0s na luta contra as enfermidades e acima de tudo dando visibilidade
as questdes relacionadas com as politicas publicas em salde, pressionando os tomadores de

decisdo em adotar novas € modernas diretrizes.
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CAPITULO 3

IMPACTOS SOCIAIS E JURIDICOS DA ATUACAO DAS ORGANIZACOES DE
ADVOCACY EM SAUDE: ESTUDO DE CASO DA ASSOCIACAO BRASILEIRA DE
LINFOMA E LEUCEMIA — ABRALE

RESUMO: Diante da constatacédo de que as entidades ndo governamentais que atuam no
advocacy em saude tem um relevante papel em nossa sociedade, dando visibilidade as questdes
relacionadas com as politicas publicas em salude e pressionando os tomadores de decisdo em
adotar novas e modernas diretrizes, esta etapa da pesquisa optou, em um primeiro momento,
em aprofundar as discussdes acerca das causas e consequéncias do fenémeno da judicializacéo
da satde no Brasil, analisando ainda as possibilidades de atuacdo judicial do advocacy em
salde, o assim chamado litigio estratégico, com o auxilio de 6rgdos publicos como o Ministério
Publico, as Defensorias Publicas e as Ouvidorias Publicas, em face das restricbes que a lei
brasileira impde as entidades civis sem fins lucrativos. Finalmente, o nlcleo do presente artigo
fixa-se no estudo de caso da atuacdo em advocacy da Associacdo Brasileira de Linfoma e
Leucemia— ABRALE, eleita a partir dos critérios objetivos de atua¢ao consolidada no advocacy
em saude, ativismo na luta contra o cancer e transparéncia financeira e social. O estudo de caso
baseou-se em pesquisa exploratdria no site da internet mantido pela entidade e nas respostas ao
questionario do tipo survey, submetido aos dirigentes da entidade, cujas respostas foram
posteriormente analisadas qualitativamente. Os procedimentos metodoldgicos da revisdo
narrativa da literatura e do estudo de caso possibilitaram averiguar o quadro geral que envolve
os fendmenos do advocacy em saude e da judicializacdo da salde para extrairmos 0s impactos
juridicos e sociais da atuacdo do advocacy.

Palavras-chave: Advocacy. Litigio Estratégico. Judicializacdo. Salde. Impactos sociais e
juridicos.

ABSTRACT: Given the realization that non-governmental entities that work in health
advocacy have a relevant role in our society, giving visibility to issues related to public health
policies and putting pressure on decision makers to adopt new and modern guidelines, this
stage of research chose, in a first moment, to deepen the discussions about the causes and
consequences of the phenomenon of the health's judicialization in Brazil, also analyzing the
possibilities of judicial action of health advocacy, the so-called strategic litigation, with the
help of public agencies such as the Public Ministry, Public Defenders and Public Ombudsmen,
in view of the restrictions that Brazilian law imposes on non-profit civil entities. Finally, the
core of this article is based on the case study of the advocacy practice of the Brazilian
Association of Lymphoma and Leukemia - ABRALE, chosen from the objective criteria of
consolidated action in health advocacy, activism in the fight against cancer and transparency
financial and social. The case study was based on exploratory research on the website
maintained by the entity and on the responses to the survey type questionnaire, submitted to the
directors of the entity, whose responses were subsequently analyzed qualitatively. The
methodological procedures of the narrative review of the literature and the case study made it
possible to ascertain the general framework that involves the phenomena of health advocacy
and the health's judicialization in order to extract the legal and social impacts of advocacy
activities.

Keywords: Advocacy. Strategic Litigation. Judicialization. Health. Social and legal impacts.
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3.1 INTRODUCAO

Diante da constatacdo de que as entidades ndo governamentais que atuam no advocacy
em salde tem um relevante papel em nossa sociedade, ao apoiar pacientes e familiares,
informando-os, auxiliando-os na luta contra as enfermidades, e acima de tudo, dando
visibilidade as questbes relacionadas com as politicas publicas em salde, pressionando 0s
tomadores de decisdo em adotar novas e modernas diretrizes, optou-se nesta etapa da pesquisa

em adotar a metodologia de estudo de caso.

A organizacdo escolhida para o estudo de caso foi a Associacao Brasileira de Linfoma
e Leucemia - ABRALE, escolha essa calcada no critério essencial da elegibilidade para nossa
pesquisa, que foi a transparéncia na prestacdo de contas, atuariais e sociais, em seu sitio da
internet, onde o publico em geral pode conferir a movimentacdo financeira e as a¢cdes levadas
a termo pela entidade, assim como a atuacao consolidada em advocacy em saude e na atuacao
direta na luta contra o cancer. Ademais, tal opcdo também se deu em raz&o de ser esta a Unica
entidade, das que entramos em contato, que se mostrou disposta em responder ao instrumento
de pesquisa, que foi elaborado como meio de levantamento das informacdes pertinentes ao

estudo de caso e ao objeto de pesquisa.

Dessa forma, a presente etapa de pesquisa teve como objetivo geral efetuar um estudo
de caso da atuagdo em advocacy na saude da ONG ABRALE, sendo que, para atingir esse
objetivo, foram determinados os seguintes objetivos especificos: fazer uma analise acerca da
salde e das politicas publicas, com énfase na atuacdo das organizacGes de advocacy nas
demandas judiciais e questdes de salde relacionadas as a¢@es individuais e coletivas; apresentar
0s principais impactos sociais do advocacy em salde e suas peculiaridades, a partir de temas
centrais como direitos humanos, terceiro setor, participacdo democratica, fomento a cidadania,
salde e as politicas publicas voltadas as causas da salde no Brasil; apresentar também os
principais impactos juridicos do advocacy em saude, com destaque para 0s 6rgaos publicos que
podem auxiliar as acOes de advocacy nas cortes de justica; expor peculiaridades acerca da
judicializacdo das politicas publicas em saude, com especial atencdo aos medicamentos

oncoldgicos.

Acerca de a metodologia utilizada para o desenvolvimento da pesquisa ser a de estudo
de caso, Severino (2010, p. 121) explana de maneira clara como se deve proceder nesse tipo de
escolha metodoldgica:
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Pesquisa que se concentra no estudo de um caso particular, considerado representativo
de um conjunto de casos analogos, por ele significativamente representativo. A coleta
de dados e sua andlise se ddo da mesma forma que nas pesquisas de campo, em geral.
O caso escolhido para a pesquisa deve ser significativo e bem representativo, de modo
a ser apto a fundamentar uma generalizacdo para situacGes analogas, autorizando
interferéncias. Os dados devem ser coletados e registrados com o necessario rigor e
seguindo todos os procedimentos da pesquisa de campo. Devem ser trabalhados,
mediante analise rigorosa, e apresentados em relatérios qualificados.

Com a finalidade de desenvolver uma analise que auxilie a compreensdo do fenbmeno
examinado, também foi realizada uma revisdo da teoria necessaria, e, em conformidade com a
orientacdo de Martins (2008, p. 10), sobre o desenvolvimento do estudo de caso: “Sustentada
por uma plataforma tedrica, reine o maior nimero possivel de informacdes, em funcdo das
questdes e proposi¢des orientadoras do estudo, por meio de diferentes técnicas de levantamento

de informagdes, dados e evidéncias™.

Nesse sentido, a revisao narrativa da literatura, além de nos dar o arcabouco teorico para
0 estudo de caso, também nos possibilitou apreender, compreender e analisar o fendmeno da
judicializagdo da saude no Brasil, assim como apresentar 0s principais impactos sociais e

juridicos do advocacy em saude levados a termo pela ABRALE.

No primeiro tdpico, apresentamos consideracdes sobre a saude e as politicas publicas
relacionadas ao tema, com énfase para a atuacao das organizacgdes de advocacy nas demandas

judiciais através de ac¢des individuais e coletivas.

No segundo tépico, foram abordados os impactos sociais do advocacy em salde e suas
peculiaridades, a partir de um olhar sobre a relagdo entre os direitos humanos e o terceiro setor,
trazendo também consideracGes acerca da participacdo democratica e do fomento a cidadania,

esmiucando as politicas publicas voltadas as causas da salde.

No terceiro tépico, buscamos evidenciar os impactos juridicos do advocacy em saude e
suas peculiaridades, com destaque especial para os 6rgaos publicos que podem auxiliar as acbes
de advocacy nas cortes de justica, tais como as Defensorias Publicas, o Ministério Publico e as
Ouvidorias Puablicas, para em seguida nos aprofundarmos no tema da judicializacdo das

politicas publicas em salde, e em especial, dos medicamentos oncoldgicos.

Por fim, no altimo tépico foi realizada uma minuciosa pesquisa de cunho exploratério
no sitio eletrénico da organizacao, bem como também foi analisado o instrumento de pesquisa
aplicado, sendo o mesmo um questionario do tipo survey, documentos que se tornou essencial

para composi¢do do estudo de caso acerca da ABRALE.

55



3.2 ASAUDE E AS POLITICAS PUBLICAS

Ter saude, na definicdo da Organizacdo Mundial de Saude (OMS) é um estado de
completo bem-estar fisico, mental e social, ou seja, € muito mais de que nao ter doenca. No
entanto, esse conceito tem recebido criticas, considerando que o pleno bem-estar € impossivel,
ou mesmo utdpico. Outra critica é a de que o conceito distingue o fisico, o mental e o social, 0
gue consideram inconcebivel. E, por fim, pondera-se que as pessoas sdo diferentes, e desta feita,
0 que pode significar bem-estar para uns, para outros pode ser considerado insatisfatério
(SEGRE; FERRAZ, 1997).

Assim, para que o ser humano tenha salde, sdo necessarias que diversas condi¢des se
facam presentes, como por exemplo, 0 acesso a uma boa alimentacdo, educacdo, moradia,
saneamento basico, lazer, dentre outros fatores. Dessa forma, € necessario que sejam
estabelecidas politicas publicas de saude de variadas naturezas para que a populacdo brasileira

tenha o seu direito fundamental a satde publica efetivado.

Consequentemente, é primordial que o Estado cumpra o seu papel em formular e
implementar, de modo universal, politicas publicas destinadas a saide que sejam eficientes e
de qualidade. Destacando-se que sejam politicas que atendam, de forma devida, as necessidades
da coletividade, pois, a omissao do poder publico na sua missdo de prote¢do social atinge quase
atotalidade da populagdo. Porém, de forma mais especifica, é justamente a camada da sociedade
mais vulneravel, que ndo tem acesso a planos de salde, e tdo pouco pode pagar os altos custos
de tratamentos médicos de forma particular, que se torna refém, exclusivamente, do sistema de
salde publica (CARMO; GUIZARDI, 2018).

Assim, uma vez que os problemas de salde no Brasil sdo desproporcionais com o
orcamento destinado a essa questdo, 0 governo precisa trabalhar na elaboracdo de politicas
publicas, priorizando as situagdes de maior urgéncia, sem nunca deixar de levar em
consideragdo o principio da dignidade da pessoa humana. Misséo essa nada facil, tendo em vista
que quem estd doente, necessariamente precisa de tratamento célere e eficiente. Por
conseguinte, decidir que tipos de enfermidades precisam de medidas prioritarias € algo

realmente dificil de mensurar.

Acerca do assunto, Pereira (2018, p. 113), segue a mesma linha de pensamento quando

atesta:
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As politicas publicas sdo acbes e medidas que o Estado adota para racionalizar suas
despesas e promover, conforme os critérios de escolha e necessidade, a quantidade
dos recursos que serdo direcionados as a¢des no &mbito da sadde, sejam preventivas
ou prestacionais.

Ja Lucchese et al. (2004, p. 4), complementam esse entendimento quando mencionam
a necessidade da interacéo entre os envolvidos, no sentido de obter uma melhor efetividade nas

politicas publicas de salde:

[...] devem fomentar o dialogo e a negociacdo entre os diferentes atores setoriais em
todos os lugares deste imenso pais, e pressionar a transformacdo qualitativa dos
processos de gestdo ndo apenas para a efetividade da politica de salde, mas também
para o alcance de objetivos mais amplos orientados ao desenvolvimento social [...].

E nessa perspectiva que entra a importancia do Estado em manter parcerias com
organizacgOes do terceiro setor que auxiliam a populacdo a ter acesso ao direito a saude, pois,
segundo Pereira (2018, p. 111): “[...] o Estado deve ter, como pressuposto, atender a funcao
social de ser o representante do povo, nesse sentido, as politicas publicas devem ser

direcionadas no sentido de inserir os cidaddos e erradicar as desigualdades existentes [...]".

Destaca-se o fato de que as organizacfes que apoiam pacientes e familiares dos mesmos,
conhecem as necessidades primordiais dessas pessoas de perto, podendo ampliar a visao dos
tomadores de decisdes no momento de definirem, ao menos, quatro etapas do ciclo das politicas
publicas: verificar a existéncia do problema, estabelecer o que vai entrar na agenda, formular

as possiveis alternativas e tomar a decisdo de maior viabilidade.

3.2.1 A atuacdo das organizagdes de Advocacy nas demandas judiciais

Embasados no estudo do direito comparado, Zweigert e Kotz (1996) propbem a
existéncia de familias juridicas determinadas pela ideologia dominante, regido geografica,
origens histéricas e determinantes culturais, que os levaram a classificar a existéncia dos

seguintes sistemas juridicos ou familias juridicas, conforme o quadro a seguir:
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Quadro 2 — Classificacdo das Familias Juridicas

Familia romano-germanica Civil Law (Franga, Espanha, Portugal, Brasil, Chile, ...)
Familia anglo-sax6nica Common Law (USA, Canad4, Gra-Bretanha, ...)
Familia nérdica Suécia, Noruega, Finlandia, Islandia e Dinamarca
Familia do extremo oriente China, Japéo, Coreia do Sul, Taiwan
Familia religiosa Judaica, Mugulmana e Hindu (Israel, india, Paquistdo, Ird, ...)

Fonte: Zweigert e Kotz (1996, p. 71-82).

Nesse sentido, ressaltamos que as duas principais familias presentes no ocidente sdo a
romano-germanica e a anglo-saxénica, isto €, a civil law e a common law, respectivamente,

amplamente disseminadas pela Europa Ocidental e Americas.

Interessa-nos essa classificacdo a fim de afirmar de forma categérica que a atuacéo
juridica das organizac6es da sociedade civil sob a forma de ONGs esté diretamente ligada a
familia juridica, evidenciado o contexto em que estas se encontram constituidas, ou seja, a

common law ou a civil law.

Dessa forma, nos paises onde se aplica a familia anglo-saxdnica, denominada de
common law, as organizacGes tém um campo de atuacdo muito mais extenso, tendo em vista a
prépria atualidade e dinamicidade do sistema, que se adequa as demandas sociais, ao passo em
gue nos paises regidos pela civl law, as legislacBes se restringem aos direitos ao que estdo

inscritos em normas, muitas das quais arcaicas e desatualizadas.

Vejamos, por exemplo, a Africa do Sul, onde o direito aplicado é o do common law,
assim como nos Estados Unidos, Canada, Austrélia, Nova Zelandia, Gra-Bretanha, etc. Neste
referido pais, em 2002, foi julgado o lead Case'? constitucional CCT 8/02, Minister of Health
and Others vs Treatment Action Campaign and Others, no qual uma organizacéo civil a TAC -
Treatment Action Campaign, moveu com sucesso uma agdo contra o Ministério da Saude para
obrigar a distribuicdo em hospitais publicos do farmaco “Nevirapine” para reduzir a

contaminacdo de neonatos de méaes portadoras do virus HIV (SOUTH AFRICA, 2002).

Dessa forma, a sociedade civil organizada sob a égide da common law pode representar

12 Decisdio que tenha constituido em regra importante, em torno da qual outras gravitam, criando o precedente,
com forca obrigatéria para casos futuros.
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0 coletivo, mesmo de ndo associados, em qualquer sede ou instancia, inclusive em Ac0es

Constitucionais da corte mais alta de justica, como foi o caso da Africa do Sul.

Tipico exemplo da familia do civil law, o sistema juridico brasileiro se restringe a
atuacdo em juizo das organizagdes civis, de forma que pouco, ou quase nada, se resgata da
atuacdo judicial do advocacy em saude.

Com efeito, a remota possibilidade de atuacdo de uma ONG em acGes de satde no Brasil
€ como amicus curiae, todavia, até o advento do Cadigo de Processo Civil de 2015, a figura do
amicus curiae s era aceita em Acdes Diretas de Inconstitucionalidade — ADIN e AcGes
Declaratérias de Constitucionalidade - ADECON, conforme previsdo da Lei 9.868 de 10 de

novembro de 1999.

Com esse fundamento, na Acdo movida contra a ANVISA, em 2011, pela Associacdo
Brasileira das Industrias de Alimentacdo — ABIA, foram indeferidos os pedidos de ingresso
como amicus curiae do Instituto Alana e do Instituto Brasileiro de Defesa do Consumidor -
IDEC®,

J&a em 2016, apos a entrada em vigor do Codigo de Processo Civil de 2015, na Ac¢do
Civil Pablica movida pelo Ministério Pablico do Estado do Rio de Janeiro em face do municipio
de Angra dos Reis, a Associacdo Municipal de Enfermagem de Angra dos Reis — AMENFAR,

foi admitida como amicus curiae, com base no Cédigo de Processo Civil de 2015,

Cumpre evidenciar que a Lei n°® 13.105, de 16 de marco de 2015, prevé a figura do

amicus curiae em seu artigo 138, que assim rege, in verbis:

Art. 138 - O juiz ou o relator, considerando a relevancia da matéria, a especificidade
do tema objeto da demanda ou a repercussdo social da controvérsia, podera, por
decisdo irrecorrivel, de oficio ou a requerimento das partes ou de quem pretenda
manifestar-se, solicitar ou admitir a participacéo de pessoa natural ou juridica, 6rgao
ou entidade especializada, com representatividade adequada, no prazo de 15 (quinze)
dias de sua intimacéo.

81° - A intervencdo de que trata o caput ndo implica alteracdo de competéncia nem
autoriza a interposicdo de recursos, ressalvadas a oposi¢do de embargos de
declaracéo e a hipétese do §3°.

820 - Caberd ao juiz ou ao relator, na decisdo que solicitar ou admitir a intervencéo,
definir os poderes do amicus curiae.

83° - O amicus curiae pode recorrer da decisdo que julgar o incidente de resolucéo
de demandas repetitivas. (Grifou-se)

13 TRF-1 - Al: 00143816220114010000, Relator: Desembargador Federal Jirair Aram Meguerian, Data de
Julgamento: 05/05/2014, Sexta Turma, Data de Publica¢do: 15/05/2014.

14 TJ-RJ - Al: 00285582120168190000, Relator: Des(a). Ménica Maria Costa Di Piero, Data de Julgamento:
14/11/2017, Oitava Camara Civel.
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Em relacdo a relevancia da matéria e a especificidade do tema, assim demonstra
Dinamarco (2016, p. 239):

[...] deve ser sempre apurado o interesse de um determinado grupo ou coletividade
qualquer (parte ou ndo no processo), adequadamente representado pelo interveniente,
na solucéo daquele conflito sub judice. Isto é, pode-se dizer, sem exagero, que deve
haver um interesse metaindividual (difuso, coletivo em sentido estrito ou individual
homogéneo) a justificar essa intervencéo.

[...] a questdo fatica ou juridica objeto da demanda deve assumir uma especificidade
tal que a torne fora do conhecimento ordinario do julgado. Vale dizer, deve haver na
causa alguma questéo téo especifica e complexa que é aconselhével a intervencédo do
amigo da Corte para trazer elementos, de fato ou de direito, que auxiliem o juiz na
tarefa de julgar corretamente.

Ressalte-se ainda que a atuacdo do amicus curiae, ao contrario das hipdteses de atuacdo
do Ministério Publico, é sempre facultativa, isto é, o juiz pode ou ndo aceitar sua participacao
no processo, sem falar que o Unico recurso processual que se pode manejar sdo os Embargos de
Declaragéo, uma vez que o STJ ja decidiu no Recurso Especial 1631846, do Distrito Federal®®
que no Incidente de Resolucdo de Demandas Repetitivas - IRDR, ndo cabem nem o Recurso

Especial, muito menos 0 Recurso Extraordinario.

Dessa forma, apesar da ampliacdo do instituto do amicus curiae pelo Codigo de
Processo Civil de 2015, a atuacao das organizaces civis nas cortes de justica ainda € bastante
restrita, em face das normas do civil law brasileiro, que ao contrario do common law, ndo

acompanham as mudancas sociais e restringem-se em tentar impor mudancas a sociedade.

3.2.2 As questdes de saude e as a¢des individuais e coletivas

Ao buscar, através do Judiciario, a efetivacdo de um direito, o pretenso titular desse

direito pode optar por buscar duas vias: a Acao Individual ou a A¢édo Coletiva.

Nesse sentido, cumpre ressaltar que as a¢des individuais e coletivas podem ser de cunho
obrigacional ou declaratorias. Ressalte-se que as acOes obrigacionais sdo aquelas cujas
sentencas impdem ao vencido obrigacOes de fazer ou de néo fazer, ou ainda de entregar coisa
certa ao vencedor do processo. Por exemplo, uma acao que visa 0 acesso a determinado farmaco

€ uma obrigacéo de entregar coisa certa, quando se busca um determinado exame trata-se de

15 STJ - REsp: 1631846 DF 2016/0263354-4, Relator: Ministro Paulo de Tarso Sanseverino, Data de Julgamento:
05/11/2019, T3 - Terceira Turma, Data de Publicacdo: DJe 22/11/2019.
60



uma obrigacdo de fazer e quando se pretende, por exemplo, que a ANVISA né&o inclua
determinado farmaco em seu rol de medicamentos, se esta diante de uma obrigacdo de nao

fazer.

As acles declaratorias, sdao aquelas que objetivam afastar dividas e/ou solucionar
divergéncias sobre a existéncia, inexisténcia e a forma de se concretizar uma relacdo juridica
ou um direito. As a¢Oes de reconhecimento de paternidade sdo, por exceléncia, exemplos de
acdes declaratorias, visto que, apenas declaram que um sujeito é pai de outro, mas, a priori, ndo

impdem diretamente quaisquer obrigacdes decorrentes do reconhecimento do vinculo.

Ocorre que, muitas vezes o direito é metaindividual, tratando-se de direito difuso ou
coletivo, como é o caso do direito aos servigos publicos e privados de saude, casos em que 0
mais apropriado é o ingresso através do Ministério Publico, Defensoria Publica, Sindicato ou

Associacdo com uma Acéo Civil Pablica.

Todavia, devemos esclarecer que, mesmo que as referidas acdes tenham a alcunha de
coletivas, estas aproveitam apenas as partes integrantes do processo, isto é, estas nao tém efeitos

erga omnes?.

No tocante a essa informagao, o relatorio analitico “Ag¢des Coletivas no Brasil: temas,
atores e desafios da tutela coletiva”, do CNJ (2018, p. 66), aponta para a baixa
representatividade das Defensorias Publicas e das entidades da sociedade civil neste tipo de
Acdo:

[...] encontramos um baixo percentual para defensorias publicas (estaduais ou
da Unido) em todos os tribunais (é importante considerar que estamos falando de
recursos, provenientes de instancias inferiores da justica e que levam certo tempo para
chegar aos tribunais, e a legitimacao das defensorias em processos coletivos ¢ algo
relativamente recente) [...].

As entidades da sociedade civil tém baixa representatividade no banco se
comparadas ao ministério puablico. Encontramos um pequeno percentual de
associacBes em todos os tribunais, selecionando associacfes em defesa do
consumidor e outras entidades que representam este interesse, presentes,
sobretudo, em decisdes do STF e STJ. (Grifou-se)

Diante desses dados, o Relatério do CNJ procurou, através de pesquisa survey com 0s
magistrados (Juizes, Ministros e Desembargadores), averiguar 0 motivo dessa baixa
representatividade das entidades da sociedade civil, ao que os magistrados responderam (CNJ,
2010, p. 112):

16 Contra todos. Sentencas que se aplicam a todos os membros da sociedade.
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Perguntamos entdo aos magistrados se, a luz dessa historia de trés décadas, a referida
lei [Lei da ACP] contribuiu para fortalecer o Ministério Publico mais do que as
associacOes da sociedade civil, comparativamente falando, ou se se teria ocorrido o
contrario. Conforme observamos [...] a maioria esmagadora dos entrevistados
(83,8%) afirmou que ‘A Lei da ACP contribuiu para fortalecer o Ministério
Publico, mais do que as associa¢bes da sociedade civil, comparativamente
falando’. (Grifou-se)

Outro fator averiguado pelo referido Relatério do CNJ (2010, p. 209), foi a descrenca

das entidades civis no Poder Judiciario:

[...] para as associagdes da sociedade civil, ndo apenas a vitdria judicial, como o
préprio descumprimento das decisGes ja é esperado. As ONGs sdo absolutamente
céticas sobre a capacidade do Judiciario em promover mudangas significativas
em politicas publicas. Por isso, a estratégia judicial é apenas uma das etapas, nem
sempre a mais importante, da luta pela garantia do direito a educacgdo ou contra o
desrespeito aos direitos humanos de maneira mais ampla. (Grifou-se)

Relevante ainda destacar que as Ac¢des Coletivas em nosso pais tém buscado apenas a
satisfacdo de direitos individuais e nunca uma reforma especifica em prol da sociedade, como

seria de se esperar desse tipo de acdo, como informa o Relatério do CNJ (2018, p. 213):

No tema da satde, por exemplo, em que o Ministério Pablico lidera como demandante
na tutela de direitos individuais homogéneos, prevalece a busca por satisfacdo de
demandas pontuais. N&o encontramos nenhuma acdo nesta amostra que
pretendesse reforma estrutural da politica, como a incorporagéo geral de algum
medicamento, insumo ou servico ao SUS. (Grifou-se)

Ou seja, nesse cenario, 0 que se destaca € uma confluéncia de fatores negativos que
levam a uma baixa representatividade da sociedade civil através da atuacdo de ONGs em
demandas judiciais, que certamente poderiam levar a mais mudancas nas politicas publicas de

saude.

3.3 IMPACTOS SOCIAIS DO ADVOCACY EM SAUDE E SUAS PECULIARIDADES

No cenario brasileiro, as agdes de advocacy em salde tém contundente e benéfico efeito,
pois, quando o Estado ndo cumpre o seu munus na area dos direitos humanos e garantias
fundamentais, cresce, sobremaneira, a necessidade do envolvimento do terceiro setor. Nesse

ambito, o trabalho desenvolvido pelas organizacfes ndo governamentais (ONGSs), através dos
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grupos de advocacy no sentido de alavancar politicas publicas de satde tem relevante papel na

diminuicdo e no distanciamento que separa a Nacao do Estado.

Muito embora seja dificil aferir os impactos sociais do advocacy em termos
quantitativos, do ponto de vista qualitativo existem indicativos, diante de todos os dados obtidos
durante essa pesquisa, dos efeitos positivos do advocacy, no Brasil e no mundo.

Citamos, como um bom exemplo, a American Association of Retired People, que
advoga pelos interesses de pessoas com mais de 50 anos e conta com mais de 40 milhGes de
membros, bem como a campanha liderada pela organizacdo The Athlantic Philantropies contra
a pena de morte nos Estados Unidos, iniciada em 2006 e que ja conseguiu a adesao de, ao menos
dois estados norte-americanos, que aboliram a pena capital, Illinois e New Jersey (CAUSE,
2017).

No Brasil, podemos citar como 6timo exemplo de um impacto social decorrente da
atuacdo do advocacy, aquele alcangcado pela Fundacdo Maria Cecilia Souto Vidigal (FMCSV),
que resultou em 2013, no Projeto de Lei do entdo deputado Osmar Terra, que aprovado como a
Lei n° 13.257 de 08 de marco de 2016, que notadamente conhecida como Marco Legal da
Primeira Infancia (CAUSE, 2017, p. 9).

Outro exemplo importante a ser destacado € o Projeto de Lei de Iniciativa Popular, que
resultou na Lei Complementar n® 135, de 04 de junho de 2010 e que ficou conhecida como “Lei
da Ficha Limpa”, e, cuja origem remonta & Campanha da CNBB de 1997, que tem como foco

principal o combate a corrupcéo eleitoral.

Também na area especifica da satde, temos como 6timos exemplos de impactos sociais
do advocacy, tais como a campanha antitabagismo da ACT (CAUSE, 2017) e a redugéo do
contagio e de novos casos de HIV entre a populacdo de afrodescendentes (GARCIA; PARKER,
2010).

E evidente que temos um pais rico, mas com um povo pobre e marginalizado, e, apesar
de possuirmos o maior sistema publico de satde do mundo, o SUS, ainda h4 uma grande parte
da populacdo que tem dificuldade em ter acesso aos servicos médicos, 0 que prova que a
intervencdo das organizacdes que se preocupam, especialmente, com a camada da populacéo
desfavorecida economicamente, é de suma importancia para a efetivacdo dos direitos humanos

e o fomento da cidadania.
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3.3.1 Os direitos humanos e o terceiro setor

Apesar de, em 10 de dezembro de 1948, o Brasil ter se tornado signatario, juntamente
com 47 outras nagdes, da Declaragdo Universal dos Direitos Humanos, vimos durante 0s anos
da ditadura militar, instaurada ap6s o golpe de 1964, uma constante agressdo a esses direitos,
de sorte que o legislador constituinte, apenas positivou os Direitos Humanos na Carta Cidada
de 1988, disseminando-os no texto constitucional, desde o seu preambulo até o Ato das

Disposi¢des Constitucionais Transitorias - ADCT.

Ressaltamos que, ao lado dessa normatizacdo da DUDH no proprio texto constitucional,
o legislador achou por bom e justo ratificar, em diversas passagens, a legitimidade da
participacdo das entidades civis na promocao e protecdo dos direitos sociais mais relevantes
para a consecucao dos referidos Direitos Humanos, como se sobressai da dic¢do dos artigos
199, §1° 204, 1 e II; 213; e 227, §1°, nos quais: “as entidades filantropicas e as sem fins
lucrativos” sao citadas explicitamente, e, tantas outras vezes sdo citadas de forma implicita sob

os vocativos de “comunidade”, “pessoas fisicas e juridicas de direito privado”, “populacio”,

“sociedade”, etc.

Entretanto, apesar de amplamente normatizados tanto na esfera nacional, como
internacional, os direitos humanos ainda tém sido constantemente violados em varias esferas,
ficando exposto que esse desrespeito € uma questdo menos juridica e muito mais politica e

social.

Com efeito, nessa linha de raciocinio, Stefano e Mendonga (2019, p. 21) relembram as

mudancas sociais e econdmicas dos anos 90, e seus consequentes resultados negativos:

A ‘Guerra Fria’, que equilibrava a tensao entre os blocos socialista ¢ ndo socialista,
deu lugar a uma suposta ‘vitéria’ do pensamento liberal, que procura justificar a
diminuicdo do Estado de bem-estar social e a desconstru¢cdo dos direitos dos
trabalhadores. Passou a imperar uma Unica l6gica, que é a do lucro a curto prazo.
Acirraram-se as tensfes étnicas e religiosas e o fundamentalismo politico atingiu
patamares perigosos. A ‘desrazdo’ algou voos. O pensamento radical de direita
ganhou forca nos Estados Unidos e também se fortaleceu eleitoralmente na Espanha,
Alemanha, Italia, Franca, Finlandia e Hungria. Certamente o crescimento vertiginoso
de imigrantes involuntarios criou um ambiente propicio aos discursos intransigentes
na Europa.

Ainda nesse sentido, Stefano e Mendoncga (2019, p. 33) advertem que tal cenario se

repete no Brasil, inclusive com uma crescente criminalizagdo das organizacOes da sociedade
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civil:

As formas fundamentais de producdo, organizacéo e distribuicdo de riquezas, debate
essencial para implementacdo de politicas de justica social, ficaram & margem das
prioridades dos governos eleitos nos Gltimos 20 anos. Por isso, inclusive, foi possivel
interromper o processo de efetivacéo de direitos que estava em curso e inverter o seu
sentido, de modo a pbr o pais no atual rumo, de desmonte de politicas sociais e
crescente criminalizaco de movimentos populares e organizac@es da sociedade civil.

Cumpre evidenciar que essa criminalizacdo das ONGs e dos movimentos sociais
demonstra como a cooperacio do terceiro setor!’ tem sido de grande valia para que os direitos
humanos se consolidem, atuando em diversas frentes como, por exemplo, educacdo, moradia e

saude.

Acerca do assunto, trazemos a ABRALE como um excelente exemplo de uma
organizacdo voltada a satde do terceiro setor, que tem feito a diferenca na vida de milhares de
brasileiros acometidos de cancer hematologico, ofertando mais que tratamentos médicos,
acolhendo de diversas formas esses pacientes, garantindo, assim, que os doentes tenham a sua

dignidade respeitada.

Seguramente, o terceiro setor tem estimulado transformacdes sociais, Costa e Souza
(2017, p. 130), ensinam com clareza, a razéo de sua existéncia: “[...] € a de perseguir o interesse
publico, prestando servigcos de natureza publica a populacdo, com o fim de promover o bem-
estar social e, em Ultima analise concretizar os direitos sociais, fundamentais e humanos em

complemento a atuagdo estatal”.

Ademais, Mafias e Medeiros (2012, p.15), também exaltam a importancia do terceiro

setor quando lecionam:

O surgimento do terceiro setor no Brasil e no mundo tem representado um grande
desafio diante das varias agdes que esse segmento tem procurado apresentar em prol
das comunidades desprovidas de meios de sobrevivéncia, fazendo a parte que o setor
publico e as empresas privadas e a propria sociedade ndo conseguem realizar.

Entretanto, alguns seguimentos do primeiro e segundo setor, assim como o corpo social,

por muitas vezes sdo omissos e ndo cumprem o dever que é de todos, ou seja, garantir a

17 Ressalta-se que estas entidades, que ndo pertencem nem ao primeiro setor - que é o Estado, tampouco ao segundo
setor, que é composto pelas empresas, sdo entidades situadas como organizages pertencentes ao terceiro setor,
por terem suas atividades voltadas & uma finalidade de interesse publico e ndo ao lucro, como ocorre normalmente
com as organizagdes do segundo setor. (COSTA; SOUZA, 2017, p. 128)
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concretizacdo dos direitos humanos e a consequente dignidade da pessoa humana, deixando a
responsabilidade de diversos servicos de natureza social para o terceiro setor, que cada vez mais

adquire destaque, uma vez que tem sido essencial na busca de uma nagao mais justa e solidaria.

3.3.2 Participagdo democratica

A reconquista da democracia em 1985, foi uma grande vitdria para o povo brasileiro,
pois desde a proclamacdo da republica em 1889, tivemos vastos periodos de governos
autoritarios, bem como muitos anos de ditatura militar. A despeito da fragilidade da democracia
Brasileira, a populacdo conquistou o direito de escolher, através do voto, 0s seus representantes.
Ocorre que muitas vezes, de fato, 0 povo ndo é realmente representado através dos politicos
eleitos, trazendo a tona a fragilidade ou mesmo a ilusdo da tdo sonhada democracia participativa
(NORONHA; GARCES, 2017).

Essa fragil representacdo enfraquece a democracia, pois se a coletividade ndo contar
com 0s representantes eleitos, quem defendera seus interesses perante o Estado? Surge entdo
como alternativa para aproximar 0s governantes das reais necessidades do povo o advocacy,
gue com suas estratégias de pressdo perante o poder publico, tém conseguido exercer uma
verdadeira democracia representativa participativa (NORONHA; GARCES, 2017).

Assim, podemos dizer que o advocacy é também uma forma de representacdo
democratica, voltadas para questoes sociais de relevancia publica, uma maneira de “[...] atuagao
organizada da sociedade civil com vistas a influenciar politicas publicas”, como explicam

Noronha e Garces (2017, p. 162).

O fortalecimento da democracia €, seguramente, a melhor forma de conseguirmos o
progresso, 0 aprimoramento e a paz social. Entretanto, é preciso que 0 povo se conscientize de

que € ele quem, no processo democratico, faz as escolhas, boas ou mas.

Alias, esse € um dos fundamentos do Estado Democratico de Direito, que tem suas raizes
fincadas no processo de escolha dos seus governantes, através do sufragio universal, na livre

capacidade de manifestacdo e na liberdade de expressao.
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3.3.3 Fomento a cidadania

Sobre a questdo relativa ao fomento da cidadania, Friede (2010, p. 494) dispde que: “Em
um sentido amplo cidadania é o conjunto de direitos e deveres que regem e definem a situacao
dos habitantes de um determinado pais”. Ou seja, a cidadania d4 ao povo a condi¢do de

pertencimento, uma vez que outorga a coletividade direitos e deveres politicos, civis e sociais.

Sobre o assunto, Azevedo (2009, p. 74) explana de forma ainda mais minuciosa o que
significa cidadania, pois associa a este conceito elementos essenciais como “cidadao e povo”,

vejamos:

A cidadania implica a participacdo no poder politico. Cidad&os sdo 0s nacionais que
participam do poder politico, ativa e passivamente, ou seja, votando ou sendo votados,
também fiscalizando os atos dos detentores do poder politico. O conjunto de cidad&os
constitui 0 povo; este € a parte da populacdo capaz de participar do processo politico.
O exercicio do direito politico do voto deve ter sempre em mira ndo o interesse e 0
bem-estar particular de cada cidaddo, ndo a vantagem e o proveito de qualquer classe
ou e um partido, mas a utilidade e o melhoramento de uma regido. (Grifou-se)

Desse modo, ao observarmos esses conceitos, podemos afirmar que o advocacy é uma
ferramenta valiosa de avango da cidadania, afinal, ¢ uma forma de o povo, conquistar ou efetivar
seus direitos através de pressao social e juridica feita aos governantes. Pois, apesar de a saude
ser um direito de todos os cidad&os, e de saude e cidadania estarem intrinsecamente interligadas
pelo principio da participacdo popular no Sistema Unico de Satde, nem sempre os individuos

conseguem ter voz perante 0s governantes.

Porém, quando as pessoas se unem em grupos que almejam a mesma causa, em favor
da coletividade, e utilizam as estratégias do advocacy perante os tomadores de decisdes, a
chance de serem ouvidos, e terem as suas reivindicacdes atendidas ampliam consideravelmente,

ou seja, como diz o ditado popular “a unido faz a forga”.

Todavia, ressaltamos que alguns estudiosos, como Mancur Olson (2015, p. 28),
estabelecem que as participaces em acdo coletiva estariam calcadas em motivacoes
individuais, de forma que alguns individuos racionalizam sua participa¢do pois “seus esfor¢os
individuais ndo terdo um efeito sensivel sobre a situacdo de sua organizagdo, e ele podera
desfrutar de quaisquer vantagens obtidas pelos outros quer tenha ou ndo colaborado com o

grupo”.
Dessa forma, a maioria das pessoas sé participa de ac6es coletivas se as mesmas lhes
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trouxerem alguma vantagem de cunho pessoal, ou se sofrerem algum tipo de coercdo, sendo,
portanto, a preocupacao com o proXimo uma excecao a motivacdo dos autores desse tipo de

acao.

3.3.4 Politicas publicas voltadas as causas da saude

Um dos compromissos constitucionais do Estado é promover e manter politicas publicas
que assegurem a populacdo o integral acesso a saude, procurando sempre observar a
complexidade da vasta dimenséo do conceito de salde. Ressalte-se que tais politicas devem ser
voltadas ao aperfeicoamento do SUS, e também ao avanco e melhoria da qualidade de vida dos

brasileiros.

No Brasil, o projeto de politica pablica de maior dimenséao voltado para causa da saude
é o0 sistema Unico de saude (SUS), 0 mesmo tem natureza constitucional e foi regulamentado
em 1990 pelas Leis Organicas de Saude n°8.080 e 8.142. Ademais, o SUS foi estabelecido para
englobar toda extensdo do territorio brasileiro, ofertando de forma universal servicos médicos

aos cidadaos.

Para que tenhamos uma ligeira nogdo da importancia do SUS para populagdo brasileira,
a seguir, trazemos a pesquisa resumida num quadro comparativo da sadde publica, destacando

0 antes e o0 depois deste ser normatizado e implementado:

Quadro 3 — Quadro Comparativo da Sadde Publica

Antes de 1988 Hoje (cf. denominac¢éo do MS)
O sistema publico de satde atendia a quem contribuia O sistema publico de salde é para todos, sem
para a Previdéncia Social. discriminacéo.
Quem ndo tinha dinheiro dependia da caridade e da | Desde a gestacdo e por toda a vida a atencéo integral a
filantropia. saude é um direito.
Centralizado e de responsabilidade federal, sem a Descentralizado, municipalizado e participativo com

participacdo dos usuarios. 100 mil conselheiros de saude.

Assisténcia médico-hospitalar. Promocao, protecdo, recuperacao e reabilitacdo.

Saude é auséncia de doengas. Saude é qualidade de vida.

30 milhGes de pessoas com acesso aos Servigos 152 milhGes de pessoas tém no SUS o seu Unico acesso
hospitalares. aos servicos de saude.

Fonte: Centro Cultural do Ministério da Saude (2016).
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N&o restam davidas de que o SUS trouxe significativas mudancas para o acesso a saude
dos brasileiros, mas como bem coloca a pesquisadora da Escola Nacional de Saude Publica da
Fundacdo Oswaldo Crus, Isabela Santos (apud PARADELLA, 2018, p. 1): “Temos mudangas
importantes nesses 30 anos, mas o SUS real ndo € igual ao SUS ideal. Vocé ainda tem muitos
problemas”. De fato, ¢ dificil a perfeicao, principalmente diante das dimensoes da questdo: um
pais enorme, onde a maior parte da populagdo depende exclusivamente da satde publica e um
orcamento incompativel com as necessidades médicas do povo, mas, também é nitido que os

beneficios que o SUS trouxe para nac¢do brasileira sdo inquestionaveis.

Destarte que, inegavelmente, o SUS é o fruto da politica publica de maior importancia
no Brasil, no entanto, tal politica ndo € a Unica, visto que, outras politicas publicas destinadas a
salde também tém ajudado milhares de brasileiros, tais como: o outubro rosa (prevencdo do
cancer de mama), o setembro amarelo (prevencgdo ao suicidio), as estratégias saude da familia

(incentivo a uma alimentacdo saudavel e exercicios fisicos), dentre muitas outras.

Relevante destacar que um dos preceitos organizativos do SUS dispde sobre o fato de
que a populacdo tem o direito de participar da criacdo de politicas publicas de salde. E, essa
participacao tem sido cada vez mais ativa, uma vez que as organizagdes de apoio aos pacientes
tém utilizado estratégias de advocacy com o intuito de pressionar os governantes, no sentido de
obter politicas publicas que favorecam os cidaddos doentes. Evidenciamos que a ABRALE ¢

uma das organizacdes brasileiras que atuam com advocacy de forma muito ativa e eficaz.

3.4 IMPACTOS JURIDICOS DO ADVOCACY EM SAUDE E SUAS PECULIARIDADES

No aspecto juridico, uma das formas de exercicio do advocacy em salde diz respeito a
atuacdo nos Tribunais, exercendo o direito de acio'® quando um grupo de interesse ou de
pressdo busca nas cortes de justica uma prestacdo imediata, seja de acesso a medicamentos, seja

de acesso a tratamentos ambulatoriais ou cirdrgicos, e etc.

Com efeito, Snyder e Iverson (2006), exemplificam a forma como a atuagdo junto as
cortes de justica podem modificar o status quo, pontuando que a industria do Tabaco nos EUA
foi capaz de barrar avancos legislativos e executivos contra seus produtos, ao passo em que foi

a atuacdo das organizacdes de advocacy junto as cortes de justica que conseguiu promover

18 Direito que todas as pessoas tém de recorrer ao poder judiciario em busca da solugdo de um conflito.
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mudancas substanciais.

Nesse sentido, os autores advertem para a necessidade de ingressar com acdes judiciais,

e, em alguns casos sugerem a ocorréncia das provaveis repercussoes:

[...] hé situacdes em que os membros da comunidade podem achar que levar o caso
ao tribunal é necessario para mostrar que a comunidade é forte e esta buscando seus
direitos com forca. Também ha situaces em que o tomador de decisdo pode
concordar, mas, devido a consideracgdes politicas, deseja que os tribunais o obriguem
a tomar as medidas corretas. (SNYDER; IVERSON, 2006, p. 37)*°

A0S grupos e organizagdes que pretendem atuar nas cortes de justica, Snyder e Anderson
(2006, p. 37-38), elencam ainda as vantagens e desvantagens dessa forma de advocacy. Nesse
sentido, dentre as vantagens apontadas pelos autores, destaca-se o fato de que as agdes podem
ser intentadas em qualquer dia do ano, com a possibilidade de se pedir uma tutela de urgéncia
ou medida cautelar (emergency orders or injunctions), com a possibilidade de que uma decisdo

judicial favoravel pode gerar um relevante precedente legal.

Por outro lado, também advertem os autores que acles judiciais sempre tém um
resultado incerto. Nesse caso, se 0 paciente, ou grupo, ndo tiverem fundos suficientes devem se
submeter a disponibilidade da Defensoria publica, do Ministério Publico, ou até mesmo tentar
um advogado que aceite atuar ad exitum ou pro bono, e, uma vez intentada as acdes, 0s reais
interessados sdo excluidos das discussoes, cujo foco dos tribunais gira em torno da atuacao dos
advogados. (SNYDER; IVERSON, 2006).

Como se ndo bastassem tais entraves, ainda existem mais dois pontos negativos que séo
cruciais: a quantidade de recursos processuais a disposicao da parte adversa e a morosidade do
judiciério, fatos que, infelizmente, podem arrastar uma acéo judicial por anos a fio, coisa que

nem sempre um paciente com doenca grave pode ter.

E de se ressaltar ainda, que no caso do SUS, estamos diante do mais poderoso

adversario, que é personificado pelo préprio Estado, que consiste na propria Unido.

E, por conseguinte, dessa forma, as acGes em face do SUS devem ser propostas
exclusivamente junto as cortes federais de primeiro grau, e, por for¢a do artigo 188, da Lei
13.105/2015, os prazos processuais deste correm sempre em dobro, o que na pratica significa,

que se tradando de dias uteis e do prazo geral de 15 dias, 0 SUS pode responder, ndo havendo

19 Livre traducdo.
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feriados no meio do prazo e iniciando-se este em uma segunda-feira, em no minimo 38 dias

corridos.

Ressalte-se que, principalmente em paises de lingua inglesa, o advocacy exercido nos
tribunais ¢ constantemente referido como “litigio estratégico”, uma vez que seu objetivo ¢é
muitas vezes maior que o objeto da a¢do, como, por exemplo, gerar um precedente legal®, que
sirva para nortear futuras agdes judiciais, individuais ou coletivas, que sejam similares ao caso

julgado.

Alguns exemplos deste tipo de atuacéo s&o trazidos por Priti Patel e Tamar Ezer (2016,
p. 21), em sua obra “Avanco da satde publica por meio de litigios estratégicos: licdes de cinco
paises”, do qual se destacam as limitagdes e riscos do advocacy praticado nos tribunais ao redor

do mundo.

Como advertem Patel e Ezer (2016), muito embora essa pratica de advocacy possa trazer

muitos resultados positivos, também se sujeita a riscos e limitacfes inerentes as leis do pais.

Dentre as limitacGes trazidas pelas autoras, a0 menos uma encontra eco na legislacao

brasileira, como podemos inferir das licdes de Patel e Ezer (2016, p. 21):

As regras permanentes de muitos paises e sistemas internacionais e regionais de
direitos humanos geralmente restringem aqueles que podem fazer reivindicacbes
contra os individuos que foram especificamente afetados pela lei, politica ou préatica
contestada. Como tal, os processos geralmente ndo podem ser iniciados por
organizacOes que representem populacfes marginalizadas afetadas pela lei, politica
ou pratica em questdo. Isso significa, em termos praticos, que as organizacfes de
defesa de direitos devem identificar individuos especificos que foram afetados e
garantir que esses individuos estejam interessados em iniciar uma acéo legal.

Com efeito, as duas agdes coletivas previstas pelo ordenamento brasileiro, insculpidas
no rol dos direitos e garantias fundamentais, rol esse normatizado no art. 5° da Constituicéo
Federal, a Acdo Popular e a Acdo Civil Publica, se mostram inserviveis aos litigios estratégicos
envolvendo o direito a saude. A Acdo Popular é descartada de pronto, porqué seu objeto
restringe-se a anulacdo ou declaracdo de nulidade de atos lesivos ao patrimonio, dos entes
elencados no artigo 1° da Lei 4.717/1965.

Ainda nesse sentido, a norma brasileira, de forma indireta, impde restricdes ao advocacy

20 Com o advento da Lei 13.105/2015, o Brasil passou a adotar a teoria do precedente vinculante (binding
precedent), importada do common law, segundo a qual um julgamento anterior de determinada causa vincula o
julgador de outra causa igual e posterior em seguir a mesma linha de interpretacéo juridica.
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em nossas cortes de justica através da Lei 7.347/1985, que disciplina a A¢do Civil Publica,
limitando seu objeto, conforme artigo 1°, incisos | a V1II, ao meio ambiente, ao consumidor, a
bens e direitos de valor artistico, estético, histdrico, turistico e paisagistico, a qualquer outro
interesse difuso ou coletivo, a infracdo da ordem econémica, a ordem urbanistica, a honra e a

dignidade de grupos raciais, étnicos ou religiosos e ao patriménio publico e social.

Por conseguinte, como podemos inferir da redacdo da norma referida, a satde ndo se
encontra no rol taxativo de direitos e garantias abrigados sob a égide da Acdo Civil Publica,
ressaltando, ademais, que até nossa corte mais alta, o0 Supremo Tribunal Federal - STF, ndo
entende a salide como interesse difuso ou coletivo, mas como direito individual subjetivo desde
0 julgamento do Recurso Extraordinario 273.834/ RS, de 23 de agosto de 2000, da Relatoria do

Ministro Celso de Mello.

Todavia, o Ministério Publico e as defensorias Publicas tém intentado com sucesso
Acoes Civis Publicas, com reflexos indiretos sobre o direito a salde, porque se situam nos

limiares de direito do consumidor ou da prestacdo de servigos publicos.

Um dos melhores exemplos vem do Estado do Rio de Janeiro, nos autos do Recurso
Especial, REsp 1832004 RJ 2019/0240574-9, de Relatoria da Ministra Nancy Andrighi, julgado
em 03 de dezembro de 2019.

A referida Acédo foi movida pela Defensoria Publica do Estado do Rio de Janeiro em
face de AMIL Assisténcia Médica Internacional S.A., Unimed-Rio Cooperativa de Trabalho
Médico do Rio de Janeiro Ltda., Caixa de Assisténcia dos Funcionarios do Banco do Brasil,
PAME - Associacdo de Assisténcia Plena em Saude, Bradesco Saude S/A e Grupo Hospitalar

do Rio de Janeiro Ltda., com os seguintes objetivos:

i) a autorizar, sempre que houver indicacdo médica, a cobertura de todas as espécies
de intervencdes cirtrgicas reparadoras pds-gastroplastia necessarias ao tratamento da
obesidade morbida de seus beneficiarios, principalmente as seguintes cirurgias:
mamoplastia e dermolipectomia abdominal, braquial e crural (retirada do excesso de
pele sob o abddémen, bracos e pernas); ii) dar publicidade da condenagéo; iii) pagar
compensacdo por danos morais coletivos.

Esgotados os recursos, a partir do transito em julgado, as instituicdes serdo obrigadas
em fazer cirurgias plasticas reparadoras em seus usuarios nos casos especificados na aludida

acao.

Outro exemplo emblematico vem do Mato Grosso do Sul, nos autos do Agravo Interno
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no Recurso Especial, Agint no REsp: 1471245 MS, de Relatoria da Ministra Maria Isabel
Gallotti, julgado em 26 de fevereiro de 2019.

Nessa Acdo promovida pelo Ministério Pablico do Mato Grosso do Sul, ficou
estabelecido que os rétulos dos alimentos ndo podem gravar simplesmente expressao “Contém
Gluten”, devendo complementar essa expressdo com a “informacao-adverténcia de que o gluten

é prejudicial a satide dos consumidores com doenga celiaca”.

Outra Acdo Coletiva, que em tese poderia ser manejada para garantia das politicas
publicas de salde, seria 0 Mandado de Seguranca Coletivo, cujo objeto, de acordo com a Lei
n° 12.106, de 07 de agosto de 2009, é a protecdo de direito liquido e certo, ndo amparado por
habeas corpus ou habeas data, contra atos ou omissoes ilegais e abuso de poder de autoridade,

com o intuito de preservar ou reparar interesses transindividuais.

Nessa modalidade de agdo, as associacdes sdo legitimadas, desde que atendam aos
requisitos constitucionais de estarem legalmente constituidas, para atuar em defesa dos
interesses de membros ou associados. Ressaltando-se, ainda, que para tal feito, as mesmas
devem estar funcionando ha, pelo menos, 1 (um) ano, sendo também necessaria a pertinéncia
tematica entre o objeto do Mandado de Seguranca Coletivo e 0s objetivos institucionais da

associacdo, que devem estar explicitados em seu regimento interno.

Dessa forma, a cumulagéo de requisitos legais para legitimar uma ONG em impetrar
Mandado de Seguranca Coletivo, serve de dbice ao uso mais amplo dessa acdo coletiva,

restringindo a atuacdo das entidades civis.

Com efeito, a saude é um direito liquido e certo de todo cidad&o brasileiro, no entanto,
0 que se resgatou do Relatério CNJ (2018) é a completa inexisténcia de acfes mandamentais
impetradas por entidades civis para resguardar direitos coletivos e individuais homogéneos,

pelas razdes ja expostas no topico 3.1.2, em momento anterior.

Dessa forma, a peculiaridade mais relevante em relacdo a atuacdo juridica, é que o papel
das entidades de defesa de direitos encontra-se restrito, em face das normas brasileiras, a figura
do amicus curiae, ndo podendo atuar como litisconsortes (ativos ou passivos) ou representar
juridicamente o interesse de seus associados no que se refere ao direito subjetivo individual a

saude.

Sobre o assunto, Patel e Ezer (2016, p. 22-23) advertem, ainda, para o risco de uma

sentenca desfavoravel, fazendo, contudo, uma significativa ressalva:
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Obviamente, o resultado juridico de um litigio estratégico nunca é certo e, portanto,
sempre ha o risco de um resultado negativo. Este risco pode ser mitigado até certo
ponto, avaliando a probabilidade de um resultado negativo com antecedéncia e
planejando as préximas etapas em tal evento. Também € importante notar que
mesmo resultados juridicos negativos podem ajudar a avancar uma questdo de
maneiras positivas. (Grifou-se)

N&o podemos deixar de fazer uma ponte entre a fala das autoras e o caso da ADPF n°
54 do STF, que resultou no permissivo de aborto em caso de fetos anencefalicos e que foi
impulsionada e estimulada pelo resultado negativo de outra acdo, o acordao do Superior
Tribunal de Justica — STJ, proferido nos autos do Habeas Corpus n° 32.159 (Relatora Ministra
Laurita Vaz), que por sua vez teve como objeto acordao do Tribunal de Justica do Estado do
Rio de Janeiro nos autos da Apelacdo Criminal n°® 200305005208 (Relatora Desembargadora
Giselda Leitdo Teixeira), que, nessa linha, teve como objeto decisdo da Justica Criminal de
Teresopolis no processo n® 2003.061.007746-1 (Juiz Paulo Rodolfo M. Gomes).

Cumpre informar que, entre a descoberta da anencefalia e a prestacdo jurisdicional
definitiva do STF ocorreu 0 nascimento da crianga, pois houve o percurso de quatro instancias
julgadoras. E, foi especificamente esse resultado negativo que influenciou o voto do Ministro

Relator Marco Aurélio.

3.4.1 Orgaos publicos que podem auxiliar as a¢des de advocacy nas cortes de justica

Em face das limitagOes a atuacao juridica das entidades de defesa dos direitos em satde
e dos grupos de pressdo e interesse, conforme discussdo anterior, 0 advocacy em salde, nas
terras brasileiras, obriga-se em contar com 6rgdos publicos que possam encabecar a defesa
desses direitos em nossos tribunais com um minimo de probabilidade de sucesso e que possuam

uma expertise nesse campo de atuagéo.

Entretanto, ndo fosse a atuacdo desses Orgdos, as entidades e grupos de interesse
estariam reféns da advocacia privada, tendo de buscar profissionais que aceitassem cobrar

honorarios muito baixos ou atuar ad exitum ou pro bono.

No Brasil, existem trés importantes 6rgdos que podem, de fato e de direito, auxiliar essas
entidades e grupos de interesse e pressdo quando o advocacy busca o enfrentamento através de

um litigio estratégico: a Defensoria Publica, o Ministério Publico e as Ouvidorias Publicas.
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3.4.1.1 Defensorias Publicas

A primeira manifestacdo do instituto da assisténcia juridica no Brasil data de 1603, nas
Ordenacdes?! Filipinas, Livro 1, Titulo LXXXIV, §10, onde se Ié:

Em sendo o agravante tdo pobre que jure ndo ter bens méveis, nem de raiz, nem por
onde pague o agravo, e dizendo na audiéncia uma vez o Pater Noster pela alma del
Rey Don Diniz, ser-lha-a4 havido como que pagasse 0s novecentos reis, contanto que
tire de tudo certiddo dentro do tempo, em que havia de pagar o gravo.

Apesar da antiguidade do tema, a assisténcia juridica através de orgao proprio, a
Defensoria Publica, tem seu marco de inicio de atividades apenas 351 anos depois, quando em
1954 o Estado do Rio de Janeiro instituiu a primeira Defensoria Publica Estadual, como afirma
Oliveira (2007, p. 71):

O Estado do Rio de Janeiro possui a mais antiga Defensoria Publica do pais, instalada
em 1954, com 50 anos de atuacdo. Depois dela temos a Defensoria de Minas Gerais,
gue funciona ha 23 anos. Os dois exemplos citados anteriormente fogem a regra, pois
mais de 70% das Defensorias foram criadas ap6s a Constituicdo de 1988 e tém em
média 13 anos de existéncia.

E de se ressaltar a demora dos Estados em organizar as DPESs, apesar do comando da
Constituicdo Federal de 1988, insculpido em seu artigo 134, de forma que na maioria dos
Estados, a Defensoria € uma instituicdo muito jovem, como, por exemplo, o Estado de Alagoas,
no qual a Defensoria Publica mal completou 19 anos.

Especificamente, no Estado de Alagoas, a pagina Institucional da DPE — AL, traz as

seguintes informacdes:

Em 2001, o Governo Ronaldo Lessa, cumprindo-se os ditames constitucionais, editou
a Lei Estadual n° 6.258, de 20 de julho de 2001, que institui a Defensoria Publica do
Estado de Alagoas, dispondo sobre sua competéncia, estrutura e funcionamento, com
previsdo de sua autonomia administrativa e financeira, criando um quadro de 70
(setenta) cargos de Defensor Publico. Nesse primeiro momento, a prestacdo da
assisténcia juridica continuava a ser prestada por Procuradores do Estado,
Procuradores Autarquicos e Advogados Fundacionais, que passaram a ser lotados na
novel Defensoria Publica.

Acerca do assunto, € de se ressaltar aimportancia das Defensorias Plblicas, como muito

21 Ordenagdes: CompilagGes de leis portuguesas que vigoraram de 1446 a 1867, até ser aprovado o primeiro Cddigo
Civil de Portugal. No Brasil, foram mantidas até 1916, quando se deu a promulgacdo do nosso primeiro Cadigo
Civil.
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bem aponta Sadek (2013, p. 26):

[...] a atuagdo da Defensoria Publica tem a possibilidade de romper com uma situagéo
caracterizada por desigualdades cumulativas. Tal traco, definidor da realidade
brasileira, retrata uma situagdo na qual a precariedade de renda implica precariedade
em educacao, precariedade em saude, precariedade em habitacdo, deficit em qualidade
de vida. Isto é, desigualdades que se agregam constituindo uma situacdo de exclusao.
Nessa situacdo, sobra pouco espaco — se algum — para a vivéncia de direitos.

Nesse sentido, as Defensorias Publicas, tanto as Estaduais quanto as Federais,
respondem pela assisténcia judicial aos que ndo podem, sem prejuizo de seu proprio sustento,

contratar advogados e pagar custas processuais.

Dessa forma, as Defensorias Publicas exsurgem como o6rgaos publicos passiveis de
auxiliar as acdes de advocacy nas cortes de justica, atraveés do encaminhamento de pacientes e
familiares para atendimento juridico, na busca de acesso a medicamentos, cirurgias,

internamentos, etc.

Com as DPEs e DPUs, ha uma facilidade no acesso ao judiciario, ressaltando-se que a
DPU ¢é o 6rgao que pode demandar contra o SUS na esfera federal, ressaltando de seu regimento
interno, Portaria n°® 190, de 04 de abril de 2011, como uma das finalidades da Defensoria

Publica da Uni&o aquela insculpida no artigo 2°, inciso X, in verbis:

X. promover a mais ampla defesa dos direitos fundamentais dos necessitados,
abrangendo seus direitos individuais, coletivos, sociais, econdmicos, culturais e
ambientais, sendo admissiveis todas as espécies de acBes capazes de propiciar sua
adequada e efetiva tutela; [...]

Assim, incube as defensorias, em todo territério nacional, prestar orientacdo juridica e
exercer a defesa dos necessitados, em todos os graus de jurisdicdo, bem como também as
entidades e grupos de interesse e pressao podem se valer deste érgdo nas acdes de advocacy em

nossas cortes de justica.

3.4.1.2 Ministério Publico

A Constituicdo Federal de 1988, em seu artigo 129, assim define as funcOes

institucionais do Ministério Publico:
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Art. 129. S&o fungdes institucionais do Ministério Publico:

| - Promover, privativamente, a acdo penal publica, na forma da lei;

Il - Zelar pelo efetivo respeito dos Poderes Plblicos e dos servicos de relevancia
publica aos direitos assegurados nesta Constituicdo, promovendo as medidas
necessarias a sua garantia;

111 - Promover o inquérito civil e a acdo civil publica, para a protecdo do patrimdnio
publico e social, do meio ambiente e de outros interesses difusos e coletivos;

IV - Promover a acdo de inconstitucionalidade ou representacdo para fins de
intervenc¢do da Unido e dos Estados, nos casos previstos nesta Constituicéo;

V - Defender judicialmente os direitos e interesses das populacGes indigenas;

VI - Expedir notificacbes nos procedimentos administrativos de sua competéncia,
requisitando informagfes e documentos para instrui-los, na forma da lei
complementar respectiva;

VII - Exercer o controle externo da atividade policial, na forma da lei complementar
mencionada no artigo anterior;

VIII - Requisitar diligéncias investigatrias e a instauracdo de inquérito policial,
indicados os fundamentos juridicos de suas manifestacfes processuais;

IX - Exercer outras fungdes que Ihe forem conferidas, desde que compativeis com sua
finalidade, sendo-lhe vedada a representacdo judicial e a consultoria juridica de
entidades publicas. (Grifou-se)

O que se observa do inciso Il é que o Ministério Publico € muito mais que um 6rgao
acusatorio, imagem mais amplamente difundida no imaginario popular. O Ministério Publico é
também o custus legis, isto é, o fiscal da lei, tendo de zelar pela observancia, dentre outros, dos

servigos de relevancia publica e dos direitos difusos e coletivos.

Nesse sentido, Mazzilli (1991, p. 11-12) demonstra claramente a ampliacao do rol de

atribuices civeis do Ministério Pablico, para muito além das persecuc@es penais:

Pode ainda exercitar a chamada administracdo publica de interesses privados (nhas
habilitacbes matrimoniais, na fiscalizacdo de fundacfes, na aprovacdo de acordos
extrajudiciais). Na esfera civel, o papel do Ministério Publico é téo relevante como na
esfera criminal, e ultimamente suas atribuigdes vém crescendo significativamente.
Pode ser 6rgao agente, quando toma iniciativa de provocar o Poder Judiciario em
inimeras acdes (ndo sd nas hipdteses mais conhecidas, como nas de interdicdo ou nas
de nulidade do casamento, mas também nas de declaragdo de inconstitucionalidade,
nas de nulidade de ato juridico em fraude a lei, nas de destituicdo do pétrio poder, nas
rescisorias, nas de defesa de interesses difusos —como o meio ambiente, 0
consumidor e o patrimdnio cultural —, nas a¢des civis ex delicto, etc.). Pode ainda
oficiar numa infinidade de feitos como drgédo interveniente, seja porque, diante da
qualidade de uma parte, deva zelar pela indisponibilidade de seus interesses ou suprir
alguma forma de inferioridade (p. ex., a presenca de incapaz, de indios, de fundacéo,
de massa falida, de vitima de acidente do trabalho, de heranga jacente), seja ainda
porque, pela natureza da lide, exista um interesse pablico a zelar (p. ex., questdes de
familia, de estado, de testamento, de mandado de seguranc¢a ou agao popular).

Mazzili (1991, p. 12) adverte ainda que, nossa Carta Cidadd de 1988 conferiu ao
Ministério Publico, uma “ampla legitimidade ativa e interventiva, na area civel, para defesa de
interesses sociais e individuais indisponiveis, de interesses difusos e coletivos” conforme a
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redacéo dos artigos 127 e 129, 111, da CF/1988.

Dessa forma, se de um lado o direito a satde é visto como um direito individual e
subjetivo, também é certo que os servigos de salde publica sdo um direito social, portanto, um

dever do Estado e de relevancia publica, o que atrai sobre si a atuacdo do custus legis.

Com efeito, os 6rgdos ministeriais dividem suas competéncias em Promotorias
Especializadas, tais como a Promotoria Especializada em Fundagdes, Meio Ambiente, e, é

claro, a Promotoria Especializada em Saude.

Nesse sentido, o site do MP-AL exibe em sua pagina institucional a seguinte redacao:

Saude Publica [...] ATRIBUICOES

As investigaces relacionadas a politica e aos servicos de satde sdo realizadas pelas
Promotorias de Justica com atribuicGes de Defesa da Saude Publica. A atuacéo
desses Grgaos pode ocorrer por tratativas extrajudiciais, recomendacgdes, termos de
ajustamento de conduta e, quando imprescindivel, acbes civis publicas.

Em apoio a atuacdo das Promotorias de Justica que atuam na Defesa da Saude
Publica, o Ministério Publico do Estado de Alagoas conta com o Nucleo de Defesa
da Saude Publica, do Centro de Apoio Operacional - CAOP, 6rgdo que presta apoio
técnico-juridico aos Promotores de Justica no exercicio de suas fungdes institucionais,
inclusive prestando orientacGes sobre a fiscalizacdo da implementacéo e execucéo de
politicas publicas voltadas aos usuérios do SUS — Sistema Unico de Saude,
especialmente objetivando a prestagdo de servigos e a¢des de salide com a qualidade
e agilidade de que a sociedade necessita. (Grifou-se)

Destaque-se da redacdo que o Ministério Publico ndo atua diretamente sobre o direito a
saude, mas sobre o dever do Estado em prestar relevantes servicos de saude publica, como por
exemplo, os servigos do SUS, descentralizados e prestados concomitantemente pela Uniéo,
Estados, Distrito Federal e Municipios.

Dessa forma, o Ministério Publico, quando provocado, pode ser um o6rgao publico
passivel de auxiliar as agdes de advocacy nas cortes de justica, inclusive promovendo A¢oes
Civis quando os tomadores de decisdo deixam de cumprir as leis brasileiras quanto a prestacdo
de servicos de saude.

3.4.1.3 Ouvidorias Publicas

A figura histdrica legal mais proxima de nossas ouvidorias seria 0 ombudsman, presente
no ordenamento juridico da Suécia desde 1713, e que ao longo do século XX foi incorporado

por varios outros paises, como a Finlandia (1919), Dinamarca (1953), Republica Federal Alema
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(1957), Noruega (1963), Gra-Bretanha (1967), Austria e Israel (1971), Franca (1973), Italia
(1974), Portugal (1975), Espanha (1978), Holanda (1979), Suica (1983) e Irlanda (1984)
(BEZERRA, 2010).

No entanto, essa figura do direito continental europeu ndo encontra similar no Brasil,
posto que na Europa o ombudsman atua através de uma “magistratura persuasiva”, tendo como

caracteristicas, de acordo com Bezerra (2010, p. 57):

a) O ombudsman é um funcionario independente e ndo influenciado pelos
partidos politicos, representante da legislatura, em geral estabelecido na Constituicéo,
que vigila a administracdo;

b) Ocupa-se de queixas especificas do publico contra as injusticas e 0s erros
administrativos;

C) Tem o poder de investigar, criticar e dar publicidade as agfes administrativas,
mas ndo o de revoga-las.

Além dessas caracteristicas especificas, 0 ombudsman goza também das seguintes
caracteristicas: independéncia, submetendo-se tdo somente a Lei e ao Direito, representacdo da
legislatura, previsdo constitucional, vigilancia da administracdo, atuagdo contra injusticas e

erros administrativos, poder investigatorio, poder de critica e de dar publicidade.

Dessa forma, podemos afirmar sem erro, que nem o Ministério Publico, nem a
Defensoria Publica, e tampouco, as Ouvidorias Publicas séo ombudsman, figura inexistente no
direito brasileiro, malgrado as vas tentativas de ao menos dois Deputados alagoanos em
importar essa figura, Mendonca Neto e José Costa em 1981, e, a frustrada tentativa da Comisséo
Afonso Arinos, através de seu membro, o jurista e imortal da ABL, Candido Anténio Mendes
de Almeida, que propés a criacdo do Defensor do Povo (BEZERRA, 2010).

Cumpre informar que a figura brasileira das ouvidorias tem como objetivo ser um canal
de comunicacdo entre os administrados e a administracao publica, mas sem o alcance e poderes

de um verdadeiro ombudsman.

Verifica-se que atualmente as ouvidorias sdo regulamentadas pela lei n° 13.460, de 26

de junho de 2017, que em seu artigo 13, assim define as suas atribui¢des, in verbis:

Art. 13. As ouvidorias terdo como atribuicdes precipuas, sem prejuizo de outras
estabelecidas em regulamento especifico:

| - Promover a participacao do usuério na administragdo publica, em cooperagdo
com outras entidades de defesa do usudrio;

1 - Acompanhar a prestacao dos servicos, visando a garantir a sua efetividade;
1l - Propor aperfeigoamentos na prestacéo dos servicos;

IV - Auxiliar na prevencdo e corre¢cdo dos atos e procedimentos incompativeis
com os principios estabelecidos nesta Lei;
\Y - Propor a adogdo de medidas para a defesa dos direitos do usuario, em
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observancia as determinacgdes desta Lei;

VI - Receber, analisar e encaminhar as autoridades competentes as manifestacoes,
acompanhando o tratamento e a efetiva conclusdo das manifestaces de usuério
perante 0rgdo ou entidade a que se vincula; e

VIl - Promover a adogdo de mediacdo e conciliagdo entre o usuario e o 6rgao ou a
entidade publica, sem prejuizo de outros 6rgdos competentes.

Com efeito, Cavalcante (2016, p. 277) assim esclarece as etapas de trabalho das

ouvidorias:

Recebimento - € 0 momento em que é observado o processo de recebimento de
documentos.

Andlise - A ouvidoria deve analisar o teor da manifestacdo e verificar se ha
necessidade de preservar o sigilo dos dados do manifestante e identificar o local que
ela devera ser encaminhada.

Encaminhamento - é realizado ap6s a analise e a manifestacdo e se tiver dados
suficientes devera ser encaminhada para a area responsavel, com o conhecimento do
cidad&o.

Acompanhamento - é indicado que a ouvidoria deva acompanhar todo o tramite da
manifestacdo, zelando para que as respostas ao cidadao sejam objetivas, imparciais e
céleres. Caso a resposta do setor, 6rgdo ou entidade ndo seja satisfatoria, a ouvidoria
deve procurar a instancia imediatamente superior para nova avaliacdo. Mas no caso
de ndo existir outra instdncia, deve-se reiterar o pedido de resposta, elencando
expressamente 0s pontos que devem ser esclarecidos.

Resposta ao cidadao - € a resposta final ao manifestante e deve ser elaborada apenas
quando j& forem esgotadas todas as diligéncias possiveis.

Encerramento - uma manifestacdo s6 pode ser encerrada mediante uma resposta
satisfatoria. Ressalte-se que, ndo necessariamente, uma resposta satisfatoria significa
atendimento ao pleito do cidaddo, mas sim uma resposta esclarecedora, sincera e
completa. (Grifou-se)

O que se destaca, da norma e da fala de Cavalcante, é que a ouvidoria ndo pode firmar
Acordos ou Termos de Ajustamento de Condutas e muito menos ingressar com Ac¢des Judiciais,
como o Ministério Publico e as Defensorias Publicas, tampouco pode criticar ou dar publicidade
aos atos ilegais ou erros administrativos (tradicionais instrumentos de pressao do advocacy) o
que limita sua atuacdo a prestar informacdes acerca de demandas menores, tais como 0 acesso
a medicamentos ja disponiveis no Sistema Unico de Sautde, atendimento ambulatorial,

encaminhamentos hospitalares, etc.

Nesses casos, a atuacao da ouvidoria é efetiva, como afirmam Silva et al. (2014, p. 140)
ao informarem que: “de acordo com a maioria dos usudrios entrevistados, as principais fungdes
da ouvidoria estdo diretamente voltadas a ouvir as queixas, tentar buscar solucbes para 0s

problemas relatados e esclarecimentos sobre o funcionamento do SUS”.

Cumpre evidenciar que, para demandas maiores ou mais urgentes, o Ministério Publico

e as Defensorias Publicas ainda sdo os érgdos publicos mais atuantes e efetivos, principalmente
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por poderem requerer em demandas judiciais por tutelas de urgéncia, quando do risco de morte

do paciente.

3.4.2 Judicializagao das politicas publicas em saude

Judicializacdo da saude € o termo corrente para referir-se ao crescimento das demandas
judiciais por insumos e servicos relacionados ao direito a salde, tratando-se de tema relevante
tanto do ponto de vista juridico, quanto de seus reflexos sociais e econémicos para um Estado

deficitario e ineficiente como o brasileiro.

Com efeito, em que pese a legitimidade da atuacdo juridica nessa seara em particular,

visando garantir o direito a saude, é preciso considerar os fatores que levaram a estado de coisas.

Em junho de 2016, a Associacdo da Industria Farmacéutica de Pesquisa -
INTERFARMA, em sua publicacdo institucional “Por que o brasileiro recorre a Justiga para
adquirir medicamentos?”, elencou o que seriam os principais fatores da judicializagdo da saude,
pontuando a falta de subsidios da populagdo para a compra de medicagéo e ter de arcar com
todo o gasto, as dificuldades financeiras/crise econémica, o envelhecimento da popula¢do com
o0 incremento de doencas frequentes na terceira idade, os cortes de financiamento do SUS, a
auséncia de incorporacdo de novos medicamentos pelo SUS e os atrasos e problemas de
logistica do SUS.

No entanto, ha outros fatores que, somados a estes, apontam para um incremento
sempre crescente da judicializacdo da saude, como aqueles apontados por Schulze (2018), que
atribui também a crescente busca por “tecnologias ainda néo incorporadas no Sistema Unico de
Satude (SUS) e no rol de procedimentos da Agéncia Nacional de Satde Suplementar (ANS)”
(2018, p. 15), o julgamento de casos dificeis, a influéncia dos laboratorios farmacéuticos, o
conflito de interesses na area médica, a influéncia da precificacdo das tecnologias e a existéncia

do forum shopping?? na judicializacdo da satde.

Diante desse quadro, os tribunais tém muitas vezes incorrido em erros materiais por
ignorar diretrizes técnicas, académicas e cientificas. Nesse caso, Schulze (2018, p. 16)

exemplifica com o RE - Recurso Extraordinario n® 368564 (Relator: Ministro Meneses Direito.

22 Manobra legal que possibilita as partes escolher o foro para discutir eventual litigio, utilizando-se de algoritmos
para prever como juizes tém decidido o tema em questdo (SCHULZE, 2018, p. 22-23).
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Julgamento 13 abr. 2011), em que o STF autorizou um tratamento experimental no exterior para

uma doenca genética incuravel, a Retinite Pigmentosa.

Ainda no campo da oftalmologia, Schulze (2018, p. 18) cita a manipulacdo dos
mercados pelas indlstrias farmacéuticas, exemplificando os casos dos farmacos Avastin e
Lucentis, que na Italia resultaram em um prejuizo de € 45 milhdes ao erario, apenas no ano de
2012. Muito embora o Avastin seja tdo, ou mais seguro e eficiente, quanto o Lucentis, 0s
laboratorios difundiram falsas informacdes que suscitavam preocupacfes quanto a seguranca
das utilizagBes oftalmicas do Avastin, a fim de provocar uma procura maior pelo Lucentis.
Sobre o0 assunto, Schulze aponta para uma procura maior pelo Lucentis?® também no Brasil,

inclusive em demandas judiciais.

Esses excessos do ativismo judicial na area de saude tém elevado os custos do SUS e

podem resultar em dois efeitos, de acordo com Buissa et al. (2018, p. 35):

a) O aumento dos gastos totais na &rea da saude, o que deverd advir do
remanejamento de recursos de outras areas ou da criacdo de créditos adicionais, com
prévia edicéo de lei (art. 167, V e VI da CF/88);

b) A alteracdo do destino dos recursos alocados para o setor da sadde, retirando-
se dinheiro de certos programas sociais para o atendimento de causas judiciais
especificas.

Com efeito, Christabelle-Ann Xavier (2018, p. 54), aponta que a judicializacao da saude,
quando usada de forma indevida, tem um impacto nefasto sobre as politicas publicas de salde,

destacando que:

[...] muitas vezes, as demandas que tramitam no Judiciario envolvem a exigéncia de
um tratamento de valor exorbitante, propagandeado como curativo, mas que, em
verdade, pouco se diferencia dos ja ofertados pelo SUS. Por conseguinte, grande parte
do dinheiro da saude estd sendo utilizada para atender a uma pequena parcela da
populacdo que pleiteia tratamentos de alto custo e de eficiéncia questionavel.

A fim de ilustrar esse efeito orcamentario, a autora supracitada apresenta os dados
relacionados com a evolucdo de gastos com a judicializacdo da salde no seguinte grafico,

conforme podemos verificar na figura 10, a seguir:

23 Comercializado no Brasil ao prego médio de R$ 4.700,00 cada ampola com 0,23ml.
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Figura 10 — Evolucéo de Gastos com a Judicializacdo da Sadde

Gastos com Judicializagao da Saude no ambito da Uniao

2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016

Fomedmento| R$23961425 | RS7074288 | RS105395525 | RS107.085506 | RS 167.976447 | RS 24454304 | RS 38623940 | RS 98831712 | RS 10108%.344 | RS 1252217955
mDeposito | R52417323 | RS583850 | RS12831.306 | RS15543768 | RS2.143805 | RS&673780 | RS 113603685 | R5139.597125 | RS 141972779 | RS 73469943
= Total RS26375748 | R676601&5 | RS 118226830 | RS 122629274 | R$210.120251 | R$37.128084 | RS 52427585 | RS 635428540 | RS 1152 865.123 | RS 1325707698

Fonte: Xavier (2018, p. 55).

ULTIMOS DEZ ANOS

Ao observarmos a figura 10, podemos concluir que os custos da judicializagdo da saude
no Brasil crescem exponencialmente, comprometendo a capacidade do Sistema Unico de Satde
em atender os comuns, ou seja, aqueles pacientes com demandas mais difundidas na sociedade

como, por exemplo, os pacientes oncolégicos.

Nesse sentido, Patricia Paim (2018, p. 90), resgata os dados dos gastos do SUS com 11
(onze) medicamentos judicializados, todos relacionados com doencgas genéticas incuraveis,
tratando-se de meros paliativos, e, com protocolos de terapia com medicamentos ja ofertados

pelo governo, conforme pode-se observar no quadro a seguir:

Quadro 4 — Pacientes e Custo por Medicamento Objeto de Decisdo Judicial

) Quantidade de Gasto total com aquisi¢do do
Medicamento pacientes medicamento
Soliris (eculizumabe) 351 R$ 624.621.563,43
Vimizim (elosulfase) 79 R$ 93.597.472,29
Naglazyme (galsulfase) 157 R$ 127.092.026,10
Translarna (Atalureno) 38 R$ 48.455.943,89
Juxtapid (lomitapide) 47 R$ 20.839.997,50
Replagal (alfagalsidase) 256 R$ 70.480.535,48
Fabrazyme (betagalsidase) 122 R$ 32.851.015,39
Elaprase (idursulfase) 126 R$ 72.676.821,24
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Cinryze (Inibidos de C1 esterase) 25 R$ 19.985.240,90

Myalept (Metreleptina) 20 R$ 27.918.719,66
Myozyme (alfaglicosidase) 41 R$ 18.856.089,47
Total 1262 R$ 1.157.375.425,35

Fonte: Paim (2018, p. 90)

O que observamos é que, diante da imensa populacdo brasileira, apenas 1.262 (um mil,

duzentos e sessenta e dois) pacientes, oneram 0 SUS em mais de 1 bilhdo de reais.

E necessario nos referirmos ainda ao fator apontado por Schulze (2018, p. 15),
denominado de precificacdo das tecnologias, demonstrado também pelos ensaios de Melo et al.
(2018, p. 164), que apontam a evolucdo e discrepancias do Preco de Fébrica - PF e do Prego
Méaximo de Venda ao Governo - PMVG, ambos estimados em ddlares ao longo dos Gltimos

anos. Sobre ao assunto, podemos visualizar esse fator na figura a seguir:

Figura 11 — Valores Estimados de PF e PMVG — Medicamento Eculizumabe (entre 2008 e 2017)

Y e
s ]

B S s

g ==

e

R

2011

2010 [lew

2009 |

2008 |

s $5.000.000,00 $10.000.000,00 $15.000.000,00 $20.000.000,00 $25.000.000,00 $30.000.000,00 $35.000.000,00 $40.000.000,00

2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017
® Valor real - Estimativa PF $53,072,00 $303.696,00 51.167,164,00 $1,392,272,00 $5.106.545,83 $7.152.231,36 $11,249.169,8 $14,681.532,3 $17.875.023,8 $21.286.590,1

m Valorreal - Estimativa PMVG  $93361,92  $534.447,36 $2.053.542,24 $2.448.966,72 $8.582.467,11 $11,924,755,5 $18,669.840,5 $24.362,101,3 $29.670.813,6 $35.342,278,1

Fonte: Melo et al. (2018, p. 165).

Em uma sociedade capitalista, o principio axiolégico supremo € a maximizacgéo do lucro
em detrimento dos demais principios e valores éticos. No tocante a esse aspecto, a industria
farmacéutica ndo destoa das demais, e, a medida que cresce a demanda por determinado
farmaco, a politica ndo € a de aumentar a oferta, com implementacao da capacidade de producao
e da logistica de alocacédo de recursos, mas sim de elevar os pre¢os, maximizando os ganhos de

capital, ainda que a médio e longo prazo tal estratégia se revele como mais uma politica de
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exaurimento do erario e seja perniciosa aos pacientes de outras morbidades.?*

E, é justamente esse o principal motivo da evolucdo do PMVG ao longo dos anos,
situacdo incidente ndo apenas no caso do farmaco Eculizumabe, mas também de todo o plantel

farmacéutico, tanto no Brasil quanto no mundo.

O efeito colateral mais danoso desse quadro é aquilo que Schulze (2018, p. 16) define
como a “tragédia dos comuns”, que ocorre porqué “enquanto alguns ganham com decisdes
favoraveis, outros ficam sem a cobertura prometida pelo SUS porque os recursos ja foram

utilizados por quem chegou na frente”.

Por esse motivo, Gadelha et al. (2015) estabelecem os critérios minimos para estabelecer
0 acesso ou nédo a determinado farmaco como sendo a anélise técnica, identificacdo de registro
de medicamentos, com sua respectiva indicacdo, na Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria
- ANVISA, informagdes disponiveis em diretrizes clinicas, disponibilidade/incorporacdo do
medicamento pelo sistema de salde, identificacdo do medicamento na(s) relacdo(bes) de

medicamentos essenciais.

3.4.3 Judicializag@o dos medicamentos oncoldgicos

Como apontado no item anterior, estamos diante de um exaurimento dos recursos do
Sistema Unico de Saude em face da judicializagdo das politicas de salde, que tem reflexos

cruéis em outras morbidades atendidas pelo sistema, tal como o cancer.

Nesse ponto, o sistema denota uma retroalimentacdo também no que se refere aos
servicos e insumos destinados a pacientes oncolégicos, de forma que, a medida em que mais
recursos sdo destinados para atender as demandas judiciais, mais aumentam as demandas
judiciais pelos servicos e insumos faltantes ao sistema. Ou seja, € um sistema pernicioso, de

retroalimentacdo, no qual as demandas se acumulam num efeito “cascata”.

24 Essa vertente do capitalismo se trata com efeito da cartilha neoliberal, que preconiza a intervencdo minima do
Estado, a desregulamentacdo do mercado e repudia as teorias de John Maynard Keynes(1883 - 1946) e o Wellfare
State, vertente essa criticada amplamente por Joseph Stiglitz (2015, p. 9), que recebeu o Nobel de Economia em
2001, para o qual o neoliberalismo foi um fracasso e a desigualdade social custa caro pois “[...] poderiamos ter
uma sociedade mais igual e uma economia mais eficiente, mais estavel, com maior crescimento. E essa, realmente,
a questdo". E ainda continua alertando que: "Mesmo se vocé ndo tiver quaisquer valores morais e quiser apenas
maximizar o crescimento do PIB, esse nivel de desigualdade serd4 danoso. Nédo se trata apenas de injustica. A
questdo ¢ que estamos pagando um prego alto”.
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Esse € mais um dos motivos do incremento de demandas por farmacos utilizados para

tratamento do céancer, que acabam por escassear, em face daqueles que chegam primeiro as

varas judiciais.

Ressalte-se ainda que o SUS ndo fornece diretamente a maioria dos farmacos para

quimioterapia, que sdo adquiridos e fornecidos pelas farméacias dos Hospitais conveniados,

publicos e privados, e cujos valores sdo custeados pela Unido, como informa Castelo (2018, p.

138):

[...] no ambito do SUS, a politica nacional de tratamentos oncolégicos estabelece que
os tratamentos devem ser realizados nos UNACONs? ¢ CACONs?, instituicGes
especialmente habilitadas pelo Ministério da Salde para oferecer assisténcia
especializada aos pacientes com cancer, mediante ressarcimento feito pela Unido.

Nessa esteira de raciocinio, ha ainda mais um fator que leva a judicializacdo dos

medicamentos oncoldgicos, que é o desinteresse da inddstria farmacéutica em prover

medicamentos para os Hospitais publicos a pre¢o justo, como demonstra o relato de caso de
Calumby (2018, p. 121):

Considerando a urgéncia em suprir as necessidades dos Hospitais Publicos de
Referéncia do Estado do Tocantins, que realizam servigos de oncologia, uma vez que
no processo de cura, prolongamento da vida Util e melhora da qualidade de vida dos
pacientes com cancer, o uso dos medicamentos oncolégicos é imprescindivel,
conforme protocolos definidos pelo Ministério da Saude, e também levando em conta
que a interrupcdo do tratamento quimioterapico poderia acarretar prejuizos
irreparaveis aos pacientes, optou a Secretaria de Estado da Saide pela realizagdo de
dispensa de licitagdo com amparo no previsto no art. 24, inciso V da Lei de Licitagdes.
Todavia, solicitadas cotagdes, ampla e nacionalmente, apesar de 42 fornecedores
terem visualizado o pedido, apenas um apresentou cotacdo, e com pre¢o acima da
tabela da Camara de Regulacdo do Mercado de Medicamentos (CMED), que serve de
parametro ao pre¢co maximo a ser praticado nas compras governamentais. Ou seja,
também a tentativa de compra direta mostrou-se improficua.

Também versando sobre o assunto, Calumby (2018) esclarece que foi impossivel ao

Governo do Tocantins efetuar a compra de 16 diferentes medicamentos, diante da omisséo ou

recusa injustificada dos laboratérios detentores de patentes exclusivas.

Diante desse quadro, foi o proprio Estado do Tocantins que ingressou com uma Acéo

Civil Pablica, a fim de forcar os laboratérios a entregarem os medicamentos por prego

% Unidades de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia), que realizam o diagndstico definitivo e o
tratamento dos canceres mais prevalentes da regido de salde onde est4 inserido (ALVES et al., 2018, p. 147). 27
Centros de Alta Complexidade em Oncologia), que realizam o diagndstico definitivo e o tratamento de todos os
tipos de cancer, mas ndo obrigatoriamente dos canceres raros e infantis (ALVES et al., 2018, p. 147).
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compativel com a tabela CMED, participando de pregdes e leildes pelo prazo de 03 (trés) anos,
0 que de fato foi deferido pelo judiciario (CALUMBY, 2018, p. 129-130).

Em suas conclusdes, Calumby (2018, p. 131) esclarece que o “desabastecimento de
medicamentos oncoldgicos por omissao/recusa de fornecimento pelos fabricantes, ndo é uma
exclusividade do Tocantins” e que “muitos Estados da Regido Norte e Nordeste do Pais”

enfrentam a mesma situacéo.

Dessa forma, podemos chegar a conclusao légica que, além dos fatores ja apontados
para a judicializacdo da salde em geral, a judicializacdo especifica dos medicamentos
oncoldgicos, tem ainda como fator agravante a atitude da industria farmacéutica em se omitir
ou recusar injustificadamente & venda pelo Preco M&ximo de Venda ao Governo — PMVG,
quando a logistica ou os precos ndo lhe sdo atrativos, mesmo sabendo que 0 preco maximo de
venda ao governo, conforme demonstrado no grafico n® 02, pode chegar a ser 60% maior que

0 preco de fabrica.

Desse quadro amplo e complexo, pode-se deduzir que o fator primordial para o
fendmeno da judicializagdo das politicas de saude no Brasil e no mundo, é o proprio sistema
capitalista, cujo principio axiolégico maximo € o lucro, de forma que a industria farmacéutica
busca jogar no mercado medicamentos de alto custo e, o pior, muitos destes com resultados néo
comprovados cientificamente. Ademais, ainda propagandeia medicamentos paliativos, como o
Eculizumabe, como se fossem curativos, iludindo os pacientes na busca por uma solugéo

maégica para moléstias incuraveis ou terminais.

Ainda nessa toada, é evidente que é a busca pelo lucro maior que faz os laboratorios
alardearem supostos maleficios de um produto, apenas para induzir artificialmente uma busca
por outro medicamento de sua propria fabricagdo, como no caso do Avastin e do Lucentis?, ou

ainda alardear sobre um beneficio inexistente, como ficou comprovado em alguns casos.

Todavia, a industria farmacéutica vai mais longe, como ja revelado por Gotzsche (2016,
p. 211-213), referindo-se ao caso do medicamento Erlotinibe?’, para cancer de pancreas,
altamente toxico, que prolonga a vida do paciente em dez dias e custa 500 mil ddlares. E um
medicamento eficiente em prolongar a agonia do paciente em 10 dias, o que no final ndo deixa

satisfeitos nem os familiares.

26 Fabricados pela Roche e Novartis.
27 No Brasil é comercializado com indicagdo de bula para cancer de pulm&o ao preco médio de R$ 8.000,00 por
30 comprimidos de 150mg.
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Ndo sem motivo, o titulo da obra de Gotzsche (2016) é altamente sugestivo:
“Medicamentos mortais e crime organizado: como a industria farmacéutica corrompeu a

assisténcia médica!”

Evidenciamos que o Doutor Peter Gotzsche nédo é a Gnica nem a primeira voz a ecoar
fatos sobre a indudstria farmacéutica, pois, ja em 2007, a Doutora Marcia Angell denunciou em
sua obra “A Verdade Sobre os Laboratérios Farmacéuticos” o fato de que os pregos dos
medicamentos sdo exorbitantemente mais altos para aqueles pacientes que mais necessitam de
cuidados, os idosos, os pacientes de doencas degenerativas e 0s pacientes oncoldgicos
(ANGELL, 2007).

3.5 ESTUDO DE CASO DA ATUACAO DO ADVOCACY EM SAUDE DA ABRALE

Para o presente estudo de caso, a partir dos critérios de combate ao cancer, transparéncia
e atuacdo em advocacy, selecionamos a Associacdo Brasileira de Linfoma e Leucemia —
ABRALE, como objeto central de nosso estudo de caso, a fim de determinar a extenséo, o
alcance, a importancia e os impactos sociais e juridicos de uma pratica estruturada, diversificada

e com um foco em saude.

Destacamos ainda da ABRALE, o fato de a mesma ter absoluta transparéncia na
prestacdo de contas, atuariais e sociais, em seu sitio da internet, onde o publico em geral pode
conferir a movimentacdo financeira e as acdes levadas a termo pela entidade, como critério

essencial a elegibilidade para nossa pesquisa.

3.5.1 Breve histdrico da Associacao Brasileira de Linfoma e Leucemia - ABRALE

No ano de 2004, através de um grupo de pacientes portadores de cancer no sangue e
seus respectivos familiares, foi fundada a organizacdo sem fins lucrativos denominada
Associacdo Brasileira de Linfoma e Leucemia — ABRALE, com o slogan: “100% de esforgo,
onde houver 1% de chance”. Em sintese, a finalidade dessa organizagéo é viabilizar para que
as pessoas diagnosticadas com cancer hematologico tenham acesso ao tratamento necessario e

de forma humanizada.
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A ABRALE fica sediada na cidade de Séo Paulo, mas tem representantes em 13 outras
cidades do Brasil, e, o fato de tal alcance de representacdo consiste numa iniciativa de suma
importancia, no sentido de possibilitar conhecer a realidade dos enfermos de outras regides, e
assim poder proporcionar ajuda para esses pacientes de maneira mais eficaz. O nimero de
pessoas que obtiveram auxilio da ABRALE é muito expressivo, e, desde a sua fundagdo ja

foram atendidos mais de cinquenta mil pacientes.

Atualmente, diversas sdo as formas de atuacdo da ABRALE, pois, além de acolher e
instruir os pacientes, a organizacdo também fomenta a pesquisa e 0 acompanhamento de dados
no seguimento do cancer hematoldgico. E, o detalhe que coaduna com objeto dessa dissertagéo,
a ABRALE ainda se utiliza das ferramentas do advocacy em busca de aprimorar e efetivar

politicas publicas que beneficiam as pessoas portadoras de cancer no sangue.

Na intencao de estudar de maneira mais detalhada o trabalho realizado pela ABRALE,
com preeminéncia nas a¢Ges de advocacy, aplicamos, junto ao gestor de advocacy em politicas
publicas da organizacdo, o Sanitarista Tiago Cerpas, o formulario de pesquisa, em seguida

examinado.

3.5.2 Analise qualitativa do questionéario aplicado

A partir deste ponto, faremos uma breve discussao acerca das respostas ao instrumento
de pesquisa, composto de nove questdes, sendo cinco abertas e quatro hibridas (em um primeiro
momento fechada, e em seguida aberta), submetido a Associacdo Brasileira de Linfoma e
Leucemia — ABRALE, evidenciam a importancia, a extensao e o alcance de suas atividades

como suporte aos familiares e pacientes acometidos de linfomas e leucemias.

Adianta-se que se tratam de servicos multidisciplinares que vdo muito além daqueles
tratamentos convencionados nos Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas em Oncologia
do Ministério da Salude ou nas Portarias GM/MS, ndo se limitando ao atendimento psicoldgico,
nutricional ou juridico de seus usuarios, o que torna mais suportavel o sofrimento fisico e mental
daqueles que buscam a entidade, e decerto recebem um tratamento mais humanizado que o

ambulatorial e hospitalar fornecidos pelo Sistema Unico de Satde.

Quando perguntada, através do referido instrumento de pesquisa, sobre quais as

principais agOes de advocacy praticadas pela ABRALE, a entidade assim respondeu ao
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guestionamento:

As principais a¢@es de advocacy da Abrale incluem:

Realizacdo de Pesquisa com pacientes oncoldgicos para entender as barreiras
enfrentadas durante a jornada;

Dialogo ativo com o Ministério da Saude, principalmente com as areas de Atencao a
Saude e Incorporacéo de Novas Tecnologias em Saude;

Dialogo ativo com a ANS, 6rgédo regulador da Satde Suplementar no Brasil;
Elaboracéo de artigos juridicos e tematicos de politicas publicas para a midia em geral;
Capacitacdo em Politicas Publicas para parceiros;

Campanhas de engajamento para os temas relacionados a melhoria da atencéo
oncoldgica e hematolégica no Brasil;

Participacdo de Conselhos Municipais, Estaduais e do Conselho Nacional de Salde;
AcOes em parcerias com outros 6rgdos governamentais como as Hemorredes e o
Instituto Nacional de Cancer (INCA).

Organizacao de eventos para sensibilizar o poder publico e a sociedade civil.

Evidenciamos que essas acOes da ABRALE revelam um advocacy estruturado, com
foco no dialogo ativo com tomadores de decis@o do legislativo e do executivo, bem como na
disseminacdo das informac@es relevantes no ambito social e midiatico, em colabora¢do com a

academia na area cientifica.

Merece ainda destaque a atuacdo politica da ABRALE, junto aos conselhos de salde.
Atuacdo essa, que se encontra presente nas trés esferas administrativas, que garante aos

pacientes e familiares uma voz ativa na tomada de decisdes e no enfrentamento do cancer.

Ressaltamos ainda duas publicacdes da entidade com elevado alcance e impacto para 0s
pacientes de doencas oncologicas, a “CARTILHA ABRALE: Direitos do Paciente com Cancer”
e a “Declarac¢ao Para Melhoria da Atencao ao Cancer no Brasil”, de autoria do coletivo Todos

Juntos Contra o Cancer - TJCC.

Também é notavel a iniciativa da Revista ABRALE Online? que reline uma série de
artigos e informagdes relevantes para pacientes, familiares e cuidadores, além de uma
plataforma de ensino, também disponivel Online, a ONCO ENSINO?°, criada em 2016 para

capacitacdo de médicos e profissionais da salde.

28 https://revista.abrale.org.br/
29 https://oncoensino.org/
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3.5.3 A atuacdo da ABRALE e seus os impactos sociais

Quanto aos impactos sociais, sdo indissociaveis destes, 0s tipos de servicos
disponibilizados pela entidade, que em resposta ao item 1.1 do instrumento de pesquisa, assim

respondeu:

A equipe interna disponibiliza, via canais digitais e telefone, todo tipo de ajuda
gratuita de que os pacientes precisem, no pré e pos-tratamento. Dentre 0s servigos
oferecidos estdo: atendimento psicolégico, ndo sd a pacientes, mas também aos seus
familiares ou cuidadores para ajudar no enfrentamento do céncer e de todos os
sentimentos que esta situagdo pode trazer; orientacdo juridica, que reforca a
importéncia dos direitos do paciente perante a lei; apoio nutricional, com profissionais
da nutricdo que auxiliam para uma melhor alimentacdo durante o tratamento;
informagdes sobre as doencas, terapias e prognésticos; programa de segunda opinido
médica, dirigido a pacientes desprovidos de recursos financeiros.

Destacamos desse rol, o atendimento psicoldgico ao paciente e seus familiares, o apoio
nutricional, as informacdes sobre a doenca, terapias e seus possiveis prognosticos e a segunda
opinido médica, como servigos que ndo se encontram entre os Protocolos Clinicos e Diretrizes
Terapéuticas em Oncologia do Ministério da Saude, ou até mesmo previstos nas Portarias
GM/MS, mesmo que parcialmente disponiveis em alguns centros de alta complexidade no

combate ao cancer.

Importante ressaltar que nem sempre o paciente e seus familiares tém uma resposta clara
e precisa acerca do diagndstico, bem como também faltam esclarecimentos acerca das terapias
disponiveis, e, principalmente sobre o prognostico, o que dificulta demasiadamente o

tratamento e a resposta do paciente, como bem destacam Lopes-Junior et al. (2016, p. 20):

[...] deixar de explicar claramente ao paciente o processo da intervencdo e 0s
objetivos (uma falha no processo de comunicagdo, em particular, entre o profissional
que vai realizar a intervencdo e o paciente) cria dificuldades no desenvolvimento de
uma abordagem multiprofissional também como na implementacdo dessas
intervencdes na pratica cotidiana®.

Assim, ao disponibilizar informacdes precisas sobre a doenca, terapias e seus possiveis
prognasticos, e até uma segunda opinido médica, a ABRALE supre uma das principais falhas
do sistema, visto que o cuidar é muito mais abrangente que o tratamento do cancer e, muitas

vezes, nao necessita de sofisticacdes tecnologicas, mas sim de uma equipe interdisciplinar,

30 Livre tradugéo
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treinada, consciente e humanizada.

Ainda neste tépico, o instrumento de pesquisa inquiriu a ONG acerca dos impactos
sociais, através do seguinte questionamento: “3. Quanto ao servigo/apoio disponibilizado pela

ABRALE, como se descreveria os impactos sociais mediatos e imediatos?”.

A resposta da ABRALE a esse questionamento é importante, ao destacar o papel

fundamental da informacdo como parte das estratégias de advocacy:

Imediatos: Os pacientes apresentam melhora em sua jornada de enfrentamento da
doenca, uma vez que conseguem alcancar seus objetivos. Em muitos casos, 0 que
importa para o paciente é conseguir um beneficio ou um auxilio para garantir o
sustento de sua familia.

Mediatos: A informacdo de apoio empodera o paciente, construindo um ser social
consciente de seus direitos, impactando 0 acesso a sadde e a0s Servigos sociais.

De nossos estudos, observamos que a gestdo da informagdo é um principio importante
das acOes de advocacy, como orientado pela UNICEF (COHEN et al., 2010, p. 83), em seu “Kit

de Ferramentas para o Advocacy: um guia para influenciar decisdes que melhoram a vida das

criangas™!:

[...] a gestdo do conhecimento trata de levar o conhecimento certo as pessoas
certas no momento certo. A gestdo do conhecimento é um componente da funcéo de
conhecimento organizacional, focalizando explicitamente o gerenciamento de
sistemas de conhecimento para melhor desempenho organizacional e melhores
resultados. A gestao do conhecimento é uma atividade de gestdo que busca valorizar
a organizacdo, integracdo, compartilhamento e entrega de conhecimento. As
necessidades e questdes criticas de conhecimento devem ser identificadas para
apoiar a defesa de direitos. As estratégias de advocacy mais eficazes sdo baseadas
no conhecimento e aproveitam as licbes de experiéncias anteriores. Um sistema
de gestdo do conhecimento sobre advocacy pode facilitar isso ao coletar, armazenar,
recuperar e disseminar tais informacdes. Este sistema deve ser orientado pela
demanda e focar nas necessidades de seus usudrios. Os usuarios devem
determinar o conhecimento de que precisam para fazer seu trabalho de maneira
eficaz e criativa®. (Grifou-se)

Importante destacar no discurso da ABRALE o fato de que “Em muitos casos, o que
importa para o paciente € conseguir um beneficio ou um auxilio para garantir o sustento de sua
familia”, o que revela que em muitos casos o paciente oncologico desconhece até mesmo quais
sdo seus direitos trabalhistas e previdenciarios, direitos esses que podem se reverter em auxilio

financeiro para seus entes.

31 Livre tradugéo.
32 Livre traducdo.
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Dai, prova-se a necessidade de uma gestdo eficiente do conhecimento no sentido de
orientar esses pacientes acerca dos procedimentos administrativos e/ou juridicos para garantia

de seus direitos, como deveras foi destacado pela publicacdo da UNICEF (COHEN etal., 2010).

Destaca-se ainda do discurso da ABRALE, a alusdo ao fato de que “o conhecimento
empodera”, o que nos remete a fala de autores como Paulo Freire (FREIRE; SHOR, 1986) que
veem 0 empoderamento nas acles educativas, como as Unicas capazes de emancipar e

empoderar o coletivo, agindo assim como ferramenta de mudanca social e politica.

Apesar da objetividade na resposta da ABRALE, fica evidente que os impactos sociais
da atuagdo de uma ONG ndo se esgotam nos reflexos no nacleo paciente/familiares, se
espraiando por toda a comunidade em que esta se insere, dadas as teias das relacGes sociais e

profissionais em que este nucleo desenvolveu e se manteve ao longo de sua existéncia.

Nos itens 4 e 4.1 do instrumento de pesquisa, a ONG foi inquirida acerca do perfil

mediano dos pacientes atendidos pela entidade e retornou o seguinte resultado:

A idade média dos pacientes cadastrados é de 48 anos, dos quais 52% do sexo
feminino e 48% do sexo masculino. A maioria dos pacientes é da regido Sudeste do
Brasil (54%), seguido do Sul (19%), Nordeste (19%), Centro-Oeste (8%) e Norte
(1%). Néo coletamos dados de renda ou escolaridade.

Nesse quesito, verificamos que o perfil dos pacientes é condizente com outros perfis
socio demograficos levantados por outros estudos (BRASIL, 2019), inclusive em relagcdo a uma

maior incidéncia na regido Sudeste.

Quanto a assisténcia de pacientes por sexo, esse dado destoa da incidéncia média dos
linfomas e leucemias, sempre prevalentes em homens, de forma que a estimativa do Ministério
da Sadde (2019, p. 52) para 0 ano de 2020 (linfomas e leucemias agrupadas) € de 14.090 novos
casos para homens e 11.390 novos casos para mulheres.

Essa discrepancia parece-nos apontar para as diferentes formas de enfrentamento da

doenca oncoldgica, socialmente demarcadas pelo género, como aponta Gianini (2007, p. 8):

[...] o género parece ser um fator moderador importante na doenca, com efeitos
complexos sobre a capacidade de enfrentamento. Assim, talvez devido ao tipo de
socializacdo e rede social maior, parece ser mais facil para as mulheres expressarem
suas emogdes e falarem com outras pessoas sobre sua doenga.

Dessa forma, entende-se que os géneros respondem de formas diferentes aos fatores
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estressantes do diagnostico de cancer, com destaque da maior adaptabilidade feminina, na busca

por informac@es e formas de enfrentamento do cancer.

Ainda do instrumento de pesquisa, relevante mencionar que a ABRALE atende em
média 600 pacientes por més, de acordo com o respondente. Destacando do Relatdrio Publico
de 2019 que no ano de 2018, foram 518 atendimentos psicoldgicos, 2.218 atendimentos
juridicos e 1.563 pacientes atendidos por e-mail, telefone e/ou presencialmente, que resulta em
uma média de 358 paciente atendidos por més para o referido ano. O que revela uma tendéncia

de crescimento dos atendimentos realizados pela ABRALE.

3.5.4 A atuacdo da ABRALE e os seus impactos juridicos

No item 5 do instrumento de pesquisa, buscou-se entrever como funciona o suporte
juridico da entidade a seus usudrios, pacientes e familiares destes, quando do diagndéstico da

doenca oncoldgica, ao qual assim respondeu a ABRALE:

O servigo de apoio juridico se dedica a atender 0s pacientes quanto aos seguintes
assuntos: Aposentadoria por incapacidade permanente, auxilio-doenga, garantia nos
estudos e no trabalho, isen¢do de ICMS na compra de carro adaptado, isencdo de
imposto de renda, isencdo de IOF, isen¢do de IPI na compra de carro adaptado,
isencdo de IPTU, isencdo de IPVA para carro adaptado, liberacdo de rodizio e cartdo
do deficiente, LOAS, Medicamentos Gratuitos, Orientacdes Gerais, planos de sadde,
prioridade na justica, quitagio do financiamento da casa propria, renda mensal pela
previdéncia privada, saque do FGTS, saque do PIS/PASEP, seguro de vida, SUS —
Sistema Unico de Saude, transporte gratuito e Tratamento Fora do Domicilio (TFD).

Trata-se, com efeito, de uma verdadeira gestdo do conhecimento (COHEN et al., 2010),
pois reline uma coletanea de informaces relevantes que perpassam diversas searas do Direito,

tais como Direito Tributario, Direito Previdenciario e Direito Civel.

E importante frisar que apesar de gozar de diversos direitos e prerrogativas, em face do
diagnostico de cancer, os pacientes ndo tém conhecimento ou acesso a todas essas informacoes
que, apesar de estarem disponiveis nos sites e portais do governo, nem sempre sdo de

conhecimentos de profissionais de suporte aos pacientes, como o0s Assistentes Sociais.

Destaque-se ainda que essa é uma diferenca crucial na formacg&o destes profissionais,
gue nos paises de lingua inglesa, tanto no bacharelado (Bachelor of Social Work - BSW) quanto

no mestrado (Master of Social Work - MSW), sdo submetidos a disciplina de Advocacy in Social
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Work (MCLAUGHLIN, 2009).

No item 5.1 inquirimos qual a média de percentual de atendimentos juridicos que se

converteriam em acdes, ao que a ABRALE respondeu como se segue:

A atuacdo juridica ndo inclui o ajuizamento de ac¢Bes. Orientamos 0s pacientes a
buscar a defensoria publica, advogados parceiros ou particulares. Esta associagéo ndo
incentiva a judicializacdo da salde, apenas orienta os pacientes sobre quais caminhos
buscar para alcancar seus objetivos.

E importante ressaltar o discurso da entidade de que “ndo incentiva a judicializagio da
saude”, o que nos remete ao topico 3.3.2 Judicializag@o das politicas publicas em satde, onde
foi possivel ver os efeitos negativos da judicializacdo da saude, e, faz-se necessario ainda

resgatar a fala de Snyder e Anderson (2006, p. 38), ao aduzirem que:

Quando uma agéncia governamental ou empresa privada é processada, geralmente
parece que foi atacada. O litigio pode fazer com que as pessoas que vocé deseja tomar
decises figuem com raiva e se recusem a falar com vocé®,

Assim, atuar diretamente nas cortes de justica, pode dificultar o acesso das entidades
aos tomadores de deciséo (Legislativo, Executivo) ou as companhias privadas, que em algum

momento podem estabelecer relacGes de parceria com as Organiza¢Ges Ndo Governamentais.

Essa compreensdo da entidade é corroborada no item 6 do instrumento de pesquisa pela

negativa em atuar como amicus curiae em agoes de interesse coletivo.

Insta destacar que, apesar de a ABRALE ndo atuar diretamente nas cortes de justica,
seus servigcos de gestdo da informacdo repercutem positivamente na esfera juridica de seus
usuarios, que obtém beneficios tributarios e previdenciarios, ainda que através da via

administrativa.

3.5.5 A atuacdo da ABRALE no @mbito do Poder Legislativo

No item 9 do instrumento de pesquisa, a entidade foi indagada se tem ou ja teve alguma

atuacdo de advocacy junto ao Poder Legislativo (Unido, Estados, Distrito Federal ou

33 Livre tradugdo.
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Municipios), ao que a mesma respondeu nos seguintes termos:

Sim. Por exemplo, na Camara dos Deputados atuamos junto a Frente Parlamentar
Mista em Prol da Luta Contra o Cancer. Assim como temos atuagdo em local em
outras frentes, como a de Oncologia Pediatrica do Rio Grande do Sul e a Frente
Parlamentar de Apoio de Combate ao Cancer da Alesp em S&o Paulo. Para além das
frentes, realizamos agdes de advocacy com determinados parlamentares para
sensibilizacdo da causa.

Cumpre destacar que a atuacdo da ABRALE junto ao poder legislativo ndo é recente,
evidenciando-se que, em 2004, a presidente da entidade, Merula Steagall, denunciou ingeréncia
politica na fila de transplantes de medula dssea. E, junto a Comissdo Externa destinada a
averiguar as referidas denuncias prestou esclarecimento sobre as irregularidades, ocorridas no

Instituto Nacional do Cancer - INCA.

Ja em 18 de agosto de 2015, a referida presidente, entregou em ato publico, aos
parlamentares ligados as causas da saude a primeira versao da “Declaracdo Para Melhoria da
Atengdo ao Cancer no Brasil”, documento, formulado em conjunto por 50 entidades que
formam o coletivo “Todos Juntos Contra o Cancer — TICC” (CAMPOS, 2018).

Importante também dar o devido destaque, que em 24 de agosto de 2016, a ABRALE
assinou junto com outras entidades uma Carta para a Camara dos Deputados, com “Sugestdes
para o aprimoramento das condi¢des de acompanhamento e participacao no processo legislativo
da Camara dos Deputados do Congresso Nacional”, que propds, entre outras demandas, a
criagio do “Amicus Legis”* ou “Amigo do Legislativo”, que segundo o texto seria um
mecanismo de contribuicdo oficial de organizacdes da sociedade para Projetos de Lei em

tramitacdo no legislativo federal.

Destacamos ainda do documento a proposta de criacdo de “Audiéncia Parlamentar
Online” ¢ “Encontro Tematico Online — Hangout com Parlamentares”, como formas de inclusdo

participativa dos cidadaos e organizagdes civis.

Dessa forma, podemos ver o quao atuante € a entidade junto ao poder legislativo, sempre
propondo um dialogo ativo na busca por mudancas em prol do coletivo de pacientes e cidadaos,

e, defendendo os ideais de uma democracia mais participativa.

34 Nao confundir com o amicus curiae, ja previsto em lei.
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3.6 CONSIDERACOES FINAIS

Esse segundo artigo, apresentou um estudo de caso da Associacdo Brasileira de Linfoma
e Leucemia — ABRALE, com énfase nos impactos sociais e juridicos da atuacdo das
organizacOes de advocacy em saude.

No tocante as questdes de saude e as politicas publicas, enfatizamos que ha uma clara
desproporcionalidade em relacdo as demandas e as politicas publicas disponiveis. E, é razao
dessa clara necessidade de suplantar essa desproporcionalidade que surge o espaco no qual

atuam as entidades civis organizadas.

E também a partir desse desequilibrio, que se vé a acio das organizacdes de advocacy,
gue atuam com o intuito de apoiar 0s pacientes nas demandas extrajudiciais, principalmente na

busca de insumos e servigos, e, em ultima instancia, nos pleitos judiciais.

Cumpre ressaltar que, ndo obstante serem de clara importancia no apoio a pacientes
necessitados, no Brasil, as referidas organizacOes ainda operam de forma bastante restrita no
ambito judicial, visto que, além das ADINs e ADECON:Ss, foi s6 a partir do Codigo de Processo
Civil de 2015 que a norma brasileira permitiu a atuacdo da figura do amicus curiae em acdes

civeis.

Acerca do assunto, ressalte-se que nas questdes de saude, existe a possiblidade de
ingresso de acdes individuais e coletivas. Entretanto, as demandas coletivas ainda sofrem com
o descrédito do judiciario, e, as decisfes tendem, na maioria das vezes, a satisfacdo de direitos
individuais, trazendo, como consequéncia, resultados que nao séo revertidos efetivamente em

prol da sociedade.

Mesmo com pouca representatividade, e ganhos ainda bastante timidos, os impactos
sociais das acOes de advocacy em saude sdo altamente positivos, pois uma de suas
peculiaridades é ampliar a visibilidade dos direitos humanos e garantias fundamentais,
amplificando também a participacdo do terceiro setor. Ou seja, é através dos grupos de
advocacy que aumentam as possiblidades de alavancagem de politicas publicas de saude,
resultando em impactos sociais quando possibilitam a diminuicéo e o distanciamento que separa

a Nacdo do Estado.

No tocante aos direitos humanos e o terceiro setor, tendo o Brasil com signatario da

Declaragdo Universal dos Direitos Humanos desde 1948, infelizmente ainda é possivel verificar
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constantes agressdes a esses direitos. E, em relacdo a satde, s6 ndo é pior o cenario, em funcao
da participacdo das entidades civis na promocdo e protecdo dos aludidos direitos. Por
conseguinte, a cooperacao do terceiro setor € que faz a diferenca na concretizacdo dos direitos

relacionados a saude, tendo como emblematico exemplo a atuagdo da ABRALE.

N&o obstante a participacdo democratica estar formalmente prevista na Constituigdo
Brasileira de 1988, tal forma de soberania popular, ainda se encontra bastante fragilizada, pois,
nem sempre 0s eleitos representam de forma digna seus eleitores. Entretanto, é preciso lembrar
que participacdo democréatica ndo se limita apenas ao sufragio. Visto que, podemos também
dizer que o advocacy é uma forma de representagdo democratica, especialmente voltadas as

questdes de relevancia social.

Em decorréncia dessa referida participacdo que as organizacdes de advocacy propiciam,
h& um consequente fomento a cidadania, ja que a valiosa atuacao das aludidas organizacdes, se

torna mais uma ferramenta para a utilizacdo de estratégias que ampliam a forca do coletivo.

As politicas pablicas voltadas as causas da saude fazem parte dos compromissos do
Estado em relacdo ao provimento do acesso a saude. No Brasil, o SUS, com abrangéncia
nacional, consiste num sistema publico, que ndo discrimina seus usuarios, proporcionando
atencdo integral e descentralizada. E evidente que o SUS traz beneficios significativos no
tocante ao acesso a saude, que se intensificam quando analisamos a luz das politicas publicas

que surgem em raz&o da atuacdo das organizacdes de Advocacy em salde.

No que concerne aos impactos juridicos do advocacy em saude, umas das peculiaridades
¢ a geracdo de precedentes legais, que podem servir de vantagens para acfes analogas.
Entretanto, em razdo dos muitos recursos processuais, tais acdes podem ter resultados incertos

ou até mesmo intempestivos, em razao da urgéncia que os casos de salde demandam.

Para tanto, os 6rgaos publicos que podem auxiliar as a¢fes de advocacy nas cortes de
justica, sdo essenciais nesse tipo de finalidade, visto que, a gratuidade de seus servigos desonera

os cidadaos carentes de recursos e amplia a possibilidade de enfrentamento estratégico.

As Defensorias Publicas sdo 6rgdos publicos passiveis de auxiliar positivamente as
acOes de advocacy perante o judiciario Brasileiro, tendo como suas principais atividades o
encaminhamento de pacientes e familiares para atendimento e orientagéo juridica, em prol do

acesso a medicamentos, cirurgias, internamentos, etc.

O Ministério Publico, ndo obstante, ser mais conhecido como 6rgdo de acusagdo,
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também tem relevante atuacdo como fiscal da lei, tendo ampla legitimidade para a defesa de
interesses sociais e individuais indisponiveis, bem como também de interesses difusos e
coletivos, tal como estabelecido pela CF de 1988. Ressalte-se que a Promotoria Especializada
em Saude atua como fiscal do dever do Estado de prover os servigos de satde publica. Ademais,
quando da ndo observancia desse direito, 0 MP também pode promover Acédo Civil Publica -

ACP, para que se fagam cumprir as leis brasileiras quanto a prestacéo de servigos de salde.

As Ouvidorias Publicas no Brasil, embora tenham pretensfes positivas, ndo tém o
mesmo alcance da figura europeia do ombudsman. Por conseguinte, as ouvidorias patrias,
atuam como mais um canal de comunicacgdo entre os administrados e a administracdo publica,
sem poderes de representar 0s que necessitam de acesso a saude, limitando-se a ouvir
reclamacdes e prestar informacdes sobre medicamentos disponiveis no SUS, atendimento

ambulatorial, encaminhamentos hospitalares, etc.

A tdo conhecida expressdo judicializacdo das politicas publicas em salde reflete muito
bem as questBes nevralgicas desse assunto, visto que, se 0 Estado ndo prové o necessario para
a manutenc¢do da satde do usuério, ndo lhe restando outra alternativa que ndo seja judicializar

tal direito.

Entretanto, é importante evidenciar que tal conduta de crescente judicializacdo finda por
elevar os custos do SUS e resultar na alteracdo do destino dos recursos alocados a salde de

muitos em prol de poucos.

No tocante a especifica judicializacdo dos medicamentos oncologicos, ha uma
retroalimentacdo na medida em que, a demanda aumenta, na mesma razao em que mais recursos

séo destinados para o atendimento das ag0es judiciais.

Cumpre evidenciar que, no especifico caso de judicializacdo de medicamentos
oncologicos, ainda existe o fator agravante de a industria farmacéutica se omitir ou se recusar,
sem nenhuma justificativa plausivel, injustificadamente a vender pelo PMVG, simplesmente
quando a logistica ou os precos ndo lhe sdo atrativos. Ou seja, podemos inferir que esse
fendmeno da judicializacdo da saude é decorrente do proprio sistema capitalista, que visa

sempre o0 lucro, em detrimento da pessoa humana.

Conforme explanado no item 3.5, a escolha da Associacdo Brasileira de Linfoma e
Leucemia — ABRALE, como objeto do estudo de caso, teve como finalidade determinar a
extensdo, o alcance, a importancia e 0s impactos sociais e juridicos de uma pratica estruturada,

diversificada e com um foco em saude.
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A referida Associacdo, fica sediada na cidade de S&o Paulo, mas também conta com
representacdo em outras 13 cidades brasileiras. Enfatizamos sua importancia no sentido de
trazer o conhecimento sobre a realidade dos enfermos e proporcionar ajuda aos pacientes, que

desde a fundacdo, ja passaram de cinquenta mil.

Com diversas formas da atuagdo, a ABRALE acolhe e instrui pacientes, fomenta a
pesquisa, acompanha dados no seguimento do cancer hematoldgico, e, principalmente, se
utiliza das ferramentas do advocacy em saude para buscar o aprimoramento e efetivacdo de

politicas publicas, tudo em prol de beneficios das pessoas portadoras de cancer no sangue.

A andlise qualitativa do questionario aplicado ressalta a importancia, a extensao e o
alcance das atividades da ABRALE como suporte aos familiares e pacientes acometidos de
linfomas e leucemias. E importante informar que os servicos oferecidos pela referida
Associacdo sdo multidisciplinares, e ndo se limitam ao atendimento puro e simples, mas se
irradiam nos aspectos psicolégico, nutricional ou juridico de seus usuarios. Ou seja, a intencdo
é minimizar o sofrimento fisico e mental daqueles que buscam a entidade, proporcionando um

atendimento diferenciado e personalizado.

Conforme resposta do instrumento de pesquisa, as principais a¢Ges de advocacy da
ABRALE, em sintese, incluem realizacdo de Pesquisa com pacientes oncolégicos, visando
entender as barreiras enfrentadas durante a jornada; didlogo ativo com o Ministério da Salude —
MS e a ANS; elaboracdo de artigos juridicos e tematicos de politicas publicas para a midia em
geral; capacitacdo em Politicas Publicas para parceiros; campanhas de engajamento para 0s
temas relacionados a melhoria da atencdo oncoldgica e hematoldgica no Brasil; participacdo
em conselhos representativos na area de salde; acdes em parcerias e organizacao de eventos

para sensibilizar o poder publico e a sociedade civil.

Diante de tantas acGes de suprema relevancia, a atuacdo da ABRALE traz inegaveis
impactos sociais, conformando sociedade, pacientes, familiares e cuidadores, irradiando sua
atuacdo a um grau de extrema importancia para a sociedade, trazendo exemplo de que €é possivel
respeitar os direitos humanos e garantias fundamentais ao proporcionar a dignidade necessaria

no enfrentamento das doencas linfaticas e leucémicas.

Sobre a atuacdo da ABRALE e os seus impactos juridicos, destaca-se a repercussao
positiva na esfera juridica, visto que, mesmo nao atuando de forma direta junto ao poder
judiciario, seus usuarios, devidamente instruidos, constantemente obtém beneficios legais,

dentre eles tributarios e previdenciarios, ainda que através da via administrativa.
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E, finalmente, no que se refere a atuacdo da ABRALE no &mbito do Poder Legislativo,
enfatiza-se a atuacdo na Camara dos Deputados, junto a Frente Parlamentar Mista em Prol da
Luta Contra o Cancer. Ou seja, ficou bem claro que a atuacdo da ABRALE também se irradia
para outras frentes tais como a Oncologia Pediatrica do Rio Grande do Sul e a Frente
Parlamentar de Apoio de Combate ao Cancer da ALESP, em S&o Paulo.

Portanto, a ABRALE realiza de forma bastante eficiente, acdes de advocacy com foco

na sensibilizacdo da causa que defende de forma téo eficiente.
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CAPITULO 4
CONCLUSAO GERAL

Ao longo de nossa pesquisa foi possivel fazer um resgate historico do direito a saude,
desde a Declaracao Universal dos Direitos Humanos, passando pelos 21 anos de ditadura militar
no Brasil — que impedia, inclusive, o direito de acdo contra o Estado autoritario — até a
redemocratizacdo, que culminou por positivar na Constituicdo Federal de 1988, sob o titulo
DOS DIREITOS E GARANTIAS FUNDAMENTAIS, os Direitos Humanos, do Diploma
Legal da ONU, de 1948, do qual o Brasil é signatario desde aquela data, assim como pincelar

brevemente as origens do Sistema Unico de Satde — SUS.

Nesse recorte histdrico, foi possivel enxergar as deficiéncias do sistema, destacando-se,
dentre elas, a caréncia de leitos e a distancia entre a crescente demanda por insSumos e servi¢cos
e a estagnacdo orcamentaria do sistema, 0 que acarretou, entre outros efeitos, a crescente

judicializagdo da saude no Brasil.

Também buscou-se o resgate historico da origem das Organizac¢des da Sociedade Civil,
através da atuacdo de grupos como a Acdo Popular — AP, e da propria historia de vida do
Socidlogo Herbert Jose de Souza, o Betinho, ao longo dos anos 80 até meados dos anos 90,
quando a denominac&o e os objetivos das ONGs se encontram consolidados em uma tendéncia
ao socialismo e ao materialismo historico, na luta pelos ideais de justica social e efetivacdo dos
direitos humanos, divorciando-se, assim, da caridade cristd, marcada pela filantropia e orientada

eminentemente pela Igreja Catdlica.

A importancia desse resgate histérico reside no fato de que o terceiro setor,
particularmente em paises subdesenvolvidos, ou em desenvolvimento, é o principal ator social
na defesa dos Direitos Humanos como um todo, e, em particular, na defesa de mudancas

positivas das politicas publicas de saude e assisténcia.

Foi possivel, inclusive, ver a forma de atuacdo do Estado, que no afé de negar direitos
constitucionais aos seus administrados, invoca, entre outros argumentos, a teoria estrangeira da
reserva do possivel, como se fosse dado ao Estado escusar-se das prestacfes positivas impostas
pela Constituicdo Federal de 1988, sob o argumento de que ndo teria fundos suficientes no

erario para compra de medicamentos ou abertura de leitos para a atencédo a saude.

Ressalte-se ainda que foi possivel, através da revisdo da narrativa da literatura,

estabelecer os conceitos e diferencas entre o advocacy e o lobbying, em face da confuséo
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conceitual entre os termos, muitas vezes de forma proposital, quando conglomerados

capitalistas classificam sua atuacdo de lobbistas como se fosse advocacy.

Dessa forma, foi possivel determinar que o advocacy € uma forma de atuacdo que se
distingue do lobby por ndo buscar o interesse privado e econdmico de empresas ou
profissionais. Ao contrério, o advocacy luta em prol do coletivo, sem finalidade lucrativa, dando
visibilidade as causas sociais e humanas, disseminando informacdes, capacitando profissionais,
defendendo os interesses de minorias marginalizadas e socialmente excluidas pelo capital, e,
principalmente, exercendo pressdo sobre os tomadores de decisdo através da mobilizacdo da
opinido publica.

Uma vez constatada a seriedade dos nimeros, mundiais e nacionais, do cancer como
uma verdadeira epidemia que assola os paises com IDH mais baixo, tal como o Brasil, buscou-
se um aprofundamento na andlise de entidades civis sem fins lucrativos que atuassem no
combate a essa moléstia em particular, agregando ainda dois outros critérios, a préatica
consolidada de advocacy e a transparéncia da entidade através da publicizagdo de seus

demonstrativos financeiros e sociais.

Nessa etapa da pesquisa, trés entidades se destacaram: a Associacao de Cancer de Boca
e Garganta — ACBG, a Associacao Brasileira de Linfoma e Leucemia - ABRALE e o Instituto
Oncoguia, que foram objeto de uma anélise sucinta no primeiro artigo da presente dissertagéo,
com destaque para as estratégias semelhantes de advocacy e o atendimento aos pacientes

oncologicos e seus familiares.

Dessas trés entidades, a ABRALE destacou-se em sua atuagdo junto aos 6rgdos e
autarquias do Poder Executivo, representadas pelas siglas ANVISA, CONEP e CONITEC,
destacando-se ainda como membro do Conselho Nacional de Saude — CNS, o que também

pesou na escolha dessa entidade para o estudo de caso do segundo artigo.

A concluséo inevitavel é que as entidades ndo governamentais que atuam no advocacy
em salde tem um relevante papel nos estados democraticos, seja pela visibilidade que estas
entidades ddo as necessidades do coletivo, seja pela defesa dos Direitos Humanos de forma
mais geral, e em particular do direito a salde, seja pressionando os tomadores de decisdo, do

legislativo e do executivo, seja em adotar novas e modernas diretrizes.

No tocante as politicas publicas, constatou-se a ineficiéncia do Estado Brasileiro em
racionalizar despesas e alocar 0s recursos necessarios ao gerenciamento do Sistema Unico de

Saude - SUS, agravada pela judicializagdo da satide e um crescente ativismo judicial, que muitas
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vezes desconsidera elementos técnicos e cientificos em suas decisoes.

No aprofundamento das questdes propostas na primeira etapa da pesquisa, optou-se por
uma abordagem com énfase nas discussdes acerca do fendmeno da judicializa¢do da saude, com
foco nas causas e consequéncias desse fendbmeno, que apontam nao apenas para o inevitavel
abismo entre a capacidade de cobertura do SUS — oferta versus demanda — préprio da limitacdo

do sistema, mas também para fatores externos e ndo menos importantes.

De fato, a pesquisa constatou o completo despreparo do sistema em face das doencas
raras e do alto custo dos farmacos prescritos para essas mesmas doencas, de sorte que 1.268

pacientes, geraram para 0 SUS uma despesa extra de R$ 1,1 bilhdo, apenas no ano de 2018.

Destaca-se que esse efeito é agravado, sobremaneira, pela precificacdo das tecnologias
em saude, de forma que o Preco Maximo de Venda ao Governo, em alguns casos chega a ser
60% maior que o Preco de Fabrica. E, mesmo assim, no caso dos medicamentos oncolégicos,
as unidades do SUS do Norte e Nordeste brasileiros ainda sofrem com o desabastecimento,
principalmente em face do desinteresse dos grandes laboratdrios em suprir a demanda de forma

injustificada, recusando-se em ofertar os farmacos pelo PMVG.

Outro efeito observado, e que merece destaque, € que as empresas farmacéuticas
preferem forcar um aumento do preco de mercado dos farmacos em face do incremento da
demanda, em vez de ampliar sua capacidade em suprir a demanda crescente pelos insumos em

salde.

Importante ainda ressaltar que a pesquisa constatou que muitos dos medicamentos
anunciados pela indastria farmacéutica como curativos, ndo passam de meros paliativos, cujos
efeitos j& sdo alcangados por outros medicamentos de menor preco, e que ja sdo ofertados pelo
Sistema Unico de Sadde.

Também ¢é notavel evidenciar que no Brasil, as a¢Ges denominadas coletivas, nao
resultam em ganhos para a coletividade, mas apenas perseguem interesses individuais, de forma
que ndo representam mudancas nas politicas publicas de salde, resultando na descrenca geral
das entidades civis no poder judiciario.

Dessa forma, nesse ambito, a judicializacdo ndo surte qualquer efeito positivo sobre as
politicas publicas de salde, atendendo unica e exclusivamente a interesses individuais,

onerando, mais ainda, o ja deficitario Sistema Unico de Satde.

Esse quadro complexo tornou-se um circulo vicioso no qual alguns pacientes buscam
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novas tecnologias altamente questionaveis, causando uma onerag&o indevida e ndo prevista no
orcamento do SUS, de forma que o referido Sistema deixa de ofertar, ou oferta em carater
deficitario, os servicos e insumos regulares, forcando mais e mais pacientes em optar por

judicializar suas demandas.

E, é nesse cenario cadtico que a ABRALE atua de forma a mitigar algumas das
necessidades dos pacientes oncologicos, através de uma atuagdo em advocacy que vai desde 0
atendimento presencial ou remoto, com disponibilizacdo de atendimento psicologico,
orientacdo juridica, apoio nutricional, bem como informagdes sobre as doengas, terapias e
prognosticos e programa de segunda opinido médica, até uma atuacéo ativa junto aos tomadores
de decisdo, tanto do poder legislativo quando do executivo, a exemplo do Ministério da Saude

e a Agéncia Nacional de Saude - ANS.

Ou seja, é inegavel que a atuacdo em advocacy da ABRALE tem relevante impacto
social ao disseminar informag@es cruciais junto a sociedade, fomentando, dessa forma, a
cidadania e garantindo, de formas direta e indireta, 0 acesso a insumos e servigos essenciais aos

pacientes e familiares na importante luta contra o cancer.

Ha de se destacar ainda a atuacdo da ABRALE ao disponibilizar os aludidos servigos de
apoio psicoldgico e nutricional, que deveriam estar acessiveis através do Sistema Unico de
Saude, mas quase nunca s&o ofertados, ou quando o sdo, tratam-se de servigos deficitarios, seja
pela caréncia de profissionais, seja pelo excesso de demanda que gera uma sobrecarga ao

sistema.

Dessa forma, a atuacéo do terceiro setor chama para si o papel e a responsabilidade que
deveria ser precipuamente do Estado, mas que na agenda neoliberal, se minimaliza, deixando

um vazio que vem gradativamente sendo preenchido pelas entidades civis sem fins lucrativos.

Por conseguinte, conclui-se que, longe dos litigios estratégicos e da judicializacdo da
salde, a atuacdo da ABRALE junto aos canais do poder legislativo e executivo tem rendido
bons frutos também na seara juridica, causando impactos juridicos indiretos ao disseminar
informagdes sobre reducdes e/ou isenc¢des de impostos como o ICMS, IPI, IOF, IPTU e IPVA,

que podem ser obtidas, inclusive, pelas vias administrativas.

Essa gestdo da informacdo e do conhecimento € essencial em um pais, com nimeros
baixos de escolaridade, e no qual o marketing do governo centra-se na propaganda institucional
de obras e na autopromoc¢do dos governos e governantes. Ou seja, é notavel o fato de que tal

gestdo vem garantindo, continuamente, que pacientes e seus familiares saibam quais sdo suas
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prerrogativas e direitos, diante do acometimento pela moléstia do cancer.

Enfim, diante dessa pesquisa, ficou-nos evidente o papel preponderante do terceiro setor
como ultima trincheira na defesa dos Direitos Humanos, e, em particular, do Direito a Saude
nas sociedades Capitalistas, que sdo, infelizmente, regidas pela maximizacéo do lucro e pelo
constante desrespeito e agressao aos direitos positivados nas Constitui¢cdes dos diversos Estados

Democraticos de Direito ocidentais.

Alids, outro fator que ficou evidenciado, é que a atuacdo do terceiro setor também
contribui para mitigar a crescente judicializacdo da salude. Pois, ao trazer informacdes
relevantes, precisas e acompanhamento psicolégico aos pacientes oncoldgicos, minimiza-se
também a busca por tratamentos experimentais, ou até mesmo medicamentos paliativos, que
em nada acrescentariam a qualidade de vida, ou até mesmo a sobrevida, dos pacientes, ja que,
muitas vezes, tais medicamentos ja possuem similares ofertados pelo Sistema Unico de Satde
- SUS.

Com efeito, provou-se que o advocacy € o tnico meio capaz de produzir mudancas nas
politicas publicas de satde, forcando os tomadores de deciséo a enxergar as deficiéncias do

sistema e as demandas dos cidadaos.

Dessa forma, é possivel concluir pela imprescindibilidade do terceiro setor e das a¢des
de advocacy em salde no seio da sociedade, bem como na luta constante pela manutencéo dos
direitos ja consolidados, bem como também na busca constante pela ampliacdo desses direitos,
e em particular, junto as minorias marginalizadas e a populacdo mais desprovida de recursos

econdmicos e sociais.
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INSTRUMENTO DE PESQUISA 001/2020%

A Associacdo Brasileira de Linfoma e Leucemia (ABRALE)
Rua Doutor Fernandes Coelho, 64 - 13° Andar - Pinheiros
Sao Paulo - SP

CEP: 05423-040

Prezados,

Conforme acordado anteriormente, segue o Formulédrio de pesquisa para composicdo de Artigo
Académico para Dissertagdo de Mestrado com o tema: ATUACAO DAS ORGANIZACOES DE
ADVOCACY EM SAUDE E SEUS IMPACTOS JURIDICOS E SOCIAIS.

Para consecuc¢do de nossos objetivos, norteados pela metodologia, elegemos a ABRALE como estudo
de caso, uma vez que a mesma reine os requisitos do advocacy, da transparéncia e da atuacdo em saude,

mais especificamente no combate ao cancer.

Dessa forma, solicitamos que Vossas Senhorias preencham o presente formulario da forma mais
objetiva e sucinta possivel, para que possamos finalizar nosso artigo e atingir nosso objetivo académico,
sendo que, em contrapartida, daremos maior visibilidade & causa da ABRALE no combate ao cancer e

preeminéncia ao tema académico do advocacy.
Desde ja, gratos por vossa atencao, reiteramos nossos votos de elevada estima e consideracéo.

Em Macei0, aos 10 de setembro de 2020.

Catarine Serejo C. Medeiros Mendes
Autora/ Pesquisadora

% O presente instrumento é de autoria da Pesquisadora Catarine Serejo C. Medeiros Mendes, Mestranda da
UNIT/AL.
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FORMULARIO DE PESQUISA®

Entidade: Associagdo Brasileira de Linfoma e Leucemia - ABRALE
Sede: Rua Doutor Fernandes Coelho, 64 - 13° Andar - Pinheiros
Sé&o Paulo - SP - CEP: 05423-040

CNPJ: 05.404.321/0001-75

Data de Fundacédo: 10/09/2002

Responsavel por responder ao formulario: Tiago Cepas

1 A ABRALE presta servico/apoio individualizado aos pacientes/familiares?

[X]SIM [ ]NAO

1.1 Se sim, que tipos de servi¢o/apoio individualizado sdo disponibilizados aos

pacientes/familiares?

A equipe interna disponibiliza, via canais digitais e telefone, todo tipo de ajuda gratuita de que
0s pacientes precisem, no pré e poés-tratamento. Dentre os servigos oferecidos estdo:
atendimento psicolégico, ndo sé a pacientes, mas também aos seus familiares ou cuidadores
para ajudar no enfrentamento do cancer e de todos o0s sentimentos que esta situacédo pode trazer;
orientacdo juridica, que reforca a importancia dos direitos do paciente perante a lei; apoio
nutricional, com profissionais da nutri¢cdo que auxiliam para uma melhor alimentacéo durante
o0 tratamento; informagdes sobre as doencas, terapias e prognosticos; programa de segunda

opinido médica, dirigido a pacientes desprovidos de recursos financeiros.

% Os textos destacados na cor vermelha sdo correspondentes as respostas enviadas pelo Sanitarista Tiago Cepas,
analista de Pacient Advocacy da Associagdo Brasileira de Linfoma e Leucemia — ABRALE.
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2 Qual o nimero médio de atendimentos mensais da ABRALE?

A Abrale realiza, em média, 600 atendimentos ao paciente por més.

3 Quanto ao servigo/apoio disponibilizado pela ABRALE, como se descreveriam 0s

impactos sociais mediatos e imediatos?

Imediatos: Os pacientes apresentam melhora em sua jornada de enfrentamento da doenga, uma
vez que conseguem alcancar seus objetivos. Em muitos casos, o que importa para o paciente €

conseguir um beneficio ou um auxilio para garantir o sustento de sua familia.

Mediatos: A informacdo de apoio empodera o paciente, construindo um ser social consciente
de seus direitos, impactando o acesso a salide e aos servigos sociais.

4 E possivel definir um perfil médio dos pacientes/familiares que buscam os servigos da

ABRALE (faixa de renda, grau de instrucéo, idade, zona geografica)?

[X]SIM [ INAO

4.1 Se sim, descreva-o0s sucintamente.

A idade media dos pacientes cadastrados é de 48 anos, dos quais 52% do sexo feminino e 48%
do sexo masculino. A maioria dos pacientes é da regido Sudeste do Brasil (54%), seguido do
Sul (19%), Nordeste (19%), Centro-Oeste (8%) e Norte (1%). N&o coletamos dados de renda

ou escolaridade.
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5 A ABRALE presta algum tipo de atendimento juridico aos pacientes/familiares?

[X]SIM [ ]NAO

51 Se sim, que tipos de servigo/apoio juridicos sao disponibilizados aos

pacientes/familiares?

O servico de apoio juridico se dedica a atender 0s pacientes quanto aos seguintes assuntos:
Aposentadoria por incapacidade permanente, auxilio-doenca, garantia nos estudos e no
trabalho, isencdo de ICMS na compra de carro adaptado, isenc¢do de Imposto de Renda - IRPF,
isencéo de IOF, isencdo de IPI na compra de carro adaptado, isencdo de IPTU, isengéo de IPVA
para carro adaptado, liberacdo de rodizio e cartdo do deficiente, LOAS, Medicamentos
Gratuitos, Orientacdes Gerais, planos de saude, prioridade na justica, quitacdo do financiamento
da casa prépria, renda mensal pela previdéncia privada, saque do FGTS, saque do PIS/PASEP,
seguro de vida, SUS — Sistema Unico de Saude, transporte gratuito e Tratamento Fora do
Domicilio (TFD).

5.2 Ainda, se sim, qual a média percentual de atendimentos juridicos que se converte em

acOes ajuizadas?

A atuacdo juridica do ndo inclui o ajuizamento de a¢des. Orientamos 0s pacientes a buscar a
defensoria publica, advogados parceiros ou particulares. Esta associacdo ndo incentiva a
judicializacdo da salde, apenas orienta 0s pacientes sobre quais caminhos buscar para alcancar

seus objetivos.
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6 A ABRALE atua, ja atuou ou pretende atuar como amicus curiae em ac¢des de interesse

coletivo, intentadas pelos pacientes/familiares atendidos?

Nao.

7 A ABRALE tem ou ja teve alguma parceria/contrato com algum 6rgao publico e/ou

privado?
Publico: [ ]SIM [ X]NAO

Privado: [ X]SIM[ ]NAO

7.1 Se sim para quesito anterior, enumere-os e descreva sucintamente o objeto da

parceria/contrato:

A Abrale ndo dispdes de contrato de prestacdo de servigco ao Estado, apenas foi contemplada
pelo PRONON e outras leis de incentivo. Em relagéo ao setor privado, temos diversos contratos
com patrocinadores, que incentivam a¢des de conscientizacdo e informacéo para a sociedade e

pacientes oncoldgicos (disease awareness).
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8 Especificamente, quanto ao advocacy, quais as principais acdes da ABRALE (midiatica,

governamental, etc.)?

e As principais a¢Oes de advocacy da Abrale incluem:
e Realizacdo de Pesquisa com pacientes oncoldgicos para entender as barreiras

enfrentadas durante a jornada;

e Diélogo ativo com o Ministério da Saude, principalmente com as areas de Atencdo a

Saude e Incorporacgdo de Novas Tecnologias em Saude;
e Dialogo ativo com a ANS, érgdo regulador da Saude Suplementar no Brasil,
e Elaboracdo de artigos juridicos e tematicos de politicas publicas para a midia em geral;
e Capacitacdo em Politicas Publicas para parceiros;

e Campanhas de engajamento para os temas relacionados a melhoria da atencéo

oncologica e hematoldgica no Brasil;
e Participacdo de Conselhos Municipais, Estaduais e do Conselho Nacional de Salde;

e Acdes em parcerias com outros 6rgdos governamentais como as Hemorredes e o
Instituto Nacional de Cancer (INCA);

e Organizacao de eventos para sensibilizar o poder publico e a sociedade civil.

9 A ABRALE tem ou ja teve alguma atuagdo de advocacy junto ao Poder Legislativo

(Unido, Estados, Distrito Federal ou Municipios)?

Sim. Por exemplo, na Camara dos Deputados atuamos junto a Frente Parlamentar Mista em
Prol da Luta Contra o Cancer. Assim como temos atuacdo em local em outras frentes, como a
de Oncologia Pediatrica do Rio Grande do Sul e a Frente Parlamentar de Apoio de Combate ao
Céancer da ALESP em S&o Paulo. Para além das frentes, realizamos a¢des de advocacy com
determinados parlamentares para sensibilizacdo da causa.
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