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Abstract This paper evaluates the hypothesis that
the judicialization of medicine for mucopolysac-
charidosis in Brazil is an action promoted by eco-
nomic elites. Previous studies upholding the the-
sis of judicialization by elites in the case of other
types of medication that are more costly for the
Unified Health Service are discussed. An analysis
of all 196 processes containing information about
judicial processes brought to court between Feb-
ruary 2006 and December 2010 that ended by
determining that the State should provide such
medication free of charge to patients was con-
ducted. There is evidence that attorneys’ fees were
covered by entities interested in the results of ju-
dicialization, such as the distributors or phar-
maceutical industries. Patients may also be mi-
grating for diagnosis and treatment to university
centers that are a benchmark for medical inno-
vation in the country, as the option for public
health services is related to their higher technical
and scientific capacity. Therefore, the resort to
private lawyers, indicators of social exclusion
based on the address of patients and the use of
public health services, are not adequate class in-
formation to corroborate or refute the thesis of
judicialization by the elites.

Key words Judicialization, Health policy, Mu-
copolysaccharidosis, Rare genetic diseases

Resumo O artigo avalia a hipdtese de se a judicia-
lizagdo de medicamentos para o tratamento das
mucopolissacaridoses no Brasil seria uma agdo
das elites econdmicas. Debatem-se estudos prévios
que defendem a tese da judicializagdo pelas elites
em outros medicamentos. Discute-se, a metodo-
logia desses estudos e as inferéncias dela derivadas
e o respaldo empirico dessa tese no caso de um dos
medicamentos judicializados de mais alto custo
para o SUS. Foram analisados os 196 processos
julgados entre fevereiro de 2006 e dezembro de
2010 que determinam a provisdo gratuita dos me-
dicamentos para mucopolissacaridoses pelo Mi-
nistério da Satide. Hd evidéncias de que os custos
advocaticios sejam financiados por entidades in-
teressadas nos resultados da judicializagdo, como
as empresas distribuidoras ou indiistrias farma-
céuticas, de que pode haver migragao dos pacien-
tes para diagndstico e tratamentos em centros uni-
versitdrios de referéncia para a inovagao médica
no pais, e de que a opgdo por servigos puiblicos se
dd por sua capacidade técnica e cientifica supe-
rior a de outras instituicdes. Logo, a advocacia
privada, indicadores de exclusao social do local de
residéncia dos pacientes e uso de servigos piiblicos
ndo sdo informagaes de classe que corroborem ou
refutem a tese da judicializagdo pelas elites.

Palavras-chave Judicializagdo, Politica de saii-
de, Mucopolissacaridose, Doengas genéticas raras
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Introdugao

Os estudos empiricos sobre a judicializagdo da sad-
de no Brasil indicam que medicamentos sdo o prin-
cipal objeto de litigio nas cortes"?. A politica de
assisténcia farmacéutica para a provisdo gratuita
de medicamentos no sistema de satde brasileiro é
guiada por principios universalistas, e nem a legis-
lagao que regulamenta o direito a satide, nem as
politicas do Sistema Unico de Satde (SUS) focali-
zam o atendimento em fungdo da classe social dos
usudrios ou estabelecem limites financeiros aos
gastos com medicamentos em tratamentos. Ha
certos medicamentos, porém, que o SUS ndo ofe-
rece regularmente em seu dispensdrio. Em respos-
ta a isso, alguns usudrios acionam judicialmente o
poder publico a fim de obrigd-lo a prover esses
medicamentos. Esse fato é particularmente impor-
tante no caso de medicamentos de alto custo, para
os quais as despesas com o tratamento de um uni-
co individuo podem ser extremamente elevadas e
nos quais a Unido ¢, geralmente, acionada.

H4 varias razdes para um medicamento nio
constar do dispensario regular do SUS, mas trés
delas merecem destaque. A primeira refere-se a
administracao de estoques: certos medicamen-
tos requerem estocagem especial, outros permi-
tem estocagem por periodos curtos apenas e al-
guns sdo consumidos apenas eventualmente e nao
justificam formacao de reservas amplas. H4, além
disso, erros no planejamento de estocagem e an-
tecipagdo de demandas. As dificuldades em ad-
ministrar esses estoques aliadas a demoras regu-
lares na tramita¢dao de processos de compra e
redistribui¢do fazem com que a disponibilidade
do medicamento seja comprometida. A segunda
razdo é a ndo inclusio do medicamento nas listas
de dispensa, seja porque nao se reconhece cienti-
ficamente a eficdcia terapéutica do medicamento
ou porque, apesar do reconhecimento cientifico,
o tramite de autorizagao pelo sistema de vigilan-
cia sanitdria ndo foi concluido. A terceira razao é
a recusa da distribui¢dao em funcdo da existéncia
de potenciais substitutos com melhor relagdo
custo-beneficio (eficiéncia terapéutica), conheci-
da como a tese da racionalidade em sadde.

Os medicamentos para o tratamento das
mucopolissacaridoses (MPS) sao citados como
um caso paradigmadtico para o estudo da judicia-
lizagao da satde’. Eles estao entre os mais caros
no cendrio da judicializagao nacional e tém, cada
um, sua produ¢do monopolizada por uma tni-
ca empresa farmacéutica, além de ndo terem sido
incluidos na politica de assisténcia farmacéutica
do SUS até dezembro de 2011.

As MPS sdo doencas genéticas degenerativas
raras causadas pela atividade deficiente de uma
das enzimas envolvidas no catabolismo dos gli-
cosaminoglicanos (antigamente denominados
mucopolissacarideos). Sdo doengas cronicas,
manifestam-se clinicamente na infancia e redu-
zem significativamente a expectativa de vida. A
maioria dos pacientes sdo criangas ou adoles-
centes. A populacao vivendo com MPS no Brasil
¢é pequena. Ha onze tipos de MPS, mas medica-
mentos para apenas trés delas, a MPS I (laroni-
dase), a MPS II (idursulfase) e a MPS VI (galsul-
fase). Os trés medicamentos possuem registro
na Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (An-
visa). Ensaios clinicos duplo-cegos randomiza-
dos contra placebo evidenciam beneficios e segu-
ranga com o tratamento com esses medicamen-
tos, inclusive reversao parcial da sintomatologia
preexistente, mas evidéncias consistentes sobre
prevencdo ou estabilizagdo da doenca sdo escas-
sas. A magnitude dos beneficios, em termos de
significancia clinica, parece pequena**.

O objetivo deste estudo é verificar se a judicia-
lizagao de medicamentos para o tratamento das
MPS é um fenémeno de classe — mais especifica-
mente, testar a hip6tese se a judicializagdo seria
promovida por elites econdmicas. Ao fazer isso,
o artigo debate diretamente estudos prévios que
argumentam que a judicializa¢do é um fenéme-
no de classes superiores. Discute-se, de um lado,
ametodologia desses estudos e as inferéncias dela
derivadas e, de outro, o respaldo empirico a essa
tese no caso de um dos medicamentos judiciali-
zados de mais alto custo para o SUS.

O SUS ¢ regido por principios universalistas
e ndo discrimina o atendimento segundo a classe
econdmica dos usudrios. Com ou sem judiciali-
zagao, pessoas com capacidade de pagamento
podem obter tratamento gratuito sem que isso
viole as regras do sistema. Este estudo ndo tem
como meta discutir se a judicializagao agride prin-
cipios filosoficos de justica como equidade, mas
sim se hd evidéncias razoédveis de que a judiciali-
zagdo de medicamentos para MPS estaria con-
centrada em estratos sociais elevados.

A maior parte dos estudos brasileiros sobre
judicializa¢ao de medicamentos enfoca os aspec-
tos negativos dessa pratica para a regulagdao da
politica publica, para a justica distributiva e para
o funcionamento da democracia’. Diversos estu-
dos defendem a tese de que a judicializagdo de
medicamentos rompe principios de equidade em
saude, pois ocorre predominantemente entre as
classes da populagao que seriam capazes de ad-
quirir os medicamentos solicitados’!°. Para fins



de simplificagao, denominamos esse argumento
de tese da judicializagdo pelas elites, pois calculos
a partir dos dados de Vieira e Zucchi’ indicam
que o valor médio dos gastos publicos com me-
dicamentos ofertados em decorréncia de proces-
sos judiciais era de R$ 5.152 em 2005, montante
que corresponde a cerca de quatro vezes o rendi-
mento médio do quinto mais rico da distribui-
¢ao de rendimento mensal per capita brasileira
naquele ano.

Chieffi e Barata'®, Vieira e Zucchi’, por exem-
plo, defendem essa tese analisando resultados
empiricos com base em dois indicadores de clas-
se social: a contratagdo de advogados privados e
a baixa vulnerabilidade ou exclusio social — vul-
nerabilidade medida pelo Indice Paulista de Vul-
nerabilidade Social (IPVS) e exclusio pelo Indice
de Exclusdo Social do Municipio de Sao Paulo
(Iex) da édrea geografica onde vivem os deman-
dantes. A capacidade de aquisicao privada dos
medicamentos seguramente seria mais bem me-
dida por indicadores diretos de renda, mas os
dois estudos precisariam lancar mao dessa es-
tratégia, pois nos dados de que dispunham nao
havia registro de rendimentos familiares dos de-
mandantes.

As conclusdes de Chieffi e Barata'® retiradas
da andlise desses indicadores sdo particularmen-
te fortes. Sobre a natureza profissional dos ad-
vogados, afirmam: o fato de essas agdes geralmen-
te serem ajuizadas por advogados particulares mos-
tra que os pacientes arcaram com os custos dessa
representagdo e em principio poderiam adquirir
os medicamentos solicitados. Sobre o local de resi-
déncia, concluem: [...] a classificagdo de residén-
cia dos pacientes pelo IPVS refor¢a a hipdtese de
que a interferéncia do Poder Judicidrio na politica
de satide rompe o principio da equidade ao favore-
cer as demandas dos que menos necessitam, em
detrimento daqueles que sé podem contar com o
sistema puiblico de saiide, ampliando a inequidade
jd existente.

A tese da judicializagdo das elites também é
defendida por Borges e Ugd® em funcdo do tipo
de servico de satide utilizado para as prescrigdes:
ressalte-se que existem evidéncias de que o gasto
publico decorrente das demandas judiciais por
medicamentos é altamente regressivo, uma vez que
favorece os segmentos de mais alta renda da popu-
lagdo, pois grande parte das prescricdes nos proces-
sos judiciais é proveniente dos servicos privados de
satide. Essa é uma interpretacdo de resultados de
terceiros que, no estudo original de Pereira et al.’,
recebe um tratamento diferente e muito menos
polarizado: Considerando que foi observado um

predominio de prescrigbes origindrias no servigo
privado, pode-se afirmar que hd um puiblico ‘mis-
to, capaz de custear consultas e eventuais exames,
diretamente ou por meio da medicina suplemen-
tar, mas que recorre ao Sistema Unico de Satide
para a obtengdo dos medicamentos.

Os estudos mencionados analisam a judicia-
lizagao de uma ampla gama de medicamentos e
agem com prudéncia no que diz respeito a gene-
ralizagao de seus resultados, sendo explicitos ao
tratar suas conclusdes como restritas a dreas ge-
ogréficas bem definidas. Neste artigo, temos a
situacdo inversa: cobertura nacional, mas restri-
ta a um grupo menor de medicamentos e de re-
querentes. Todavia, esses estudos tém em comum
o uso de evidéncias empiricas para fundamentar
uma discussao normativa que se aplicaria a todo
o SUS, especificamente sobre os efeitos da liti-
gincia sobre a justica distributiva do sistema de
satde. E por esse motivo que atengdo especial
deve ser dada a metodologia utilizada nos estu-
dos, ndo s6 no que diz respeito a possibilidade de
generaliza¢do de resultados de pesquisa para va-
rios medicamentos em todo o pais, mas também
no que se refere a validade dessas conclusdes para
as dreas geogréficas analisadas e sua extrapola-
¢ao para o restante do Brasil.

Metodologia

A hipétese de que a judicializagdo da demanda
por medicamentos para MPS é restrita as elites
econdmicas foi testada a partir de uma andlise de
processos judiciais determinando a provisao gra-
tuita dos medicamentos pelo Ministério da Sau-
de (MS). Nos arquivos do MS foram recupera-
dos 196 processos conduzidos entre fevereiro de
2006 e dezembro de 2010, correspondendo a de-
manda de 195 individuos (nao hé agdes coleti-
vas, a maioria dos processos é individual, mas
h4 cinco processos com dois autores e um indivi-
duo com dois processos). Nao houve exclusido
de processos da andlise. A Consultoria Juridica
do MS considera o total de 196 casos o universo
da judicializagdo dos trés medicamentos para
MPS (laronidase, indursulfase e galsulfase) que
alcancou o ministério até dezembro de 2010 e,
por isso, os dados sdo tratados como tendo na-
tureza censitdria. Nao foram consultados dados
sobre agdes judiciais interpostas contra outros
entes da Federagdao em que a Unido ndo constas-
se como corré.

O MS possui sistema proprio de registro e
sistematizacdo dos dados de processos judiciais
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em que participa como réu, mas esse registro nao
é feito para fins de pesquisa. Por esse motivo, op-
tou-se por nao utilizar os registros administrati-
vos e realizar a coleta diretamente nos documen-
tos. Para assegurar confidencialidade, os proces-
sos foram lidos na integra em sala reservada no
MS e os dados foram registrados em formuldrio
eletronico com validagdo em trés rodadas de pré-
teste, cada uma testando 40 (20% do total) pro-
cessos, totalizando 120 testes (61%). Ao final do
levantamento, para controlar a qualidade da co-
leta, a equipe contrastou os dados coletados nos
processos com os registrados pelo MS. Em caso
de discordéncia entre os dois registros, a verifica-
¢a0 recorria aos processos originais.

O teste de uma hipétese de judicializagao pe-
las elites requer uma defini¢ao de elite econémica.
A tendéncia geral dos estudos de estratificacdo é
utilizar algum tipo de linha de riqueza construida
a partir de dados de rendimentos familiares'!. Os
processos judiciais, no entanto, nao registram in-
formagao sobre renda dos litigantes, o que impe-
de o uso desse tipo de linha e indica que o dado
ndo foi considerado na formacdo do convenci-
mento do juiz. Problema similar foi enfrentado
por dois outros estudos brasileiros sobre judicia-
lizagao da satide™'®. Na impossibilidade de obter
informagdes sobre renda, optou-se pelo uso de
indicadores indiretos de status socioecondmico.

Indicadores indiretos ndo seriam recomendd-
veis para o propdsito de defender a tese da judici-
alizagdo pelas elites, mas prestam-se mais ade-
quadamente para questionar essa tese. Os estu-
dos anteriores identificam a classe social dos usu-
arios do SUS utilizando: i) a natureza profissional
dos advogados; ii) indicadores de vulnerabilida-
de (IPVS) ou exclusio social (Iex); e iii) o tipo de
servi¢o de satde. O uso de indicadores indiretos
merece uma discussao mais pormenorizada.

No que se refere a natureza profissional dos
advogados, nao ¢ simples assumir que a contra-
tagdo de um advogado privado caracterizaria a
posicdo de elite do requerente. O pressuposto que
justificaria a validade desse tipo de indicador se-
ria o de que a barreira de entrada para a advoca-
cia privada é alta, isto é, que os custos de acesso a
um advogado privado seriam proibitivos para
grande parte da popula¢do. Este ndo parece ser
um pressuposto razodvel. Primeiro, porque,
embora seja correto assumir que os honordrios
de advogados de elite possam ser altos, assim
como o acesso a medicina privada, a advocacia
privada também pode ter custos absorviveis por
muitas pessoas fora das elites. Segundo, porque
esses custos nem sempre sdao cobertos pelos de-

mandantes. Hd casos em que governos estaduais
e municipais firmam convénios com advogados
privados, subsidiando os custos de servicos de
assisténcia judicidria. A Procuradoria-Geral do
Estado de Sao Paulo, por exemplo, firmou con-
vénios desse tipo com a se¢do local da Ordem
dos Advogados do Brasil a partir de 1997 (a um
custo médio por agao de R$ 238). Terceiro, por-
que ndo hd informagdes nos processos sobre
quem arca com os honordrios advocaticios. A
judicializagdo é um palco com viérios atores inte-
ressados, entre eles a industria farmacéutica, que
tém motivos econdmicos para subsidiar a advo-
cacia privada®”?1213, Isso pode indicar interesse
de elites (industria farmacéutica) na judicializa-
¢30, mas de modo algum permite inferir que os
demandantes dos medicamentos no SUS fazem
parte dessas elites.

Por outro lado, se a natureza profissional dos
advogados nao é um indicador seguro da condi-
¢do de elite, ela pode ser um indicador de posicio-
namento no outro extremo da escala social: dada
a insuficiéncia de defensores publicos no Brasil,
seria pouco plausivel supor que as elites recorrem
a eles para defender seus interesses, até porque
para recorrer a defensoria publica o individuo
atesta em documento de fé pablica sua hipossufi-
ciéncia de renda. Assim, quem recorre a defenso-
ria ptublica muito provavelmente ndo pertenceria
a elite, mas quem recorre a advocacia privada pode
ou ndo pertencer a elite. Em consonancia com
esse raciocinio, neste estudo optamos por tratar
o uso de advogados publicos (categoria que in-
clui defensores e procuradores) como indicador
de que os demandantes ndo pertencem a elite e o
recurso a advogados privados como indicador
de pertencimento a qualquer classe social.

Resultados obtidos a partir de indicadores
sintéticos de vulnerabilidade e exclusao monta-
dos por agregacdo espacial também podem ser
questionados. Essas medidas se alinham mais a
indicadores de pobreza do que de riqueza: seus
construtos revelam hipossuficiéncia de recursos,
ndo afluéncia. Tome-se, por exemplo, o IPVS, um
indice sintético construido por andlise fatorial,
que atribui grande carga a porcentagem no setor
censitdrio de responsdveis por domicilios com
rendimentos de até trés salarios minimos. Os
valores do IPVS permitem classificar os indivi-
duos como vulneraveis ou nao, mas nao permi-
tem inferir que individuos nao vulneréveis po-
dem dispensar a assisténcia do SUS, quanto me-
nos concluir com seguranga que o atendimento
de ndo vulnerdveis ameaca a equidade de um sis-
tema de sadde.



Além disso, o IPVS e o Iex sdo indicadores
sintéticos obtidos pela combinagdo de varidveis
que dificilmente poderiam ser justificadas em uma
classificagao mais rigorosa de individuos em es-
tratos sociais elevados, tais como idade e niveis de
alfabetizacdo. Finalmente, o uso de um agregado
espacial de domicilios — e ndo de dados individua-
lizados — ¢ justificével, dada a indisponibilidade de
melhores informagdes, mas sua validade seria afe-
tada no caso de migragdo para tratamento. Neste
artigo, nao sao utilizados indicadores de renda
dos individuos demandantes, mas atengdo é dada
a migrag¢do para tratamento por meio da relagdo
entre a distribuigdo espacial das institui¢cdes de sau-
de e o local de origem de seus pacientes.

Tratar prescricoes realizadas em instituicoes
de saide privadas como indicador de renda alta
pressupde que os custos de acesso a medicina
privada sdo muito elevados. Tal como no caso
da advocacia privada, essa suposi¢cdo nao é razo-
avel. Antes de tudo é preciso diferenciar os custos
de um diagnéstico eventual e do tratamento re-
gular. O uso regular de tratamento na medicina
privada pode ser invidvel para muitas pessoas,
mas é plausivel aceitar que nas circunstincias
particulares envolvidas na judicializacao uma fra-
¢do grande da populagdo seria capaz de pagar
para obter prescri¢des. Se, por um lado, é pouco
provavel que a populacdo pobre tenha condi-
¢oes de pagar por diagnodsticos privados, por
outro, o fato de uma pessoa poder arcar com os
custos de uma consulta médica nao permite ca-
racterizd-la como “segmento de mais alta renda
da populagdo” ou da elite. Tampouco seria pos-
sivel tratar como nao sendo da elite alguém que
recorre a medicina publica. Isso porque parte da
medicina de alta qualidade que as elites deman-
dam é também encontrada em centros de refe-
réncia, como os hospitais universitarios, onde
grande parte da inovagao tecnoldgica em satide
estd concentrada.

No caso especifico das MPS, o diagndstico
depende de exames que ndo sdo disponibilizados
pelo SUS. A Rede Hospitalar Sarah realiza esses
exames somente para os seus pacientes, apesar
de pertencer ao SUS. Assim, os profissionais que
atendem os demais pacientes no Brasil organiza-
ram, na maioria das vezes com o apoio financei-
ro das industrias farmacéuticas envolvidas na
produgdo e comercializagao da laronidase, idur-
sulfase e galsulfase, e mesmo de agéncias publi-
cas de fomento cientifico, um sistema informal
que possibilita o diagnéstico, sem custos para o
paciente e para o médico assistente. Nesse con-
texto, é possivel esperar que mesmo a populacio

de baixa renda utilize a medicina privada para
obter prescri¢des para os medicamentos das MPS,
assim como também ¢é possivel considerar que
pacientes da elite utilizem os hospitais universi-
tarios para o diagnéstico de doengas raras.

Neste artigo, analisa-se a distribui¢ao das ins-
tituigdes de satide responsdveis pelo tratamento
dos usudrios do SUS por tipo de institui¢ao (pua-
blica geral, publica universitaria ou privada). A
razao para isso nao é associar o uso de servicos
publicos a posicao de classe das pessoas, mas
avaliar se a dispersdo do tratamento das MPS
estd relacionada a pesquisa médica. Como ocor-
re comumente em levantamentos documentais
judiciais, um problema enfrentado foi o de au-
séncia de uniformidade nos termos usados para
registro de informagao nos processos — por exem-
plo, nomes completos ou abreviados de institui-
¢oes de satude. Para lidar com isso, a equipe de
levantamento coletou os dados tais como regis-
trados e uma segunda equipe se encarregou de
sua verificacdo junto as institui¢des de satide e de
sua posterior normalizagao.

Resultados

No Ministério da Saude, a judicializa¢do de laro-
nidase, idursulfase e galsulfase, medicamentos
para as doengas do grupo das MPS, foi feita por
195 individuos beneficiados por 196 decisoes ju-
diciais entre 2006 e 2010, que juntos consumiram
R$ 219.664.476,05. A determinagdo judicial de
aquisi¢do de medicamentos para MPS implica,
portanto, uma compra média por a¢ao superior
a 1,1 milhoes de reais. O paciente tipico (modal)
das agdes é uma crianga com menos de 10 anos,
que se mantém em tratamento entre um e trés
anos, encaminhada por um hospital publico e
defendida por um advogado privado. Um em
cada vinte pacientes foi a 6bito durante o trata-
mento. Uma Unica empresa distribuidora, a Uno
Healthcare, responde por 97% dos valores tran-
sacionados. Esses processos foram distribuidos
a 104 juizes, a maioria deles julgando apenas um
processo.

Observou-se uma distribuicao expressiva-
mente concentrada de advogados. Um tnico ad-
vogado é responsavel pelos processos de 70
(36%) pessoas, as quais, em conjunto, corres-
pondem a um gasto de mais de 77 milhoes de
reais. Constam 40 advogados nos processos, mas
apenas trés deles estdo relacionados a mais da
metade de todos os gastos do governo com a
judicializagdo de medicamentos para MPS e qua-
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se 60% das doses adquiridas. Esses trés sio ad-
vogados privados.

No outro extremo da distribui¢do estdo os 21
advogados responsaveis pelo processo de apenas
um paciente. Eles correspondem a mais da meta-
de da lista de advogados, porém estao relaciona-
dos a apenas 10% das quantidades adquiridas e
menos de 15% de todo o gasto despendido. Nesse
grupo, encontram-se, com alguma frequéncia,
defensores e procuradores publicos, embora se-
jam ainda minoria. Do total de 195 individuos,
155 foram representados por advogados priva-
dos, 20 por defensores e procuradores publicos,
e, sobre 21 individuos, nao ha informacoes. Ne-
nhum dos defensores e procuradores publicos
defendeu mais de quatro individuos, mas entre
os advogados privados hd pelo menos seis que
trabalharam para cinco ou mais pacientes.

Nao hd correlagdo forte entre a dispersdo geo-
gréfica dos advogados e a incidéncia das MPS no
pais. Observou-se que, entre os defensores, pro-
curadores publicos e advogados privados condu-
zindo processos de até quatro pessoas, a judiciali-
zagdo geralmente ocorre na mesma unidade da
Federagdo onde o paciente recebe tratamento. Esse
quadro, porém, é diametralmente oposto no caso
dos advogados privados que concentram gran-
des volumes de processos. Nestes, os processos de
pacientes residindo na unidade da Federagao onde
os advogados atuam sdao minoria.

Existem informagdes sobre os servi¢os de sad-
de de origem de 89% (174) dos individuos. No
total, 53 institui¢des sdo listadas. A maior parte
dessas institui¢oes trata de um ou dois individu-
os. No entanto, ha seis instituicdes tratando de
10 ou mais individuos, o que corresponde a 41%
dos pacientes com servi¢o de satde conhecido.
As institui¢des estdo distribuidas em todo o Bra-
sil, mas hd concentragdo de individuos sendo tra-
tados em servigos de saide das metrépoles das
regioes Sul e Sudeste, onde se localizam centros
de referéncia universitdrios para a pesquisa so-
bre as MPS.

Para uma popula¢do em que predominam
criangas e jovens, observa-se migragao muito ele-
vada, tanto em rela¢do a cidade de origem no ini-
cio do processo judicial e a cidade de tratamento
quanto em relagdo a naturalidade do paciente e
cidade de origem. Apenas 56 (32%) dos 177 indi-
viduos cujo processo trazia informag¢do completa
viviam na mesma cidade antes do tratamento com
os medicamentos (inicio do processo judicial) e
no momento do acesso ao servico de satde. Essa
migragao, porém, ja havia sido iniciada: 42 (44%)
dos 96 individuos com informagao sobre natura-

lidade j4 haviam migrado de sua cidade natal a
época da abertura do processo.

Dos 178 pacientes cujos servigos de satde fo-
ram completamente identificados, 144 (81%) re-
correram a hospitais pablicos. Destes, 83 (58%)
foram a hospitais universitdrios, e a maioria dos
hospitais publicos atendendo os demais pacien-
tes estava de algum modo relacionada a pesqui-
sa em doengas genéticas. Naqueles hospitais pu-
blicos atendendo 10 ou mais individuos predo-
mina a situagao em que um unico médico res-
ponde pela indicagdo do medicamento para to-
dos os pacientes e ndo raro um tnico advogado
¢é responsavel pela maioria dos processos.

Discussao

Os medicamentos para MPS tém alto custo e seus
mercados de producio e distribui¢do sdo mono-
polizados por poucas empresas Os grandes vo-
lumes financeiros movimentados fazem com que
os resultados da judicializagdao de medicamentos
sejam objeto de interesse dessas empresas. Uma
interpretacdo dos resultados obtidos nesta pes-
quisa nao pode ignorar as potenciais consequén-
cias desses interesses.

Ha4 uma altissima concentragdo de casos em
poucos advogados privados. Por outro lado, ndo
hé forte correlagdo entre o local de residénciaou a
origem dos pacientes e o local de atuagao desses
advogados concentradores. E pouco provével que
a contrata¢do atomizada de advogados privados
por uma populagdo geograficamente dispersa
gerasse um padrao distributivo desse tipo, o que
sugere a existéncia de algum tipo de rede que co-
loca em contato pacientes e advogados. Nao ha
evidéncia empirica suficiente para fazer qualquer
afirmacdo segura sobre a organizagao dessa rede,
mas considerando que o volume médio de uma
acdo ultrapassa o custo normal de um advogado
privado na ordem de milhares de vezes, uma hi-
potese que merece ser cogitada é a de que essa
rede seria financiada pela industria farmacéutica
ou pelos distribuidores dos medicamentos.

Os indicios da existéncia de uma rede poten-
cialmente financiada por empresas interessadas
nos resultados da judicializagdo sdo o primeiro
elemento que desafia a no¢do de que apenas as
elites recorreriam a advogados privados na judi-
cializacdo. O segundo elemento é o custo relati-
vamente baixo da contratacao privada de alguns
advogados. Os estudos que utilizaram o recurso
a advocacia privada como indicador de classe”!?
presumiram que esse custo é excessivo para as



pessoas comuns, mas o exemplo dos convénios
realizados pelo Governo do Estado de Sdo Paulo
desde 1997 mostra que isso pode ndo ser sempre
verdade. Diante desses dois elementos, o mais
razodavel seria reconhecer que o recurso a advo-
cacia privada nao é um indicador adequado de
classe, ou seja, ndo permite corroborar ou refu-
tar a tese da judicializagao pelas elites.

Observam-se niveis elevados de migragao en-
tre os pacientes, que, na sua maioria, sao criangas
e adolescentes. H4 uma concentracao de pacien-
tes em poucos servicos de saude que tratam das
MPS e estes estdo, majoritariamente, localizados
em metrépoles. E possivel que essa migracao
ocorra em func¢do de busca por diagndsticos e
tratamento. Esse ndo é um tipo convencional de
migracdo e, portanto, ndo se deve esperar que a
distribui¢do espacial dos migrantes nas cidades
de destino siga os padroes de outros tipos de mi-
gracao. Primeiro, porque é razodvel aceitar que se
essa migra¢ao nao ¢é entendida como tempordria,
ao menos deve ser tratada como excepcional. Fa-
tores como a proximidade das institui¢des de satide
ou a conveniéncia da coabitacdo com outras fa-
milias podem ser determinantes da localizaciao
espacial desses migrantes.

Nio é provavel que os padrdes tipicos de se-
gregacdo espacial por classe nas metrépoles bra-
sileiras sejam integralmente observados nesse tipo
de migragdo. Logo, é questiondvel o procedimen-
to metodoldgico de identifica¢do da posicao de
classe desses individuos a partir de seu local de
residéncia, como fizeram outros estudos®'’. Ain-
da que o problema de usar um indice sintético
agregado de pobreza, vulnerabilidade ou exclu-
sdo para identificar posi¢des mais altas na estra-
tificagdo social fosse resolvido, restariam duvi-
das sobre a validade da presuncdo de que existi-
ria uma correlacdo estreita entre local de residén-
cia e classe social em uma popula¢do com um
padrao migratério muito peculiar. Neste caso tao
especifico parece mais prudente assumir que o
local de residéncia ndo é um bom indicador de
nivel de renda das pessoas e, portanto, ndo per-
mite fazer afirmac¢des seguras sobre o padrdo
distributivo da judicializa¢do de medicamentos,
em particular, e da satide, em geral.

A predominéncia de pacientes recorrendo a
hospitais publicos ndo pode ser tomada como
um indicador de que se trata de pacientes de bai-
xa renda. A forte concentragdo de pacientes em
alguns hospitais e o fato de esses hospitais con-
centradores serem também instituicdes de pes-
quisa em genética clinica sugerem que as razoes
para recorrer aos servi¢os gratuitos nao sao es-

tritamente econdmicas. Ha trés hipdteses para
essa concentra¢do da prescrigdo médica em cen-
tros publicos de pesquisa. A primeira é que essas
institui¢oes sao a porta de entrada para a pesqui-
sa sobre inovagdes tecnolégicas no pais, em par-
ticular para os medicamentos. Em consequén-
cia, sdo espacos privilegiados para a prescricao
de novas tecnologias em saude. A segunda hipé-
tese é que a genética clinica para doengas genéti-
cas raras ainda ndo foi regulamentada como uma
subespecialidade médica no SUS, portanto, é nos
hospitais universitdrios que se concentra a assis-
téncia a doengas genéticas, como as MPS. Por
fim, a terceira hipotese é que a industria farma-
céutica é uma das principais financiadoras da
pesquisa em genética clinica no pais, e os centros
listados sdo, na sua maioria, financiados por
uma ou mais empresas que produzem ou distri-
buem os medicamentos judicializados.

Sejam quais forem os motivos, nos proces-
sos de pacientes dos hospitais mais frequentes
predominam poucos médicos e poucos advoga-
dos, o que evidencia a formagado de redes para a
judicializa¢do dos medicamentos para as MPS,
tal como observaram outros estudos sobre judi-
cializagdo de outros medicamentos>”*'>!*, E pos-
sivel, portanto, que a dire¢do da causalidade seja
do hospital para a judicializacdo, ou seja, é justa-
mente porque alcanga o hospital publico de pes-
quisa que o paciente passa a integrar a rede mais
ampla de interesses dentro da qual a judicializa-
¢do ocorre. A complexidade de motivos determi-
nando o uso de hospitais publicos desafia a pos-
sibilidade de usar o pagamento pelos servigos de
saide como medida de posicao social de classe
do individuo.

Conclusoes

A base argumentativa que motiva as criticas a
judicializagdo é a de que ela é conduzida por elites
e isso ameagaria o principio da equidade no SUS.
Esse argumento ignora o problema légico de que
as politicas universais ndo discriminam usudrios
com base em caracteristicas individuais: pobres e
ricos sdo igualmente protegidos pelo SUS. Se este
fosse um sistema focalizado seria adequado en-
tender que, pelo principio da diferenga rawlsia-
no, o atendimento de qualquer individuo que nao
aquele em piores condigoes feriria a equidade.
Porém, para um sistema de saude guiado por
principios universalistas, esse argumento ¢é fala-
cioso: para um julgamento da justica de uma
demanda em satde ndo importa a origem de clas-
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se do individuo, mas sim a avaliacdo de quais
demandas protegem necessidades de satide nao
satisfeitas.

O objetivo deste artigo ndo foi discutir se a
judicializa¢do fere principios filoséficos de justi-
¢a como equidade em uma politica universalista
de satde, até mesmo porque a judicializa¢do pode
ser um instrumento legitimo para a promogao
da igualdade, mas avaliar se hd evidéncias razoa-
veis de que seriam as elites que judicializam me-
dicamentos para as MPS no Brasil. Uma andlise
da metodologia utilizada por estudos que defen-
dem a tese da judicializagdo pelas elites e as evi-
déncias empiricas obtidas nesta pesquisa sobre
os medicamentos para as MPS indicam que os
fundamentos empiricos sobre os quais essa tese
poderia se fundamentar ndo sdo seguros:

i. A advocacia privada ndo é bom indicador
de posicao de classe. Primeiro, porque os custos
advocaticios podem estar sendo financiados por
entidades interessadas nos resultados da judicia-
lizacdo — empresas distribuidoras, por exemplo.
Segundo, porque mesmo que o financiamento
fosse feito pelos préprios usudrios, sob as cir-
cunstancias particularissimas da busca por tra-
tamento em satde, os custos de advocacia priva-
da podem ser uma barreira para pessoas muito
pobres, mas ndo necessariamente para uma gran-
de massa da populacao.

ii. O local de residéncia dos pacientes nio é
um bom indicador de classe. A migracdo em bus-
ca de tratamento médico é um tipo muito singu-
lar de migracao, por isso nao se pode presumir
que os padroes médios de segregagdo espacial
por classe tipicos de metrépoles brasileiras se re-
pliquem entre esses migrantes. O posicionamen-
to desses individuos nas cidades para garantir
tratamento pode ter relagdo com fatores nao es-
tritamente econdmicos.

iii. O uso de servigos publicos ou privados de
saude ndo é um bom indicador de classe. Os tra-
tamentos de alto custo judicializados muitas ve-
zes estdo relacionados a medicina altamente es-
pecializada; esta, por sua vez, é encontrada em
servicos publicos de satide dedicados a pesquisa
cientifica e a inovagdo tecnoldgica, como os hos-
pitais universitarios. Neste caso, mesmo os indi-

viduos mais ricos teriam razoes para preferir ser-
vigos publicos.

A conclusio geral a que se pode chegar é a de
que, usando as metodologias de outros estudos
e os dados até o momento disponiveis sobre a
judicializagdo de medicamentos para a MPS, nao
¢ possivel refutar nem corroborar a tese da judi-
cializagao pelas elites. Nao ha como dizer que a
judicializagdo é uma questdo de classe. O que se
coloca ¢é se essa conclusdo pode ser extrapolada
para ajudicializacao de outros medicamentos ou
mesmo outros tipos de judicializac¢do da satude.

Uma extrapolagao desse tipo sé serd segura com
o acumulo de evidéncias em outros estudos e, por
isso, qualquer generalizacdo feita neste momento
deve ser tomada com cautela. No entanto, como é
razoavel aceitar que os mecanismos que motivam
e possibilitam a judicializagdio dos medicamentos
para as MPS sejam compartilhados por outros
tipos de judicializagdo, alguma extrapolagdo pode
ser feita: indicadores de natureza profissional dos
advogados, local de residéncia e uso de servicos
médicos publicos ou privados ndo sdo indicadores
solidos para sustentar teses definitivas sobre os
padroes distributivos de renda do publico que ju-
dicializa medicamentos no Brasil.

Mas como o que motiva a avaliacao da tese
dajudicializacdo pelas elites sio preocupagdes de
natureza moral quanto 4 ameaca da judicializa-
¢do ao igualitarismo em saude, as conclusoes
deste debate devem ir além da avaliacdo dessa
tese. Se hd um problema distributivo relevante
no debate sobre judicializagdo, ele ndo parece es-
tar na origem de classe dos usudrios que recor-
rem ao Judicidrio, mas i) na composi¢do de inte-
resses de laboratdrios e empresas distribuidoras
de medicamentos de alto custo cuja eficdcia clini-
ca ainda estd sob avaliacdo; ii) nas dificuldades
do Estado em administrar a politica de assistén-
cia farmacéutica quanto aos critérios de incor-
poracdo tecnoldgica, transparéncia e publicida-
de dos atos; e iii) nas dificuldades do Estado em
administrar uma politica farmacéutica quando
instrumentos tipicos de administragdo — plane-
jamento, compras em escala, controle de esto-
ques, chamadas de precos — ndo podem ser usa-
dos em decorréncia de determinagdes judiciais.
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