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RESUMO: A discusséao sobre a judicializacdo da saude no Brasil tem como tema central
a questdo do Sistema Unico de Salde - SUS ndo disponibilizar insumos e servicos de
forma integral & populacdo. H4 demandas para transplantes de intestino e mdltiplos
orgaos, que em virtude do seu custo elevado, sdo combatidos pelos 6rgaos gestores do
SUS, pelo custo elevado do procedimento. Tratou-se de um estudo de 4 casos ocorrido
em 2014 sobre o tema para pacientes portadores de Sindrome de Berdon, Sindrome do
Intestino Curto e a Doenca de Inclusdo Microvilositaria. Concluiu-se pela pertinéncia da
judicializagdo em vista da falta de recursos para os pacientes.
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ABSTRACT: The discussion about the Health Judicialization has a main topic that is the
public system does not offer integrally services and inputs to the population. There are
judicial demands for intestine and multiple organs transplants, but they are very
expensive. There was a case study about 4 cases in Ministry of Health with intestine and
multiple visceral transplant in patients who carry Berdon Syndrome, Short-Gut Syndrome
and the Microvillous Inclusion Disease. It concluded for the relevancy of the
judicialization for these poor patients.

Keywords: Judicialization. Completeness. Transplant. Berdon Syndrome. Short-Gut
Syndrome.

RESUMEN: EI debate sobre la judicializacion de la salud en Brasil se centrd en la
cuestién de que el Sistema Unico de Salud - SUS no esta disponible en su totalidad al
publico. Hace demandas dirigidas a los trasplantes de intestino y de multiples 6rganos,
gue, en virtud de su alto costo, son rechazadas por los 6rganos de gestion del SUS.
Hizo un estudio de 4 casos teniendo como demandada el Ministerio de la Salud, sobre
trasplantes de intestino y trasplantes multiviscerales para pacientes con Sindrome de
Berdon, el Sindrome de intestino corto y la llamada Enfermedad de Inclusién
Microvellosa. En este trabajo se analiza la cuestion de la integridad del Sistema Unico
de Salud, tratando de resolver el asunto que implica la prestacion de cualquier
tratamiento necesario a los pacientes del SUS.

Palabras-llave: Decisiones judiciales. Integridad. Trasplante. Berdon Sindrome.
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Introducéo

Muito se tem discutido a respeito da Judicializacdo da saude no Brasil, fendbmeno
estudado e discutido por todos os setores envolvidos, dentre eles a Unido, o Ministério
PuUblico e o Poder Judiciario, e encarado como prioritario por diversos atores que
demandam e sdo demandados judicialmente. A base de toda esta discusséo posta nas
demandas judiciais se da no ambito do acesso a saude de forma integral conforme
referido na Constituicdo Federal (1), tendo como discussao principal o confronto entre o
acesso a saude versus a possibilidade da oferta do tratamento/insumo/medicamento
pelo SUS.

A Lei Orgéanica da Saude no artigo 7° Il (2), afirma que a integralidade da
assisténcia, deve ser entendida como um conjunto articulado e continuo de acodes e
servicos preventivos e curativos, individuais e coletivos, exigidos em todos os niveis do
sistema.

A Constituicdo Federal de 1988 (1) abraca o direito a saude e o direito de acesso a
justica, cuja construcdo contou com a pressdo de diversos atores, entre eles
movimentos sociais como também de juristas. Dallari (3) afirmava que a Constituicdo
deveria prever meios de facil acesso ao judiciario, além de facilitar a prolacdo de
decisGes mais justas e mais rapidas, ampliando-se assim o0 acesso de toda a populacéo
a justica.

Vianna (4), entende por judicializacdo a valorizacdo do poder judiciario como uma
entidade que preencha um vazio sentimento de justica. A judicializacdo é um mero
indicador de que a justica se tornou o ultimo refagio de um ideal democrético.

Capelletti (5) afirma que o sistema juridico é o sistema pelo qual as pessoas
podem reivindicar seus direitos e/ou resolver seus litigios sob os auspicios do Estado
que, deve ser acessivel a todos, deve produzir resultados que sejam individual e
socialmente justos.

No presente trabalho foram estudados 4 (quatro) casos que foram levados a via
judicial no ano de 2014, tendo como parte ré a Unido, cuja discussdo central se da na
obrigatoriedade do Sistema Unico de Salde arcar com os custos dos transplantes de
intestino e transplantes multiviscerais para pacientes portadores de sindromes que
afetam os érgdos do trato intestinal como a Sindrome de Berdon, Sindrome do Intestino
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Curto e a chamada Doenca de Inclusdo Micovilositaria, cujos custos ultrapassam a
monta de US$1.000.000,00 (um milhdo de dolares), conforme dados fornecidos pelo
Ministério da Saude.

As trés patologias descritas afetam diretamente na absorcdo dos nutrientes,
causando diarreias constantes e falta de crescimento as pessoas acometidas por elas
(6), tornando a vida dessas pessoas limitada, em especial com relacédo a alimentacéo e
atividades diarias.

Para o tratamento dessas sindromes, o SUS disponibiliza conforme a portaria n°
120/2009 (7) do Ministério da Saude, a nutricdo via parenteral. Outra possibilidade de
tratamento existente no meio médico e que ndo esta disponivel no SUS, € a realizagédo
de procedimentos cirargicos como o de transplante dos 6rgaos afetados, cuja técnica
ndo é dominada ainda pelos profissionais médicos no Brasil.

O que se busca no presente trabalho é discutir a questdo que permeia os debates
juridicos nesses casos. O SUS deve oferecer a populacdo tudo o que possui de
tratamentos disponiveis ou deve, independente da patologia ou da necessidade da
populacéo oferecer todo o tratamento necesséario a sua cura?

A integralidade do Sistema Unico de Saude frente as demandas judicializadas
visando cirurgia para as sindromes apresentadas deve ser considerada em seu sentido
amplo ou por conta do valor elevado ndo deve ter o seu custeio através do sistema?

Tendo em vista a problemética, e a judicializacdo ser a Unica via de acesso para
gque a populacdo tenha seus anseios atendidos, o trabalho analisa o conceito de
integralidade aplicada ao SUS e o0 seu conceito trazido na legislacdo brasileira, em
especial visando o atendimento das demandas por transplante de intestino e

multivisceral.

Metodologia

Tratou-se de estudo das demandas judiciais propostas no ano de 2014 em
desfavor da Unido, envolvendo pleitos por transplante de intestino e transplante mdltiplo
de orgdos em instituicdo particular no exterior. No total foram demandadas quatro
acles, cujo relatério foi extraido do sistema de acompanhamento e controle de
processos da Secretaria de Atencdo a Saude do Ministério da Saude (SAS/MS). A partir
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das informacdes contidas no relatério, foi realizada consulta processual nos sitios
eletrénicos do TRF-12 e TRF-32, onde foram confirmados os andamentos dos referidos
processos bem como foram extraidas as decisdes judiciais proferidas nos mesmos.
Também foram realizadas pesquisas bibliograficas em livros, artigos cientificos e
teses nas bases de dados da biblioteca virtual em saude — BVS, Lilacs e Google. A

busca utilizou 4 (quatro) descritores: “integralidade no SUS”, “acesso a saude”, “acesso
a justica”; e “Sindrome do Intestino Curto”. Foram selecionadas no portal da legislagao
do governo federal leis vigentes que tem a saude e o SUS como matéria, em especial a
Constituicao federal de 1988, a Lei 8080/90 e a lei 8132/90, tendo destaque 0s artigos
gue tratam do acesso da populacdo ao SUS e da garantia do acesso a justica.

Feita a leitura e selecdo dos materiais encontrados passou-se a realizar pesquisa
gualitativa utilizando-se a andlise do conteudo (8), sempre buscando na perspectiva do

método aplicado encontrar as respostas necessarias ao questionamento formulado.

Resultados

Os casos estudados foram direcionados a Secretaria de Atencdo a Saude do
Ministério da Saude, que no ano de 2014 teve custos na ordem de R$9.732.120,77
(nove milhGes, setecentos e trinta e dois mil, cento e vinte reais e setenta e sete

centavos).

Quadro 1. Demandas por transplante de Intestino e Multivisceral movidas contra a
Unido Federal no ano de 2014

Sexo Idade Doenca Custo (R$) Realizou | Situac&o atual
CASO F 3 meses | Berdon 2.106.672,98 | SIM Obito
A
CASO M 10 meses | Intestino Curto | 0,00 NAO Obito
B
CASO M 1 ano Incluséo 4.157.610,24 | NAO Aguardando
C Microvilositaria doador
CASO M 15 anos Intestino Curto | 3.467.837,55 | SIM Em
D Recuperacéo

Fonte: Sistema de Judicializacdo da Secretaria de Atencédo a Saude do Ministério da Saude
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O caso A foi proveniente de Sorocaba/SP, a autora por intermédio dos seus
representantes legais, promoveu Acao Judicial no inicio de 2014, quando tinha apenas
trés (3) meses de vida pleiteando a realizacdo de transplante multivisceral em no
Hospital Jackson Memorial, em Miami-EUA.

A crianca foi acometida da sindrome da Megabexiga, Microcolon e
Hipoperistaltismo Intestinal (MMHI), também conhecida como Sindrome de Berdon. O
Tribunal de Justica do Estado de S&ao Paulo (TJSP), determinou que a Unido
procedesse por sua conta e diligéncias administrativas a transferéncia da paciente para
Miami. Foi concedido um prazo de 15 dias e multa diaria de R$ 100.000,00 (cem mil
reais), na hipétese de descumprimento da deciséo. O que foi prontamente atendido pelo
Ministério da Saude.

O transplante foi realizado quase um ano depois do encaminhamento da mesma
tendo em vista que ndo foi encontrado de imediato um doador. Durante todo esse
periodo a mesma foi mantida em nutricdo parenteral. Contudo a paciente faleceu
poucos meses depois da realizacdo do transplante. O montante financeiro para custear
o tratamento somou R$2.106.672,98 (dois milhdes cento e seis mil, seiscentos e setenta
e dois reais e noventa e oito centavos) depositados diretamente na conta do hospital
americano e livremente geridos pelo mesmo, sem qualquer interferéncia do Ministério da
Saude ou mesmo sem qualquer comprovacao de gastos no ambito do processo judicial.

O caso B trata de um autor oriundo de Minas Gerais, que prop6s a demanda
guanto tinha 10 meses de vida, acometido de sindrome do intestino curto, pleiteando a
realizacdo de transplante no Hospital Jackson Memorial, em Miami-EUA. Apds avaliagédo
médica determinada pela justica e que foi realizada por médico indicado pelo Ministério
da Saude, restou constatada a necessidade do transplante.

A Justica Federal julgou procedente o pedido, determinando a imediata remocéo
do autor para os Estados Unidos. O Ministério da Saude tomou todas as providéncias
para o encaminhamento, contudo o paciente veio a 6bito antes da viagem.

O caso C trata de Paciente oriundo da cidade de Franca - SP, que demandou
judicialmente quando tinha pouco mais de 1 ano. Foi diagnosticado com a “doenga de
inclusdo microvilositaria” e por meio de acao judicial também pleiteou a realizagéo de

transplante de intestino no Hospital Jackson Memorial, em Miami-EUA. Na deciséo de
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primeiro grau o M.M. juiz, antecipando os efeitos da tutela, determinou que a Uni&o
providenciasse ndo sO o custeio integral de tudo o que fosse necessario para que o
autor fosse submetido a cirurgia de transplante de intestino e tratamentos respectivos
junto ao Hospital de Miami, durante o tempo que se fizesse necessario, incluindo
tratamento de homecare e inscricdo em lista de espera Norte-Americana. Determinou
ainda a instalacdo da familia em local préximo ao nosocémio ou eventual alojamento
dentro do préprio complexo hospitalar. Em cumprimento a determinacdo judicial o
paciente apoOs atingir o peso ideal para a realizacdo do transplante no Hospital
Samaritano em S&o Paulo foi encaminhado para o hospital americano onde ainda se
encontra a espera de doador.

O caso D trata de Paciente de Curitiba/PR, que demandou a justica quando tinha
15 anos de idade. Acometido da “Sindrome de Intestino curto”, pleiteando realizacao de
transplante de intestino no Hospital Jackson Memorial, em Miami-EUA. A decisao liminar
em primeira instancia lhe foi favoravel, no sentido de determinar o encaminhamento do
paciente para Miami, seguindo o precedente do caso A. O paciente foi transferido para o
hospital em Miami e o transplante ja foi realizado, estando atualmente realizando

apenas exames de acompanhamento e segue em recuperacao.

Discusséo

O Ministério da Saude em suas defesas apresentadas nos autos dos casos
estudados pela Advocacia Geral da Unido argumenta que o0 maior problema da
chamada Judicializacdo da saude diz respeito a leitura meramente parcial do art. 196 da
Constituicdo Federal e a relutancia do Poder Judiciario em ler o referido artigo e os
demais dispositivos constitucionais que regulam o direito a satde por completo.

Segundo a Advocacia Geral da Unido, o dispositivo constitucional que inaugura a
Secdo que trata da saude é muito claro ao vincular o direito a saude a politicas publicas
estatais, devendo-se resguardar, ainda, que o direito a salude seja garantido a todos 0s
cidaddos de forma igual. E isso que significa o atendimento universal e igualitario: que
tudo o que estiver disponivel no SUS esteja disponivel a todos os cidadaos.

Carvalho e Santos (9) afirmam que a integralidade envolve 0 seu conceito

ampliado e deve abranger tanto as acdes assistenciais ou curativas quanto e

Cad. Ibero-Amer. Dir. Sanit., Brasflia, 5(2):130-140, abr./jun, 2016 135



Cadernos Ibero-Americanos
de Direito Sanitdrio

Cuadernos lberomericanos
de Derecho Sanitario

prioritariamente as atividades de promocdo da saude e prevencdo de doencgas,
contrariando, portanto, o argumento utilizado na defesa do Ministério da Saude.

Nao se trata de interpretacdo errbnea do que dispbe a legislagcdo, mas sim da
interpretacdo que se tem dado quanto a obrigatoriedade do custeio do tratamento
necessario a manutencao da vida dos pacientes.

Sarlet (10) ao discorrer sobre o direito a saude afirma que o direito social que
apresenta, simultaneamente, uma dupla dimenséo defensiva e prestacional. Enquanto
direito de defesa, o direito a saude determina o dever de respeito, num sentido
eminentemente negativo, ou seja, ndo afetar a saude de alguém, mas, sim, preserva-la.
Na dimensao prestacional, imputa o dever, em especial ao Estado, de executar medidas
reais e concretas no sentido de fomento e efetivacdo da saude da populacdo
circunstancia que, neste Ultimo caso, torna o individuo, ou a prépria coletividade,
credores de um direito subjetivo a determinada prestacdo, normativa ou material.

A integralidade como eixo prioritario de uma politica de saude, ou seja, como meio
de concretizar a saude como uma questdo de cidadania, significa compreender sua
operacionalizagdo a partir de dois movimentos reciprocos a serem desenvolvidos pelos
sujeitos implicados nos processos organizativos em saude: a superacao de obstaculos e
a implantagdo de inovac¢des no cotidiano dos servicos de saude, nas relacdes entre os
niveis de gestdo do SUS e nas relacfes destes com a sociedade (11).

Argumentar que ndo existe no Sistema Unico de Salde tratamento que atenda a
necessidade do paciente é negar o propoésito da concepcao do proprio sistema.

A salude € um direito fundamental do ser humano, devendo o Estado prover as
condicBes indispensaveis ao seu pleno exercicio (2) incluindo meios para a promocao
de todo e qualquer tratamento necessario a manutencdo da vida dos cidaddos, em
detrimento de questdes financeiras e orcamentarias.

A literatura médica aponta dois importantes tratamentos possiveis visando a cura
ou a manutencdo do bem-estar dos pacientes acometidos com as patologias, que
resultam em faléncia intestinal, o transplante de intestino e a nutricdo parenteral total.

A nutricdo parenteral é coadjuvante ao tratamento especifico da doenca de base,

como no caso dos pacientes desnutridos submetidos a cirurgias eletivas, podendo ser
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ainda considerado o tratamento primario como em casos de sindrome do intestino curto
(12).

A indicacdo do transplante deve-se ter extrema cautela jA que o transplante de
intestino é proposta l6gica para tratar a faléncia de intestino, porém existem grandes
dificuldades relacionadas a esse procedimento. Problemas como rejeicdo de dificil
controle, imunossupressao agressiva, infeccbes graves, técnica cirargica complexa,
dificuldades na preservacdo do enxerto, doencas linfoproliferativas, entre outros, limitam
a indicacédo usual do transplante (13).

Ainda assim, as chances de sobrevida dos pacientes acometidos dessas
sindromes aumentaram nas Ultimas décadas, o desenvolvimento de novas drogas
imunossupressoras, de modelos eficientes de imunossupressao, da terapia nutricional,
dos cuidados intensivos e do controle de infec¢cbes melhorou significativamente os
resultados na modalidade terapéutica do transplante (13).

Recentes avangos do Transplante Intestinal e Multivisceral causaram aumento da
sobrevida e qualidade de vida em pacientes portadores de Faléncia Intestinal grave e
com complicagdes da Nutricdo Parenteral Domiciliar (13).

No Brasil, além de dois casos pioneiros realizados pelo Dr. Okumura no Hospital
das Clinicas do Faculdade de Medicina da Universidade de S&o Paulo na década de 60,
foram realizados mais recentemente um Transplante de Intestino na Santa Casa de Sao
Paulo e trés casos na Faculdade de Medicina de S&o José do Rio Preto, com maior
sobrevida do enxerto de trés meses e apenas um paciente em Sao José do Rio Preto
obteve sobrevida prolongada apos a retirada do enxerto intestinal transplantado.
Infelizmente ndo existem atualmente servicos ativos de transplante intestinal no Brasil
(13).

A Coordenacdo Geral do Sistema Nacional de Transplantes-CGSNT/SAS/MS
tracou um diagndstico da situacdo do servico no Brasil e afirma que é muito recente na
literatura médica brasileira a realizacdo de transplantes desses 0Orgdos, tendo sua
realizacdo iniciada efetivamente em 2012 (14).

O baixissimo numero de transplantes dessa modalidade realizados até agora no
Brasil no total de seis procedimentos, do ano de 2012 até 2015 ainda ndo possibilitou
gue os profissionais brasileiros adquirissem a expertise necessaria (14). Além disso,
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essa modalidade de transplante ainda ndo esta regulamentada, o Regulamento Técnico
do Sistema Nacional de Transplantes vigente (Portaria GM 2.600/2009) ndo contempla
essa terapia (14).

A revisdo de todo Regulamento esta sendo feita pela Coordenacdo Geral do
Sistema Nacional de Transplantes (CGSNT) com o apoio das Camaras Técnicas
Nacionais, que deliberam sobre as politicas de transplantes de érgaos, sendo que todos
0s moédulos, incluindo o de intestino e multivisceral, ainda carecem de ajustes (14).

Importante frisar que o Ministério da Saude, ja& vem pensando uma alternativa ao
tratamento desses pacientes, visando 0 atendimento dos proximos casos que
demandarem pelo transplante de intestino ou multivisceral, buscando a promoc¢éo de
Cooperagdo com centros mais avangcados que realizam esse procedimento com vasta
experiéncia e sucesso. A cooperacao teria como obijetivo principal qualificar os servicos,
possibilitando que as equipes adquiram experiéncia e seguranca de modo que, em
meédio/longo prazo se tornem autdbnomos e possam atender, no Brasil, qualquer cidadéo
gue necessite dessas modalidades de transplantes (14).

Enquanto a medicina ndo evolui para a solucdo dessas patologias, 0s seus
pacientes tém todo o direito de serem tratados com amplo acesso aos tratamentos
disponiveis. Seja utilizando o transplante ou a nutricdo especiffica, devendo ficar & cargo

do seu médico a indicacdo do tratamento correto a ser aplicado.

Concluséao

Diante da problematica apresentada, conclui-se que a judicializacdo é fruto de um
aumento da participacdo social da populacado, seja exigindo direitos seja cobrando dos
atores politicos acfes e garantias constitucionais.

Frise-se que os pacientes dos casos estudados somente buscaram a via judicial
porque ndo foi encontrado no Sistema Unico de Sautde nem no Brasil o tratamento que
necessitavam e a alternativa terapéutica existente, ndo visa a cura das suas patologias.

Argumentar que 0 que ocorre no pais € uma interpretacdo errbnea do que diz a
Constituicdo Federal, € se eximir do dever de oferecer saiude a populagdo. Na
concepcdo do SUS, se pensou em um sistema de saude publico, de acesso a todos e

sem distingéo, cabendo aos gestores desenvolverem mecanismos para o atendimento.
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Nao ha que se ter dividas quanto a forma de como deve ser tratada a questao da
integralidade do SUS. Ela deve ser encarada sempre no seu sentido amplo, onde o
direito a vida e o direito a satde sdo mais importantes que qualquer questdo econémica
ou orcamentaria.

As demandas por transplante de intestino e por mdltiplos 6rgdos surgem em
virtude da necessidade daquele tipo de tratamento, devendo assim todo o cuidado e
atendimento ser disponibilizados aos que dele necessitam.

Questbes orcamentarias devem ser resolvidas de maneira conjunta entre o
legislativo e o executivo, visando sempre o fomento de politicas publicas para atender a
populacéo de forma integral.

A Unido deve criar mecanismos que melhor possibilitem o desenvolvimento de
novas tecnologias, buscando parcerias ou até mesmo formalizando convénios que
envolvam a capacitacdo técnica de equipes brasileiras, para que o sistema atenda de
maneira satisfatéria a todos que dele necessitem.

Assim, o que deve existir € uma ampliacdo do conceito de integralidade em toda a
rede publica de saude, estimulando ac¢des, equipando melhor os centros de tratamento
e capacitando cada vez mais as equipes médicas que estdo dentro do SUS como fora
dele, tendo em vista a auséncia da terapéutica no Brasil, para tornar vidvel a realizacéo
desse tipo de transplante no Brasil. Prevalecendo sempre o acesso amplo, irrestrito e

integral a saude.
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