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RESUMO: O presente artigo tem como principal objetivo enfatizar a importancia do
Sistema Unico de Saude (SUS) na vida da populacdo brasileira, explicitar as
dificuldades para acessa-lo e apresentar medidas para que ele funcione de maneira
mais efetiva. Para isso, foram realizadas pesquisas meticulosas acerca do seu
surgimento, finalidade, funcionamento e efetividade diaria, além disso, de forma
suplementar, foi feita uma analise gradativa na participacdo do governo e do
Ministério Publico em relacdo ao seu dever constitucional de garantir a todos uma
saude publica efetiva.
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1 INTRODUCAO

O Sistema Unico de Satde (SUS) foi criado com o intuito de promover o
acesso a saude, um direito que foi incluido na Constituicdo Federal de 1988 como
universal, para que toda e qualquer pessoa pudesse gozar de tratamentos, remédios,
exames, dentre outros recursos necessarios para uma vida digna e de qualidade.

Dessa forma, o SUS € uma politica publica que tem a finalidade de promover
0 acesso material ao direito fundamental que é a saude, portanto, para que esta fosse
uma medida eficaz o legislador agiu, por meio da criacdo de lei ordinéria,

estabelecendo uma estrutura a ser seguida pelo sistema, além de regulamentar
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também como os planos de saude devem funcionar e quais as regras a serem
seguidas por eles.

Nesse sentido, sabemos que ndo basta a implementacdo de um sistema em
forma de politica publica para que se alcance de fato o direito & salde e para que o
Estado cumpra com o seu dever constitucional, além disso, € necessario que este
disponibilize a estrutura necessaria para que haja um bom funcionamento, assim
como, o investimento nesse sistema para que ele ndo quebre e possa, de fato, atingir
sua finalidade.

Destarte, surgem as seguintes indagacoes: o Estado disponibiliza os recursos
necessarios para o bom funcionamento do sistema, da a devida atencdo aos
problemas vindouros, como a questéo do tratamento de doencgas raras, e proporciona
a populacéo o acesso material a saude, cumprindo com o seu dever constitucional?

Para analisarmos as questdes € necessario analisarmos minunciosamente os
fundamentos, a estrutura, a atuacdo e as dificuldades do Sistema Unico de Salde,

assim como, os atos do Estado.

2 INTRODUCAO AO SISTEMA UNICO DE SAUDE (SUS)

Iniciemos entdo com a criacdo do Sistema Unico de Satde havia um instituto
chamado INAMPS (Instituto Nacional de Assisténcia Médica e Previdéncia Social),
criado em 1977. Nessa época, 0 acesso a saude no Brasil era muito restrito, pois,
somente desfrutava do referido Instituto as pessoas que gozavam de carteira assinada
e que contribuissem para Previdéncia Social. Por outro lado, de forma concomitante,
existia um movimento intitulado de Reforma Sanitaria que lutava por acesso a saude
e para gue ela se tornasse um direito universal, com essa finalidade, ocorreram oito
conferéncias, tendo sido a ultima realizada no ano de 1986, antes da promulgacao da
Carta Magna vigente.

Dessa forma, no ano de 1988, a saude foi incluida como um direito universal
na Constituicdo Federal vigente, além disso, ela passou a ser também um dever do
Estado. Por este motivo, criou-se o Sistema Unico de Saude, regulamentado pela Lei
n° 8.080, de 19 de setembro de 1990, tornando concreto 0 que esta previsto na

Constituicao.

O SUS se trata de um conjunto de acdes e servicos de salde,
prestados por 6rgdos ou instituicbes publicas federais, estaduais e
municipais, da administracdo direta e indireta das funda¢ces mantidas



pelo poder publico, incluidas as instituicbes publicas federais,
estaduais e municipais de controle de qualidade, pesquisa e producéo
de insumos, medicamentos, inclusive de sangue e hemoderivados, e
de equipamentos para saude. (PAIM, 2009, p. 54)

Portanto, como supramencionado a saude publica se tornou um direito
fundamental do ser humano, sendo dever do Estado promover e garantir uma saude
de qualidade a populacdo, segundo a lei, garantindo politicas sociais e econdémicas
gue reduzam os riscos de doencgas e outros agravos.

Art. 196. A salde é direito de todos e dever do Estado, garantido
mediante politicas sociais e econdémicas que visem a reducao do risco

de doenca e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as
acOes e servigos para sua promocao, protecdo e recuperacao.

Nesse sentindo, fazendo uma analise ampla e comparando a saude publica
do Brasil com a de outros paises, a depender do lugar do mundo em que estivermos
e precisarmos de atendimento médico, a experiencia pode ser bem diferente, uma vez
que cada pais tem o0 seu sistema de saude, por exemplo, a Espanha, Cuba, Canada,
Franca e Portugal apresentam sistemas publicos de salude muito eficientes. Nesse
sentido, o Reino Unido, por exemplo, possui o Sistema Nacional de Saude ou National
Health Sistem, (NHS) e o mesmo é motivo de orgulho para os britanicos, pois, como
indica uma pesquisa realizada em 2018, o mesmo atende mais de 66 milhdes de
habitantes, e poucas pessoas possuem planos de saude.

Distintivamente, nos Estados Unidos o sistema é privado, o que gera grandes
desigualdades, visto que estamos falando de uma das maiores economias do mundo
e que esta ndo possui um sistema de saude publico. Dessa forma, quem disponibiliza
0s servicos de saude sdo empresas privadas e, para ter acessos aos mesmos €
preciso fazer a adesao a planos empresariais ou individuais que, geralmente, sdo
caros e dificultosos, ou entdo depender de programas sociais. No entanto, como
indicam as pesquisas segundo o Brasil de Fato, 30 milhdes de pessoas ndo possuem
seguro e, consequentemente, ndo tem acesso a saude, aos programas sociais e muito
menos aos planos individuais e empresariais disponiveis.

Por outro lado, pesquisas indicam que outras 40 milhdes de pessoas possuem
planos de salude, mas, que esses sdo limitados e precérios, fazendo com que a
maioria pessoas prefiram n&o utilizar servicos médicos por medo do valor a ser
cobrado. Nesse sentido, hd programas do governo que atendem populacbes
especificas como o Medicare que foi feito especialmente para idosos com mais de 65



anos e pessoas com deficiéncia, mas que também atende a populacao de baixa renda,

sendo financiado pelo governo federal, e pelos Estados.

2.1 Estrutura

O Sistema Unico de Saude é formado pelo que chamamos de Comisséo Inter
gestores Tripartite, sendo o Ministério de Saude, Estados e Municipios, onde cada um
tem suas respectivas responsabilidades, de acordo com o artigo 9° da lei n°
8.080/1990 que diz:

Art. 9° A direcdo do Sistema Unico de Sadde (SUS) é Gnica, de acordo
com o inciso | do art. 198 da Constituicdo Federal, sendo exercida em
cada esfera de governo pelos seguintes 6rgaos:

| - no &mbito da Uni&o, pelo Ministério da Saude;

Il - no d&mbito dos Estados e do Distrito Federal, pela respectiva
Secretaria de Saude ou 6rgdo equivalente; e

[l - no ambito dos Municipios, pela respectiva Secretaria de Saude ou
orgédo equivalente.

O Ministério de Saude é responsavel por realizar o Plano Nacional de Saude,
as formulas, normas, fiscalizagdo, monitoramento, avaliacdo de politicas e acdes em
conjunto ao Conselho Nacional de Saude que atua no ambito da Comisséo Inter
gestores Tripartite para estabelecer o Plano Nacional de Saude, constituindo a
estruturacdo, Fiocruz, Funasa, Anvisa, ANS, Hemobras, Inca, Into e oito hospitais
Federais.

A Secretaria Estadual de Saude (SES) fica responséavel por realizar o Plano
Estadual e a formulacéo das politicas e acdes de saude, dando suporte aos Municipios
juntamente ao conselho estadual e faz parte da Comisséo Inter gestores Bipartite
(CIB), aproveitando e implementando o plano estadual de saude.

Por fim, a Secretaria Municipal de Saude (SMS) é responsavel por elaborar o
Plano Municipal e organizar, planejar, controlar e executar agdes e servicos de saude
em conjunto com o conselho municipal e a esfera estadual para desenvolver o plano

municipal de saude.

2.2 Finalidade



O Brasil é o Unico pais que possui um sistema publico de saude que atende
toda e qualquer pessoa que precisar de servicos médicos de maneira gratuita,
tornando a salde mais acessivel, restabelecendo as desigualdades ja existentes,
sendo uma conquista para todos os brasileiros.

Com isso, o Sistema Unico de Satde possui alguns principios dentre outros
gue merecem destaque o primeiro deles é a Universalizacdo que consiste na
percepcao de que a saude € um direito de todos, sendo dever do Estado garantir o
mesmo sem nenhum tipo de discriminac¢do. O segundo € a Equidade que tem como
objetivo diminuir as desigualdades, fazendo maiores investimentos em relacdo as
pessoas hipossuficientes, onde a caréncia e a necessidade sao maiores. Por fim, o
ualtimo é Integralidade que considera as pessoas como um todo, incluindo a promocéao
da saude, prevencao de doencas, tratamento e reabilitacdo, viabilizando com outras
politicas publicas.

Nesse sentido, o artigo 200 da Constituicdo Federal discorre sobre os

beneficios do Sistema Unico de Satde (SUS):

Art. 200. Ao sistema Unico de saude compete, além de outras
atribuicbes, nos termos da lei:

| - controlar e fiscalizar procedimentos, produtos e substancias de
interesse para a saude e participar da produ¢do de medicamentos,
equipamentos, imunobioldgicos, hemoderivados e outros insumaos;

Il - executar as a¢bes de vigilancia sanitaria e epidemiolégica, bem
como as de saude do trabalhador;

Il - ordenar a formacao de recursos humanos na area de saude;

IV - participar da formulacdo da politica e da execucdo das a¢bes de
saneamento basico;

V - incrementar em sua area de atuacao o desenvolvimento cientifico
e tecnolégico;

V - incrementar, em sua area de atuacao, o desenvolvimento cientifico
e tecnolégico e a inovacgéo;

VI - fiscalizar e inspecionar alimentos, compreendido o controle de seu
teor nutricional, bem como bebidas e aguas para consumo humano;
VII - participar do controle e fiscalizacdo da producéo, transporte,
guarda e utilizacdo de substancias e produtos psicoativos, toxicos e
radioativos;

VIII - colaborar na protecdo do meio ambiente, nele compreendido o do
trabalho.

Isto €, o constituinte estabelece no referido artigo uma série de competéncias
do SUS que tem como referéncia os principios supramencionados, buscando que a

finalidade de tal sistema seja, de fato, desempenhada.

2.3 Formas de Atuacao



A atuacdo do Sistema Unico de Saude (SUS) no Brasil é multifacetada e
abrange uma ampla gama de servicos e estratégias de saude publica. No ambito deste
capitulo exploraremos algumas das diversas facetas desse sistema de saude que
desempenha um papel fundamental na vida dos brasileiros.

Uma das pedras angulares do SUS ¢é a prevencéo, que se manifesta em varias
frentes, desde a vigilancia sanitaria até o amplo programa de imunizacao que o Brasil
oferece, destacando-se como referéncia internacional. Além disso, o SUS se destaca
na promoc¢do da saude por meio de consultas, exames e vacinas realizados nas
unidades béasicas de saude, bem como pelo programa Estratégia Saude da Familia,
gue garante um acompanhamento préximo e abrangente da populacéo.

O acesso a medicamentos também € uma parte crucial do SUS,
proporcionando tratamento gratuito para uma variedade de condic¢des, incluindo
doencas cronicas. No entanto, como veremos, o fornecimento de medicamentos
enfrenta desafios, e a questdo da escassez de medicamentos € um ponto importante
a ser abordado.

O SUS é uma presenca onipresente, alcancando desde comunidades remotas
até grandes centros urbanos, e desempenha um papel vital na concretizacdo dos
direitos sociais, conforme estabelecido pela Constituicdo Federal. Neste contexto,
exploraremos como o SUS é uma peca fundamental na busca pela realizacdo do

direito a saude para todos os cidadaos brasileiros.

2.3.1 Prevencéao

O SUS oferece varios tipos de tratamentos complexos para qualquer tipo de
pessoa como, por exemplo, cirurgias cardiacas, tratamentos de cancer, hemodialise,
transplante, entre outros procedimentos.

Sendo assim, a vigilancia sanitaria representa um dos avancos da saude
publica ao longo do tempo, que pertence ao Sistema Unico de Saude, sendo
responsavel por fazer o controle de produtos, servicos, estabelecimentos, doencas
epidemioldgicas e o controle ambiental de dgua e residuos.

Desse modo, como supramencionado, outra parte muito importante do SUS é
a prevencao, o Brasil tem um plano nacional de imunizacdo sendo referéncia no
mundo, portanto, como uma forma de incentivo e com o intuito de dar visibilidade a

causa das vacinas, o Estado exercendo o seu dever de informar, criou o personagem



Zé Gotinha para a campanha de poliomielite em 1980 e, este foi de grande importancia

para que tal doenca, assim como varias outras, fosse erradicada.

2.3.2 Vacinas, Exames e Consultas

O sistema também desenvolveu vacinas para o combate de diversas doencas
como o sarampo, febre amarela, tétano, caxumba e meningite, com isso, mais de 300
milhdes de doses sdo distribuidas todos os anos para combater essas e outras
doencas, com o intuito de evitar uma epidemia.

Portanto, para alcancar a prevencao temos um sistema inicial que é feito nas
unidades béasicas de saude com consultas, exames e vacinas, além disso, também foi
criado o programa Estratégias Saude da Familia (ESF), um método de extenséo e
consolidacdo da atencdo basica que faz o acompanhamento da populacdo em
determinadas areas e territérios com visitas domiciliares inclusas, prestando
assisténcia integral e encaminhando para outro tipo de atendimento caso for
necessario, pois, sabemos que é muito melhor acompanhar e prevenir do que tratar

doencas quando elas ja se tornaram graves.

2.3.3 Remédios

Quando utilizamos as Unidades Basicas de Saude (UBS) é muito provavel
gue ao precisar de medicamentos eles ja estao disponiveis gratuitamente pelo SUS,
inclusive para tratamentos de doencgas cronicas, pois, existem muitas pessoas que
precisam tomar medicamentos controlados todo més e que se nao fosse o0 apoio das
farmacias do SUS jamais seria possivel, além disso, algumas doencas possuem
tratamento exclusivamente pelo sistema publico como o HIV, Tuberculose e
Hanseniase.

Entretanto sendo tem sido comum algumas pessoas precisam entrar com uma
Acado Judicial para conseguir esses medicamentos uma vez que nao conseguem
adquiri-los de imediato, segundo pesquisas, medicamentos como dipirona injetavel,
amoxilina, ou diazepam estdo em falta na rede publica e privada do pais causando
preocupacdes a populacdo. Segundo o Conselho de Secretarias Municipais do Rio de
Janeiro (Cosems) a crise no fornecimento de medicamentos no Estado ja conta com

134 remédios, insumos injetaveis esgotados ou prestes a esgotarem tanto na rede



publica quanto na rede privada, em uma reportagem da Band News mostra que no
Parand ja fazem 2 meses que a dificuldade para a aquisicdo de medicamentos como
Multigrip, Novalgina, e Nimesulida é recorrente em diferentes estados.

Segundo EDIANE DE ASSIS, diretora do Departamento de Assisténcia
Farmacéutica e Insumos Estratégicos do Ministério da Saude a escassez de
medicamentos envolve diferentes fatores, um deles € a disponibilidade internacional
do insumo farmacéutico, e o impacto da Covid-19 com a grande sobrecarga nos
servigos de saude, afirma a diretora:

“Ainda vivemos um reflexo da situagdo de pandemia e mudanga de

mercado. O que impacta no aumento nos precos. Mas é um momento
de transicéo, percebemos que ja esta ocorrendo uma melhora”.

E necessario que haja uma organizacio nesse processo para que o Ministério

Publico junto com as Industrias Farmacéuticas possa monitorar esses medicamentos.
E dessa forma o Estado cumpre com o que o artigo 6° da Constituicdo Federal:

Art. 6° S&o direitos sociais a educacgdo, a salde, a alimentacdo, o

trabalho, a moradia, o transporte, o lazer, a seguranga, a previdéncia

social, a protecdo a maternidade e a infancia, a assisténcia aos
desamparados, na forma desta Constitui¢ao.

O SUS esta por toda parte, esta em comunidades ribeirinhas, em territorios
indigenas, sertdo nordestino, na periferia de Sao Paulo, em grandes centros urbanos,
no interior do Rio Grande do Sul, e no interior do Amazonas, inclusive, nos casos de

municipios menores é mais facil ter acesso ao SUS do que a saude privada.

3 PRINCIPAIS DIFICULDADES ENFRETADAS PELO SUS

Entre as dificuldades enfrentadas pelo Sistema Unico de Salde, podemos
citar um dos principais problemas que é o orgcamento, até porque proporcionar tantos
beneficios traz altos custos para o estado Com isso, o orcamento do SUS tem perdido
participacdo nas receitas da Unido, principalmente depois da aprovacao do teto de
gastos com servi¢os publicos de saude no final de 2016, fazendo com que 0s mesmos
caissem de quase 16% da receita em 2017, para 13% em 2019.

Portanto, de acordo tais dados do Conselho Nacional de Saude, € possivel
observar que € necessario mais investimento, considerando o fato de o Brasil € um

pais grande, ndo sendo possivel sustentar toda essa estrutura com esse teto.



Dessa forma, o SUS tem participacdo do Governo Federal, Estados, e dos
Municipios, sendo esses ultimos os que ficam responsaveis pela gestdo dos servicos.
Pois, os percentuais de investimento financeiro do SUS dos municipios, estados, e da
Unido séo definidos, atualmente, pela Lei complementar n°® 141/12 artigos 6, 7 e 8 que
definiu que os valores minimos a serem aplicados na area sao de 15% do valor
arrecadado no ano para os municipios e o Distrito Federal e, de 12% para os Estados
e a Unido, o que fica no teto de gastos.

Art. 60 Os Estados e o Distrito Federal aplicardo, anualmente, em
acOes e servicos publicos de saude, no minimo, 12% (doze por cento)
da arrecadacdo dos impostos a que se refere o art. 155 e dos recursos
de que tratam o art. 157, a alinea “a” do inciso I e o inciso Il do caput do
art. 159, todos da Constituicdo Federal, deduzidas as parcelas que forem
transferidas aos respectivos Municipios.

Art. 70 Os Municipios e o Distrito Federal aplicardo anualmente em
ac0es e servigos publicos de saude, no minimo, 15% (quinze por cento)
da arrecadacado dos impostos a que se refere o art. 156 e dos recursos
de que tratam o art. 158 e a alinea “b” do inciso I do caput € 0 § 3° do art.
159, todos da Constituicdo Federal.

Art. 8o O Distrito Federal aplicara, anualmente, em acdes e servigcos
publicos de salde, no minimo, 12% (doze por cento) do produto da

arrecadacéo direta dos impostos que ndo possam ser segregados em
base estadual e em base municipal.

Nesse sentido, é importante dizer que a PEC do teto causou muitos impacto
na vida da populacdo brasileira, esta mudanca constitucional realizada em 2016
limitou os gastos do Governo Federal na area social, atacando areas de extrema
importancia como a saude, pois, antes de tal mudanca, o valor minimo que o Governo
Federal deveria investir era ligado a arrecadacdo como nos Estados e Municipios, no
entanto, a partir do ano de 2017 os investimentos na area da saude passaram a ser
0 mesmo do ano anterior, corrigindo somente a inflacao.

Portanto, hoje a revisdo do teto de gastos € inegavelmente essencial para que
a populacdo tenha acesso a uma saude de qualidade e para que o Estado cumpra
com o seu dever constitucional, pois ha muitos anos o que temos tem sido apenas um
acesso formal a saude ja que nao basta apenas o Estado promover o acesso a saude,

sendo necessario que ele promova um acesso eficaz e de qualidade.

3.1 Doencgas Raras e Medicamentos de Alto Custo

Apesar de o SUS ter como finalidade a promocao do acesso a saude de forma

indistinta e equitativa, temos alguns problemas quando falamos de pessoas que
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sofrem com doencas raras no Brasil, pois ndo ha a disponibilidade de medicamentos
gue Sao necessarios para que essas pessoas nao venham a o6bito, ou tenham outros
problemas como por exemplo a demora de uma quimioterapia pode causar Metastase
onde as células cancerigenas soltam-se do tumor original e se direcionam em outras
partes do corpo formando novos tumores.

Tal situacdo se da pois os medicamentos utilizados, intitulados de remédios
orfaos, sdo extremamente caros j4 que sdo utilizados para o tratamento de doencas
raras e, por este motivo, as industrias farmacéuticas ndo demonstram muito interesse
em desenvolver, produzir e comercializar 0s mesmos, pois 0 custo € extremamente
alto e a comercializacdo néo traz o retorno nas vendas, tornando mais dificil 0 acesso
a eles e, consequentemente, os tornando ainda mais caros.

Dessa forma, na maioria das vezes os pacientes ndo possuem condi¢cdes
financeiras para comprar tais medicamentos, portanto, a judicializacdo da saude e a
justica brasileira tem tido grande repercussdo, mas, 0 Ministério da Salde e as
secretarias estaduais e municipais de saude, evitam essa realidade ponderando a
falta de recursos e impostos, que segundo 0s gestores a distor¢do das prioridades
epidemioldgica que séo financiadas pelo orcamento publico.

Nesse contexto, todos tém sua parcela de culpa, no entanto, o que se diz é
gue o grande responsavel pela judicializacdo dos medicamentos 6rfados € o proprio
governo brasileiro que vem tratando essas pessoas portadoras de doencas raras com
grande descaso e negligéncia. Ademais, a Sociedade Brasileira de Genética Médica
(SBGM), desde 2004, tentou de diversas formas convencer o Ministério Publico a
ampliar o atendimento e tratamento destinado a essas pessoas, mas, ndo obteve
respostas.

Com isso, quando falamos da judicializacéo da saude, que geralmente acaba
se voltando para os medicamentos, é de extrema importancia ressaltar as outras areas
de atendimento a saude, como exames laboratoriais, que ajudam no diagndstico
preciso de doencgas raras, 0s equipamentos e aparelhos especializados, atendimentos
de fisioterapia, psicologia e terapia ocupacional, embora nada disso seja de facil
acesso no SUS.

Desse modo, se ndo ha nem a assisténcia minima, ampla e de baixo custo,
guem dird o acesso a tratamentos de alto custo, nos casos dos portadores de doencas

raras, nesse sentido, o governo argumenta que tem organizado uma triagem neonatal



mais conhecida como teste do pezinho com o intuito de identificar doencas raras,
atendendo apenas meia duzia de 8.000 tipos dessas doencas.

O Ministério Publico, divulgou duas portarias uma cujo n° 199 do ano de 2014,
instituindo uma politica nacional de atendimento a doencgas raras no ambito do SUS
que ficaram apenas no papel, promovendo somente o0 acesso formal, pois, sem 0s
protocolos e regulamentacdes necessarias esses medicamentos nao podem ser

incorporados ao SUS.

Art. 1° Esta Portaria institui a Politica Nacional de Atenc¢éo Integral as
Pessoas com Doencas Raras, aprova as Diretrizes para Atencédo
Integral as Pessoas com Doencas Raras no ambito do Sistema Unico
de Saude (SUS) e institui incentivos financeiros de custeio.

Art. 2° A Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com
Doencas Raras tem abrangéncia transversal as redes tematicas
prioritarias do SUS, em especial a Rede de Atencdo as Pessoas com
Doencas Cronicas, Rede de Atencgdo a Pessoa com Deficiéncia, Rede
de Urgéncia e Emergéncia, Rede de Atencdo Psicossocial e Rede
Cegonha.

Art. 3° Para efeito desta Portaria, considera-se doenca rara aquela que
afeta até 65 pessoas em cada 100.000 individuos, ou seja, 1,3 pessoas
para cada 2.000 individuos.

Em 2015, o Ministério Publico mais uma vez publicou uma portaria tornando
publica a deciséo de aprovar a priorizacao de Protocolos e Diretrizes Clinicas (PCDTSs)
para o atendimento de pessoas com doencas raras no Sistema Unico de Salde, doze
PCDTs foram apresentados exigindo maxima urgéncia, estando vigente ha mais de
um ano e meio, mas, desde entdo nenhum protocolo regulamentador foi publicado.

Nesse sentido, a judicializac&o torna esses medicamentos ainda mais caros,
pois o governo perde a chance de negociar e idealizar com os estoques, submetendo
ao dominio da distribuicdo de medicamentos e a perda da capacidade de administrar
as compras, tendo dificuldade no controle das quantidades consumidas e estocadas.

O Projeto de Lei 825/22 inclui no rol de doencas raras e graves como a doenca
de Crohn e a Retocolite do Sistema Unico de Saude (SUS), em analise na Camara
dos Deputados, o texto estabelece que pessoas portadoras de doencas raras
prescritas em laudos médicos, terdo o direito de receber esses medicamentos
diretamente do Ministério da Saude de acordo com o tratamento médico, a proposta
estd em tramitacdo e sera analisada em carater conclusivo pelas Comissdes de
Seguridade Social.

O Projeto de Lei dos Deputados Federais Juninho Pneu, e Patrick Dorneles

discorre sobre os seguintes dispositivos:



Art. 1°. Esta lei inclui no rol de doencas graves e raras do Sistema
Unico de Saude, as doengas inflamatorias intestinais graves como a
Doenca de Crohn e a Retocolite.

Art. 2° Para os efeitos desta Lei € considerada pessoa com doenca rara
aquela afetada por patologia, debilitante e/ou incapacitante, cuja
prevaléncia em cada 100 mil habitantes corresponda a 65 casos.

Art. 3° Os portadores de doencas graves e raras, descritas no caput,
devidamente comprovadas mediante laudos médicos, tém o direito de
receber, diretamente, do Ministério da Saude, os medicamentos
necessarios ao tratamento prescrito.

Art. 4° Ficard responséavel o Ministério da Saude em estabelecer as
normas relativas aos procedimentos administrativos a serem
observados para o recebimento do receituario médico, da analise dos
laudos e para a disponibilizacdo do medicamento, diretamente, ao
paciente.

Paragrafo Unico. A pessoa com doenca rara é considerada pessoa com
deficiéncia, para todos os efeitos legais.

JUSTIFICATIVA

Trata-se de Projeto de Lei que visa incluir no rol de doencas graves e
raras, do sistema SUS (Sistema Unico de Salde), as doencas
inflamatérias intestinais graves como a Doenga de Crohn e a
Retocolite.

O Projeto ainda segue em analise até o presente momento, entretanto, houve
aprovacao do Deputado Dr. Zacharias Calil que em seu parecer publicado em nota
disse:

Considerando a relevancia dessas doencas no nosso meio, 0

impacto para o SUS e as limitacbes que se apresentam para as
pessoas acometidas, apoiamos o mérito do projeto sob andlise.

Pelas razdes expostas, na certeza do mérito e oportunidade da

proposicéo, meu voto é pela APROVACAO do Projeto de Lei n° 825,
de 2022.

Inclui no rol de doencas graves e raras, a Doenca de Crohn e a
Retocolite; tendo parecer da Comisséo de Seguridade Social e Familia,
pela aprovacéo.

(Relator: DEP. DR. ZACHARIAS CALIL).

Dessa forma conclui-se que devido ao alto custo desses medicamentos e a
dificuldade de acesso para pessoas com baixa renda, o SUS deve criar formas para
gue esses medicamentos possam atender essa minoria com mais facilidade e de
forma imediata possibilitando assim o acesso a um tratamento mais adequado,
visando um atendimento mais abrangente a populacdo necessitada tornando o sus

ainda mais acessivel e eficiente.

4 IMPORTANCIA DO SUS PARA O DIREITO SANITARIO



O Direito Sanitario € um fenébmeno que tem como principio o direito e a saude,
sendo compreendido de maneira global, onde sua transformacdo e consolidag&o
realiza-se através de fatores, sociais, econdmicos, politicos e culturais. O estudo do
Direito Sanitario auxilia na compreenséo dos aspectos juridicos envolvidos e diversos

fatores decisivos da saude e da populacao.

O Direito Sanitario tem como objetivo reduzir os riscos de doencgas e
outros agravos a saude e definir as condicdes necessarias para
garantir o acesso universal e igualitario as agfes e aos servicos de
promocédo, protecdo e recuperacdo da saude, estdo ligados nesse
campo producdo de medicamentos desde a pesquisa até prescricao,
os alimentos, produtos de higiene, perfumaria e cosméticos produtos
de limpeza como detergentes, desinfetantes entre outros, dispositivos
médicos, hospitalares, odontolégicos e laboratoriais, servicos que
possam apresentar risco a saude como saldes de beleza, piscinas
coletivas, bares, restaurantes, padarias, comercio de alimentos e assim
por diante. (Lucchese, Geraldo,2013 pag. 294)

Portanto, como podemos ver, o direito sanitario € um campo extenso e
diverso, por isto, sua definicdo encontra-se contida na Lei n°® 8.080, de 1990 artigo 6°,
8 1°:

Art.6° (...)

§ 1° Entende-se por vigilancia sanitaria um conjunto de acdes capaz
de eliminar, diminuir ou prevenir riscos a salde e de intervir nos
problemas sanitarios decorrentes do meio ambiente, da producado e

circulagdo de bens e da prestacao de servigos de interesse da saude,
abrangendo:

| - o controle de bens de consumo que, direta ou indiretamente, se
relacionem com a saude, compreendidas todas as etapas e processos,
da producé&o ao consumo; e

Il - o controle da prestacao de servicos que se relacionam direta ou
indiretamente com a saude.

Isto &, a Vigilancia Sanitaria esta presente em nosso cotidiano, com 0
propésito de atuar com ética a respeito da qualidade dos produtos, ambientes,
servicos e a relagdo das pessoas envolvidas nesse procedimento, exercendo o
controle social. Portanto, a Vigilancia Sanitaria é essencial, tendo em vista que suas
acdes sdo inseparaveis do Sistema Unico de Salde exercendo importante papel na
estruturacdo e na concretizacao do direito social a saude, previsto na Constituicdo

Federal.

5 APLICACAO DO SISTEMA UNICO DE SAUDE EM URGENCIAS



O termo pandemia refere-se a disseminacao de determinada doenca em uma
grande &rea geogréfica, a mais recente foi a pandemia do COVID- 19, que teve iniciou-
se em Wuhan, na China, se espalhando por todo o mundo.

No dia 26 de fevereiro de 2020 foi confirmado o primeiro caso de COVID-19
no Brasil, na cidade de Sao Paulo, deste entdo, o sistema unico de saude (SUS)
enfrentou uma grande crise sanitéria e seu suposto colapso.

Apesar das dificuldades advindas do cenario pandémico, as medidas
adotadas pelo sistema de saude publico mostraram a importancia do mesmo para a
sociedade com a ampliacdo de leitos, campanhas de vacinacdo, aquisicdo de
insumos, desenvolvimento de equipamentos e amplificacdo da vigilancia
epidemiologica.

O SUS esteve na posicdo de linha de frente no combate a pandemia, se
expandido para atender a todos e investindo na propagacdo de informacdes e
instrucdes.

Com isso, apés uma longa jornada, o fim da pandemia foi anunciado no dia
cinco de maio de dois mil e vinte trés, pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS). No
pais, detectou-se em média 705 mil 6bitos por causa de complicacdes da doenca,

namero que poderia ter sido muito maior se nédo fosse os esforcos do SUS.

6 PLANOS DE SAUDE

E fundamental abordar a tematica dos planos de satde em um estudo sobre
o Sistema Unico de Satde (SUS) devido a sua relevancia como uma das formas de
as pessoas acessarem alternativamente os servi¢cos de saude.

A Lei n® 9.656/1998 estabelece as diretrizes que regulamentam os planos
privados de assisténcia a saude, definindo os conceitos de plano privado de
assisténcia a saude e operadora de plano de assisténcia a saude. Esses planos
representam uma alternativa importante para aqueles que buscam uma cobertura
médica mais ampla e, em muitos casos, oferecem uma diversidade de procedimentos,
de acordo com as regulamentacdes da Agéncia Nacional de Saude (ANVISA).

Ao aderir a um plano de saude, o individuo adquire direitos a procedimentos
especificos, dependendo do tipo de plano escolhido. Isso inclui planos individuais,

familiares e empresariais, cada um com suas caracteristicas distintas.



A Lei n°® 9.656/1998 estabelece diretrizes sobre os planos privados de

assisténcia a saude:

Art. 1° Submetem-se as disposicfes desta Lei as pessoas juridicas de
direito privado que operam planos de assisténcia a salde, sem prejuizo
do cumprimento da legislacao especifica que rege a sua atividade e,
simultaneamente, das disposi¢Bes da Lei n® 8.078, de 11 de setembro
de 1990 (Cddigo de Defesa do Consumidor), adotando-se, para fins de
aplicacdo das normas aqui estabelecidas, as seguintes defini¢cdes:

| - Plano Privado de Assisténcia a Salde: prestacdo continuada de
servicos ou cobertura de custos assistenciais a preco pré ou pés
estabelecido, por prazo indeterminado, com a finalidade de garantir,
sem limite financeiro, a assisténcia a saude, pela faculdade de acesso
e atendimento por profissionais ou servicos de saude, livremente
escolhidos, integrantes ou ndo de rede credenciada, contratada ou
referenciada, visando a assisténcia médica, hospitalar e odontoldgica,
a ser paga integral ou parcialmente as expensas da operadora
contratada, mediante reembolso ou pagamento direto ao prestador, por
conta e ordem do consumidor;

Il - Operadora de Plano de Assisténcia a Salde: pessoa juridica
constituida sob a modalidade de sociedade civil ou comercial,
cooperativa, ou entidade de autogestdo, que opere produto, servi¢co ou
contrato de que trata o inciso | deste artigo;

Il - Carteira: 0 conjunto de contratos de cobertura de custos
assistenciais ou de servicos de assisténcia a saude em qualquer das
modalidades de que tratam o inciso | e o § 1o deste artigo, com todos
os direitos e obrigacdes nele contidos.

Os planos de saude sao fornecidos pela rede médica privada, onde sao
oferecidos uma diversidade de procedimentos, determinados pela Agéncia Nacional
de Saude (ANVISA) como exames, internacdes e até cirurgias complexas.

Assim, no momento em que o individuo adere ao plano, ele passa a ter direito
aos procedimentos concedidos e, a depender da empresa, pode haver trés tipos de
planos, o individual, onde o servigo é contratado exclusivamente para uma pessoa, 0
familiar, onde o contratante possui uma cobertura ampla de tratamentos médicos
tendo a possibilidade de incluir os beneficiarios, se estes possuirem vinculo um
vinculo familiar com o contratante e, por fim, o empresarial onde o beneficiario esta
interligado a uma pessoa juridica por meio do vinculo empregaticio, sendo a propria
empresa responsavel por contratar o servico, podendo ser coberto integralmente ou

parcialmente, sendo possivel a inclusdo de dependentes do colaborador.

6.1 Agéncia Nacional de Saude Suplementar



A ANS (Agéncia Nacional de Saude Suplementar) se trata de um 0Orgao
regulador ligado ao Ministério da saude, que se originou como autarquia especial nos
anos 2000, pela lei 9.961/2000 e orientada pela lei 9.656/1998 (sobre os planos de
saude, o primeiro passo). Vale citar, que sua criacdo teve como objetivo conter e
fiscalizar o mercado de saude suplementar e proteger os beneficiarios, ja que o codigo
do consumidor ndo alcancava todas as particularidades do setor.

A agéncia tem como um de seus objetivos o controle do seguimento de planos
de saude no territério nacional, tendo como funcgdes: fiscalizacdo, normatizagéo,
regulacdo, asseguracédo dos direitos dos consumidores e implementacéo de projetos
- visando melhor qualidade da assisténcia & saude e defesa do interesse publico.

O Médico Mauricio Ceschin ( Diretor de Desenvolvimento Setorial e Diretor
Presidente da ANS, entre o periodo de 2009 e 2012 ) em uma entrevista com o Doutor
Drauzio Varella, explica que a Agéncia busca manter o desenvolvimento e
sustentabilidade de todo o sistema, mas sempre buscando a defesa do beneficiario -
tal parecer viabiliza parte da importancia da ANS para os individuos que possuem
planos de salde, sendo elas a regulacdo das operadoras de saude, dificultando
possiveis irregularidades, violacdes e abusos, além disso, a aplicacdo de sancdes
como: adverténcias, multas, suspensdes e até mesmo a proibicdo de

comercializacao de plano.

7 CONCLUSAO

O Sistema Unico de Satde (SUS) é um instituto de vital importancia para a
sociedade brasileira, pois tem como principal finalidade promover o acesso a saude,
gue é um direito constitucional, a toda e qualquer pessoa, principalmente para aqueles
hipossuficientes que nao fosse o SUS néo conseguiriam ter nenhum acesso a
tratamentos, remédios e exames.

Com isso, este artigo buscou explorar como se da o funcionamento deste
sistema, demonstrando quando, como e com qual finalidade ele foi criado,
evidenciando suas dificuldades e como o Estado tem sido negligente e indiferente
para com elas descumprindo, portanto, o seu dever constitucional de promover o
acesso a saude material ja que nao disponibiliza os recursos necessarios para o bom
funcionamento e é negligente com os problemas, como 0 acesso a saude das pessoas

portadoras de doencgas graves.



Politicas publicas podem ser direcionadas para a criagdo de programas
especificos dentro do SUS. Isso pode incluir programas de prevencdo de doencas,
como o Programa Nacional de Imunizagdo, ou programas de combate a doencas
especificas, como a tuberculose e o HIV. A formulacdo e implementacdo desses
programas envolvem a coordenacéo entre o governo federal, estadual e municipal.

E necessario que o Estado aumente o financiamento do SUS e ndo que abaixe
seu teto, isso pode ser feito por meio da realocacdo de fundos de outras areas
orcamentérias e por meio de parcerias publico-privadas realizadas de maneira
responsavel.

A ampliacéo da cobertura de procedimentos, medicamentos e exames desse
sistema € imprescindivel para que toda a populacao possa, de fato, gozar de acesso
a saude e ndo somente parcela dela, para isto, seria necessario que se expandisse a
rede de atendimento e que melhoramentos na infraestrutura de saude em areas
subtendidas sejam feitos.

Outrossim, é essencial que haja a otimizacdo dos recursos disponiveis
implementando préaticas de gestédo eficazes nos hospitais, capacitando e atualizando
os profissionais da saude, fazendo uma melhoria nos sistemas de informacédo e
reduzindo os desperdicios.

O governo deve, portanto, adotar politicas especificas para a reducédo das
desigualdades regionais, direcionando recursos adicionais para areas mais carentes
e que medidas rigorosas sejam implementadas para que seja feito um combate efetivo
a corrupcao que prejudica muito a alocacéao eficiente de recursos na area da saude.

Dessa maneira, é importante destacar que para que garantir os sucessos de
tais medidas em relacdo a esse déficit de acesso a satde no Sistema Unico de Satde
se faz necessaria e fundamental uma abordagem multifacetada, exigindo esforgo

conjunto e continuo da sociedade e do Estado.
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