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RESUMO

Introduc&o: O Sistema Unico de Saude (SUS) foi concebido no final da
década de 1980, como resultado de um longo e legitimo processo de
redemocratizacéo, do anseio pela participacao social e da necessidade de
redefinir o papel do Estado brasileiro e sua responsabilidade para com a saude
enqguanto direito. Hoje, 0 SUS € a politica publica de maior sucesso e de
incluséo social da historia do pais, atendendo exclusivamente cerca de 75% da



populacdo. Os cuidados em neurocirurgia, SA0 onerosos para o Sistema de
Saude, muitas vezes com repasses insuficientes para cobrir gastos. Assim,
existe a possibilidade de recorrer a recursos extraoficiais como judicializagéo e,
recentemente, uma nova estratégia de busca por recursos financeiros surgiu
tem sido amplamente usada para atender as necessidades individuais de
saude - “crowdfunding” ou financiamento coletivo. Na atual sociedade, as redes
sociais permitem a difusdo de dados com agilidade e grande alcance,
possibilitando, assim, que acdes desenvolvidas com o intuito de solidariedade
gerem fortes apelos, em especial quando se trata de adoecimentos do sistema
nervoso que acometem criancas. Objetivos: Este estudo teve como obijetivo
analisar as solicitagcdes de recursos extraoficiais para atencdo a neurocirurgia
pediatrica no Brasil veiculadas pela midia, nos ultimos 10 anos. Métodos:
Estudo descritivo, exploratorio, com uso de informacdes veiculadas em midia
leiga utilizando a ferramenta de busca do Google. A busca foi realizada em 20
julho de 2020, com uso dos termos de busca em portugués: “neurocirurgia”;
“Meu filho precisa de uma cirurgia”; “ordem judicial”; “urgente”. Foram incluidas
reportagens que apresentavam informagdes sobre a solicitagédo de
procedimentos, equipamentos ou outras despesas relacionadas a condicfes de
salude que demandavam assisténcia neurocirargica para menores de 18 anos
de cidadéos brasileiros. Foram excluidas publicacdes cientificas. Resultados:
A busca identificou 58 solicitacdes realizadas por demanda judicial ou
campanha de financiamento coletivo. Dentre essas crian¢as 53,4% eram do
sexo masculino, 46,6% do sexo feminino. A média de idade foi de 4,5 anos
(variando de casos intrauterinos a 18 anos). As demandas por financiamento
coletivo eram 86,2% e 13,8% de processos de judicializacdo. Quanto as
doencas, 36,2% foram tumores cerebrais; 31,0% craniossinostose; 19,0%
mielomeningocele; 10,3% espasticidade; 3,4% outras doencas. Em relacéo a
distribuicdo geografica, 27,6% criancas eram do Sul, 27,6% do Sudeste, 24,1%
do Centro-Oeste, 20,7% do Nordeste e 3,4% do Norte. No que se refere ao
sistema de saude, 44,1% pais relataram ter procurado o SUS antes da
solicitacdo. Para todas as demandas, o SUS oferece tratamento. Conclusdes:
Identificou-se que a crescente procura por recursos financeiros para cobertura
de procedimentos de neurocirurgia pediatrica via judicializacéo e/ou por
financiamento coletivo pode, a médio ou longo prazo, acirrar as disputas com a
dotacdo orcamentéaria do SUS. Assim, ha que se equacionar essas demandas
por meio do processo de regulacéo e organizacao das Redes de Atencéo a
Saude como formas de suprir 0s vazios assistenciais presentes hoje no SUS.
Considera-se também que ajustar o acesso a procedimentos pelo fluxo
regulatério, de forma rapida, agil e transparente para profissionais e usuarios,
evitaria caminhos alternativos.

Palavras-chave: Politica de Satde. Sistema Unico de Saude. Judicializa¢&o da
Saude. Meios de Comunicac¢ao de Massa. Neurocirurgia.

ABSTRACT

Introduction: The Unified Health System (SUS) was conceived at the end of
the 1980s, as a result of a long and legitimate process of re-democratization,
the yearning for the social and the need to redefine the role of the Brazilian



State and its responsibility towards health as right. Today, the SUS is the most
successful public policy and social inclusion policy in the country's history,
serving exclusively about 75% of the population. Neurosurgical care is
expensive for the Health System, often with insufficient transfers. Thus, there is
a possibility of seeking extra-official resources such as judicialization and,
recently, a new strategy for the use of financial resources has been widely used
to assist health individuals - "crowdfunding” or collective financing. In today's
society, social networks allow the dissemination of data with agility and wide
reach, thus enabling actions developed with the aim of solidarity to generate
strong appeals, especially when it comes to nervous system ilinesses that affect
children. Objectives:

This study aimed to analyze how requests for unofficial resources for attention
to pediatric neurosurgery in Brazil were spread by the media in the last 10
years. Methods: Descriptive, exploratory study, using information published in
lay press using a Google search tool. The search was performed on July 20,
2020, using the search terms in Portuguese: “neurosurgery”; “My son needs
surgery”; “court order”; "urgent”. Reports that presented information on the
request for procedures, equipment or other expenses related to health
conditions that require neurosurgical assistance for Brazilian citizens under 18
were included. Scientific publications were excluded. Results: The search
identified 58 requests made by court demand or crowdfunding campaign.
Among these children, 53.4% were male, 46.6% female. The mean age was 4.5
years (ranging from intrauterine cases to 18 years-old). Demands for
crowdfunding were 86.2% and 13.8% of lawsuits. Regard to the diseases,
36.2% were brain tumors; 31.0% craniosynostosis; 19.0% myelomeningocele;
10.3% spasticity; 3.4% other diseases. Regarding geographic distribution,
27.6% children were from the South, 27.6% from the Southeast, 24.1% from the
Midwest, 20.7% from the Northeast and 3.4% from the North. With regard to the
health system, 44.1% of parents reported having sought the SUS before
requesting it. For all demands, SUS offers treatment. Conclusions: It was
identified that the growing demand for financial resources to cover pediatric
neurosurgery procedures via judicialization and/or collective funding may, in the
medium or long term, intensify disputes with the budget allocation of the SUS.
Thus, it is necessary to equate these demands through the process of
regulation and organization of Health Care Networks as ways to fill the care
gaps present today in the system. It is also considered that adjusting access to
procedures through the regulatory flow, quickly, agile and transparently for
professionals and users, would avoid alternative paths.

Keywords: Health Policy. Unified Health System. Health's Judicialization. Mass
Media. Neurosurgery. Public Health Nursing.
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A éarea da saude é historicamente marcada por espacos de tensdes e disputas
de interesses, especialmente quando busca compreender o valor agregado a
saude, defendido como direito universal ou como um produto passivel de ser
comercializado?. Os sistemas de salde universais representam espacos de
“ndo mercado”, sdo publicos?, com acesso amplo e igualitario, pautado no
entendimento de que todos sédo cidaddos de direito3. Nesse sentido, paises
como Reino Unido, Canadd, Portugal, Dinamarca, Cuba e Brasil alinham-se
ideologicamente a essa proposta®. Por outro lado, os sistemas baseados na
cobertura universal limitam o acesso aos servi¢os de saude pela capacidade de
consumo das pessoas, uma vez que compreende a cidadania de forma
limitada, seletiva e sem valorizar as necessidades individuais e coletivas®34.

No Brasil, o Sistema Unico de Satide (SUS) foi concebido no final da década
de 1980, como resultado de um longo e legitimo processo de
redemocratizacdo, do anseio pela participacao social e da necessidade de
redefinir o papel do Estado e sua responsabilidade para com a saude enquanto
direito®>®. Ao longo de sua existéncia, 0 SUS tornou-se a politica publica de
maior sucesso e de inclusdo social da histéria do pais, atendendo
exclusivamente cerca de 75% da populacédo®®. A organizacédo da estrutura
funcional e da articulacdo em redes de saude tem sido responsavel pelas
importantes mudancas nos indicadores de salde e na capacidade de resposta
as demandas e necessidades sanitarias®.

Ha que se considerar, no entanto, que os sistemas de acesso universal
enfrentam varias limitacdes e desafios para garantir a equidade em saude. No
caso especifico do SUS, esses entraves estdo principalmente relacionados ao
seu subfinanciamento crénico, sendo agravado nos ultimos anos pelas
medidas de austeridade fiscal, movimentos de contrarreforma, constante
oposicao da midia, conflitos relacionados a “interesses econémicos e
financeiros vinculados a planos de saude, empresas de publicidade e industrias
de equipamentos farmacéuticos e médico-hospitalares™:’. Assim, ao mesmo
tempo em que o reconhecimento constitucional e infraconstitucional da satude
como um estado democratico de direito permite manifestacdes de diferentes
atores sociais e favorece uma consciéncia mais critica em saude, também abre
espaco para processos de judicializacao®.

Os cuidados em neurocirurgia, incluindo os procedimentos cirlrgicos, sao
onerosos para o Sistema de Saude, muitas vezes com repasses insuficientes
para cobrir gastos financeiros, o que gera desinteresse pelos gestores em
ampliar os leitos e procedimentos oferecidos pelo SUS8. Embora exista uma
escassez de estudos sobre 0 assunto, a subarea da neurocirurgia pediatrica
possui como peculiaridade a potencialidade de sensibilizar a populacéo devido
a comocgao gerada por uma crianga debilitada com risco de morte ou sequelas
permanentes. Assim, apresenta possibilidade de recorrer a recursos
extraoficiais ao SUS®.

Além de intervencgdes por vias legais, uma nova estratégia de busca por
recursos financeiros surgiu recentemente e tem sido amplamente usada para
atender as necessidades individuais de saude - “crowdfunding” ou
financiamento coletivo (popularmente conhecidas no Brasil como “vaquinhas”).
Apesar de existirem varios tipos de financiamentos desta natureza, trata-se



basicamente de doag¢fes voluntarias destinadas ao apoio das mais diversas
iniciativas que vao desde projetos de pesquisa a acdes de solidariedade. Os
contribuidores ndo esperam nenhum retorno e as recompensas sao mais de
natureza de apoio emocional®.

Informag0des referentes a busca por recursos via financiamento coletivo (e
mesmo via judicializacdo) vem sendo amplamente divulgadas. Na atual
sociedade, ferramentas como Google, Facebook, Instagram, websites de
financiamento coletivo e outras redes sociais permitem a difusdo de dados com
agilidade e grande alcance!!. Possibilitando, assim, que acdes desenvolvidas
com o intuito de solidariedade gerem fortes apelos a sociedade, em especial
guando se trata de adoecimentos do sistema nervoso que acometem criangas.
Este estudo teve como objetivo analisar as solicitacdes de recursos para
atencado a neurocirurgia pediatrica no Brasil veiculadas pela midia, nos ultimos
10 anos.

METODOS

Estudo descritivo, exploratorio, com uso de informacdes veiculadas em midia
leiga.

Foi utilizada a ferramenta de busca do Google devido a elevada abrangéncia
de assuntos e por disponibilizar programas de indexacdo que navegam e
armazenam todas as informagdes que encontram. A busca foi realizada em 20
julho de 2020, com uso dos termos de busca em portugués: “neurocirurgia”;
“Meu filho precisa de uma cirurgia”; “ordem judicial”; “urgente”.

Foram incluidas reportagens que apresentavam informacdes sobre a
solicitacao de procedimentos, equipamentos ou outras despesas relacionadas
a condicles de saude que demandavam assisténcia neurocirurgica para
menores de 18 anos e que fossem de cidadaos brasileiros. Foram excluidas
publicacdes difundidas por sites de sociedades cientificas e artigos cientificos.

Os pesquisadores desenvolveram um roteiro para extracao dos dados a serem
utilizados neste estudo, a saber: sexo, idade, doenca, Unidade Federativa de
procedéncia da demanda, demanda (tipo de procedimento, equipamento ou
recurso solicitado), custos (em reais), cobertura prevista e busca prévia pelo
SUS. Os dados obtidos foram compilados e processados no MS Excel (2019).
As andlises descritivas e estatisticas foram realizadas nos softwares SPSS
(verséo 22, IBM) e MS Excel.

RESULTADOS

A busca na Internet identificou 58 solicitagOes realizadas por demanda judicial
ou campanha de financiamento coletivo para ajudar criancas brasileiras
acometidas por doencas neurocirurgicas. Dentre essas criangas, 31 (53,4%)
eram do sexo masculino, 27 (46,6%) do sexo feminino. A média de idade foi de
4,5 anos (mediana de 3 anos, variando de casos intrauterinos a 18 anos). As



demandas por financiamento coletivo eram 50 (86,2%) e 8 (13,8%) de
processos de judicializacéo.

Quanto as doencas, 21(36,2%) foram tumores cerebrais; 18 (31,0%)
craniossinostose; 11 (19,0%) mielomeningocele; 6 (10,3%) espasticidade; um
caso de encefalocele e outro de deformidade de Chiari tipo | (3,4%).

Em relacéo a distribuicdo geografica, 16 (27,6%) criancas eram do Sul, 16
(27,6%) do Sudeste, 14 (24,1%) do Centro-Oeste, 12 (20,7%) do Nordeste e 2
(3,4%) do Norte. No que se refere ao sistema de saude, 26 (44,1%) pais
relataram ter procurado o SUS antes da solicitagao.

Para todas as doencas com demandas, o SUS oferece tratamento. No entanto,
em 19 (32,8%) casos foram solicitados tratamentos alternativos aqueles com
cobertura, sendo oito solicitacdes de tratamento utilizando células-tronco (fora
do pais - Tailandia e Paraguai); trés cirurgias intradtero, ambos como
alternativa terapéutica para mielomeningocele; uma demanda relacionada
quimioterapia ndo padronizada para tumor cerebral; uma solicitagédo para
capacete e uma para distrator osteogénico, os ultimos a serem utilizados para
cranioestenose.

Em relacéo ao tipo de auxilio solicitado, 21 (36,2%) buscavam cirurgia em outro
centro geografico; 16 (27,6%) despesas cirurgicas; 11 (19,0%) auxilio com
transporte, permanéncia e/ou medicacao.

Quanto ao total de valores financeiros solicitados, 47 demandas apresentavam
a importancia necessaria para sua resolucao e totalizaram R$ 5.264.900,00
(US$ 1.044.580 em 23/09/2020), com média de R$ 112.019,15 para cada
demanda. No quadro 1 sdo apresentadas as carateristicas analisadas para
cada uma das demandas.

Quadro 1. Caracterizagdo dos casos que demandaram ac¢des de financiamento
e judicializacao no Brasil, no periodo de 2010 a 2020, segundo sexo, idade
(anos), estado de procedéncia, condicdo neurocirdrgica, demanda, valor
solicitado, ocorréncia de procura e cobertura pelo Sistema Unico de Salde e
tipo de demanda.

Sexo Idade UF Condicao Demanda Valor Procura Trata  Tipo
neurocirdrgica solicita pelo mento
do (mil  SUS cobert
reais) o pelo
SUS
M 0,6 RS Cranioestenose Cirurgia fora S.L.* Sim Sim Judicia
da lizacao
M 6 SP  Espasticidade regionalizacdo 44 Sim Sim
M 2 MS  Cranioestenose 217 Sim Sim Financi
ament
0
F 0,4 MS  Cranioestenose 60 N&o Sim coletiv




0,4 SC Cranioestenose 160 Sim Sim 0]
6 BA  Tumor cerebral 230 Nao Sim
16 SC  Tumor cerebral 70 Sim Sim
14 RS  Tumor cerebral 70 Nao Sim
0 PR  Cirurgia fetal 130 S.L.* N&o
MMC**
0 MG  Cirurgia fetal S.I.* Sim N&o
MMC**
1,2 MT  Tumor cerebral 200 Sim Sim
3 RN  Tumor cerebral 250 Sim Sim
3 Pl Tumor cerebral S.|I.* S.|I.* Sim
2,7 MT  Tumor cerebral Estadia, 40 Sim Sim Judicia
transporte lizag&o
e/ou
4 PR  Tumor cerebral medicamentos  S.|.* Sim Sim Financi
ament
10 SP  Tumor cerebral S.|.* Sim Sim (0]
coletiv
8 SC  Tumor cerebral 25 Sim Sim O]
12 Pl Tumor cerebral S.|.* Sim Sim
9 SP  Tumor cerebral S.I.* Sim Sim
3 RS  Tumor cerebral 35 Nao Sim
4 MS Cranioestenose S.I.* Sim Sim
0 MS  Cirurgia fetal 40 Sim N&o
MMC**
0,6 RS  Cranioestenose Cirurgia na 65 Sim Sim Judicia
rede privada lizagédo
0,7 MG Cranioestenose nacional 40 Sim Sim
1,3 SP  Cranioestenose 180 Nao Sim
2 PR  Tumor cerebral 220 Nao Sim Financi
ament
14 AL  Tumor cerebral 20 Nao Sim 0]
coletiv
4 MT  Tumor cerebral 250 Nao Sim 0
1 SC Encefalocele 120 Nao Sim
occipital
0,4 SP  Cranioestenose 73 Sim Sim




F 0,1 PE Cranioestenose 85 Nao Sim
M 0,2 PR Cranioestenose 100 Sim Sim
M 3 ES Espasticidade 95 S.L.* Sim
F 18 RN  Cranioestenose 200 S.I.* Sim
M 1,4 SE Cranioestenose 115 Nao Sim
M 1,2 MT  Cranioestenose S.I.* Sim Sim
F 1,4 SP  Cranioestenose S.I.* Sim Sim
M 11 MS  Tumor cerebral 15 Nao Sim
M 4 PR MMC** Tratamento 100 Nao Nao Financi
com células ament
M 11 SP MMC** tronco no 165 S.I.* Nao (0]
exterior coletiv
M 2 RN  MMC** 100 Nao Nao 0
F 1,2 RN  MMC** 150 N&o Nao
F 1,3 RS MMC** 150 N&o Nao
M 14 SP  MMC** 150 N&o Nao
F 4 SP MMC** 112 Nao Nao
F 6 MG MMC** 154 Sim Nao
F 5 SP  Espasticidade Cirurgia fora 200 Sim N&o Judicia
do pais lizacdo
F 11 SP  Espasticidade 200 S.I.* N&o Financi
ament
M 3 GO Espasticidade 220 S.I.* N&o 0
coletiv
M 1,6 DF Cranioestenose 219 Nao Nao 0
M 8 DF  Chiaril 150 S.|I.* Nao
F 0,3 RO Cranioestenose OPME nao 14 Nao Nao Financi
padronizadas ament
F 1,4 PR Cranioestenose (capacetes ou 65 Nao N&o 0
expansores) coletiv
0]
F 8 PB  Tumor cerebral Terapia 100 Sim Sim Financi
complementar ament
F 3 AC  Tumor cerebral (quimio e/ou 3 Sim N&o 0
radioterapia) coletiv
o]
F 2 MS  Tumor cerebral Coparticipacdo 23 S.1.* Sim Financi
em plano ament

o




privado coletiv
o
M 3 BA  Espasticidade Cirurgia na 60 N&o Sim Financi
rede privada e ament
assisténcia 0
pos cirdrgica coletiv
0
M 6 GO Tumor cerebral Agilizacao S.1.* Sim Sim Judicia
para lizacdo
transferéncia
na rede SUS

*S.I. — sem informacao; *MMC — mielomeningocele

DISCUSSAO

O presente estudo permitiu identificar e analisar as demandas em neurocirurgia
pediatrica que necessitaram de outras formas de atencdo como alternativa ao
aparato técnico e assistencial ofertado no SUS. Assim, foi possivel levantar
dados pessoais e demandas clinicas das criangas, cujos responsaveis
recorreram ao acesso para tratamento cirargico ou medicamentoso por via
judicial ou por desembolso direto, com financiamento coletivo.

Os resultados obtidos apontaram a auséncia de diferenciacao importante na
relacdo entre sexo, com idade média de 4,5 anos. Os achados desta
investigacdo mostraram que a busca pelo acesso a salde esta relacionada
principalmente as doencas craniossinostose, mielomeningocele e
espasticidade, o que vai ao encontro das neurocirurgias pediatricas mais
comuns, que sao a insercao inicial de derivacao ventricular e sua primeira
revisdo; microcirurgia para tumor cerebral; corre¢éo de craniossinostose; e
liberacdo de medula presa'?. Essas intervencdes sdo necessarias para manejo
de condi¢des de salde complexas e requerem profissionais com formacéo
especializada, e recursos tecnoldgicos de alto custo, muito dos quais ainda nao
disponiveis em outras regides de saude®. Além disso, geralmente séo criangcas
de tenra idade que mobilizam grande apelo social.

Quanto ao local de procedéncia das solicitacfes, foi possivel identificar que a
maioria pertencia as regides Sul e Sudeste (51,7%). Cabe ressaltar que o
Brasil € um pais continental marcado por importantes diferencas loco-regionais
gue impactam na capacidade instalada, desenvolvimento tecnoldgico e de
acesso aos servicos de salde'4. Trata-se de regides que concentram
estabelecimentos de saude e profissionais médicos, com cerca de 68,5% de
toda a categoria profissional em territério nacional®®.

Tendo em vistas a organizagao hierarquizada do SUS e o fato das condi¢des
de saude aqui estudadas necessitarem de maior densidade tecnoldgica, estas
criangas eram oriundas de servi¢os de saude nos quais receberam o




diagndstico e indicacdo terapéutica. Por essa razdo, majoritariamente
provinham das regifes Sul e Sudeste, onde ha maior acesso a atencao em
saude'®. Ainda vinculado ao perfil regional de desigualdades na atencéo a
saude, o destino pleiteado também eram as mesmas regides — 27 (60%) dos
casos entre os 45 que demandaram tratamento cirdrgico no Brasil, condizente
com a disponibilidade de neurocirurgides em territério brasileiro (68% do
total)!®. Outro achado do estudo é o fato que, muitas vezes, as equipes
referenciadas eram as mesmas que realizavam cirurgias no SUS e no servico
privado.

Como forma de ampliar a capacidade de resposta local, o0 SUS foi idealizado
como um sistema regionalizado e ao longo de seus trinta anos caminhava para
expansao de um aparato politico-institucional para operacionalizar as Regifes
de Saude e Redes de Atencdo a Salde®. Contudo, conforme apontam os
dados do presente estudo, ainda existem obstaculos importantes para a
efetivacdo da regionalizacdo, demarcados pelo encaminhamento indevido ou
“vontade” dos usuarios de serem atendidos fora dos limites das regides
sanitarias e por profissionais especificos. llustram essa perspectiva 12 (20,7%)
casos reportados, em que os envolvidos buscavam atendimento fora da
regionalizacao.

Por outro lado, a depender da especificidade da condicéo de saude e da
terapia indicada, pode ser necessario que o tratamento ocorra fora das regides
de salude previamente instituidas, exigindo outros mecanismos para a garantia
da universalidade, equidade e integralidade da atencdo a satude?®. Para esses
casos, existe o recurso "Tratamento Fora do Domicilio” (TFD) - uma quantia
financeira prefixada que tem por finalidade garantir as despesas relativas ao
deslocamento, hospedagem e alimenta¢éo de pacientes e acompanhantes
(como no caso das criancas). No entanto, para que seja concedido algumas
condicionalidades especificas devem ser atendidas?’.

No caso do presente estudo, 19% das demandas incluiram despesas para
transporte, estadia e/ou medicacfes ndo padronizadas e ndo eram
apresentadas informacdes referentes ao TFD. Quanto aos motivos para
procura do financiamento coletivo para esses fins, infere-se que a
desinformacéo dos usuérios e o atendimento fora do SUS, sejam os mais
expressivos.

Tais aspectos denunciam algumas peculiaridades no funcionamento do SUS,
ainda desconhecidos pela populacédo brasileira (usuarios e profissionais de
saude) e que emerge como uma das fragilidades do sistema de saude ou
mesmo passa a percepc¢ao de que o SUS ndo apresenta capacidade de
resposta as suas necessidades de saude. O conceito de necessidade de
saude, assim, extrapola o entendimento da demanda motivadora da procura da
atencao e congrega as necessidades humanas, sociais e historicamente
construidas e determinadas'®. Sendo assim, denuncia-se inclusive a
necessidade educacional relacionada a compreensao do processo saude-
doenca-cuidado e das possibilidades oferecidas no SUS.

Vale ressaltar que os sistemas baseados em um acesso universal e amplo se
propde a responder a essas necessidades. No caso especifico do Brasil, as



bases constitucionais nas quais o SUS se alicerga tém por concepg¢do uma
visdo ampliada de saude que deve ser garantida a todas as pessoas, por meio
de politicas sociais e econdmicas. No entanto, o SUS estéd implantado, mas
nao consolidado, uma vez que o Estado brasileiro ndo tem conseguido
assegurar condi¢cdes objetivas para sua sustentabilidade econémica, cientifica
e tecnoldgica®.

Atualmente, o SUS oferece 119 procedimentos cirdrgicos para pessoas com
menos de 18 anos, que contemplam todas as doencas com pendéncias
solicitadas. No entanto, para tratamento da mielomeningocele, as demandas
com células tronco sdo experimentais!® e ndo apresentam cobertura, enquanto
as cirurgias fetais ainda néo estéo incluidas no rol de procedimentos ofertados
€ poucos centros no pais apresentam profissionais capacitados e estrutura
para as realizar.

A cirurgia para craniossinostose é coberta pelo SUS, porém, o uso de capacete
ainda ndo esta padronizado e apresenta poucas indicacdes?°. J4 a utilizacédo de
distratores osteogénicos, incluidos no grupo das "Orteses, Proteses e Materiais
Especiais" (OPME), apresentam alto custo e séo disponibilizados em alguns
centros de exceléncia em cirurgia craniofacial — geralmente vinculados a
hospitais universitarios.

Tais padronizacdes podem ser encontradas no Sistema de Gerenciamento da
Tabela de Procedimentos, Medicamentos, Orteses e Proteses (SIGTAP) do
SUS e séo continuamente atualizadas?!. Uma das pendéncias para o
tratamento de tumor cerebral tratava do uso de uma medicacao quimioterapica
nao padronizada no SIGTAP.

Entre janeiro de 2010 e julho de 2020, o SUS repassou um montante de R$
3.187.871.396,60 em 912.617 internacdes para realizacdo de cirurgias do
sistema nervoso central, incluindo criancas e adultos - ou seja, uma média de
R$ 3.493,10 por internacdo. Somente as demandas com referéncia ao valor
solicitado totalizaram R$ 5.264.900,00 ou R$ 112.019,15 por crianca — 32
vezes maior que o repasse médio do Sistema de Salde 1.

Desta forma, os recursos financeiros solicitados nas demandas apresentadas
no presente estudo foram expressivos, ultrapassando os valores pré-
estipulados no SIGTAP?L. Dentre o montante solicitado, R$ 569.000 foram via
processo judicial e que, se atendidos, seriam mobilizados a partir dos recursos
destinados a saude como um todo. Essa via de garantia da assisténcia
apresenta efeitos danosos no ambito coletivo, colabora para a desigualdade do
acesso ao sistema, destitui de profissionais e gestores em saude o poder
decisério para elencar as prioridades sanitarias, alocar recursos de acordo com
o0 planejamento em salde e a capacidade de resposta dos servigos?2.

Desde o final da década de 1990, os gastos com processos judiciais em saude
séo crescentes, sendo que, em 2016, 3% de todo o orgamento nacional na
area foi destinado para esse fim. Uma analise mais aprofundada das
caracteristicas da judicializacao da saude brasileira revela um perfil parecido
com o encontrado no presente estudo - concentrado desproporcionalmente nos



estados mais ricos e destinados a custear procedimentos e medicamentos
caros e com baixo impacto epidemiolégico e social®.

Profissionais com condutas equivocadas, muitas vezes por formagéo
insuficiente, por opcao por terapias inadequadas ou por indicacdes cirurgicas
com viés de vantagem financeira, incorrem em desconhecimento de suas
atribuicées neurocirdrgicas. Sendo que, desta maneira, podem trazer como
impacto o aumento das demandas de aparatos cirargicos, OPME, custos
hospitalares e recursos humanos decorrentes.

O resultado dessa interacdo pode trazer consequéncias desastrosas, pois
acarreta desgaste nas relacdes entre a equipe assistencial, a familia assistida e
a instituicdo de saude. O que, por sua vez, impulsiona demandas judiciais
onerosas ou grandes mobilizacdes para arrecadacao financeira, colocando em
duvida a capacidade de toda a especialidade, classe médica e Sistema de
Saude - expostos e difamados facilmente por alguns 6rgaos de imprensa e
midias sociais.

Outro aspecto que merece atencao € a expressividade da indicacdo e
consequente procura por procedimentos sem eficacia comprovada ou mesmo
por servicos de saude e profissionais especificos para sua realizacdo. Este
fenbmeno apresenta relagcdo com a subpolitica médica. A subpolitica, conforme
terminologia proposta pelo sociélogo Ulrich Beck, é uma forma de fazer politica
que surge com a modernizacao reflexiva e que se distingue da politica comum
por permitir que agentes externos ao sistema politico (médicos) exer¢cam
influéncia no planejamento social®3.

Ainda que o SUS se declare universal, a judicializacdo € um crescente
fendmeno marcado pelo acesso a informacgao e pelo conhecimento de direitos
gue implica no consumo de servicos especializados (advogados, médicos).
Instrumentalizando, desta forma, as pretensdes e pressdes subpoliticas?*. A
judicializacédo da saude pode ter consequéncias sérias para o projeto de saude
publica, universal e democratica no Brasil, levando ao descompasso no
financiamento das politicas de saude ou a subversdo da racionalidade
administrativa, pois substitui o planejamento e investimento em Saude,
responsabilidades do poder Executivo e Legislativo, por decisdes, muitas vezes
arbitrarias, do poder Judiciario?*22,

Longe de impactar de forma positiva na conscientizacao politica, participacao e
controle social na saude, os processos de judicializacdo séo irrelevantes para
atacar os problemas centrais do SUS como o subfinanciamento, o
subdesempenho e as desigualdades de acesso®. E, ainda que os projetos de
financiamento coletivo sejam recentes e pouco estudados, parecem caminhar
no mesmo sentido, uma vez que apresentaram um perfil parecido aos casos
judicializados no que concerne a neurocirurgia pediatrica. Ambas as formas de
garantir recursos, encontram na midia em geral terreno fértil para sua
disseminagéo, uma vez que ndo se procura saber se tais tratamentos sao
cobertos pelos SUS — apenas divulgam de forma sensacionalista e nao se
preocupam em procurar fontes seguras de informacéo técnica?® como, por
exemplo, as sociedades meédicas, especificamente em neurocirurgia pediatrica,
a Sociedade Brasileira de Neurocirurgia Pediatrica (SBNPed).



CONCLUSAO

Identificou-se que a crescente procura por recursos financeiros para cobertura
de procedimentos de neurocirurgia pediatrica via judicializacéo e/ou por
financiamento coletivo pode, a médio ou longo prazo, acirrar as disputas com a
dotacéo orcamentaria do SUS. Assim, ha que se equacionar essas demandas
por meio do processo de regulagdo e organizacdo das Redes de Atencao a
Saude - com pontos assistenciais secundarios e terciarios amparados em
unidades e centros especializados - como formas de suprir 0s vazios
assistenciais presentes hoje no SUS. Considera-se também que ajustar o
acesso a procedimentos pelo fluxo regulatério, de forma rapida, agil e
transparente para profissionais e usuarios, evitaria caminhos alternativos.

O presente estudo apresentou como limitacdo a escassez de informacgdes
técnicas veiculadas pela midia leiga e detalhes relacionados ao itinerario
terapéutico dessas criangas. Por outro lado, trata-se de um trabalho pioneiro
gue possibilitou a identificacdo dos métodos de obtencao de recursos
financeiros para realizacdo de procedimentos em neurocirurgia pediatrica, sua
distribuicdo no territorio brasileiro e seu possivel impacto sanitario e social.

A esse jovem e audacioso Sistema, que tem por objetivo central levar saude de
qualidade a populacéo brasileira mesmo diante de condicfes tdo adversas,
faltam degraus a galgar para sua efetivacdo. O caminho sugerido € a expansao
dos investimentos financeiros, organizacionais e em capital humano, bem como
a ampliacdo de acdes de educacdo em saude, participacdo e controle social
para que o SUS seja reconhecido por usuarios, profissionais, governos e
sociedade.
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