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Efetivacdo do direito a saude da populacdo ou de interesses privados?
Consideracdes a partir da analise da promulgacao da lei 13.438 de 2017

Rui Massato Harayama?

RESUMO: Apresentamos alguns apontamentos sobre os atores e processos envolvidos na
promulgacao da lei 13.438 de 2017 que obriga a aplicagédo de protocolo para a deteccéo
precoce do risco no desenvolvimento psiquico de criancas até os 18 meses. A coleta de
dados foi intencional realizada por meio do acesso as bases de dados das camaras
legislativas assim como em incursdes etnograficas realizada no ano de 2017. A analise
apontou para a presenca de grupos de interesses na formulacao das legislagcbes, assim como
um grande desconhecimento, por parte dos legisladores, das leis vigentes e das divisdes dos
poderes. Conclui-se pela necessidade de aprofundamento de pesquisas no legislativo que
possam auxiliar na compreenséo dos desafios da implementacédo do direito a saude no Brasil.
Palavras-chave: judicializacédo, direito em saude, legislacdo, grupo de interesse.

Introducao

Apesar do artigo 196 da Constituicdo de 1988 determinar que a saude é direitos de
todos e dever do Estado (1), a implementacdo e operacionalizacdo desse principio
constitucional sé ocorreu a partir da promulgacédo das leis organicas da saude em 1990 (2)
(3). Pos-constituinte, no processo de institucionalizacdo do Sistema Unico de Saude diversos
movimentos sociais, com destaque para os portadores de HIV (4), tornaram-se atores
importantes e formaram grupos de pressao para obter acesso a terapias e medicamentos
junto ao governo brasileiro. Para esses grupos de pressao e para alguns operadores do direito
e juristas, sendo a saude dever do Estado, a oferta de terapias ndo deve ser negada por nao
ser prevista pelo sistema publico de saude, e deve ser compulsoriamente ofertada pelo
executivo. O processo de judicializacdo da saude, sobretudo no que concerne terapias de alto
custo, é tema polémico no campo da saude publica. Apesar da discusséao ter nuances sobre 0
real impacto na perpetuacdo da inequidade no Brasil, nota-se que o judiciario € importante
ator para se pensar nas polémicas associadas a efetivacdo do direito & saude a partir da

interpretacédo da Constituicéo Brasileira (5) (6) (7).
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Entretanto, pouca andlise é presente na literatura sobre o processo de aprovacao e
implementacdo de legislacbes que contradizem ou ainda tentam ordenar a rede de saude
publica. Ou seja, da intervencédo do processo diretamente no legislativo e ndo no judiciario. No
presente artigo, por meio do resultado da analise de documentos publicos e incursdes
etnograficas, apontaremos alguns caminhos entre a proposicao de legislacdo, sua aprovacao
e implementacdo apontando estratégias de grupos de interesse em efetivar o direito a saude
ndo mais recorrendo ao judiciario, mas ao legislativo, impactando diretamente na autonomia
do ordenamento das redes de saude publica brasileiras. O movimento parece ir ao encontro
com 0 mesmo processo analisado no caso dos empresarios que migraram da pressao do
executivo para o lobby no legislativo (8). Afinal, qual os interesses presentes e 0s possiveis

impactos nessa nova forma de grupos de presséao?

O caso da Lei 13.438 de 2017

Em 26 de Abril de 2017, a lei 13.438, que altera o Estatuto da Crianca e do Adolescente
(ECA) “para tornar obrigatéria a adogao pelo Sistema Unico de Saude (SUS) de protocolo que
estabeleca padrdes para a avaliacao de riscos para o desenvolvimento psiquico das criangas”
(9) foi promulgada. A inser¢cao no ordenamento legal brasileiro de lei que obriga

a aplicacdo a todas as criancas, nos seus primeiros dezoito meses de vida, de
protocolo ou outro instrumento construido com a finalidade de facilitar a
deteccdo, em consulta pediatrica de acompanhamento da crianga, de risco
para o seu desenvolvimento psiquico. (9)

Essa legislacdo causou debate e estranhamento entre 0s especialistas no
desenvolvimento infantil, afinal, como seria possivel caracterizar o ‘risco para o
desenvolvimento psiquico’ em bebés de 18 meses de idade?

Entretanto, ao observarmos a justificativa do projeto de lei (PL), submetido pela
senadora Angela Portela em 04 de Agosto de 2011, observamos que 0 mesmo sustenta-se a
partir do teste Protocolo IRDI ou Indicadores Clinicos de Risco para o Desenvolvimento
Infantil.

O Protocolo IRDI foi desenvolvido por um grupo de especialistas da area da psicanalise
com o intuito de criar 31 indicadores de risco para o desenvolvimento infantil (10) e tem sido

defendido como instrumento para auxiliar na deteccdo precoce de casos de autismo e
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transtorno do espectro autista (TEA). Nesse sentido, a legislacdo, desde a sua
fundamentacéo, tem como funcéo primeira a deteccdo precoce de casos de autismo e TEA e
foi fortemente influenciada pelos grupos de apoio aos autistas. Esse € um ponto que merece
atencéo especial sobre como grupos de interesse interferem nas politicas de saude publica e
como elas interpretam os principios estabelecidos pelo Sistema Unico de Saide.

Apos ser aprovado no Senado e encaminhado a Camara de Deputados, o PL5501/2013
foi apensado ao PL 6687/2009 que “Altera a Lei n° 8.069, de 13 de julho de 1990, para tornar
obrigatdrias, na assisténcia a saude da crianca e do adolescente, as intervengdes necessarias
a promogao, protecao e recuperagao do processo normal de crescimento e desenvolvimento”.
No voto favoravel apresentado pelo relator Deputado Walter Feldman a Comissdo de

Seguridade Social e Familia, em 2013, o mesmo aprovava a medida que
apesar de simples e de traduzirem direitos jA existentes no ordenamento
juridico vigente, servirdo como um tépico de maior atengéo por parte do SUS,
ja que merecerdo destaque legal. Nesse sentido, as matérias revelam-se
convenientes e oportunas para o sistema de salde e para a protecdo da saude

individual e coletiva, o0 que recomenda o acolhimento de mérito por parte desta
Comissdao. (11)

E nessa consideracdo de que o PL ja estava pressuposto dentro das legislacdes
brasileiras que no ano seguinte a Deputada Rosinha, quando emite parecer sobre o PL
5501/2013 apensado a outros dois afirma que

entendo a intencdo dos autores das propostas e a demonstracdo de sua
preocupacdo com a salde das criancas e adolescentes, mas considero que as
sugestdes feitas sdo completamente desnecessarias, pois ja estdo previstas na
ordem juridica brasileira. Se os referidos direitos ndo sdo concretizados de
forma adequada, isso tem ocorrido em virtude de outras questbes nédo
relacionadas a deficiéncia normativa. (12)

Nesse ponto observa-se o tensionamento do papel do legislativo em sua analise técnica,
pelas Comissodes, de verificar a pertinéncia dos temas ligados a saude. O parecer do
deputado Walter Feldman indica, inclusive, a necessidade de criar leis para questdes ja
previstas no ordenamento juridico brasileiro com o intuito de operacionalizar acdes

especificas e dando destaque as mesmas, confundindo o papel entre legislativo e executivo e

as discussdes classicas sobre a separagéo dos poderes (13).
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Mesmo cenario pode ser verificado na justificativa para a desapensacdo do PL e
tramitacdo em separado na Camara dos Deputados apresentado pela Deputada Shéridan que

nos da maiores elementos dessa indistingdo da separagdo dos poderes ao afirmar que:

Além disso, cito a Lei 8.080/90, que € uma lei genérica, que ndo aborda a
prevencdo, mas apenas a promoc¢ao da saude. O Conselho Nacional de Saude
criado por esta Lei nunca se pronunciou, durante esses Ultimos 24 anos, acerca
de qualquer dominio, mecanismo ou protocolo a ser utilizado na prevencao dos
transtornos do desenvolvimento causados por anomalias nos processos
precoces da estruturacdo psiquica e/ou psicologica. (14)

Nesse sentido, torna-se evidente a construcdo, no campo legislativo brasileiro, de dois
aspectos. (1) A assuncao de que a categoria “risco do desenvolvimento psiquico” € com vias a
detectar o transtorno do espectro autista e ndo outros problemas do desenvolvimento, (2)
assim como a ideia, por parte dos legisladores, de que a legislacdo serve como suporte para
gue leis existentes sejam cumpridas, confundindo as competéncias entre o legislativo,
executivo e judiciario, as leis organicas da saude e o ordenamento de trabalho dentro do
Sistema Unico de Saude.

Entretanto, para compreendermos como tais demandam tomam forca, € necessario
realizar algumas consideracfes sobre o lobby e grupos de pressdo que atuam junto ao
legislativo.

No caso em tela, o rito de proposicdo até a sua promulgacao sofreu um processo de
aceleracdo com o envolvimento do Deputado Franchiscini, lider do partido Solidariedade, que
solicitou o regime de urgéncia do PL 5501/2013, em 29 de marco de 2017, retirando o tramite
da lei que ocorria de forma terminativa nas Comissoes, desde 2013, e colocando na pauta de
votagdo do Plenario no mesmo dia e sendo aprovada. Nesse sentido, o envolvimento do
deputado parece ser de cunho pessoal, ao alegar, na apresentacao do relatorio de aprovacao
do PL, a sua condicdo de pai de uma crianga autista, assim como o0 envolvimento com o
Movimento Orgulho Autista do Brasil. Assim como foi de sua proposi¢cdo a criacdo da Frente
Parlamentar em Defesa dos Direitos dos Autistas em abril de 2017.

A promulgacao da lei, entretanto, gerou dificuldades no modelo de operacionalizagao
gue alterava, a partir de nova redacdo do Estatuto da Crianca e do Adolescente, as

atribuicbes do Sistema Unico de Satde na primeira infancia.
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Diferentes areas técnicas do Ministério da Saude, durante a pesquisa de campo,
informaram que a lei ndo precedia, de que ndo foram consultados e ouvidos pelos
legisladores e solicitaram a revogacao da lei, sobretudo no que tange a expressao, em lei, de
procedimentos previstos e realizados por instrumentos como a Caderneta de Saude da
Crianca (15), a Linha de cuidado para a atencao as pessoas com transtornos do espectro do
autismo e suas familias na Rede de Atencéo Psicossocial do Sistema Unico de Saude (16),
publicada em 2015, e as Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa com Transtornos do
Espectro do Autismo (TEA) de 2014 (17), todos instrumentos do Ministério da Saude. Assim
como pela sobreposicéo a prépria Lei 12.764 que Institui a Politica Nacional de Protecédo dos
Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (18) e que garante diagndstico

precoce, ainda que nao definitivo, para todas as pessoas.

Consideracgdes finais

Com o acompanhamento intencional da tramitacdo de um projeto de lei da area da
saude até a sua promulgacéo foi possivel observar como atores sociais realizam presséo para
que determinadas pautas entrem no cenario legislativo. Entretanto, observou-se que o
empenho individual de legisladores possibilitou acelerar o processo de tramitagcdo do mesmo.
Se a criacdo de leis a partir da demanda popular € algo previsivel em um Estado democratico,
a auséncia de conhecimento técnico por parte dos legisladores sobre questées do direito a
saude foi notavel. Também deve ser ressaltado o pressuposto presente na fala de
legisladores de que leis podem ser criadas para efetivar direitos previstos no ordenamento
juridico. Assim como na concepcéo de saude pautada em doenca, e na visdo estereotipada
dos servicos prestados pelo SUS.

Dentro desse cenario, o histérico de promulgacdo da lei 13.438/2017 que vai desde a
escolha de um protocolo de identificagdo psicanalitico até o protagonismo de um legislador
em solicitar a urgéncia do tema, demonstram o papel do legislativo em criar dispositivos legais
gue perpetuem a inequidade e a medicalizacdo da saude pubica. Como concluséo, observa-
se a necessidade de melhor compreender as arenas de pressédo nao oficiais dos grupos de

interesse e como essas estratégias criam ferramentas na criacao de legislacdes no Brasil.
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