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Resumen

La Constitucion Federal brasilefia de 1988 estableci6 la salud como un derecho de todos y un deber
del Estado, que es el responsable de implementar las politicas econdmicas y sociales para reducir los
problemas de salud en la poblacion. A partir de la literatura sobre el tema, este articulo reflexiona
tedricamente sobre los desafios y perspectivas de la judicializacién del acceso a la salud realizada por
pacientes con encefalopatia crénica no progresiva bajo tratamiento en el Sistema Unico de Salud.
Brasil tuvo un incremento de la judicializacién en la salud publica debido a las carencias en la adminis-
tracion y distribucién de los servicios ofrecidos por el sistema. Aunque la judicializacién de la salud por
parte de las personas con discapacidad, principalmente con un diagnostico de encefalopatia crénica
no progresiva, es poco tratada en la literatura, comprender las dificultades que enfrenta esta poblacién
puede ayudar en la formulacién de politicas publicas.

Palabras-clave: Judicializacion de la salud. Encefalopatias. Pardlisis cerebral. Derecho a la salud.
Sistema Unico de Salud. Terapia ocupacional.
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Resumo

Reflexao sobre judicializagcao da satide na encefalopatia cronica nao progressiva

A Constituicdo Federal brasileira de 1988 instituiu a saide como direito de todos e dever do Estado,
a quem cabe implementar politicas econémicas e sociais que visem a reducao de agravos na satde da
populacio. Este artigo apresenta uma reflexao tedrica, com apoio na literatura sobre a tematica, e tem
o objetivo de discutir desafios e perspectivas da judicializacido do acesso a saude realizada por pacientes
com encefalopatia cronica nio progressiva em tratamento no Sistema Unico de Satde. No Brasil houve
aumento exponencial da judicializacido na sadde publica devido a fragilidades na administracao e na
distribuicdo dos servicos oferecidos pelo sistema. A judicializagdo da saltde por parte de pessoas com
deficiéncia, em especial com diagnéstico de encefalopatia crénica ndo progressiva, é pouco abordada
no ambiente cientifico, entretanto compreender as dificuldades enfrentadas por essa populacao auxilia
na formulacdo de politicas publicas.

Palavras-chave: Judicializacdo da salde. Encefalopatias. Paralisia cerebral. Direito a satde. Sistema
Unico de Satde. Terapia ocupacional.

Abstract

Reflecting on the judicialization of health in chronic non-progressive encephalopathy

The Brazilian Federal Constitution of 1988 established health as a right of all and a duty of the State,
which is responsible for implementing economic and social policies aimed at reducing health problems
in the population. This article presents a theoretical reflection, based on the literature on the subject,
and aims to discuss the challenges and perspectives of the judicialization of access to health for patients
with chronic non-progressive encephalopathy undergoing treatment in the Unified Health System.
The judicialization of public health due to weaknesses in the administration and distribution of the
services offered by the system grew exponentially in Brazil. The judicialization of health care for people
with disabilities, especially those diagnosed with chronic non-progressive encephalopathy, is little
addressed in the scientific environment, but understanding the difficulties faced by this population
helps in the formulation of public policies.

Keywords: Health’s judicialization. Brain diseases. Cerebral palsy. Right to health. Unified Health System.
Occupational therapy.
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Reflexion sobre la judicializacién de la salud en la encefalopatia crénica no progresiva

Antes de la creacién e implementacién del
Sistema Unico de Salud (SUS), la salud no se consi-
deraba un derecho universal de los brasilefios, y
la actuacién del Estado en este dmbito se limitaba
a acciones de combate a endemias o a la oferta
de atencion exclusivamente a ciudadanos con vinculo
laboral comprobado en la libreta de trabajo®.
Este periodo estuvo marcado por la divisién desi-
gual de la sociedad en una estructura en la que los
ricos podian costear su propia atencion de salud,
mientras que aquellos con empleo formal accedian
a los servicios de salud ofrecidos por la seguridad
publica. A su vez, los que no tenian un vinculo
laboral formal buscaban caridad o programas selec-
tivos de salud publica para una atencién eventual 2.

En 1988, se promulgd la 8.7 Constitucion
Federal (CF) brasilefia, nombrando nuevos para-
metros que el Estado debe seguir en el &mbito de
la salud publica. La garantia de la salud se entiende
hoy por la interrelacion entre determinantes
sociales como la alimentacién, la educacién,
la vivienda, la seguridad social, el empleo, el ocio,
entre otros. A tal efecto, la CF, en su art. 196,
establecié el deber del Estado en la formulacién
de politicas publicas para garantizar la provision
y el mantenimiento del acceso a la salud gratuita
para todos los que la necesiten, sin discriminacion:

La salud es derecho de todos y deber del Estado,
asegurado mediante politicas sociales y econo-
micas que tengan como objetivo la reduccion
del riesgo de enfermedad y de otros problemas
de salud y el acceso universal e igualitario a
las acciones y servicios para su promocion,
proteccion y recuperacion®.

Para que los ciudadanos pudieran gozar de
este derecho, en 1988 la CF creé el Sistema Unico
de Salud. A partir de entonces, toda la poblacion
brasilefia pasé a tener acceso a los servicios de
salud por medio de este sistema, considerado uno
de los mayores y mejores del mundo y que brinda
servicios que van desde la atencién ambulatoria
hasta los mas complejos, como las cirugias®.

El SUS estd compuesto por servicios y acciones
administrados en tres niveles de gobierno —
municipal, estatal y federal— y también cuenta
con servicios privados para complementarlo. El
articulo 198 de la CF declara que el SUS es un
conjunto de servicios publicos integrados que debe

organizarse de manera jerarquizada y regionalizada
por medio de tres pilares: la descentralizacién,
para que cada nivel de gobierno tenga su direc-
cién Unica; atencién integral; y participacién
de la comunidad?.

El pleno ejercicio del SUS se produjo después
de la promulgacion de la Ley 8.080/1990, conocida
como Ley Organica de la Salud, que tiene como
objetivo definir las condiciones para la promocion,
proteccién y recuperacion de la salud, asi como la
organizacién y el funcionamiento de los servicios®.
De esta manera, el sistema se guia por principios
doctrinales que expresan su ideologia —univer-
salidad, integralidad y equidad— vy sigue princi-
pios organizativos que determinan su modo de
funcionamiento: jerarquizacién, regionalizacién,
participacion popular y descentralizacion.

El principio doctrinal de la universalidad
determina que todos los ciudadanos brasilefios,
sin ningun tipo de discriminacién, tienen derecho
a acceder a acciones y servicios de salud.
La integralidad tiene un caracter polisémico,
pues considera a la persona en su totalidad, para
que todas sus necesidades sean cubiertas y la
prestacion de los servicios de salud se produzca
de manera continua y articulada, con el fin de
posibilitar acciones de promocién, prevencién,
tratamiento y rehabilitacion .

El principio de la equidad tiene como premisa
reducir las disparidades sociales presentes en
el pais. Para ello, reconoce las necesidades indi-
viduales y de los grupos sociales minoritarios y
ofrece servicios de salud que puedan reducir las
injusticias sociales. Ademas del derecho universal
a la salud, la CF de 1988 trae muchas novedades,
como el Estado democratico brasilefio, nuevos
marcos politicos, administrativos e institucionales
y derechos sociales?.

Divididos en tres dmbitos —fundamentales,
sociales y econdmicos—, los derechos sociales
han experimentado una ampliacion, con énfasis
en lo que se expresa con respecto a la salud como
un derecho tutelado para todo ciudadano, y es
deber del Estado proteger a todos sin discrimi-
nacién alguna. En ese sentido, el SUS se consi-
dera una victoria en la historia de la democracia,
ya que asegura derechos sociales a la poblacién.
Sin embargo, auin queda mucho que hacer en su
implementacién, ya que existen debilidades en
el sistema que causan dafios a la poblacion®’.
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En esta légica, cabe resaltar que histori-
camente el SUS ha estado marcado por desa-
fios impuestos por el financiamiento publico
necesario para garantizar el derecho a la salud.
La CF de 1988 establece que la financiacién
del SUS correria a cargo del presupuesto de la
seguridad social, de la Unién, de los estados,
del Distrito Federal, de los municipios y de otras
fuentes. Sin embargo, fue recién en el 2000, con la
Enmienda Constitucional (EC) 29, que se acordd la
obligacion de las tres esferas del gobierno de finan-
ciar el SUS y se determinaron fuentes estables de
financiamiento, en un intento de evitar crisis®.

De esta forma, los estados ahora tienen la
obligacién de aplicar un minimo del 12% de
sus ingresos tributarios; los municipios, el 15%;
y la Unién, el valor aplicado el ano anterior con
correccion de la variacion nominal del producto
interior bruto (PIB)2. Asi, la EC 29/2000 deter-
mina el inicio de la vinculacién presupuestaria
de la salud, lo que contribuye al aumento de los
recursos aplicados en acciones y servicios publicos
de salud, que en el 2000 correspondieron al 2,9%
del PIBy, en el 2017, ascendieron al 4,1% del PIB2.

En el 2015, la EC 86 determiné la implemen-
tacién obligatoria de enmiendas parlamentarias
individuales y establecié que los recursos fede-
rales minimos para la salud comenzarian a calcu-
larse con base en los ingresos corrientes netos
(RCL, por sus siglas en portugués) de la Unidn,
comenzando con el 13,2%, en el 2016, para llegar
al 15%, en el 2020°.

Estos cambios fueron consecuencia de la vincu-
lacién de los ingresos municipales y estatales, ya que
anteriormente todos los recursos provenian Unica-
mente de la Unién. Sin embargo, el SUS nunca tuvo el
nivel de financiamiento compatible con los sistemas
universales, de modo que pudiera garantizar los
principios establecidos en la CF de 19882

Asi, el gasto en salud en Brasil equivale al 8%
del PIB, y la mitad de este porcentaje corresponde
a gasto privado. Sin embargo, evidencias internacio-
nales indican que los gastos publicos comprometidos
con la universalizacién de los sistemas de salud deben
ser iguales o superiores al 70% del gasto total del
sector, es decir, Brasil se posiciona mas de 20 puntos
porcentuales por debajo de lo que se espera?.

En ese sentido, se observa un nimero creciente
de acciones legales contra el Estado en el actual

escenario brasileio de la salud. Este fenémeno se
denomina judicializacién del derecho a la salud y se
configura por la necesidad de recurrir al Poder Judicial
para garantizar el acceso a los servicios de salud .

El Informe Mundial sobre la Discapacidad,
publicado por la Organizacién Mundial de la Salud 4,
estima que mas de mil millones de personas tienen
alglin tipo de discapacidad, alrededor del 15% de la
poblacién mundial, segiin datos del 2010. El docu-
mento sefala que el nimero de personas con alguna
discapacidad tiende a crecer como resultado del
envejecimiento de la poblacién, considerando el
aumento de condiciones cronicas de salud asociadas
a la discapacidad, como diabetes, enfermedades
cardiovasculares y enfermedades mentales.

El articulo 1.° de la Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, reali-
zada en el 2006 por la Organizacion de las Naciones
Unidas, define qué es una discapacidad:

Las personas con discapacidad son aquellas
que tienen deficiencias a largo plazo de natura-
leza fisica, mental, intelectual o sensorial que,
en interaccion con diversas barreras, pueden
obstaculizar su participacion plena y efectiva
en la sociedad en igualdad de condiciones con
otras personas 2.

Esta definicion demuestra que las personas con
discapacidad enfrentan obstaculos discapacitantes
en diversos ambitos: politicas publicas ineficaces;
barreras actitudinales excluyentes desde una pers-
pectiva individual, estructural y social; y barreras
ambientales que dificultan la participacion social.
“Discapacidad” es un concepto en constante
evolucién, resultante de la interaccién entre las
personas con discapacidad y las barreras que
impiden la amplia participacién social de estos
sujetos en la sociedad en igualdad de condiciones
que los demaés .

La encefalopatia cronica no evolutiva (ECNE) es
la discapacidad mas comun en la infancia, con una
prevalencia de 2,1 casos por cada mil nacidos vivos.
Ocurre debido a lesiones en el cerebro aliin inmaduro,
provocando alteraciones neurolégicas que afectan
el desarrollo infantil tanto en los aspectos sensorio-
motores como cognitivos. El cuadro clinico abarca
un grupo heterogéneo de condiciones clinicas que
demuestran disfuncion motora central, con cambios
en el tono, en la postura y en los movimientos *4.

=
=)
‘©
©
N
—
©
=
=
X}
<<

http://dx.doi.org/10.1590/1983-803420243743ES

Rev. bioét. 2024; 32: e3743ES  1-9




=
=)
‘©
©
N
—
]
=
=
o
<T

Reflexion sobre la judicializacién de la salud en la encefalopatia crénica no progresiva

Existe un alto niUmero de personas con algln
tipo de discapacidad, sin embargo no existen sufi-
cientes estudios estadisticos centrados en ellas,
lo que conlleva a que no se formulen y no se imple-
menten politicas publicas para esta poblacion.
Y, como Brasil estd fuertemente marcado por
la desigualdad social, es importante repensar
el acceso de las personas con discapacidad
al sistema de salud *%, ya que el proceso de inclu-
sién de estas personas se da de forma gradual,
y hay que reconocer que estuvieron desaten-
didas durante muchos afos. Por lo tanto, es nece-
sario desarrollar politicas publicas para asegurar
los derechos constitucionales.

La Ley 13.146/2015, Ley Brasilefia para la
Inclusion de la Persona con Discapacidad (Estatuto
de la Persona con Discapacidad), es un hito en
la proteccion de los derechos sociales, ya que
asegura y promueve la igualdad y el ejercicio de
los derechos vy libertades fundamentales de las
personas con discapacidad. Esta ley tiene como
objetivo la inclusién social y la ciudadania, contri-
buyendo al acceso a la salud como derecho funda-
mental y determinando la accesibilidad a todos los
lugares y servicios %3,

También es importante resaltar que en el
2002 fue publicada la Politica Nacional de la
Salud de la Persona con Discapacidad por el
Ministerio de Salud, que establece los siguientes
propésitos generales:

Proteger la salud de la persona con
discapacidad; rehabilitar a la persona con
discapacidad en su capacidad funcional y
desemperio humano, contribuyendo a su inclu-
sion en todos los dmbitos de la vida social;
y prevenir problemas que conduzcan a la apari-
cion de discapacidades *©.

Sin embargo, aungque existe un movimiento
politico para asegurar el acceso a la salud, las
personas con discapacidad todavia enfrentan
desventajas a la hora de acceder plenamente
al SUS, lo que a menudo las lleva a recurrir a la
Justicia en un intento de obtener la demanda
necesarial’. En este contexto, el objetivo de este
estudio fue discutir, en una reflexion tedrica,
los desafios y perspectivas de la judicializacién
del acceso a la salud de pacientes diagnosticados
con ECNE en tratamiento en el SUS.

Método

Se trata de un articulo de reflexién que propone
una discusién sobre los desafios y perspectivas de
la judicializacion del acceso a la salud realizada por
pacientes diagnosticados con ECNE en tratamiento
en el SUS. Para ello, se realizd una investigacion
documental en una base de datos secundarios,
con enfoque analitico, descriptivo y retrospectivo,
en la que se analizé todo el contenido de los
procesos judiciales relacionados con el tratamiento
y atencién de pacientes con ECNE por el SUS.

Los fundamentos de la metodologia refle-
xiva tienen la perspectiva de la intima relacién
entre el conocimiento y la forma de producirlo.
Asi, los elementos linglisticos, sociales, politicos y
tedricos que contribuyen al desarrollo del conoci-
miento indican que el investigador debe presentar
una postura critica respecto a lo que se establece
como cierto. Ademas, debe garantizar que los
resultados del trabajo realizado puedan ampliar el
conocimiento y permitir la reflexién, en lugar de
la bisqueda de verdades absolutas en un campo
cientifico determinado 2,

La metodologia reflexiva tiene dos caracteris-
ticas principales: la interpretacién y la reflexividad.
La primera coincide en que toda alusién al conoci-
miento surge de una interpretacién de la realidad;
es decir, no se acepta la atribucién simplista de
que las observaciones, entrevistas u otra infor-
macién son solo un retrato de la realidad .
Por medio de esta metodologia, la investigacién
y sus resultados son procesos socialmente incenti-
vados mediante la negociacion de sus significados.
La segunda esta atravesada por diferentes actores,
como el investigador, la comunidad, la sociedad,
las tradiciones culturales e intelectuales,
asi como las multiples narrativas que recorren el
proceso de investigacion 8.

Persona con discapacidad:
encefalopatia créonica no evolutiva

Durante mucho tiempo, las personas con
discapacidad fueron definidas por el pensamiento
occidental como seres temibles y desprecia-
bles, calificados como fuera de la normalidad y
vistos como invalidos o monstruos, e incluso era
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habitual que los circos mostraran a esta poblacién
como una atraccion. También existia la opinion
de que eran seres degenerados que eran blanco
de la ira divina o consecuencia de algun milagro,
y muchas veces su destino era la muerte temprana,
especialmente en los casos congénitos *°.

En un contexto de opresién de los llamados
cuerpos anormales, se creé el neologismo
disablism, sin traduccién al portugués, que refleja
el entendimiento de que los impedimentos
corporales son un motivo para la opresién y la
discriminacion. Sin embargo, si bien los estudios
sobre discapacidad comenzaron tardiamente en
los campos de las ciencias sociales y humanas,
la discusién sobre el modelo social de esta condi-
cion llevo a una redefinicion de qué es discapacidad
y qué significa ser una persona con discapacidad,
conceptos antes vistos como definidores de algo
fuera del estadndar de la normalidad .

Con base en lo anterior, ;qué se puede consi-
derar normal? ;Qué deberia clasificarse dentro
de la normalidad o de la llamada anormalidad?
La normalidad se entiende como una forma de
dictar biomédicamente el estandar de funciona-
miento de la especie y una condicién moral para
la productividad y la regulacién de las normas
sociales. Por lo tanto, la comprension de la disca-
pacidad va mas alld de un concepto biomédico,
ya que se relaciona con la opresiéon de cuerpos
con variaciones en su funcionamiento 2.

En el escenario social, se perciben actitudes
negativas y violaciones a los derechos de esta
poblacién, como negligencia y violencia psico-
légica, fisica, patrimonial, sexual e institucional.
Dado que esto es resultado de una construccién
social e ideolodgica realizada a lo largo de la
historia, es necesario que la discapacidad sea
vista desde una perspectiva politica, para que
se puedan formular politicas publicas dirigidas a
este segmento social 22,

Entre las formas en que se puede presentar
la discapacidad —en el sistema motor, auditivo,
visual o intelectual, entre otros— se encuentra la
ECNE, mas conocida como paralisis cerebral, que es
la causa mas comun de discapacidad en la primera
infancia. Se caracteriza por un grupo heterogéneo
de sindromes clinicos no progresivos, que engloban
cambios en el movimiento, el tono muscular y
la postura. Ocurre en el proceso de desarrollo
cerebral, es decir, en un cerebro inmaduro 22,

Esta patologia también provoca disfunciones
sensoriales, comunicativas, perceptivas, conduc-
tuales y convulsiones, alteraciones que conducen a
dificultades en la realizacién de actividades funcio-
nales y actividades de la vida diaria%. Debido a ello,
la persona con ECNE presenta demandas de servi-
cios especializados (fisioterapia, fonoaudiologia,
terapia ocupacional, neurologia), terapias dife-
renciadas (hipoterapia, hidroterapia, TheraSuit) e
insumos/medicamentos (pafales, silla de ruedas,
cama adaptada, anticonvulsivos, entre otros).

Judicializacion del derecho a la salud

La CF de 1988, en sus articulos 196 a 200
(Titulo VIII, Capitulo I, Seccion 1l), establece la
salud como un derecho social y fundamental,
y trae elementos que definen principios, fuentes
de financiamiento, estructura y responsabilidad
de las entidades federativas del modelo de salud
entonces adoptado. El articulo 196, en particular,
refuerza el caracter universal del sistema de salud y
el compromiso del Estado de garantizarlo mediante
politicas sociales y econdmicas?®.

Ademas, el articulo 227 de la CF seiala que es
deber de la familia, la sociedad y el Estado asegurar
a los ninos, adolescentes y jovenes, con absoluta
prioridad, el derecho a la vida, la salud, la alimen-
tacion, entre otros derechos sociales. Sumado
a esto, el Estatuto del Nino y del Adolescente
(Ley 8.069/1990), en su art. 4.°, muestra que el
legislador imprimié un caracter de urgencia a
la garantia de la prioridad, lo que se traduce en:
1) primacia de recibir proteccion; 2) precedencia
de atencion; 3) preferencia en la formulacion
y en la ejecucién de politicas sociales publicas; v,
finalmente, 4) asignacion privilegiada de recursos
publicos en areas relacionadas con la proteccién
de la nifez y la juventud .

Por ello, la salud se entiende como un derecho
subjetivo y de aplicabilidad inmediata, y es suscep-
tible de accién legal en el supuesto de incumpli-
miento por parte del Poder Publico de lo previsto
legalmente. Por lo tanto, a partir de la posibi-
lidad de tutela judicial, se ha dado el fenémeno
de la judicializacion de la salud, que tiene como
objetivo asegurar el acceso a los bienes de salud
por medio del Poder Judicial %.
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Es notable el crecimiento de la intervencion
del Poder Judicial en el SUS, en los diferentes
niveles de atencién a la salud ofrecidos por el
servicio. Como senalan Paula, Silva y Bittar 2,
segln el Ministerio de Salud, el SUS es uno de los
mayores sistemas de salud publica del mundo y sus
acciones y servicios incluyen atencién ambulatoria,
trasplante de érganos, control de farmacos,
implementacion de politicas de promocion de la
salud, entre otros servicios. Por lo tanto, la accién
del Poder Judicial en el SUS es amplia y no se
limita a un solo aspecto, sino que abarca todos los
servicios ofrecidos e incluso actos administrativos,
como, por ejemplo, procesos de licitacion para la
adquisicion de bienes y servicios .

La intervencion judicial es realizada por todos
los 6rganos del Poder Judicial, de acuerdo con lo
dispuesto en el art. 92 de la CF, es decir, involucra
desde el juez de primera instancia hasta el Supremo
Tribunal Federal, maximo o6rgano del Poder
Judicial, cuya responsabilidad, determinada por
el art. 102 de la CF, es dar la ultima palabra sobre
la interpretacion y aplicacion de las disposiciones
constitucionales. Por lo tanto, la interferencia del
Poder Judicial en el SUS ocurre ante la circunstancia
de amenaza al derecho a la salud. La intervencion
judicial en el SUS se basa en fallas, mala gestion,
omisién e inercia del Estado en garantizar condi-
ciones minimas de salud para su poblacién .

Existen dos lineas de debate técnico-cientifico
sobre la judicializacion de la salud y sus repercusiones.
La primera considera que este fenémeno no garan-
tiza el cumplimiento del derecho colectivo a la
salud vy, por lo tanto, deberia evitarse; y la segunda
alega que es una herramienta que favorece la
ampliacion de la ciudadania y el fortalecimiento
de la democracia?.

Los argumentos de que la via judicial no
mejora el acceso a la salud buscan justificarse
con la afirmacién de que la intervencion en el
SUS aumentaria la falta de equidad en el acceso
a los servicios de salud. De esta forma, se daria
ventaja a los grupos sociales con mayor poder
de reivindicacion y se cubririan las necesidades de
individuos o grupos privilegiados en detrimento
de otros grupos sociales e individuos. También
sostienen que la judicializacién de la salud tiene
un fuerte impacto en la administracién publica,
en el presupuesto publico y en las cuestiones de
igualdad de derechos %,

Por otra parte, se entiende que las dos lineas
de debate no necesariamente se oponen, ya que
la judicializacién es un camino que amplia los
derechos sociales de la poblaciéon y contribuye al
fortalecimiento de la democracia. Sin embargo,
es necesario observar como viene ocurriendo
este fendbmeno y sus repercusiones futuras,
considerando que podria generar una marcada
desigualdad en el acceso a bienes y servicios de
salud para la poblacién menos favorecida?.

En la configuracion juridica anterior a la CF
de 1988, los lineamientos de funcionamiento de la
atencién publica en salud eran solo técnico-cientificos
y administrativos. Tras la integracion de la salud
como un derecho universal y deber del Estado,
se empez6é a recurrir al sector juridico para
garantizar el acceso a los servicios de salud. Asi,
asegurar a los usuarios la atenciéon integral del SUS
se convirtié en un argumento para que muchas de
las necesidades no cubiertas por el sistema publico
se convirtieran en demandas legales .

Ademas, seglin Fleury®, la Unién viene contri-
buyendo cada vez menos al SUS, factor que va en
contra del art. 26 de la Convenciéon Americana
de Derechos Humanos de 1969, que determina
que los gobiernos deben actuar para la progre-
sion de los derechos econdémicos, sociales y
culturales. Sin embargo, lo que se observa es
que la representacion de la Unidn se vuelve cada
vez mas reduccionista.

Por lo tanto, cuando el derecho a la salud
empezd a considerarse universal, ya no hubo la
exigencia de prerrequisitos para que se pudiera
disfrutar de él, y solo es necesario que el Estado
ofrezca los medios necesarios. Sin embargo,
es un hecho que el SUS sobrevive en condiciones
financieras adversas, y esta circunstancia perju-
dica la distribucion equitativa de servicios de
calidad. Ciertamente, es la discrepancia entre el
texto legal y la realidad lo que genera la llamada
judicializacion de la politica .

La judicializacién de la politica representa
el fortalecimiento de la democracia y de la
inclusiéon social, por ser un medio para garan-
tizar derechos, sin embargo este fenémeno
puede considerarse resultado de la inercia de
los Poderes Legislativo y Ejecutivo. El primero
no es eficiente para definir el marco legal,
y el segundo es ineficaz para acordar normas o
parametros que eviten la precariedad de las

Rev. bioét. 2024; 32: e3743ES  1-9

http://dx.doi.org/10.1590/1983-803420243743ES




Reflexidn sobre la judicializaciéon de la salud en la encefalopatia crénica no progresiva

instituciones estatales, y por lo tanto no se les
responsabiliza por el peregrinaje de los usua-
rios en busca de atencion. Fleury*° usa la expre-
sion “contraderecho a la salud” en referencia
a esta circunstancia.

De esta manera, la judicializacion de la salud
puede ser el mayor aliado del SUS, y la accién
de los Poderes debe orientarse a corregir las
inequidades sociales y promover el respeto y el
reconocimiento de las diferencias, apuntando al
progreso en el financiamiento y la redistribucién
de los recursos. Por lo tanto, es evidente que no se
debe combatir la judicializacion de la salud, pero si
evitar que se convierta en una via mas hacia la
inequidad social, criterio que sustenta el derecho
y la administracién publica *®.

Cabe senalar que la EC 95/20163 perjudicé
el acceso a los derechos sociales, incluido el
derecho a la salud, al congelar el gasto publico
primario durante veinte anos, lo que configuré
una medida sin precedentes en los paises capita-
listas occidentales, que revela un verdadero fraude
contra el SUS. La aprobacién de esta enmienda
estanco el gasto social y ya en los primeros afios
aumento las desigualdades sociales en Brasil 312,
Sin embargo, en el 2023, la EC 95/2016 fue
derogada, volviendo a regir el piso constitu-
cional federal del SUS del 15% de los ingresos
minimos corrientes, previamente establecido
por la EC 86/2015°.

Consideraciones finales

El SUS es una conquista de toda la sociedad
brasilefa, estableciendo el compromiso de garan-
tizar a todos, de forma gratuita y sin ninglin tipo
de discriminacioén, el acceso a bienes y servicios
de salud. Por lo tanto, se trata de una politica de
Estado con el objetivo de incrementar los dere-
chos sociales y garantizar el gozo de la ciudadania.
Sin embargo, el aumento exponencial de la judi-
cializacion de la salud en Brasil expone la fragilidad
de la administracion y distribucion de los servicios
ofrecidos por el SUS.

También fue posible observar que la judicializa-
cién de la salud para las personas con discapacidad,
especialmente con el diagndstico de ECNE, es poco
abordada en el ambiente cientifico. En este contexto,
una comprension amplia de la persona con discapa-
cidad y sus dificultades para acceder a los servicios
ofrecidos por el SUS puede ayudar en la formulacion
de nuevas politicas publicas para esta poblacion.

Este estudio muestra la relevancia social y politica
del tema, ya que aborda la defensa del derecho de
acceso a la salud, la formulacién e implementacion
de politicas publicas y la comprensién de la comple-
jidad implicita en el proceso de judicializacién.
De esta manera, se contribuye a la reflexién sobre
la judicializacion que realizan las personas con ECNE,
con el fin de asegurar su derecho a la salud.
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