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Resumo:

Este artigo teve como objetivo analisar os principais desafios enfrentados no acesso a medicamentos de alto custo
no ambito do Sistema Unico de Satde (SUS). A pesquisa foi de natureza descritiva, com abordagem qualitativa,
e contou com a participagdo de 17 profissionais da area da salde atuantes na rede publica. Os dados foram
coletados por meio de entrevistas semiestruturadas e analisados por categorizagdo tematica. Os resultados
revelaram entraves como a burocracia, a escassez de recursos financeiros, a judicializagdo da salde e a
descontinuidade no fornecimento de medicamentos. Além disso, os relatos indicaram que a falta de planejamento
e a lentiddo nos processos administrativos agravam a vulnerabilidade dos pacientes que dependem desses
tratamentos. Conclui-se que 0 acesso aos medicamentos de alto custo é um desafio estrutural que exige maior
articulacao entre os entes federativos, aprimoramento das politicas publicas e maior financiamento ao SUS.
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I. Introducéo
O acesso universal e equitativo a salde é um dos principios fundamentais do Sistema Unico de Sadde
(SUS), que, desde sua criagdo pela Constituicdo Federal de 1988, busca garantir a populagéo brasileira o direito a
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assisténcia integral. No entanto, na préatica, inimeros obstaculos dificultam a concretizacdo desse direito,
especialmente no que se refere ao fornecimento de medicamentos de alto custo (Boing et al., 2022).

Medicamentos de alto custo sdo aqueles cuja aquisicdo representa um impacto financeiro significativo
para o0s sistemas de saude, geralmente destinados ao tratamento de doencas raras, cronicas ou complexas, como
cancer, doencas autoimunes e neuroldgicas. Esses farmacos, muitas vezes, nao sdo produzidos nacionalmente e
possuem precos elevados devido a pesquisa, desenvolvimento e a tecnologia empregada em sua formulagao
(Melo; Castro, 2017).

No contexto do SUS, o fornecimento de medicamentos de alto custo é regulamentado por protocolos
clinicos e diretrizes terapéuticas, sendo de responsabilidade dos trés niveis de gestdo (municipal, estadual e
federal). Apesar da existéncia de politicas especificas, como a Assisténcia Farmacéutica e o Componente
Especializado da Assisténcia Farmacéutica (CEAF), muitos pacientes enfrentam barreiras burocraticas e
operacionais que impedem ou dificultam o acesso a esses insumos essenciais (Oliveira; Nascimento; Lima, 2019).

Entre os principais desafios estdo a falta de disponibilidade nos estoques, a demora na entrega, 0s
processos judiciais que obrigam o Estado a fornecer medicamentos ndo contemplados nas listas padronizadas, e a
auséncia de atualizacdo constante nas politicas de incorporagdo tecnoldgica. A judicializacdo da satde, embora
garanta acesso a alguns pacientes, compromete a equidade do sistema e sobrecarrega os gestores publicos (Mendes
etal., 2014).

Adicionalmente, os altos custos desses medicamentos pressionam 0s or¢camentos publicos, levando a
cortes, suspensdo de tratamentos e até descontinuidade no fornecimento. Para muitos usuarios, isso significa o
agravamento do quadro clinico, internacdes recorrentes e até o risco de morte. Essa realidade expde a fragilidade
estrutural do SUS diante das demandas por tecnologias de ponta e tratamentos personalizados (Silva; Caetano,
2016).

A questdo do acesso aos medicamentos de alto custo também esta diretamente ligada a desigualdade
social, pois 0s pacientes com mais recursos ou melhor orientagdo juridica conseguem recorrer ao sistema judicial
com mais eficacia, ampliando a exclusdo daqueles que ndo possuem meios de reivindicar seus direitos (Menezes;
Moretti; Reis, 2019).

Diante desse cenario, o objetivo desta pesquisa foi analisar os desafios enfrentados por profissionais da
salide no processo de acesso a medicamentos de alto custo pelo sistema publico, com foco nas barreiras
administrativas, financeiras e estruturais que comprometem a efetividade das politicas publicas de satde.

Il. Materiais E Métodos

A presente pesquisa caracteriza-se como um estudo de natureza descritiva, com abordagem qualitativa,
cuja finalidade foi compreender, a partir de relatos e experiéncias praticas, os obstaculos existentes no acesso a
medicamentos de alto custo no Sistema Unico de Salde. A amostra foi composta por 17 profissionais da satde
atuantes na rede publica, sendo eles 5 médicos, 6 farmacéuticos, 3 enfermeiros e 3 gestores administrativos. Todos
os participantes foram selecionados por critério de conveniéncia, priorizando-se aqueles com experiéncia direta
na gestao ou na dispensacdo de medicamentos de alto custo. A selecdo respeitou critérios éticos e 0 anonimato
dos respondentes foi garantido mediante o uso de cédigos identificadores (EO1 a E17). Os dados foram coletados
por meio de entrevistas semiestruturadas, realizadas presencialmente e via videoconferéncia, com duragdo média
de 40 minutos. As entrevistas seguiram um roteiro com perguntas abertas sobre os procedimentos adotados para
solicitacdo e distribuicdo dos medicamentos, dificuldades recorrentes, experiéncias com judicializacdo, além de
sugestdes para melhoria do processo. Apos a transcri¢do das entrevistas, os dados foram submetidos a analise de
conteudo tematica, conforme a técnica de Bardin, a fim de identificar categorias e subcategorias emergentes dos
relatos. Essa etapa permitiu organizar os dados de forma sistematica, preservando o sentido das falas dos
entrevistados.

I11. Resultados E Discussdes

A pesquisa realizada junto a 17 profissionais da salde revelou uma série de obstéculos estruturais,
burocraticos, financeiros e humanos que dificultam significativamente o acesso da populagdo a medicamentos de
alto custo no Sistema Unico de Saude (SUS). Os dados apontam para um cenario permeado por entraves
administrativos, auséncia de padronizacdo entre os entes federativos, escassez de recursos e falhas logisticas,
afetando diretamente pacientes em situacdo de vulnerabilidade e comprometendo os principios da universalidade
e equidade do sistema.

Um dos pontos mais enfatizados pelos profissionais entrevistados foi a complexidade e morosidade dos
processos administrativos. A solicitacdo de medicamentos de alto custo exige o preenchimento de formularios
extensos, laudos médicos padronizados, copias de documentos e exames atualizados. Essa exigéncia de multiplos
comprovantes torna o processo exaustivo e muitas vezes inviavel para familias com baixa escolaridade. Conforme
apontou o respondente E09, “os pacientes chegam até a unidade com a esperanca de conseguir logo o
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medicamento, mas a gente precisa explicar que sdo muitos documentos, e as vezes eles nem tém acesso a tudo
isso0”.

Além disso, hd uma evidente desconexao entre os sistemas estaduais e municipais de salde, 0 que acarreta
em duplicidade de trabalho, perda de informagdes e atrasos no tramite dos pedidos. O E11 mencionou que “ja
preenchi a mesma solicitacdo trés vezes para 0 mesmo paciente porque o sistema estadual ndo reconheceu o envio
anterior feito pela farmacia municipal. Isso é desumano com quem esta doente ¢ esperando”. Tal relato expde uma
falha critica na interoperabilidade entre os sistemas, 0 que compromete a continuidade do tratamento.

Outro entrave recorrente esta relacionado a desatualizagdo dos protocolos clinicos de diretrizes
terapéuticas. Varios profissionais relataram dificuldades em prescrever medicamentos mais modernos, mesmo
com evidéncias cientificas robustas de sua eficacia. O E09 relatou que “temos casos de pacientes com doengas
raras que respondem melhor a novos medicamentos, mas como ainda ndo constam nos protocolos do SUS, a gente
ndo consegue garantir o fornecimento, nem mesmo com justificativas médicas bem embasadas”. Essa limitagéo
forca muitos pacientes e familiares a recorrerem a judicializagéo.

No entanto, como diversos entrevistados enfatizaram, essa alternativa acaba privilegiando apenas os que
tém recursos e acesso a apoio juridico. E11 destacou: “Os que nao conseguem entrar com agdo judicial acabam
desistindo, ou ficam dependendo de doag¢bes. Quem tem mais instrugdo ou dinheiro se sobressai. Isso aprofunda
a desigualdade no sistema que deveria ser universal”. Tal apontamento revela uma distorgdo ética grave no SUS,
quando a obtencéo do direito a salide passa a depender da capacidade de litigar.

A judicializacdo também tem impactos negativos na gestao. Secretarias de Saude enfrentam dificuldades
em planejar suas acdes de forma estratégica, pois decisGes judiciais obrigam o remanejamento de recursos.
Conforme relataram alguns entrevistados, ha momentos em que a maior parte do orcamento de medicamentos de
alto custo é direcionada para cumprir liminares judiciais, inviabilizando a compra de outros itens necessarios. Essa
prética rompe o principio da equidade e desorganiza o planejamento orgamentério.

Do ponto de vista financeiro, o subfinanciamento do SUS aparece como uma das maiores barreiras para
garantir o acesso regular a esses medicamentos. Os repasses federais sdo frequentemente insuficientes, obrigando
estados e municipios a complementarem com recursos proprios. 1sso nem sempre é possivel, principalmente em
cidades pequenas. O E09 compartilhou que “ja tivemos que suspender a entrega de medicamentos por falta de
repasse. Ficamos meses sem previsdo, e os pacientes voltavam toda semana perguntando Se ja tinha chegado algo”.

Além disso, foi amplamente mencionado o problema da descontinuidade no fornecimento dos
medicamentos. Situacfes em que pacientes passam meses sem receber suas doses sdo comuns. Essa interrupgéo,
especialmente em casos de doencas cronicas ou autoimunes, traz consequéncias graves.

Um dos profissionais destacou que isso pode ocasionar 0 agravamento do quadro clinico, hospitalizages
ou até obito. O El1 ilustrou: “Tivemos uma paciente com esclerose multipla que ficou quatro meses sem o
medicamento. Quando conseguiu novamente, ela ja tinha tido trés surtos”.

A auséncia de profissionais capacitados para lidar com a burocracia e os tramites especificos da
solicitagdo desses medicamentos também foi apontada como um entrave. Muitos municipios ndo possuem
farmacéuticos ou assistentes sociais especializados, o que dificulta a correta orientacdo aos usuarios. Segundo
E09, “tem gente que nem sabe que pode solicitar o medicamento, ou que acha que o SUS ndo cobre. A gente
precisa explicar e muitas vezes ajudar a montar o processo do zero”.

A logistica de armazenamento e transporte dos medicamentos é outro gargalo importante. Por serem
produtos muitas vezes sensiveis a temperatura e manuseio, exigem estrutura adequada. No entanto, unidades
béasicas de salude em regiGes mais distantes carecem de geladeiras apropriadas, caixas térmicas ou veiculos
refrigerados. Isso compromete a qualidade do medicamento e gera desperdicios. E11 afirmou que “ja perdemos
um lote porque a energia caiu e ndo tinhamos gerador. Foi um prejuizo enorme e os pacientes ficaram sem nada”.

No campo da comunicagdo com 0s usuérios, os profissionais relataram uma auséncia quase total de
feedback sobre o andamento dos processos. Os pacientes muitas vezes ficam sem saber se sua solicitacdo foi
aprovada, recusada ou se ainda esti em andlise. E09 destacou que “ndo temos como rastrear os pedidos facilmente.
As vezes nem nos sabemos onde esté o processo. Isso gera frustragio para todos”.

Outra questdo grave é a inexisténcia de um sistema de dados nacional atualizado sobre os pacientes em
uso de medicamentos de alto custo. Sem essa base, torna-se dificil dimensionar a demanda, planejar aquisi¢6es
ou fazer previsGes de estoques. Essa falta de controle abre espaco para desperdicios, atrasos e até fraudes. E11
comentou: “Tem paciente que consegue o mesmo medicamento em duas cidades diferentes porque ndo ha
cruzamento de dados. Isso mostra o quanto estamos despreparados”.

A fragmentacdo da gestdo entre os entes federativos se manifesta de forma intensa. Profissionais
apontaram que ha responsabilidades mal definidas, com sobreposicéo de funcdes e auséncia de cooperacdo entre
municipio, estado e Unido. Essa desarticulagdo provoca ineficiéncia, retrabalho e conflito de atribuicdes.
Conforme relatado por E09, “as vezes, a gente liga para o Estado e eles dizem que ¢ com o municipio, € o
municipio joga de volta para o Estado. O paciente fica no meio dessa confusao”.
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A necessidade de criacdo de um fundo nacional especifico para medicamentos de alto custo foi defendida
por alguns gestores como forma de garantir previsibilidade orcamentaria e promover aquisicdes de forma mais
racional. Tal fundo permitiria evitar a fragmentagio das compras e reduziria os custos unitarios. E11 sugeriu: “Se
tivéssemos um fundo Unico, poderiamos fazer compras centralizadas com melhor negociacdo. Hoje cada
municipio se vira como pode”.

A transparéncia nos critérios de aprovacdo dos medicamentos foi outro ponto questionado. Muitos
profissionais relataram ndo entender as razdes pelas quais determinados pedidos sdo aprovados e outros ndo,
mesmo que ambos estejam com a documentagdo correta. 1sso compromete a credibilidade do sistema. E09
declarou: “Parece que os critérios mudam toda semana. Ja tivemos casos idénticos em que um foi aceito e outro
recusado, sem explicacdo”.

Alguns entrevistados também mencionaram o papel da indistria farmacéutica na pressao por
judicializagdes, promovendo campanhas e assessoramento juridico para pacientes. Embora isso possa garantir o
acesso a medicamentos, também desequilibra o sistema publico ao deslocar recursos sem planejamento. E11
observou: “A gente sabe que por tras de muitas ag¢des judiciais ha escritorios financiados por laboratérios. Isso
distorce o foco da politica publica”.

Apesar das dificuldades, a pesquisa identificou boas préaticas locais, como consorcios regionais para
aquisicdo compartilhada de medicamentos, estratégias de apoio juridico publico para evitar judicializa¢des
desnecessarias e capacitacdes técnicas para equipes da atengdo basica. Essas iniciativas demonstram que € possivel
avancgar mesmo com limitac@es, desde que haja coordenagdo e compromisso institucional.

A presenca de conselhos municipais de salde atuantes também foi associada a uma gestdo mais
transparente e eficiente. O envolvimento da sociedade civil no acompanhamento dos gastos e na defini¢do de
prioridades fortalece o controle social e pressiona os gestores por mais eficiéncia.

Um dos entrevistados reforcou que “quando o conselho participa, a distribui¢cao dos medicamentos tende
a ser mais justa”. Em sintese, o acesso a medicamentos de alto custo no SUS ¢ marcado por uma série de entraves
que se retroalimentam. Burocracia excessiva, desatualizacdo dos protocolos, auséncia de integracdo entre
sistemas, subfinanciamento, falhas na logistica, judicializagBes descontroladas e desigualdade de informacéo
geram um ciclo de ineficiéncia e sofrimento.

Superar esses desafios exige mais do que boas intencGes: requer investimentos robustos, modernizagdo
da gestdo, revisdo de protocolos com base em evidéncias e uma profunda articulagdo intergovernamental. A
centralizagdo de informacdes, digitalizacdo dos processos e maior clareza nos critérios de aprovacao sdo medidas
emergenciais. O fortalecimento da atencdo farmacéutica precisa ser prioridade, com capacitacdo das equipes,
expansdo da estrutura fisica e incorporacao de ferramentas tecnolégicas.

O SUS precisa oferecer mais do que o acesso formal — é preciso garantir o acesso efetivo, no tempo
adequado e com qualidade. Os relatos de E09 e E11 reforcam a urgéncia de mudangas estruturais no sistema. Eles
evidenciam que, por tras de cada falha administrativa, ha vidas em risco, tratamentos interrompidos e direitos
negados. O SUS s6 sera universal e equitativo quando cada cidadéo, independentemente de onde mora ou de sua
renda, tiver acesso ao medicamento necessario para manter sua saude e dignidade.

IV. Concluséo

A pesquisa permitiu constatar que o acesso a medicamentos de alto custo pelo SUS enfrenta multiplos
desafios, que vdo desde entraves administrativos e financeiros até questdes estruturais e logisticas. A burocracia
excessiva, a fragmentacdo da gestdo e a falta de planejamento estratégico foram fatores destacados pelos
profissionais como obstaculos recorrentes que comprometem o cuidado e a vida dos pacientes. Os relatos
evidenciam que, embora existam politicas publicas destinadas a garantir o fornecimento desses medicamentos, ha
um descompasso entre a legislagdo e a pratica cotidiana.

A judicializacdo, embora seja uma ferramenta de acesso, também reforca desigualdades e desorganiza a
gestdo publica da saGde. E urgente que o sistema publico avance em direcio a uma maior articulagio
intergovernamental, com investimentos sustentaveis, processos mais ageis e maior transparéncia nas decisdes. A
criacdo de fundos especificos, a modernizacdo dos sistemas de informagdo e a capacitacdo de equipes locais sdo
medidas que podem contribuir significativamente para a superagéo desse problema.

Portanto, o acesso aos medicamentos de alto custo no SUS ndo é apenas uma questdo técnica ou
financeira, mas um reflexo das escolhas politicas e da capacidade de gestdo do sistema de salde. Superar esses
desafios é essencial para garantir o direito a salde e preservar a dignidade dos cidaddos que dependem desse
suporte para viver.
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