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Resumo: Introducdo: o estudo aborda a judicializacdo da salde promovida pelos
portadores de doencas neuromusculares raras em face da Politica Nacional de Atencao
Integral as Pessoas com Doencas Raras. Metodologia: tratou-se de pesquisa
exploratéria, descritivo-analitica, quali-quantitativa e de base documental secundaria. A
coleta de dados foi realizada no sitio eletrébnico do Tribunal Regional Federal da 12
regido. Resultados: foram selecionados 17 julgados entre os anos de 2007 a 2015.
Pacientes com Doenca de Pompe, Distrofia Muscular e Esclerose Lateral Amiotréfica
compreenderam o0 universo da amostra. A maioria (94,11%), dos dados encontrados,
solicitava medicamento ndo padronizado pelo Sistema Unico de Salide e 76,5% dos
processos judiciais foram julgados procedentes pelo tribunal. Concluséo: concluiu-se
gue a politica especifica constituida deve mitigar o nimero de acdes judiciais, porém 0s
resultados demonstraram que o paciente portador de doenca neuromuscular rara ainda
recorre ao Poder Judiciario para a obtencéo de seu tratamento.

Palavras-chave: Decisdes Judiciais, Doencas Raras, Doengas Neuromusculares

Abstract: Introduction: the study analyzes lawsuits about health, promoted by people
with rare neuromuscular diseases in the face of the National Assistance Care Policy for
People with Rare Diseases. Methods: it was an exploratory, descriptive and analytical,
qualitative and quantitative study of secondary database. The research was performed
on the Federal Regional Court of the 1st region website. It was selected 17 judicial
decisions between 2007 and 2015. Results: the patients with Pompe disease, Muscular
Dystrophy and Amiotrophyc Lateral Sclerosis were the sample. The majority (94.11%) of
the data found, requested medication which is not standardized by the Unified Health
System and 76.5% of claims have been upheld by the court. Conclusion: it was
concluded that incorporated specific policy must mitigate the number of lawsuits, but the
results showed that the rare neuromuscular disease patient still resorts to the courts to
obtain treatment.

Keywords: Judicial Decisions, Rare Diseases, Neuromuscular Diseases

Resumen: Introduccién: el estudio tratd de la judicializacion de la salud promovida por
las personas con enfermedades neuromusculares raras y su relacion con la Politica
Nacional de Atencion Integral a Personas con Enfermedades Raras. Metodologia: se
trata de estudio exploratorio, descriptivo y analitico, cualitativa y cuantitativa de base

1 Fisioterapia Neurofuncional (Abrafin). Fisioterapeuta do Servico de Reabilitagdo do Hospital da Crianca de Brasilia
José Alencar. Brasilia — Distrito Federal. Brasil. Email: paulohenrique.fisioterapia@gmail.com
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secundaria. La recoleccion de datos se llevo a cabo en el sitio web del Tribunal Regional
Federal de la 12 region. Resultados: fueron seleccionados 17 decisiones judiciales entre
2007 y 2015. La amuestra comprendié los pacientes con enfermedad de Pompe,
Distrofia Muscular y Esclerosis Lateral Amiotrofica. La mayoria (94,11%), de los datos
encontrados, solicitaba medicacion que no tenia registro en el Sistema Unico de Salud y
en 76,5% de las reclamaciones se han confirmado por el tribunal. Conclusién: se
concluy6 que la politica especial debe para mitigar el numero de demandas, pero los
resultados mostraron que el paciente con enfermedad neuromuscular rara todavia
recurre a los tribunales para obtener su tratamiento.

Palabras-llave: Decisiones Judiciales, Enfermedades Raras, Enfermedades
Neuromusculares

Introducao

Para o Ministério da Saude (MS) uma doenca é considerada rara quando afeta até
65 pessoas em cada 100.000 individuos, ou seja, 1,3 em cada 2.000. A Organizacao
Mundial da Saude (OMS) e o Centro Belga de Estudos em Cuidados de Saude estimam
a existéncia de 5000 a 8000 doencas raras (1) (2) (3).

A Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doencas Raras, instituida
pela Portaria n° 199 de 30 de janeiro de 2014 e alterada pela Portaria n° 981 de 21 de
maio de 2014, aprova as Diretrizes para Atencao Integral as Pessoas com Doencas
Raras no ambito do Sistema Unico de Sautde (SUS) e institui incentivos financeiros de
custeio (3) (4).

A Portaria n°® 199 estabelece dois eixos para a classificacdo das doencas raras. No
primeiro, as doencgas de origem genética e no segundo, as ndo genéticas. As doencas
neuromusculares, genericamente denominadas para definir afec¢cdes decorrentes de
acometimentos primarios da unidade motora, fazem parte do universo das enfermidades
raras e, portanto, também se apresentam a partir de causa genética ou adquirida (ndo
genética) (4) (5).

A unidade motora é composta pelo motoneurdnio medular, raiz nervosa, nervo
periférico, juncdo mioneural e musculo. Disfungdes em um ou mais desses elementos
podem ocorrer nas seguintes doencas: Atrofia Muscular Espinhal?; Poliomielite;

Polineuropatias Hereditarias ou Adquiridas, como Charcot-Marie Tooth® e Guillain Barre,

2 Para maiores informagdes consulte: http://www.atrofiaespinhal.org/
3 Para maiores informagdes consulte: http://abcmt.org.br/

Cad. Ibero-Amer. Dir. Sanit., Brasilia, 5(1):6-20, jan./mar, 2016 7



Cadernos Ibero-Americanos
de Direito Sanitdrio

Cuadernos lberomericanos
de Derecho Sanitario

respectivamente; Miastenia Grave; Miopatias, como Distrofia Muscular Congénita e de
Duchenne?, entre outras (5).

Essas doencas provocam disfuncdes diversas e comprometem a saude dos
individuos portadores (5). Eles podem necessitar de medicamentos, insumos,
equipamentos e servigcos, que porventura ndo séo oferecidos pelo Estado. No
regramento nacional sobre saldde para que uma nova tecnologia seja incluida em lista
de dispensacdo pelo SUS sdo necessarias a concessao de registro pela Agéncia
Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA) e a andlise pela Comissdo Nacional de
Incorporacdo de Tecnologias (CONITEC)®.

A saude como direito de todos e dever do Estado, positivada em 1988 no Brasil,
abre precedentes para que o cidadao a reclame ao Poder Publico (6).

A Politica Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com Doencas Raras suscita
essas demandas e ratifica o direito social da populacdo ‘esquecida’, que encontra na
lide uma das formas de garantir assisténcia integral a saude (4) (7).

Nesse contexto, Vianna (7) afirma que “o juiz torna-se protagonista direto da
gquestao social’. [...] O cidad&o recorre a ele utilizando a legislacdo disponivel como
alternativa para a garantia de direitos. Ele define esse fendmeno como judicializacdo da
politica, que no caso da presente analise compreende o Sistema Unico de Salde do
Brasil e suas politicas, programas e estratégias proprios.

Fleury (8) defende que a contradicdo entre o que esta assegurado em leis e a
realidade institucional provoca a judicializacdo. E acrescenta que a nao distribuicao
igualitaria dos servicos de saude, entre os individuos no pais, fortalece o movimento.

Além disso, observa-se que a tutela judicial pode ser tanto de carater individual,
guanto coletiva. No primeiro o cidaddo pode recorrer ao juiz e as Defensorias Publicas e

no ultimo, ao Ministério Publico (8). A analise deste estudo compreende reclamacdes

4 Para maiores informagdes consulte: http://acadim.com.br/

5 Conforme Decreto n° 7.646, de 21 de dezembro de 2011, a incorporagdo de uma tecnologia no SUS é realiza pelo
Ministério da Saude (MS) através da CONITEC, 6rgao colegiado desse Ministério que atua por meio da emissao de
relatorios de recomendacao, nas atribuicdes relativas a incorporacéo, exclusdo ou alteracéo pelo SUS de tecnologias
em saude, bem como na constituicdo ou alteracdo de protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas. O relatério da
CONITEC, juntamente com o processo administrativo para incorporacdo € encaminhado ao Secretario de Ciéncia,
Tecnologia e Insumos Estratégicos do MS que, apds sua analise, emite a decisdo sobre a incorporacéo, publicada no
Diario Oficial da Uni&o.
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direcionadas a Unido, sob a forma de tutela individual, através do Tribunal Regional
Federal da 12 regido (TRF 1)S.

O TRF 1 compreende 14 unidades da federacdo e pode representar a situacao
nacional em acdes de saude demandadas contra o Estado brasileiro nos ultimos anos. A
sede desse tribunal esta localizada na capital do pais.

Este trabalho objetiva conhecer a demanda dos portadores de doenca
neuromuscular rara na abrangéncia do TRF 1. E ainda correlaciona-la a Politica
Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com Doencas Raras.

N&o existem estudos que analisam a judicializagdo, no TRF 1, relacionada aos
doentes neuromusculares. Essa assertiva ratifica a necessidade de realizar tal

investigacao para fins de conhecer a necessidade ndo atendida dessa minoria.

Metodologia

Tratou-se de pesquisa exploratéria, descritivo-analitica, quali-quantitativa e de
base documental secundéria.

A coleta de dados foi realizada entre agosto e setembro de 2015 através de
pesquisa jurisprudencial, no sitio eletrénico do TRF 1, no seguinte universo: acérdaos,
arguicdes, sumulas, decisbes monocraticas, sumulas vinculantes e sumulas e acérdaos
do Juizado Especial Federal (JEF). Todos os dados estao abertos ao acesso publico e
livres de impedimentos para a consulta.

As palavras-chave utilizadas para a busca de processos judiciais compreenderam
0 nome de enfermidades neuromusculares, de medicamentos, equipamentos e insumos,
que sao apresentados a seguir: Miopatia; Distrofia Muscular de Duchenne, Becker,
Cinturas, Facioescapuloumeral, Congenita e Miotonica; Atrofia Muscular Espinhal;
Esclerose Lateral Amiotrofica; Miastenia; Charcot-Marie Tooth; Guillain Barré; Pompe;
Translarna e Myozyme.

Para a inclusédo do julgado na analise de inteiro teor foi considerada a demanda
diretamente relacionada a salde da pessoa com doenca neuromuscular rara. Foram

selecionados acoérdaos, decisbes monocraticas e acéordaos do JEF de 22 instancia

6 Consultar http:// www.trf1.jus.br/
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segundo esse critério. Os dados foram sistematizados em aplicativo Microsoft Excel -
versao 2010. Julgados com matéria alheia foram excluidos do estudo.

Foi realizada também uma revisao de literatura sobre a judicializacdo da saude e
doencas neuromusculares raras no banco de dados da Scientific Electronic Library
Online (SciELO). Foram buscados periodicos por meio dos descritores: judicializacao,
judicializac@o/doencas raras e judicializacdo/doencas neuromusculares.

Nos julgados envolvendo medicamentos foi analisado se esses possuiam registro
na ANVISA e se estavam inseridos na Relacdo Nacional de Medicamentos Essenciais
(RENAME) do SUS.

Resultados

Foram encontrados, inicialmente, 38 julgados de segunda instancia entre 0os anos
de 2003 a 2015. ApdGs conhecimento dos processos apenas 17 compreendiam matéria
diretamente relacionada as demandas de salude de pacientes com doencas
neuromusculares raras. Quanto ao posicionamento do tribunal foi considerado o
paciente litigante, estando esse na posicao de recorrente ou recorrido. Os 17 julgados
tiveram suas decisdes publicadas entre os anos 2007 a 2015.

O gréfico 1 demonstra a quantidade de processos relacionados a pacientes com
doenca neuromuscular. As demandas correspondem as doencas de Pompe, Distrofia
Muscular e Esclerose Lateral Amiotréfica, respectivamente: 64,7%, 29,41% e 5,9%.
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Gréafico 1 — Distribuicdo dos julgados, em 22 instancia no TRF 1, de acordo com as
doencas neuromusculares raras, no periodo de 2007 a 2015.

Jurisprudéncia no TRF1
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Fonte: Tribunal Regional Federal da 12 regido.
*DM: Distrofia Muscular; ELA: Esclerose Lateral Amiotréfica

O gréafico 2 demonstra o comportamento dos processos judiciais no TRF1 sobre as

doencas neuromusculares raras.

Grafico 2 — Distribuicdo dos julgados dos processos relacionados a doencas
neuromusculares raras, por periodo de publicacdo das decisdes, entre os anos 2007 e
2015.
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Fonte: Tribunal Regional Federal da 12 regiéo.
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A soma dos julgados dos anos de 2014 e 2015 corresponde a 58,82% do total,
contrapondo aos demais 7 anos analisados que juntos somam apenas 41,2%.

Em relacdo ao objeto da lide os medicamentos figuram entre 0 maior nimero de
demandas. A tabela 1 demonstra a quantidade de medicamentos e procedimentos

solicitados e respectiva resposta do Poder Judiciério.

Tabela 1 — Relacdo do objeto de demanda dos portadores de doengas neuromusculares
raras e decisdes dos julgados, em 22 instancia no TRF 1, entre os anos de 2007 a 2015.

Demanda Demanda % Deciséo % Deciséo %
(Objeto do (quantidade) favoravel desfavorave
litigio) I
Medicamento 16 94,11 12 75% 04 25%
T™M* 01 % 01 100% - -
6%
Total 17 100% 13 76,5% 04 24,52%

Fonte: Tribunal Regional Federal da 12 regi&o.
*Transplante de mioblastos’

A demanda por medicamento corresponde a maioria do nimero de julgados, com
94,11% dos dados analisados. Em um desses era solicitado apenas aumento de dose
de medicamento, ja concedido pelo TRF 1 em outro pedido.

A tabela 2 demonstra os medicamentos solicitados nos processos judiciais no TRF

1. Foram encontradas demandas relacionadas ao Myozyme, Translarna e Rilutek.

" Um procedimento que consiste na aplicacdo, de uma s vez, de 750 injecdes de mioblastos (células musculares)
saudaveis nos pacientes com Distrofia Muscular de Duchenne. Em 2001 a técnica foi proibida pelo Conselho Federal
de Medicina, por néo ter resultados comprovados por pesquisa cientifica. No julgado em andlise, que data de 2007, o
recorrente (Uniéo) teve seu pedido negado e a sentencga favoravel (dada em 2002) ao paciente foi mantida mediante
alegacédo de o procedimento ndo causar dano a saude publica e do fato de o paciente ja ter realizado, na ocasiao do
recurso, a primeira etapa do tratamento.
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Tabela 2 — Relacdo de medicamentos solicitados nos julgados, em 22 instancia no TRF
1, relacionados a portadores de doencas neuromusculares raras, entre os anos 2007 a
2015. E situacdo desses farmacos na ANVISA e no RENAME.

DOENCA MEDICAMENTO N° ANO/ ANO/ ANO/
PEDIDOS PEDIDO ANVISA RENAME
Pompe Myozyme 11 2008-15 20078 -
DM?® Translarna 04 2015 - -
ELA* Rilutek 01 2010 20011 2013%

Fonte: Tribunal Regional Federal da 12 regiéo; sitio eletronico da ANVISA; Portal da Saude/Ministério da
Saude.
* Esclerose Lateral Amiotrdfica

Entre os 3 farmacos solicitados pelos portadores de DNMs, 2 possuem registro na
ANVISA e apenas 1 é padronizado pelo SUS através da RENAME.

O medicamento Myozyme, objeto de 11 julgados entre os anos de 2008 e 2015,
possui registro na ANVISA, porém, ndo faz parte da RENAME. O Translarna, com 4
pedidos em 2015, ndo possui registro e nem é disponibilizado pela Unido. Em
contrapartida, o Rilutek/Riluzol que foi demandado em 1 julgado, possui registro e ja €
disponibilizado pelo SUS. Nao foram encontrados processos relacionados as demais

doencas neuromusculares.

Discussao

A progressao do numero de julgados nos 9 anos analisados evidencia o crescente
do fendmeno da judicializacdo da saude dos individuos com doenca neuromuscular no
Brasil. O Conselho Nacional de Justica (CNJ) também observou essa tendéncia, porém,
sob aspecto mais amplo da judicializacdo da saude no pais através de estudo

multicéntrico sobre as relacdes entre Sociedade, Gestdo e Judiciario na efetivacdo do

8 Registro n°® 125430020, obtido em 03/12/2007.

Consultar: http://www7.anvisa.gov.br/datavisa/consulta_produto/rconsulta_produto_detalhe.asp

9 Nesse caso, deve-se considerar o portador de Distrofia Muscular Duchenne resultante de uma mutacéo nonsense. E
0 Unico individuo apto a receber a terapéutica com a medicacdo, de acordo com o fabricante. Consultar
http://www.ema.europa.eu/docs/pt_PT/document_library/EPAR_-
_Product_Information/human/002720/WC500171813.pdf

10 Registro n°® 113000278, obtido em 18/07/2001. Nome comercial Rilutek (principio ativo Riluzol).

Consultar: http://www7.anvisa.gov.br/datavisa/consulta_produto/rconsulta_produto_detalhe.asp

1 Ano de inclusdo do medicamento Riluzol na RENAME.

Consultar http://portalsaude.saude.gov.br/images/pdf/2014/julho/09/livro-rename-2013-atualizado.pdf
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direito a saude. O CNJ realizou levantamento dos processos envolvendo demandas de
salude na esfera publica e da saude suplementar nos anos 2013 e 2014, em 6 tribunais
estaduais do pais (9).

Sartori Junior et al (10) também analisaram a judicializacdo da saude promovida
por pacientes com doenca genética rara. Os autores observaram, a partir do banco de
dados da Secretaria Estadual de Saude do Rio Grande do Sul, 13 acfes datadas entre
2004 e 2007. Todas estavam relacionadas a terapia de reposicdo enzimatica para a
doenca de Fabry. A Unido e o estado foram citados como réu em respectivamente: 1 e 5
processos. E nos outros 7, mais de um ente da federagédo foi acionado e desses 5
envolveram a Unido. Todos foram julgados procedentes pelos tribunais.

Em relacdo ao objeto de litigio 94,11% correspondem a medicamentos. Nesse
universo apenas o0 Rilutek ou Riluzol estava inserido na RENAME. No entanto, ao
comparar o ano em que a decisdo do julgado em questdo foi publicada e a data de
inclusdo desse medicamento na RENAME pode-se observar que a padronizacao sé
ocorreu apos cerca de 3 anos da deliberacao favoravel ao individuo.

A judicializacdo desses farmacos pode induzir, portanto, a padronizacdo dos
mesmos para serem disponibilizados na rede publica de saude.

Em Minas Gerais, Machado et al (11) também observaram alta prevaléncia de
demandas judiciais por medicamento ao analisar 827 processos entre novembro de
2006 e maio de 2007, na Procuradoria Geral do Estado (PGEMG). Dos 381
medicamentos solicitados 75,5% né&o constavam na RENAME, 19,6% era padronizado
pela Unido e em 4,8% néo havia informagéao.

Diniz, Machado e Penalva (12), ao analisarem 385 processos da 22 Vara da
Fazenda Publica do Tribunal de Justica do Distrito Federal e dos Territorios (TJDFT), no
periodo de maio de 2005 a setembro de 2010, observaram que 15% correspondiam a
acOes pleiteando medicamentos.

Conti (13) também constata a judicializagcdo de medicamentos ndo padronizados
(REME/DF*?> e RENAME). A autora verificou que em 2009, 65,9% dos medicamentos
demandados ndo pertenciam a nenhuma relacdo de medicamentos oferecidos pelo
SUS. Em 2010, esse percentual caiu para 55,2% e, em 2011, retomou seu crescimento

12 Relacdo de Medicamentos Essenciais do Distrito Federal.
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atingindo 65,4%. Ela analisou as acdes que citavam a Secretaria de Estado de Saude
do Distrito Federal (SES/DF), através de consulta ao Nucleo de Judicializacdo da
SES/DF e as coépias de processos na Procuradoria Geral do Distrito Federal (PGDF).

Honorato (14) observa um numero menor, e tao relevante quanto, ao analisar
pedidos judiciais envolvendo medicamentos entre 2010 e 2012. Em um universo de 359
acorddos do TJIDFT relacionados a pedidos de saude, 37% compreendiam
medicamentos ndo padronizados.

Informacbes mais atuais confirmam essa tendéncia. Magalhdes (15) analisou
processos julgados (ou em julgamento) entre janeiro e julho de 2014 pelo TJDFT,
através dos processos suplementares autuados na PGDF, e observou que 11,54% das
acOes pleiteavam medicamentos, e desses, 62,05% nao eram padronizados pelo SUS.

O desequilibrio entre o surgimento de inovacdes tecnoldgicas relacionadas a
saude e os processos de inclusdo de novas terapéuticas no rol do SUS pode justificar
esse quadro (16). Os medicamentos séo inseridos no mercado nacional somente apos
concessao de registro pela ANVISA. E para seu fornecimento pelo SUS ainda sao
necessarias avaliacdo da CONITEC e padronizacédo em listas oficiais.

O tempo para que esses processos ocorram pode interferir na sobrevida de um
paciente que tem o medicamento nao padronizado (e algumas vezes ainda nao
registrado pela ANVISA) como a Unica opc¢éo de tratamento. Isso 0 motiva a recorrer ao
Poder Judiciario, amparado pelo ‘direito a vida’ assegurado pela Constituicao Federal de
1988 (6).

Conti (13) resume: “verifica-se estrutura e fluxo insuficientes para promocao do
didlogo entre os poderes executivo e judiciario com o objetivo de harmonizar a garantia
dos direitos individuais e coletivos a saude”.

Em relacdo aos medicamentos padronizados e, portanto, fornecidos pelo SUS, foi
constatado que apoés inclusdo do farmaco Rilutek/Riluzol na RENAME, em 2013, nédo
foram encontrados processos no TRF 1 que solicitassem tal terapéutica para a ELA.
Isso sugere que uma vez aprovado e fornecido pelo Estado, ndo ha judicializacdo
relacionada ao objeto.

Em contrapartida, Delduque e Marques (17) afirmam o contrario ao observar

62,3% de medicamentos padronizados e apenas 37,7% nao padronizados em uma
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amostra de 87 processos julgados em 12 instancia nas Varas de Fazenda Publica do
TJDFT, entre os anos de 2005 e 2008. As autoras catalogaram 229 medicamentos
nesses processos e todos possuiam registro na ANVISA, o que também difere do
estudo no TRF 1.

O Tribunal de Contas do DF (TCDF) afirma, em um relatério de auditoria na
assisténcia farmacéutica na SES/DF em 2011, que “as atividades de programacgao e de
aguisicdo de medicamentos apresentam falhas graves e ndo garantem suficientemente
o0 atendimento das necessidades da populacdo” (18). Esse argumento justifica a
judicializacdo mesmo nos casos em que o medicamento j& € disponibilizado pelo SUS.
Nesses casos ja existem vias alternativas® (administrativa e/ou nédo judicial) para se
evitar a lide, porém, seria um tema para outra discussao.

No TRF 1 as decisdes favoraveis corresponderam a 76,5% dos processos
analisados, enquanto que em apenas 24,52% dos julgados o tribunal se posicionou
desfavoravel ao individuo litigante. Conti (13) corrobora com esse achado ao verificar o
deferimento da antecipacdo de tutela em 92,7% (2009), 90,2% (2010) e 86,4% (2011)
das acles analisadas. Esse comportamento sugere, em uma primeira analise, que 0s
desembargadores se restringem a garantir o direito a saude definido na Constituicao
Federal de 1988 e deixam de analisar aspectos outros como a viabilidade técnica,
eficiéncia e eficacia do produto solicitado.

Em contrapartida, ao comparar o posicionamento do tribunal e o periodo em que
os processos foram julgados foi possivel observar nova tendéncia nas decisdes. No TRF
1 entre os anos de 2007 a 2013 as decisOes sobre todos os 8 processos foram
favoraveis ao individuo, enquanto que em 2014 e 2015 dentre os 9 julgados analisados
desse periodo 4 decisdes foram desfavoraveis ao doente. Esse posicionamento sugere
gue o Poder Judiciario vem considerando a existéncia de diretrizes do SUS antes de
determinar o fornecimento da coisa pedida.

E necessario equilibrar o que é determinado na (direitos e garantias para o
cidadédo) e as diretrizes para o funcionamento do SUS: uma diade de assisténcia ideal

ao individuo e 0 ndo desajuste nas organizacdes que prestam a assisténcia.

13 No DF existe um exemplo: A Camara Permanente Distrital de Mediacdo em Saude, criada pela Portaria Conjunta n°
1 de 26 de fevereiro de 2013. Ela integra a SES/DF e a Defensoria Publica do Distrito Federal (DPDF).
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Conclusdes

A Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras foi
estabelecida para corrigir lacunas do servi¢co de saude prestado a grupos especificos de
doentes como os individuos com DNM. Para isso suas diretrizes contemplam meios de
incentivos e adequacdes profissionais. Porém, para que haja a implementacéo efetiva
no diagnostico e terapéutica e transformacdo do cenério da assisténcia atual é
necessaria articulagdo entre as instancias administrativas do Estado, e entre
profissionais da saude (3) (4) (19).

A judicializacdo da saude promovida pelos portadores de doencas raras influenciou
para a criacdo de uma politica especifica pelo Poder Executivo. No entanto, ela ainda
ndo abrangeu todos os setores da administracdo publica e da comunidade para que
haja uma assisténcia integral aos individuos. O niamero de processos que demandam a
salde para essa minoria ratifica tal assertiva.

A constituicdo da politica caracteriza um avanco em busca da integralidade no
atendimento de pessoas com doencas raras pelo SUS. Resta ao pais, entédo, o dever de
implementa-la e a necessidade de assegurar a assisténcia compativel com a dignidade
da pessoa humana.

Conclui-se, portanto, que apesar de a politica especifica constituida ter o dever de
mitigar o numero de acdes judiciais, os resultados demonstraram que 0 paciente
portador de doenca neuromuscular rara ainda recorre ao Poder Judicidrio para a
obtencdo de seu tratamento. O que evidencia a necessidade de estudos, a médio e
longo prazo, que analisem a judicializacdo da saude, por esses doentes, em face da
Politica Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com Doencas Raras.
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