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XXV CONGRESSO DO CONPEDI - CURITIBA
DIREITOSSOCIAISE POLITICASPUBLICASIII

Apresentacdo

O Conselho Nacional das Pés-Graduactes em Direito tem consolidado, nestes vinte e cinco
anos, a posicdo como referéncia nacional para arealizacdo de eventos cientificos juridicos de
alto nivel, além de vir construindo, mais recentemente, também um protagonismo no
processo de internacionalizacdo da pds-graduacdo em direito brasileira, ao promover a sua
integracdo com a sociedade cientifica mundial por intermédio da cooperacdo com

universidades de diversos paises para a organizagao de eventos conjuntos.

De 07 a 10 de dezembro de 2016, o Conpedi prosseguiu em seu mister ao organizar o XXV
Congresso Nacional - Cidadania e Desenvolvimento Sustentével: o papel dos atores sociais
no Estado Democratico de Direito, em cooperacdo com o Centro Universitério Curitiba
(UNICURITIBA), em iniciativa que reuniu mais de dois mil participantes na capital

paranaense, distribuidos por um férum, vinte e nove Painéis Teméticos e noventa e sete
Grupos de Trabal ho, estes tltimos destinados a apresentacéo de produgdes cientificas escritas
previamente selecionadas pelo processo de avaliagdo do chamando "duplo cego” (double
blind review), 0 que assegura a qualidade dos textos pelo grau de isencéo no processo
seletivo. Coube a nés, Maria Cristina D'Ornellas (UNIRITTER) e Rogério Luiz Nery da
Silva (UNOESC), como professores-doutores de programas de pos-graduacéo, atuantes na
pesquisa cientifica em direito, o honroso convite de assumir a coordenagdo do Grupo de
Trabalho 87 - Direitos Sociais e Politicas Publicas |11 para fins de conjugarmos os esforgos
na conducdo dos trabalhos do referido grupo, ali incluida a divisdo das tarefas ente os
diversos componentes do grupo, a apresentacdo das pesquisas produzidas, a conducdo do
debate os trabalhos produzidos, para fins de validacéo de seus contetidos, encaminhamentos,
propostas e conclusdes, 0 que nos encheu de satisfagdo, em niveis poucas vezes vivenciados.
A importancia do tema dos direitos sociais e de sua operacionaizacdo por intermédio de
politicas publicas tem se mostrado cada vez mais evidente, dispensando argumentactes de
suporte. No caso do Conpedi, basta constatar que a diversidade de pontos a tratar e a
recorréncia das discussdes a seu respeito tém justificado a massiva preferéncia pelos temas
coligados, tanto dos direito fundamentais sociais, como da ciéncia da administragdo aplicada
ao trato da prética politica. Sejam na concepgdo, implantagdo, acompanhamento ou avaliagdo
das escolhas politicas, abreviadamente denominadas "politicas publicas', para fins de mais
rapida e elementar assimilacdo, a riqueza das pesquisas e sua expansdo qualitativa tém
motivado também a sua expansdo numérica, dai a necessidade de se abrir trés grupos de
trabalho para dar cabo de tal incumbéncia, com preservacdo da qualidade também das



discussBes tedricas e préticas que sdo travadas nos dias do Congresso. Justamente o conteido
dessas pesquisas, transformadas em trabalho e agora publicadas como artigos, vem compor
os capitulos do livro "Direitos Sociais e Politicas Publicas |11 - o pluralismo de ideias e
ideais', gque oratemos também, a alegria de apresentar.

Os trabalhos estéo organizados em dois grandes grupos. 0 primeiro versa sobre politicas
voltadas ao direito a educacdo, conforme as mais diversificadas abordagens, desde seu
suporte tedrico-filosdfico para o reconhecimento como prerrogativa inexpugnavel de cada
cidaddo, passando por seus pontos de aplicacdo prética e aportando sobre experiéncias
faticas, legidativas e judiciais. O segundo grupo congrega outras teméticas, igualmente
importantes, como politicas voltadas as teorias sobre politicas publicas, o direito a salde -
sob as dticas de implementacdo e de judicializac8o, o direito aintegridade fisica da mulher, o
direito ao transporte adequado, o direito ao microcrédito como garantias fundamentais da
dignidade da pessoa humana.

Facamos eco a todos agqueles que tém acreditado e prestigiado o Conpedi com volumosos
elogios a suas iniciativas e convidamos aos prezados leitores desfrutarem dessa fantastica
oportunidade de desfrutar do prazer cientifico com a leitura dos trabalhos agui colacionados,
ndo deixando de cumprimentar a cada um de seus autores pelo espirito de entrega, na
execucdo das pesquisas e de desprendimento, na cessdo gratuita dos respectivos direitos
autorais paraviabilizar a publicacdo deste livro.

Boaleitural

Profa. Dra MARIA CRISTINA GOMES DA SILVA D'ORNELLAS - Professora-Doutora
do PPGD UNIRITTER

Profa. Dra. ROGERIO LUIZ NERY DA SILVA - Professor-Doutor do PPGD UNOESC SC



A INTERVENCAO DO PODER JUDICIARIO COMO AGENTE NAO
PREJUDICIAL DA EFETIVIDADE DO DIREITO A SAUDE DOS POSSUIDORES
DE DOENCASRARAS

THE INTERVENTION OF THE JUDICIARY ASAGENT NOT DAMAGING FROM
THE EFFECTIVENESSOF THE RIGHT TO THE HEALTH OF THE OWNERS OF
RARE DISEASES

Renata Cezar 1

Resumo

O presente artigo, examina o direito fundamental a salide dos possuidores de doencas raras,
especialmente em termos das possibilidades e limites no que diz sua eficécia e efetividade
ante as providéncias do Poder Judiciario, tomando por parametro os desenvolvimentos da
Politica Nacional De Atencéo Integral As Pessoas Com Doencas Raras do Ministério da
Saude.

Palavras-chave: Intervencdo, Doencas raras, Direito a salde

Abstract/Resumen/Résumé

The present article, it examines the basic right to the health of the owners of rare diseases,
specialy in terms of the means and limits in what he says with his efficiency and
effectiveness before the providences of the Judiciary, taking for parameter the developments
of the National Politics Of Integral Attention To the Persons Com Doencgas Raras of the
Ministry of Health.

K eywor ds/Palabr as-claves/M ots-clés: Intervention, Rare diseases, Straight to the health

1 Advogada, pés-graduada em Direito Civil, Negocia e Imobiliario; Aluna Especial do Programa de Mestrado
do Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais (HRAC) da USP de Bauru.
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1. INTRODUCAO

Todos os brasileiros t€ém consciéncia da dificuldade existente para encontrar o efetivo
acesso a saude em suas mais diversas formas, sejam elas preventivas ou contenciosas.

As midias jornalisticas cada vez mais relatam problemas e mais problemas sofridos
pela populacdo quando se encontram em necessidade de buscar tratamentos para seus males
fisicos ou psiquicos.

Mesmo diante dessa dificuldade, sejam por interminaveis esperas nas filas dos
hospitais, ou pela demora da concessdo do efetivo tratamento, cada vez mais a populagdo tem
se conscientizado de seus diretos e t€ém buscado sua efetivagao.

Ocorre que um problema ainda mais vertical tem assolado uma pequena parcela da
populagdo, que muitas vezes nao encontram voz para questionar seus direitos, seja por falta de
conhecimento ou por sofrer demasiadamente com a patologia que lhe acomete.

Aqui, estamos falando das pessoas que possuem doengas raras.

Diante da raridade de suas patologias o entrave ao acesso a saude se inicia logo no
diagnostico, que por muitas vezes se faz de forma atrasada, dificultando, agravando e muitas
vezes levando o paciente a morte por falta de tratamento.

Quando se ¢ descoberta a patologia rara, hd outra dificuldade a se encarada pelo
paciente; encontrar locais e corpos médicos especializados no tratamento daquela patologia.

Por fim, o paciente possuidor de doenga rara devera em regra digladiar com o Estado,
for¢cando-o a través de determinag¢des do Poder Judicidrio o efetivo acesso ao tratamento,
medicamentos, dentre outras necessidades que surgirem no curso da vida do paciente.

Esta batalha, ocorre em regra por conta do desconhecimento a respeito das doencas
raras, assim como inexisténcia de ordenamentos que visem a fomentacdo do efetivo
tratamento, assim como desrespeito ao mais diversos principios constitucionais ¢ humanos
garantidos pela constituicdo entre outras legislagdes internacionais das quais o Brasil ¢
signatario.

Neste ponto o presente trabalho tem como objetivo, dialogar sobre as necessidades dos
pacientes que sao possuidores de doengas raras, no momento que em ultimo socorro resolvem

levar seus pleitos ao Poder Judicidrio.

2. DIREITO A SAUDE
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Previamente para que se defina e aborde o direito a saude dos portadores de doengas
raras, faz-se necessario conceituar dois outros itens: a saide e a doenca rara, de forma clara e
objetiva utilizando conceitos nao sao limitadores dos respectivos itens, mas sim norteadores
de nosso estudo.

O primeiro, embora como Moacyr Scliar bem diz, tem um conceito que ndo ¢ fixo, vez
que depende da qualidade de vida que o cidaddo se encontre, por exemplo, para uma mae que
mora num bairro sem asfalto e saneamento basico, a satde de sua familia significa ndo passar
fome, ja para uma mae de classe alta, a satde de sua familia incluiu condi¢des de limpeza do
ambiente e refei¢des balanceadas.

Valeremos-nos da classificagdo da Organizagdo Mundial de Satde (OMS): “A saude ¢é
um estado de completo bem-estar fisico, mental e social, e ndo consiste apenas na auséncia de
doenca ou de enfermidade.”.

Ja o segundo item, a doenca rara, conceituaremos com a portaria n° 199 de 30/01/2014
do Ministério da Saude em seu art. 3%

Para efeito desta Portaria, considera-se doenga rara aquela que afeta até 65 pessoas
em cada 100.000 individuos, ou seja, 1,3 pessoas para cada 2.000 individuos.

Possuindo tais conceitos, trabalharemos o direito a saude que surge para os brasileiros
como desdobramento da dignidade da pessoa humana prevista no inciso III do artigo 1° da
Carta Magna, logo apds no caput do artigo 5° quando o constituinte se refere a inviolabilidade
do direito a vida, e tdo logo no artigo 6°, como um direito social. (VIOLA, 2006, p. 70)

Importante comentar que no Brasil a primeira Constitui¢do a se preocupar com a saude

da populacdo foi a de 1934:

Art 10 - Compete concorrentemente a Unido e aos Estados:

[.]

II - cuidar da satide e assisténcia publicas;

Em que pese o cuidado do legislador em elevar a saude, o artigo 121 da mesma
Constituicdo mostra-nos uma preocupacao muito maior com a mao de obra e a producao do

que com a manuten¢ao da satde da pessoa humana ao mencionar:

Art. 121 - A lei promovera o amparo da produgdo e estabelecera as condi¢des do
trabalho, na cidade e nos campos, tendo em vista a prote¢do social do trabalhador e
os interesses econdmicos do Pais.

[...]

h) assisténcia médica e sanitaria ao trabalhador e a gestante, assegurando a esta
descanso antes e depois do parto, sem prejuizo do salario e do emprego, e instituicao
de previdéncia, mediante contribui¢do igual da Unido, do empregador e do
empregado, a favor da velhice, da invalidez, da maternidade e nos casos de acidentes
de trabalho ou de morte.
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Naquela época, o Estado ainda ndo valorizava o bem da vida como supremo e
absoluto, a satde decorria de interesses econdmicos, sem o carater fundamental, visando
melhorar as condigdes do empregado para que nao caisse a produgao.

A Carta de 88 trouxe tratou a satide mais profundamente no titulo VIII da Ordem

Social, objetivando o bem estar e justica socais, centralizando no artigo 196:

Art. 196. A saude ¢ direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas
sociais ¢ econdmicas que visem a redugdo do risco de doenga e de outros agravos e
ao acesso universal e igualitario as agdes e servigos para sua promoc¢ao, protecao e
recuperacao.

Nao distante, temos também o Pacto Internacional de Direitos Economicos, Sociais e
Culturais tende a resgatar essa noc¢ao de igualdade entre os individuos, assim dispondo em seu

preambulo:

Considerando que, em conformidade com os principios proclamados na Carta das
Nagdes Unidas, o reconhecimento da dignidade inerente a todos os membros da
familia humana e dos seus direitos iguais e inaliendveis constitui o fundamento da
liberdade, da justica e da paz no mundo. Reconhecendo que esses direitos decorrem
da dignidade inerente a pessoa humana. Reconhecendo que, em conformidade com a
Declaragdo Universal dos Direitos Humanos, o ideal do ser humano livre, liberto do
temor e da miséria, ndo pode ser realizado a menos que se criem as condigdes que
permitam a cada um gozar de seus direitos econdmicos, sociais e culturais, assim
como de seus direitos civis e politicos assim como de seus direitos econdmicos,
sociais e culturais,

Considerando que a Carta das Nacdes Unidas impde aos Estados a obrigagdo de
promover o respeito universal e efetivo dos direitos e das liberdades do homem,

(..)

Ingo Wolfgang Sarlet destaca que o direito a satide por ser um direito fundamental
social tem diferentes dimensdes, e que desta forma, ndo podera intervir prejudicialmente na

saude dos cidaddos brasileiros.

“[...] no ambito da assim denominada dimensdo negativa, o direito a satde ndo
assume a condig@o de algo que o Estado (ou sociedade) deve fornecer aos cidaddos,
ao menos nao como uma prestacdo concreta, tal como acesso a hospitais, servico
medico, medicamentos, etc. [...] O Estado (assim como os demais particulares), tem
o dever juridico de ndo afetar a satde das pessoas, de nada fazer (por isso direito
negativo) no sentido de prejudicar a saude”

Neste contexto devemos perceber que os papeis exercidos pelo Estado na prestacao do
direito a satde sdo o que classificamos como Estado garantidor-protetor e nao prejudicial.

Assim ¢ importante diferenciarmos e delimitarmos as fun¢des garantidoras para que
em capitulos futuros consigamos compreender os principios concernentes ao tema.

O Estado garantidor na fungdo protetor ¢ aquele que deve amparar as necessidades de
seu povo, prestando servicos de atendimento e fornecendo meios para que se alcance a vida
digna e igualitaria da sociedade. Esta classificagdo esta ligada aos agentes externos ao Estado

que influenciam na vida do povo, tais como doencas genéticas, sejam elas raras ou ndo, vez
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que o Estado ndo tem controle sobre os genes da populagdo, e somente pode proteger a
dignidade da pessoa humana, fornecendo atendimento e tratamento completo, cada um em sua
particularidade.

Este Estado ¢ o previsto na Constituicdo da Republica de 1988, que responsabiliza o
todo em prol da todos e cada um individualmente, como explanado por Vidal Serrano Nunes
Junior em seu livro A cidadania social na Constitui¢do de 1988. Para Nunes Junior, os
direitos fundamentais sociais sdo destinados a qualquer ser humano, devendo ser protegido
em todas as suas dimensoes, devendo ser exercida através de principios do minimo existencial
e da proibi¢ao do retrocesso social, ndo permitindo que qualquer agente externo, interfira no
desenvolvimento da dignidade da pessoa humana e no direito ao bem supremo da vida.

A caracteristica da ndo prejudicialidade refere-se aos agentes internos do Estado.
Filoso6fica e figurativamente, ¢ como se o Estado lutasse contra o proprio Estado.
Exemplifiquemos:

Situacdo 1: A Constituicdo Federal de 1988 prevé que a saude ¢ dever do Estado
decorrente do direito fundamental social, e direito de todos.

Situagdo 2: A Secretaria de Saude de um Estado-membro nega o fornecimento de
medicamento a um individuo da populagdo, que depende do medicamento para viver.

Situacio 3: E necessirio que o Poder Judiciario exare decisdo ordenando o
fornecimento do medicamento, sob pena de multa de descumprimento, visando resguardar o
direito a vida.

Notem que nas trés situacdes o Estado ¢ figurante, mas na primeira ele age como
protetor, na terceira situagcdo age como nao prejudicial, enquanto que na segunda situacdo ele
age como agente interno prejudicial e nao protetor.

O Estado nao prejudicial atua impedindo que o Estado em seus desdobramentos e
esferas violem os direitos e garantias conferidos pela Constituicao Federal.

Nao obstante das delimitagdes do detentor do dever de prestacdo do direito a satde,
delimitaremos agora o detentor do direito a saude.

E comum vermos enxurradas de a¢des contra o Estado e seus membros requerendo por
meio de mandado de seguranga, medicamentos, tratamentos e internagdes. No capitulo sobre a
intervencdo do Poder judicidrio, veremos melhor essa interagao.

Por ser direito fundamental social, como afirmamos anteriormente, o direito a satude ¢
direito de todos, conforme também a previsdo constitucional do art. 196. Esta universalidade

abordada pelos constitucionalistas ¢ requisito existencial deste direito.
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Tal universalidade depende de que o Estado disponibilize servigos de saude com
acessibilidade igualitaria e atendimento de qualidade, ndo bastando que somente preste o

servico, sem supervisao de qualidade e quantidade.

“O direito fundamental a satde, alcanga a protecdo do individuo, pela garantia de
condicdes de vida, de meio ambiente e de trabalho que ndo comprometam esse bem
essencial, bem como pela existéncia de estruturas publicas voltadas a prestagcdo de
cuidados adequados a manutencdo e a recuperagdo do estado de bem-estar pessoal.

[...]

Os valores de preservacdo da vida humana, a garantia de niveis progressivamente
mais altos de saude, a salvaguarda do patriménio genético proprio, a protegdo da
integridade fisica, mental ¢ emocional, entre outros, conduzem a atuagdo dos
particulares e dos Poderes publicos na efetivagdo do direito a saude” (Figueredo,
2007)

Insta salientar que a universalidade ndo impede que o Estado atenda necessidades
especificas do individuo. O direito previsto na Constituicdo assegura que o direito ¢ de todos
em suas necessidades, logo, uma pessoa com doenca rara deve ser atendida por médicos
especialistas e deve ter acesso a tratamentos especificos sem que o acesso seja obstruido pelos
custos, assim como uma pessoa diagnosticada com uma simples virose também o tem.

Em nosso estudo acerca do direito a satide das pessoas portadoras de doengas raras, o
que vai delimitar e definir esse direito ndo serd o fato dessa doenga ser rara ou ndo, mas sim
qual o impacto que tem e tera na vida deste individuo, , assim como as consequéncias do ndo
fornecimento do efetivo, correto e tempestivo tratamento.

O direito a saude s6 ¢ realmente efetivado em dois pontos: quando consegue
minimizar ou extinguir os efeitos da auséncia de saude; e quando a pessoa saudavel tem
acesso a prevencao de doengas, evitando assim a contragao de patologias, que podem revelar
uma infinidade de outros entraves a saude do individuo ou da populacao.

A saude como explicado acima ndo se limita ao estar doente ou saudavel, mas abrange
fatores externos a ela, com medidas preventivas que evitem o adoecimento da populagdo, mas
também que evitem a manifestacdo da doenca.

Neste ultimo caso, podemos exemplificar o coquetel de antirretrovirais. Segundo o
Departamento de DST, Aids e Hepatites Virais “desde 1996, o Brasil distribui gratuitamente o
coquetel antiaids para todos que necessitam do tratamento. Segundo dados de 2015, 455 mil
pessoas estavam em uso dos remédios para tratar a doenga. Atualmente, existem
22 medicamentos divididos em cinco tipos.”

A pessoa ja foi diagnosticada como portadora do virus da AIDS, e mesmo que o virus
nao se manifeste, tomara os medicamentos e fara o controle.

J& no controle preventivo para ndo adoecimento temos as campanhas de

conscientizacgao e a distribuicao gratuita de camisinhas.
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Portanto, devemos perceber e afirmar que conceitos como o direito a saide, assim
como o de saude, ndo podem se limitar, adquirindo formas de aplicabilidades rigidas, devido a
necessidade de serem disponiveis a atender quaisquer necessidades de demandas, elas
individuais ou difusas, preventivas ou contenciosas, nao cabendo ao Estado se furtar de prover

quaisquer uma delas.

3. PRINCIiPIOS JURIDICOS E O DIREITO A SAUDE

3.1. Principio da Igualdade

Para Aristoteles, o principio da igualdade consistia em “tratar igualmente os iguais e
desigualmente os desiguais, na medida em que eles se desigualam”.

O principio da igualdade, encontra-se expresso no artigo 5° da Constituicdo Federal de
1988, informando que “Todos sdo iguais perante a lei, sem distingdo de qualquer natureza
garantindo-se aos brasileiros e estrangeiros residentes no Pais a inviolabilidade do direitos
a,[...] igualdade”

Canotilho (2002, p.426), observa que a igualdade perante a lei, também repousa na
aplicacdo igualitaria do direito, afirmando que “A igualdade na aplicag@o do direito continua a
ser uma das dimensdes basicas do principio da igualdade constitucionalmente garantido e,
como se ira verificar, ela assume particular relevancia no ambito da aplicacdo igual da lei (do
direito) pelos 6rgaos da administragdo e pelos tribunais”.

O principio da igualdade ¢ para o direito a saide o norteador de acesso a justica, em
sua esséncia fundamental. Ou seja, este principio garantira o atendimento do povo de maneira
que nao importem as diferengas regionais, fisicas ou financeiras.

Com base neste principio chegamos a conclusao que qualquer um do povo, quer seja
um paciente com doenga rara ou um grupo de pacientes com uma doenca epidemiologica,
todos, perante a Constituicdo e as leis infraconstitucionais, possuem os mesmos direitos ao
acesso a saude, como medida de justica.

Com a figura do Estado-prejudicial, que cria barreiras para o portador de doenca tenha
acesso geral ao tratamento, torna-se necessaria a intervencao do Poder Judiciario para conferir
efetividade ao direito a saude, em respeito ao principio da igualdade.

Ressaltando que a figura do Estado-prejudicial, reflete exatamente o entrave ao acesso

efetivo e justo a justi¢a, criando a necessidade da intervengao do Poder Judiciario.
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3.2. Principio da Reserva do Possivel

O direito a saude, assim como todos os direitos fundamentais prestacionais, depende
da previsdo legal e financeira do Estado, salvo poucas intervengdes dos planos particulares.

Por outro lado ¢ de conhecimento trivial que a atividade administrativa deve ser
pautada na observancia das leis or¢amentarias, de acordo com a previsdo financeira do
Estado.

Em linhas gerais, o principio da reserva do possivel significa fornecer ao possuidor do
direito a saude somente aquilo que ndo gere desequilibrio para os cofres publicos. Desta
forma, os direitos fundamentais sociais ficariam condicionados aos valores previstos nos
or¢amentos governamentais (NUNES JUNIOR, 2009).

Para que o Estado ndao seja prejudicial, deve-se assumir a limitagdo financeira
existente, atentando para que o principio da reserva do possivel ndo se torne mero argumento
judicial para ndo cumprir com sua fungdo, sem elementos concretos que justifiquem sua

decisdo de ndo aplicar o disposto em lei.

[...] o argumento da reserva do possivel somente deve ser acolhido se o Poder
Publico demonstrar suficientemente que a decisdo causara mais danos do que
vantagens a efetivacdo de direitos fundamentais. Vale enfatizar: o 6nus da prova de
que ndo ha recursos para realizar os direitos sociais ¢ do Poder Publico. E ele quem
deve trazer para os autos os elementos orcamentarios e financeiros capazes de
justificar eventualmente, a ndo-efetivacéo do direito fundamental MARMELSTEIN,
2008).

O principio em questdo vem vincular o direito a economia, proporcionando uma
parceria que por vezes age tdo somente como desculpa de ndo adimpléncia dos direitos
assegurados ao povo por lei.

Na realidade o principio da reserva do possivel ndo pode ser utilizado como base para
negativa de tratamentos especificos, como o caso das doengas rara, por se um principio de uso
coletivo e nao individual.

A reserva do possivel esta intimamente ligada ao carater coletivo, criando limites entre
o dever Estatal e o dever particular, averiguando se o minimo existencial esta sendo
amparado. Exemplificamos com a questdo das internagdes em quartos coletivos e individuais:
Se um individuo deseja ter atendimento diferenciado, com quarto individual em sua
internacdo, para que tenha privacidade ao receber seus visitantes, deverd optar por um plano
de saude particular com tais especificidades, de acordo com suas condi¢des financeiras. Mas
se o individuo deseja tdo somente ser atendido para ser curado de sua enfermidade, sendo

devidamente tratado, sempre levando em consideragdo a dignidade da pessoa humana, este
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pode ser atendido em uma unidade publica de satide, ndo havendo necessidade o isolamento, e
tampouco ¢ dever do Estado este atendimento diferenciado.

A reserva do possivel ¢ o que garantira que ambos individuos sejam atendidos pela
unidade publica de satide, em condicdes igualitarias.

O que ndo se pode tolerar ¢ o uso da reserva do possivel para negar atendimento a
quem necessita de condicdes especiais, seja por meio de consultas, tratamentos, cirurgias ou
medicamentos, sem os quais o individuo nao sobreviva.

Concluimos que o principio da reserva do possivel ¢ aquele que fard o Estado zelar

pela integridade de suas contas, mas priorizando o bem supremo da vida.

4. POLITICA NACIONAL DE ATENCAO INTEGRAL AS PESSOAS COM
DOENCAS RARAS

Antes de analisarmos a politica nacional de aten¢do integral as pessoas com doengas
raras, devemos entender qual a necessidade da elaboragao de uma politica publica no tema.

Entende-se por politicas publicas as politicas sistematizadas ou formuladas em
documentos (leis, programas, linhas de financiamentos) que orientam a¢des que normalmente
envolvem aplicagdes de recursos publicos. Em outras palavras ¢ a forma de efetivar direitos,
intervindo na realidade social, sendo o principal instrumento utilizado para coordenar
programas e acdes publicos.

Passemos a Portaria N° 199, de 30 de janeiro de 2014 instituiu a Politica Nacional de
Atencao Integral as pessoas com, doencas raras, € aprovou as diretrizes no ambito do Sistema
Unico de Saude.

O tema ¢ pouco debatido em sua abrangéncia geral, embora hajam muitos estudos dos
casos especificos, ndo possui doutrina analitica, mas faremos as consideragdes que
entendemos serem as principais.

Relembrando o conceito de doenga rara j& visto no primeiro capitulo, esta previsto no
artigo 3° da Portaria e define como rara a doenca que atinge até 65 pessoas em cada 100.000
individuos.

A Portaria ainda separa, mas somente no artigo 12, os eixos das doengas raras, que nos

auxiliardo a entendé-las melhor:

Art. 12 A organizagdo do cuidado das pessoas com doengas raras sera estruturada
nos seguintes eixos:

I - Eixo I: composto pelas doengas raras de origem genética e organizado nos
seguintes grupos:

a) anomalias cogénitas ou de manifestacdo tardia;
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b) deficiéncia intelectual; e

¢) erros inatos de metabolismo;

IT - Eixo II: composto por doengas raras de origem ndo genética e organizado nos
seguintes grupos:

a) infecciosas;

b) inflamatdrias; e

¢) autoimunes.

Bem delimitado, o objetivo geral da politica nacional ¢ “reduzir a mortalidade,
contribuir para a redu¢do da morbimortalidade e das manifestagdes secundarias e a melhoria
da qualidade de vida das pessoas”, utilizando “agdes de promocdo, prevencao, deteccdo
precoce, tratamento oportuno reducio de incapacidade e cuidados paliativos”, como expresso
no capitulo II da Portaria referida.

Embora o objetivo geral seja bem delimitado, foi necessario definir os objetivos

especificos para que a politica alcangasse a efetividade desejada:

Art. 5° Sdo objetivos especificos da Politica Nacional de Atengdo Integral as Pessoas
com Doengas Raras:

I - garantir a universalidade, a integralidade e a equidade das agdes e servicos de
saude em relagdo as pessoas com doengas raras, com consequente reducdo da
morbidade e mortalidade;

II - estabelecer as diretrizes de cuidado as pessoas com doengas raras em todos os
niveis de atencdo do SUS;

IIT - proporcionar a atenc¢ao integral a satide das pessoas com doenca rara na Rede
de Atengdo a Saude (RAS);

IV - ampliar o acesso universal e regulado das pessoas com doengas raras na RAS;
V - garantir as pessoas com doengas raras, em tempo oportuno, acesso aos meios
diagnosticos e terapéuticos disponiveis conforme suas necessidades; e

VI - qualificar a ateng@o as pessoas com doengas raras. (grifos nossos)

Notem que os objetivos especificos da Politica Nacional trazem énfase a algumas
questdes como universalidade, integralidade e necessidade. Tal énfase ocorre para que seja
garantido o atendimento diferenciado e amplo as pessoas portadoras de doengas raras, de
forma que os principios acima discorridos sejam cumpridos, proporcionando desde o
diagnostico até o final do tratamento de acordo com suas necessidades.

No artigo 6° temos os principios da politica nacional quase que repetitivamente
afirmam que serdo atendidas as necessidades com cuidado integral. Enfatizamos o inciso IV
que garante o acesso de qualidade dos servigos.

A Politica reitera esses fatores para que nao hajam diavidas de seu atendimento e para
que o Estado protetor ndo necessite utilizar o Estado garantidor-nao prejudicial.

Como diretrizes, o artigo 7° apresenta seis incisos sobre as formas de promocao,
educagao, diversificagao e desenvolvimento da politica.

Outro detalhe que nos salta aos olhos na Politica Nacional de Atengdo Integral as

Pessoas com Doencas Raras ¢ o inciso I do artigo 8°, que narra as responsabilidades do
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Ministério da Saude e das Secretarias de Saude dos Estados, do Distrito Federal e dos

Municipios em seu ambito de atuagao:

I - garantir que todos os servicos de saude que prestam atendimento as pessoas com
doengas raras possuam infraestrutura adequada, recursos humanos capacitados
e qualificados, recursos materiais, equipamentos e insumos suficientes, de
maneira a garantir o cuidado necessario. (grifo nosso)

Notem que ndo estd requerendo que as trés esferas possuam pontos de atendimento
qualificados para todas as doencas raras, mas que as trés esferas devem, em conjunto,
proporcionar atendimento com atendimento de qualidade e especializado, fornecendo
qualquer tratamento que seja necessario para a manuten¢ao da vida digna do individuo.

Daremos um salto ao capitulo VII que trata dos financiamentos necessarios para a
efetividade do diagnostico e tratamento das doencas raras.

Ja estudamos o principio da reserva do possivel e vimos que ele limita o uso coletivo
de verbas publicas.

Esclarecemos que hd doengas raras que trazem risco de vida ao seu portador, mas
também hd aquelas que ndo oferecem risco de morte, mas impossibilitam o desenvolvimento
da vida digna ao individuo, e ainda aquelas doengas raras que o possuidor leva uma vida
normal.

Todos esses tipos de doencas geram a obrigatoriedade do tratamento, sendo que nao
podemos nos furtar de atender um possuidor de doenca rara, pelo simples fato de ndo correr
risco a sua vida, sob pena de ferir o principio da igualdade.

Entre as doencas raras, ¢ de suma importancia termos em mente que ndo se tratam de
servicos da coletividade, mas de tratamentos individuais, com aplicabilidade por vezes tnica
no pais. Logo, a reserva do possivel ndo se aplica aos casos de doengas raras, que sio tdo raras
quanto seus postos € meios de atendimento e tratamentos.

Em todos os artigos que tratam do financiamento, temos a expressao “incentivo”, que
para o dicionario Priberam quer dizer estimulo. E fundamental que facamos essa observagao
para que entendamos que o estipulado para a Politica Nacional de Atengdo Integral as Pessoas

com Doencas Raras ¢ somente um incentivo, e ndo um limitador de valores.

5. O JUDICIARIO INTERVENCIONISTA COMO ESTADO GARANTIDOR- NAO
PREJUDICIAL
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Para explicarmos o judicidrio intervencionista como garantidor ndo prejudicial, faz-se
necessario que rapidamente vejamos a separagdo dos poderes e o sistema de freios e
contrapesos.

Dalmo de Abreu Dallari escreve que a separagao dos poderes foi criada para assegurar
a liberdade dos individuos. De fato, se h4 concentracdo de poder, o direito passa a ndo existir,
dando lugar a tirania. = Montesquieu identificou a necessidade de independéncia e
harmoniosidade para entdo tratar do sistema de freios e contrapesos, ou check and balances

para os norte-americanos usada até hoje para evitar o abuso de poder.

Existem sempre num Estado pessoas eminentes pelo nascimento, pelas riquezas ou
pelas honras. Se elas ficassem confundidas entre o Povo, e ndo tivessem sendo um
voto como os outros, a liberdade comum seria a sua escravidio, e elas ndo teriam
interesse em defender a liberdade, porquanto a maioria seria contra elas. A
participagdo dessas pessoas na Legislacdo deve pois estar proporcionada as demais
vantagens que tém no Estado. Ora, isto se dard se elas formarem um corpo com
direito de frear as iniciativas do Povo, assim como o Povo tera o direito de frear as
delas ( MONTESQUIEU, P.173)

Montesquieu preocupava-se com duas bases, a primeira ligada a liberdade individual,
ao cidaddo, e a segunda quanto a eficiéncia do servigo prestado pelo Estado executivo e
julgador, que acabariam se impondo um sobre o outro, de forma a ndo desenvolver nenhuma
funcdo em sua totalidade.

A Constituicdo Federal de 1988, ao consagrar em seu artigo 2°, o principio da
separagdo dos poderes, os declara independentes e harmdnicos. Assinale-se, contudo, que essa
independéncia nao ¢ absoluta, pois a propria Constitui¢ao prevé expressamente a atribuicao de
fungdes atipicas aos trés Poderes do Estado.

Mas a teoria da separagdo dos poderes ndo pode separar o Estado de tal forma que seja
necessario sempre um Poder obrigando o outro a cumprir sua fungdo — esta caracteristica
intervencionista deve sempre se manter atipica.

Acoplada em tal teoria, Montesquieu também desenvolveu o que chamamos de
sistema de freios e contrapesos, ou check and balances para os norte-americanos usada até
hoje para evitar o abuso de poder.

A maneira mais correta de nos referir aos poderes legislativo, executivo e judiciario ¢
como sendo fung¢des tipicas do Estado, vez que poder estatal ¢ uno, ndo comportando divisdes
dentro dele mesmo, apenas separando as fungdes que desenvolve por ramos de atuagdo
(SILVA, 2007).

Feitas tais consideragdes, abordemos a tematica do capitulo.
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O Poder Judiciério surge como interventor, ou ainda como alguns preferem chamar de
ativista, quando o direito fundamental e o infraconstitucional conferidos aos individuos tem
obstaculos para sua efetividade.

A Constituigdo v€ a necessidade de impor ao judiciario o dever de verificar a

existéncia e o cumprimento do direito previsto no texto constitucional:

Art. 5°[...]
XXXV — a lei ndo excluird da apreciagdo do Poder Judiciario lesdo ou ameaga a
direito;

Hans Kelsen bem demonstra que o ativismo judicial ¢ autorizado na inobservancia do

Poder Legislativo, tornando esta medida do Judiciario tdo politica quanto o Poder omisso.

(...) Na medida em que o legislador autoriza o juiz a avaliar, dentro de certos limites,
interesses contrastantes entre si, e decidir conflitos em favor de um ou outro, esta lhe
conferindo um poder de criagdo do direito, e portanto um poder que da a fungdo
judiciaria o mesmo carater “politico” que possui — ainda que em maior medida — a
legislagdo. Entre o carater politico da legislagdo e o da jurisdigdo ha apenas uma
diferenca quantitativa, ndo qualitativa. Se fosse da natureza da jurisdi¢cdo ndo ser
politica, entdo seria impossivel uma jurisdi¢do internacional; ou melhor: a decisdo,
segundo as normas do direito internacional, de controvérsias entre Estados, que so se
distinguem dos conflitos internos porque aparecem mais claramente como conflitos
de poder, deveria receber outra denominagao.(...) (KELSEN, 2003).

Desempenhando sua fungao de guardido da Constitui¢do, o judiciario deve zelar pela
aplicabilidade das normas constitucionais de eficacia limitada em sua integralidade, ndo
podendo se omitir quando um direito € violado, também por disposicdo constitucional,
conforme visto anteriormente.

Ensina Cappelletti que o acesso formal, mas nao efetivo a justica, correspondia a
igualdade, apenas formal, mas ndo efetiva. Devendo a expressdo acesso a justica trazer o
sentimento de que o sistema deve ser igualmente acessivel a todos, e deve produzir resultado
individual e socialmente justo. (CAPPELLETTI, 1988, p.9)

Notamos que o acesso a justica ¢ a ferramenta da dignidade humana, utilizada para
requerer do Estado a efetivagdo de seus direitos. Com isso, consideramos esta ferramenta
como garantidora da justica social, bem como do processo célere.

No caso das doencgas raras, a necessidade de intervengdo judicidria atuando como
Estado nao prejudicial ocorre quando o possuidor da doenga depende do medicamento que
nao integra alguma das listas de previsdao de medicamentos do SUS.

E evidente que os pacientes necessitam do uso didrio e continuo dos insumos e
medicamentos pleiteados, de modo a diminuir o sofrimento intenso decorrente das
caracteristicas proprias da patologia, bem como da necessidade de trocas diarias dos

curativos.
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Desta feita, questionamos: se a Portaria do Ministério da Satde determina que o
possuidor de doenca rara tera tratamento amplo e irrestrito, pode entdo, o Estado lhe negar um
medicamento do qual sua vida depende?

Vicente de Paulo Barreto nos ensina que os direitos sociais, € aqui tratamos do direito
a saude, por possuirem base na igualdade e na liberdade, também possuem exigé€ncia de
justica “na medida em que sdo essenciais para a promogdo da dignidade da pessoa humana, e

indispensaveis para a consolidagdao do Estado Democratico de Direito”

No Estado Democratico de Direito contemporaneo, os direitos fundamentais basicos
estdo cada vez mais dependentes da prestacdo de determinados servigos publicos,
pois os direitos fundamentais de defesa somente podem ser eficazes quando
protegem as condigdes materiais minimas necessdrias para a sua realizacdo. Por
exemplo, se o poder estatal deixa de desenvolver esfor¢os para atender a populagéo
mais carente, que ndo tem recursos para pagar um plano privado de satide, essas
pessoas acabam sendo ameacgadas no seu direito a vida e a integridade fisica. Os
direitos sociais, no quadro juridico-politico atual, concretizam a obrigagdo do Estado
de controlar os riscos do problema da pobreza, que ndo podem ser atribuidos
exclusivamente aos proprios individuos, restituindo um status minimo de satisfacdo
das necessidades pessoais. Os direitos sociais, econdomicos e culturais constituem,
junto com as liberdades civis e politicas, o acesso a essa dimensdo de maior
liberdade.

Toda e qualquer atitude do Estado que interfira no acesso ao tratamento igualitario,
deve ser alvo de intervencao judiciaria mediante provocacao do individuo, para que nao se
torne um meio de desigualdade e injustica.

Ressaltamos que um possuidor de doenga rara ndo opta por té-la, mas ¢ acometido
involuntariamente, devendo ser amparados pelo direito a saude através do Estado garantidor —
protetor, ou pelo Estado garantidor — ndo prejudicial.

Canotilho em seu artigo “O direito dos pobres no activismo judicidrio”nos lembra que
“se quiser ser direito, tem de permanecer em dialogo com os problemas mais dificeis da
filosofia pratica.”

O Judiciario como agente nao prejudicial tem nos casos de fornecimento de insumos
medicamentosos aos possuidores de doencas raras, ¢ em verdade, o agente condicionador de
vida e dignidade destas pessoas, vez que sem a sua intervengdo sequer sabem até quando
sobreviverao as mazelas da doenca.

Ao entorno deste tema, surgem indagagdes de como fornecer tratamentos tao custosos
sendo que ha tantos tratamentos mais baratos que ndo tem a devida atenc¢ao do Estado.

Tais indagacdes servem apenas de distragdes para o que ndo podemos nos deixar

influenciar, pois nada mais significam a nao ser “a quem escolheremos para tratar?”.
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Reiteramos que o beneficiario do direito a satde ¢ toda a populacdo brasileira, € os
estrangeiros residentes no pais; que a dignidade ¢ direito de todos; que a vida ¢ o bem
supremo, sem o qual ndo existem outros direitos, e assim deve ser preservado.

O que se pretende demonstrar neste estudo ¢ que embora haja a alegagdo de funcao
atipica do judicidrio quando obriga outros poderes de agir em suas fungdes tipicas, o
judiciario ndo pode se furtar da obrigacdo de garantir que a demanda da pessoa possuidora de
doenca rara seja atendida. Agindo assim o Poder Judiciario zelara pelo bem da vida, que ¢

superior a todos os demais.

6. CONCLUSAO

Chegando ao encerramento e certos de que aqui apenas tangenciamos alguns dos
aspectos de tao relevante e complexa problemadtica, parece-nos oportuno registrar que, quando
falamos do direito a satide dos possuidores de doencas raras, ndo podemos desconsiderar a
inequivoca cumulacao entre questdes que normalmente sao tidas como “meramente” politicas,
econdmicas, sociais ou mesmo culturais, tornam-se de notavel relevancia no judiciario.

Nao ha como negligenciar que mesmo decisdes do judicidrio tornam-se limitadas na
realidade financeira do Estado. Entretanto, o bem da supremo da vida deve ser elevado ao
patamar mais alto entre os bens que devem ser guardados pelo ordenamento brasileiro.

Em vista dos dados apresentados tanto na Constitui¢ao Federal de 1988, quanto na
Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras, que delimita o Estado
como fornecedor de meios para a obtengdo da saude, e a totalidade da populacdo como
detentora do direito a satde, mesmo que consideremos a situagdo financeira do Estado, este
nao pode furtar-se do dever de garantir, ainda que de forma custosa aos cofres publicos, o
tratamento adequado para que se mantenha a condi¢ao digna de vida.

Contrapondo-se ao dever ndo cumprido, ¢ direito de todos os brasileiros e estrangeiros
residentes no pais que se valham do judiciario como agente ndo prejudicial do Estado, para
obter o direito a saude em sua forma plena.

Propde-se ainda uma releitura do papel ativista do Poder Judiciario adotando o papel
de Estado Garantidor na fungdo nao prejudicial.

Neste ponto o estudo apontou e adotou uma nova perspectiva conceitual sobre o
Poder Judiciario, abandonando-se a visdo de Poder interveniente nos demais Poderes, e
observando-o como um Poder que aproxima o direito da efetividade, tirando direitos sociais

do campo escrito para o campo pratico.
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Por fim, a protecdo judicial conferida ao direto a saude dos possuidores de doencas
raras esta ligando o direito a saude nas bases do direito a vida, indispensavel ao exercicio da

dignidade da pessoa humana.
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