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RESUMO

O presente trabalho tem por escopo discorrer acerca do direito a saude e a
efetivacao das politicas publicas, a luz do que prevé a Constituicdo Federal de 1988,
especialmente no que se refere a doenca rara denominada mucopolissacaridose.
Preliminarmente, serao tecidos alguns comentarios sobre os direitos fundamentais, a
sua evolugao, as dimensdes, a sua natureza e a sua eficacia. Por conseguinte,
objetiva-se estudar o principio basilar da dignidade da pessoa humana
estabelecendo um liame com o direito a saude e, consequentemente, com o préprio
direito a vida. Aprofundando-se no tema, abordar-se-4& a mucopolissacaridose em
todos os seus tipos, o seu tratamento e a cobertura oferecida pelo Sistema Unico de
Saude no Brasil, ademais, sera vista a necessidade da efetivacdo das politicas
publicas, o papel do poder judiciario e o conflito principiolégico entre o minimo
existencial e a reserva do possivel. Por fim, para melhor elucidar o trabalho, sera
abordado um caso pratico, a partir da analise da histéria de um portador da

mucopolissacaridose.

PALAVRAS-CHAVE: DIREITOS FUNDAMENTAIS. DIREITO A SAUDE.
POLITICAS PUBLICAS. MUCOPOLISSACARIDOSE.



ABSTRACT

The present work has the purpose to argue about the right to health and the
effectiveness of public policies, in the light of Constitution of 1988, especially with
regard to rare disease called mucopolysaccharidosis. Preliminarily, will be tissues
some comments on fundamental rights, its evolution, its dimensions, its nature and
its effectiveness. Therefore, the objective is to study the basic principle of human
dignity by establishing a bond with the right to health and, consequently, with the
right to life itself. Expanding on the theme, will address up-to mucopolysaccharidosis
in all its types, its treatment and the coverage offered by the Single Health System in
Brazil, in addition, will be seen the need to carry out the public policies, the role of the
judiciary and the principle conflict between the minimum existential and the reserve
of possible. In the end, to further elucidate the work is discussed a practical case,
from the analysis of the history of a carrier of mucopolysaccharidosis.

WORD-KEYS: FUNDAMENTAL RIGHTS. RIGHT TO HEALTH. PUBLIC POLICIES.
MUCOPOLYSACCHARIDOSIS.
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INTRODUCAO

Os Direitos Fundamentais se apresentam no mundo do Direito ndo apenas
como direitos essenciais aos seres humanos, mas também como verdadeiros

principios fundamentais, basilares para o ordenamento juridico patrio.

Tais direitos sdo reconhecidos e positivados na esfera constitucional de um
determinado Estado. A principio, trata-se de direitos subjetivos na relacdo entre
o particular e o Estado. Trata-se daqueles direitos atribuidos a todos os cidadaos de
forma equéanime, elencando as condicdes minimas as quais todo ser humano deve

dispor, a fim de que possa usufruir de uma vida digna.

E importante perceber que um fenémeno deve ser considerado como
inicializador do processo de evolugcdo das normas fundamentais, este fendmeno é o
chamado Constitucionalismo, e esta intimamente ligado a eficacia dos direitos
fundamentais no mundo pratico, tendo em vista que este movimento diz respeito a
limitacao dos poderes do Estado através da Constituicido e a consideracao do texto

constitucional no momento da aplicabilidade das leis infraconstitucionais.

Para que se possa ter uma nogdo ampla dos Direitos Fundamentais é
imprescindivel que se faga um estudo sobre os principios norteadores destes
direitos, assim como, sobre as diretrizes especificas que tangem a sua efetivacao,

como por exemplo, do direito a saude, vital ao homem.

O Estado, por muitas vezes, trata de isentar-se do cumprimento das normas
constitucionais, alegando principios como o da reserva do possivel, que tratou de
trazer seguranca ao orgcamento de um de Estado, contudo, preservou a ideia de que
ndo ha que se falar em descumprimento da lei por parte do executivo. E importante,
assim, esclarecer que tal principio ndo nasceu como forma arbitraria de atuacao

estatal.

No presente trabalho objetiva-se estudar o direito a saude, um dos direitos
sociais arrolados no caput do art. 6° da Constituicao Federal de 1988, sendo,
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portanto, um direito constitucional de todos e dever do Estado, no sentido amplo de
Poder Publico. Sua aplicacdo tem eficacia imediata e direta, pois, na verdade, o que
estd em questdo é o proprio direito a vida, a sobrevivéncia do ser, e esse direito
deve ser considerado como superior aos demais.

Minudenciando o tema, dar-se-a enfoque a patologia rara denominada
mucopolissacaridose. Nesse estudo, serdo elencados os tipos, o tratamento
preconizado e a cobertura dada pelo SUS, com fundamento na Lei n® 8.080/90 e na
Portaria 199/2014 — SUS.

Utilizando-se dos artificios previstos legalmente, com base nos preceitos
fundamentais, € possivel afirmar que o direito a saude é, sem duvidas, um direito
fundamental a subsisténcia do homem. Todavia, o Estado lanca mao de todos os
meios necessarios & efetivacdo desse direito? Como o Sistema Unico de Salde
garante este direito?

Este trabalho monografico tem como escopo, utilizando-se do método
dedutivo, do tipo pesquisa qualitativo e das técnicas de pesquisa bibliografica e
jurisprudencial, trazer a discussdo do direito a saude — com base nos ditames
constitucionais — como direito fundamental. Isto €, sera feita uma reflexdo sobre a
dimensdo e a importancia do direito a saude, especialmente no tocante a
mucopolissacaridose, num contexto fundamental, agregando o ambito juridico e o
social. Ressaltando a atuacao estatal com base no principio da reserva do possivel

e 0 minimo existencial.

Por derradeiro, visa-se demonstrar, por meio do estudo de um caso pratico, a
vivéncia, as dificuldades, os sintomas, o tratamento e o que € assegurado pelo
Estado aos portadores da doenca rara denominada mucopolissacaridose.
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1 DIREITOS FUNDAMENTAIS

1.1 CONCEITO

Os direitos fundamentais apresentam-se na propria esséncia humana e
constituem direitos que representam valores universais, determinando ao Estado a

sua fiel observancia e o devido amparo.

Tais direitos podem ser classificados como naturais do homem que surgiram
antes mesmo da positivacdo do direito, sdo aqueles inerentes a todo ser humano.
Trata-se de uma ideia calcada na visao jusnaturalista dos direitos fundamentais. O
conceito jusnatural se apresenta em uma classificagdo principiolégica e nao-

normativa.

Com o escopo de subsidiar a definicao dos direitos fundamentais no mundo
juridico faz-se mister trazer um apanhado histérico da sua evolugao, a fim de que se
vislumbre nitidamente a esséncia destes direitos, de onde surgiram, quais principios
os norteiam e como foram sendo efetivados com o passar dos anos até os dias

atuais.

Inicialmente, pode-se dizer que os direitos fundamentais tém como principal
caracteristica a historicidade, pois sado direitos que nascem com a evolugdo da
histéria, em cada periodo ha uma renovacéao desses direitos.

Como afirma Bobbio (1992, p. 60), “[...] os direitos ndo nascem todos de uma
vez. Nascem quando devem ou podem nascer. Nascem quando o aumento do poder
do homem sobre o0 homem — [...] — ou cria novas ameacas a liberdade do individuo,

ou permite novos remédios para as suas indigéncias.”

Nessa linha de entendimento, os direitos fundamentais, segundo uma

evolugcao conceitual histérica, sdao aqueles valores éticos, morais e politicos,
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considerados por uma determinada sociedade, em um determinado periodo da
histéria, como os direitos de maior importancia, para que, sendo eles respeitados,
estejam assim asseguradas as condicdes minimas que irdo permitir uma existéncia

com dignidade, liberdade e igualdade para todos.

Com esse novo cenario calcado na ideia pés-positivista, da-se lugar a
valoracao dos direitos fundamentais, tornando-se possivel a juncéo do direito com a

axiologia.

Nessa perspectiva, diversas teorias surgem com a finalidade de definir os
direitos fundamentais. Segundo os jusnaturalistas, os direitos do homem advém do
direito natural, sendo, por isso, anteriores e superiores a vontade do Estado. Para os
positivistas, os direitos do homem sao faculdades outorgadas pela lei e reguladas
por ela. J& para os pOs-positivistas a teoria dos direitos fundamentais inclui a
definicdo das relagdes entre valores, principios e regras. (MARCHINHACKI, 2012,
p.172).

Canotilho (1998, p. 73) defende a existéncia de um sentido formal dos direitos
fundamentais positivados, dos quais derivam outros direitos fundamentais em
sentido material, ndo constituindo, portanto, os direitos fundamentais, um sistema

fechado.

Os direitos fundamentais “formalmente constitucionais” sdo os enunciados por
normas positivadas constitucionalmente com valor de fundamentalidade e os
“materialmente fundamentais” sdo os que tém valor constitucional em virtude de sua

matéria, independentemente de estarem positivados na Carta Magna.

Robert Alexy (2008, p. 68) busca no positivismo o conceito do que sejam
normas de direito fundamental, encontrando uma resposta compativel com a
coeréncia interna da Constituicdo alema. Citando dispositivos constitucionais,
conclui o autor que: “normas de direitos fundamentais sdo as normas diretamente
expressas por essas disposicoes. Assim, a definicdo do que seja direito fundamental
€ acado que diz respeito muito mais a uma atuacado politica do que a atuacao

interpretativa de um determinado contetdo”.
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De outra sorte, Sarlet (2007, p. 91) defende a existéncia de direitos
fundamentais fora do texto constitucional, mas pertencentes a um sentido material
de fundamentalidade, afirmando que “os direitos fundamentais, ao menos de forma
geral, podem ser considerados concretizacbes das exigéncias do principio da
dignidade da pessoa humana”.

Nesse sentido também entende José Afonso da Silva (2006, p. 178),
identificando nos direitos fundamentais uma nota de essencialidade. Para ele “no
qualificativo — fundamentais — acha-se a indicacdo de que se trata de situacdes
juridicas sem as quais a pessoa humana nao se realiza, ndo convive e, as vezes,
nem mesmo sobrevive”. E é essa essencialidade que determina, ao lado do seu
reconhecimento formal, a efetivacao dos direitos fundamentais de forma material e

concreta.

Notadamente, a conceituacao dos direitos fundamentais torna-se dificil, tendo
em mira a arraigada valoracdo e base principiolégica que esta definicdo possui,
todavia vé-se que tais direitos, embora ndo possam ser universalmente arrolados,
sdo aqueles direitos essenciais a todo ser humano, sem o0s quais ndo ha a

possibilidade de exercer uma sobrevivéncia e uma convivéncia entre os povos.

Observa-se, assim, que os direitos fundamentais representam o principal foco

de uma nacao que tem o intuito de garantir que a sociedade viva dignamente.

Sendo assim, esses direitos ndo podem ser vistos apenas no ambito formal,
mas principalmente devem ser efetivados materialmente pelo Estado, de modo a

figurar ndo como uma imposi¢cao, mas como rotina do Poder Publico.

1.2 DIMENSOES DOS DIREITOS FUNDAMENTAIS

Os Direitos Fundamentais sao divididos em classes que foram organizadas
com base na histéria e na cronologia dos direitos e que, pode-se dizer, retratam o
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grau de importancia e protecdo destinado a cada um deles pelas Constituicdes
Federais ao longo dos anos.

Basicamente, sdo trés as dimensdes de direitos fundamentais que se
originaram com base na sequéncia historica definida nos ideais de liberdade,
igualdade e fraternidade da Revolug¢ao Francesa.

Todavia, para alguns autores, como Paulo Bonavides (2006) e Raquel
Schlommer Honesko (2008), atualmente fala-se em cinco ou até sete dimensbes de
direitos fundamentais. Inicialmente, urge destacar os direitos fundamentais de

primeira, segunda e terceira dimensdes.

Os direitos de primeira geracdo sao aqueles considerados como principais
direitos. Surgiram com o direito natural e com o iluminismo nos séculos XVII e XVIII.
Sao os primeiros a constarem na ideia inicial de Constituicdo e dizem respeito aos
direitos civis e politicos dos individuos.

Para Norberto Bobbio (1992), os direitos de primeira dimensdo sao direitos
que reservam ao individuo uma esfera de liberdade “em relagdo” ao Estado. Nesta
mesma dimensao, porém no que concerne aos direitos politicos, ele afirma serem
direitos que concedem uma liberdade "no" Estado, pois permitiram uma participacéao
mais ampla, generalizada e frequente dos membros da comunidade no poder

politico.

Os direitos de segunda dimensao surgiram calcados no principio da igualdade
defendido na Revolucdo Francesa e dizem respeito aos direitos sociais, culturais e

econdmicos.

Note-se que tais direitos, por sua prépria natureza, nao tratam de direitos
individuais, apesar de nao perderem de vista a condicdo do sujeito ativo enquanto
pessoa individual, eis que se dirigem ao ser humano nessa condi¢cdo, mas abarcam
também o direito de toda uma coletividade, dai, portanto, o ideal de igualdade. A
forma mais plausivel de assegurar a satisfacdo destes direitos é exatamente essa,

utilizando-se da igualdade como vertente da atuacéo positiva do Estado.
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Silva (2012) ratificando este entendimento assevera que os direitos sociais,
como dimensao dos direitos fundamentais do homem, sdo prestacées positivas
estatais, enunciadas em normas constitucionais, que possibilitam melhores
condi¢des de vida aos mais fracos, direitos que tendem a realizar a igualdade de

situagdes sociais desiguais

Os direitos de terceira dimensdo, por sua vez, sdo baseados no ideal de
fraternidade da Revolucdo Francesa. Esses direitos tratam daqueles de interesse
difuso, sdo de carater universal, ndo resguardando apenas o direito do individuo ou
da coletividade, mas da nacdo como um todo, tais como: o direito ambiental, o do

patriménio publico comum, da paz, entre outros.

Os direitos de terceira dimensao tém origem na revolucdo tecnocientifica, a
chamada “terceira revolugdo industrial”, que ocorreu em virtude da revolucao dos
meios de comunicagdo e de transportes, tornando a humanidade conectada em

valores compartilhados.

Passou-se a perceber que, na sociedade em massa, ha determinados direitos
que pertencem a grupos de pessoas, € ndao apenas a um individuo ou a uma
coletividade no sentido estrito.

Essa dimensao de direitos evidencia que os direitos difusos nasceram com
vistas a diminuir as diferencas existentes entre os povos, e ratifica a ideia de

fraternidade da Revolucao Francesa.

Em que pese a existéncia de diferentes dimensbes de direitos, os Direitos
Fundamentais sdo amplamente reconhecidos em &ambito universal através dos
tratados, dos pactos e dos outros meios internacionais de normatizagdo. No entanto,
tais direitos, diretamente conectados aos direitos humanos, sado inerentes ao

homem.

Nos termos da Declaracdo Universal dos Direitos Humanos de 1948, “os
direitos sao pré-existentes a todas as nacdes, nao sendo cabivel sua retirada ou

restricao pelo Governo, que, ao contrario tem o escopo de zelar por eles”.
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1.3 NATUREZA E EFICACIA DOS DIREITOS FUNDAMENTAIS

A vista do constitucionalismo contemporaneo pode-se constatar a énfase que
recebem os direitos fundamentais, isso porqué, em tempos pretéritos, as normas de
direitos fundamentais eram consideradas meramente programaticas e sem atributos

de eficacia plena e aplicabilidade imediata.

No direito patrio, com a promulgacdo da Constituicdo Federal de 1988 —
imbuida com o propésito de tutelar e garantir a efetivacao dos direitos dos homens,
integrando no sistema de normas as regras e 0s principios —, os Direitos
Fundamentais, como preceitos constitucionais que sao, revestem-se de carater
juridico vinculante, impondo a sua observagao e concretizacao pelo Estado e pela

sociedade.

Conforme bem retrata a professora Ivete Maria de Oliveira Alves (ALVES,
2012, p. 64):

(...) Este pensamento é reflexo de uma ruptura de paradigmas levada a cabo
no século XX, quando a norma constitucional deixa de ser mero instrumento de
manipulacao politica e adquire o status de norma juridica, gozando de
imperatividade hierarquicamente superior e poder de sancdo a que se
submetem todos, inclusive o proprio Estado.

O artigo 5° §1°, da Constituicdo Federal de 1988 prevé expressamente que
“As normas definidoras de direitos e garantias fundamentais tém aplicacdo imediata”
(BRASIL, 1988). Com tal assertiva, quis o constituinte estabelecer eficacia plena as
normas de direitos fundamentais, ndo necessitando, portanto, de quaisquer
interferéncias legislativas infraconstitucionais para possuirem efetividade.

Alguns autores como, por exemplo, Clemerson Merlin Cléve (2008) e Paulo
Bonavides (2006) entendem que nem todos os direitos fundamentais tém eficacia
plena. Para eles, os direitos sociais sdo de eficacia progressiva, embora, em
contraposicao a tal pensamento, José Afonso da Silva (2006) entenda que as

normas de direito fundamental tém eficacia plena.
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O Supremo Tribunal Federal aplica o principio da maxima efetividade e da
aplicacdo imediata dos direitos fundamentais, decorrente do artigo 5°, § 1%, da
Constituicao Federal, os quais sao trazidos a colacao: Ag n® 410-715/SP (assegura a
aplicabilidade direta ao art. 208, IV, da CF/1988, no sentido de garantir o direito a
creche para crianga entre 0 e 6 anos de idade); RE n® 271286/RS (assegura a
aplicabilidade direta ao art. 196 da CF/1988, garantido a eficacia plena e imediata do
direito a saude, declarando ser dever do Estado fornecer gratuitamente
medicamentos as pessoas necessitadas); Ml n® 585/TO (reconhece o direito
constitucional de greve dos servidores publicos e o descumprimento da CF pelo
Estado por nao ter, até o presente momento, regulamentado o art. 37, VII, da
CF/1988, alterando a orientacao anterior no sentido da eficacia apenas limitada ao
dispositivo); RE n® 377040/RS (assegura aplicabilidade direta aos arts. 59, |, e 226, §
5¢, ambos da CF/1988, garantido a eficacia plena e imediata dos principios que
preveem a igualdade entre o sexos, declarando o direito do marido ser incluido
como dependente da mulher para fins previdenciarios; no mesmo sentido RE n?
367089-RS, reforcando a autoaplicabilidade das normas definidoras dos direitos e
garantias fundamentais entre os quais se situam os direitos sociais que englobam o
direito a saude e a previdéncia social); MS n® 26854/DF (assegura aplicabilidade
direta e imediata ao art. 5°, LIV, da CF/1988, garantindo o direito ao devido processo
legal, determinando o restabelecimento do pagamento de aposentadoria tida como
irregular em processo administrativo no qual a impetrante sequer teve
conhecimento); Al n® 222046/SP (assegura a aplicabilidade direta e imediata ao art.
7°, XVIII, da CF/1988, garantindo o direito de licenca remunerada de 120 dias a
gestante) (SARLET, MARIONI e MITIDIERO, 2012, p. 317-318, rodapé n. 228).

Dessa maneira, percebe-se que o simples fato de ndo haver regulamentacao
infraconstitucional sobre determinado preceito fundamental, ndo é motivo suficiente,

por si s6, para que o poder publico possa furtar-se de seu dever constitucional.

Os direitos fundamentais possuem uma posi¢éo de destaque no ordenamento
constitucional, sendo materialmente abertos (artigo 5¢, § 2°, da Constituicdo Federal)
e insuscetiveis de aboligédo, inclusive por emenda constitucional (artigo 60, § 4°, IV,

da Constituicao Federal). Além do mais, o principio da maxima efetividade e da
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aplicagéo imediata dos direitos fundamentais, positivado no artigo 52, § 12, da Magna
Carta, determina o dever de sua concretizagdo imediata, da forma mais eficiente

possivel.

A vinculacao do legislador, juiz, entes estatais e toda a sociedade aos Direitos
Fundamentais independem de seu reconhecimento expresso por lei
infraconstitucional, portanto, estdo esses direitos protegidos ndo apenas perante o
legislador ordinario, mas a qualquer acdo do Poder Constituinte Reformador, uma
vez que foram os Direitos Fundamentais elevados a clausula pétrea, nos exatos

termos do que dispde o art. 60, §4°, inciso 1V, da Constituicao Federal de 1988.

Com efeito, a Constituicdo tem por escopo colocar os direitos e garantias
fundamentais acima da vontade do Estado. (De acordo com o determina o autor)
Rodrigo Brandao (2008), defende(-se) que o poder judiciario deve restringir o ambito
de protecédo do art. 60, §4°, inciso IV, da Constituicdo, a garantia da intangibilidade
das condi¢cdes da democracia, inaugurada pela prépria constituicdo. Tal ativismo
judicial permite que seja dada efetividade a chamada clausula superconstitucional

dos direitos e garantias individuais.

As condicbes da democracia ndao se restringem aos direitos e garantias
fundamentais que cumpram apenas uma fungédo imediata no contexto estatal, mas
sim, a todas as condi¢cées para que os individuos sejam tratados com respeito,

igualdade, como agentes morais livres, independentemente da funcédo que exercem.

Consideram-se, nesta perspectiva, incluidos no ambito de protecéo
superconstitucional do art. 60, §4¢, inciso IV, da CF/88, as liberdades
fundamentais ligadas direta ou indiretamente a regularidade do processo
democratico, o minimo existencial, os direitos politicos e a nacionalidade, e
os direitos difusos e coletivos. (BRANDAO, 2008, p. 461)

Desta feita, pode-se dizer que a atual conjuntura do Estado Constitucional
Brasileiro tem uma visdo de que os direitos sociais, principalmente no tocante ao
minimo existencial que deve ser garantido aos individuos, foram erigidos a condigéao

de clausulas pétreas.
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Notadamente a Constituicdo evidencia desde seu preambulo, e durante todo
o seu texto, a atencao especial que é dispensada aos direitos sociais, como vetores
do proprio direito individual. Tais direitos de ordem, também, prestacionais devem
ser efetivados pelo Poder Publico de modo primordial.

Contudo, as necessidades e a realidade social muitas vezes se confrontam
com essa aplicabilidade imediata dos Direitos Fundamentais.

Parafraseando Paulo de Barros Carvalho, a professora Ivete Maria de Oliveira
Alves (2012, p. 56) explana que:

(...) tais normas juridicas deverdo ter validade, vigéncia, eficacia técnica,
juridica e social. Estas caracteristicas perpassam-se, sendo que é valida a
norma que faz parte do sistema; sera vigente aquela que se encontra apta a
produzir efeitos, uma vez ocorrida a hipotese de incidéncia; tera eficacia
técnica quando pronta a irradiar efeitos juridicos, sem obstaculos materiais
ou impossibilidades sintaticas; terd eficicia juridica ou seméantica quando
apta a produzir resultados; e, finalmente tera eficacia social quando sua
aplicagao condiz com as intengdes do legislador.

Portanto, a mera pretensao de eficacia imediata dos Direitos Constitucionais
nao se confunde com a real possibilidade de sua realizacao, exigindo, por vezes, a
interferéncia do Poder Judiciario para concretizacdo da vontade constitucional,
culminando no desafio de o judiciario materializar esses direitos sem abalar a

seguranca juridica e os pilares democraticos.

Desta feita, a prestacdo dos Direitos Fundamentais exige uma progressao
gradual e permanente de politicas publicas, o que, de fato, deve ser promovida de
forma incontinenti pelo Estado, exigindo, pois, tal postura acerca da efetivagcado dos

Direitos Fundamentais, sobretudo com base nas normas principiologicas.

Os direitos fundamentais e o0s principios constitucionais devem ser
trabalhados de forma conjunta com a finalidade de efetivar a atuagdo estatal,
baseando-se, sobretudo, no que dispée a Constituicio Federal e seus ditames

explicitos e implicitos, 0 que a seguir sera objeto de analise.
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2 DITAMES PRINCIPIOLOGICOS

2.1 DIREITOS FUNDAMENTAIS E PRINCIPIOS CONSTITUCIONAIS

Os direitos fundamentais, conforme se inferiu das licoes ja apresentadas, sdo
aqueles direitos que tém como caracteristica principal a sua essencialidade,
remetendo-se a ideia de imprescindibilidade para a sobrevivéncia.

Os direitos fundamentais possuem uma significativa ligagdo com os principios
constitucionais, dada a natureza de alicerce que ambos possuem para o0 sistema
juridico, como bem assevera Ruy Samuel Espindola ao dar relevo a natureza

juridica dos principios constitucionais:

A natureza dos principios constitucionais é definida como sendo: [...] conteudos
primarios diretores do sistema juridico-normativo fundamental de um Estado.
Dotados de originalidade e superioridade material sobre todos os conteudos
que formam o ordenamento constitucional, os valores firmados pela sociedade

sao transformados pelo Direito em principios. (ESPINDOLA, 1998, p. 76).

Os direitos fundamentais sdo calcados e interligados aos principios
constitucionais, a exemplo do que ocorre com o principio da dignidade da pessoa
humana - que vem descrito como fundamento primordial na Constituicdo da
Republica Federativa do Brasil de 1988, logo em seu artigo 12" -, na medida em que
este principio busca elucidar os direitos basicos necessarios a todo ser humano e ao
Estado de direito, sedimentando a ideia de limitacdo da liberdade estatal

constitucionalmente assegurada.

José Afonso da Silva (2006) descreve o0s principios constitucionais como

ordenacgdes que se irradiam e imantam os sistemas de normas. Acrescenta ainda o

Art. 12 A republica Federativa do Brasil, formada pela unido indissoluvel dos Estados e Municipios e
do Distrito Federal, constitui-se em Estado Democratico de Direito e tem como fundamentos:

(..))

[ll — A dignidade da pessoa humana; (...)
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citado autor que tais principios podem estar positivadamente incorporados, servindo
de base para as normas juridicas infraconstitucionais, o que constitui, desta forma,

0s preceitos basicos da organizacao constitucional.

Em que pese a afirmagdo de que a positivacdo desses principios revela os
preceitos basicos da organizacdo constitucional, entende-se que embora nao
positivados, ou seja, ndo explicitos na Constituicao Federal, também devem servir

como condutores do ordenamento juridico patrio.

Notadamente, o principio da dignidade da pessoa humana é envolto de uma
amplitude incontestavel. Ele carrega consigo ndo apenas um status legal, mas
principalmente um carater social. Na medida em que se edifica a ideia de direitos
fundamentais, o principio constitucional da dignidade da pessoa humana traz, logo
de inicio, a definicdo de um minimo basico para que todo ser humano possa usufruir

de uma vida digna.

O principio em questao atrai para si todo o rol dos direitos fundamentais.
Conforme se infere da obra do professor Ingo Wolfgang Sarlet (SARLET, 2007, p.
62):

[...] temos por dignidade da pessoa humana a qualidade intrinseca e distintiva
de cada ser humano que o faz merecedor do mesmo respeito e consideragéo
por parte do Estado e da comunidade, implicando, neste sentido, um complexo
de direitos e deveres fundamentais que asseguram a pessoa tanto contra todo
e qualquer ato de cunho degradante e desumano, como venham a lhe garantir
as condigdes existenciais minimas para uma vida saudavel, além de propiciar e
promover sua participacdo ativa e co-responsavel nos destinos da propria
existéncia e da vida em comunh&o com os demais seres humanos.

Perlustrando-se no conceito acima descrito é possivel aferir a amplitude e a
profundidade do alcance desse principio. Mais do que nortear a legislacao
infraconstitucional, o principio da dignidade da pessoa humana traduz o Estado
Democratico de Direito que, através das diretrizes constitucionais, efetiva o proprio

direito a vida de cada cidadéo.
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A dignidade da pessoa humana pode ser encarada como protecao para todos
os demais direitos inerentes ao individuo, ela impossibilita que o Poder Publico aja

arbitrariamente, de modo que, o fazendo, estara sendo inconstitucional e ilegal.

Nesse sentido, o préprio direito a vida deve ser posto ao lado do principio
constitucional da dignidade da pessoa humana, de modo que, sé havera plenitude
do direito a vida se esta oferecer as minimas condigdes de dignidade humana, isto

é, remete-se ao denominado minimo existencial.

Hodiernamente, € comum observar que a Constituicdo tem passado por um
processo cada vez maior de integralidade com as normas infraconstitucionais. Ha
uma contextualizacdo das normas do ordenamento juridico com base no que
determina a constituicdo, de modo que haja uma harmonia entre estas normas. A

este fenbmeno da-se o nome de filtragem constitucional.

De acordo com os ensinamentos de Menelick de Carvalho (CARVALHO
NETO, 2009), a doutrina do Direito Constitucional apresenta uma histéria que se vé
ser apreendida em diversos momentos e distintos paradigmas, revelando um esforco
que pode ser compreendido como um verdadeiro processo de aprendizado e que

permite conhecer uma continuidade ante as rupturas normativas.

Esta linha de continuidade representa o Constitucionalismo que, em ultimo
termo, se traduz em uma permanente tentativa de que sejam efetivadas e
instauradas de forma concreta as exigéncias de um ideal constitucional que inaugura
a modernidade no nivel de organizacdo de uma sociedade complexa. Ante tal
evolugao social, ndo ha mais a possibilidade de manter-se calcada em fundamentos
absolutos para legitimar o sistema de direitos e a organizagdo politica do Estado.
Atualmente, a crenca da populacéo é feita no ideal de homens livres e iguais, co-

autores das leis que regem a sociedade como um bem comum.

Desta feita, observa-se que é nitida a interligacao entre os principios, normas
e ramos juridicos, de forma que o fenbmeno do constitucionalismo se apresenta
como vetor de influéncia incontestdvel para o ordenamento juridico brasileiro

atualmente.
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Segundo o magistério do doutrinador Robert Alexy (ALEXY, 2008), o direito
ndao cumpre sua tarefa pratica como ciéncia se nao for uma disciplina
multidimensional, ou seja, os direitos fundamentais sdo legitimas formas de
concretizacdo dos principios constitucionais. Trata-se do direito de viver com
dignidade, igualdade, liberdade, seguranca, enfim, do efetivo cumprimento dos
ditames trazidos na Carta Magna do pais.

Os individuos nascem envoltos em direitos e obrigacdes e a prestacao estatal
desses direitos ndo pode ter o conddo de demonstrar que se trata de uma
concessdao do Poder Publico, pois tais direitos sdao resguardados por normas

juridicas constitucionais.

2.2 A DIGNIDADE HUMANA E O DIREITO A SAUDE

O principio da dignidade humana constitui valor unificador dos direitos
fundamentais. Por meio deste ditame constitucional é possivel efetivar os direitos

explicitos na Constituicao Federal e reconhecer as normas fundamentais implicitas.

Elencado no rol dos direitos fundamentais, no art. 19, inciso Ill, da
Constituicao Brasileira de 1988, pode-se dizer, preliminarmente, que a dignidade

humana é inerente ao homem.

Antes, contudo, de adentrar nas funcdes e reflexos deste principio, faz-se
necessario tentar defini-lo através de diversos conceitos, a luz do que preceitua a

doutrina do ordenamento juridico brasileiro.

Ingo Wolfgand Sarlet (2007, p. 29-37) aponta o conceito de dignidade oriundo
da Biblia Sagrada, que traz em seu corpo a crenga em um valor intrinseco ao ser
humano, ndo podendo ser ele transformado em mero objeto ou instrumento. De
forma que, a chave-mestra do homem é o seu caréater, “imagem e semelhanca de
Deus”; tal ideia, trazida na Biblia, explicaria a origem da dignidade e sua
inviolabilidade.
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Ao discorrer sobre o principio em debate, Rizzatto Nunes (2009, p. 49)
assevera que: “dignidade é um conceito que foi sendo elaborado no decorrer da
histéria e chega ao inicio do século XXI repleta de si mesma como um valor
supremo, construido pela razao juridica”.

Notadamente, a dignidade da pessoa humana sofreu alteracdes de sentido no
decorrer dos anos, bem como das diversas culturas, todavia a ideia que prevalece, a
vista da Constituicado de 1988, é de que o homem deve ser protegido e essa tutela

deve ocorrer como garantia soberana fundamental.

Contudo, ha que se elucidar que a protecado constitucional dada ao homem
nao se refere, exclusivamente, ao individuo, mas remete também ao sentido de
coletividade. O direito de todos, como sociedade, deve prevalecer em detrimento do

direito individual, ressalvados os direitos minoritarios.

A dignidade da pessoa humana deve ser vista como meio de efetivar os
direitos de igualdade entre os povos, sobrepondo-se a outros vetores, como, por
exemplo, a liberdade.

Nesse diapaséo, Chaves Camargo aduz:

[...] pessoa humana, pela condigdo natural de ser, com sua inteligéncia e
possibilidade de exercicio de sua liberdade, se destaca na natureza e
diferencia do ser irracional. Estas caracteristicas expressam um valor e fazem
do homem n&o mais um mero existir, pois este dominio sobre a propria vida,
sua superagao, é a raiz da dignidade humana. Assim, toda pessoa humana,
pelo simples fato de existir, independentemente de sua situagdo social, traz na
sua superioridade racional a dignidade de todo ser. (CAMARGO, 1994, p. 27-
28).

Ora, o ser humano pelas proprias caracteristicas naturais que possui
apresenta-se como um diferencial no mundo. A capacidade de racionalizar é
peculiar e capaz de fazer dele detentor de direitos especiais, da mesma forma que
Ihe atribui o dever de zelar pelo meio em que vive e 0os demais seres que ocupam o

universo.
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Desta feita, para analisar a utilizacdo deste principio deve-se partir da
premissa de que a dignidade da pessoa humana funciona como um vetor para

assegurar os direitos fundamentais.

A Constituicao do Brasil define em seu preambulo o Estado Democratico de
Direito, o qual remete a ideia de dignidade da pessoa humana como valor supremo,
de modo a garantir o exercicio dos direitos individuais e sociais.

A valorizacao a familia, a protecao do trabalho, a erradicagéo da pobreza, ao
direito a educacao, a cultura, ao desporto, ao lazer, a saude, entre tantos outros —
trazidos na Carta Constitucional de 1988 -, revela a intima ligagdo ao principio

constitucional em estudo.

A partir da importancia que foi dada a dignidade humana com o decorrer dos
anos surgiu a necessidade de que fossem assegurados todos os demais direitos
fundamentais — humanos, sociais, coletivos, difusos —, objetivo primeiro da justica

patria.

O principio da dignidade da pessoa humana alcangou o grau de principio
fundamental, tendo em vista que a Republica Federativa do Brasil o colocou na
mesma esfera de igualdade com os demais fundamentos do Estado como a
soberania, a cidadania, os valores sociais do trabalho e da livre iniciativa e
pluralismo politico.

Nessa contextura em que o principio da dignidade humana alcancou este
grau de fundamentalismo, o Estado deveria garantir a efetivacdo de tais direitos e
primar pela concretizagdo dos ditames constitucionais que lhes albergam. Contudo,
tem se verificado a dificuldade de o Estado brasileiro garantir o minimo
constitucional, situacdo que, aliada a ignorancia do povo - quanto aos seus direitos
ou a forma de exercé-los -, tem como resultado a falta de aplicabilidade da vontade

do legislador constituinte.

Diante dessa realidade pratica, os direitos essenciais como o direito a saude,
intimamente ligado ao préprio direito a vida, tém sido relativizados e a sua protecéao
parece ficar cada vez mais falha.
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O direito a saude ganhou visibilidade com a nova Constituicdo Federal de
1988. Anteriormente, consoante se infere da obra de Sarlet e Figueiredo (2014), ndo
havia o direito a saude propriamente assegurado, o que se tinha como protecao era
uma ideia bem menos abrangente, apenas definido em normas esparsas como:
“garantir o socorro publico, na Constituicdo de 1924; a garantia de inviolabilidade do

direito a subsisténcia na Constituicdo de 1934, art. 113, caput; no art. 52, XIX, “c”, na
Constituicao de 1934; na Constituicao de 1937, os arts. 16, XXVII, e 18, “c” e “e”; na
Constituicao de 1946, o art. 52, XV, “b” e o art. 62; na Constituicdo de 1967, o art. 8¢,
XIV e XVII, “c”, e 0o §2° depois transformado em paragrafo unico pela Emenda

Constitucional n2 01/1969.

Ademais, existiam normas sobre a protecdo a saude do trabalhador e
disposicdes versando sobre a garantia de assisténcia social (Constituicao de 1934,
art. 121, §1°, “h”, e art. 138; Constituicao de 1937, art. 127 e art. 137, item 1;
Constituicao de 1946, art. 157, XIV; Constituicao de 1967, art. 165, IX e XV)".

Com o advento da Constituicao de 1988, o direito a salude ganha status de
direito fundamental. Intimamente ligada a principios fundamentais, a sua protecao se
da também pela protecdo ao da dignidade da pessoa humana, da vida, da

propriedade, do trabalho, da seguridade social, entre outros.

A evolugédo dos direitos fundamentais, com a inser¢gdo dos direitos sociais,
demonstra a real amplitude do direito a salde considerando-se, sobretudo, a sua
posicao na Constituicdo Federal.

A Carta Magna trata especificamente do direito a salde entre os seus artigos
196 e 200 e dispde, logo em seu inicio, que a saude é direito de todos e dever do
Estado, complementando que este direito deve ser garantido através de politicas
sociais e econémicas que visem diminuir o risco de doencas e promover 0 acesso

igualitario e universal para a protecdo, recuperagao, entre outros?.

Outrossim, vale ressaltar que, figurando no ordenamento juridico como direito
fundamental, e como direito social que é, deve o Estado assegurar a concretizacéao

2 Art. 196 da Constituicdo Federal de 1988.
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do direito a saude. Ao poder publico incumbe nao apenas garantir formalmente este
direito, mas formular e implementar politicas publicas, bem como organizar o

orcamento publico para efetiva-lo.

Os direitos sociais sdo parametro para uma possibilidade de melhora, de
equalizacdo de situacdes de desigualdade, ou seja, servem como Cconexao com O
direito de igualdade. O professor José Cretella Junior, na obra "Comentarios a
Constituicao de 1988” (CRETELLA , 1997, p. 4331) assevera que:

(...) nenhum bem da vida apresenta tdo claramente unidos o interesse
individual e o interesse social, como o da salde, ou seja, do bem-estar fisico
que provém da perfeita harmonia de todos os elementos que constituem o seu
organismo e de seu perfeito funcionamento. Para o individuo saude é
pressuposto e condigdo dispensavel de toda atividade econbémica e
especulativa, de todo prazer material ou intelectual. O estado de doenca néo sé
constitui a negacado de todos estes bens, como também representa perigo,
mais ou menos proximo, para a prépria existéncia do individuo e, nos casos
mais graves, a causa determinante da morte. Para o corpo social a saude de
seus componentes é condigdo indispensavel de sua conservacao, da defesa
interna e externa, do bem-estar geral, de todo progresso material, moral e
politico.

O direito a saude revela, portanto, uma condicdo essencial para a dignidade
humana, cabendo ao Estado prover os elementos necessarios a sua efetivacao para

todos os cidadaos.

Tais elementos sao estabelecidos/criados com base nos artigos 196 a 200 da
Constituicao Federal. As garantias se caracterizam como imposi¢des, positivas ou
negativas, especialmente aos érgdaos do Poder Publico, limitativas de sua conduta,
para assegurar a observancia do direito violado (MORAES, 2005, p. 202).

E importante destacar que o direito prestacional sanitario é dever de todos os
entes estatais, isto é, a competéncia para promover todos 0s meios de
concretizacdo deste direito é concorrente da Unido, Estados, Distrito Federal e
Municipios. Desta feita, quaisquer desses entes podem ser acionados a fim de se
obter a prestacéo estatal constitucionalmente assegurada.
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Nesse sentido, vem sendo aplicado pelo Supremo Tribunal Federal tal
entendimento, cujas decisdes — proferidas em sucessivos julgamentos sobre o
direito a saude — tém acentuado que constitui obrigacdo solidaria dos entes da
Federacdo o dever de fornecimento gratuito de tratamento médico e de
medicamentos indispensaveis em favor de pessoas carentes (Al 732.582/SP, Rel.
Min. ELLEN GRACIE — RE 586.995- -AgR/MG, Rel. Min. CARMEN LUCIA — RE
607.385-AgR/SC, Rel. Min. CARMEN LUCIA — RE 641.916-AgR/PR, Rel.
Min.CARMEN LUCIA, v.g.):

“AGRAVO REGIMENTAL EM AGRAVO DE INSTRUMENTO.
CONSTITUCIONAL. FORNECIMENTO DE MEDICAMENTO. LEGITIMIDADE
PASSIVA DO ESTADO DO RIO GRANDE DO SUL. OBRIGACAO SOLIDARIA
ENTRE OS ENTES DA FEDERACAO EM MATERIA DE SAUDE. AGRAVO
IMPROVIDO. | — O Supremo Tribunal Federal, em sua composi¢do plena, no
julgamento da Suspensao de Seguranca 3.355-AgR/RN, fixou entendimento no
sentido de que a obrigagcdo dos entes da federacdo no que tange ao dever
fundamental de prestacdo de saude é solidaria. Il — Ao contrario do alegado
pelo impugnante, a matéria da solidariedade nao sera discutida no RE 566.471-

RG/RN, Rel. Min. Marco Aurélio. lll — Agravo regimental improvido.” (Al
817.938-AgR/RS, Rel. Min. RICARDO LEWANDOWSKI).

Ainda, no mesmo sentido sdo os seguintes julgados: RE 607.381-AgR/SC,
Rel. Min. LUIZ FUX; STF - RE: 792405 RN.

Sendo assim, cumpre advertir que, por intermédio do Sistema Unico de
Saude - SUS, tem-se uma forma de efetivacdo e concretizacdo do direito
fundamental a saude em nosso pais. Tal sistema foi criado objetivando atender as
necessidades dos cidadaos e cuidar de questées que influenciam na verificacdo da
saude, como o0 meio ambiente, a vigilancia sanitaria, a fiscalizacdo de alimentos,

entre outros.

As garantias sociais sdo decorrentes de varias lutas da sociedade ocorridas
ao longo dos tempos. Tal processo possibilitou a participagdo popular nas politicas
sociais e a inclusdao de normas constitucionais que se referem ao direito a saude,

bem como a inserc¢ado de leis no ordenamento do SUS.

O SUS funciona como referéncia para assisténcia integral a saude. Figurando

como responsavel para elencar quais os elementos mais importantes a saude dos

28



cidadaos, determinando os tratamentos e medicamentos, bem como as politicas de

prevencao e prote¢ao aos seus USUAarios.

E importante dizer que as atribuicdes do SUS sdo as esclarecidas no art. 200
da Constituicdo, ndo sendo casuais as suas competéncias nem sendo vagas as
expressdes ‘acoes e servicos de saude’, as quais estdo expressas nos conteldos
das competéncias constitucionais e legais dos 6rgaos e entes que compdéem o
referido sistema de saude.

Além do mais, importa entender o alcance da expressao integralidade da
assisténcia a saude prevista no art. 62, d e art. 7, Il, da Lei n. 8.080/90. E ela que ira
dar contorno ao direito a saude, individualizado e garantido pelo SUS. O referido
artigo reza que a integralidade de assisténcia é o conjunto articulado e continuo das
aclOes e servigos preventivos e curativos, individuais e coletivos, exigidos para cada
caso em todos os niveis de complexidade do sistema. A partir desse marco, sao
conferidos contornos a integralidade da assisténcia, de acordo com os demais
principios e normas do sistema de saude.

Desta conceituacao legal pode-se inferir que, para o SUS, a integralidade é
relativa. Henriques (2008, p. 835) entende que “assisténcia integral nao é sinbnimo
de assisténcia irrestrita ou ilimitada”, alegando que o atendimento deve ser realizado

de acordo com normas técnico-cientificas e parametros racionalizadores.

Nesse sentido, a assisténcia terapéutica integral é assim definida no sentido
de sua vinculagdo com o sistema, a partir do que condiciona os parametros do
Sistema Unico de Saude. (SANTOS, 2005)

Nao obstante a escolha acerca da atencao integral seja bastante dificil, em
contraposicao ao conceito restrito, entende Barroso (2008, p. 899) que quando trata-
se de pleitos coletivos tal ideia de restricdo deve ser considerada, vislumbrando a

possibilidade do pleito a medicamentos nao incorporados pelo SUS.

Nos termos da Constituicdo de 1988, pelo status de direito fundamental que
lhe reveste, o direito a saude nao pode ser restringido, devendo ser efetivado em
tudo o que representar sua necessidade.
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Para a doutrina que entende o principio da integralidade de forma relativa,
rechaca-se a ideia de que tratamentos experimentais sejam incluidos na atencgao
integral do SUS.

Tais tratamentos, para serem incluidos na cobertura do SUS, devem
obedecer a determinados critérios, € o que se denomina de Medicina Baseada em

Evidéncia®.

A Comissao Nacional de Incorporacao de tecnologias no SUS — CONITEC é o
instrumento norteador para os atores envolvidos na gestdo dos processos de
avaliagdo, incorporagdo, difusdo, gerenciamento da utilizacdo e retirada de

tecnologias no Sistema.*

Dada a diversidade de atributos e objetivos que podem ser considerados, a
insercdo de procedimentos tecnoldogicos no SUS apresenta grande diversidade
metodoldgica, contudo alguns passos basicos sdo considerados parcialmente ou
totalmente no processo de avaliacao, tais quais: identificar as tecnologias candidatas
e estabelecer as prioritarias, especificar o problema a ser avaliado, determinar o
cenario da avaliacao, recuperar a evidéncia disponivel, obter novos dados primarios
(se necessario), interpretar a evidéncia disponivel, sintetizar a evidéncia, apresentar
os resultados e formular as recomendacdes, disseminar os resultados das

recomendagdes, monitorar o impacto (BRASIL, 2009).

Um grande desafio para toda avaliacdo de tecnologia de saude — ATS é

extrair os achados cientificos a partir dos diferentes delineamentos estudados. Os

A pratica baseada em evidéncias € um processo de descoberta, avaliagao e aplicagcao de evidéncias
cientificas para o tratamento e gerenciamento da satide. E o cuidado guiado por meio de resultados
de pesquisas, consenso de especialistas ou a combinagdo de ambos. (HAMER S. e MADIGAN EA
apud GALVAO, SAWADA, ROSSI, 2002, p. 692).

*Criada com a Lei n® 12.401, de 28 de abril de 2011, que dispde sobre a assisténcia terapéutica e a
incorporagdo de tecnologia em saude no &mbito do Sistema Unico de Sautde (SUS) a Comissao
Nacional de Incorporagédo de Tecnologias no SUS (CONITEC), 6rgao colegiado de carater
permanente, integrante da estrutura regimental do Ministério da Saude, tem por objetivo assessorar o
Ministério nas atribuicdes relativas a incorporagéo, exclusdo ou alteragéo pelo SUS de tecnologias
em salde, bem como na constituicdo ou alteragdo de protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas.
(BRASIL, 2014)
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avaliadores sao obrigados a utilizarem de meios sistematicos a fim de que seja dado

um enfoque linear ao estudo.

Desta feita, a partir da andlise obtida da evidéncia, constata-se ou nao a

seguranca de determinado medicamento ou tratamento de saude.

Para a consecucdo da medicina baseada em evidéncia e a sua inser¢do no
SUS existem alguns caminhos. Além de elencar e atestar a seguranga de
determinado procedimento, a participagdo popular também funcionaria como meio
de grande valia, tendo em vista que a populacédo estaria pleiteando diretamente a
aceitacao do mesmo.

O Principio da Participacao Social estd expresso na Constituicao Federal no
tocante as politicas que regem o SUS, assegurando a possibilidade de os cidadaos
brasileiros fiscalizarem os atos do Estado, do Poder Executivo, bem como de o
Estado controlar os atos da populagao, estabelecendo uma conexao entre direitos e

deveres que devem ser cumpridos por ambos.

Conforme precedentemente referido, trata-se do Principio da Participacéo
Popular inserto no artigo 198, inciso lll, da Constituicdo Federal, cuja finalidade é
proporcionar a populacao a participacdo na tomada de decisdes sobre a saude em

todos os niveis de governo.

E inegavel que a participacdo do cidadéo nas decisdes do poder publico e na
implementacdo das politicas publicas € bastante significativo para a evolugdo da
ideia de democracia do pais. A participacao popular no que se refere a formacéo de
conselhos com poderes deliberativos e fiscalizatérios tanto € prevista na
Constituicdo Federal quanto na legislacao infraconstitucional. (FEIJO, 2003)

De acordo com a supracitada autora, os Conselhos de Saude sao érgao
deliberativos — ndo consultivos — e servem para controlar a atuacao estatal em todos
0s seus niveis. Tais 6rgaos tém o condao de demonstrar ao 6rgao publico executor
das politicas publicas, através de pareceres e estudos sociais, a necessidade de

suprir as caréncias de determinada populacao de forma prioritaria.
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Ainda, a existéncia dos Conselhos de Saude assegura também que, caso nao
seja cumprida a politica pelo executivo, os responsaveis poderdao recorrer ao
Ministério Publico para que este tome as providéncias legais cabiveis. Devendo
lembrar que cabe aos Conselhos estabelecer as diretrizes, todavia a execugao
continua sendo dever do Governo, em suas trés esferas de Poder.

Notadamente, ha de se inferir que o referido principio torna viavel que, por
intermédio dos conselhos de saude, a populacao possa definir qual o medicamento,
tratamento ou, seja qual for a necessidade, € mais adequado aquele Municipio,

tendo em vista as variacdes de cada local.

De acordo com o que dispdéem os ensinamentos de Cortes (2002, p. 127):

Maior participacdo de usuarios ndo garante a redugdo das iniqlidades na
promocao de cuidados de salde para a populagédo. No entanto, a consolidagao
de foruns participativos pode auxiliar para a democratizagdo das instituigoes
brasileiras, dando voz a setores tradicionalmente excluidos de representacéao
direta no sistema politico.

O Principio do Controle Social foi incorporado a Constituicdo de 1988,
permitindo o exercicio de uma cidadania ativa, incentivando as forgas viva de uma
comunidade para a gestdo de seus problemas e a implementacao de politicas
publicas destinadas a soluciona-los (GERSCHAMAN, 2004).

Contudo, vé-se a imperiosa necessidade de concretizacao desses direitos, o
que s6 ocorrera a partir da desburocratizacdo e da alteracdo das politicas publicas
destinadas a saude, direito social que deve ser plenamente garantido,
principalmente como vertente que é do prdprio direito a vida.

Nesse sentir, sera analisado como tem se concretizado, em nosso pais, 0
direito & saude das pessoas com ‘doencas raras’®, tomando-se por referéncia a

mucopolissacaridose.

®> O conceito de doenca rara utilizado pelo Ministério da Satude ¢ o mesmo recomendado pela
Organizagao Mundial de Saude (OMS), ou seja, de doencga que afeta até 65 pessoas em cada 100
mil individuos ou ainda,1,3 pessoas para cada 2.000 individuos, conforme previsto no art. 3° da
Portaria/MS n° 199, de 30/01/2014.
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3 A MUCOPOLISSACARIDOSE

3.1 CONCEITO E TIPOS

Antes de conceituar a mucopolissacaridose € essencial que se apresente um
breve comentario acerca dos lisossomos, organelas que possuem a funcdo de
digestao dentro das células, para transformar grandes moléculas em pequenas para

serem utilizadas ou reutilizadas.

A auséncia desses lisossomos gera um problema nesta digestao celular que,
por nao funcionar corretamente, ocasiona o chamado “depésito lisossomal”,
acumulando a substancia nao digerida dentro das células, deixando-as maiores que

o normal e influenciando no tamanho dos érgaos, tecidos e nas proprias células.

Os lisossomos tém sido estudados historicamente de forma significativa.
Desde a década de 1900 existem descricdes clinicas de disturbios lisossémicos e de
defeitos na sintese e no transporte da enzima lisossémica que podem levar a
doenca em humanos (HERS, HOOF e SLY apud MARTINS, 2002).

A partir da evolugdo desses estudos, restaram caracterizadas as diversas
vertentes da mucopolissicaridose que pode ser descrita como uma doenca rara, que
atinge o metabolismo, causando diversos problemas no funcionamento dos érgaos

do corpo humano.

Nas licoes de Ferreira e Guedes, pode-se definir a doenga com o seguinte

conceito:

As mucopolissacaridoses (MPS) sdo doengcas metabdlicas hereditarias de
ocorréncias determinadas por erros inatos do metabolismo. A deficiéncia de
qualquer uma das enzimas envolvidas na degradacdo dos glicosaminoglicanos
(GAGs) pode ser a causa da doenga, a qual promove o seu acumulo no
organismo, resultando em sinais e sintomas que levam a um quadro clinico
multissistémico. (FERREIRA e GUEDES, 2011).
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Desta feita, pode-se dizer que as mucopolissacaridoses sdo enfermidades
metabdlicas hereditarias cujas disfuncdes causam o funcionamento inadequado de
determinadas enzimas, responsaveis por importantes reacées quimicas do corpo

humano.

Partindo-se desse pressuposto, vé-se que a referida doenca é considerada
rara, causada em virtude da auséncia de enzimas que causam a degradacao dos

chamados glicosaminoglicanos.

A doenca do depdsito de mucopolissacarideos foi descrita clinicamente pela
primeira vez em 1917, quando o médico canadense Charles Hunter descreveu dois
irmaos com o figado aumentado e tracos faciais grosseiros (HUNTER apud
MARTINS, 2002). Em 1919 a médica alema Gertrud Hurler descreveu dois meninos
nao parentes, ambos com tragos faciais grosseiros, retardo mental e hepatomegalia
(HURLER apud MARTINS, 2002).

A deficiéncia de uma ou mais enzimas vai determinar qual o tipo da
mucopolissacaridose adquirida geneticamente. Existem seis tipos de MPS, cujos

nomes possuem relacdo com o respectivo defeito enzimatico.

As MPS tém curso crbnico e progressivo, acometendo principalmente o
sistema cardiopulmonar e esquelético, a cérnea, a pele, o figado, o baco, o cérebro
e as meninges (ALBANO, 2000, p. 213-219).

Conforme as licbes supracitadas sao dispostos seis tipos conhecidos da
variacdo das mucopolissacaridoses, quais sejam: MPS [|: Sindrome de Hurler,
Hurler-Schele e Schele; MPS II: Sindrome de Hurler; MPS IlI: Sindrome de
Sanfilippo; MPS 1V: Sindrome de Mérquio; MPS VI: Sindrome de Maroteux-Lamy; e
MPS VII: Sindrome de Sly.

Conforme disposto no Manual de Orientagdes sobre as Mucopolissacaridoses
(MARTINS, 2002), os seis tipos acima mencionados podem ser especificados,
descritos e qualificados na forma que segue.

A mucopolissacaridose tipo | é dividida em trés tipos. O mais grave tipo da o
MPS | é o denominado como Sindrome de Hurler.
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Os sintomas da Sindrome de Hurler podem ter inicio nos primeiros meses de
vida como a hérnia umbilical e a inguinal e o aumento do perimetro do cranio
(macrocefalia). Segundo Ana Maria Martins (MARTINS, 2002, p. 05), a partir dos
seis até os dezoito meses de vida outras caracteristicas tornam-se mais evidentes,
quais sejam:

(...) desaceleragéo do crescimento levando a baixa estatura; aumento de pelos
(hirsutismo); opacidade de cérnea(s; perda visual por alteracdo de pigmentos
na retina (retinite pigmentosa); perda auditiva; aumento do volume da lingua
(macroglossia); dificuldade respiratoria; doenca cardiaca (valvular e
coronariana); constipagao intestinal alternando com diarréia; aumento do figado
(hepatomegalia); aumento do bago (esplenomegalia); alteracées nos 0ssos
(disostose multipla) com progressivas deformidades e dificuldades de
movimentos; alteracées no formato da coluna vertebral (cifose, giba toraco-
lombar); limitagdo progressiva de todas as articulagdes (luxacdo de quadril,
mé&os em garra, contraturas em flexdo de cotovelos, joelhos e outras
articulagdes); comprometimento da inervagdo das maos por enrigecimento do
tinel por onde passam esses nervos (chamada de sindrome do tunel do
carpo); aumento dos locais de inser¢do dos dentes (hipertrofia dos alvéolos

dentérios) e da gengiva, dentes pequenos (pode haver atraso no nascimento
dos dentes) e retardo mental.

Durante toda a vida o depdsito em face evolui, 0 que causa transformacdes
significativas no rosto, como se houve um inchaco, os labios ficam mais grossos, ha
um aumento e uma depressao na raiz do nariz. Além disso, a infiltragdo dos tecidos
nas vias aéreas causa uma enorme dificuldade respiratéria que pode piorar ainda

mais durante o sono, podendo acarretar, inclusive, risco de vida.

Ainda acerca dos sintomas da Sindrome de Hurler, € importante citar a
infiltracdo das meninges que acarreta um aumento do tamanho dos ventriculos
cerebrais, chamada de hidrocefalia comunicante que sado cavidades dentro do
cérebro preenchidas por liquido, acarretando dores de cabeca, vomitos, irritabilidade

e sonoléncia.

Por fim, deve-se destacar a hipoplasia odontoide e a hipertensao arterial, a
primeira trata-se da diminuicdo de uma formacao 6ssea que faz a ligacao entre a
primeira e a segunda vértebra do pesco¢o, o que pode causar instabilidade nesta
regidao, podendo lesar até mesmo a medula em seu interior; a segunda pode ocorrer

secundaria aos problemas cardiacos.
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Por outro lado, a MPS | intermediaria, também denominada Sindrome de
Hurler-Scheie, apresenta as mesmas caracteristicas e alteracdes da Sindrome de
Hurler, todavia tem um inicio mais tardio e uma evolugdo mais lenta, tendo um

comprometimento mental mais leve.

O terceiro subtipo da MPS | é a chamada Sindrome de Scheie, sendo a forma
mais leve deste tipo. Os portadores s6 apresentam os sintomas por volta dos cinco

anos de idade e a estatura e a inteligéncia sdo normais.

A mucopolissicaridose tipo |l se apresenta em uma forma grave e em uma
mais leve. Também denominada Sindrome de Hunter, na primeira tem como

sintomas mais precoces as hérnias umbilical e inguinal e a macrocefalia.

O inicio da Sindrome de Hunter ocorre por volta dos dois aos quatro anos de

idade, apresentando como principais sintomas:

desaceleragdo do crescimento levando a baixa estatura; aumento de pelos
(hirsutismo), lesGes nodulares esbranquigadas ou nao na pele, principalmente
dos bracos e parte lateral das coxas; perda visual por alteragdo de pigmentos
na retina (retinite pigmentosa); perda auditiva; aumento do volume da lingua
(macroglossia), voz grave; dificuldade respiratéria; doenga cardiaca (valvular e
coronariana); diarréia crénica; aumento do figado (hepatomegalia); aumento do
baco (esplenomegalia); alteracbes nos ossos (disostose multipla) com
progressivas deformidades e dificuldades de movimentos; alteragbes no
formato da coluna vertebral (cifose); limitacdo progressiva de todas as
articulagdes (luxacdo de quadril, ma@os em garra, contraturas em flexdo de
cotovelos, joelhos e outras articulagbes); comprometimento da inervagao das
maos por enrigecimento do tinel por onde passam esses nervos (chamada de
sindrome do tunel do carpo); aumento dos locais de insercdo dos dentes
(hipertrofia dos alvéolos dentarios) e da gengiva, dentes pequenos (pode haver
atraso no nascimento dos dentes); retardo e degeneragao mental, distdrbio de
comportamento com agitagdo, hiperatividade e dificuldade de concentragéo.
(MARTINS, 2002, p. 05)

A Sindrome de Hunter, assim como a Sindrome de Hurler, caracteriza-se pela
evolugédo do deposito em face, a infiliragdo dos tecidos nas vias aéreas causando
uma enorme dificuldade respiratéria que pode piorar ainda mais durante o sono,
podendo acarretar, da mesma forma, risco de vida. A infiltracdo das meninges,
acarretando dores de cabega, vémitos, irritabilidade e sonoléncia. E hipoplasia
odontoide e a hipertensao arterial.
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Na forma mais leve, a Sindrome de Hunter tem como caracteristicas a
manutencdo normal da inteligéncia até a fase adulta, sendo o comprometimento

sistémico mais leve e a progressao mais lenta.

A mucopolissacaridose tipo Il é conhecida por Sindrome de Sanfilippo e tem
quatro subtipos que se diferenciam pelas deficiéncias enzimaticas, contudo as

manifestagdes clinicas sdo semelhantes.

A aparéncia e o desenvolvimento do portador sd0 normais nos primeiros anos
de idade, as alteracdes comportamentais comegam aparecer entre 0os dois e 0s seis
anos de vida e evolui com a perda progressiva da capacidade mental, podendo o

crescimento ser mais acelerado até o trés anos e mais lento apos essa idade.

Quanto as alteracdes na face, articulacdes e 0ssos elas existem, mas o grau
€ bem menor comparando-se aos demais tipos da MPS. Pode aparecer como
sintoma a diarreia crénica que, em regra, melhora com a idade. E as alteracGes de
comportamento envolvem hiperatividade, dificuldade para dormir e intensa agitacéo.
Na evolucdo os portadores podem apresentar convulsdes e dificuldades na

alimentagao.

Como principal complicagcdo da Sindrome de Sanfilippo tem-se a
degeneracao neurolégica, pois leva a chamada apneia do sono, ndao por obstrucéo

das vias aéreas, mas por alteracdes do centro respiratério no cérebro.

A mucopolissacaridose tipo IV é a Sindrome de Mérquio que subdivide-se em
dois tipos: A e B.

Na MPS IV tipo A, as manifestagdes clinicas iniciam entre o primeiro e o
terceiro ano de vida, tendo como maior comprometimento a parte éssea. Em

contrapartida, a inteligéncia neste tipo € normal, nao é afetada.

Como caracteristicas, tem-se que:

Evoluem com baixa estatura; alteragcdes de vértebras (vértebras ovoides,
platispondilia), levando a modificagbes na curvatura da coluna (cifose,
hiperlordose, escoliose) e, secundariamente: pescogo curto, tronco curto com
protuberancia do peito (“pectus carinatum”); encurtamento de ossos longos
(ossos dos bragos e pernas) com encurvamento; alargamento das articulagdes;
as pequenas articulagbes apresentam excesso de mobilidade, enquanto as
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grandes articulagdes (por exemplo, quadris) apresentam limitacdo. Podem ter
osteoporose. Deformidades das pequenas articulagbes das méos (metacarpos)
e dos pés (metatarsos). Hipoplasia odontéide (diminuicdo de uma formacgéo
Ossea que faz a ligacao entre a primeira e a segunda vértebra do pescoco);
isso pode levar a uma instabilidade desta regido e até deslocamento entre as
vértebras (luxagao atlanto-axial), podendo lesar a medula em seu interior,
inspirando cuidados especificos. (MARTINS, 2002, p. 07)

Os portadores da Sindrome de Mérquio tipo A podem ainda possuir faces
grosseiras, proeminéncia do queixo, boca grande, deficiéncia auditiva, leve
opacidade da cérnea, aumento do figado, obstrucdo das vias aéreas superiores,
comprometimento valvular do coracdo e problemas dentarios consistentes em

dentes pequenos com anormalidades do esmalte e céries freqlentes.

Na Sindrome de Moérquio do tipo B o quadro é semelhante, mas o

comprometimento € mais leve a evolugdo mais lenta

A mucopolissacaridose tipo VI € denominada de Sindrome de Maroteaux-
Lamy e apresenta caracteristicas parecidas com as MPS | e Il. Os seus sintomas
aparecem a partir dos primeiros meses de vida com hérnia umbilical e inguinal,

macrocefalia e deformidade do torax.

A partir dos dois aos trés anos, outras caracteristicas evidenciam-se, tais

como:

desaceleragdo do crescimento levando a baixa estatura; parada de
crescimento entre 6-8 anos de idade; aumento de pelos (hirsutismo); opacidade
de cérneas; perda visual por alteragdo de pigmentos na retina (retinite
pigmentosa); perda auditiva; aumento do volume da lingua (macroglossia);
dificuldade respiratéria; doenga cardiaca (valvular e coronariana); diarréia
cronica; aumento do figado (hepatomegalia); aumento do bago
(esplenomegalia); alteracdes nos ossos (disostose multipla) com progressivas
deformidades e dificuldades de movimentos; alteracées no formato da coluna
vertebral (cifose, giba toraco-lombar); limitacdo progressiva de todas as
articulagdes (luxacdo de quadril, md@os em garra, contraturas em flexdo de
cotovelos, joelhos e outras articulagées); comprometimento da inervagdo das
maos por enrigecimento do tlnel por onde passam esses nervos (chamada de
sindrome do tunel do carpo); aumento dos locais de insercdo dos dentes
(hipertrofia dos alvéolos dentarios) e da gengiva, dentes pequenos (pode haver
atraso no nascimento dos dentes) e inteligéncia normal. (MARTINS, 2002, p.
07)

A Sindrome de Maroteaux-Lamy, assim como as Sindromes de Hurler e
Hunter, caracteriza-se pela evolucdo do depédsito em face, a infiltracdo dos tecidos
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nas vias aéreas causando uma enorme dificuldade respiratéria que pode piorar
ainda mais durante o sono, podendo acarretar, da mesma forma, risco de vida. A
infiltracdo das meninges, acarretando dores de cabecga, vomitos, irritabilidade e
sonoléncia. E hipoplasia odontoide e a hipertensao arterial.

O ultimo tipo da Mucopolissacaridose é o VIl, denominado como Sindrome de
Sly, tem trés formas descritas: a) fetal-neonatal; b) grave; e c) leve.

A forma fetal-neonatal € aquela que tem como possibilidade o 6bito do feto,
por meio da hidropsia fetal que é o inchaco generalizado no recém-nascido. Em
continuidade, observa-se com o nascimento a face grosseira, alteracées Osseas
comprometendo as vértebras e apresentando ossos longos, aumento do figado e

baco e opacidade das corneas.

Na forma grave, os sintomas tém inicio nos primeiros meses de vida e, em
semelhanca aos tipos anteriores da MPS, tem como caracteristicas as hérnias

umbilical e inguinal, aumento do cranio (macrocefalia) e deformidade do torax.

Com a evolucao do crescimento, a partir dos dois a trés anos de idade outras

caracteristicas sobressaem-se, tais como:

desaceleracdo do crescimento levando a baixa estatura; parada de
crescimento entre 6-8 anos de idade; aumento de pelos (hirsutismo); opacidade
de cornea pode estar presente ou ndo; perda visual por alteragcao de pigmentos
na retina (retinite pigmentosa) pode ocorrer; perda auditiva; aumento do volume
da lingua (macroglossia); dificuldade respiratéria; doenga cardiaca (valvular e
coronariana); diarréia cronica; aumento do figado (hepatomegalia); aumento do
baco (esplenomegalia); alteracbes nos o0ssos (disostose multipla) com
progressivas deformidades e dificuldades de movimentos; alteragdes no
formato da coluna vertebral (cifose, giba toraco-lombar); limitacdo progressiva
de todas as articulagdes (luxagdo de quadril, mdos em garra, contraturas em
flexdo de cotovelos, joelhos e outras articulagdes); comprometimento da
inervacao das maos por enrigecimento do tdnel por onde passam esses nervos
(chamada de sindrome do tlnel do carpo); aumento dos locais de insergao dos
dentes (hipertrofia dos alvéolos dentarios) e da gengiva, dentes pequenos
(pode haver atraso no nascimento dos dentes) e retardo mental leve a
moderado. (MARTINS, 2002, p. 08)

A Sindrome de Sly, em semelhanca as Sindromes de Hurler, Hunter e
Maroteaux-Lamy, caracteriza-se pela evolucao do depdsito em face, a infiltracao dos
tecidos nas vias aéreas causando uma enorme dificuldade respiratéria que pode

piorar ainda mais durante o sono, podendo acarretar, da mesma forma, risco de
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vida. A infiltracdo das meninges, acarretando dores de cabeca, vomitos, irritabilidade
e sonoléncia. E hipoplasia odontoide e a hipertensao arterial.

Destarte, a MPS VIl na sua forma mais leve tem um impacto menor no

comprometimento sistémico e uma evolucao mais lenta.

Sendo assim, em que pesem as semelhangcas existentes entre as
caracteristicas e sintomas dos seis tipos — e subtipos — de mucopolissacaridoses,
vé-se que elas tém especificacbes bem definidas que revelam suas diferencas e,
outrossim, evidenciam a possibilidade um maior ou menor grau de gravidade da

doencga.

3.2 TRATAMENTO PRECONIZADO

O principal foco para o tratamento da MPS é a reposicdo enzimatica,
impedindo, assim, seu acumulo no organismo. Além do tratamento medicamentoso,

€ necessaria, sobretudo, uma terapia multidisciplinar.

Dependendo dos sintomas apresentados, pode envolver profissionais das
seguintes areas: geneticista, pediatra, pneumologista, otorrinolaringologista,
oftalmologista, ortopedista, neurologista, fisioterapeuta, dentista, fonoaudiélogo e
psicélogo.

Como os sintomas de cada tipo desta doenca se apresentam de modo
variado, o tratamento para cada individuo sera feito de maneira Unica, pois a
depender da classificacdo da MPS o tratamento sera realizado de uma forma
diferente.

O diagnéstico das mucopolissacaridoses deve ser baseado em testes
urinarios e hematolégicos. A urina normal contém pequena quantidade de
mucopolissacarideos (3 a 15 mg em 24 horas). Existem varias técnicas de se isolar
os GAGS na urina do paciente. Métodos eletroforéticos estdo entre os mais
utilizados na identificacdo qualitativa dos mucopolissacarideos urinarios. Heparan
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sulfatase, dermatan sulfatase e keratan sulfatase sdo os mucopolissacarideos que
se acumulam e sdo excretados atraves da urina. (RIZZI, 2008, p. 01).

A partir da constatacdo da doenca, deve-se iniciar o tratamento de acordo
com o tipo, cujos sintomas podem variar. Como exemplo pode-se citar 0s seguintes
sintomas das MPS: macrocefalia (cranio maior que o normal), hidrocefalia,
deficiéncia mental, alteracbes da face, aumento do tamanho da lingua
(macroglossia), dificuldade visual, dificuldade auditiva, ma-formacado dos dentes,
infecgbes de ouvido, rinite crénica, atraso no crescimento (baixa estatura e baixo
peso), rigidez das articulacbes, deformidades d&sseas, excesso de pelos,
compressdao da medula espinhal, apneia do sono, infeccoes respiratorias,
insuficiéncia de valvulas cardiacas, hérnia inguinal ou umbilical, aumento do figado
ou do baco, sindrome do tunel do carpo, prisdo de ventre, diarréia, entre outros
(PINHEIRO, 2009).

Com o avango da medicina e da genética, novas técnicas de tratamento das
mucopolissacaridoses vém surgindo. Até os anos 80, somente tratamentos
momentaneos e nao especificos estavam a disposicdo dos pacientes. Hoje entre os
varios tratamentos pode-se citar o transplante de células hematopoiéticas e a terapia
de reposi¢ao enzimatica (ALMEIDA e MENDES, 2014).

Ainda, asseveram o0s mencionados autores que o transplante de células
hematopoiéticas € uma alternativa terapéutica utilizada como tentativa de corrigir
defeitos enzimaticos desde 1979. Depois da realizacdo do primeiro transplante em
um paciente com MPS |, este procedimento tem sido uma alternativa para as
doencas lisossémicas, mas embora apresente melhoras significativas em varios
orgaos e sistemas, ainda tem pouco impacto na doenca éssea. Por outro lado, a
terapia de reposicao enzimatica fornece a enzima deficiente em cada tipo de MPS
exogenamente, atravées de infusdes intravenosas regulares de formas
recombinantes delas. A maior desvantagem € que a enzima fornecida

intravenosamente nao pode atravessar a barreira hemato-enceafalica.

Entre as futuras opcdes de tratamento para as MPS, pode-se citar a terapia
de inibicdo de sintese de substrato e as varias técnicas de terapia génica. Mas,
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apesar de todas essas técnicas, para alguns tipos de MPS ainda ndo existe um
tratamento seguro e eficaz (VIEIRA, 2007).

Sendo assim, é imprescindivel o investimento nas pesquisas acerca das
mucopolissacaridoses, com vistas a aumentar a expectativa e a qualidade de vida
dos portadores desta doenca em seus mais variados tipos.

3.3 COBERTURA OFERECIDA PELO SISTEMA UNICO DE SAUDE

Em todos os tipos de mucopolissacaridose existe uma variagdo clinica

bastante significativa, conforme restou demonstrado com sua classificagéo.

Sendo assim, € essencial que o tratamento das mucopolissacaridoses,
consideradas como doencas raras, seja disponibilizado aos portadores da patologia,
objetivando alcangar uma melhor qualidade e expectativa de vida e, até mesmo,
inovacdes através de pesquisas para a evolucao desses tratamentos.

Recentemente, no dia 30 (trinta) de janeiro de 2014, foi assinada a portaria
que trata do atendimento do SUS para o tratamento das doencas raras. A nova
politica incorporou, de imediato, 15 (quinze) exames de diagndéstico em doencas
raras no ambito do SUS.

A iniciativa colocou o Brasil entre os poucos paises no mundo a terem uma
politica nesse sentido. Para abranger o total de doencas raras conhecidas, o SUS
passou a classifica-las em sua natureza de origem como genética e nao-genética.
Desta forma, foram elencados quatro eixos de doencas raras, sendo o0s trés
primeiros de origem genética (Eixo | — Anomalias Congénitas; Eixo |l — Deficiéncia
Intelectual/Cognitiva; e Eixo Ill — Doencas Metabdlicas), e o ultimo de origem nao-
genética (Eixo IV — Doencas Raras de Natureza ndo Genética), dividido em trés
subgrupos: Infecciosas, Inflamatérias e Autoimunes. Para cada eixo sera

disponibilizado um conjunto de exames.
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Ainda, sera possivel ainda criar protocolos clinicos para a incorporacao de
novos medicamentos® e férmulas nutricionais. A nova politica permitira que mais
servicos de atendimento as pessoas com doencgas raras sejam criados no ambito do
SUS. Os que hoje ja prestam servicos especializados por meio de profissionais com
especializacdo em algum tipo de doenca rara e experiéncia comprovada poderao ser
habilitados pelo Ministério da Saude, entre médicos geneticistas, ndo geneticistas e

demais profissionais de saude.

O conceito de doenca rara utilizado pelo Ministério da Saude é o mesmo
recomendado pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS), ou seja, de doencga que
afeta até 65 pessoas em cada 100 mil individuos. As doencas raras sao
caracterizadas por ampla diversidade de sinais e sintomas e variam nao sé de
doenca para doenga, mas também de pessoa para pessoa. No Brasil cerca de 6% a
8% da populacao (cerca de 15 milhdes de brasileiros) pode ter algum tipo de doenca
rara. Estima-se que 80% das doencas raras tém causa genética e as demais tém

causas ambientais, infecciosas, imunolégicas, entre outras’.

A Politica Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com Doencas Raras no
SUS foi construida de forma participativa com a sociedade civi. Em 2012, foi
instituido um Grupo de Trabalho (GT), pelo Ministério da Saude, que contou com a
participacdo de representantes de Sociedades/Especialistas e Associacées de
Apoios as Pessoas com Doencas Raras, para elaboracdo de dois documentos que
subsidiaram a criagdo da Politica. Esses documentos foram submetidos a consulta

publica e diversas contribuicbes foram recebidas.

A portaria n® 199/2014 foi criada com base no Relatério n® 109 do CONITEC.
Com base no referido relatério, uma das etapas mais importantes para os cuidados
com as doencgas raras consiste em identificar a doenca, ou seja, o diagndstico é

® Atualmente, o SUS conta com 25 tratamentos protocolados e oferta medicamentos para as
seguintes doencgas raras: Angiodema Hereditario, Deficiéncia de Hormdnio do Crescimento
(Hipopituitarismo), Doenga de Gaucher, Doenga de Wilson, Fenilcetonuria, fibrose cistica, hiperplasia
adrenal congénita, ictioses hereditarias, sindrome de Turner, hipotiroidismo congénito, osteogéneses
imperfeita. Disponivel em: http://www.blog.saude.gov.br/index.php/programasecampanhas/33571-ms-
lanca-diretriz-voltada-a-pessoa-com-doenca-rara. Consulta em 31/05/2014.

’ www.blogsaude.gov.br.
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essencial para que se possa proceder com o tratamento adequado, tendo em vista

gue muitas dessas doengas sequer tém cura.

A Politica Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com Doencas Raras tem
como objetivo reduzir a mortalidade e a incapacidade causadas por essas doencas,
bem como contribuir para a melhoria da qualidade de vida dos portadores, por meio
de acdes de promocgdo, prevencdo, deteccao precoce, tratamento oportuno,
reabilitacdo e cuidados paliativos. Desta forma, pretende oferecer o cuidado integral
em todos os niveis de atencdo com equipe multiprofissional e atuacéo

interdisciplinar, possibilitando equacionar os principais problemas de saude.

Conforme precedentemente aduzido, as doengas raras foram divididas em
eixos para que se determine seu tratamento. As mucopolissacaridoses estao
incluidas nos eixos Il — Doencas de origem genética — deficiéncia intelectual e Il —
Doencas de origem genética — erros inatos do metabolismo.

Vale ressaltar que apenas a MPS tipo Il pode ser enquadrada nas
deficiéncias genéticas que se referem ao aspecto intelectual. As demais MPS,
incluindo-se a do tipo lll, sdo classificadas nas doencgas raras incluidas no eixo lll,

pois representam erros no metabolismo.

Os erros inatos do metabolismo (EIMs) sdo doencas determinadas
geneticamente, causadas por um defeito especifico (geralmente enzimatico) que
leva ao bloqueio de uma determinada via metabédlica (AMANCIO, 2007). Esse
bloqueio pode ser ocasionado por deficiéncias enzimaticas especificas ou
decorrentes de falhas no transporte de proteinas, que podem levar ao acumulo de
metabolitos, e, consequentemente, as manifestagbes clinicas (SOUZA, 2007). O
bloqueio enzimatico também pode causar a falta de um determinado produto ou a
formacao de produtos intermediarios téxicos a curto ou longo prazo para os
individuos afetados.

Para o atendimento as mucopolissacaridoses, de acordo com a nova Portaria
199/2014 do SUS, o atendimento recomendado baseia-se no seguinte procedimento
— Inicialmente, a partir da suspeita clinica da doencga, deve-se realizar o exame
fisico.
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Em caso negativo, deve-se persistir no diagndstico e promover a realizacao
de outros exames especificos, especialmente de origem genética, os quais, caso

nao confirmados, ha o diagndstico negativo da doenca.

Por outro lado, em caso positivo devem ser feitos alguns exames
confirmatérios que, comprovando a existéncia da patologia, o paciente deve ser
encaminhado para o acompanhamento clinico, o aconselhamento genético e a

avaliagédo do risco de outras ocorréncias.

No caso de comprovacao da MPS, cada procedimento para acompanhamento
do portador deve ser feito por profissionais especialistas das mais diversas areas de

salde.

O diagnostico das doencas raras exige um trabalho especifico, a sua
identificacdo é bastante dificil e deve-se atentar para que nao seja feito o tratamento
de forma incorreta, o que acarreta danos ao orcamento do SUS e aos pacientes que,
quando ndo tém a possibilidade de obter a cura para as suas patologias, tentam

prolongar a vida através de tais tratamentos.

Com a incorporacao dos exames trazidos pela Portaria de Doencas Raras ao
SUS, havera uma  facilidade nessa  identificagdo/diagnéstico  das
mucopolissacaridoses e outras doencas raras, permitindo oferecer o cuidado integral
com acdes de promogao, prevencado, tratamento e reabilitacdo, em todos os niveis
de atencdo, com equipe multiprofissional e atuacao interdisciplinar, possibilitando
assim, equacionar ou minimizar os principais problemas de salde dessa populacao,
dando lastro, inclusive, a efetivacdo dessa politica pelo Poder Executivo que vindo a
se omitir exige a atuacao do Poder Judiciario.
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4 A EFETIVACAO DE POLITICAS PUBLICAS

4.1 A ATUACAO DO PODER JUDICIARIO

A Constituicao Federal de 1988, conforme constantemente repetido ao longo
do presente trabalho, tem dentre os seus propédsitos reduzir as desigualdades,
notadamente entre regides, bem como tutelar os Direitos Fundamentais. Materializar
os direitos fundamentais é dever do Poder Publico, devendo este atuar de modo

positivo a fim de promover acées que concretizem a vontade constitucional.

Dos Direitos Fundamentais decorrem obrigacdes para o Estado, de modo que
exige dele uma conduta comissiva no sentido de prover medidas proativas para a
concretizacdo desses direitos. Cabe ao Estado o dever de proteger, tutelar tais
direitos, bem como o dever de garanti-los.

O Principio da dignidade da pessoa humana esta intrinsecamente relacionado
ao direito a vida e a saude, ndo existindo patamar minimo para a concretizacédo de

ambos.

Para a eficiente materializacao do direito fundamental a salude, faz-se mister a
implementacao gradual de politicas publicas, de modo que o Poder Publico, ciente
dos direitos e das metas e diretrizes programaticas a serem obedecidas, deve
assumir o compromisso de atuar em prol da efetivacdo desse direito no presente e

no futuro.

“As formulagbes cientificas basicas que delinearam o conceito atual de
politica publica tém origem na ideia concebida pelo doutrinador Ronald Dworkin, que
empreendeu sentido adequado a policy, associando-a as ideias de Administracédo
Publica, que detém a funcdo de cumprir metas, diretrizes e objetivos sociais,
utilizando-se para tal fim, de programas de acdes a serem desenvolvidos e
implementados pelo Estado (DWORKIN apud SOUSA e COURA, 2008, p. 4054).
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Portanto, para considerar como publica determinada politica, deve-se primeiramente
atribuir sua elaboracao e desenvolvimento ao Estado.

Diante de tais apontamentos, pode-se conceituar politicas publicas, nos
dizeres de Bucci, como “um conjunto constituido de planos e programas que tém em
seu bojo acdes governamentais que tracem diretrizes e metas a serem fomentadas
e implementadas pelo Estado, nos moldes indicados no normativo constitucional”
(BUCCI, 2002, p. 41).

Entende-se que, de nada valeria a existéncia de norma constitucional se, na
realidade ela fosse inaplicavel. Assim, depreende-se que é dever do Estado, nédo
uma faculdade, adotar medidas positivas apropriadas para assegurar a tutela e a
concretizacdo do direito social da saude, uma vez que deve o Poder Publico

observancia as normas juridicas, especialmente aquelas constitucionais.

Entretanto, é sabido e notério que o Poder Publico, muitas vezes, os poderes
Legislativo e Executivo, atuam aquém do que se considera imprescindivel para dar
efetividade aos direitos fundamentais, reduzindo as normas constitucionais a

situacao de normas meramente pragmaticas, e pior, a letra morta.

Assim, por ser dever dos Poderes Legislativo, Executivo e Judiciario, cada um
com a sua funcdo, de preservar, tutelar e concretizar os Direitos Fundamentais,

diante da inércia de um desses poderes, podera outro buscar a sua concretizacao.

Tal situacado ocorre especialmente no tocante a exigéncia de atuacdo do
Poder Judiciario para que o Poder Executivo promova prestagdo positiva para a
efetivacdo de direito fundamental, fendbmeno conhecido na doutrina como

judicializacao da politica.

Tamanha necessidade e importancia de dar efetividade aos direitos
fundamentais que, na auséncia de prestacao positiva e de atuagdo do Executivo e
do Legislativo, cabe ao Judiciario impor a pratica dos principios, direitos e objetivos
delineados pela Constituicdo Federal. Atuando, ndo como substituto, mas,

sobretudo, como instituicdo capaz de compelir o Administrador Publico a prover
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prestacao positiva ou “legislando” temporariamente por meio de Mandado de

Injungéo, na auséncia de lei regulamentadora de direitos.

Salienta-se que a existéncia de trés poderes é uma idealizacao que tem como
propésito separar funcées de um Unico Estado, submetido a uma uUnica e superior
Constituicao, com objetivo claro de viabilizar a maxima efetividade das normas

constitucionais.

A possibilidade de o Poder Judiciario promover o controle jurisdicional de
politicas publicas ocorre perante o crescente numero de demandas propostas em
virtude da inércia e omissdes dos servigos basicos que deveriam ser mantidos pelo

Estado, por meio das politicas publicas.

O controle jurisdicional das politicas publicas é tematica que vem promovendo
inUmeras discussdes na jurisprudéncia e doutrina, uma vez que o Poder Judiciario
vem sido cada vez mais provocado ante as reiteradas condutas omissivas do Poder
Publico em dar efetividade as politicas publicas. Desta forma, os jurisdicionados
buscam, por meio de acdes judiciais, impor aos entes publicos a prestacao positiva,
a fim de garantir os direitos fundamentais tutelados pela Carta Politica.

As discussdes colocam em cheque, principalmente, a questao da separacao
dos poderes, alegando que nao pode o Poder Judiciario interferir na atuacéo do
Poder Executivo, impondo-o uma atuacdo positiva, e ingerindo, ainda que
indiretamente, nas politicas publicas.

Indefensavel essa tese de interferéncia do Judiciario, uma vez que a
efetivacao dos direitos tutelados pela Constituicdo Federal é atribuicao de todos os
Poderes, tendo, inclusive, como caracteristicas a superioridade da norma e a sua
natureza cogente. A atuacdo deve, pois, ser impostergavel, e os Poderes estao,
todos, vinculados ao normativo constitucional, ndao se admitindo mera

discricionariedade administrativa para a atuacao dos poderes responsaveis.
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A jurisprudéncia patria j& se manifestou em igual sentido, notadamente em
decisdo do Ministro Dias Toffoli®, pela qual entende que em casos excepcionais o
Poder Judiciario pode determinar que a Administracdo Publica atue positivamente
para assegurar os direitos constitucionais, sem que isso implique em violacdo ao
Principio da Separacao dos Poderes.

A Constituicdo Federal, em seu artigo 2°, estabeleceu que “sdo Poderes da
Unido, independentes e harmoénicos entre si, o Legislativo, o Executivo e o
Judiciario”. Assim, cada um detém de uma funcdo estatal estabelecida
constitucionalmente, exercendo, entretanto, controle um sobre o outro, objetivando
coibir abusos ou violacado a direitos fundamentais, desse modo, a elaboracdo de
politicas publicas envolve os trés Poderes.

No tocante ao direito a saude e a sua efetivacao através da atuacao do poder
judiciario, o STF ja decidiu reiteradas vezes acerca da sua possibilidade. Nesse
sentido, o Recurso Extraordinario 792405 RN cujo julgamento foi realizado em
25/02/2014, tendo como relator o Ministro Celso de Melo, em um caso sobre um
portador hipossuficiente da doenca Carcinoma de Pulmao, no qual restou

preservado o direito a vida e a saude como maximos juridicos.

Com o fito de fundamentar a decisédo, alegou-se ser a integridade desse
direito um dever constitucional do Estado, sendo responsabilidade solidaria das
pessoas politicas que integram o Estado Federal Brasileiro o que geraria,
consequentemente, a possibilidade de ajuizar a acdo contra um, contra alguns ou
contra todos os entes estatais.

8EMENTA Agravo regimental no agravo de instrumento. Negativa de prestacao jurisdicional. Nao
ocorréncia. Reexame de fatos e provas. Impossibilidade. Implementacdao de politicas publicas.
Possibilidade. Violacao do principio da separacao dos poderes. Nao ocorréncia. Precedentes. 1. A
jurisdicao foi prestada pelo Tribunal de origem mediante decisdo suficientemente fundamentada. 2.
Inadmissivel em recurso extraordinario o reexame de fatos e provas dos autos. Incidéncia da Sumula
n® 279/STF. 3. O Poder Judiciario, em situacées excepcionais, pode determinar que a
Administracdao publica adote medidas assecuratérias de direitos constitucionalmente
reconhecidos como essenciais sem que isso configure violacao do principio da separagao de
poderes. 4. Agravo regimental ndo provido. (Al 750768 AgR, Relator(a): Min. DIAS TOFFOLI,
Primeira Turma, julgado em 25/10/2011, DJe-226 DIVULG 28-11-2011 PUBLIC 29-11-2011 EM ENT
VOL-02635-02 PP-00212) (grifos acrescidos)
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Inicialmente, avocou-se o texto constitucional que revela a saude como direito
de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e econémicas que
visem a reducgao do risco de doenca e de outros agravos e ao acesso universal e
igualitario as acoes e servicos para sua promogao, protecao e recuperacao.

Ademais, o SUS figurou como forma de garantia a todos do acesso universal
e igualitario a todos, em virtude da comprovacado da necessidade e urgéncia para o
fornecimento do medicamento, ndo sendo acolhida a alegacdo do principio da
reserva do possivel, bem como defende-se que a determinacao judicial que garante
0 acesso a saude nao afronta o principio da separacéao dos poderes, tendo em vista
que nao ha a criacao de politica publica, mas apenas a sua efetivacao, ja prevista,
todavia com a execucao ineficiente, sendo tal situacdo uma justificativa para atuacao

do poder judiciario.

Na causa, buscou-se a maxima efetividade do direito constitucional a saude,
protegendo a inviolabilidade deste direito e do direito a vida, direitos subjetivos
inalienaveis assegurados a todos. Traduz bem juridico constitucionalmente tutelado,
cuja integralidade deve velar, de modo responsavel, o Poder Publico, a quem incube
formular — e implementar — politicas sociais e econdmicas que visem garantir aos

cidadaos o acesso universal e igualitario a assisténcia médico-hospitalar.

O sentido de fundamentalidade do direito a saude — que representa, no
contexto da evolucao histérica dos direitos basicos da pessoa humana, uma das
expressdes mais relevantes das liberdades reais ou concretas — impde ao Poder
Publico um dever de prestacao positiva que somente se tera por cumprido, pelas
instancias governamentais, quando estas adotarem providéncias destinadas a
promover, em plenitude, a satisfacdo efetiva da determinacdo ordenada pelo texto

constitucional.

Desse modo, recai sobre o Estado, um inafastavel vinculo institucional
consistente em conferir real efetividade as prerrogativas basicas para que as
pessoas venham a ter acesso a um sistema organizado de garantias
instrumentalmente vinculado a realizacdo efetiva do que obriga a Constituicao
Federal.
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Da mesma forma entende o Superior Tribunal de Justica que, em situacdes
semelhantes, assegurou o direito a saude a ser concretizado por intermédio da

atuacao do judiciario. Senao, veja-se:

ADMINISTRATIVO.  PROCESSUAL  CIVIL.  DIREITO A SAUDE.
TRATAMENTO MEDICO-HOSPITALAR EM REDE PARTICULAR. PEDIDO
SUBSIDIARIO NA FALTA DE LEITO NA REDE PUBLICA. GARANTIA DE
EFETIVIDADE DA TUTELA JUDICIAL. 1. Nao ha violagao ao art. 535 do CPC
quando a prestacgdao jurisdicional é dada na medida da pretensao deduzida e a
decisdo esta suficientemente fundamentada. 2. O direito a salde, como
consectario da dignidade da pessoa humana, deve perpassar todo o
ordenamento juridico patrio, como fonte e objetivo a ser alcangado através de
politicas publicas capazes de atender a todos, em suas necessidades basicas,
cabendo, portanto, ao Estado, oferecer os meios necessdarios para a sua
garantia. 3. Um vez reconhecido, pelas instancias ordinarias, o direito a
tratamento médico-hospitalar na rede publica de salde, o resultado pratico da
decisao deve ser assegurado, nos termos do artigo 461, § 5° do CPC, com a
possibilidade de internacao na rede particular de saude, subsidiariamente, na
hipétese de Ihe ser negada a assisténcia por falta de vagas na rede hospitalar
do SUS. Recurso especial provido. (STJ - REsp: 1409527 RJ 2013/0288479-1,
Relator: Ministro HUMBERTO MARTINS, Data de Julgamento: 08/10/2013, T2
- SEGUNDA TURMA, Data de Publicagao: DJe 18/10/2013)

Desta feita, ndo ha duvidas de que a atuacdo do poder judiciario é
plenamente possivel quando se propde a efetivar o que preleciona a Constituicao
Federal, ante a omissdo do poder executivo que, por diversas vezes, deixa a
sociedade a mercé dos direitos que lhe sdo assegurados.

4.2 RESERVA DO POSSIVEL X MINIMO EXISTENCIAL

Hodiernamente, os principios sdo o nucleo do Direito Constitucional e,
consequentemente, dos Direitos Fundamentais. No entanto, do mesmo modo que
alguns principios sao voltados a protecdo do homem, outros também podem ser
criados como forma de assegurar que o Estado, ao efetivar tais direitos, ndo se
encontre numa posicao de fragilidade em relagdo ao orgamento anual do qual

dispde.

Ao falar em efetivacdo dos direitos fundamentais é mister tratar de um

principio denominado “Principio da Reserva do Possivel”. Este principio serve como
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norte para que o Estado, ndo se valendo de condicbes financeiras para prestar
integralmente o direito ao individuo ou a um certo grupo de pessoas, nao tome a

deciséo de desfalcar significativamente os direitos da coletividade.

O surgimento deste postulado se deu a partir de uma decisdo da Corte
Constitucional Alema, na qual ndo se questionou o quantum estatal, mas sim, a
razoabilidade para atender o pleito de um grupo em detrimento da protecao do bem

comum.

No entanto, é importante salientar que este principio ao chegar ao
ordenamento juridico brasileiro sofreu algumas modificacées, sendo elencado como
ponto principal para determinagcdo de sua existéncia, a falta de verbas nos cofres

publicos.

Segundo o entendimento de Jorge Novais (2010), a reserva do possivel antes
de ser determinada como barreira para que os direitos fundamentais sejam
concretizados, deve viger como um mandado de otimizagédo, impondo ao Estado o
dever de promover as condicbes dignas de atendimento ao direito, tanto quanto
possivel, além de preservar aqueles direitos ja alcancados.

Nao é razoavel que o Estado se abstenha de prestar atendimento do previsto
constitucionalmente se ndo implementou, ao menos, o minimo plausivel para a

concretizacao dos direitos fundamentais basicos a todo ser humano.

O minimo existencial, portanto, abrange o conjunto de prestacées materiais
necessarias e absolutamente essenciais para todo ser humano ter uma vida digna.
Ele é tao importante que é consagrado pela Doutrina como sendo o nucleo do
Principio da Dignidade da Pessoa Humana, previsto no artigo 12, Il da CF. E um
direito que visa garantir condigdes minimas de existéncia humana digna, e se refere
aos direitos positivos, pois exige que o Estado ofereca condicbes para que haja

eficacia plena na aplicabilidade destes direitos.

A violagdo ao principio do minimo existencial ocorre quando o gestor deixa de

efetivar direitos basicos, necessarios a todo ser humano. A reserva do possivel
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surge em oposicao ao minimo existencial quando néo supre as exigéncias minimas

para que o individuo viva dignamente.

Em outras palavras, como pode o Governo deixar de assistir ao individuo que
nao tem minimas condi¢des de dignidade? Confome explicitado acima, a reserva do
possivel surge como possibilidade de isentar o Estado de certas obrigacées desde
que estas venham a ferir outros direitos assegurados, € a ponderacao no conflito de
principios de direitos fundamentais.

Ante as explicagbes supra, uma reflexdo merecer ser feita: O Brasil € um pais
de fato sem recursos orcamentarios disponiveis ao atendimento dos direitos da
populacao? Pode o Estado se valer do principio da Reserva do Possivel para que
deixe de cumprir com uma obrigagao que lhe é inerente?

Ora, nao se pode falar em evolugao do constitucionalismo brasileiro quando
posturas como a citada acima sao utilizadas para ludibriar a sociedade. E latente o
problema financeiro dos paises em desenvolvimento, contudo nao é possivel se
utilizar deste argumento para deixar de assumir o compromisso da prestacdo minima

suficiente a todo ser humano. Trata-se da protecao do préprio direito a vida.

E cedico que o problema da concretizacdo dos direitos prestacionais paira
sobre o argumento dos gastos publicos que deverdo ser despendidos para tanto,
porém €& imprescindivel citar que o conflito trazido aqui se perfaz em torno de
normas que sao diferenciadas por um grau de importancia. Direitos como a vida, a
saude, a dignidade da pessoa humana nao devem ser relativizados quando
comparados a protecao do orcamento de um pais. Sendo assim, nas palavras de
Cesar Pereira (PEREIRA, 2008), é necessério que se faca uma conjugacao entre o
binbmio da razoabilidade da pretensdo do particular deduzida em face do Poder
Publico. Aduzindo-se assim, a melhor forma de aplicabilidade do Principio da
Reserva do Possivel.

A forma como se tem tratado o problema da saude no Brasil, notadamente
pelos administradores e operadores do direito, parece nao conduzir a um
equacionamento adequado da questdo de se assegurarem os direitos e de se 0s

efetivarem dadas as limitacdes orcamentarias. E certo que em um pais de
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dimensdes continentais os contrastes, até mesmo em regides muito préximas,
dentro de uma mesma unidade da federacdo, dificultam uma atenc¢do uniforme a
problemas dessa magnitude. Mas a discusséao, a informacéao, o debate e a definicao
de propostas de abordagem do problema certamente levardo a uma melhoria na
qualidade de atencao a saude em todo o pais. O que néo se pode é continuar com
interpretagbes tao divergentes da Constituicdo e das normas infraconstitucionais
que, num extremo, chegam a negar vigéncia aos dispositivos, seja por falta de
regulamentagcdo ou porque o0 excessivo reconhecimento de prestacbes poderia
inviabilizar o orcamento do Estado, e, noutro, de fato quase o inviabilizam, fazendo
concessbes de necessidade e efetividade discutiveis com base em uma
interpretacdo apressada da universalidade e da integralidade constitucional o direito
a saude.
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5 ESTUDO DE CASO

Para o caso pratico foi realizado um estudo com um portador da
mucopolissacaridose tipo IV — A, do sexo masculino, com 17 (dezessete) anos de
idade, residente na cidade de Jodo Pessoa, no Estado da Paraiba.

De acordo com a narrativa do adolescente, ele nasceu com sopro e artéria
pulmonar e, por conseguinte, apresentou as seguintes caracteristicas: pés e maos
em garra, pés tortos, sequéncia de sopro e peito de pombo. Ato continuo, com nove
meses de idade a sua genitora comecou a perceber que ele ndo estava ficando
sentado.

Ante este fato, os seus pais o levaram ao médico que como diagndstico
preliminar suspeitou que a crianga estava com a mucopolissacaridose e 0s
encaminhou para um geneticista. Ao chegarem na consulta, o diagnéstico ficou
confirmado por meio dos exames e em 1999, com uma crianca de apenas 2 (dois)
anos, os pais receberam a noticia de que se tratava de uma doencga genética e sem
cura, e que a expectativa de vida do seu filho seria entre 8 (oito) e 11 (onze) anos.

Notadamente, restou evidenciado que as caracteristicas comuns da MPS tipo
IV — A desenvolveram-se com o passar do tempo, o adolescente apresenta, além
das caracteristicas j& mencionadas, problemas na estrutura éssea que acarreta em

dificuldade no crescimento, problemas auditivos, dentarios e respiratorios.

Desde a infancia o adolescente tem sido acompanhado por uma equipe
multidisciplinar que envolveu desde o0 seu geneticista até psicologos e
fisioterapeutas.

Nao ha nenhum tipo de dificuldade no que se refere ao aspecto da
inteligéncia mental, o adolescente frequenta a escola normalmente e esta cursando
o 12 (primeiro) ano do ensino médio, tendo perdido um ano em virtude do
acompanhamento médico que era feito na cidade de Porto Alegre/RS.
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O tratamento dispensado sempre foi apenas para estabilizar as
consequéncias da doenca, todavia ndo se tinha uma ideia de prolongamento da
expectativa de vida nem de um tratamento que pudesse levar a possivel cura da sua
MPS.

Contudo, no ano de 2011, o adolescente tentou buscar formas de conseguir
um tratamento adequado para a sua patologia, bem como que esse tratamento
pudesse ser dispensado aos demais colegas portadores da MPS IV — A.

Angariando esfor¢cos, 0 menor conseguiu chegar ao Congresso Nacional e em
seu pronunciamento tentou encontrar alguém que o ajudasse a trazer uma pesquisa
do laboratério americano Biomarin que ja estava atuando no mundo inteiro, porém

nao tinha conseguido ser aprovada pelo Ministério da Saude para entrar no Brasil.

A pesquisa consiste na fabricagdo de um medicamento que aumenta a
expectativa de vida do portador da MPS tipo IV — A através da aplicacdao das

enzimas faltantes que resultam na doenca

Desta feita, o adolescente conseguiu participar da reunido que aprovaria ou
nao a pesquisa e pediu por ele e seus amigos, discorrendo acerca da importancia

desse tratamento para a melhoria de vida dos portadores.

Ato continuo, a pesquisa foi aprovada e o adolescente conseguiu que ele e
mais 21 (vinte e um) brasileiros portadores da MPS IV — A realizassem o tratamento
de infusdo das enzimas, cujo tipo nao é divulgado pelo laboratério, tratamento este
que seria financiado pelo Biomarin até o final da pesquisa, onde haveria a ulterior
comercializacado do medicamento que, segundo esperam o0s portadores, devera ser
disponibilizado pelo SUS.

Atualmente, o tratamento de infusdo enzimatica é realizado nas cidades de
Porto Alegre, Rio de Janeiro, Sdo Paulo e Campina Grande. O portador em questao
realiza o tratamento no laboratério de Campina Grande, junto com mais oito

portadores da doenca.

De acordo com o que descreve o paciente, as melhoras sdo evidentes e
constantes. No periodo de quase dois anos e meio o adolescente cresceu 4 (quatro)
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centimetros, ndo ha a evolugdo da doenca, até o presente momento ndao houve
perda da audicdo, da visdo, 0 corpo nao apresenta aumento no que se refere ao
peito de pombo, nao dificultando tanto a respiracdo, os pés e as maos estao
flexiveis, ou seja, ha uma estabilizacao da doenca.

O valor do financiamento €, em média, um milhdo e duzentos mil reais por
més para o laboratério. De acordo com fontes informais, ja hd estudos no mundo
inteiro que revelam uma proximidade com a cura da mucopolissacaridose e outras
doencas raras, o prazo estimado é de 10 (dez) anos e o custo seria em torno de 10
(dez) milhées de reais. O meio para a concretizacao desta cura seria através da

terapia génica.

Para as MPS do tipo | e Il ja existe a comercializacdo do medicamento para o
tratamento adequado, as demais vertentes da MPS ainda estdo em fase de
pesquisa, como no caso da MPS IV que, caso fosse ser paga pelos portadores, a
depender do peso de cada um, sairia em média de 100 (cem) a 200 (duzentos) mil

reais por més.

Conforme precedentemente referido, por meio deste estudo de caso
vislumbrou-se que a doenca rara em questdo é de uma peculiaridade consideravel e
qgue o seu tratamento, embora ainda esteja em fase de estudos laboratoriais, tem se
apresentado como uma importante forma de qualidade de vida para os portadores

desta doenga.

Ademais, 0 caso pratico evidenciou que a pesquisa bibliografica de fato
retrata uma realidade enfrentada pelo adolescente entrevistado e para os demais
portadores da MPS que, muitas vezes, tém que recorrer ao judiciario para conseguir

o diagnéstico e, assim, poder iniciar o acompanhamento multidisciplinar.

A portaria n® 199/2014 do SUS tem por escopo aproximar a possibilidade de
os portadores de doencas raras terem acesso ao medicamento e ao atendimento
necessario a sua condicdo de portador de necessidades especiais.
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Acredita-se que, a partir desta nova regulamentacdo haverd um
embasamento para que os portadores da MPS possam recorrer ao tratamento

devido de forma gratuita pelo SUS sem maiores dificuldades.

58



CONSIDERAGCOES FINAIS

Os Direitos Fundamentais sédo aqueles direitos que tém como principal
caracteristica definidora a sua essencialidade. Em cada periodo da histéria tais
direitos sao lapidados, renovando-se com o tempo.

Consoante se infere dessa evolugcdo histérica, os Direitos Fundamentais
podem ser definidos como os valores éticos, morais e politicos, essenciais para a
sociedade em cada periodo, sendo vistos como direitos maximos, aqueles mais

importantes revestidos de um carater ligado a prépria sobrevivéncia humana.

Essa forte influéncia histérica se iniciou com a Revolugdo Francesa e seus
ideais de liberdade, igualdade e fraternidade, embasando a primeira, a segunda e a

terceira dimensao dos direitos fundamentais.

Quanto a sua eficacia, entende-se que tais direitos tém plena aplicabilidade,
conferida pela Constituicdo Federal, pois, nesse diapasédo, sao revestidos de um
carater juridico vinculante, impondo a sua observagao e concretizacao pelo Estado e
pela sociedade. Sendo assim, os Tribunais Superiores tém entendido e atuado
nesse sentido, aplicando o Principio da Maéaxima Efetividade dos Direitos

Fundamentais.

Os Direitos Fundamentais tém destaque no ordenamento juridico brasileiro e,
notadamente, os direitos revestidos desta fundamentalidade tém status de clausula
pétrea, ndo podendo ser alterados. Pois de acordo com o que preleciona o art. 60,
paragrafo 4°, da CF, as emendas constitucionais ndao podem ser criadas para

suprimir direitos fundamentais.

Calcados e interligados aos principios constitucionais, como o principio da
dignidade da pessoa humana, tendo em vista que tal principio dispde sobre a ideia
do que é necessario para que todo ser humano viva de forma justa, equanime e
verdadeiramente digna.
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Ademais, como forma de influéncia a concretizacdo de direitos para que se
atenda ao principio basilar da dignidade da pessoa humana, é feita uma integracao

dos principios constitucionais com todo o ordenamento juridico.

Nesse sentido, todo o ordenamento juridico deve embasar-se na forca
irradiante da Constituicdo Federal, nos termos no fenédmeno denominado de
Filtragem Constitucional.

E bem verdade que o principio da dignidade da pessoa humana funciona
como parametro para a atuagdo estatal, funciona como um verdadeiro valor

unificador de direitos.

O direito a saude, intrinsecamente revestido por um status de direito
fundamental, vem descrito na Constituicaio Federal com um carater de
essencialidade e de plena aplicabilidade, na medida em que determina que a saude
€ direito de todos e dever do Estado, complementando que este direito deve ser
garantido através de politicas sociais e econ6micas que visem diminuir o risco de
doencas e promover 0 acesso igualitario e universal para a protec¢ao, recuperacao,

entre outros.

Nesse diapasdo, consoante se infere da Carta Magna, o que estiver, ou nao,
determinado pelas normas do SUS deve ser assegurado pelo Sistema, através do
qual sera fornecido a populacao o atendimento necessario. Ou seja, em que pese a
determinacao de parametros pelo SUS — conforme dispde o artigo 19 da Lei n®
8.080/90 — o direito a saude é amplo e deve ser plenamente garantido, tendo em
vista que a norma do artigo 196 da Constituicado Federal tem carater imperativo e
elastico sobre as normas do Poder Executivo, como é o caso das Portarias e
Regulamentos baixados pelo SUS.

O principio da integralidade, embora nao deva ser utilizado de modo irrestrito,
deve ser adequado a um minimo de razoabilidade que se acredita ndao estar
obrigatoriamente determinado nas politicas do SUS. A integralidade nao deve ser
reduzida, deve, com fulcro no que dispde a Medicina Baseada em Evidéncia,
disponibilizar os tratamentos e medicamentos adequados aos que deles precisarem.
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Nesse sentido, havendo provas cientificas da eficacia daqueles, ndao ha porque o
SUS nao prové-los aos seus usuarios.

E certo que tais determinagdes da Lei n® 8.080/90 servem como parametro
para que nao haja uma desvirtualizacao do direito a saude, todavia ha situacoes nas
quais, mesmo que nao estejam inseridos nas politicas nacionais, os medicamentos
ou tratamentos que, comprovadamente seguros por meio do que revelam as
pesquisas ante a observacdo dos pacientes de forma experimental, devem ser
efetivados.

Sendo assim, vé-se que, diante da possibilidade de que seja fornecido um
tratamento eficaz, embora ainda nao aprovado pelo SUS, deve-se procedé-lo, tendo
em vista que, feito o sopesamento dos direitos, o direito a salde como consectario
do préprio direito a vida deve prevalecer.

Para efetivar essa integralidade plena, acredita-se que a Participa¢do Social
nesse processo se faz imprescindivel, tendo em vista que a luta da sociedade por
seus direitos, a fiscalizacdo das politicas publicas e o interesse social na sua

determinacao, sao instrumentos de grande valia para essa concretizacao.

A necessidade dessa integralidade além dos parametros se faz por meio da
Medicina Baseada em Evidéncia, na qual sdo dispostos certos requisitos de estudo
para que, com o minimo de seguranga, possam ser disponibilizados certos

atendimentos terapéuticos pelo SUS.

E de grande valia para o tratamento de diversas doencas consideravelmente
pouco estudadas como, por exemplo, as doencas raras. Conforme destrinchado no
presente trabalho, a doenca rara denominada mucopolissacaridose é revestida de
peculiaridades e seu tratamento é muito mais um paliativo do que um caminho para

a cura.

Desta feita, encontrado um tratamento, por meio da seguranca técnico-
cientifica da Medicina Baseada em Evidéncias, que revele a possibilidade de
melhora real dessas doencas, vé-se imprescindivel a sua disponibilizacao pelo
Sistema Unico de Salde.
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A Constituicdo Federal tem um papel de extrema relevancia na tutela dos
Direitos Fundamentais. Decorrendo obrigacdes para o Estado de modo que se exige
dele uma conduta comissiva no sentido de prover medidas proativas para a
concretizacao desses direitos. Isto €, cabe ao Estado o dever de proteger e garantir
tais direitos.

Para que haja a materializacdo dessa garantia, o Estado deve implementar
politicas publicas que devem estabelecer diretrizes a serem cumpridas, com vistas a

efetiva-las.

Entretanto, notadamente vé-se que o Poder Executivo atua aquém do que se
considera imprescindivel para dar efetividade aos direitos fundamentais, reduzindo
as normas constitucionais a situacdo de normas meramente pragmaticas, e pior, a

letra morta.

Assim, ante a inércia e ineficiéncia deste Poder, é que a atuacao do Judiciario
se apresenta como Unica saida para dar efetividade aos ditames constitucionais,

compelindo os gestores a atuar nos termos do que dispde a Carta Magna.

O controle jurisdicional de politicas publicas é um tema que tem sido bastante
discutido, As discussdes giram em torno, principalmente, no que se refere a questao
da separacao dos poderes, defendo-se a ideia de que nao pode o Poder Judiciario
interferir na atuacao do Poder Executivo.

Contudo, essa tese é indefensavel, uma vez que a efetivacdo dos direitos
tutelados pela Constituicido Federal € atribuicdo de todos os Poderes, tendo,

inclusive, como caracteristicas a superioridade da norma e a sua natureza cogente.

Visando uma ponderacao de direitos, é necessario fazer uma relativizacao a
obrigacao prestacional do Governo, na medida em que o principio da reserva do
possivel surge como forma de assegurar o orcamento do Estado, retratando que nao
se pode utilizar das verbas publicas em favor de parte da coletividade em detrimento
de toda uma sociedade, configurada como uma universalidade detentora de direitos.

No entanto, grifou-se que o Estado ndo pode se utilizar deste principio de
modo a deixar de cumprir a obrigacao que lhe é imposta constitucionalmente. Todo
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ser humano tem direito ao minimo de dignidade a fim de que seu direito a vida esteja
assegurado de forma concreta e plena e esta contraprestacdo € dever imposto ao

Estado que ndo pode se isentar de cumpri-la desarrazoadamente.

Destarte, como forma de elucidar o presente estudo com enfoque no direito a
saude e a efetivacdo das politicas publicas, essencialmente quanto as doencas
raras, foi realizado um acompanhamento com um portador da MPS tipo IV — A,
sobretudo, como forma de exemplificar a aplicabilidade dos principios da dignidade
da pessoa humana e da reserva do possivel em uma problematica real retratada

através da entrevista com o adolescente, com 17 (dezessete) anos de idade.

Ainda, por meio deste estudo de caso, verificou-se que a MPS, caso
devidamente tratada, tem a possibilidade de ser estancada, bem como ha uma

possibilidade de cura.

Tendo em vista o que dispde a portaria n® 199/2014 — SUS, vislubrou-se a
possibilidade de o paciente requerer o tratamento da mucopolissacaridose, visando
a sua insercao ao SUS, mediante o que dispde a medicina baseada em evidéncia,
baseando-se no resultado positivo dos tratamentos experimentais.

E imperioso destacar, portanto, que os direitos fundamentais devem ser
plenamente efetivados, considerando-se — como uma maxima — o principio da
dignidade da pessoa humana, tudo isso por meio da atuagdo do Poder Executivo,
responsavel por implementar as politicas publicas para tanto, que, caso concretize

tais direitos, deve o judiciario intervir como forma de garanti-los.

Nesse diapasao, o direito a saude, revestido do carater de essencialidade e
fundamentalidade constitucional, deve ser plenamente efetivado, com vistas a
atender as necessidades dos portadores da mucopolissacaridose e das demais

doencas, raras ou nao, que assolam o pais.
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