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Resumo

Introducio

Em 2007, foi feito um estudo intitulado “Judicializacdo do acesso ao tratamento da
Doenga de Fabry”.! Neste, foram estudados 13 processos com solicitagdes de alfagalsidase e
betagalsidase, medicamentos responsaveis pelo tratamento da doenca de Fabry. Buscou-se
tragar um perfil dos demandantes, bem como das argumentagdes que predominavam nos
pedidos; assim, permitindo que fosse feita uma andalise da necessidade de uma politica publica
relativa as doengas genéticas raras.

A falta que uma politica publica faz se mostra com mais clareza quando se trata de
doencas genéticas raras como a doenga de Fabry. O alto custo dos tratamentos, somado a falta
de evidéncias cientificas de suas respectivas eficécias, dificulta a incorporagdo destas terapias
em politicas publicas, fato que leva a demanda ao Poder Judiciario e constitui objeto desta
pesquisa.

Assim, tendo em vista que, até a finalizacao do estudo referido, nenhuma das agdes
havia obtido sentenca definitiva, ¢ objetivo desta pesquisa atualiza-lo, visando compreender
uma mudanca de paradigma em relacdo a judicializagdo da saude no Brasil, a partir da
jurisprudéncia, das acdes ja estudadas, bem como das demandas efetuadas apds o periodo de

analise percebido pelo estudo anterior.
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Metodologia

O estudo observacional, transversal e retrospectivo, dos processos relativos ao acesso
ao tratamento da doenca de Fabry, constituiu a metodologia da pesquisa anterior, sendo tais
acoes identificadas por meio de revisdo do banco de dados da Procuradoria Geral do RS e do
Departamento de Assisténcia Farmacéutica do Ministério da Saude.

Para esta atualizacdo, utilizou-se de mesmo método, acompanhando a movimentacao
processual, buscando caracteristicas que identificassem uma mudanca na questdo da

judicializagdo da saude.

Resultados (ou Resultados e Discussao)

Na andlise efetuada, até o momento, nota-se que todas as decisdes definem-se a partir
das peculiaridades do caso concreto. No entanto, ¢ possivel perceber que, tratando-se de
apenas uma pessoa, o pedido pelo medicamento, mesmo que de elevado custo, ¢ geralmente
deferido.

Faz-se necessario, logo, analisar as fundamentagdes baseadas na falta de prova da
eficacia do tratamento, ou falta de registro na ANVISA, referentes aos casos que abarcam

determinada coletividade.

Conclusao

O desequilibrio na separagdo dos poderes € consequéncia da pretensao do legislador
constitucional em garantir mais direitos do que o Estado pode custear. Atualmente, diante da
omissdo dos Poderes com representagdo popular, a judicializacdo da satide aparenta estar
prestes a tornar-se regra para a efetivacao deste direito social, pois sdo nessas omissoes que o
Judiciario ganha liberdade para atuar.

Entdo, ndo divergindo da conclusdo do estudo anterior, entende-se que os dados até
entdo obtidos indicam a necessidade de uma politica publica especifica para doencgas raras

como a doenga de Fabry.
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