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RESUMO

Este trabalho teve como objetivo principal analisar a judicializagdo como um
caminho necessario para garantir o acesso a tratamentos de urgéncia para doengas
raras no Maranhao, avaliando seus impactos, desafios e possiveis alternativas para
minimizar a dependéncia do sistema judiciario. A pesquisa adota uma abordagem
hipotético-dedutiva, partindo da problematica da ineficacia do sistema publico de
saude para levantar hipoteses relacionadas a auséncia de politicas publicas
especificas, escassez de recursos e falta de legislacdo adequada. O estudo utiliza o
método monografico, complementado pelos métodos histérico e comparativo,
possibilitando uma analise detalhada da evolugdo da judicializagdo da saude no
Brasil e no Maranhdo, comparando este e outros estados. Os procedimentos
técnicos aplicados incluiram pesquisa bibliografica e documental, levantamento de
dados estatisticos e estudo de caso, permitindo a identificacdo dos fatores que
impulsionam a judicializagdo como meio de acesso a saude. Os resultados
demonstram que, entre 2020 e 2024, o Maranhdo apresentou um dos maiores
crescimentos proporcionais em agdes judiciais envolvendo saude, especialmente
relacionadas ao fornecimento de medicamentos, insumos e tratamentos urgentes
para doencgas raras. A pesquisa evidencia que, embora a judicializagao tenha se
consolidado como mecanismo legitimo e necessario diante da ineficiéncia estatal,
ela revela falhas graves na gestdo publica e na estrutura do Sistema Unico de
Saude. Percebe-se que é essencial fortalecer as politicas publicas, ampliar a rede
de servigcos especializados e criar uma legislacao federal e estadual especifica para
garantir, de forma equitativa e continua, o acesso a tratamentos para doengas raras,
promovendo a efetivacdo do direito a saude e reduzindo a sobrecarga do Poder
Judiciario.

Palavras-chave: judicializagdo da saude; doengas raras; Maranh&o; direito a saude;
politicas publicas.



ABSTRACT

This study aimed to analyze judicialization as a necessary pathway to ensure access
to urgent treatments for rare diseases in the state of Maranhdo, evaluating its
impacts, challenges, and possible alternatives to reduce reliance on the judiciary.
The research adopts a hypothetical-deductive approach, starting from the issue of
inefficiency within the public health system to raise hypotheses related to the
absence of specific public policies, lack of resources, and inadequate legislation. The
study uses the monographic method, complemented by historical and comparative
methods, enabling a detailed analysis of the evolution of health-related judicialization
in Brazil and in Maranhdo, with comparative insights involving other states. The
applied technical procedures included bibliographic and documentary research,
collection of statistical data, and a case study, allowing the identification of key
factors driving judicialization as a means of accessing healthcare. The results show
that between 2020 and 2024, Maranh&o experienced one of the highest proportional
increases in legal actions related to healthcare, especially concerning the provision of
medications, medical supplies, and urgent treatments for rare diseases. The
research highlights that, although judicialization has become a legitimate and
necessary mechanism in response to state inefficiency, it also exposes severe
shortcomings in public administration and in the structure of the Unified Health
System (SUS). It is clear that it is essential to strengthen public policies, expanding
the network of specialized services, and establishing specific federal and state
legislation are essential to ensure equitable and continuous access to treatments for
rare diseases, promoting the realization of the right to health and alleviating the
burden on the Judiciary.

Keywords: health judicialization; rare diseases; Maranhao; right to health; public
policies.
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1. INTRODUGAO

A Constituicao Federal garante a saude como um direito fundamental e obriga
o Estado a oferecer acesso universal e igualitario aos servicos de saude. No
entanto, pacientes com doencas raras enfrentam sérias dificuldades para obter
tratamentos de urgéncia pelo SUS, especialmente no Maranh&o, devido a escassez
de recursos, falhas na infraestrutura e auséncia de politicas publicas especificas.
Diante dessas limitagbes, muitos recorrem ao Poder Judiciario para garantir o
acesso a medicamentos, exames e terapias, intensificando o fendmeno da
judicializagao da saude como alternativa ao descumprimento estatal.

A escolha desse tema, para o presente estudo, originou-se de uma
experiéncia pessoal. A autora deste trabalho, € mae de uma criangca com duas
doencgas raras e vivenciou diretamente este cenario, precisando recorrer ao litigio
judicial para garantir exames, medicamentos e tratamentos essenciais para a
qualidade de vida do filho. O SUS, por si s6, ndo assegurou a ele os cuidados
necessarios, o que levou a compreender, de forma mais aprofundada, a importancia
e a complexidade desse tema. A experiéncia pessoal com os desafios da
judicializagdo da saude refor¢ca a relevancia de investigar esse fenbmeno, nao
apenas do ponto de vista juridico e institucional, mas também sob a ética do impacto
direto na vida dos pacientes e seus familiares.

A relevancia, tanto académica quanto social, deste estudo € indiscutivel, uma
vez que o direito a saude é um dos mais importantes assegurados pela Constitui¢ao,
e sua efetivagdo € essencial para a dignidade da pessoa humana. A judicializagao
da saude, embora seja um meio legitimo de garantir direitos, revela a falha do
sistema publico em atender de maneira adequada e célere as necessidades da
populagdo, especialmente aqueles com patologias incomuns, o que evidencia a
urgéncia de um estudo sobre as implicagbes da intervengdo do Judiciario, seus
efeitos sobre o SUS e as alternativas possiveis para minimizar essa dependéncia do
Judiciario.

Instigada pela vivéncia dessa realidade, a presente pesquisa objetivou
analisar a judicializagdo como um caminho necessario para garantir 0 acesso a
tratamentos de urgéncia para doengas raras no Maranhdo, analisando os dados
fornecidos por fontes oficiais quanto a judicializagdo da saude, avaliando seus

impactos, desafios e possiveis alternativas para minimizar a dependéncia do sistema
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judiciario, para isso foi necessario examinar o arcabougo legal e normativo que
regula o direito a saude no Brasil, com destaque para as politicas publicas voltadas
pra estas condi¢des de baixa prevaléncia, como também investigar os desafios
enfrentados por estes pacientes no Maranhdo no acesso a obtengdo célere de
cuidados médicos pelo SUS, bem como examinar a atuagao do Poder Judiciario na
garantia do direito a saude, analisando jurisprudéncia e decisbes judiciais
relacionada a concessdao de tratamentos para estas afecgbes raras, além de
apresentar a importancia do papel do Nucleo de Apoio Técnico do Judiciario
(NATJUS) de outros 6rgaos na fundamentagao das decisdes judiciais sobre saude e,
por fim, identificar alternativas e politicas publicas que possam reduzir a
necessidade de processo judicial para garantir o acesso a tratamentos imediatos no
estado.

Os objetivos surgem para responder o seguinte problema: como a
judicializagdo de tratamentos de urgéncia para doengas raras no Maranh&o reflete
as deficiéncias do sistema de saude e qual é o impacto dessa estratégia na eficacia
do tratamento, no acesso igualitario a saude e na sobrecarga do sistema judiciario?

Diante desta problematica, levantou-se a seguinte hipdtese: a falta de uma
legislacao federal especifica que garanta de forma clara e abrangente o tratamento
das doencas raras e, apesar da existéncia de normas e diretrizes que abordem
estas condicdes, a auséncia de uma legislacao especifica e consolidada representa
um grande desafio, no Maranhdo, essa auséncia dificulta a uniformizacdo das
politicas publicas de saude e a incorporagao de novos medicamentos e tratamentos
ao SUS, reflete a falha estrutural do sistema publico de saude, que ndo consegue
atender a demanda de maneira eficaz, levando os pacientes a buscar no judiciario
a garantia do direito a saude.

Para o desenvolvimento desta pesquisa, sera adotada uma abordagem
hipotético-dedutiva, partindo da problematica central — a judicializagcdo da saude no
Maranhdo e o acesso a tratamentos de urgéncia para doengas raras — para
responder as hipoteses supracitadas, utilizando a pesquisa bibliografica e
documental, envolvendo a revisdo de literatura académica e a analise de
legislagbes, decisbes judiciais, portarias, relatérios e outros documentos
institucionais. Além disso, também foi realizado o levantamento de dados
estatisticos sobre o fenbmeno, bem como dados juridicos no que se refere a
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tratamentos para este publico no estado do Maranhdo, com base em fontes oficiais e
bases juridicas, utilizando também o método comparativo, para confrontar a situagao
do Maranh&o com a de outros estados brasileiros.

Este trabalho esta estruturado em trés capitulos. O primeiro trata do direito a
saude e a judicializagdo no contexto das doengas raras, seus fundamentos
constitucionais, a auséncia de legislagcdo especifica, as diretrizes existentes e a
estrutura da saude no Maranhao, com foco na qualidade de vida e nos tratamentos
disponiveis. O segundo capitulo analisa o crescimento da judicializagao da saude
entre 2020 e 2024, tanto em nivel nacional quanto estadual, concluindo com uma
comparagao entre os estados do Maranhdo, Sdo Paulo, Minas Gerais e Rio de
Janeiro. O terceiro capitulo examina o dilema entre laudos e sentengas com
discussdo sobre a fundamentagdo das decisdes judiciais em casos de doencgas
raras, destacando o papel do NATJUS, os limites do principio da reserva do possivel
e o conflito entre o atendimento individual e a sustentabilidade do SUS, além de

propor politicas publicas para reduzir este tipo de litigio judicial no Maranhao.
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2. O DIREITO A SAUDE E A JUDICIALIZAGAO NO CONTEXTO DAS DOENGAS
RARAS

O direito a saude configura-se como um dos fundamentos essenciais da
pessoa enquanto ser humano digno de respeito, protecdo e condigdes materiais
minimas que |Ihe assegurem a possibilidade de uma vida plena em liberdade e
igualdade. Trata-se de um direito inerente a condi¢cdo de qualquer individuo que vive
em sociedade, um direito social de carater fundamental, cuja efetividade esta
diretamente ligada ao desenvolvimento de uma sociedade justa, solidaria e
comprometida com a qualidade de vida de seus cidadaos.

Falar de um Estado justo, solidario e comprometido com a qualidade de vida
dos individuos significa tratar de um modelo estatal que, busca, por meio da
aplicacao efetiva das leis e normas, proteger o cidadao e assegurar a concretizagao
dos direitos fundamentais. Contudo, ao analisar essa perspectiva no contexto
brasileiro, especialmente no Estado do Maranhao, percebe-se que essa realidade se
distancia significativamente do ideal preconizado pela Constituicdo e pelas normas
que regem a Saude Publica, em especial o Sistema Unico de Saude (SUS).

Quando esse direito fundamental é desrespeitado — seja pela omisséo, pela
demora ou pela negativa, por parte do Estado, na oferta de tratamentos,
medicamentos ou procedimentos essenciais as pessoas com doengas raras —, a
judicializagao surge como instrumento necessario para a sua concretizagao.

Diante desse cenario, os proximos tdpicos deste capitulo tém como objetivo
de examinar o arcaboucgo legal e normativo que regula o direito a saude no Brasil,
com destaque para as politicas publicas voltadas as doengas raras. Serao
abordados de forma mais aprofundada, sobre os fundamentos constitucionais que
regulam e asseguram a protecdo as pessoas com estas condicdes de baixa
prevaléncia, a definicdo e o conceito de doencga rara, bem como a judicializagao da
saude enquanto instrumento de efetivagdo desse direito. Serdo analisadas também
a estrutura do sistema de saude, com destaque para as politicas publicas voltadas
as doencas raras, os desafios especificos enfrentados no Maranhdo e os impactos
desses desafios na qualidade de vida das pessoas diagnosticadas com essas
condigdes, evidenciando a estreita relagdo entre a efetividade do direito a saude e a
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necessidade crescente da via judicial para garantir esse direito fundamental através

de dados que foram levantados e apresentados por fontes oficiais do Direito.

2.1 Fundamentos Constitucionais do Direito a Saude das Pessoas com

Doencas Raras

Com a promulgacédo da Constituicdo da Republica Federativa do Brasil de
1988 (CRFB/1988), diversos direitos sociais foram garantidos, dentre esses direitos
fundamentais essenciais ao ser humano, destaca-se o direito a saude. E, desde a
sua promulgacgéo, tornou-se responsabilidade do Estado garantir a sua efetivagéo
por meio de politicas publicas.

O artigo 196 da Constituicdo Federal de 1988 estabelece que: “A saude é
direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e
econdmicas que visem a reducdo do risco de doenca e de outros agravos e ao
acesso universal e igualitario as acdes e servigos para sua promogao, protecao e
recuperacao” (Brasil, 1988).

A interpretacdo desse artigo foi consolidada pelo Supremo Tribunal Federal
(STF), que tem reiterado em sua jurisprudéncia que a saude, como direito social,
exige politicas publicas eficazes e 0 acesso a tratamentos, medicamentos e servigcos
de saude, pois possui aplicabilidade imediata, podendo o Poder Judiciario
determinar o fornecimento de tratamentos indispensaveis para assegurar esse.

Nesse sentido, destaca-se o Tema 793 — Repercussdo Geral (RE
1366243/SC), no qual o STF estabeleceu que o tratamento médico adequado aos
necessitados se insere no rol dos deveres do Estado, sendo responsabilidade
solidaria dos entes federados, podendo figurar no polo passivo qualquer um deles
em conjunto ou isoladamente (Brasil, 2024). Complementando essa orientagdo, na
Suspensao de Tutela Antecipada n® 175/CE, a Corte Suprema reconheceu que o
fornecimento de medicamentos pelo Estado constitui um direito fundamental,
podendo a Justiga obrigar o ente publico a efetiva-lo sempre que houver omissao ou
falha no fornecimento por parte do SUS.

Em relagdo as doengas raras, o direito a saude abrange ndo apenas 0 acesso
a tratamentos gerais, mas também a garantias especificas para aqueles que sofrem
de condigdes médicas raras e complexas. O conceito de "exigibilidade" dos direitos



16

sociais, conforme o STF, implica na necessidade de politicas publicas que atendam
a essas condigdes, considerando a vulnerabilidade desses individuos.

Diante da obrigagdo do Estado, surge, entdo, a Lei Organica da Saude (Lei
n.° 8.080/1990), que estrutura o Sistema Unico de Saude — SUS. Esta lei discorre
acerca das condigdes para a promocdo, protegcdo e recuperagdo da saude,
organizagdo e funcionamento dos servigos correspondentes. O SUS, surge,
portanto, como “um grande passo para a concretizagdo da saude no pais,
respeitando o principio da cidadania, cujo objetivo é de estender o servigo ao maior
numero de pessoas possiveis, garantindo um servigo adequado e de qualidade que
atenda as necessidades da populagdo sem qualquer distingédo.” (Brasil, 1990).

No entanto, diante das lacunas e das dificuldades enfrentadas pelo sistema

publico de saude abordada por Anjos (2019) em sua dissertacao:

E nesse Utero hermenéutico, diante da inexisténcia ou inadequacéo
de politica publica de saude que operacionalize o desiderato
constitucional, que nasce a judicializacdo da saude, um vetor
resultante da procura crescente dos cidadaos ao Poder Judiciario e
da tendéncia decisoria judicial em favor do autor da agdo que verse
sobre a saude, motivada pela logica concretista dos direitos
fundamentais e pela presuncdo da omissdo total ou parcial da
Administracdo Publica. O direito a saude, mitigado pelas
inadequagdes de acesso existentes no SUS, tem sido reclamado nao
mais tanto pela via da participacdo e do controle social organizado,
mas sim cada vez mais perante as cortes judiciais (Anjos, 2019, p.
20-21).

Deste modo, a judicializacdo da saude nasce da interpretacdo dos direitos
fundamentais em um contexto de ineficiéncia estatal como uma tendéncia
decorrente da auséncia ou inadequacao de politicas publicas que garantem a
efetivacao do direito a saude, conforme previsto na Constituicao.

2.2 Doengas Raras: Definicao

As doencgas raras, também conhecidas como doencgas 6rfas, sdo condi¢des
de baixa prevaléncia na populagao, geralmente cronicas, progressivas e, em muitos
casos, debilitantes. De acordo com a Organizagdo Mundial da Saude (OMS), uma
doenca € considerada rara quando afeta até 65 pessoas a cada 100.000 individuos,
0 que corresponde a 1,3 casos a cada 2.000 pessoas (Brasil, 2025). No Brasil, essa
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definicdo € adotada pelo Ministério da Saude, conforme previsto na Politica Nacional
de Atencéo Integral as Pessoas com Doencgas Raras, instituida pela Portaria GM/MS
n° 199/2014. Estima-se que existam 13 milhdes de pessoas com algum tipo de
doenca rara no Brasil, sendo 75% desse numero criangas, conforme a pesquisa da
Associagcdo da Industria Farmacéutica de Pesquisa ((Interfarma) apud Nunes e
Lehfeld, 2021).

A Secretaria da Saude do Estado de Sao Paulo (Sao Paulo, 2025) estabelece
que as doencgas orfas podem ter origem genética, infecciosa, autoimune, metabdlica
ou degenerativa e frequentemente apresentam diagnéstico dificil, devido a baixa

familiaridade dos profissionais de saude e a escassez de centros especializados.

Entendendo que 80% das Doengas Raras sédo de etiologia genética,
sendo 75% se manifestando entre zero e cinco anos de idade, essa
doencga contribui ainda de forma significativa para a morbimortalidade
nos primeiros 18 anos de vida. Indicadores tdo perversos como
esses, tornam evidente a necessidade de se pensar uma politica de
assisténcia que garanta um futuro melhor, insergéo social para essas
criancas e para seus cuidadores, em geral familiares, que
abandonam todas as atividades para assumir exclusivamente este
papel ((Interfarma, 2013) apud Lima e Silva, 2020 p.41).

Segundo Nunes e Lehfeld (2021, p.309):

Devido a dificuldade em ser diagnosticada e as caracteristicas de
cronicidade, gravidade e por serem muitas vezes degenerativas ou
progressivas, as doencas raras apresentam alto indice de
mortalidade e dificuldade no tratamento.

Diante tal panorama, os portadores de tais doengas, bem como suas
familias, sdo predispostos a se tornarem vulneraveis no ambito
social, econdmico e psicolégico devido a existéncia de preconceitos,
falta de recursos e caréncia de tratamentos.

Tanto Lima e Silva (2020) quanto Nunes e Lehfeld (2019) retratam de forma
precisa sobre a realidade enfrentada pelas pessoas com estas situacdes clinicas e
seus familiares no Brasil. Por se tratar de doencas, por definicdo, de baixa
prevaléncia na populacdo, traz uma série de desafios desde o diagndstico até o
tratamento e acompanhamento continuo. Uma vez que o diagndstico costuma ser
complexo, muitas vezes levando anos para ser concluido, e grande parte dessas
afeccbes raras é degenerativa, progressiva e sem cura, exigindo tratamentos

continuos e, em sua maioria, paliativos.
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Essa caracteristica impacta diretamente a qualidade de vida do paciente e a
de sua familia, que precisa se adaptar as limitagdes impostas pela condicdo. O
paciente e a sua familia estdo mais propensos a vulnerabilidade social e econdmica,
pois os tratamentos sédo frequentemente caros, exigem deslocamentos para centros
especializados, muitas vezes em outras cidades ou estados, e nem sempre sao

disponibilizados pelo SUS.

2.3 Doencgas Raras: Normas, Diretrizes e a Auséncia de Legislagcao Especifica

A criacdo de normas e diretrizes sdo vistas como um ensaio ou ponto de
partida para a construcdo de um sistema mais eficaz de tratamento de doencas
raras. Uma luz, marco inicial importante e uma tentativa de estruturar uma politica
publica mais organizada e inclusiva para esse grupo de pacientes, definindo os
primeiros passos da saude.

Essas normas visam organizar e estruturar agdes de governo para atender as
necessidades da populagéo, e, no caso de pessoas com patologias incomuns, que
historicamente enfrentaram a negligéncia e a falta de atencéo no Sistema Unico de
Saude (SUS), estabelecem as bases legais, os direitos e os principios para o
tratamento destas doencas, oferecendo uma resposta formal e orientadora para um
problema de saude publica que demanda atencao urgente.

As Portarias n°® 199, de 30 de janeiro de 2014, e n°® 981, de 21 de maio de
2014 representam a consciéncia de que é necessario agir para garantir o tratamento
adequado e digno a esses pacientes.

A Portaria n° 199, de 30 de janeiro de 2014 foi criada para organizacao e
ampliacdo do atendimento destinado a esse de pessoas no Brasil. Ela institui uma
Politica Nacional de Atencéao Integral as Pessoas com Doengas Raras no ambito do
Sistema Unico de Saude (SUS), buscando garantir que esses pacientes tenham
acesso a cuidados médicos de qualidade e tratamentos especializados. Visa
assegurar um atendimento médico especializado, o diagndstico precoce, 0
acompanhamento continuo e o acesso a tratamentos e medicamentos para
pacientes com doencgas raras.

A portaria tem como objetivos:
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| - garantir a universalidade, a integralidade e a equidade das agdes
e servigos de saude em relacido as pessoas com doengas raras, com
consequente reducdo da morbidade e mortalidade; Il - estabelecer as
diretrizes de cuidado as pessoas com doencas raras em todos os
niveis de atencdo do SUS; Ill - proporcionar a atencdo integral a
saude das pessoas com doenca rara na Rede de Atencao a Saude;
IV - ampliar o acesso universal e regulado das pessoas com doencgas
raras na Rede de Atencdo a Saude; V - garantir as pessoas com
doencas raras, em tempo oportuno, acesso aos meios diagnosticos e
terapéuticos disponiveis conforme suas necessidades; e VI -
qualificar a atencéo as pessoas com doengas raras.

Dentre os principios e Diretrizes abordados na Portaria 199/2014, se

destacam:

| - atengdo humanizada e centrada nas necessidades das pessoas; Il
- reconhecimento da doenca rara e da necessidade de oferta de
cuidado integral, considerando-se as diretrizes da RAS no ambito do
SUS; Il - promocao do respeito as diferencas e aceitacdo de
pessoas com doencas raras, com enfrentamento de estigmas e
preconceitos; IV - garantia de acesso e de qualidade dos servigos,
ofertando cuidado integral e atengdo multiprofissional; V - articulagéo
intersetorial e garantia de ampla participagdo e controle social; VI -
incorporagdo e uso de tecnologias voltadas para a promogéo,
prevengdo e cuidado integral na RAS, incluindo tratamento
medicamentoso e férmulas nutricionais quando indicados no ambito
do SUS, que devem ser resultados das recomendacgdes formuladas
por o6rgdos governamentais a partir do processo de avaliacdo e
aprovagao pela Comissado Nacional de Incorporagdo de Tecnologias
no SUS e Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas e VIl -
promog¢ao da acessibilidade das pessoas com doengas raras a
edificagdes, mobiliario, espagos e equipamentos urbanos.

A portaria também propde a criacdo de centros de referéncia e integracao
entre diferentes niveis de atencdo a saude, como primario, especializado e
hospitalar, para oferecer um transporte continuo e de qualidade. A implementacao
dessa politica também exige a capacitagéo de profissionais de saude, a criagado de
protocolos clinicos e a construgdo de uma rede de servigos eficaz, o que representa
um desafio importante para o SUS.

Lima e Silva (2020) afirmam que o Servico de Atencdo Especializada em
Doencas Raras oferece cuidado a uma ou mais doengas, com estrutura e
profissionais qualificados. Ja o Servico de Referéncia atende, no minimo, dois eixos
assistenciais que seguem alguns parametros. Ambos garantem suporte técnico

especializado para pessoas com estas patologias. Sao estes parametros:
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| - oferte atengdo diagndstica e terapéutica para no minimo 2 (duas)
doencgas raras dos grupos do Eixo | de que trata o art. 12 ou; Il -
oferte atencio diagnéstica e terapéutica para no minimo 2 (duas)
doencas raras dos grupos do Eixo Il de que trata o art. 12 ou; Il -
oferte atencdo diagnostica e terapéutica para no minimo 1 (um)
grupo de cada um dos Eixos de que trata o art. 12. Os Servicos de
Atencao Especializada e Servigos de Referéncia em Doencas Raras
sdo responsaveis também por ac¢des diagnédsticas, terapéuticas e
preventivas as pessoas com doencas raras ou sob risco de
desenvolvé-las, de acordo com os dois eixos assistenciais.

Ha a Portaria n°® 981, de 21 de maio de 2014 que também representa um
avanco significativo na assisténcia para este grupo com doencgas 6rfas no Brasil. Ao
modificar e complementar a Portaria n° 199/GM/MS, de 30 de janeiro de 2014, ela
reforca a necessidade de uma politica publica estruturada para atender a essa
parcela da populagdo, garantindo diagnostico precoce, tratamento adequado e
suporte multidisciplinar.

A Portaria também determina a inclusao do "Servico de Atencao as Pessoas
com Doencas Raras" na Tabela de Servicos Especializados do Sistema de Cadastro
Nacional de Estabelecimentos de Saude (SCNES), com o cédigo 168. Essa
codificacdo padroniza o registro e facilita o monitoramento e a avaliagcdo dos
servigos prestados. (CONASS, 2015). Também redefine os critérios para habilitagao
dos Servigos de Atencao Especializada em Doengas Raras (Art.1°), exigindo que os
estabelecimentos ofertem atencéo diagndstica e terapéutica para: no minimo dois
grupos de doengas raras do Eixo | (inciso 1); ou no minimo dois grupos do Eixo Il
(inciso 1); ou pelo menos um grupo de cada eixo (inciso Ill). Além de introduzir a
obrigatoriedade do aconselhamento genético como componente dos servigos

especializados, determinando que:

Art. 38-A. O procedimento de Aconselhamento Genético (codigo:
03.01.01.022-6) descrito nesta Portaria e nos seus anexos podera
ser executado por equipe de saude multiprofissional habilitada para a
sua realizagao, conforme legislacdo especifica sobre as profissdes
de saude e regulamentacdo de seus respectivos conselhos
profissionais, respeitados os critérios de habilitagao.

§ 1° O Aconselhamento Genético envolve a existéncia prévia ou o
estabelecimento de diagnodstico de determinada doenca, a
interpretacdo de achados e estimativas de riscos genéticos para
pessoas clinicamente normais com familiares que apresentam
diagnostico de doenga rara documentada, a transmissdo das
informagdes relativas a etiologia, a evolugéo, ao progndstico e ao
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risco de recorréncia, as estratégias de tratamento e prevencgio, além
de recomendacgbes para acompanhamento e elaboracao de relatério
final a ser entregue ao consulente.

§ 2° Quando o aconselhamento genético envolver diagnéstico
médico, tratamento clinico e medicamentoso, sera obrigatoria a
presenca de médico geneticista.

§ 3° E obrigatéria a elaboragdo de laudo escrito e assinado pelo
profissional responsavel que realizou o aconselhamento genético, a
ser anexado no prontuario do consulente.

§ 4° O aconselhamento genético sera realizado no SUS apenas nos
servicos de saude definidos e pactuados pelo gestor local com
habilitacdo especifica para o referido procedimento (cédigo 32.14),
conforme descrito no anexo |l.

O Sistema Unico de Saude (SUS) também desempenha um papel essencial
nesse contexto, promovendo acesso a servigos especializados e reduzindo as
desigualdades no atendimento. Evidencia a importédncia da articulagdo entre
diferentes niveis de atengdo a saude para garantir um cuidado integral e continuo
aos pacientes. A execucao das politicas oficiais aperfeigoaria o trabalho das equipes
multidisciplinares que, com as diretrizes estabelecidas pelo Programa, pode se
tornar mais focada e com maior grau de resolubilidade (Interfarma, 2018).

Mesmo tendo um carater inovador, as normas e diretrizes encontram diversos
obstaculos para suas aplicacbes, uma vez que suas criacbes sao recentes e ha
muito a ser corrigido para sua eficacia plena. Ainda existe a insuficiéncia financeira
diante da alta complexidade e dos custos envolvidos no diagnostico, tratamento e
acompanhamento de doencgas raras. Diante desses desafios acrescidos da falta de
diretrizes para regulamentar a incorporagdo, acesso e financiamento de
medicamentos orfaos, fundamentais no tratamento de muitas destas patologias,
acaba jogando a responsabilidade para outros instrumentos normativos ou para
judicializagao por parte dos pacientes.

A resisténcia a mudangas, tanto por parte de algumas instituicbes de saude
quanto pela propria gestao publica, também dificulta a implementagao das diretrizes
da portaria. A integracao entre os diferentes niveis de atencdo a saude e a
construcdo de uma rede eficiente de servigos sdo desafios adicionais, exigindo um
esforco continuo para garantir que todos os pacientes tenham acesso ao
atendimento adequado e especializado.

Outro problema esta na desigualdade no acesso aos servigos de saude, isso

porque o0s servigos especializados ficam concentrados nos grandes centros urbanos,
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geralmente em capitais e regides metropolitanas enquanto Estados mais remotos
com menor infraestrutura s&o prejudicados, como o Estado do Maranhdo. As
pessoas com doengas raras, em muitas areas do Estado, ainda enfrentam
dificuldades para acessar centros especializados e servigos de saude adequados. A
implementagdo dessas politicas ndo tem sido uniforme no territério nacional, o que
gera desigualdades no atendimento, prejudicando a eficacia da proposta.

Como afirma Paranhos et al. ((2018, p. 1008-1009) apud Oliveira, 2023) “a
desigualdade em saude sera injusta sempre que impedir o pleno exercicio das
oportunidades da pessoa. E isso se dara sempre que um determinante social afetar
o funcionamento normal dessa pessoa”. Paranhos (2018) destaca como a
desigualdade em saude esta diretamente ligada ao impacto dos determinantes
sociais na vida das pessoas. Portanto, a desigualdade em saude nao se refere
apenas a diferenga nos resultados de saude entre diferentes grupos, mas também
as condigdes estruturais que perpetuam essas desigualdades, afetando as
qualidades do funcionamento normal de uma pessoa.

Apesar da existéncia de normas e diretrizes que abordem as Doencas Raras
e faz o reconhecimento das necessidades assistenciais desta populacao afetada, a
auséncia de uma legislagdo especifica e consolidada para o tratamento destas
disfuncdes no Sistema Unico de Saude (SUS) representa um grande desafio para
pacientes que carecem de acesso a medicamentos e terapias especializadas.

E perceptivel que a regulamentacdo existente ainda é fragmentada e
insuficiente para garantir atendimento agil e eficaz a todos os “pacientes raros”, uma
vez que o principal problema dessa lacuna legislativa é a falta de um modelo
padronizado que assegure a distribuicdo de medicamentos de alto custo e o
tratamento continuo para eles. Muitos desses medicamentos nao estdo incorporados
a Relagédo Nacional de Medicamentos Essenciais (RENAME) do SUS, o que leva os
pacientes a buscarem a via judicial para obter os farmacos necessarios.

Esse cenario se agrava pela falta de infraestrutura e especializagao de muitos
estados e municipios, especialmente no Maranhao, onde a distribuicido de recursos
e a oferta de tratamentos adequados sao desiguais. Diante de todo o contexto, a
judicializacdo da saude tem se tornado uma estratégia cada vez mais utilizada por
pacientes que necessitam de tratamentos urgentes e de alto custo, especialmente

quando se trata de doencas raras.
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2.4 Estrutura da Saude no Maranhao: Analise da Qualidade de Vida, Doencas

Raras e Tratamentos Disponiveis

O indice de Progresso Social (IPS) do Brasil (2024), estudo realizado pela
Organizagao Social Progress Imperative, composto por 53 indicadores sociais e
ambientais oriundos de fontes publicas agregados em um indice geral com nota de O
a 100, estao distribuidos em componentes que, por sua vez, foram divididos em 3
dimensdes. Dentre os componentes estao incluidos, Direitos Individuais, Saude e
Bem-estar e Qualidade do Meio Ambiente.

De acordo com os dados fornecidos pelo IPS Brasil (2024), o Estado do
Maranhao (figura 1), esta entre os estados com menor indice de qualidade de vida,
com a média de 55,72. E o menor indice de todo o Nordeste e o quarto menor indice
do Brasil, ocupando a 242 posi¢&o no ranking.

Enquanto o indice de Desenvolvimento Humano (IDH), divulgado no dia 28 de
maio de 2024 pela Organizagao das Nagdes Unidas (ONU), com dados do ano de
2021, o Maranhdo manteve-se na ultima posi¢gao do ranking nacional do IDH, com
uma pontuagao de 0,676 (PNUD (2023). Essa pontuagao € inferior a média nacional
e reflete desigualdades sociais e econdmicas persistentes no Estado.

O baixo IDH do Maranhao tem impactos significativos na saude da populagao
do Estado. As trés dimensdes que compdem o IDH — saude, educacgao e renda —
estao diretamente relacionadas com a qualidade de vida e o acesso a servigos

essenciais de saude.
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Figura 1: Resultados dos componentes do IPS Brasil para as unidades federativas

Acesso  Acesso Quali-

Unidade IPS - Aguae Segu- aoCo- alnfor- Saudee dade Direitos Liberda- . :E";:::_
Federativa Brasil Sanea- Moradia ranga nheci- macdoe Bem-es- doMeio Indivi- des Indi- Social  gdo Su-
2024 mento Pessoal mento Comuni- tar Ambien-  duais viduais

Basico cagio te perior
Distrito Federal 71,25 74,58 88,36 878 66,5 73,77 77,56 68,77 74,91 6310 71,55 37,23 71,50
Sao Paulo 66,25 73,47 90,08 90,46 69,57 78,77 77,09 59,78 71,70 3372 58,50 40,42 51,43
Santa Catarina 64,24 74,58 81,49 88,76 67,80 7315 7447 61,14 69,03 32,01 51,65 476 49,66
parana 63,49 70,92 86,54 91,22 59,89 77,05 72,75 56,83 72,80 33,77 53,78 39,26 470
Minas Gerais 6311 69,30 82,04 91,04 64,90 73,46 71,05 61,66 69,03 33,90 52,26 46,90 41,81
Golas 62,79 69,89 80,57 9316 58,65 77,25 69,68 59,00 67,49 37,96 4974 50,18 39,85
Rio Grande do Sul 62,28 72,88 80,92 84,91 60,80 68,34 73,52 55,39 66,77 36,29 56,77 4559 455
Rio de Janeiro 62,11 68,64 8129 82,94 59,05 69,36 74,25 5776 7,44 40,73 54,63 35,44 49,82
Mato Grosso do Sul 6135 7,78 80,14 90,21 60,48 68,63 68,96 54,73 64,60 34,01 53,69 40,29 48,66
Espirito Santo 61,21 7175 81,68 88,27 50,07 75,46 7112 59,98 69,8 30,13 49,70 46,01 41,22
Sergipe 61,20 70,79 74,37 91,22 47,78 65,78 67,23 57,28 68,71 42,37 46,94 63,81 318,13
Mato Grosso 60,15 72,24 73,99 90,84 50,36 66,62 66,24 58,08 55,14 4019 49,81 56,84 41,41
Paraiba 601 69,33 71,47 92,29 53,61 65,64 64,77 55,27 68,69 3374 43,24 64,00 39,26
Ceara 59,71 72,75 64,36 90N 46,59 78,23 66,24 56,15 68,45 3594 48,55 52,66 36,55
Rio Grande do Norte 59,52 73,96 7,02 92,04 47,36 59,33 67,55 55,58 66,82 32,45 46,76 62,58 38,77
Piaui 59,30 64,44 69,70 8215 55,66 69,29 58,82 56,63 65,70 41,70 43,22 64,71 39,61
Pernambuco 59,22 67,73 68,66 87,52 46,33 74,90 651 56,22 69,54 41,88 45,69 51,53 35,51
Tocantins 58,23 69,96 75,09 85,69 50,66 73,53 63,01 58,31 59,45 36,01 42,21 48,67 36,21
Bahia 57,85 67,20 73,52 87,8 42,20 59,25 61,21 57,46 68,04 35,67 44,93 63,53 33,99
Amazonas 57,83 69,89 67,93 82,60 437 6592 57,94 58,96 63,42 43,22 40,98 575 42,22
Alagoas 5742 68,87 62,06 89,03 46,49 68,03 63,01 51,7 68,40 37,76 41,36 51,70 40,67
Roraima 56,83 64,17 68,52 8116 50,03 66,33 60,71 56,02 62,38 37,95 44,89 48,04 41,80
Amapa 55,76 68,47 39,49 76,66 46,90 6213 67,42 56,84 64,46 41,08 44,4 50,54 50,68
Maranhéo 55,72 63,41 57,58 74,79 56,40 68,42 56,45 59,86 60,87 34,01 33,48 69,79 33,56
Rondénia 55,67 67,14 4233 89,55 47,86 70,65 65,83 56,59 4791 3516 4394 57,85 43,20
Acre 55,31 69,15 47,28 78,01 55,84 66,01 60,88 59,48 53,06 35,02 42,90 49,7 46,45
Para 53,20 67,30 50,48 76,35 50,20 58,19 58,39 60,57 56,26 30,31 39,70 58,00 32,69
Brasil 61,83 70,51 7779 87,74 58,27 7,82 69,77 58,59 68,21 3597 51,04 48,42 43,88

Fonte: IPS Brasil — indice de Progresso Social (2024)

A falta de infraestrutura adequada e o alto indice de doencas infecciosas e
crbénicas dificultam o atendimento a saude, especialmente em areas mais carentes.
Além disso, a alta taxa de mortalidade infantii e a dificuldade de acesso a
tratamentos especializados sado desafios constantes para o estado, que ainda luta
para proporcionar cuidados médicos de qualidade a sua populacéo.

Outro fator importante é a relagcao entre educacdo e saude, pois a baixa
escolaridade impede que muitos maranhenses tenham informagdes adequadas
sobre prevencdo de doencas e cuidados médicos. Além disso, a baixa renda
compromete o0 acesso a tratamentos, especialmente para doengas crénicas e raras.
Esse panorama cria um ciclo de desigualdade social, onde as pessoas néo tém
condi¢des de cuidar da saude de forma eficaz, o que exige agdes estruturais para
melhorar a qualidade de vida e reduzir as disparidades na saude no estado.

A saude no Maranhdo enfrenta desafios que extrapolam as questdes
meramente técnicas, e se entrelacam com problemas sociais como baixa

escolaridade, renda insuficiente, auséncia de saneamento basico adequado e
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dificuldade de acesso geografico a unidades de saude, principalmente nas regides
interioranas e rurais (Coélho, 2023).

Diante do contexto apresentado sobre a estrutura do Estado do Maranhao e
dos indicadores de qualidade de vida, como o IDH e o IPS — que avaliam
parametros essenciais para mensurar as condi¢des sociais da populagdo —, torna-
se compreensivel o elevado numero de agdes judiciais relacionadas a saude no
estado. De acordo com Ramos et al. (2021), os Juizados Especiais Federais Civeis
de Sao Luis — MA lidam constantemente com demandas relacionadas a saude,
especialmente para fornecimento de medicamentos e tratamentos de alta
complexidade.

As decisdes proferidas, em grande parte, fundamentam-se no artigo 196 da
Constituicao Federal, que estabelece a saude como um direito de todos e dever do
Estado. No entanto, os proprios magistrados reconhecem que o excesso de
demandas judiciais decorre da incapacidade do SUS local em atender de forma
eficiente as necessidades da populagdo (Ramos; Silveira; Camarao, 2021).

Pesquisa realizada por Costa, Pitta e Ramos (2019) sobre a judicializagdo de
leitos de UTI na cidade de Sao Luis evidencia, na pratica, que recorrer ao Poder
Judiciario tornou-se o unico caminho viavel para garantir acesso a servigos de alta
complexidade, revelando de forma clara a ineficiéncia do sistema de saude local
(Costa; Pitta; Ramos, 2019).

No mesmo sentido, a tese de Silva (2022), no que se refere as doengas raras,
reforca que, embora haja avangos normativos, as pessoas com este tipo de
diagnéstico continuam enfrentando barreiras constantes para acesso a tratamentos
no Maranhdo e em outras regides do pais. A auséncia de fluxos definidos, a
escassez de profissionais especializados e a lentiddo nos diagnésticos fazem com
que a judicializacdo seja ndo apenas uma alternativa, mas, muitas vezes, a unica
possibilidade concreta de acesso a saude (Silva, 2022).

Ademais, é importante destacar que as dificuldades no Maranh&o vao além
do atendimento especializado. Dados da pesquisa de Bezerra et al. (2023) mostram
que os gargalos na gestédo publica da saude impactam diretamente os servigos de
meédia e alta complexidade, comprometendo desde o fornecimento de medicamentos

até a realizagdo de exames e procedimentos cirurgicos. Essa precarizagao estrutural
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contribui ainda mais para a judicializagdo se amplie, sobrecarregando tanto o Poder

Judiciario quanto o préprio SUS (Bezerra et al., 2023).



27

3. A JUDICIALIZAGAO DA SAUDE E O SEU CRESCIMENTO (2020-2024)

A judicializacdo da saude é o fendbmeno pelo qual cidaddos recorrem ao
Judiciario para garantir o acesso a tratamentos e medicamentos que nao estao
sendo disponibilizados pelo Estado, seja por falhas do Sistema Unico de Saude
(SUS), falta de recursos ou ineficiéncia na gestao.

Para Barroso (2009), “Judicializagao significa que algumas questbes de larga
repercussao politica ou social estdo sendo decididas por érgédos do Poder Judiciario,
e nao pelas instancias politicas tradicionais: o Congresso Nacional e o Poder
Executivo [...]"(apud Costa, Pitta e Ramos 2019).

Com base no panorama, Machado (2015) argumenta que:

No Brasil, a judicializagdo da saude tem sido objeto de debate, ndo
sO no que se refere as alternativas de processos, de tomada de
decisdo sobre a alocagdo or¢gamentaria, especialmente no que se
refere a insuficiéncia, dos recursos atualmente alocados, como
também sobre a desorganizacdo do Estado na definicdo e
implementagao das politicas relacionadas ao tema. ((Machado, 2015)
apud Costa, Pitta e Ramos 2019, p. 74)

Em sua analise, a autora aponta que este fendmeno no Brasil reflete dois
problemas principais: a falta de recursos orcamentarios suficientes e a
desorganizacao do Estado na formulacdo e execugao de politicas de saude. Isso
gera debates sobre a forma como decisdes judiciais impactam a alocacéo de
recursos e revelam falhas na gestdo publica do setor. E justamente nesse cenario
que se insere o presente estudo uma vez que ao evidenciar os limites da atuagao
estatal, a tutela jurisdicional da saude acaba se consolidando como uma via de
acesso ao direito fundamental a saude, especialmente em casos de alta
complexidade e negligéncia institucional, como é recorrente no tratamento de
doencas raras.

Entre as causas dessas acgdes judiciais em saude, destaca-se a ineficiéncia
do SUS em fornecer, de forma sistematica, os tratamentos necessarios. A
conscientizagao sobre direitos, incentivada por movimentos sociais e organizagdes,
também tem levado as pessoas a recorrerem mais frequentemente ao Judiciario

para garantir acesso a terapias inovadoras ou medicamentos essenciais. No caso
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das pessoas com doengas raras, a judicializagdo ocorre principalmente pela
dificuldade de acesso a medicamentos de alto custo e tratamentos especializados.
Tendo em vista a compreensdo sobre o conceito deste fendbmeno e
considerando essa realidade e com o objetivo de investigar os desafios enfrentados
por estes pacientes no Maranhdo no acesso a tratamentos de urgéncia pelo SUS,
bem como analisar os dados fornecidos por fontes oficiais quanto a judicializagdo da
saude, adiante, serdo abordados de maneira mais detalhada do avanco da
judicializagao no cenario nacional e estadual, comparando os estados do Maranhé&o,

Sao Paulo, Minas Gerais e Rio de Janeiro.

3.1 No Ambito Nacional

Dados do Conselho Nacional de Justiga (CNJ, 2025) indicam um aumento
significativo nas demandas judiciais relacionadas a saude. Entre 2020 e 2024, houve
um crescimento de aproximadamente 112,84% nas agdes de primeira instancia
envolvendo questdes de saude. Especificamente, as agdes judiciais relacionadas a
planos de saude cresceram cerca de 60% em 2023 comparado a 2020 (Carvalho;
Aragéo, 2024).

De acordo com as informagdes do novo painel do CNJ, no ano de 2024,
existiam 877.163 processos pendentes de julgamento relacionados a saude no
Brasil (figura 2). Desses, cerca de 530.763 envolvem a saude publica (figura 3),
enquanto aproximadamente 360.990 dizem respeito a saude suplementar (figura 4).
Neste mesmo ano, foram registrados 676.173 novos processos sobre o tema (figura
2). Até 31 de dezembro deste mesmo ano, 634.135 processos foram julgados no
ambito nacional com tempo médio do primeiro julgamento de 279 dias (figura 2),
representando 72,3% do total de processos pendentes, uma taxa de
congestionamento bruta referente a porcentagem de processos que permaneceram
pendentes em relacédo ao total de processos analisados neste ano que foi de 59,6%
(figura 2).
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Figura 2: Dados do novo Painel do CNJ no Brasil relacionados a satde no ano de 2024.

Dados até 31/12/2024

Pendentes em 31/12/2024 Julgados em 2024 Saidas em 2024

877.163 790.266 634.135 593.614

Total Liquidos Baixados

679 dias 541 dias 279 dias 388 dias
Tempo Médio do Pendente Tempo Médio do Pendente Liquido Tempo Médio do Primeiro Julgamento Tempo Médio da Primeira Baixa

Entradas em 2024 ind. Atendimento a Demanda Tx. de Congestionamento em 31/12/2024

676.173 87.8% 59,6% 57.1%

Novos Bruta Liquida

Fonte: https://justica-em-numeros.cnj.jus.br/painel-saude/

Figura 3: Dados do novo Painel do CNJ no Brasil relacionados a saude publica no ano de 2024.
Dados ate 31/12/2024

Pendentes em 31/12/2024 Julgados em 2024 Saidas em 2024

530.763 474.286 361.829 354.283

Total Liquidos Baixados

709 dias 576 dias 300 dias 421 dias
Tempo Médio do Pendente Tempo Médio do Pendente Liquido Tempo Médio do Primeiro Julgamento Tempo Médio da Primeira Baixa

Entradas em 2024 ind. Atendimento a Demanda Tx. de Congestionamento em 31/12/2024

380.369 93,1% 60,0% 57.2%

Novos Bruta Liquida

Fonte: hitps://justica-em-numeros.cnj.jus.br/painel-saude/

Figura 4: Dados do novo Painel do CNJ no Brasil relacionados a saude suplementar no ano de 2024.
Dados ate 31/12/2024

Pendentes em 31/12/2024 Julgados em 2024 Saidas em 2024

360.990 329.822 281.190 247.671

Total Liquidos Baixados

635 dias 495 dias 253 dias 343  dias
Tempo Médio do Pendente Tempo Médio do Pendente Liquido Tempo Médio do Primeiro Julgamento Tempo Médio da Primeira Baixa

Entradas em 2024 ind. Atendimento a Demanda Tx. de Congestionamento em 31/12/2024

305.775 81,0% 59,3% 57.1%

Novos Bruta Liquida

Fonte: https://justica-em-numeros.cnj.jus.br/painel-saude/

Enquanto que, de 01 de janeiro a 31 de dezembro de 2020, existiam 595.857
processos pendentes de julgamento relacionados a saude no Brasil (figura 5).
Desses, cerca de 397.110 envolvendo a saude publica (figura 6), enquanto
aproximadamente 206.716 dizem respeito a saude suplementar (figura 7). Neste
mesmo ano, foram registrados 344.961 novos processos sobre o tema (figura 5). Até

31 de dezembro deste mesmo ano, 362.696 processos foram julgados no ambito
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nacional com tempo médio do primeiro julgamento de 322 dias (figura 5),
representando 64,28% do total de processos pendentes, e com uma taxa de

congestionamento bruta de 61,8% (figura 5).

Figura 5: Dados do novo Painel do CNJ no Brasil relacionados a saude no ano de 2020.

Dados ate 31/12/2020

Pendentes em 31/12/2020 Julgados em 2020 Saidas em 2020

595.857 527.108 362.696 368.320

Total Liquidos Baixados

750 dias 639 dias 322 dias 442  dias
Tempo Médio do Pendente Tempo Médio do Pendente Liquido Tempo Médio do Primeiro Julgamento Tempo Médio da Primeira Baixa

Entradas em 2020 ind. Atendimento a Demanda Tx. de Congestionamento em 31/12/2020

344.961 106,8% 61,8% 58,9%

Novos Bruta Liquida

Fonte: https://justica-em-numeros.cnj.jus.br/painel-saude/

Figura 6: Dados do novo Painel do CNJ no Brasil relacionados a saude publica no ano de 2020.
Dados ate 31/12/2020

Pendentes em 31/12/2020 Julgados em 2020 Saidas em 2020

397.110 351.832 222.420 230.960

Total Liquidos Baixados

792 dias 679 dias 352 dias 483  dias
Tempo Médio do Pendente Tempo Médio do Pendente Liquido Tempo Médio do Primeiro Julgamento Tempo Médio da Primeira Baixa

Entradas em 2020 ind. Atendimento a Demanda Tx. de Congestionamento em 31/12/2020

207.101 111,5% 63,2% 60,4%

Novos Bruta Liquida

Fonte: https://justica-em-numeros.cnj.jus.br/painel-saude/

Figura 7: Dados do novo Painel do CNJ no Brasil relacionados a saude suplementar no ano de 2020.
Dados ateé 31/12/2020

Pendentes em 31/12/2020 Julgados em 2020 Saidas em 2020

206.716 182.544 144.337 140.844

Total Liquidos Baixados

670 dias 564 dias 272 dias 374 dias
Tempo Médio do Pendente Tempo Médio do Pendente Liquido Tempo Médio do Primeiro Julgamento Tempo Médio da Primeira Baixa

Entradas em 2020 ind. Atendimento 2 Demanda Tx. de Congestionamento em 31/12/2020

141.906 99,3% 59,5% 56,4%

Novos. Bruta Liquida

Fonte: https://justica-em-numeros.cnj.jus.br/painel-saude/

Comparando os dados de 2020 e 2024, é perceptivel que, mesmo com o

aumento da demanda judicial, houve uma evolugao positiva quanto ao julgamento
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dos processos de saude geral, enquanto que em 2020 apenas 64,28% dos
processos pendentes foram julgados, em 2024 o valor é de 72,3%, e em relagdo ao
tempo médio do primeiro julgamento, em 2020 era de 322 dias em 2024 passou a
ser de 279 dias representando um avango quanto a celeridade nas decisdes
judiciais.

Ao analisar conjunto os quatro indicadores, a seguir, que demonstram a
evolugao dos dados de 2020 a 2024, comparando 0 numero de novos processos
judiciais, a quantidade de casos pendentes, os casos julgados e a taxa de
congestionamento bruta, torna-se mais evidente como a demanda crescente por
justica na area da saude tem revelado avangos em produtividade, mesmo com

desafios persistentes de acumulo processual.

Figura 8: Quantidade de casos novos por ano no Brasil — 2020 a 2024

® 400.000

295.993

253.962
207.101

100.000 |

Fonte: https://justica-em-numeros.cnj.jus.br/painel-saude/

A figura 8, que trata de novos casos por ano, revela uma demanda cada vez
maior por tutela jurisdicional na area que sé evidencia as falhas no acesso,

fornecimento de tratamentos, medicamentos e servicos.
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Figura 9: Quantidade de casos pendentes no final de cada ano no Brasil — 2020 a 2024
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Fonte: https://justica-em-numeros.cnj.jus.br/painel-saude/

Observando o grafico referente a quantidade de casos pendentes ao final de
cada ano (figura 9), é possivel perceber um crescimento significativo. Em 2020, o
numero de processos pendentes era de aproximadamente 595.857, enquanto em
2024 esse volume ja estava em 877.163 — um aumento de quase 47,21%. Esse
aumento ocorre justamente porque a entrada de novas acgbdes também aumentou
(figura 8), uma vez que o numero cada vez maior de pessoas tem recorrido ao Poder
Judiciario para resolver questdes que, idealmente, deveriam ser resolvidas de forma

administrativa, no ambito do proprio sistema publico de saude.

Figura 10: Taxa de Congestionamento Bruta por ano no Brasil — 2020 a 2024

61'8% 6114% 62'1% 61.1% 59 6%

2021 2022 © 2023 © 2024

Fonte: https://justica-em-numeros.cnj.jus.br/painel-saude/
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Quanto a figura 10, que trata da Taxa de Congestionamento Bruta por ano, o
esforco do judiciario em produtividade € real: a corte julga quase o dobro dos
processos de quatro anos atras, mesmo com a chegada de muito mais agdes, o que
tem feito a fundura do estoque (backlog) continuar aumentando.

Essa perspectiva evidencia também a crescente demanda judicial da saude e
a necessidade de aprimoramento do sistema publico, uma vez que a falta de
efetividade dos direitos fundamentais sociais, sobretudo o direito a saude, deve-se a
precariedade da implementacao de politicas publicas (Nunes; Lehfeld, 2021, p. 304).

Dessa forma, o problema ndo esta na existéncia do direito, mas na sua
concretizacdo pratica, levando muitos cidaddos a recorrerem ao Judiciario para
garantir aquilo que ja esta previsto na legislagcao, haja vista que ha um vasto rol de
normas constitucionais e infraconstitucionais garantindo tais direitos, tornando-se um

problema na execucgao, e ndo em suas garantias (Nunes; Lehfeld, 2021, p. 304).

3.2 No Ambito Estadual

Ao analisar os mesmos parametros no ambito estadual, mais especificamente
no estado do Maranhdo, é possivel perceber um crescimento expressivo da
judicializagdo da saude nos ultimos anos. De acordo com dados do Conselho
Nacional de Justica (CNJ, 2025) e que serao demostradas nas figuras 11 e 12 a
seguir, o Maranhao, em 2024, possuia um acervo processual pendente de 11.457 na
area da saude, desse total, 10.318 na justica estadual e 219 na justica Federal,
recebeu neste mesmo ano um total de 10.537 processos novos, comparado ao ano
anterior — 7.537 processos novos — teve um aumento significativo de 39,81% em
apenas 1 ano, enquanto que comparado a 2020 — com apenas 2.844 processos
novos — um crescimento de 270,49%, o que significa que o numero de processos

mais que triplicou desde 2020.
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Figura 11: Dados do novo Painel do CNJ relacionados a saude no ano de 2024 no Maranhao.

Dados ate 31/12/2024

Pendentes em 31/12/2024 Julgados em 2024 Saidas em 2024

11.457 11.007 8.112 7.969

Total Liquidos Baixados

400 dias 379 dias 278 dias 362 dias
Tempo Médio do Pendente Tempo Médio do Pendente Liquido Tempo Médio do Primeiro Julgamento Tempo Médio da Primeira Baixa

Entradas em 2024 ind. Atendimento a Demanda Tx. de Congestionamento em 31/12/2024

10.537 75,6% 59,0% 58,0%

Novos Bruta Liquida

Fonte: https://justica-em-numeros.cnj.jus.br/painel-saude/

Figura 12: Quantidade de casos novos por ano no Maranh&o — 2020 a 2024

Fonte: https://justica-em-numeros.cnj.jus.br/painel-saude

Especificamente, ao observar as figuras 13 e 14 quanto a saude publica, em
2024, o acervo processual pendente no Maranhdo totalizava 7.197 processos,
enquanto o numero de processos novos foi de 6.893. Em comparagdo a 2020,
quando foram registrados apenas 1.263 novos processos, o aumento foi de
445,76%, o que evidencia um crescimento extremamente significativo, indicando que

a quantidade de processos novos quadruplicou nesse periodo.
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Figura 13: Dados do novo Painel do CNJ relacionados a saude publica no ano de 2024 no Maranh&o.
Dados até 31/12/2024

Pendentes em 31/12/2024 Julgados em 2024 Saidas em 2024

7.197 6.882 5.341 5.599

Total Liquidos Baixados

410 dias 395 dias 259 dias 345 dias
Tempo Médio do Pendente Tempo Médio do Pendente Liquido Tempo Médio do Primeiro Julgamento Tempo Médio da Primeira Baixa

Entradas em 2024 ind. Atendimento a Demanda Tx. de Congestionamento em 31/12/2024

6.893 81,2% 56,2% 55,1%

Novos Bruta Liquida

Fonte: https://justica-em-numeros.cnj.jus.br/painel-saude/

Figura 14: Quantidade de casos novos por ano no Maranhao relacionados a saude publica — 2020 a
2024

Fonte: https://justica-em-numeros.cnj.jus.br/painel-saude

Ao esmiugar os dados das Estatisticas processuais por assunto dentro do
novo Painel do CNJ, observando aqueles mais relevantes para pessoas com
doengas raras, constata-se um aumento significativo na judicializagdo da saude no

estado do Maranhao. Os temas mais recorrentes incluem:

e Tratamento Médico-hospitalar: Esse tipo de processo refere-se a um conjunto de
agdes e de procedimentos legais que envolvem o0 acesso a cuidados médicos e
hospitalares (Medicina S/A, 2025). Em 2024, foram registrados 2.817 novos
casos, comparados a 1.398 em 2020, o que representa um aumento de
101,50%. Este crescimento reflete uma maior demanda por servicos
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especializados, muitas vezes indisponiveis na rede publica de saude,
especialmente para doencas de baixa prevaléncia.

e Urgéncias — Referem-se a agdes judiciais em contextos que exigem resposta
imediata, como risco de morte ou agravamento irreversivel do quadro clinico. Em
2024, foram 1.646 casos, frente a 198 em 2020, um aumento alarmante de
731,31%. Isso demonstra a insuficiéncia da resposta administrativa em tempo
habil, levando os pacientes a buscarem amparo no Judiciario para garantir a
sobrevivéncia.

e Fornecimentos de insumos: sao materiais utilizados na area da saude para
diagnodstico, tratamento e prevengdo de doengas (Sensi Saude), como, por
exemplo, seringas, cateteres, bolsas de infusdo, etc. No contexto das doencgas
raras, a escassez de insumos especificos agrava a situagdo. Em 2024, houve
512 casos, contra 77 em 2020, um aumento de 564,93%.

e Fornecimento de medicamentos: Foram 428 processos em 2024, contra 221 em
2020, um crescimento de 93,70%. Muitos desses medicamentos sdo de alto
custo ou ndo estdo disponiveis no Sistema Unico de Saude (SUS). No contexto
das doencas raras, o acesso € ainda mais restrito, dada a limitacdo de
protocolos clinicos especificos. A judicializagdo, nesses casos, tornou-se
ferramenta essencial para a efetivacdo do direito a saude, assegurado pela
Constituicao Federal (art. 6° e 196).

e Sem registro na ANVISA: Em 2024, foram registrados 75 processos, frente a 18
em 2020, um aumento de 316,67%. Este tipo de demanda costuma envolver
medicamentos de uso compassivo ou importados, ainda ndo aprovados no
Brasil, mas reconhecidos em outros paises como eficazes para determinadas
condi¢cbes raras. Apesar da controvérsia juridica e sanitaria, a judicializagao
desses pedidos reflete a busca de familias e pacientes por alternativas
terapéuticas quando n&o ha tratamento disponivel no pais.

O Supremo Tribunal Federal (STF), inclusive, tem discutido a legalidade e as
condigbes para o fornecimento de medicamentos sem registro, demonstrando a
complexidade desse tipo de demanda. A controvérsia juridica em torno desses
pedidos € significativa, pois envolve o equilibrio entre o direito a saude e a
necessidade de seguranga sanitaria. Exemplos: Tema 1234 (RE 1.366.243) e o

Tema 500 da Repercussao Geral (RE 657.718). Esses processos, portanto, refletem
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a busca de pacientes por solugdes viaveis em contextos de alta vulnerabilidade,

especialmente em se tratando de doengas raras.

3.3 Uma Analise Comparativa entre Maranhao, Sao Paulo, Minas Gerais e Rio

de Janeiro

Com base nos dados anteriormente apresentados, faz-se necessario ampliar
a analise e observar o comportamento dessa demanda em outros estados do Brasil.
Para isso, foram escolhidos 3 estados de grande representatividade populacional —
Sao Paulo, Minas Gerais e Rio de Janeiro — a fim de oferecer um parametro
comparativo mais robusto em relagéo a evolugao dos processos judiciais na area da
saude.

Em S&o Paulo, o estado mais populoso do pais, segundo dados do CNJ, o
numero de processos novos ha area da saude aumentou 76,30% entre 2020 e 2024.
Especificamente na area de saude publica, o crescimento foi de 64,53% no mesmo
periodo.

Minas Gerais, 0 segundo estado mais populoso, registrou um aumento de
78,72% nos processos novos na area da saude no mesmo intervalo. Quanto a
saude publica, o aumento foi de 92,68% nos ultimos quatro anos, com uma reducgéao
de 1,6% entre 2023 e 2024 (CNJ, 2025).

Ja o Rio de Janeiro, terceiro em termos populacionais, teve um aumento de
78,74% nos processos Novos ha area da saude, com um crescimento de 26,99% no
setor de saude publica nos ultimos quatro anos (CNJ, 2025).

Ao comparar os dados de processos novos na area da saude nos estados do
Maranhao, Sao Paulo, Minas Gerais e Rio de Janeiro, fica evidente a magnitude do
crescimento no Maranh&o. Enquanto os outros estados apresentaram aumentos
consideraveis, como o de 76,30% em Sao Paulo, 78,72% em Minas Gerais e
78,74% no Rio de Janeiro, o Maranhao teve um crescimento fenomenal de 270,49%
de 2020 a 2024, mais de trés vezes superior ao aumento observado nos demais
estados.

Além disso, o Maranhao registrou um aumento impressionante de 445,76%

no numero de processos novos relacionados a saude publica entre 2020 e 2024, um
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crescimento que supera de longe o observado em S&o Paulo (64,53%), Minas
Gerais (92,68%) e Rio de Janeiro (26,99%) neste mesmo intervalo de tempo.

Quanto ao numero de processos pendentes na area da saude nos anos de
2020 a 2024, Sao Paulo aumentou em aproximadamente 35.60%, enquanto que
Minas Gerais e Rio de Janeiro tiveram um aumento de 69.60% e 38.68%,
respectivamente.

Esse aumento no Maranhdao de novos casos aliado ao grande numero de
processos pendentes na area da saude, reflete a pressao crescente sobre o sistema
judiciario e a saude publica no estado, revelando uma perspectiva com muitos
desafios intensificados para o atendimento a populagao.

De acordo com o Ministério da Saude (2025), uma doencga rara € aquela que
afeta até 65 pessoas a cada 100 mil individuos, o que corresponde a cerca de 1,3
pessoa para cada 2 mil. Embora o numero exato de doengas raras ainda seja
desconhecido, bem como a quantidade de processos ligados a essas patologias, os
dados apresentados consideraram a totalidade da judicializagdo da saude. Os trés
estados selecionados para a analise foram escolhidos devido aos seus elevados
indices populacionais, o que resulta em uma maior média de casos de doencgas
raras, conforme a proporgao estabelecida pelo Ministério da Saude.

Todos os dados apresentados foram obtidos a partir de levantamentos da
Base Nacional de Dados do Poder Judiciario (Datadud) e estdo disponiveis no site
do Conselho Nacional de Justiga (CNJ). A consulta foi realizada em 14 de julho de
2025. Ressalta-se a importancia de informar a data de acesso, uma vez que 0s
dados sao dindmicos e podem ser atualizados ou ajustados pelo CNJ ao longo do

tempo, o que pode resultar em variagdes conforme a data da consulta."
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4. ENTRE LAUDOS E SENTENCAS: A Construgcdao das Decisdes Judiciais na

Saude Rara

Face ao quadro apresentado nos capitulos anteriores — marcado pela
auséncia de uma legislacdo especifica, uma vez que as resolugbes e normas
recentes ainda podem ser consideradas apenas um ensaio normativo; pela
fragilidade das politicas publicas voltadas a populacdo com doencgas raras; pela
desigualdade no acesso aos servigos de saude e pelo crescimento exponencial da
judicializagdo como resposta a omissao do Estado - 0 aumento das agdes judiciais,
tanto em nivel nacional quanto estadual, revelou-se um caminho necessario diante
dessas circunstancias desafiadoras.

Tendo em vista esse contexto, este capitulo tem como objetivos examinar a
atuacdo do Poder Judiciario na garantia do direito a saude, analisando
jurisprudéncia e decisdes judiciais relacionada a concessao de tratamentos para
este publico, apresentar a importancia do papel do Nucleo de Apoio Técnico do
Judiciario (NATJUS), além de identificar alternativas e politicas publicas que possam
reduzir a necessidade da intervengdo do judiciario para garantir o acesso a
tratamentos de urgéncia no estado. Serdo abordados nos subtépicos, a seguir, a
forma como as decisdes judiciais sdo efetivamente construidas, destacando o papel
de o6rgados como o Nucleo de Apoio Técnico do Poder Judiciario (NATJUS), os
pareceres técnicos e as jurisprudéncias dos tribunais superiores, como é equilibrado
os direitos individuais com os limites da politica publica, especialmente em casos

envolvendo doengas raras.

41 O papel do NATJUS e de Orgdos Técnicos na Fundamentagdo das

Decisoes Judiciais sobre Saude

As decisbes judiciais que envolvem tratamentos para doengas raras
configuram um dos campos mais sensiveis e desafiadores da judicializagdo da
saude. Isso se deve a complexidade das doencas, aos altos custos envolvidos e a
auséncia, em muitos casos, de protocolos terapéuticos bem estabelecidos. Nesse

contexto, a construcdo das sentencas depende de uma interagdo delicada entre o
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conhecimento juridico e o saber médico-cientifico, 0 que exige a atuagao integrada
de diferentes 6rgaos e instrumentos especializados, como o NATJUS.

Criado a partir da Resolugéo do Conselho Nacional de Justiga n° 238/2016, o
NATJUS consiste em:

[...] uma unidade de apoio formada por profissionais da area da
saude com o objetivo de fornecer subsidios técnicos aos
magistrados, auxiliando decisdes nas demandas relativas ao Direito
a Saude, como o uso de medicamentos especificos, procedimentos,
insumos, suplementos nutricionais e OPMEs (Orteses, Préteses e
Materiais Especiais). (Roraima, 2024, p. 02)

A definicdo deste 6rgao, trazida pelo proprio CNJ, permite compreender o
quao essencial esta ferramenta tornou-se, desde sua criagdo, para auxiliar
magistrados na fundamentagdo de suas decisdes, oferecendo pareceres técnicos

sobre a viabilidade e eficacia dos tratamentos solicitados judicialmente.

O objeto é proporcionar aos Tribunais de Justica dos Estados e aos
Tribunais Regionais Federais subsidios técnicos para a tomada de
decisdo com base em evidéncia cientifica nas agdes relacionadas
com a saude, publica e suplementar, visando, assim, aprimorar o
conhecimento técnico dos magistrados para solucdo das demandas,
bem como conferindo maior celeridade no julgamento das acgdes
judiciais. (BRASIL, Conselho Nacional de Justi¢a, 2025).

A Resolucao n°® 238 do Conselho Nacional de Justica também dispds sobre a
criacdo dos comités de saude e do NATJUS nos estados para elaborar pareceres
acerca da medicina baseada em evidéncias (Maranhao, 2020). Dessa forma, cada
estado deve possuir seu proprio Nucleo de Apoio Técnico ao Judiciario, responsavel
por produzir pareceres e notas técnicas sobre questdes de saude especificas de sua
regiao.

A atuacado do NATJUS surge como uma resposta institucional a necessidade
de qualificar as decisdes judiciais que envolvem o direito a saude. O NATJUS
fornece pareceres técnicos baseados em evidéncias cientificas, Protocolos Clinicos
e Diretrizes Terapéuticas (PCDTs), e na Relagdo Nacional de Medicamentos
Essenciais (RENAME), sendo uma ferramenta crucial para que magistrados possam
embasar suas decisdes mais justas com maior seguranga e racionalidade, baseadas

em critérios técnicos, e ndo apenas em argumentos juridicos ou emocionais.
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O NATJUS integra uma estratégia para o enfrentamento da judicializagdo da
saude. Essa estrutura esta organizada da seguinte forma:

e Os NATJUS estaduais compdéem a Rede Nacional de Nucleos de Apoio Técnico
do Poder Judiciario (Rede NATJUS), sendo a base operacional do sistema, com
atuagcdo direta no apoio técnico aos magistrados em suas respectivas
jurisdigdes, (Resolugao N° 238 de 06/09/2016 do CNJ);

e O CNJ por meio do chamado NATJUS Nacional, atua na coordenacéo,
normatizagao e apoio técnico-cientifico da Rede, promovendo a padronizacao de
praticas, capacitagdes e articulacdo com instituigdes parceiras, como o Ministério
da Saude e hospitais de referéncia;

e O NATJUS Nacional, regulamentada por meio do Provimento n 84/2019, é uma
ferramenta agregada ao sistema e- NATJUS, que também fica hospedada no
sitio eletrénico do CNJ, por meio da qual os magistrados de todo o pais poderao
contar com o servigo de diversos profissionais de saude, durante 24 horas, sete
dias por semana (Brasil, CNJ, s.d.).

e O e-NATJUS é a plataforma digital unificada, criada por meio do Termo de
Cooperacao n. 21/2016 celebrado entre CNJ e o Ministério da Saude e mantida
pelo CNJ, que integra os diversos nucleos estaduais, permitindo o acesso a
pareceres técnico-cientificos ja emitidos e a solicitagdo de novas Notas
Técnicas, especialmente por magistrados de localidades onde ainda ndo ha
nucleo estruturado.

Uma vez compreendido a dimensao do NATJUS e a sua relevancia quanto a
tomada de decisdes dos juizes, entendendo que o magistrado ndo detém do
conhecimento técnico para identificar as reais necessidades do paciente, Siqueira e
Santos (2022) argumenta ndo ser possivel, de antem&o, sem apoio do E-NATJUS
afastar o ato administrativo vinculado a determinada politica publica de atendimento
a saude ou ato privado de operadora de plano de saude.

Ferraz (2019) argumenta que o NATJUS pode ser um importante mecanismo
para conter o ativismo judicial desinformado e garantir que as decisbes se alinhem
as politicas publicas de saude. A dissertacao de Oliveira (2023) também ressalta a
atuacao dos centros de conciliacdo e da Vara Especializada em Saude em Sao Luis
como dispositivos institucionais que buscam racionalizar as decisdes judiciais e

articular solucbes pactuadas entre os entes do SUS. Essas iniciativas, quando
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aliadas ao parecer técnico do NATJUS, contribuem para a redugdo da
heterogeneidade nas sentencgas e para o fortalecimento da equidade no sistema de
justica.

NATJUS do Estado do Maranhao, instalado oficialmente pelo Tribunal de
Justica em setembro de 2020, visa contribuir para aprimorar as decisdes proferidas
nas agdes judiciais que envolvem saude publica, objetivando alcangar os recursos,
que tramitam no 2° grau, o maior impacto devera ocorrer em processos no ambito do
1° grau de jurisdicdo (Maranh&o, 2020).

Segundo a Assessoria de Comunicagéo do TJ-MA:

Além da nota técnica, o NATJUS também podera informar sobre a
existéncia de protocolo clinico no ambito do SUS, medicamentos
existentes e disponiveis, se a Comissdao de Incorporagao de
Tecnologias do SUS possui manifestacdo a respeito, se ha registro
na ANVISA e a adequagdo da tecnologia ao tratamento pretendido,
considerando o estagio da doenga e o quadro clinico do paciente. O
Nucleo, no entanto, ndo é competente para realizar pericia judicial.
Apesar da seguranca que tera o magistrado na resolucdo da
demanda judicial, o coordenador interno lembra que a nota técnica
nao decide o processo e ndo opina sobre deferimento ou
indeferimento do pedido. “A nota técnica é particular a cada caso
concreto, porém, ela apenas fornece elementos técnicos para
subsidiar a decisao do magistrado em relagdo ao pedido nos autos”,
finaliza. (Maranhao, Tribunal de Justica, 2020).

A preocupagao para que o0s magistrados valorizem os pareceres técnicos
emitidos pelo Nucleo de Apoio Técnico ocorre porque ha a uma limitagcdo a
efetivagcdo dos direitos sociais, considerando-se a existéncia de algumas barreiras
socioeconOmicas, dentre as quais se pode destacar a escassez de recursos para
implementacdo das politicas publicas em saude (Dos Santos; Neto, 2022). E com
relacdo a essa escassez que o principio da reserva do possivel manifesta-se, pois
este € tomado como argumento pelos entes politicos em demandas judiciais para
justificar, por vezes, a impossibilidade de se conceder medicamentos e outros
tratamentos clinicos a pacientes que buscam, pela via judicial, alcangar tais

tratamentos ((Dos Santos; Neto, 2022) apud Bezerra et al, 2023).
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4.2 Jurisprudéncia, Decisdes Judiciais e seus Impactos na Saude Publica no

Estado do Maranhao

A situacdo das doencas raras impde desafios adicionais a construgao das
decisdes judiciais. Muitas dessas doengas possuem especificidades extremamente
complexas: a maioria sdo de origem genética, tém manifestacdo precoce,
apresentam sintomas multifatoriais e requerem diagnésticos e tratamentos altamente
especializados que garanta uma maior expectativa de vida e dignidade (Romeu;
Oliveira, 2024). Além disso, € comum que os tratamentos/medicamentos indicados
para essas condi¢cdes ainda ndo tenham sido incorporados as listas oficiais do SUS,
devido ao alto custo ou a auséncia de registro na Anvisa. Nesses casos, mesmo
quando existe comprovagao cientifica da eficacia terapéutica, a negativa
administrativa gera um impasse que precisa ser solucionado judicialmente.

E nesse contexto que o Poder Judiciario passa a atuar como garantidor do
direito a saude, suprindo a omissao estatal. Conforme aponta Ferraz (2019), ndo se
trata de um ativismo judicial desmedido, mas de uma atuacédo necessaria quando a
administracao falha em fornecer prestagbes minimas essenciais. A jurisprudéncia
tem buscado equilibrar o respeito a legalidade, aos principios da administracéo
publica e a dignidade da pessoa humana, especialmente em situagbes em que esta
em jogo a sobrevivéncia ou a melhora significativa na qualidade de vida de
pacientes com este tipo de diagndsticos.

A jurisprudéncia brasileira tem buscado, nos ultimos anos, estabelecer limites
e critérios objetivos para o deferimento de tratamentos e medicamentos, sobretudo
em casos que envolvem doencas raras e tratamentos/medicamentos quer sejam, ou
nao, incorporados ao SUS. O Supremo Tribunal Federal (STF) tem desempenhado
papel fundamental nesse processo, com destaque para os Temas 500 e 739 da
Repercussao Geral.

No Tema 500 (RE 657.718/MG), o STF firmou a tese de que o fornecimento
de medicamentos nao registrados na Anvisa &, em regra, vedado, salvo em casos
excepcionais devidamente justificados, mediante trés requisitos cumulativos:
inexisténcia de substituto terapéutico incorporado pelo SUS, comprovagdo de
eficacia do medicamento e incapacidade financeira do demandante (Brasil, STF,
2016). Essa decisédo estabeleceu um marco de seguranga juridica, delimitando a
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atuacdo judicial e evitando que sentencas comprometam o planejamento
orcamentario do SUS.

Ja no Tema 793 (RE 1366243/SC), julgado em 2024, o STF reafirmou a
responsabilidade solidaria dos entes federativos no fornecimento de medicamentos,
permitindo que a acgao judicial seja ajuizada contra qualquer um deles.

Com base no Tema 500/STF e no Tema 793/STF, O Tribunal Regional
Federal da 12 Regido decidiu e consolidou o entendimento de que, "o tratamento
meédico adequado aos necessitados se insere no rol dos deveres do Estado,
porquanto responsabilidade solidaria dos entes federados [...] Nas a¢des em que se
busca o fornecimento de medicagao gratuita e de forma continua pelo Estado, para
fins de tratamento de saude, o Superior Tribunal de Justica tem admitido o
arbitramento dos honorarios de sucumbéncia por apreciagdo equitativa, tendo em
vista que o proveito econdmico obtido, em regra, é inestimavel" (TRF-1, AC
1002988-93.2020.4.01.3400, 16/08/2022).

A jurisprudéncia refor¢a a linha de entendimento ja firmada pelo STF e STJ
sobre o dever solidario dos entes federados no fornecimento de tratamentos de
saude, inclusive de alto custo, desde que preenchidos os requisitos legais. Demostra
também que, mesmo ndo sendo um medicamento registrado pela ANVISA,
assegurado o direito a saude, valorizando a prescricdo médica fundamentada,
reconhece a auséncia de alternativas terapéuticas e reafirma que a escassez de
recursos publicos ndo pode justificar a omissao estatal frente a quadros clinicos
graves e potencialmente fatais, como a fibrose cistica. E um importante precedente
para casos semelhantes.

Conforme recente decisdo do Tribunal Regional Federal da 12 Regiéo:

“AGRAVO DE INSTRUMENTO. ACAO ORDINARIA. PRESTACAO
DE SAUDE. TRIKAFTA. FIBROSE CIiSTICA. MEDICAMENTO
INCORPORADO. REQUISITOS OBJETIVOS PREENCHIDOS.
AUSENCIA DE INFORMACAO ACERCA DA DISPENSACAO
VOLUNTARIA DO FARMACO. URGENCIA. AGRAVO CONHECIDO
E PROVIDO.

1. A Portaria SECTICS/MS n. 47, de 05/09/2023, incorporou, no
ambito do SUS, o medicamento pleiteado na agédo subjacente, para
tratamento da fibrose cistica, em pacientes com idade igual ou
superior a 6 anos de idade e que apresentem pelo menos uma
mutacao F508del no gene regulador de condugao transmembrana de
fibrose cistica.
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2. Referida portaria estabeleceu, em seu art. 2°, o prazo de 180
dias para o SUS efetivar a oferta do farmaco, expirado no dia
06/03/2024. Como nao ha nos autos informacdo das partes a
respeito da dispensacgao voluntaria do medicamento, entendo ser a
hipétese de conhecimento do presente recurso.

3. No caso, a agravante preenche os requisitos objetivos exigidos
na referida portaria a ensejar a plausibilidade do direito invocado.

4. O conjunto probatério dos autos demonstra o perigo concreto
de dano irreparavel ou de dificil reparacao a integridade fisica e a
vida da recorrida, especialmente o risco de morte subita.

5. Nesse cenario, entendo que os elementos autorizadores da
medida de urgéncia se mostram suficientes, impondo-se assim, a
concessao da tutela de urgéncia pleiteada.

6.  Agravo de instrumento provido.”

(TRF-1 — Agravo de Instrumento 1023917-60.2023.4.01.0000, Rel.
Des. Federal Newton Ramos, DECIMA-PRIMEIRA TURMA, julgado
em 24/06/2024, publicado em PJe 24/06/2024)

No julgamento do Agravo de Instrumento 1023917-60.2023.4.01.0000, o
Tribunal reconheceu que, embora o medicamento Trikafta ja tenha sido incorporado
ao SUS, a auséncia de sua efetiva disponibilizagao justifica a concessao da tutela de
urgéncia. Ressalta-se que a presenga dos requisitos objetivos definidos em portaria
ministerial, aliada a urgéncia e ao risco de morte subita, fundamentou o provimento
do agravo de instrumento. Um importante precedente sobre o dever do Estado de
assegurar o acesso tempestivo a tratamentos de saude ja incorporados a rede
publica.

Tanto a Jurisprudéncia quanto as decisdes judiciais podem trazer impactos
positivos e negativos. Por um lado, o Judiciario atua como um mecanismo de
garantia de direitos fundamentais, corrigindo falhas na execucdo das politicas
publicas e assegurando o acesso a tratamentos essenciais. Outros aspectos
positivos sao: o fomento a formulagao e a revisao de politicas publicas, a inclusao da
saude na agenda politica, o desenvolvimento da avaliacdo de tecnologias em saude
e a ampliagao do dialogo entre os poderes (Vieira, 2023).

Por outro, a intervengado judicial pode gerar desigualdades, favorecendo
aqueles com maior acesso a advogados e recursos juridicos, enquanto populagbes
vulneraveis podem ter dificuldade em judicializar suas demandas (Vieira, 2023).

Outro ponto critico é o alto custo dos tratamentos pleiteados judicialmente.
Um estudo de Ramos e Amaral Junior (2023) apontou que, em muitos casos, as
decisdes judiciais ndo exigem comprovagdo da eficacia e necessidade dos

medicamentos solicitados, o que pode desviar recursos publicos de tratamentos
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mais amplos e prioritarios. Isso evidencia a necessidade de maior rigor técnico nas
decisdes judiciais relacionadas a saude (Ramos; Amaral Junior, 2023).

No ambito estadual, Oliveira (2023), ao analisar as decisbes do TJMA,
constatou que, embora houvesse fundamentagao na dignidade da pessoa humana e
no artigo 196 da Constituicdo, poucas decisdes levavam em consideracdo a
sustentabilidade econdmica e o impacto coletivo das ordens judiciais. Em muitos
casos, nao havia referéncia a existéncia ou nao de PCDTs, ou pareceres técnicos.

Ferraz (2019) propde que o Judiciario ndo deve ser o substituto das instancias
administrativas, mas sim exercer controle de legalidade e de respeito as garantias
constitucionais. Assim, o fornecimento de medicamentos ndo pode se basear
unicamente em laudos particulares, mas sim em critérios objetivos, técnicos e
respaldados em legislagao vigente, como a Lei n.° 12.401/2011 e os atos normativos
da Anvisa e da CONITEC.

Estudos como o de Figueiredo e Costa (2022) classificam a judicializacéo da
saude em quatro categorias: positiva (quando corrige falhas do sistema e promove
avancgos), negativa (quando desorganiza a politica publica), apoio técnico (com base
em pareceres e dados objetivos) e desjudicializagado (resolugbes extrajudiciais).
Essa estratificacdo permite compreender que o papel do Judiciario deve ser
moderado, equilibrado e baseado em dados técnicos para evitar a distor¢cado do
sistema de saude publica.

Tudo isso tem especial impacto para estados como o Maranhdo, cuja
limitacdo orcamentaria e estrutural muitas vezes inviabiliza a prestagcao adequada de
servigcos de saude, resultando em um aumento do numero de demandas judiciais
(Ramos; Silveira; Camaréo, 2021).

Entendendo o panorama detalhado deste fendmeno, especialmente no
contexto das doengas raras no Estado do Maranh&o, permitindo uma reflexao critica
sobre o conflito entre decisdes judiciais favoraveis aos pacientes e os limites
impostos pela chamada "reserva do possivel". Essa tensdo esta no cerne dos
debates contemporaneos sobre o papel do Poder Judiciario na efetivacdo do direito

a saude, destacando os seguintes subitens a seguir.
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4.2.1. O direito a vida e a saude como prioridade juridica

O direito a vida e a saude ja foram amplamente abordados neste estudo, a
exemplo disso, as decisdes judiciais descritas — como aquelas baseadas nos
Temas 500 e 793 do STF — refletem a tentativa do Judiciario de garantir a
efetividade do direito a saude, especialmente em casos de doengas graves ou raras.
Nesses contextos, a jurisprudéncia busca preservar a dignidade da pessoa humana,
valor fundamental previsto na Constituicdo Federal, e reconhece que a omissao do
Estado pode significar risco a vida dos pacientes.

No Maranh&o, assim como em outros estados com infraestrutura de saude
precaria, a atuacao judicial torna-se um canal viavel para que pacientes tenham
acesso a tratamentos que ndo sao disponibilizados pelo SUS, seja por falta de

incorporagao formal, seja por auséncia de distribuigao efetiva.

4.2.2. O principio da reserva do possivel e suas limitagoes

A reserva do possivel — consiste na ideia de que a realizagao dos direitos
sociais, como o direito a saude, esta condicionada a disponibilidade de recursos
financeiros do Estado (Coélho, 2023) — representa um contraponto relevante. Ela
expressa que nem todos os direitos podem ser plenamente garantidos em razao de
restricdes orcamentarias, especialmente quando o0s recursos sd0 escassos € as
demandas crescentes.

A judicializagdo, ao garantir medicamentos de alto custo a determinados
individuos, pode comprometer o orcamento publico e prejudicar politicas coletivas de
maior alcance. Como apontado por Ramos e Amaral Junior (2023), decisdes sem
embasamento técnico robusto desviam recursos que poderiam ser utilizados em
tratamentos de maior impacto populacional. Isso se torna especialmente grave em
estados como o Maranh&o, onde a capacidade de investimento em saude é mais
limitada.

Coélho (2023) afirma que em sua pesquisa:

A judicializagdo da saude tem um impacto significativo na gestdo do
sistema de saude no estado do Maranhdo. A sobrecarga de
demandas judiciais relacionadas ao acesso a medicamentos,
tratamentos e procedimentos médicos cria desafios para a
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organizagao e o planejamento dos servicos de saude. Nesse sentido,
€ essencial compreender os efeitos dessa judicializacdo na gestao
do sistema de saude maranhense.

As demandas judiciais podem resultar em uma maior pressao sobre
os recursos do sistema de saude, direcionando-os para atender
casos individuais especificos, em detrimento da atengdo a saude
coletiva. A judicializagdo da saude pode afetar a distribuicdo de
recursos e a priorizagdo de politicas de saude, gerando
desigualdades no acesso aos servicos de saude. (Coélho, 2023,
p.38).

Contudo, o risco orcamentario presente na “teoria da reserva do possivel” é
utilizado como forte argumento para justificar um Estado de exceg¢ao permanente,
deixando de lado a garantia e a concretizagao dos direitos fundamentais (Da Silva,
2022). O autor afirma em sua Tese que o argumento do risco ndo pode justificar a
suspensao dos direitos e garantias fundamentais. Para Simioni e Ferreira (2019), em
diversos contextos, o risco € frequentemente empregado como justificativa para
instaurar um Estado de excegdo — situagdo em que os direitos dos individuos sao
suspensos — 0 que passou a ser uma técnica de governo adotada pelo Estado
(Agamben, 2004).

Diante desse cenario, € fundamental que os gestores do sistema de
saude maranhense estejam preparados para lidar com os desafios
decorrentes da judicializagdo. E necessario fortalecer a capacidade
de planejamento, gestdo e governancga, a fim de garantir a eficiéncia
€ a equidade na prestacdo dos servigos de saude. Medidas como a
implementacao de protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas podem
contribuir para uma melhor gestdo dos recursos e uma distribuigdo
mais justa dos servigos de saude ((Costa, Pitta E Ramos 2020) apud
Coélho, 2023, p. 39).

O entendimento de Costa, Pitta e Ramos (2020), citada por Coélho (2023),
torna-se essencial que os gestores publicos fortalecam suas capacidades de
planejamento, gestdo e governangca. A adog¢do de medidas estruturantes pode
otimizar recursos reduzir decisdes judiciais baseadas em demandas individuais que
desconsideram a logica coletiva do SUS. Em sintese, o enfrentamento eficaz da
judicializagao requer um sistema de saude mais organizado, técnico e comprometido

com a equidade.
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4.2.3. O conflito central: vida individual versus sustentabilidade coletiva

A grande tensao, portanto, reside entre dois imperativos legitimos:

e De um lado, o individuo com risco iminente de morte ou agravamento da saude,
que recorre a Justiga como ultimo recurso para garantir seu tratamento;

e De outro, a necessidade de planejamento, equidade e racionalidade do sistema
de saude, que deve atender a toda a populacdo com base em critérios de custo-
efetividade e politicas publicas bem definidas.

Para cada individuo diagnosticado com uma ou mais doengas raras, as
consequéncias dos processos judiciais vao além do fisico, afetando profundamente
o bem-estar psicologico e social dos pacientes e suas familias. “O papel
desempenhado pela justica permite que os individuos depositem a sua esperanca
nela, uma vez que as demais instituicdes estatais do poder executivo responsaveis
por conceder diretamente os medicamentos, ndo cumprem esse papel” (Da Silva,
2022).

Decisdes judiciais como as analisadas (ex. TRF-1, 2024) buscam esse
equilibrio, ao exigir o cumprimento de requisitos objetivos — como comprovacgao da
eficacia, da inexisténcia de alternativa terapéutica e da incapacidade financeira. No
entanto, ainda ha desafios praticos para que essas decisdes ndao gerem distorgdes,
sobretudo quando n&o ha analise criteriosa dos impactos financeiros e da viabilidade
técnica da execucéo.

Diante deste cenario, a busca por solugdes mais eficientes e equitativas pode
contribuir para o aperfeicoamento do sistema de saude, garantindo a efetivagao

desse direito fundamental de forma mais acessivel e sustentavel.

4.3 Politicas Publicas para Reduzir a Judicializagao da Saude no Maranhao:

Alternativas Viaveis e Aplicaveis

E evidente a necessidade urgente de politicas publicas estruturadas que
garantam o acesso a tratamentos especializados de forma administrativa, e nao
apenas judicial. Essa mudanca €& fundamental para lidar com os desafios
enfrentados pelo sistema de saude no Maranhdo e promover um acesso mais

equitativo e eficiente aos servigos de saude. Além disso, é imprescindivel que a via
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administrativa se torne um instrumento mais agil, acessivel e eficaz na obtencéo de
respostas e tratamentos, superando a morosidade e a complexidade do caminho
judicial. Anjos (2019) atesta que, certamente, o direito a saude é melhor amparado
pelas politicas publicas do que por a¢des judiciais.

Evocando o artigo 196 da Constituicdo Federal de 1988, com destaque para o
seguinte trecho: “[...] garantido mediante politicas sociais e econdmicas que visem a
reducao do risco de doenca e de outros agravos [...]" (Brasil, 1988). No que se diz
respeito as doencas raras, estas dependem diretamente da formulacéo e execugao
de politicas publicas amplas, intersetoriais e estruturadas.

Compreende-se que a judicializagdo da saude pode gerar um desequilibrio
financeiro nos sistemas de saude, comprometendo a sustentabilidade do
financiamento e a alocagao adequada de recursos (Oliveira, 2021), contudo, nédo se
pode negar o direito fundamental a saude aos individuos com estas condigbes
incomuns. Dessa maneira, a formulacdo de politicas publicas deve ser o norte para
o funcionamento do sistema, congregando os aspectos econdémicos e tecnoldgicos
com o atendimento das demandas sociais (D’Ippolito; Gadelha, 2019).

Uma alternativa viavel que pode contribuir para a reducdo dessa tutela
jurisdicional da saude é a implementagcdo de protocolos clinicos e diretrizes
terapéuticas especificos para doencas raras, adaptados a realidade maranhense.
Conforme destacado por especialistas, a adogao de protocolos clinicos pode ajudar
a reduzir a demanda judicial, uma vez que proporciona uma base objetiva e
transparente para as decisdes relacionadas ao acesso a medicamentos e
tratamentos (Coelho, 2023). Embora as portarias n° 199/2014 e n°® 981/2014 ja
prevejam essa organizagao, sua efetivacdo plena ainda enfrenta resisténcias
estruturais e técnicas. A auséncia de padronizacdo no atendimento gera
inseguranca juridica e desorganiza o fluxo de atencado, contribuindo para o aumento
das acgdes judiciais.

A criacdo de centros de referéncia para estas patologias, organizando
atendimentos em locais especificos, além da regionalizagdo desses centros. A
criacdo de polos estratégicos em municipios-polo pode facilitar o diagndstico
precoce e 0 acesso a tratamentos, especialmente nas areas rurais e interioranas,

onde a judicializagdo muitas vezes é resultado da absoluta auséncia de oferta local.
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A exemplo disso, no Maranhao foi iniciado, recentemente, o ambulatério de
fibrose cistica no Hospital Infantil Dr. Juvéncio Mattos, mais precisamente no dia 26
de margo de 2023. Segundo o Governo do Maranhao (2024), o novo ambulatério de
fibrose cistica atende criangas e adolescentes com equipe multidisciplinar.

Ainda ndo é o Centro de Referéncia com equipe interdisciplinar completa,
com protocolo estadual da fibrose cistica, com toda a disponibilidade de exames
complexos necessarios para o tratamento da doencga, conforme foi acordado entre o
Ministério Publico, o Estado do Maranhao e a cidade de Sao Luis/MA que institui a
criacdo de um Centro de Referéncia para Fibrose Cistica na regido foi homologado
em 23 de fevereiro de 2022 pela 12 Vara da Infancia e da Juventude da capital
maranhense. Entretanto, € uma realidade que iniciou e ja disponibiliza o acesso aos
melhores tratamentos disponiveis para as pessoas diagnosticadas com fibrose
cistica da regiao.

Outras alternativas de medidas extrajudiciais sao trazidas por Figueiredo e
Costa (2022) em seu artigo, duas medidas inspiradoras, a primeira foi realizada pelo
estado do Rio Grande do Norte, pioneiro ao criar o Comité Interinstitucional de
Resolugdo Administrativa de Demandas da Saude (CIRADS), harmonia com a
recomendagao 31 e resolugdo 107 do CNJ. Essa iniciativa tem como objetivo
principal oferecer solugbes administrativas, extrajudiciais, para conflitos relacionados
ao acesso a saude publica, especialmente no ambito do Sistema Unico de Saude
(SUS). O CIRADS foi reconhecido nacionalmente como modelo de redugédo da
judicializagao da saude, sendo citado por ministros do STF em audiéncia publica.

O comité atua conciliando interesses entre os usuarios do SUS e o poder
publico, priorizando as politicas ja estabelecidas no sistema. Seu foco esta em
atender as demandas de saude — como medicamentos, tratamentos e insumos —
por meio de acordos entre as partes, evitando a necessidade de processos judiciais.
Em seu primeiro ano, conseguiu solucionar metade dos casos por meio de acordos.

A segunda medida foi a implantagao, em 2012, do programa SUS Mediado,
que também visa a resolugdo extrajudicial de conflitos na saude, porém, com
abordagem baseada na mediagcdo. Nesse modelo, a Defensoria Publica direciona os
cidaddos a uma equipe multidisciplinar que avalia a viabilidade da demanda,
promovendo reunides com representantes de 6rgaos publicos e da saude. Caso nao

haja solugdo por meio da mediagao, o usuario pode recorrer ao Judiciario.
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O SUS Mediado tem funcionado como um filtro para as demandas judiciais,
ao mesmo tempo em que permite ajustes e sugestdes de politicas publicas com
base nas falhas detectadas nas demandas individuais. Ambas as iniciativas
representam esforgos para promover o dialogo entre instituicdes e reduzir as agdes
judiciais em saude, contribuindo para o aperfeicoamento da gestdo publica da
saude. Com o suporte do novo Cddigo de Processo Civil, que incentiva a
conciliagao, essas experiéncias indicam um caminho viavel e legitimo para a solugao
administrativa de conflitos na area da saude.

Por fim, a transparéncia e a participagao social na formulacao e avaliagao das
politicas publicas devem ser fortalecidas. A criagdo de conselhos consultivos
regionais voltados as doencgas raras, com representantes da sociedade civil,
pacientes e gestores, pode garantir maior legitimidade as acgbes do Estado e

construir solugdes mais aderentes a realidade local.

Dessa forma, a atividade prestacional do Estado na seara do direito a
saude deve se manifestar em acdes e servicos de saude que sejam
acessiveis por meio das politicas publicas que os estabelece, como
corolario constitucional. Sempre que couber contestacao da atuacgao
da Administragdo Publica, suas politicas poderao ser objeto de
controle pelo Poder Judiciario(...).

A necessidade de incorporar o dialogo institucional entre Executivo-
Judiciario parte inicialmente do fato de que tanto as politicas publicas
(o SUS, em particular) sao universo bastante incompreensivel aos
operadores do direito, quanto, de igual modo, a légica processual e a
propedéutica juridica sdo estranhas aos gestores da saude. A
abertura de um dialogo intersetorial cumpre o papel de capacitagao
dos envolvidos, levando-os inclusive a criar um lugar de alteridade
que os oportunize reconhecer as matrizes de pensamento
dominantes em cada instituicdo e em seus atores. (Anjos, 2019, p.
20, 76)

Dessa forma, é possivel reduzir a judicializagdo, nao pela negagao do direito,
mas pela sua efetivagdo estruturada e planejada no ambito das politicas publicas,
respeitando a dignidade humana e garantindo o acesso justo e equitativo aos

servigcos de saude, conforme os principios constitucionais.
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5. CONSIDERAGOES FINAIS

E inegavel que a efetivacdo do direito & saude, principalmente para as
pessoas com doengas raras, em muitos casos, depende da intervengado do Poder
Judiciario, sobretudo em contextos de falhas estruturais, auséncia de politicas
publicas especificas e da desigualdade no acesso ao Sistema Unico de Salde
(SUS), especificamente, no estado do Maranh&o.

Foi possivel confirmar as hipéteses inicialmente levantadas evidenciando que
a judicializagdo da saude, especialmente no contexto do estado do Maranhé&o,
decorre de uma série de falhas estruturais e normativas que comprometem o acesso
adequado a tratamentos de urgéncia para este publico. Em primeiro lugar, verificou-
se que a auséncia de uma legislacao federal especifica, clara e abrangente voltada
ao tratamento destas doengas configura-se como um dos principais entraves
enfrentados por esses pacientes. Essa lacuna normativa impede a uniformizacao
das politicas publicas de saude e dificulta a incorporacdo de medicamentos de alto
custo ao Sistema Unico de Saude (SUS), tornando o acesso aos tratamentos
altamente dependente de decisbes judiciais.

O papel desempenhado pelo poder judiciario tem sido essencial para garantir
que o principio da dignidade humana nao seja violado, sendo decisivo na vida das
pessoas com doengas raras e suas familias, o que permite que estes individuos
depositem sua esperanga na justica que, por muitas vezes, torna-se O Unico
caminho viavel para efetivagdo do seu direito em garantir o acesso a tratamentos,
exames, medicamentos e terapias de alta complexidade. A judicializagcdo da saude,
embora seja um instrumento legitimo e muitas vezes indispensavel para a protecao
dos direitos individuais, reflete a ineficiéncia da gestdo publica e a omissado do
Estado em cumprir seus deveres constitucionais.

Quanto a hipotese da falta de infraestrutura adequada, a escassez de
medicamentos essenciais e a limitacdo de especialistas no atendimento a doengas
raras que ocorrem no estado do Maranhdo, além da auséncia de Lei estadual
especifica para o tratamento destas afecgdes, o expressivo aumento de acdes
judiciais no estado entre os anos de 2020 e 2024 comprova esse cenario alarmante.

O crescimento expressivo de agdes judiciais entre 2020 e 2024, tanto em

ambito nacional quanto no Maranh&o, evidencia a judicializagdo como um fenémeno



54

crescente e multifacetado. Especialmente no Maranhdo, o aumento de mais de
270% nos processos, um numero expressivo de agdes judiciais relacionadas a
saude, especificamente na area da saude publica, com o crescimento alarmante de
445,76%, demonstra a sobrecarga do Judiciario e, ao mesmo tempo, a fragilidade do
sistema de saude estadual.

O papel do NATJUS, das decisdes jurisprudenciais e da atuagéo técnica no
apoio as decisdes judiciais também foi discutido como um avango importante para a
fundamentacédo técnica e cientifica das sentencgas, reduzindo a arbitrariedade e
fortalecendo o vinculo entre o direito e a medicina baseada em evidéncias. Ainda
assim, persiste o desafio de equilibrar o direito individual a saude com a reserva do
possivel e a sustentabilidade do sistema publico.

Destaca-se o cumprimento dos objetivos propostos para este trabalho de
forma clara, organizada e bem fundamentada com base na pesquisa bibliografica,
documental, dados estatisticos e analise normativa/jurisprudencial.

Portanto, a judicializagdo, embora necessaria, ndo deve ser vista como
solugao definitiva, mas como uma resposta emergencial diante da auséncia de
respostas administrativas eficazes. Para que o direito a saude das pessoas com
doencgas raras seja plenamente garantido, € imprescindivel o fortalecimento das
politicas publicas, a implementacdo efetiva das diretrizes ja existentes, a
regionalizagdo dos servigos especializados e a criagcdo de uma legislacdo federal
especifica, além de uma legislagdo estadual, capaz de assegurar, de forma
equitativa e continua, o acesso a tratamentos adequados.

Por fim, a superagcao dos obstaculos identificados neste estudo exige o
compromisso conjunto dos trés Poderes, especificamente do estado do Maranhao.
O Executivo assegurando estrutura e orgcamento, o Legislativo promovendo marcos
legais adequados e o Judiciario deve continuar atuando com responsabilidade
técnica. Além do papel fundamental da sociedade civil, que deve se manter
mobilizada, informada e atuante na defesa dos direitos a saude e a dignidade da
pessoa humana. A transformagéo da judicializagdo em excegdo — e ndo em regra
— dependera do esforgo coletivo para que o Sistema Unico de Salde possa
cumprir, de forma plena e equitativa, a missdo que |he foi conferida pela
Constituicao: “promover o bem-estar de todos, sem qualquer forma de exclusao ou

discriminagao”.
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