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Resumo: O ordenamento juridico brasileiro através da CRFB/88 e demais textos legais
garante a plenitude do direito a saude e tipifica tal garantia como o maior bem da vida
existente perante toda a sociedade. Como se sabe, o Brasil ¢ um pais com grande niimero de
individuos hipossuficientes e consequentemente estes ndo possuem capital financeiro
suficiente para custear tratamento de doencas raras quando vitimas de tais. A finalidade deste
trabalho ¢ abordar o posicionamento doutrindrio e jurisprudencial quanto a concessao de
custos financeiros pelos entes federativos com o intuito de garantir a satide aos necessitados.
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INTRODUCAO

\

O presente trabalho traz a tona, o tema referente a responsabilidade dos entes
federativos do Estado no custeio de tratamentos referente as doencas raras. O enfoque maior
visa abordar o tema quando estamos diante da grande parte da populagdo brasileira, que sdo

na verdade os individuos de baixa renda.

Ird se analisar e tentar identificar o entendimento da doutrina e dos tribunais
superiores quando se veem obrigados a dar uma solucdo a casos complexos de grande
relevancia social. O fim é que assim se possa melhor entender e levar ao conhecimento de

todos, quais devem ser as corretas atitudes do Poder Publico em prol dos hipossuficientes



acometidos por doencas graves. Buscasse dar a razodvel e correta resposta, levando-se em

conta o ponto de vista dos que mais necessitam de tal apoio.

Do outro lado, ndo se pode deixar de verificar teses e teorias a serem apresentadas
pelo Poder Publico, com o intuito de se esquivarem da responsabilidade de custeio ao
tratamento requerido. Argumentam entre outras, a visao de ndo serem elevados a uma posigao
de garantidor universal, bem como salientam a escassez de recursos materiais € humanos

existentes, o qual obriga a escolha de quem sera atendido ou ndo.

De qualquer forma, seja sob o angulo estatal, seja sob o angulo do hipossuficiente, ¢
certo que o direito a saude foi assegurado pela Constituicao Federal de 1988, como um direito
social e comum a todos, ganhando assim autonomia de direito fundamental, como podemos
visualizar pela leitura do art. 196 da CRFB/88, dispondo que “A saude ¢ direito de todos e
dever do Estado, garantido mediante politicas sociais ¢ econdmicas que visem a redugdo do
risco de doenca e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as agdes e servigos para

a promogao, protecao e recuperagao’.

Como se visa atender aos anseios daqueles que mais necessitam de apoio financeiro,
as Defensorias Publicas dos Estados fazem papel primordial na caminhada pela concretizagao
final dos desejos pessoais, intermediando assim o acesso dos hipossuficientes ao Poder
Judiciario.

O ordenamento juridico brasileiro em diversas oportunidades se mostra falho, vindo
a prejudicar toda a sociedade com decisdes desarrazoaveis. A Defensoria Publica foi criada
para atender a sociedade de baixa renda que em certo grau se viu despida do acesso a justica.
A mesma busca cada vez mais que as decisdes judiciais sejam razoaveis e favoraveis aos seus
defendidos. Logo, sem sombra de duvida tal instituicdo ¢ primordial no "combate" a ser

travado entre o individuo X sociedade.



Por fim, neste tema apresentaremos da melhor maneira possivel as alegacoes tanto
dos hipossuficientes acometido por doencas raras, como dos entes federativos. E ao fim,

extrairemos qual seria a melhor solugdo ao caso, buscando sempre um fim social comum.

1. O DIREITO A SAUDE PERANTE ORDENAMENTO JURIDICO BRASILEIRO

O direito a saude, um dos principais € mais importantes do ordenamento juridico
patrio ¢ disciplinado como sendo uma espécie de direitos social constitucionalmente
amparado pela Constitui¢ao Federal de 1988. Direitos sociais sdo aqueles ditos como direitos
proprios do homem-social, ou seja, dizem respeito a um complexo de relagdes sociais,
econdmicas ou culturais que o individuo desenvolve para a realizacdo da vida em todas as
suas potencialidades, sem as quais o seu titular ndo poderia alcangar e fruir dos bens de que
necessita’.

Por ser tratado como uma espécie de direito social, seu amparo legal encontra-se
disciplinado no rol do artigo 6° da Constituicdo Federal de 1988.

A doutrina juridica constitucional de forma correta vem sempre adotando uma
classificagdo de direitos fundamentais, na qual denominam de "geracdes de direitos". O
direito a saude, por ser espécie de direito social encontra-se amparo na segunda geracdo de
direitos.

O momento histérico que inspirou e impulsionou os direitos humanos de segunda
geracdo foi a Revolugdo Francesa Europeia, a partir do século XIX, trazendo assim direitos
em prol dos proletariados a época e consequentemente a toda sociedade.

Pedro Lenza explica que:

Nesse sentido, em decorréncia das péssimas situagdes e condi¢des de trabalho,
eclodem movimentos como o cartista — Inglaterra ¢ a Comuna de Paris (1848), na

! TORRES, Marcelo Nobrega da Camara. Direitos Sociais. Brasilia: Senado Federal, 1987, p.13.



busca de reivindicagdes trabalhistas e normas de assisténcia social. O inicio do
século XX ¢ marcado pela Primeira Grande Guerra e pela fixagdo de direitos sociais.
Essa perspectiva de evidenciagdo dos direitos sociais, culturais e econdmicos, bem
como dos direitos coletivos, ou de coletividade, correspondendo aos direitos de
igualdade (substancial, real e material e ndo meramente formal) mostra-se marcante
em alguns documentos, destacando-se: Constituicdo do México, de 1917;
Constituicdo de Weimar, de 1919, na Alemanha, conhecida como a Constitui¢dao da
primeira republica alemd; Tratado de Versalhes, 1919 (OIT); no Brasil, a
Constituigdo de 19342,

Na Constituicdo Federal de 1988, destaca o artigo 6° da CRFB/88 que "sdo direitos
sociais a educagdo, a saude, a alimentacao, o trabalho, a moradia, o lazer, a seguranca, a
previdéncia social, a protecdo a maternidade e a infancia, a assisténcia aos desamparados, na
forma desta Constitui¢ao".

O direito a saude ¢ um direito social que provém do proprio Estado e emana como
uma garantia de minimo existencial a sobrevivéncia de cada individuo. Quando se fala em
direito a saude ndo ha que se falar em um direito isolado em face do Estado, mas sim um
direito que se opera através do proprio Estado, ou seja, ele deve ser o provedor direto da
garantia constitucional e existencial que melhor atenda as necessidades dos seus
administrados.

O Estado tem o dever de prestar a toda sociedade, da melhor forma possivel o
amparo ao direito a saude, tal prestagdo deve ser minimamente satisfatoria e ampla. Por isso,
quando estivermos diante daqueles que mais necessitam do amparo estatal esse direito terd
sempre uma maior relevincia na vida do individuo quando confrontado com os demais
direitos constitucionais. Tal direito deve ser oferecido e chegar a sociedade de forma gratuita,
igualitaria e com melhor atendimento possivel.

A satde além de tudo, também se encontra amparada na Constituicdo Federal de

1988, sendo um direito geral e intrinseco na relagdo Estado-individuo. Podemos dizer que sem

2 LENZA, Pedro. Direito Constitucional Sistematizado. 17 ed. S@o Paulo: Saraiva, 2013, p. 643.



a saude completa o individuo fica a mercé da propria sorte, carecedor assim de sua dignidade
para sobrevivéncia.

Além do artigo 6° da Constituicao da Republica, ha ainda o art. 196, o qual é mais
especifico e explicita que "a satde ¢ direito de todos e dever do Estado, garantido mediante
politicas sociais € econdmicas que visem a reducao do risco de doenga e de outros agravos e
ao acesso universal e igualitario as agdes e servicos para a promog¢do, protecdo e
recuperagao".

O direito a satde ¢ implementado por politicas sociais € econdmicas que visem a
redugdo do risco de doengas e de outros agravos, sendo de acesso universal e igualitario as
acdes e servigos para a sua promogdo, prote¢do e recuperagdo, de acordo com a Lei n.
8.080/90, como também a Lei n. 9.313/96.%

A regra inscrita no art. 196 da Constituicdo tem carater programatico, cujos
destinatarios sdo todos os entes politicos que constituem no plano institucional a organizagao
federativa do Estado Brasileiro. E um direito que ndo pode ser convertido numa promessa
institucional, implicando no descumprimento do preceito constitucional.

Na li¢do de José Afonso da Silva*:

[...] os direitos sociais, como dimensdo dos direitos fundamentais do homem, sdo
prestagdes positivas estatais, enunciadas em normas constitucionais, que
possibilitam melhores condigdes de vida aos mais fracos, direitos que tendem a
realizar a igualizagdo de situagdes sociais desiguais. Sdo, portanto, direitos que se
conexionam com o direito da igualdade. Valem como pressupostos do gozo dos
direitos individuais na medida em que criam condi¢des materiais mais propicias ao
auferimento da igualdade real, o que, por sua vez, proporciona condicdo mais
compativel com o exercicio efetivo da liberdade.

Os entes federativos possuem o dever de trabalharem conjuntamente para atender o
preceito disciplinado na Constituicdo da Republica de 1988. O amparo deve ser social/geral e
também individual, atingindo com maior abrangéncia a finalidade expressa no texto

constitucional.

* SCHWARTZ, Germano. Direito a Satide. Porto Alegre: Livraria do Advogado, 2001, p.34.
4 SILVA, José Afonso da. Curso de Direito Constitucional Positivo. 24 ed. So Paulo: Malheiros, 2005, p. 345.



O cidaddo merece respeito, seja quando visto conjuntamente com toda a sociedade,
seja quando visto de maneira individualizada, necessitando de minimos atendimentos a saude.

No que tange as condigdes financeiras, o Brasil ¢ um pais que possui um grande
numero de individuos hipossuficientes. Sabemos que grande parte da populagiao sobrevive de
forma precaria e deficitaria, o que piora ainda mais a prestacao de atendimentos relacionados
a saude, ja que a procura por tal servico estatal ¢ ainda maior por aqueles.

Aos acometidos de doengas raras, a dificuldade ainda ¢ maior, ja que além do Estado
prestar o servico de forma restrita quanto a generalidade, mais restrita ainda € a prestagao
quanto a particularidade das doencas raras.

Verdade ¢ que o tratamento de doengas raras possui um dispéndio maior de recursos
financeiros, mas isso ndo pode ser um motivo para anular o devido tratamento a tal
particularidade. Até porque o Estado deve assegurar o minimo existencial e a dignidade da
pessoa humana.

O Brasil a cada ano que passa esta sendo "atacado" por maiores investimentos,
estando assim em amplo desenvolvimento nacional. Tal plano faz com que ganhe grande
evidéncia mundial, pois investidores acreditam ainda mais no potencial interno.

Teoricamente, deve-se afirmar que, tendo em vista o estado brasileiro estar
aumentando sua potencialidade financeira isso ira influenciar indiretamente a gestdo estatal,
melhorando assim o amparo social no que tange a saude e outros direitos sociais.

Na pratica e no dia-a-dia que se vive ha a certeza de que nada ¢ como teoricamente
se deveria acreditar em ser. Cada vez mais pessoas morrem a espera de atendimentos que
dificilmente chegam e quando chegam ndo satisfazem as devidas necessidades. A mao de

obra relacionada a satde ¢ escassa gerando assim grande 6nus a sociedade.



Se quanto as doencas comuns, se € que se pode chamar doencas de algo comum, a
prestagdo ¢ falha gerando Obitos constantes dos individuos, quando estamos entdo diante de
doengas raras, ai mesmo que a possibilidade de dbito aumenta, e aumenta consideravelmente.

Nao ha se quer preparacdo para suportar doengas que atingem grande parte da
populagdo, a expectativa quanto as doencas raras ¢ ainda diminuida.

O descaso estatal € notorio.

A conclusdo a que se chega ¢ de que nao basta esta disciplinado na Constituicao
Federal um sistema de satide amplo e igualitario a toda sociedade, se tal sistema apresenta
falhas e ndo possui eficiéncia suficiente para atender os individuos que mais necessitam dos
servigos atribuidos "teoricamente".

No ordenamento juridico vigente existe uma institui¢do que proporciona o maior
acesso dos hipossuficientes aos seus direitos sociais, entre eles o direito a saide. Quando o
individuo se v€ desamparado ao acesso estatal, entra em cena a instituicdo da Defensoria
Publica.

Tal instituicao hoje em dia possui um papel social primordial diante da populacao.
Aqueles que ndo possuem condi¢des de arcarem com custos de um advogado privado, o que ¢
na maioria das vezes muito oneroso, procuram a Defensoria Publica de seus respectivos
estados para que a mesma proporcione o devido acesso a Justica ao que todos tém direito.

A Defensoria Publica possui um trabalho brilhante, facilitando assim a correta
prestagdo do direito a saude por parte do Estado aos hipossuficientes. Exemplos de
intermediagdes jurisdicionais sdo as demasiadas acdes intentadas pela instituicdo a favor do
individuo, com a finalidade do recebimento de medicamentos que fazem jus.

Tais acdes sdo cada vez mais corriqueiras no mundo juridico, pois como os

hipossuficientes ndo conseguem os devidos medicamentos diretamente pela Secretaria de



Saude do Estado, Municipio, e se veem obrigados a serem socorridos pela Defensoria Publica,
o que vem funcionando bem.

No amparo as doengas raras isso ndo ¢ diferente. A Defensoria Publica combate e
assegura a real esperanca aos acometidos por tais. A batalha contra o Estado ¢ dura e a
trajetoria longa, mas o resultado na maioria das vezes ¢ bem satisfatorio.

Doengas raras atingem grande parte da populacdo e o Estado deve buscar sempre o
melhor amparo aos acometidos, seja através de programas proprios, sem a necessidade da
constituicdo de um lide. Seja através da coerc¢ao judicial.

O que ndo se pode ¢ prejudicar o direito social a saide em detrimento de falta de

planejamento e organizacgao estatal.

2. PRINCIPIOS APLICAVEIS A TUTELA DO DIREITO A SAUDE E ALGUNS
EXEMPLOS DE DOENCAS RARAS QUE ATINGEM A SOCIEDADE

O direito a satude, um dos mais importantes se ndo o mais importante direito social
do ordenamento juridico, por ser direito de toda a sociedade e dever do Estado, visa a
estabelecer uma maior amplitude de bem estar social. Tal direito descrito explicitamente na
Constituicdo Federal de 1988 ¢ amparado por principios constitucionais, pilares do
ordenamento juridico que garantem a maior efetividade de tal direito.

Alguns principios sdo relevantes no tratamento de qualquer tipo de doengas,
inclusive aquelas que atingem pouca parte da sociedade, como ¢ o caso de algumas doencas
raras.

Antes de adentrar na exposi¢do de alguns principios reitores relativos ao custeio no

tratamento de doencas raras, deve ser feita uma definicdo do que sdo essas doencas raras. O
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texto "O que sdo doengas raras?" disposto no site portal da satide®, busca definir com exatiddo
0 que seriam as doengas raras, que para os especialistas s3o também chamadas de doencgas

orfas. Sao, portanto aquelas que:

[...] afetam um pequeno numero de pessoas, por comparagdo com a populagdo em
geral. Ocorrem com pouca frequéncia ou raramente. Existem ainda variantes raras
de doengas frequentes. Na Europa, uma doenga é considerada rara quando afeta uma
em duas mil pessoas.

A definicdo de doenga rara ¢, portanto, conjuntural, na medida em que depende do
periodo de tempo e do espago geografico que estdo a ser considerados. Por exemplo,
a sida ja foi considerada uma doenga rara, mas, hoje em dia, estd em expansdo. A
lepra, por seu turno, é rara em Franga, mas frequente na Africa central.

Portanto, as doencas raras sdo aquelas que atingem uma pequena parte da populacao
de um Estado. No Brasil, por ser um pais de grande propor¢do no que tange a regido, bem
como a populagdo, que sdo mais de 200 milhdes de habitantes, o nimero de atingidos por
doencas raras como consequéncia ¢ superior aos dos demais paises.

No Brasil estima-se que mais de 7.000 mil doengas raras atingem a populagdo, mas
por haver certa dificuldade em estabelecer recursos terapéuticos, contando apenas 10 % delas
com um tratamento especifico, o seu diagnostico pode levar tempos e até mesmo anos para
serem descobertos. Com isso, ndo ha um numero exato e prescrito de doengas raras que
atingem a popula¢ao brasileira.

Mesmo nao havendo um nimero exato, bem como lista com todas as doengas raras
que atingem a populacdo, algumas das mais conhecidas podem ser citadas, como por
exemplo: Anemia Falciforme; Ataxia Dominante; Distrofia Muscular; Doen¢a de Huntington;
Doenga de Gaucher; Hemangiomas e Linfangiomas; Sindrome de Williams; Leucodistrofia
Metacromatica (LDM); Sindrome de Angelman; Talassemia; Doenga de Fabry?®.

Como se sabe, a populagdo brasileira tem um grande percentual de hipossuficientes

econdmicos e por conta disso os mesmos buscam através da Defensoria Publica e

*Disponivel em:<http://www.portaldasaude.pt/portal/conteudos/enciclopedia+da-+saude/ministeriosaude/doencas
/doencas+ra ras/doencasraras.htm>. Acesso em: 06 de setembro. 2014.

® Disponivel em: < http://noticias.r7.com/saude/noticias/conheca-os-tipos-de-doencas-raras-qu e -mais-atingem-
os-brasileiros-20100228.html>. Acesso em: 06 de setembro. 2014.
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consequentemente pelo Poder Judiciario, o custeio dos tratamentos a serem arcados pelos
entes federativos do Estado.
Alguns principios regem a relagdo entre o Estado e a populagao, e tais sdo utilizados

quando da iniciativa jurisdicional.

2.1. PRINCIPIO DA DIGNIDADE DA PESSOA HUMANA

No movimento constitucionalista moderno, também chamado de pds-positivismo,
todo regramento juridico deve ser amparado a partir da Constitui¢do da Republica de 1988 ¢
seus principios disciplinadores.

Um dos principais principios € o da Dignidade da Pessoa Humana. Dispde o art. 1°,
inciso III, da CRFB que "A Republica Federativa do Brasil, formada pela unido indissoluvel
dos Estados e Municipios e do Distrito Federal, constitui-se em Estado Democratico de
Direito e tem como fundamentos: III - a dignidade da pessoa humana".

A Constituicao da Republica de 1988 nao trouxe a definigdo concreta e exposta do
que seria a dignidade da pessoa humana, sendo assim, a melhor doutrina busca tentar defini-
la.

Ana Paula de Barcellos’, em sua obra "A eficdcia juridica dos principios
constitucionais: o principio da dignidade da pessoa humana" explicita com louvor a respeito
de tal principio.

[...] O efeito pretendido pelo principio da dignidade da pessoa humana consiste, em
termos gerais, em que as pessoas tenham uma vida digna. Como ¢ corriqueiro
acontecer com os principios, embora esse efeito seja indeterminado a partir de um
ponto (variando em fungdo de opinides politicas, filoséficas, religiosas, etc.), ha
também um contetido basico, sem o qual se podera afirmar que o principio foi
violado e que assume carater de regra e ndo mais de principio. Esse nucleo, no
tocante aos elementos materiais da dignidade, ¢ composto pelo minimo existencial,
que consiste em um conjunto de prestagdes materiais minimas sem as quais se
podera afirmar que o individuo se encontra em situacao indignidade.

"BARCELLOS, Ana Paula de. 4 eficdcia juridica dos principios constitucionais: o principio da dignidade da
pessoa humana. Rio de Janeiro: Renovar, 2002, p. 304-305.
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Portanto, tal principio € um ponto positivo a ser seguido por toda a sociedade. Cada
pessoa deve ter respeitada a sua dignidade, ou seja, seus direitos devem ser sempre
observados e atendidos por todos os membros ¢ ainda mais pelo Poder Publico.

Aqueles que possuem algum tipo de doenga rara e ndo possuem condi¢des
financeiras de arcarem com os custos, obtém o direito de adquirir o seu tratamento que tanto
desejam através do custeio pelos entes federativos. A satde ¢ o bem principal do ser humano

e quando ela ¢ atingida sua dignidade de ser vivo cai por terra.

2.2. PRINCIPIO DA IGUALDADE

O principio da igualdade busca tratar todas as pessoas com igualdade, sem qualquer
distincao de raga, cor, crencas ou cultura.

Pedro Lenza® destaca que:

[...] Deve-se, contudo, buscar ndo somente essa aparente igualdade formal
(consagrada no liberalismo classico), mas, principalmente, a igualdade material. Isso
porque, no Estado Social ativo, efetivador dos direitos humanos, imagina-se uma
igualdade mais real perante os bens da vida, diversa daquela apenas formalizada
perante a lei. Essa busca por uma igualdade substancial, muitas vezes idealista,
reconhega-se, eterniza-se na sempre lembrada, com emogéo, Oragdao aos Mogos, de
Rui Barbosa, inspirada na licdo secular de Aristoteles, devendo-se tratar igualmente
os iguais e desigualmente os desiguais na medida de suas desigualdades.

O Estado nao pode fazer distingdes entre os tipos de doengas que merecem ou nao
tratamento. Toda pessoa tem direito ao tratamento digno, seja ela acometida por uma doenca
rara ou uma doenca mais comum.

O tratamento e o custeio devem ser isonomicos, se certas doengas o Estado custeia
através do fornecimento de medicamentos e tratamentos cirurgicos gratuitos, isso quer dizer
que tal atitude deve ser também abrangida para todos os tipos de doencas que atacam a

sociedade e ndo apenas para aquelas pessoas acometidas por doencas mais comuns.

8 LENZA, Pedro. Direito Constitucional Sistematizado. 17. ed. Sdo Paulo: Saraiva, 2013, p. 876.
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2.3. PRINCIPIO DA EFETIVIDADE

Primeiramente deve ser dito que o Principio da efetividade surgiu em decorréncia das
diversas preocupacoes relacionadas a judicializacdo da Constituicdo e seu plano
reconhecimento como norma idealizadora de direitos.

No Brasil, pelas politicas publicas destacarem pouca parte de seus orcamentos para o
tratamento de doengas raras, os acometidos sao obrigados a se socorrerem do Poder Judicidrio
para que assim o Estado, através de seus entes federativos, forneca o tratamento eficaz ao
individuo.

A efetividade significa a realizacao do Direito, a atuagdo pratica da norma, fazendo
prevalecer no mundo dos fatos os valores e interesses por ela tutelados. Simboliza a
efetividade, portanto, a aproximacao, tdo intima quanto possivel, entre o dever ser normativo
e o ser da realidade social.

Conclui-se que a efetividade esta diretamente ligada ao reconhecimento da forga
normativa da Constituicdo e a aplicagdo de suas normas pelo Poder Judiciario, mesmo que
para isso seja ignorado o inequivoco espaco de atuacdo que cabe ao Poder Legislativo e ao
Poder Executivo.

O Poder Judicidrio possui um papel importantissimo na aplicagdo das normas
descritas na Constituigdo Federal de 1989. Quando o Estado ndo perfaz os ditames
Constitucionais cabe ao Poder Judiciario rechacgar tal iniciativa e aplicar obrigagdes de fazer
para que a carta maior seja cumprida.

O ndo amparo pelo Estado de doengas raras faz com que o individuo se lastreie de

esperanca e busque o amparo no tratamento dessas doencas Orfas.
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3. INTERVENCAO JURISDICIONAL E TESES UTILIZADAS PELAS PARTES NO

QUE TANGE A TUTELA DE DOENCAS RARAS

O Estado brasileiro ¢ um pais em grande desenvolvimento populacional, economico,
cultural, mas mesmo assim ainda peca quando falamos no segmento da saude. Cada vez mais
aumentam o numero de pessoas que sdo diagnosticadas com doengas raras.

Um dos grandes problemas que também acaba atingindo tal populacdo necessitada ¢
o desconhecimento por parte da medicina nacional em relagdo a certas doengas que sdo até
mesmo desconhecidas mundialmente.

Por tal motivo muitos tratamentos necessitam ser realizados em algum pais do
exterior, como Estados Unidos, Alemanha, onde os métodos sdo mais avangados e precisos.
De antemao o custo do tratamento fica ainda mais superior € quase impossivel que os
necessitados financeiramente consigam arcarem com 0s custos.

Tendo em vista, a maioria de a populacdo ser de baixa renda e nao terem condi¢des
financeiras para arcarem com os elevados custos do tratamento ¢ preciso que estes “ativem”
uma valvula de escape, a qual seria o Estado Social, para que assim possam tentar atingir o
desejado.

O Estado deveria ser um grande garantidor da assisténcia social aos individuos ja que
a CRFB de 1988 ¢ neste sentido, trazendo o direito a saide como o principal direito baseado
na dignidade da pessoa humana.

Como ¢ notdrio, o Estado através de seus entes federativos sempre vao de encontro
com o desejo daqueles que mais necessitam e com isso ha uma demasia de negativa por parte
dos entes em oferecer e custear o tratamento de tais doengas.

Sem qualquer op¢do, ndo resta outra para os diagnosticados com doencas raras a nao

ser buscar o Poder Judiciario, j& que veem neste uma ultima esperanca. Mesmo com o
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ajuizamento da agdo judicial com o fim de forgar o ente federativo a custear o tratamento, o
mesmo continua a negar a responsabilidade através de certas teses falhas, as quais serdo

posteriormente visualizadas.

3.1. A SEPARACAO DOS PODERES

A Separagao dos Poderes € um principio constitucional disposto no art. 2° da CRFB
de 1988, o qual dispdoe que “Sao Poderes da Unido, independentes e harmonicos entre si, o
Legislativo, o Executivo e o Judiciério”.

Sendo assim, um poder estatal nao poderia adentrar na competéncia de outro poder
estatal, tendo em vista a Teoria da Triparti¢ao de Poderes.

Como a assisténcia social referente a saide deve ser impetrada pelo Poder Executivo
através de suas politicas publicas, ¢ comum que os entes federativos aleguem que o Poder
Judiciario ndo poderia forcar o Poder Executivo a atender politica de saude para cada pessoa
individualizada.

Seria uma intromissdo na competéncia do Poder Executivo e o Poder Judiciario
estaria em um degrau superior aos demais, o que feria a Triparticdo de Poderes.

Ensina Pedro Lenza® que:

[...] seu objetivo fundamental ¢ preservar a liberdade individual, combatendo a
concentragdo de poder, isto é, a tendéncia ‘absolutista’ de exercicio do poder
politico pela mesma pessoa ou grupo de pessoas. A distribuicdo do poder entre
orgdos estatais dotados de independéncia ¢é tida pelos partidarios do liberalismo
politico como garantia de equilibrio politico que evita ou, pelo menos, minimiza os
riscos de abuso de poder. O Estado que estabelece a separagdo dos poderes evita o
despotismo e assume fei¢des liberais. Do ponto de vista teodrico, isso significa que na
base da separagdo dos poderes encontra-se a tese da existéncia de nexo causal entre
a divisdo do poder e a liberdade individual. A separagdo dos poderes persegue esse
objetivo de duas maneiras. Primeiro, impondo a colaboragdo e o consenso de varias
autoridades estatais na tomada de decisdes. Segundo, estabelecendo mecanismos de
fiscalizagdo e responsabilizacdo reciproca dos poderes estatais, conforme o desenho
institucional dos freios e contrapesos.

? LENZA, op. cit., p. 430.
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Os entes federativos ao serem réus em agoes no intuito de custeio de tratamento de
doengas raras sempre alegam tal tese da Separagdo dos Poderes e ndo intromissdo de um
Poder sobre o outro.

Tal argumento ndo vem sendo acatado de maneira clara e sistematica pelo Poder
Judiciario.

Deve ser dito que o Poder Judiciario ao ordenar corretamente que o Estado custeie o
tratamento desejado por aqueles necessitados, ndo estaria violando o Principio da Separacao
dos Poderes, uma vez que o Judicidrio apenas estaria ordenando e cumprindo aquilo que a
propria CRFB de 1988 ordena, que seria o atendimento geral de assisténcia a satde.

Entende-se que a decisdo que determina o fornecimento do tratamento nao estd
sujeita a0 mérito administrativo, ou seja, conveniéncia e oportunidade de execucao de gastos
publicos do administrador, mas de verdadeira observancia da legalidade, ja que como dito a
propria carta constitucional € neste sentido.

Portanto, fica claro que tal alegagdo efetuada pelos entes federativos ¢ muito falha,
nao se tratando de verdadeira tese palpavel e sim meras desculpas do administrador em nao

atender aqueles que mais necessitam de ajuda.

3.2. TEORIA DA RESERVA DO POSSIVEL E O MiNIMO EXISTENCIAL

Outra teoria que comumente ¢ alegada pelos entes federativos ¢ a Teoria da Reserva
do Possivel a qual ¢ confrontada com o minimo existencial.

Dispde a teoria da reserva do possivel que o Estado apenas poderia dispor sobre
politicas publicas, sobre direitos sociais dentro de suas possibilidades econdmicas e
financeiras, ndo podendo o administrador extrapolar e colocar em risco toda a coletividade em

prol de alguns.
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Ou seja, deverd os recursos financeiros do Estado ser utilizados de maneira eficaz e
na medida de suas possibilidades nunca indo além das finangas presentes.

Os entes federativos alegam tal teoria, tendo em vista que se atenderem aos anseios
daquelas minorias que necessitam de tratamentos vultosos para as doencas raras que sao
acometidas estariam prejudicando toda a populagdo que seria privada de tais recursos em prol
de uma minoria.

Em confronto a teoria da reserva do possivel ¢ acatada em nosso ordenamento
juridico a teoria do minimo existencial.

Por tal teoria, a alegacdo da reserva do possivel ndo podera ser afrontada quando
estamos falando de direitos provenientes da dignidade da pessoa humana, amparados como
direitos sociais tratados explicitamente na propria CRFB de 1988.

Ana Paula de Barcelos'™ dispde que:

[...] Ao minimo existencial se reconhece a modalidade de eficacia juridica positiva
ou simétrica - isto €, as prestagdes que compdem o minimo existencial poderdo ser
exigidas juridicamente de forma direta-, ao passo que o restante dos efeitos
pretendidos pelo principio da dignidade da pessoa humana serdo reconhecidas
apenas as modalidades de eficdcia negativa, interpretativa e vedativa do retrocesso,
como preservagdo do pluralismo e do debate democratico. Uma proposta de
concretizacdo do minimo existencial, tendo em conta a ordem constitucional
brasileira, devera incluir os direitos a educag¢do fundamental, a satde basica, a
assisténcia no caso de necessidade e ao acesso a justica.

Acolher a tese da reserva do possivel em prol do minimo existencial ¢ negar a
propria existéncia da carta maior que ampara perfeitamente o direito a satde. Em um
ordenamento que ¢ gasto tantos recursos financeiros com superfulos nao se pode deixar de
amparar os necessitados quando estes mais precisam.

Portanto, ¢ amplamente seguro na jurisprudéncia que a teoria da reserva do possivel
nao poderd ser alegada quando se tratar de politicas publicas e direitos sociais amparados

expressamente na CRFB de 1988.

""BARCELLOS, Ana Paula de. 4 eficdcia juridica dos principios constitucionais: o principio da dignidade da
pessoa humana. Rio de Janeiro: Renovar, 2002, p. 304-305
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CONCLUSAO

Ficou salientado que o Estado brasileiro possui um grande numero de habitantes sem
condi¢gdes de arcarem com necessidades minimas de moradia, vestuario e saude. O Estado
deve ser um garantidor dos direito minimos para que assim a sociedade possa conviver de
maneira livre e harmoniosa.

O Brasil possui um amparo a satide bem deficitdrio em relacdo a doengas com alto
grau de acometidos e baixa complexidade, ou seja, doengas comuns que atingem grande parte
da populacao. Se assim ¢ em relagcdo as doencas mais comuns, o pior € em relacdo a doencgas
raras. A nossa estrutura ¢ fraca, o investimento ¢ baixo e o tratamento ¢ caro, logo o Estado
nao custeia de forma livre, fazendo necessaria a intervengao do Judiciario.

A Defensoria Publica possui papel primordial na defesa dos necessitados e acometidos
por tais doengas raras, sendo assim intermediam o acesso ao Judiciario e por grande parte das
vezes conseguem atingir a finalidade pleiteada.

Nao pode o Estado ser omisso e alegar teses fracas colocando a falta de financas

publicas em superior ao direito a satde que todos os cidadaos possuem.
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