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RESUMO

O presente artigo tem por finalidade analisar de maneira critica e fundamentada a
constitucionalidade das sentencas judiciais que denegam aos acondroplasicos o
fornecimento do medicamento VVoxzogo (Vosoritida) e sua respectiva tutela de urgéncia,
uma vez que o direito & salde é uma das garantias sociais fundamentais previstas na
Constituicdo Federal Brasileira de 1988. Primeiramente, o texto se dedica a compreenséo
da comorbidade em questdo, além dos direitos especiais concedidos a seus portadores,
alcancados pela Lei 13146/2015 reconhecida como Estatuto da Pessoa com Deficiéncia.
Em um segundo momento, analisou-se o direito a satde nos moldes constitucionais e sua
amplitude correlacionando-o0 ao direito a vida e a igualdade, visando dimensionar o
impacto juridico acarretado aos acondroplasicos e a sociedade brasileira como um todo,
quando da supressdo do referido direito. Este trabalho foi elaborado a partir de uma
pesquisa bibliografica. Conclui-se, com base na pesquisa trazida, que as sentencas
desfavoraveis ao fornecimento de medicacdo, aos acondroplasicos, sdo materialmente
inconstitucionais, uma vez que violam o art. 196 da CF além do art. 5°, caput, do mesmo
dispositivo; de mesma forma é inconstitucional a negativa da tutela antecipada ja que
conforme fundamentacdo apresentada, ela se torna legitima por atender os pressupostos
necessarios, podendo ainda trazer a destaque de apreciacao a ilegalidade dessas sentencas
ao desconsiderarem e violarem direitos essenciais de carater excepcional concedidos as
pessoas com deficiéncia, contidos na Lei 13146/2015.

Palavras-chave: acondroplasia, direito a saude, inconstitucionalidade, garantia
fundamental, Voxzogo.

ABSTRACT
The purpose of this article is to critically analyze the constitutionality of court rulings
denying chondroplastic patients the supply of the drug Voxzogo (Vosoritida) and its
respective emergency guardianship, since the right to health is one of the fundamental
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social guarantees provided for in the Brazilian Federal Constitution of 1988. Firstly, the
text is dedicated to the understanding of the comorbidity in question, in addition to the
special rights granted to its carriers, reached by Law 13146/2015 recognized as the Statute
of the Person with Disabilities. In a second moment, the right to health was analyzed in
the constitutional molds and its amplitude correlating it to the right to life and equality,
aiming to dimension the legal impact caused to achondroplastics and to Brazilian society
as a whole, when the suppression of that right. This work was elaborated from a
bibliographical research. It is concluded, based on the research, that the unfavorable
sentences to the supply of medication to chondroplastic patients are materially
unconstitutional, once they violate art. 196 of the Federal Constitution, besides art. 5,
caput, of the same device; in the same way is unconstitutional the denial of advance
guardianship since, according to the reasoning presented, it becomes legitimate by
meeting the necessary assumptions, being able to bring to highlight the illegality of these
sentences to disregard and violate essential rights of exceptional character granted to
people with disabilities, contained in Law 13146/2015.

Keywords: achondroplasia, right to health, unconstitutionality, fundamental guarantee,
V0xz0go.

1 INTRODUCAO

A acondroplasia, também denominada nanismo cléssico, € uma doenca rara,
decorrente de uma mutacdo genética, em que a crian¢a, ainda durante o periodo
intrauterino desenvolve uma displasia esquelética, fazendo com que seus 0ssos longos,
sejam mais curtos do que deveriam, dentro da proporcionalidade corporal normal.
Segundo o Tratado de Pediatria Nelson, obra de referéncia produzida pela Sociedade
Brasileira de Pediatria, a altura dos homens que tém nanismo néo ultrapassa 1,45 metro e
a das mulheres € menor do que 1,40 metro, o que logicamente traz uma série de limitacdes
para pleno exercicio de sua autonomia e liberdade. Outro ponto bastante relevante, é uma
série de complica¢des e comorbidades que surgem a partir do nascimento da crianga com
nanismo, pois grande parte delas necessitam de muitas cirurgias e procedimentos médicos
continuos, para que consigam ter uma vida minimamente normal.

O nanismo, de acordo com o renomado médico, Drauzio Varela, é um transtorno
que se caracteriza por uma deficiéncia no crescimento, que resulta numa pessoa com
baixa estatura se comparada com a média da populacdo de mesma idade e sexo.
Transformada em ndmeros, essa medida corresponde a um percentil inferior a trés na
curva de crescimento estabelecida pela Organiza¢do Mundial de Satde (OMS), ou menor

que dois desvios-padrdo abaixo da altura média prevista para a idade e sexo, na

468




Revista Multidisciplinar do UniSantaCruz, Curitiba. v.1. n.2, p. 467-490. 2023. ISSN 2965-2790

—

UniSantaCruz

CENTRO UNIVERSITARIO

auséncia de causas que justifiquem o retardo no crescimento. Ele pode afetar mulheres e
homens indistintamente que, salvo rarissimas exce¢fes, mantém a capacidade intelectual
preservada e podem levar vida normal e de boa qualidade. Em muitas situacdes, porém,
as pessoas com nanismo sao obrigadas a lidar com o preconceito e a discriminacédo social
e a contornar as dificuldades de acesso em ambientes preparados para receber pessoas
mais altas. Por isso, muitas vezes, precisam de ajuda para realizar tarefas simples, como
utilizar o caixa eletronico e transporte publico, por exemplo, e alcancar os produtos nas
prateleiras de supermercado.

Até pouco tempo néo havia qualquer medicamento direcionado ao tratamento da
acondroplasia, uma vez que a doenga ndo possui cura. No entanto, ap6s varios anos de
pesquisa e de testes, a empresa norte americana de biotecnologia, BioMarin
Pharmaceutical, conseguiu efetuar o registro de uma medicacdo inovadora, cumprindo
todo processo cientifico de estudos e viabilidade internacional, e nestes demonstrando
eficacia e melhoria do estado clinico dos participantes acondroplésicos, assegurando nao
somente ganho consideravel de estatura final, como grande aumento na qualidade de vida
destes e de reducdo significativa das comorbidades decorrentes da patologia.

Contudo, tal medicacdo somente surte efeito se administrada em certa fase da vida,
sendo esta a que se refere a curva de crescimento da criancga - para meninas algo entre 15
e 16 anos e para meninos em torno de 20 anos - uma vez que corrige determinada
disfuncdo hormonal onde se apresenta o crescimento desproporcional e desse modo
permite que 0s 0ssos ganhem maior tamanho, enquanto as epifises estdo abertas, ou seja,
enquanto ha potencial para crescer.

Ocorre que por se tratar de um medicamento de alto custo e regulamentado ha
pouco tempo pela Anvisa — Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria — de acordo com 0s
registros mais precisamente em 29/11/2021, ele ainda ndo foi disponibilizado através do
Sistema Unico de Satide (SUS), o que faz com que as familias precisem recorrer ao poder
judiciario, pleiteando a garantia constitucional a saude e ao tratamento médico, em face
da Unido. Porém, o que deveria ser de entendimento pacifico e harmonioso, tem
apresentado muitos conflitos, duvidas e insegurancas juridicas frente as sentencas
proferidas, uma vez que em sua maioria, indeferem tanto o pedido de tutela antecipada
para que as criangas comecem o tratamento o quanto antes e assim possam ter chances de

um melhor resultado em sua vida adulta, quanto a prépria disponibilizagdo da medicacéo,
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violando e lesando direitos fundamentais destas criancas, que assim como qualquer outro
cidadao brasileiro, deveriam ter seus direitos resguardados pela Constituicdo Federal.

Ante ao exposto brevemente, a primeira secdo deste artigo sera destinada ao reco-
nhecimento institucional da acondroplasia como deficiéncia dentro do ordenamento juri-
dico brasileiro e consequentemente seu enquadramento na lei 13.146 de 2015. Na sequén-
cia, abordar-se-a a previsao constitucional da garantia do direito social a saude, além de
sua correlacdo intrinseca com dois dos principios fundamentais do texto constitucional, a
vida e a igualdade. O terceiro topico analisara o prejuizo acarretado pelo segredo de jus-
tica e sigilo nos casos relacionados aos pedidos do medicamento para os acondroplésicos,
tendo em vista que, por tedrica protecdo das partes envolvidas no processo, informacgdes
extremamente relevantes ndo podem ser obtidas de maneira autbnoma. Por fim, o presente
artigo trara algumas sentencas desfavoraveis ao fornecimento da medicagédo supracitada
ou a tutela de urgéncia pertinente a ela, demonstrando o confronto direto entre o direito
assegurado pela Carta Magna e a impossibilidade de exercicio dele.

O estudo foi elaborado a partir da pesquisa bibliografica, que segundo Gil (2017,
p. 33) ¢ aquela “elaborada com base em material ja publicado” podendo ser impresso,
como livros, revistas, teses, dissertacdes, ou materiais disponibilizados pela internet, que
se difere da pesquisa documental pela natureza das fontes, visto que a pesquisa bibliogréa-
fica possui como fonte bibliotecas ou base de dados e a documental “quando o material
consultado ¢ interno a organizagdo”. (GIL, 2017, p. 34)

A presente pesquisa demonstra-se claramente relevante e pertinente, uma vez que
a supressdo dos direitos e garantias fundamentais dos individuos, por parte do poder es-
tatal, acarreta impacto substancial e danos juridicos permanentes que refletem néo so-
mente sobre as pessoas com acondroplasia, em especial as criancas, mas na sociedade

brasileira como um todo.

2 ACONDROPLASIA, UMA DEFICIENCIA QUE DEMOROU A SER
RECONHECIDA NO BRASIL

Apesar de se tratar de uma doenga congeénita rara, no Brasil, a acondroplasia néo
era reconhecida como uma deficiéncia fisica até o ano de 2004. Os acondroplasicos
sempre fizeram parte da sociedade, porém eram considerados simplesmente como

pessoas de baixa estatura, meramente disformes em relagdo aos demais e muitas vezes
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tratados de maneira preconceituosa e discriminatdria, associados a figuras bizarras e
cbmicas, como se fossem algum tipo de entretenimento social ao invés de merecedores
de respeito e dignidade como qualquer outro ser humano.

Apols o decreto 5.296 de 2004 o nanismo passou a se enquadrar no rol de
deficiéncias fisicas, uma vez que houve reconhecimento do comprometimento das
funcdes fisicas do individuo, bem como das consequéncias e impactos acarretados por ela
junto ao ambiente e a sociedade. Sendo assim, 0 decreto assegurou aos portadores dessa
comorbidade todos os direitos e garantias previstas na Lei Brasileira de Inclusdo da
Pessoa com Deficiéncia (Lei n° 13.146, de 6 de julho de 2015).

Segundo o Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos, A Lei

Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia, Lei n° 13.146, de 6 de julho de 2015,

€ um conjunto de dispositivos destinados a assegurar e a promover, em igualdade de
condicBes com as demais pessoas, 0 exercicio dos direitos e liberdades fundamentais por
pessoas com deficiéncia, visando a sua incluséo social e cidadania. E ainda, segundo ele:
A maior parte desses dispositivos sdo autoaplicaveis, ou seja, contém todos os quesitos
necessarios para sua efetivacdo. Outros, contudo, precisam de regulamentacao
complementando a norma disposta.

De relevante importancia € a apreciagdo do referido dispositivo legal, quanto a

definicdo juridica de pessoa com deficiéncia prevista em seu art® 2°, que diz:

Art. 2° Considera-se pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimento de
longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual, em in-
teragdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participacéo plena e efe-
tiva na sociedade em igualdade de condi¢cBes com as demais pessoas.

8§ 1° A avaliacdo da deficiéncia, quando necesséria, sera biopsicossocial, reali-
zada por equipe multiprofissional e interdisciplinar e considerara: (Vigén-
cia)  (Vide Decreto n® 11.063, de 2022)

I - os impedimentos nas fungdes e nas estruturas do corpo;

Il - os fatores socioambientais, psicoldgicos e pessoais;

111 - a limitacdo no desempenho de atividades; e

IV - arestricdo de participacéo.

§ 2° O Poder Executivo criard instrumentos para avaliacdo da deficién-
cia.(ART2. LEI 13146)

Bem como o reconhecimento, das condi¢fes de excecdo, que conferem a essas
pessoas atendimento prioritario, conforme previsto no art. 9° da referida lei de incluséo,

que assim disp0e:
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Art. 9° A pessoa com deficiéncia tem direito a receber atendimento prioritéario,

sobretudo com a finalidade de:

| - protecdo e socorro em quaisquer circunstancias;

Il - atendimento em todas as instituicdes e servicos de atendimento ao publico;
I11 - disponibilizacéo de recursos, tanto humanos quanto tecnolégicos, que ga-
rantam atendimento em igualdade de condi¢gBes com as demais pessoas;

IV - disponibilizagdo de pontos de parada, esta¢Oes e terminais acessiveis de
transporte coletivo de passageiros e garantia de seguranca no embarque e no
desembarque;

V - acesso a informac6es e disponibilizacdo de recursos de comunicacédo aces-
siveis;

VI - recebimento de restituicdo de imposto de renda;

VII - tramitacdo processual e procedimentos judiciais e administrativos em que
for parte ou interessada, em todos os atos e diligéncias.

§ 1° Os direitos previstos neste artigo sdo extensivos ao acompanhante da pes-
soa com deficiéncia ou ao seu atendente pessoal, exceto quanto ao disposto nos
incisos VI e VII deste artigo.

8§ 2° Nos servicos de emergéncia publicos e privados, a prioridade conferida
por esta Lei € condicionada aos protocolos de atendimento médico. (ART 9.
LEI 13146).

Um ponto importante a ser ressaltado é o fato de que a acondroplasia € uma doenca
que independe de pais com a mesma comorbidade para que acometa o filho, pois segundo
pesquisas cientificas direcionadas a sua natureza genética, trata-se de uma mutagao nova
que ocorre ainda na fusdo dos genes paternos e maternos, 0 que sujeita qualquer casal a
possibilidade de ter um filho com tal condicdo, ndo sendo possivel qualquer
previsibilidade quanto a sua incidéncia, apenas estatisticas que, segundo o Instituto
Nacional de Nanismo, registram o nascimento de 1 bebé acondroplasico a cada 10 mil
nascidos vivos no Brasil.

Na perspectiva do senso comum, ha a falsa percep¢do de que a acondroplasia
compromete somente a estatura do portador, no entanto, ela traz uma série de condi¢des
clinicas restritivas e muitas vezes limitadoras, como a ocorréncia repetitiva de
inflamacGes e infeccBes de ouvido, compressdo medular, hidrocefalia, macrocefalia,
epilepsia, comprometimento cardiorrespiratorio pela compressdo da caixa toraxica
desproporcional, dentre tantos outros elencados na doutrina pertinente. Sao pessoas que
necessitam de protecdo estatal redobrada para que consigam exercer seus direitos e sua
cidadania de forma plena.

O Estado tem adotado determinadas politicas publicas para viabilizar com maior
agilidade e assertividade a inclusdo social desses individuos, uma delas foi instituir a data

de 25 de outubro como: Dia Nacional de Combate ao Preconceito Contra a Pessoa com
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Nanismo. A intencdo é desmistificar a doenca, informar e educar a populagdo, para que
o0s acondroplésicos sejam tratados com igualdade, respeito e dignidade.

3 O DIREITO A SAUDE COMO GARANTIA CONSTITUCIONAL, SEU
ASPECTO SOCIAL E SUA CONEXAO DIRETA COM O DIREITOAVIDAE A
IGUALDADE

No Brasil, a Constituicdo Federal prevé o direito a saide como uma garantia a
todos os seus cidaddos, sem qualquer excecdo, ou seja, todos aqueles reconhecidos
legitimamente como cidaddos brasileiros, encontram-se igualmente protegidos e

inseridos no contexto de destinatarios do direito em questdo, conforme dispde o texto:

A salde é de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e
econdmicas que visem a reducéo do risco de doenca e de outros agravos e ao
acesso universal e igualitério as agdes e servicos para sua promogao, protecao
e recuperagio (ART. 196 — CONSTITUICAO FEDERAL BRASILEIRA DE
1988).

Sendo assim, torna-se evidente a compreensdo de que assim como qualquer outro
cidaddo, os acondroplasicos tem garantia juridica fundamental no que tange seu acesso a
salde, sendo assim, assegurado a eles todo e qualquer tratamento necessario para que esse
direito possa ser exercido. No entendimento de Edilsom de Farias (2000, p. 63), “O
principio da dignidade da pessoa humana refere-se as exigéncias basicas do ser humano
no sentido de que ao homem concreto sejam oferecido os recursos de que dispde a
sociedade para a mantenca de uma existéncia digna, bem como propiciadas as condi¢des
indispensaveis para o desenvolvimento de suas potencialidades. Assim, o principio em
causa protege vérias dimensdes da realidade humana, seja material ou espiritual”.

Ainda no tocante a Constituicdo Federal, o direito a satide encontra-se reconhecido
e legitimado como um dos direitos sociais dos cidadaos brasileiros, conforme disposi¢édo

seu artigo 6°, paragrafo unico:

Sdo direitos sociais a educacdo, a saude, o trabalho, o lazer, a seguranca, a
previdéncia social, a protegdo a maternidade e a infancia, a assisténcia aos
desamparados, na forma desta Constitui¢do’ (ART. 6°, PARAGRAFO UNICO
- CONSTITUICAO FEDERAL BRASILEIRA DE 1988).

Para Novelino (2008, p. 224), a eficacia e aplicabilidade das normas definidoras

de direitos fundamentais dependem consideravelmente de seu enunciado e seu objeto. Em
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muitas situacdes precisardo de uma lei regulamentando a matéria para terem eficécia.
Segundo ele, “a dignidade da pessoa humana, um dos fundamentos do Estado brasileiro,
constitui-se no valor constitucional supremo em torno do qual gravitam os direitos
fundamentais™ (2008, p. 248).

Nesse aspecto, € extremamente importante salientar que tal direito, ainda que
segundo a doutrina majoritaria, ndo encontre amparo de interpretacdo, nos moldes da
hermenéutica juridica, como constituinte de clausula pétrea, deva ser igualmente
respeitado como tal, haja vista que por natureza, o direito a saude faz-se condicéo
intrinseca para existéncia e manutencdo daquele, compreendido como o primeiro e mais
importante frente a todos os outros e sem o qual nenhum outro direito teria razdo de ser:
O direito a vida.

Sob essa Otica, Evelize Pedroso Teixeira Prado Vieira, em seu artigo: O direito a
salde como clausula pétrea e o conteudo deste direito: medicamentos e tratamentos

médicos, faz a seguinte analise:

‘(...)Em face da redacdo do ja citado art. 60, § 4°, 1V, da Constituicdo Federal,
uma primeira analise levaria & conclusdo de que o direito a satde, um dos
direitos sociais previstos no art. 6°, que inaugura o segundo Capitulo, ndo
constituiria cliusula pétrea. Esta condigdo seria exclusiva dos direitos e
garantias individuais previstas no Capitulo 1. No entanto, esta concluséo é
precipitada e sé pode decorrer de interpretacdo meramente positivista do texto
constitucional. Em primeiro lugar, porque depois de enunciar os direitos e
garantias individuais e coletivos, 0 § 2° do art. 5°, da Carta da Republica, dispde
que a relagdo constante dos incisos ndo exclui outros, decorrentes do regime e
dos principios adotados pela Constitui¢do ou pelos tratados internacionais em
que a Republica Federativa do Brasil seja parte. Assim, forga é convir que
outros direitos e garantias individuais, ainda que ndo expressos (e, portanto,
ndo constantes do art. 5°) e, mesmo, ainda que constantes de outras disposicdes
constitucionais, ostentam a mesma condigdo de clausula pétrea.(...) Dai a
existéncia de inimeras lutas com o fim de fazer com que o Estado propiciasse
condicBes para que as pessoas fossem realmente iguais, inaugurando a nogdo
de Estado Social, vale dizer, de Estado que além de dever se abster de invadir
os direitos de liberdade, também fosse um Estado prestador, um Estado capaz
de fornecer prestagdes positivas para que os individuos pudessem ser iguais
em dignidade. Entdo, conclui-se que o direito a saude, direito social, com a
mesma estatura de direito fundamental, constitui clausula pétrea, ndo se
admitindo proposta de emenda constitucional tendente a aboli-lo. Isto
estabelecido e, considerando que “(...) as limitagdes materiais ao poder
constituinte de reforma que o art. 60, § 4° da Lei Fundamental enumera, néo
significam a intangibilidade literal da respectiva disciplina na Constituicao
originaria, mas apenas a protecdo do nucleo essencial dos principios e
institutos cuja preservacdo nelas se protege (...),” (ADI 2.024/DF, Rel. Min.
Sepulveda Pertence, Dje de 22/6/07), resta saber qual o nlcleo essencial do
direito a salde, particularmente no que respeita ao direito ao fornecimento de
medicamentos e de tratamento médico. Este nlcleo essencial deveria estar
satisfeito independentemente de outras consideracgdes, por integrar a nogdo de
minimo existencial e estar reportado, diretamente, a dignidade da pessoa
humana’ (VIEIRA, s/p, 2014).
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Com base em tal fundamentacdo, a percepcdo da importancia e necessidade do
reconhecimento do direito a saide como uma garantia fundamental e inviolavel, se torna
clara, uma vez que compreendidos os bens juridicos a serem tutelados pela Constituicdo
Federal, ndo somente de maneira estrita ou literal, como defende uma grande parcela dos
doutrinadores constitucionais, mas de maneira ampla e conexa ao contexto da sociedade,
que estd em constante modificagdo e evolucao; compreende-se também a necessidade de
adequacao das normas ao caso concreto, para que o exercicio pleno do direito assegurado
pelo constituinte, seja exercido efetivamente. Barroso (2009, p. 329) afirma que “ndo
existe hierarquia em abstrato entre principios, devendo a precedéncia relativa de um sobre
o outro ser determinada a luz do caso concreto”.

Robert Alexy, em seu livro Teoria dos Principios, entende o conteudo do “minimo
existencial” como forma de protecdo da dignidade humana e estabelece o tratamento dos
direitos fundamentais sociais como direitos subjetivos a serem concretizados na maior
medida possivel. Para ele, o minimo existencial ¢ o conjunto bésico de direitos
fundamentais que assegura a cada pessoa uma vida digna, como salde, alimentacdo e
educacdo. Portanto, aquele que ndo tenha condices por si s6 ou por sua familia de
sustentar-se devera receber auxilio do Estado e da sociedade. Alexy em sua teoria defende
que a colisdo entre direitos fundamentais, quando estruturados como principios, deve ser
solucionada com a aplicacdo da técnica da ponderacdo através do principio da
proporcionalidade. Para Alexy (2007, p. 64) os principios juridicos sdo uma espécie de
norma juridica, através deles sdo estabelecidos deveres de otimizacgdo, estes sdo aplicaveis
em diversos graus. No que se refere ao acondroplasicos, o direito a salde, subtende-se
nesse contexto, como fator essencial e minimo, para que efetivamente tenham seus

direitos constitucionais assegurados pela figura estatal.

4 SEGREDO DE JUSTICA: O PREJUIZO ACARRETADO AOS
ACONDROPLASICOS EM BUSCA DE TRATAMENTO

A publicidade foi instituida na Constituicdo Federal Brasileira como regra, seja
nos procedimentos administrativos (art. 37, caput, da CF/1988), seja nos processos
judiciais (art.5°, LX, da CF/1988). Contudo, quando se trata de um processo judicial,

existem circunstancias adversas que tornam as informac6es e decisdes nele contidas,
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protegidas pelo segredo de justica, com o intuito de cumprimento da norma, quando esta

determina:

Séo inviolaveis a intimidade, a vida privada, a honra e a imagem das pessoas,
assegurado o direito a indenizacao pelo dano material ou moral decorrente de
sua violagdo (ART.5°, INCISO X, DA CONSTITUICAO FEDERAL /1988).

Ou ainda, aquela que especifica quais atos carecem de tal instituto com finalidade
protecionista, elencando suas caracteristicas no artigo 189 do Novo Codigo de Processo
Civil, que diz:

Os atos processuais sdo publicos, todavia tramitam em segredo de justica os
processos:

I - em que o exija 0 interesse publico ou social;

Il - que versem sobre casamento, separacdo de corpos, divorcio, separacéo,
unido estavel, filiacdo, alimentos e guarda de criancas e adolescentes;

111 - em que constem dados protegidos pelo direito constitucional & intimidade;
IV - que versem sobre arbitragem, inclusive sobre cumprimento de carta
arbitral, desde que a confidencialidade estipulada na arbitragem seja
comprovada perante o juizo.

§ 1° O direito de consultar os autos de processo que tramite em segredo de
justica e de pedir certiddes de seus atos é restrito as partes e aos seus
procuradores.

§ 2° O terceiro que demonstrar interesse juridico pode requerer ao juiz certidao
do dispositivo da sentenga, bem como de inventario e de partilha resultantes

de divorcio ou separacdo (ART.189. NOVO CODIGO DE PROCESSO
CIVIL).

Dessa maneira, toda e qualquer acao judicial que verse sobre direitos de menores
de idade, também se encontra resguardada pelo segredo de justica e seus respectivos
dados processuais e informacdes pertinentes ficam restritos ao juiz, ao Ministério Publico,
as partes e a seus advogados devidamente constituidos. Ou seja, qualquer outra pessoa
que possa se valer de informacdo relevante e significativa, sobre a mesma matéria ou
objeto de apreciacao do judiciario, nessa hipotese, fica impossibilitada de obté-la.

Ocorre que a medicacdo Voxzogo, destina-se exclusivamente as criancas e
adolescentes com acondroplasia, uma vez que sua aplicabilidade tem correlacédo direta e
essencial com o periodo de crescimento desses individuos, corrigindo de maneira
hormonal o distarbio causado por uma mutagdo no cédigo genético deles ainda durante
sua concepcdo. Por essa razdo, todas as agOes judiciais que pleiteiam o direito ao
medicamento, uma vez que mesmo este tendo sido aprovado e regulamentado pela
ANVISA (Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria) em 29/11/2021, ainda ndo foi

disponibilizado a essa populagdo que necessita, sdo postuladas por criangas e
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adolescentes, representados por seus pais ou responsaveis legais, com o intuito de
assegurar seu direito ao tratamento pertinente e consequentemente a satde e vida.

Dentro desse contexto, faz-se simples o entendimento de que tanto decisdes
favoraveis, quanto decisbes desfavoraveis ao pleito, ndo podem ser compartilhadas por
outras familias de acondroplésicos, salvo decisdo contraria das partes legitimadas
envolvidas na acdo em questdo em fazé-lo, o que acarreta um numero bastante elevado
de criancas possuidoras do direito, sem condicdes de exercé-lo, simplesmente por ndo
possuir um embasamento juridico pertinente para fundamenta-lo conforme entendimento
jurisprudencial, ja que mais de 80% das familias de acondroplasicos, de acordo com
levantamento realizado pelo grupo Nanismo Brasil, ndo possuem recursos para arcar com
honorarios, muitas vezes exacerbados, cobrados por advogados especializados em direito
a saude, que deveriam utilizar-se do conhecimento juridico adquirido e do juramento
proferido no ato de sua nomeacdo, para auxilio de quem necessita e ndo somente para
enriquecer, mas ndo o fazem; assim essas familias, sem alternativa, recorrem a
defensoria publica que dispde de pouquissimo material juridico para o litigio, ja que se
trata de matéria nova na esfera processual.

Logicamente por se tratar de um direito previsto na Constituicdo e ja possuir
algumas sentencas favoraveis, a previsao sob aspecto juridico é de que em um futuro
préximo, todas as criancas e adolescentes que possuam acondroplasia possam receber o
medicamento e tratamento adequado por parte da Unido, no entanto, como se trata de um
medicamento de infusdo diaria com inicio de aplicacdo a partir dos dois anos de vida da
crianca e ja respaldado em vérios estudos internacionais, comprovando maior eficécia e
consequentemente melhores resultados quanto antes iniciado o tratamento, sabe-se
também que a tutela de urgéncia é mais do que devida aos casos em questdo, € necessaria

e essencial, conforme dispde o Novo Cadigo de Processo Civil:

Art. 300. A tutela de urgéncia sera concedida quando houver elementos que
evidenciem a probabilidade do direito e o perigo de dano ou o risco ao
resultado atil do processo (ART.300. NOVO CODIGO DO PROCESSO
CIVIL)

Outrossim, com tal embasamento, percebe-se que o fato de decisdes favoraveis ja
proferidas anteriormente ndo constituirem o minimo de razoabilidade do poder estatal,

para que se tornem acessiveis a outros demandantes da mesma matéria, denota claro
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prejuizo a todos estes individuos que assim como aqueles contemplados em decisdes
favoréveis e pertinentes, possuem exatamente o mesmo direito a ser exercido.

A jurisprudéncia como fonte do direito no que versa tal matéria é sem sombra de
duvidas elemento crucial. Quando a norma que deveria proteger informacoes e dados
pessoais, se sobrepde a norma que deveria assegurar o direito a vida, seja este conexo a
qualidade ou manutencdo da mesma, resta claro que ndo existe tdo somente um conflito
entre elas, mas a constatacdo de que a inconstitucionalidade frente ao direito suprimido,
se sobressai.

Nesse sentido, Fabio K. Comparato, ao analisar a restricdo a publicidade de dados

do governo, fez a seguinte reflexdo:

Em primeiro lugar, num Estado de Direito republicano, a seguranca da soci-
edade e do Estado ndo pode sobrepor-se ao principio da dignidade da pessoa
humana (Constituicéo, art.1°.). Um Estado totalitario é capaz de manter-se em
condicBes de seguranca absoluta durante certo tempo; mas ninguém ousara
sustentar que ele defende, com isso, a dignidade humana. Em segundo lugar,
mesmo nas hipdteses em que, longe de todo acobertamento de crimes, as au-
toridades publicas séo admitidas a manter segredo sobre certos fatos para a
preservacao da seguranca do Estado e da sociedade, compete a elas provar,
caso a caso, a legitimidade do sigilo, pois que se trata de uma excecdo ao
principio da publicidade de todos os atos oficiais (Constituicéo, art.37, caput),
e 0 6nus da prova incumbe, sempre, aquele que invoca a excecdo contra o
principio de direito (COMPARATO, 2005, s/p).

Ainda no mesmo sentido, o Ministro Gilmar Mendes ponderou da seguinte forma:

(...) também no Direito brasileiro, o principio da dignidade humana assume
relevo impar na decisdo do processo de ponderagdo entre as posi¢des em con-
flito. E certo, outrossim, que o Supremo Tribunal Federal esta a se utilizar,
conscientemente, do principio da proporcionalidade como “lei de pondera-
¢do”, rejeitando a intervengdo que impoe ao atingido um onus intoleravel e
desproporcional ( MENDES, 2009, s/p).

Em sintese, é possivel concluir que, dentro da analise realizada por Luciana
Andrade Maia:

Nos casos de conflitos entre direitos constitucionalmente protegidos, o
intérprete e, especialmente, o magistrado, devera valer-se do principio da
proporcionalidade para aferir qual o direito devera prevalecer no caso concreto
(MAIA, 2007, s/p).

Ou seja, no que tange aos processos movidos pelos acondroplasicos em face da
Unido para obtencdo do medicamento acima referido, cabe ao magistrado do caso

concreto a decisdo de permitir ou ndo o compartilhamento das informacgdes processuais
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que possam ser relevantes para processos futuros de mesma matéria e pedido,
assegurando a eles a possibilidade de obten¢do do mesmo direito pleiteado por aqueles

que oS antecederam.

5 DECISOES JUDICIAIS QUE IMPOSSIBILITAM O ACESSO A MEDICACAO
E AO TRATAMENTO DOS ACONDROPLASICOS

Assim como o numero de brasileiros portadores de deficiéncia representa um alto
percentual frente a populagdo total, as demandas quanto a judicializacdo da saude sdo
crescentes em busca de medicacdo e tratamento adequado. De acordo com a advogada
Renata Santos, nos ultimos cinco anos, a quantidade de processos movidos por pacientes
para obrigar o Estado a fornecer farmacos e tratamentos que ainda ndo séo oferecidos
pelo Sistema Unico de Salide (SUS) ou ainda ndo foram registrados no pais aumentou
92%. Apenas em 2015, o governo paulista gastou R$ 1,2 bilhdo em remédios e insumos
para 57 mil pacientes que recorreram aos tribunais. Esse valor é quase 0 necessario para
sustentar por um ano o Hospital das Clinicas [da Faculdade de Medicina da Universidade
de S&o Paulo (HC-FM-USP)], onde sdo atendidos 35 mil pacientes por dia.

Consideram-se decisdes anteriores, sobre a mesma matéria e que pleiteiam o
mesmo pedido, como fonte do direito para as acdes de mesmo cunho a serem apresentadas
futuramente, a isto da-se o titulo de jurisprudéncia e sdo tais decisdes que amoldam o
direito ao contexto apresentado pelas partes litigantes.

No que tange aos acondroplésicos, a jurisprudéncia é essencial, principalmente
pela tematica quanto a medicacdo voxzogo e sua aplicabilidade ser matéria nova sob a
Otica de apreciacdo judiciaria, para eles sao fundamentais decisdes favoraveis, uma vez
que estas abrem precedentes para que o mesmo direito seja assegurado a todos os
portadores da mesma doenga, que necessitem recorrer aos meios legais para tanto.

Contudo, justamente por se tratar de matéria nova, com base em pesquisa de
historicos processuais junto ao site jusbrasil encontram-se apenas cerca de 53 ac¢les
ajuizadas pleiteando a medicacao e a antecipacgéo de tutela, uma vez que muitas familias
ainda tentam obter alguma resolucéo frente a operadoras particulares de planos de saude
ou aguardam desesperadamente que o SUS (SISTEMA UNICO DE SAUDE) passe a
fornecer a medicacdo de maneira gratuita, afinal o tratamento em questdo tem um custo

médio mensal estimado em torno de R$ 383.600,00 (trezentos e oitenta e trés mil e
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seiscentos reais), conforme nota técnica apresentada pelo proprio NATJUS (Ndcleo de
Apoio Técnico do Poder Judiciario) em processos ja conhecidos.

Para correlacdo direta dos argumentos apresentados, seguem algumas decisfes
que explicitam a impossibilidade de exercicio do direito e consequentemente nocivo
impedimento aos acondroplésicos na busca para assegurar saude plena e uma vida
proporcionalmente comum frente a tantos desafios que a condicdo fisica ja lhes impde.

A primeira delas denega tanto o pedido de medicacdo quanto sua tutela de

urgéncia e fundamenta-se da seguinte forma:

(...) Ora, da simples leitura do texto é possivel verificar que o atendimento
integral previsto na Constituicdo ndo tem por escopo a garantia de todo e
qualquer tipo de atendimento para os individuos, mas uma diretriz, um vetor,
um caminho que deve ordenar as politicas publicas. Conforme citado pela
parte autora, de fato, o STJ, no julgamento do REsp 1.657.156, cujo relator
foi o Ministro Benedito Gongalves, fixou 0s seguintes requisitos para que
possa haver a concessdo judicial de tecnologia em salde ndo prevista no
SUS: (i) comprovacdo, por meio de laudo médico fundamentado e
circunstanciado expedido por médico que assiste 0 paciente, da
imprescindibilidade ou necessidade do medicamento, assim como da
ineficacia, para o tratamento da moléstia, dos farmacos fornecidos pelo SUS;
(ii) incapacidade financeira de arcar com o custo do medicamento prescrito;
(iii) existéncia de registro do medicamento na Anvisa, observados 0s usos
autorizados pela agéncia. Por seu turno, ainda ndo ha tese fixada no Tema 6
do STF, o qual trata do dever de o Estado de fornecer medicamento de alto
custo a portador de doenca grave que ndo possui condicGes financeiras para
compra-lo. O parecer técnico elaborado por meio do convénio Natjus pelo
Hospital Israelita Albert Einstein ratifica a adequagdo do medicamento a
autora (15:1), embora conste a informacao de que "a evidéncia em literatura
médica do beneficio e da seguranca da vosoritida em criangas com a doenga,
com ganhos de estatura e de qualidade de vida, apesar do estudo clinico ainda
estar em andamento." Ocorre que, conforme noticiam os autos, o
medicamento é de alto custo, o qual equivale a R$ 1.150.800,00 para trés
meses de tratamento (1:37), o que implica no valor anual aproximado de R$
4.603.200,00 para o tratamento de um paciente. Do cotejo das previsdes
constitucionais, ressalto que este juizo considera que a decisdo do STJ acima
citada estipulou apenas requisitos minimos para que o pleito possa ser
deferido no ambito judicial, de forma que ha outras questfes que podem ser
suscitadas e analisadas quando da apreciacdo dos pedidos formulados, sendo
uma delas o custo-efetividade (...) No caso, como visto, em que pese a nota
técnica tenha ratificado a adequacdo do medicamento pleitado ao quadro de
salde da parte, destaca-se da conclusdo do parecer que "a evidéncia em
literatura médica do beneficio e da seguranga da vosoritida em criangas com
a doenga, com ganhos de estatura e de qualidade de vida, apesar do estudo
clinico ainda estar em andamento." Além disso, contata-se que o
medicamento é de alto custo, equivalente a R$ 1.150.800,00 para trés meses
de tratamento (evento 1, out 37, da origem). Da mesma forma, considerando
que o medicamento foi registrado na ANVISA em 29/11/2021, ou seja, a
menos de cinco meses, ndo ha como afirmar a existéncia de falha ou mora
do poder publico na andlise da incorporacdo do farmaco, diga-se, sequer
submetido a analise da CONITEC. Com efeito, para o deferimento da
antecipacgdo dos efeitos da tutela jurisdicional no paradigma processual civil
inaugurado pelo Cédigo de Processo Civil de 2015, mister a demonstragéo
da probabilidade do direito e o perigo de dano ou o risco ao resultado Gtil do
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processo, conforme diccdo do art. 300, do CPC. No presente caso, ndo ha
prova inequivoca a autorizar o juizo antecipatério, diante da incerteza quanto
a efetividade pratica do tratamento, conforme apontado no laudo técnico,
diante do destaque que o estudo clinico ainda se encontra em andamento. Da
mesma forma, em que pese o relatério médico apontar que o tratamento deve
ser iniciado a partir dos dois anos para uma maior probabilidade de eficacia,
a profissional assistente se manifestou acerca da condicéo clinica atual da
parte nos seguintes termos: Assim, da mesma forma, néo verifico presente o
requisito do perigo de dano, essencial para o deferimento da tutela
antecipatéria. Com efeito, apés acurada analise do conjunto probatorio
carreado aos autos, verifico que ndo estdo presentes 0s requisitos
autorizadores previstos no art. 300 do CPC. Nesse contexto, diante da
natureza eminentemente satisfativa do direito vindicado, aliado ao fato de
que a instrugdo processual em casos desta natureza é predominantemente
célere, revela-se prudente aguardar, ao menos, o devido contraditorio antes
de qualquer juizo antecipatério. Sendo assim, tenho que a manutencdo do
decisum recorrido, a0 menos por enquanto, é medida que se impde, sem
prejuizo de eventual reapreciacdo da situacdo fatica pelo juizo a quo, a
qualquer tempo, caso ocorra alguma alteraco ou aportem novas informacdes
ou provas. Ante o exposto, indefiro o pedido de antecipacdo de tutela.
Intimem-se, sendo a parte agravada para, querendo, apresentar contrarrazdes.
A seguir, encaminhe-se 0s autos ao Ministério Publico Federal. Apos, com
ou sem resposta, voltem os autos conclusos para julgamento (TRF-4 - AG:
50142130520224040000 5014213-05.2022.4.04.0000, Relator:
SEBASTIAO OGE MUNIZ, Data de Julgamento: 01/04/2022, TURMA
REGIONAL SUPLEMENTAR DE SC).

Na decisdo acima descrita, o entendimento foi de que o medicamento, mesmo
atendendo aos padrbes reguladores internacionais e normatizado nacionalmente de
maneira devida, ndo possui tempo de utilizacdo suficiente para corroborar com os estudos
clinicos que denotam consideravel melhoria na qualidade de vida dos acondroplésicos,
além do que, mesmo considerando o fornecimento de medicamentos para tratamento
como uma garantia constitucional, os valores a serem custeados pelo Estado, em prol de
uma medicacdo que segundo eles, ndo se demonstrou eficaz com base nas provas
apresentadas aos autos e por consequéncia expde certa inseguranca juridica aos demais
cidaddos que possuem demandas médicas a serem supridas pela Unido e aguardam em
determinada fila de prioridades, poderia apresentar uma ilegalidade frente ao direito
administrativo. Por fim, indeferiram tanto o pedido de medicamento quanto sua
respectiva tutela de urgéncia alegando que tal pedido ndo apresentou 0s requisitos
essenciais para concessao dele, valendo-se dentre tantos argumentos, do fato de a crianca
que pleiteia o direito, ainda ndo ter atingido a idade minima para infusdo da medicacéo,
conforme a bula do mesmo, além da denotacdo de celeridade processual em agdes dessa
natureza, que segundo o magistrado, impossibilitariam prejuizo a parte autora em evento

futuro.
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Seguindo linha de raciocinio um pouco diferente, mas de mesma forma

indeferindo o pedido da parte autora, proferiu-se a seguinte decis&o:

(...) Trata-se de agravo de instrumento, com pedido de antecipacédo de tutela,
interposto pela parte autora, representada por seu genitor, contra decisdo que
indeferiu o pedido de antecipacdo de tutela de fornecimento do medicamento
Voxzogo (vosoritide) para tratar Acondroplasia - nanismo (Displasia
Esquelética) (evento 27 do originario). Em suas razfes a agravante sustenta,
em sintese, que nenhuma das medicagdes paliativas ou tratamentos cirdrgicos
possuem a eficacia de tratamento que o medicamento Voxzogo (vosoritide)
possui, pois ndo evita todas as demais complicacdes médicas associadas a
acondroplasia, as quais podem levar ao 6bito. (...). Assim, em consulta ao
sistema e-NatJus, verifica-se a existéncia de varias Notas Técnicas que ao
analisarem casos similares, avaliam necessaria a medicacdo, inobstante 0s
estudos estarem em andamento, considerando, essencialmente o diagndstico
de acondroplasia por mutacdo do gene FGFR3; a evidéncia em literatura
médica do beneficio e da seguranca da vosoritida em crian¢as com a doenga,
com ganhos de estatura e de qualidade de vida e por tratar-se de doenga
genética com graves comprometimentos funcionais, ortopédicos e
neurolégicos, sem outro tratamento disponivel (Nota Técnica 73827, de
28/04/2022 ; Nota Técnica 72816, de 19/04/2022 e Nota Técnica 72247, de
14/04/2022). Questdes envolvendo doencas raras sdo de dificil resolucéo,
justamente  porque ndo possuem  muitos  estudos, resultando,
consequentemente, em escassa evidéncia cientifica de efetividade, eficacia e
muitas vezes até de seguranca. Por esse motivo, tal exigéncia pode ser
abrandada quando do conjunto probatdrio conclui-se pela imprescindibilidade
da medicacdo. Nesse aspecto, avalio que as conclusdes dos documentos
médicos permitem constatar que a literatura é suficiente para reconhecer que a
medicagdo trara efeito positivo principalmente nas complicagdes associadas.
Além disso, é de ser considerado que o medicamento é em favor de menor de
idade, o qual possui protecdo especial conferida pela legislacdo, portador de
uma doenca rara, que causa complicagdes médicas que incluem hidrocefalia,
aumento do risco de morte subita, atraso nos marcos de desenvolvimento, além
de perda auditiva. Logo, no meu entender, 0 medicamento se faz necessario
para diminuir as complicacBes causadas pela deficiéncia e permitir que a
crianca tenha um desenvolvimento mais perto possivel do normal, em relagéo
a seus pares. Seria temerdrio aguardar futura manifestacdo da CONITEC sobre
a utilizaco da tecnologia no SUS, que, pelo visto ainda ndo foi acionada, sob
pena de perder a fase de adequada para o inicio do tratamento. Por outro lado,
segundo a bula e a médica assistente, o medicamento é indicado para o
tratamento de acondroplasia (ACH) em pacientes a partir de 2 anos de idade.
No caso, a crian¢a ainda ndo atingiu a idade para a qual o tratamento é
indicado. Dessa forma, apesar de reconhecer a necessidade da medicacdo ndo
resta caracterizada a urgéncia para o seu fornecimento ja que faltam 6 meses
para a crianga completar 2 anos. Assim, tendo em vista que ndo restou
demonstrada a urgéncia a impossibilitar o tramite regular do feito, indefiro o
pedido de antecipacgdo de tutela. Dispositivo Ante o exposto, indefiro o pedido
de antecipagdo de tutela. Comunique-se ao juizo de origem. Intimem-se. A
parte agravada, inclusive para fins do artigo 1.019, 11, do CPC (TRF-4 - AG:
50186907120224040000 5018690-71.2022.4.04.0000, Relator: ARTUR
CESAR DE SOUZA, Data de Julgamento: 13/05/2022, TURMA
REGIONAL SUPLEMENTAR DO PR).

Nesta outra decisdo supracitada, mesmo tendo a turma recursal reconhecido o

direito e a necessidade de provimento do pedido, valendo-se da indicacdo da bula para
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aplicabilidade da medicacdo a partir do 2° ano de vida da crianca e sabendo que a mesma
ainda néo o teria completado, indeferiu o pedido de tutela antecipada, justificando tal
decisdo, segundo o relator, na celeridade processual da justica brasileira, o que
evidenciaria a auséncia do risco de dano irreparavel ou irreversivel a crianca. Contudo,
conforme o proprio Instituto Nacional de Nanismo, que acompanha a tratativa individual
de cada acao processual com esse mesmo intuito e com base no histérico de fornecimento
do medicamento as criangas que tiveram as sentencas favoraveis, constata-se que o
periodo medio entre a decisdo judicial e a primeira aplicacdo do paciente, perfaz um
intervalo entre 6 a 8 meses.

Contrapondo a fundamentacéo e argumentacao que embasou tais sentengas no que
se refere ao alto custo da referida medicacdo, dentre tantas outras igualmente
desfavoraveis aos autores acondroplasicos, existem no Brasil, varias demandas pleiteando
uma medicac¢do ainda mais cara que o proprio Voxzogo e considerada como a medica¢do
mais cara do mundo, indicada para o tratamento de atrofia muscular espinhal (AME)
denominada Zolgensma, custando algo em torno de U$ 2,1 milhdes cada dose. Varias
dessas acdes ja obtiveram sentencas favoraveis, uma vez compreendida a necessidade de
ponderacdo do poder judiciario, frente ao embate constitucional que se evidencia nesses
casos especificos, onde a medicacdo é principio basico para manutencdo do elemento

vida. Sob esta 6tica decidiu-se a seguinte acao:

DIREITO A SAUDE. LEGITIMIDADE PASSIVA. FORNECIMENTO DE
MEDICAMENTOS. IMPRESCINDIBILIDADE DO FARMACO DE-
MONSTRADA. AMIOTROFIA ESPINHAL PROGRESSIVA TIPO | -
AME. ZOLGENSMA. ANTECIPACAO DA TUTELA. 1. A responsabili-
dade dos Entes Federados configura litisconsorcio passivo, podendo a agéo
em que se postula fornecimento de prestacdo na area da salde ser proposta
contra a Unido, Estado ou Municipio, individualmente ou de forma solidaria,
podendo a autoridade judicial direcionar o cumprimento conforme as regras
de reparticdo de competéncias e determinar o ressarcimento a quem suportou
o 6nus financeiro. Eventual acerto de contas em virtude do rateio estabele-
cido, deve ser realizado administrativamente ou em agdo propria. (Recurso
Extraordinario ( RE 855.178, Tema 793). 2. A Unido é a responsavel finan-
ceira pelo custeio de tratamentos oncologicos e de alto custo, nada obstante
0 medicamento e o servigo médico sejam exigiveis solidariamente contra os
entes federados que compdem o polo passivo. 3. A saide é um direito social
fundamental de todo o cidaddo, nos termos dos artigos 6° e 196 da Constitui-
cdo Federal, sendo dever do Estado garantir "acesso universal e igualitario
as agdes e servigos para sua promocao, protecdo e recuperagao”. 4. O STF,
no julgamento do Agravo Regimental na Suspensdo de Tutela Antecipada n.
175, estabeleceu os seguintes critérios que devem ser analisados nas acfes
que versem sobre prestacdes na area da salde: (a) a inexisténcia de trata-
mento/procedimento ou medicamento similar/genérico oferecido gratuita-
mente pelo SUS para a doenca ou, no caso de existéncia, sua utilizagdo sem
éxito pelo postulante ou sua inadequacdo devido a peculiaridades do
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paciente; (b) a adequacdo e a necessidade do tratamento ou do medicamento
pleiteado para a doenca que acomete o paciente; (c) a aprovacdo do medica-
mento pela ANVISA (s6 podendo ser relevado em situagdes muito excepci-
onais, segundo disposto nas Leis n.° 6.360/76 e 9.782/99) e (d) a ndo confi-
guracao de tratamento experimental. 5. Hipotese em que a medicacéo revela-
se imprescindivel para reverter o grave quadro de satde do menor, afetado
por doenca rara, o que dificulta a producdo de evidéncia de alta qualidade.
No entanto, o conhecimento cientifico disponivel até o momento e os resul-
tados obtidos na pratica clinica sdo elementos suficientes de prova indicando
que o medicamento apresenta eficacia ao caso particular do autor. 6. De-
monstrada superioridade terapéutica sobre o tratamento oferecido pelo SUS,
pois é capaz de corrigir a alteragdo genética e, ndo s6 impedir a progressao,
mas regredir os efeitos da doenca. 7. Invertida a sucumbéncia, os honorarios
advocaticios sao fixados em R$ 3.000,00 (trés mil reais) a serem divididos
entre os entes que integram a lide, em consonancia com a jurisprudéncia em
acBes dessa natureza. 8. Reconhecido o direito da parte, impde-se a determi-
nacdo para o imediato fornecimento da medicagdo, nos termos do art. 497 do
CPC (TRF-4 - AC: 50477354320204047000 PR  5047735-
43.2020.4.04.7000, Relator: CLAUDIA CRISTINA CRISTOFANI, Data de
Julgamento: 23/11/2021, TURMA REGIONAL SUPLEMENTAR DO PR).

Como exposto neste caso concreto, mesmo havendo medicacao pertinente junto
ao SUS, mas compreendendo que a medicacdo pleiteada permite ndo apenas um trata-
mento paliativo a crianga e sim a possibilidade de reducéo significativa do sofrimento
e um tratamento adequado a sua comorbidade, ainda que conhecido o alto custo da me-
dicacdo, o pedido do autor foi deferido e a tutela de urgéncia igualmente concedida.
Conforme explana Sarmento (2002, p. 99) deve-se “proceder a interpretagdo dos canones
envolvidos, para verificar se eles efetivamente se confrontam na resolugédo do caso, ou se,

ao contrario, é possivel harmoniza-los™.

6 CONSIDERACOES FINAIS

A partir da explanacéo sobre a acondroplasia, sua conceituacao, caracteristicas e
consequéncias trazidas aos individuos que a possuem, assim como a vulnerabilidade e
fragilidade que os cercam e necessitam de protecdo, ficou demonstrado que enquanto
cidadéos brasileiros assim como qualquer outro, sdo possuidores das mesmas garantias
constitucionais previstas e enquanto individuos portadores de deficiéncia carecem de
maior protecdo estatal para que exercam seus direitos, em especial, o direito a saude
através da concessdo da medicacdo devida para seu tratamento.

A Constituicdo Federal de 1988 elencou o direito & vida, em seu art. 5° como
clausula pétrea e base de todo o ordenamento juridico, este direito & fundamento direto e

causal para a necessidade de instituicdo do direito a saude como um direito social
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fundamental, o que atualmente se torna cada vez mais nitido, frente as decisdes proferidas
quanto a essa matéria.

Contudo, conforme decisGes apresentadas neste artigo, dentre as tantas proferidas
no ultimo ano, no que se refere ao medicamento para tratamento dos acondroplasicos,
percebe-se clara resisténcia do poder judiciario em cumprir a constituicdo e assegurar tal
direito, seja por desconhecimento da matéria objeto do pedido, seja por receio de
inseguranca juridica frente ao direito administrativo em funcdo do alto custo da
medicacdo que ficaria a encargo da Unido. Assim como demonstra-se evidente o prejuizo
que, o segredo de justica aplicado a esses casos em especifico, traz ao ndo permitir que
sentencas favoraveis e fundamentadas de maneira técnica e coerente, possam ser
utilizadas por outros demandantes com o mesmo direito como embasamento e
legitimidade para assegura-lo de mesma forma.

Resta claro, que as sentencas e decisdes que denegam o direito ao devido
tratamento meédico, com a utilizacdo de medicacdo corretamente normatizada e
regulamentada, assim como respaldada por renomados e confidveis estudos cientificos
quanto a sua aplicabilidade e eficacia, além da recusa de concessdo da tutela de urgéncia
que é pertinente e necesséaria para melhor desempenho e maior eficacia da referida
medicacdo, contrapde 0 previsto na norma constitucional seja pela impossibilidade de
exercicio pleno do bem juridico vida, seja pela violacdo dos ditames relativos ao direito
a igualdade e principio da isonomia.

Em suma, a manutencdo de sentencas denegatdrias no que compete a esse tema,
pode acarretar prejuizos inestimaveis e irreversiveis aos acondroplasicos que necessitam
de tal medicamento e futuramente a portadores de muitas outras comorbidades, para as
quais ainda ndo se tem tratamento e que num futuro préximo terdo a mesma oportunidade
através de medicamentos inovadores, porém assim como 0 VVoxzogo (Vosoritida), de alto

custo e carentes de ajuizamento processual para concess&o.
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