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E necessaria a criacdo de uma politica de prevencio de hemofilia

Evidencia-se que a esmagadora maioria da populagéo ndo dispbe de condicdes financeiras para arcar
com os altos custos dos tratamentos de salde, por iSso precisam recorrer arede publica pararealizar
consultas, exames laboratoriais, cirurgias, bem como para obter a medicacéo indicada pelo especialista.

Ocorre que, embora exista a previsao normativa no art. 196 da Carta Magna no sentido de que “a sallde é
direito de todos e dever do Estado”, € de se reconhecer que a populacéo se encontra desamparada, sendo
rotineira a noticia pelaimprensa de longas filas nos hospitais, falta de medicamentos, auséncia de leitos
de UTIS, caréncia de pessoal, dentre outros problemas ja conhecidos dos usuarios do SUS.

A defensoriatem constatado a existéncia de uma enorme distorcdo entre o postulado constitucional e a
efetiva concretizagao deste direito fundamental. S&o inUmeras as demandas diérias que chegam ao
conhecimento da Defensoria Publica e que exigem um esforco imensuravel dos aguerridos colegas para
conseguirem resguardar, de fato, um direito basico e elementar de todo cidad&o, o direito a protecdo da
salde.

Nessa perspectiva € que surge a preocupacao de se preservar 0 minimo existencial quando nos
referirmos ao principio da dignidade pessoa humana, no sentido que todos possuem o direito de ter uma
vida digna e que o Estado tem o dever de assegurar um padrédo minimo de condigdes materiais
indispensaveis a existéncia[1]

A Constituicéo Federa lanca as diretrizes que norteiam a atuacéo do Estado na efetivagdo do acesso ao
servico de salide, dentre as quais importa registrar a norma contida no art. 198, inciso I1:

"Art. 198 — As acles e servicos publicos de salide integram uma rede regionalizada e hierarquizada
e constituem um sistema Unico, organizado de acordo com as seguintes diretrizes:

(...)

Il — atendimento integral, com prioridade para as atividades preventivas, sem prejuizo dos servicos
assistenciais.”

Em atencéo ao referido preceito constitucional, aLel 8.080/90 elenca como um dos objetivos do Sistema
Unico de Satide, em seu artigo 5°, inciso 11: * Aassisténcia as pessoas por intermédio de agdes de
promocao, protecao e recuperacdo da salide, com arealizag&o integrada das acfes assistenciais e das
atividades preventivas'.

Dessaforma, aLei 8080/90 reconhece o dever do Estado de garantir o direito a salde, conferindo-lhe a
tarefa de realizar aintegracdo da assisténcia e da prevencéo, modalidades de protecédo a salide
consideradas indissociavels.

No caso especifico do tratamento da hemofilia, constata-se que, paralelamente a questéo do atendimento
assistencial farmacéutico aos hemofilicos mediante a distribuicdo gratuita de medicamentos, a medicina
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aponta um caminho seguro e eficaz no tratamento do tipo mais grave da doenca, consistente na
realizacdo da atividade preventiva denominada profilaxia priméria.

Os portadores da hemofilia nascem com falhas na produc&o de proteinas de coagulagdo do sangue
devido afatores genéticos. Em razéo dessa anomalia, pequenos cortes podem se transformar em graves
problemas de salde, sendo que os sangramentos internos, notadamente nos muscul os e articul agdes, séo
as maiores preocupacdes dos especialistas. Nessa Gtica, a profilaxia primaria é utilizada pel os médicos
para eliminar os riscos de hemorragia por meio do uso de fatores de coagulagdo, com o objetivo de
transformar um paciente com fenétipo de hemofilia severa em um paciente com hemofilia moderada,
minorando o surgimento de sangramento espontaneo.

Ocorre que atualmente o Ministério da Satide disponibiliza para os hemofilicos apenas o tratamento
assistencial, de forma repressiva, com a oferta de fatores coagulantes em casos de sangramentos. Tais
medi camentos agem para substituir as proteinas de coagulacdo do sangue.

No entanto, é necessario um tratamento periodico e preventivo mediante o fornecimento de injecdes de
fatores coagulantes aos hemofilicos mais severos. Nesses casos, a profilaxia primariatem resultados
significativos nos pacientes, com areducéo dos sangramentos e a diminui¢éo dos riscos de ficar com
sequelas.

A medida é benéfica tanto do ponto de vista cientifico como do ponto de vista econdmico, umavez que,
com a adoc¢éo do tratamento preventivo, o Estado ndo tera que arcar com internagoes, cirurgias,
ressonancias magneéticas ou proteses no futuro. Por essa raz&o, embora a profilaxia primaria tenha um
custo elevado, ainda assim compensa aos cofres publicos. Destafeita, € indispensavel ainstituicéo de
uma politica pablica preventiva de ambito nacional voltada para a hemofilia.

E alarmante a morosidade do Ministério da Salde na revisio dos protocol os clinicos e das diretrizes
terapéuticas, vez que a populacéo ndo pode esperar desamparada pela adocéo tardia de medidas
comprovadamente mais eficazes no tratamento da hemofilia.

De outro giro, é imprescindivel a distribuicéo gratuita de medicamentos para o tratamento da doenca na
atuacdo repressiva. O Ministério da Salde, por meio da Portaria 2.981, de 26 de novembro de 20009,
recentemente alterada pela Portaria 343, de 22 de fevereiro de 2010, regulamentou e aprovou, no ambito
do Sistema Unico de Salide, 0 componente especializado da assisténcia farmacéutica como parte da
Politica Nacional de Assisténcia Farmacéutica, integrante do Bloco de Financiamento da Assisténcia
Farmacéutica, conceituando-o, em seu art. 8°, como uma “ estratégia de acesso a medicamentos no
ambito do Sistema Unico de Satide, caracterizado pela busca da garantia da integralidade do tratamento
medicamentoso, em nivel ambulatorial, cujas linhas de cuidado estdo definidas em Protocolos Clinicos e
Diretrizes Terapéuticas publicados pelo Ministério da Saide.”

Em seu artigo 9°, a Portaria definiu as responsabilidades dos entes federados, estabel ecendo que “o0s
medicamentos que fazem parte das linhas de cuidado para as doengas contempl adas neste componente
estdo divididos em trés grupos com caracteristicas, responsabilidades e formas de organizacéo distintas,
guais sejam: Grupo 1 — Medicamentos sob responsabilidade da Uni&o; Grupo 2 — Medicamentos sob
responsabilidade dos Estados e Distrito Federal e Grupo 3 — Medicamentos sob responsabilidade dos
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Municipios e Distrito Federa”.

Como se V€, a conjugacao dos dispositivos da Constituicdo Federal, da Lei 8080/90, das Portarias da
Politica Nacional de Medicamentos e do Componente Especializado atribui de modo harmdnico, entre as
esferas de governo, as competéncias geradas pelo dever do Estado de garantir e proporcionar o direito a
saude e consequientemente 0 acesso aos medicamentos, de modo que cada Ente Federado possui sua
parcela de responsabilidade, da qual ndo podem se eximir.

Todas as consideracoes feitas justificam-se, plenamente, quanto a sua pertinéncia, em face da prépria
relevancia do tema, consistente na realizac&o de politicas publicas de salde voltadas para o tratamento
dos hemofilicos. Esses argumentos devem contribuir para a formulag&o da politica governamental na
area da saude publica, até mesmo pela experiéncia vivenciada, no diaadia, pela Defensoria.

Diante disso, é facil perceber que a demora e a ma gestdo estatal em ndo disponibilizar, no @mbito do
SUS, o tratamento adequado aos hemofilicos mediante a reformulacéo dos protocolos clinicos e das
diretrizes terapéuticas ndo podem servir de pretexto para a contumaz ofensa ao postulado constitucional
da dignidade da pessoa humana[2] (CF, art. 1°, I11).

E preciso atentar-se para o objetivo maior do proprio Estado, ou sgja, 0 de proporcionar 0 minimo
suficiente para conferir aos cidadéos umavida digna. Essa tarefa ndo € atribuicdo apenas do Poder
Executivo na execucdo das politicas publicas, mas também do Poder Legidativo naelaboracdo dasleise
aprovacao do orcamento, do Tribunal de Contas na fiscalizac&o das contas, do Ministério Publico na
promocao e defesa dos direitos dos cidaddos e da Defensoria Publica na garantia do acesso ajustica.

A proposito, € atribuida ao L egislativo a competéncia para deliberar sobre a destinacéo dos recursos
orcamentarios. Contudo, nota-se que essa competéncia ndo é absoluta, pois a efetivacdo dos direitos
fundamentais exige prioridade na distribuic¢éo e aplicacdo desses recursos. A liberdade de atuacdo do
legislador encontra limites e esta vinculada a observancia do padréo minimo para assegurar as condicoes
materiais indispensaveis a dignidade da pessoa humana. 1sso importa afirmar que, caso ocorra violacéo
a0 postulado constitucional davida digna, em virtude da omissdo do legislador, o Poder Judiciario esta
legitimado aintervir para garantir esse minimo existencial, de formaa preservar o direito a salide. Neste
sentido, as decisdes sobre prioridades a serem estabel ecidas no orcamento pelo legislador deixam de
assumir o viés da discricionariedade politica, diante da prioritériaimposicdo constitucional do respeito
aos direitos fundamentais, de modo que a competéncia para torna-las efetivas pode ser transferida do
Legidlativo parao Judiciério[3].

Como se V€, ando observancia dos preceitos constitucionais, legais e da politica nacional sanitaria deve
ser combatida com rigor, sob pena da manutencéo de um estado de risco demasiadamente alto para os
cidaddos que necessitam da prestacdo gratuita dos servigos de salde.

[1] Mendes, Gilmar Ferreira, Coelho, Inocéncio Martires, Branco, Paulo Gustavo Gonet. Hermenética
Congtitucional e Direitos Fundamentais; editora Brasilia juridica; 2002.

[2] “Osdireitos fundamentais a vida e a salide séo direitos subjetivos inalienaveis, constituciona mente
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consagrados, cujo primado, em um Estado Democratico de Direito como 0 nosso, que reserva especial
protecdo a dignidade da pessoa humana, ha de superar quaisquer espécies de restrigdes legais’. STJ, 1.
T, AgRg no REsp 1002335/RS, Rel. Min. Luiz Fux, DJe 22/09/2008.

[3] HAGE, Jorge. Omissdo Inconstitucional e Direito Subjetivo, 2001, PAG. 56/57.
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