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JUSTICA, MEDICAMENTOS
E O DIREITO A VIDA:
A HISTORIA DE DEBORAH

Publicada em 31/03/2019 | Link para a matéria

A jovem Deborah e sua mae, Mércia, enfrentaram uma
batalha judicial para conseguir que o Poder Publico
fornecesse remédio nao previsto pelo SUS — um direito
hoje assegurado pela jurisprudéncia do STJ.

Publico o fornecimento de um remédio de alto custo para que ela tratasse uma doenca
rara representou, muito além da melhora de suas condic¢des de saude, o proprio direito

de permanecer viva.
Deborah tem mucopolissacaridose tipo 1 (MPS1), a variacdo mais grave de uma doenca progressiva
e degenerativa, também conhecida como sindrome de Hurler-Scheie, com incidéncia média de um caso
para cada 130 mil nascimentos. Segundo a dona de casa Mércia Alves Barbosa, méae de Deborah, o diag-
nostico sé foi realizado quando ela completou trés anos de idade, ap6s varias consultas inconclusivas

Para a jovem Deborah Camilly Gongalves, a decisdo judicial que determinou ao Poder

com diversos especialistas de Brasilia.
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http://www.stj.jus.br/sites/STJ/default/pt_BR/Comunica%C3%A7%C3%A3o/noticias/Not%C3%ADcias/Justi%C3%A7a,-medicamentos-e-o-direito-%C3%A0-vida:-a-hist%C3%B3ria-de-Deborah
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“Quando o médico fez o primeiro diagndstico de MPS1, ele explicou que a do-
enca era rara, ndo havia tratamento disponivel e que eu deveria sé aguardar o
dia de Deus levar”, relembra Mércia. Mas a dona de casa decidiu ndo aguardar:
descobriu que uma médica do Hospital Universitario de Brasilia havia iniciado um
tratamento com o uso da laronidase, medicamento produzido nos Estados Unidos.

A descoberta do remédio adequado ao caso de Deborah, contudo, ndo signi-
ficou alivio imediato: a laronidase — que néo era fornecida pelo Sistema Unico de
Saude (SUS) — tem um custo de aproximadamente R$ 2 mil por ampola. O tratamen-
to de Deborah exige a aplicacdo de 11 ampolas a cada 15 dias, o que significa um
valor mensal de R$ 44 mil.

Com o apoio do Instituto Vidas Raras, entidade ndo governamental que traba-
lha em prol de pacientes com mucopolissacaridose, Mércia buscou a Justica do Dis-
trito Federal para garantir que sua filha pudesse obter o tratamento. Seis meses de-
pois, o juiz determinou que o Poder Publico arcasse com as despesas. SO depois da
decisdo judicial foi que Deborah conseguiu, pela primeira vez, utilizar a medicacao.

CAMINHO JUDICIAL
Sem o tratamento, a expectativa de vida média de pacien- Em 2018, a Primeira Se¢do do STJ
tes com MPS1 € de oito a dez anos; com a medicacdo—que ndo decidiu sob o rito dos recursos

representa uma cura, mas permite o controle da progressao repetitivos, uma questdo central
da doencga —, Deborah ja chegou aos 15 anos.

Para uma familia sem condi¢des financeiras, que depen-
de de um tratamento de mais de R$ 40 mil mensais, a inter-
vencdo do Poder Judicidrio significou, de forma concreta, a
diferenca entre a vida e o luto. Em virtude de quadros seme- N3O INCOrporados em atos
lhantes, muitas pessoas procuram o auxilio da Justica parater Normativos do SUS.

para a saude publica brasileira:
a obrigatoriedade de o Poder
Publico fornecer medicamentos

acesso a tratamentos de alto custo, medicamentos ndo ofereci-
dos pelo SUS ou apenas para conseguir direitos basicos de satide, como um simples
exame.

Em 2018, a Primeira Se¢do do Superior Tribunal de Justica (ST]) decidiu, sob o
rito dos recursos repetitivos, uma questdo central para a saude publica brasileira:
a obrigatoriedade de o Poder Publico fornecer medicamentos ndo incorporados em
atos normativos do SUS (Tema 106).

O relator do recurso repetitivo, ministro Benedito Gongalves, apontou no jul-
gamento que a Constituicdo Federal, em seu artigo 196, estabelece que a saude é
direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e econdmi-
cas que visem a reducdo do risco de doenca, além do acesso igualitario e universal
a acdes e servigos para sua promogao, protecdo e recuperacao.

O ministro lembrou ainda que, conforme o artigo 19-M da Lei 8.080/1990 (que
regulamenta o SUS), a assisténcia terapéutica integral consiste, entre outras garan-
tias, na oferta de medicamentos e produtos de interesse para a saude.

Com base na Constituicdo, na legislacdo ordindaria e na jurisprudéncia do STJ,
a Primeira Secéo fixou a tese de que constituiu obrigacdo do Poder Publico for-
necer medicamentos néo incorporados pelo SUS, desde que cumpridos, de forma
cumulativa, trés requisitos: a comprovacédo, por meio de laudo médico, da necessi-
dade do remédio, bem como da inefic4cia dos eventuais foirmacos fornecidos pelo


http://www.stj.jus.br/sites/STJ/default/pt_BR/Comunica%C3%A7%C3%A3o/noticias/Not%C3%ADcias/Primeira-Se%C3%A7%C3%A3o-define-requisitos-para-fornecimento-de-rem%C3%A9dios-fora-da-lista-do-SUS
http://www.stj.jus.br/repetitivos/temas_repetitivos/pesquisa.jsp?novaConsulta=true&tipo_pesquisa=T&sg_classe=REsp&num_processo_classe=1657156
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/L8080.htm#art19m
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SUS; a incapacidade financeira de arcar com o custo do medicamento prescrito; e a
existéncia de registro do medicamento na Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria
(Anvisa).

INTERRUPCOES

Foram exatamente esses critérios — incapacidade financeira, laudo médico e
registro na Anvisa — que permitiram a familia de Deborah o acesso aos medicamen-
tos pela via judicial em 2007, muito antes da fixacdo da tese pela Primeira Secéo.
Depois da intervencéo do Judicidrio, o desafio da familia passou a ser outro: obter
regularmente a laronidase, ja que a medica¢do costuma faltar em intervalos perio-
dicos na rede publica de satide do Distrito Federal.

“Durante todos esses anos, € comum receber o remédio Com o uso regular da medicacéo,
por seis meses e ver a laronidase faltar por outros seis meses. Deporah tem conseguido
Normalmente, o governo diz que ndo tem dinheiro para com-
prar. Quando falta, a doenca tem um avanco grave, ai preju-
dica alguma coisa e ndo tem como reverter, infelizmente. A

enfrentar o desafio diario de levar
uma vida simplesmente normal

sindrome vai atingindo olhos, rins, coracdo” —lamenta Mércia. para uma adolescente: estuda,

Com o uso regular da medicacéio, Deborah tem consegui- S€ Maquia e danca bale, mesmo
do enfrentar o desafio didrio de levar uma vida simplesmente dependendo da cadeira de rodas.
normal: estd matriculada no quarto ano do ensino fundamen-
tal, gosta de se maquiar e consegue, com o auxilio de uma institui¢cdo em Planaltina
(DF), realizar o sonho de dancar balé, mesmo dependendo de uma cadeira de rodas.

“Minha comida favorita é arroz, frango e batata frita. Nas horas livres, gosto de
ver videos no YouTube e usar o Instagram”, resume a propria Deborah, como uma
tipica adolescente.

ESPERANCA RENOVADA

Apds anos de interrupcdes sazonais no recebimento da medicagdo no Distrito
Federal, Mércia obteve, em outubro de 2018, sentenca da Justica Federal que obri-
gou a Unido a fornecer, por meio do SUS, a laronidase ou outro substituto legal que
venha a ser incorporado em seus protocolos.

Tal como o STJ ao fixar a tese no recurso repetitivo, o magistrado também con-
siderou aspectos constitucionais: a dignidade da pessoa humana, a inviolabilidade
do direito a vida e o direito social a saude.

Para Mércia, a nova decisdo judicial representa a esperanga de que, finalmen-
te, o tratamento de sua filha néo seja mais interrompido e Deborah, daqui para a
frente, s6 se preocupe em estudar, dangar balé e acessar sua rede social favorita.

“Meu sonho é ter sempre a medicagdo. Mas sei que é dificil”, projeta Mércia.

O STJ agradece ao Instituto Vidas Raras pela colaboragdo na produgdo da matéria.



