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RESUMO

O estudo aborda a judicializagdo da saude promovida pelos portadores de doengas neuromusculares raras em face da Politica Nacional de Atencéo
Integral as Pessoas com Doengas Raras. Tratou-se de pesquisa exploratoria, descritivo-analitica, quali-quantitativa e de base documental secundaria. A
coleta de dados foi realizada no sitio eletronico do Tribunal Regional Federal da 1° regido. Foram selecionados 17 julgados, entre os anos de 2007 e
2015. Pacientes com Doenga de Pompe, Distrofia Muscular e Esclerose Lateral Amiotrofica compreenderam o universo da amostra. A maioria
(94,11%), dos dados encontrados, solicitava medicamento ndo padronizado pelo Sistema Unico de Saude e 76,5% dos processos judiciais foram
julgados procedentes pelo tribunal. Concluiu-se que a politica especifica constituida deve mitigar o nimero de ag¢des judiciais, porém os resultados
demonstraram que o paciente portador de doenga neuromuscular rara ainda recorre ao Poder Judiciario para a obtengéo de seu tratamento.
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