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Introdução

• Política Nacional de Atenção Integral às

Pessoas com Doenças Raras (BRASIL, 2014)

• Doenças neuromusculares (REED, 2002)

• Judicialização da Saúde (VIANNA, 2007)

• Escassez de estudos – TRF 1



Objetivo Geral

• Conhecer a demanda dos portadores de
doenças neuromusculares raras na
abrangência do TRF 1. E correlacioná-la à
Política.



Metodologia

• Tratou-se de pesquisa exploratória,

descritivo-analítica, quali-quantitativa e de

base documental secundária sobre

processos judiciais envolvendo portadores

de doenças neuromusculares raras, no

TRF 1.



Resultados (1)

2007 – 2013: 41,2%                          

2014 – 2015: 58,82%



Resultados (2)

Demanda

(coisa pedida)

Demanda

(quantidade)

% Decisão favorável % Decisão 

desfavorável

%

Medicamento

TM*

16 

01 

94,11%

6%

12 

01 

75%

100%

04 

-

25%

-

Total 17 100% 13 76,5% 04 24,52%

*Transplante de mioblastos



Resultados (3)

DOENÇA MEDICAMENTO N° PEDIDOS ANO/ PEDIDO ANO/

ANVISA

ANO/

RENAME

Pompe Myozyme 11 2008-15 2007 -

DM* Translarna 04 2015 - -

ELA** Rilutek 01 2010 2001 2013

*Distrofia Muscular; **Esclerose Lateral Amiotrófica



Conclusões

• Judicialização e criação da Política

Nacional de Atenção Integral à Pessoas

com Doenças Raras.

• Abrangência da política X aumento da

judicialização.

• Futuro: a política diminuirá a

judicialização?
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