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PARECER TECNICO/SES/SJINATJUS-FEDERAL N° 0342/2019

Rio de Janeiro, 24 de abril de 2019.

Processo n° 5021968-65.2019.4.02.5101,
ajuizado por |
neste ato representada por

|

O presente parecer visa atender a solicitagéo de informagdes técnicas do 5°
Juizado Especial Federal do Rio de Janeiro, da Segéo Judiciaria do Rio de Janeiro, quanto aos
insumos e equipamentos cadeira de rodas (adaptada com encosto de cabeca, cinto peitoral e
tit de assento), értese suprapodalica bilateral fixa de polipropileno, drtese mao-punho
bilateral fixa de polipropileno, BIPAP, méascara de BIPAP oronasal (tamanho médio),
traqueia de 1,80 M (compativel com BIPAP) e oximetro de pulso.

| - RELATORIO

1. De acordo com documento do Instituto de Puericultura Martagéo Gesteira e
formuldrio médico da Defensoria Plblica da Unido no Rio de Janeiro (Evento 1_ANEXOS3, pag.
6) e (Evento 1_ANEXO4, pags. 1 a 6) emitidos em 20 de fevereiro e 19 de margo de 2019, pelo
médico | — |(CREMERJ [ ] a Autora, 11 anos, tem
distrofia muscular congénita por deficiencia de merosina. Apresenta acometimento grave
dos musculos da locomogdo, da deglutigdo, da musculatura respiratoria e da coluna
paravertebral. Mantém-se acamada e depende totalmente de seus familiares para mudangas de
posigdo no leito, para ser conduzida em cadeira de rodas para seus deslocamentos e para todo
cuidado pessoal. Depende de seus familiares para a alimentacéo, que é realizada atraves de
gastrostomia. Em relagéo ao estado mental, a Autora & ltcida. Devido & piora de sua fungéo
respiratoria, fol trazida para atendimento no setor de emergéncia deste hospital e encontra-se
internada na referida data (20/02/2019). Passou a fazer uso de aparelho de ventilagédo n&o
invasiva do tipo BIPAP, com melhora do padréo respiratorio. E altamente recomendével o uso
domiciliar de aparelho de ventilagéo nao invasiva com modo BIPAP. O uso deste aparelho trara
grande conforto & paciente e diminuird a frequéncia de complicagées respiratérias e de novas
internagdes. Caso n#o seja submetida ao tratamento indicado, pode ter como consequéncia
agravamento da fungéo respiratéria e da motricidade. Pode haver insuficiencia respiratéoria grave
com risco de morte, configurando urgéncia o uso dos insumos e equipamentos prescritos.
Foram informadas a Classificagdes Internacionais de Doengas (CID-10): G71.0 - Distrofia
muscular e Z93.1 — Gastrostomia, e prescrito, tratamento continuo com insumos:

. Cadeira de rodas adaptada com encosto de cabega, cinto peitoral e “TILT" de
assento;

. Ortese suprapodélica bilateral fixa de polipropileno;

. Ortese mao-punho bilateral fixa de polipropileno;
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. BIPAP com disponibilidade de modo sincrénico, e com modo S/T

(sincrénico/tempo), e com rescaldo (backup);

° Mascara de BIPAP tipo oronasal ou tipo “full face” ou “total face”.
2. Apensado ao (Evento 1_ANEXOS3, pag. 7) e (Evento 1_ANEXO4, péags. 7 e 8),
encontra-se declaragdo médica do Instituto de Puericultura Martagéo Gesteira, emitida em 19 de
fevereiro de 2019, pelo fisioterapeutal |, a Autora, 11

anos e 7 meses, com diagnoéstico de sindrome de distrofia muscular. E cooperativa,
verbalizante, interage com examinador e encontra-se matriculada em escola regular, locomove-
se em cadeira de rodas, Apresenta escoliose grave, a qual limita sua fungéo respiratoria.
Encontra-se internada no referido hospital devido & descompensagéo respiratoria. Considerando
que apresentou uma melhora significativa apés o inicio do uso de ventilagdo ndo invasiva e o
fato de sua doenga de base ser progressiva, & altamente recomendavel que a familia disponha
em domicilio de um dispositivo de ventilag&o n&o invasiva do tipo BIPAP. Foram solicitados os
equipamentos: BIPAP modelo Synchorony I, fabricagéo pela Phillips Respironics, traqueia de
1,80m, compativel com BIPAP, mascara propria para BIPAP, oronasal, tamanho médio e
oximetro de pulso portatil.

3. Acostado ao processo (Evento 1_ANEXO3, pag. 9), encontra-se documento
médico do Instituto Nacional Fernandes Figueira, emitido em 27 de setembro de 2018, pelo
medico | | (CREMERJ [ ] a Autora, 11 anos, &

portadora de distrofia muscular congénita merosina vegetativa, e necessita de: cadeira de
rodas, calha suprapoddlica bilateral fixa de polipropileno, calha mao-punho bilateral fixa
de polipropileno. Foi informada a Classificagao Internacional de Doengas (CID-10): G71.0 -
Distrofia muscular.

Il - ANALISE

DA LEGISLACAO

1. A Portaria de Consolidag&o n° 3/GM/MS, de 28 de setembro de 2017, contém as
diretrizes para a organizag&o da Atengéo & Satde no ambito do Sistema Unico de Salde (SUS)
visando superar a fragmentagéo da atengéo e da gest&o nas Regides de Salde e aperfeicoar o
funcionamento politico-institucional do SUS com vistas a assegurar ao usuario o conjunto de
agbes e servigos que necessita com efetividade e eficiéncia.

2. A Portaria de Consolidagao n°® 1/GM/MS, de 28 de setembro de 2017, publica a
Relagao Nacional de Agdes e Servigos de Salide (RENASES) no ambito do Sistema Unico de
Saude (SUS) e da outras providéncias.

DO QUADRO CLINICO

1. A distrofia muscular congénita (DMC) compde um grupo de miopatias
caracterizadas por comprometimento muscular notado ja ao nascimento, ou no primeiro ano de
vida. O tecido muscular apresenta-se distréfico e sem substrato histopatolégico especifico. As
principais caracteristicas clinicas incluem hipotonia, atrofia e fraqueza musculares estacionarias
ou com minima progressdo, associadas com deformidades musculo-esqueléticas diversas. A
fraqueza muscular predomina nas porgdes proximais dos membros. Os musculos
paravertebrais, cervicais, mastigatorios e faciais sao também acometidos. A
eletroneuromiografia revela na maioria dos casos um padrdo tipicamente miopatico. O
prognéstico depende do grau do comprometimento da musculatura respiratéria e do
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desenvolvimento de deformidades da coluna vertebral. Varios genes estdo envolvidos nesta
sindrome. Quase a metade dos casos € causada por mutagdes no gene da cadeia a2 da
laminina-2, chamada de merosina, uma proteina da matriz extracelular que se relaciona com as
proteinas intracitoplasmaticas, como a dlstroﬁna através de interagdes com o complexo
distroglicano na membrana da fibra muscular’.

2. Gastrostomia € um procedimento cirtirgico indicado como via de drenagem do
contetido gastrico ou como via de infus@o de alimentagédo e medicamentos, que consiste na
fixagdo de uma sonda especifica que cria uma comunicagéo entre o estbmago e o meio externo
de forma percuténea

3. A escoliose é definida como um desvio lateral da coluna vertebral, mais
comumente observado nos segmentos toracicos e lombares. E caracterizada por modificagéo
tridimensional incluindo curvatura lateral no plano frontal, rotagéo lateral no plano transversal e
retificagdo no plano sagltal Para acompanhar seu carater evolutivo, a mensurag&o da curva
escolidtica & utilizada®.

DO PLEITO

1. A cadeira de rodas & considerada um meio auxiliar de locomog&o pertencente
ao arsenal de recursos de tecnologia assistiva. Pode ser utilizada por pessoas que apresentam
impossibilidade, temporaria ou definitiva, de deslocar-se utilizando os membros inferiores,
permitindo sua mobilidade durante a realizagéo das atividades de vida diaria e pratica. A ideia
de suprir essas necessidades possibilitou a criagéo de duferentes designs de cadeiras de rodas
que diferem em forma, material, peso, durabilidade e custo®, As cadeiras de rodas de alto grau
de complexidade tecnolégica foram denominadas de eletroeletronicas; as de media
complexidade tecnolégica, de eletromecanicas (motorizadas) e as de baixa complexidade
tecnolégica, de mecanomanuais (incrementadas, especiais e padréo)®.

2. As orteses s&o dispositivos que tém como fungdo estabilizar, imobilizar,
prevenir e corrigir deformidades e maximizar a fungéo. A mé&o deve ser mantida em posi¢éo
funcional ou o mais funcional possivel, de acordo com o tipo de les&o, durante o uso de uma
ortese, como meio de repouso das estruturas envolvidas, posicionamento adequado das
articulagdes, relaxamento da musculatura e proteg&o durante as fungdes do cotidiano °.

" ROCCO, FERNANDA M. et al . Avaliagéo da fung&o motora em criangas com distrofia muscular congénita com
deficiéncia da merosina. Arg. Neuro-Psiquiatr., S&o Paulo, v. 63, n. 2a, p. 298-306, June 2005. Disponlvel em: <
http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_ arttext&pid-s0004-282X2005000200018> Acesso em: 15 abr. 2019.

2 pERISSE, VLC. O enfermeiro no cuidar e ensinar a familia do cliente com gastrostomia no cenario domiciliar.
Disponivel em: <https:/app.uff.br/riufffhandle/1/1447 >, Acesso em: 15 abr. 2019.

3 TOSATO, Juliana de Paiva; CARIA, Paulo Henrique Ferreira. Avaliagéo da atividade muscular na escoliose. Rev. bras.
crescimento desenvolv. hum., S&o Paulo, v. 18, n. 1, p. 98-102, abr. 2009. Disponivel em
<http://pepsIc.bvsalud.org/sclelo.php?scrlpt=scl_arttext&pld=801 04-12822009000100010&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso
em: 15 abr. 2019.

* GALVAO, C. R. C.; BARROSO, B. |, L.; GRUTT, D. C. A tecnologia assistiva e os cuidados especificos na concessao
de cadeiras de rodas no Estado do Rio Grande do Norte. Cadernos de Terapia Ocupacional, S&o Carlos, v. 21, n. 1, p.
11-8, 2013. Disponivel em:
<http://www.cadernosdeterapiaocupacional.ufscar.br/index.php/cadernos/article/view/725/409>. Acesso em: 15 abr.
2019.

S BERTONCELLO, |.; GOMES, L. V. N. Anélise diacrdnica e sincronica da cadeira de rodas mecanomanual. Revista
Produgao, Sdo Paulo, v. 12, n. 1, p. 72-82, 2002. Disponivel em: <http://www.scielo.br/pdf/prod/vi2n1/v12n1a06.pdf>.
Acesso em: 15 abr. 2019.

5 SILVA, L. G. da . Orteses em PVC para membro superior: utilizagéo por terapeutas ocupacionais brasileiros,
propriedades térmicas, fisico-mecanicas e de toxicidade e desempenhos funcional e mioelétrico. Sao Carlos:UFSCar,
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3. O BIPAP® (Bilevel Positive Airway Pressure) ¢ um modo de suporte
ventilatério n&o invasivo espontineo, em que ha dois niveis de pressdo — um durante a
inspiragdo (IPAP) e outro durante a expiragéo (EPAP), cada qual guxiliando uma das fases do
ciclo respiratério, respectivamente, a inspiracdo e a expirac&o’. O objetivo da diferenga
pressorica gerada € manter uma pressdo menor na expiragéo, o que €& interessante por alguns
motivos: seja proporcionar maior conforto ao paciente (facilita a exalagdo do ar sem a
resisténcia da press&o fixa), seja proporcionar allvio na presséo intratoracica, o que e util em
cardiopatas graves, os quais podem ndo conseguir manter o deébito cardiaco nesta
circunstancia, e em pacientes com enfisema pulmonar com grandes bolhas, devido ao risco do
rompimento de alguma destas®. Para que seja possivel a utilizacdo do equipamento supracitado
& necessario um tipo de mascara (nasal, oronasal/facial, facial total e capacete) como interface®.

4 Para que seja possivel a utilizagdo do equipamento supracitado € necessario
um tipo de mascara (nasal, oronasal/facial, facial total ou capacete) associado ao equipamento
de ventilagdo. A mascara nasal € provavelmente, a interface mais confortavel, porem a
resisténcia das narinas ao fluxo de ar e a presenga do vazamento de ar pela boca podem limitar
o seu uso em alguns pacientes'’.

5. A traqueia é o acessorio que conduz o ar do CPAP ou BiPAP até a mascara.
Ela pode ser substitulda para melhorar o conforto do paciente".

6. A oximetria de pulso é a maneira de medir quanto oxigénio seu sangue esta
transportando. Usando um pegueno dispositivo chamado oximetro de pulso (saturimetro), seu
nivel de oxigénio sanguineo pode ser aferido sem a necessidade de punciona-lo com uma
agulha. O nivel de oxigénio mensurado com um oximetro & chamado de nivel de saturagéo de
oxigénio (abreviado como Osat ou Sa0;). A SaO, é a porcentagem de oxigénio que seu
sangue esta transportando, comparada com o maximo da sua capacidade de transporte.
Idealmente, mais de 89% das suas células vermelhas devem estar transportando oxigénio. Ter
um oximetro de pulso Ihes permitird monitorar seu nivel de oxigénio sanguineg e saber quando

é necessario aumentar o seu fluxo de oxigénio suplementar'~.

Il - CONCLUSAO

1. As distrofias musculares s&o causadas por mutagées em genes que codificam
proteinas musculares. A deficiéncia em uma destas proteinas causa degeneragdo muscular e
determina o tipo de distrofia muscular. As distrofias musculares s&o um grupo de doengas 07 de

2014. </Irepositorio.ufscar.br/bitstream/handle/ufscar/6876/5737.pdf?sequence=1&isAllowed=y>. Acesso em: 15 abr.
2018.

7 SOCIEDADE BRASILEIRA DE PNEUMOLOGIA E TISIOLOGIA. Oxigenoterapia Domiciliar Prolongada (ODP). Jornal
de Pneumologia, S4o Paulo, v. 26, n. 6, nov./dez. 2000. Disponivel em:
<http://www.scielo,br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=s01 02-35862000000600011>. Acesso em: 15 abr, 2019.

8 SILVA, R. Z. M.; DUARTE, R. L. M.; SILVEIRA, F. J. M. Tratamento da apneia obstrutiva do sono com presséo positiva
continua na via aérea. Pulmao RJ, Rio de Janeiro, v. 19, n. 3-4, p. 83-87, 2010. Disponivel em:
<http://sopterj.com,br/profissionais/_revista/2010/n_03-04/06.pdf>. Acesso em: 15 abr. 2019.

® SCHETTINO, G. P. P. et al. Ventilagdo mecanica néo invasiva com presséo positiva. Jornal Brasileiro de
Pneumologia, Brasilia, DF, v. 33, supl. 2, p. $92-S105, jul. 2007. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1806-37132007000800004>. Acesso em: 15 abr. 2019.

© SCHETTINO, G. P. P. et al. Ventilagdo mecanica néo Invasiva com press#o positiva. Jornal Brasileiro de
Pneumologia, Brasilia, DF, v. 33, supl. 2, p. $92-5105, jul. 2007. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?pid=S1806-37132007000800004&script=sci_arttext>. Acesso em: 15 abr. 2019.

" CPAPS. Apneia do sono e terapia respiratéria. Tubos e traqueias. Disponivel em:
<http://www.cpaps.com.br/acessorios/tubos-e-traqueias>. Acesso em: 15 abr. 2019.

12 SBPT. SOCIEDADE BRASILEIRA DE PNEUMOLOGIA E TISIOLOGIA. Oximetria de pulso. Disponivel em:
<https://sbpt.org.br/portal/publico-geral/doencas/oximetria-de-pulso/>. Acesso em: 15 abr. 2019.
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causa genética, caracterizadas pela degeneragéo e pelo enfraquecimento progressivo dos
musculos esqueléticos (os que controlam os movimentos)’:"

2. A ventilagdo néo invasiva (VNI) pode ser uma alternativa ou complemento as
técnicas de fisioterapia respiratéria convencional. As doengas mais comuns a receberem auxilio
da VNI na terapia respiratéria séo as doencas neuromusculares e a fibrose cistica™

3. A prevaléncia de hipoventilagdo depende do grau de curvatura espinhal.
Pacientes ndo tratados cirurgicamente com uma capacidade vital menor que 45% em relagéo ao
valor previsto e um angulo de escoliose maior que 110% estdo particularmente em risco de
insuficiéncia respiratéria. Os individuos com cifoescoliose e outras distrofias musculares que
desenvolvem insuficiéncia respiratéria podem ser candidatos para a ventilagéo mecanica'®

4, Assim, informa-se que cadeira de rodas (adaptada com encosto de cabe(,:a
cinto peitoral e tilt de assento), értese suprapodalica bilateral fixa de polipropileno, értese
méao-punho bilateral fixa de polipropileno, BIPAP, mascara de BIPAP oronasal, traqueia
de 1,80 M (compativel com BIPAP) e oximetro de pulso estao indicados ao quadro clinico da
Autora - distrofia muscular congénita por deficiéncia de merosina, com acometimento grave dos

musculos da locomoc&o, da degluticdo, da musculatura respiratéria e da coluna paravertebral
(Evento 1_ANEXO3, pags. 6, 7 e 9) e (Evento 1_ANEXO4, pags. 1a6, 7 e 8).

5. Quanto a disponibilizagéo dos itens pleiteados no &mbito do SUS, seguem as
seguintes consideragoes:

. Ortese suprapodalica bilateral fixa de polipropileno estio cobertas
pelo SUS, conforme Tabela de Procedimentos, Medicamentos,
Orteses/Proteses e Materiais Especiais do Sistema Unico de Satde - SUS
(SIGTAP), na qual consta: értese suropodalica sem articulacdo em polipropileno
(infantil) sob o codigo: 07.01.02.028-7, conforme disposto na Relagdo Nacional
de Agdes e Servigos de Salide (RENASES).

. Cadeira de rodas (adaptada com encosto de cabega, cinto peitoral e tilt
de assento), ortese mao-punho bilateral fixa de polipropileno, BIPAP,
mascara de BIPAP oronasal, traqueia de 1,80 M compativel com BIPAP e
oximetro de pulso ndo se encontram padronizados para a dispensagéo pelo
SUS, no &mbito do municipio e do Estado do Rio de Janeiro.

Em alternativa ao equipamento cadeira de rodas (adaptada com encosto de

abega, cinto_peitoral e tilt de assento) cumpre esclarecer que, segundo a Tabela de

Procedimentos, Medicamentos, Orteses/Proteses e Materiais Especiais do Sistema Unico de
Satde - SUS (SIGTAP), estd coberto pelo SUS o insumo: cadeira de rodas monobloco
(07.01.01.020-7) com a seguinte descrigéo: “cadeira de rodas confeccionada sob medida, em
tubos de aluminio, dobréavel em | ou fixa, bragos removiveis ou escamoteaveis, eixo de remogéo
répida nas quatro rodas, encosto e assento, com almofada de assento em espuma de alta
densidade e velcro para fixagdo, com ou sem faixa tordcica (6 -7 cm), com ou sem cinto pélvico;
com ou sem faixa para panturrilha, protetor lateral de roupa rebativel com aba ou tipo
paralamas, rodas traseiras de 24" com sobrearo de propulséo com ou sem pinos, apoio para

¥ FAPESP. Centro de Pesquisa Sobre o Genoma Humano e Células-tronco. Distrofias Musculares. Disponivel em:
<http://www.genoma.ib.usp.br/sites/default/files/7genoma_folder_distrofias_musculares_web.pdf>. Acesso em: 24 abr.
2019.

" OLIVEIRA, P. N. et al. Uso da ventilagao nao invasiva como recurso da fisioterapia respiratéria pediatrica. HU Revista,
Juiz de Fora, v. 41, n. 1 e 2, p. 15-21, jan./jun. 2015. Disponivel em: <

http://docs. bvsalud org/biblioref/2016/09/1820/2465-13754-1-pb.pdf>. Acesso em: 24 abr. 2019.

15 Centro colaborador do SUS. Avaliagio de Tecnologias e Exceléncia em Salde — CATES. Belo Horizonte. Novembro —
2015. Disponivel em: < http://www.ccates.org.br/content/_pdf/PUB_1449684046.pdf>. Acesso em: 24 abr. 2019.
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pés ergonbmico rebativel ou fixo, com altura e &ngulo de inclinagdo ajustével. As dimensbes da
cadeira serdo fornecidas por meio de descrigdo por profissional de satide habilitado".

7. Assim, sugere-se a avaliagao do médico assistente quanto a possibilidade de
utilizagdo do equipamento disponivel no SUS.

8. Destaca-se que a dispensacgéo, confecgcéo, adaptagdo e manutengdo de
Orteses, proteses e meios auxiliares de locomogéo (OPM), incluindo a cadeira de rodas, sdo de
responsabilidade das oficinas ortopédicas. Tais oficinas devem estar articuladas e
vinculadas a estabelecimentos de satde habllltados como Servigo de Reabilitagdao Fisica ou
ao CER com servigo de reabilitagcao fisica'®

9. Diante do exposto, para a aqmsigéo da ortese suprapodalica bilateral fixa de
polipropileno e (cadeira de rodas monobloco) caso esta seja prescrito pelo medico assistente da
Autora, disponibilizados pelo SUS, sugere-se que seu representante legal comparega a unidade
basica de salide mais proxima da sua residéncia para obter esclarecimentos quanto ao seu
encaminhamento para uma das unidades da Rede de Reabilitagao Fisica do Estado do Rio
de Janeiro'’. Tais unidades s&o responsaveis pela dispensagéo de orteses, proteses e meios
auxiliares de locomogéo, a saber: Associacao Brasileira Beneficente de Reabilitacdo/ABBR.

10. Cabe ainda ressaltar que em documento (Evento 1_ANEXO4, pag. 6), o médico
assistente solicita urgéncia para os insumos e equipamentos prescritos e menciona gue, caso a
Autora ndo seja submetida ao tratamento indicado, ‘pode ter como consequéncia agravamento
da fungéo respiratéria e da motricidade e insuficiéncia respiratéria grave com risco de morte”.
Assim, salienta-se que a demora exacerbada na aquisicdo dos mesmos, pode comprometer
o progndstico em questéo.

E o parecer.

Ao 5° Juizado Especial Federal do Rio de Janeiro, da Secao Judiciaria do
Rio de Janeiro, para conhecer e tomar as providéncias que entender cabiveis.

CHEILA TOBIAS DA HORA BASTOS VIRGINIA S. PEDREIRA
Farmacéutica Enfermeira
CRF-RJ 14680 COREN-RJ 321.417

ID. 4.216.255-6

FLAVIO AFONSO BADARO
Assessor-chefe
CRF-RJ 10,277
ID. 436.475-02

® MINISTERIO DA SAUDE. Portaria n° 793, de 24 de abril de 2012. Disponivel em:

<http://bvsms.saude.gov. brlbvslsaudelegls/gmlzm2/prt0793 24_04_2012.html>. Acesso em: 24 abr. 2019.

" Deliberagdo CIB n° 1273 de 15 de Abril de 2016. Disponivel em: <http /lwww.cib.rj.gov.br/deliberacoes-cib/73-
2011/abril/2075-deliberacao-cib-n-1273-de-15-de-abril-de-2011.htmlI>. Acesso em: 24 abr. 2019.
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