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PARECER TECNICO/SES/SJ/INATJUS-FEDERAL N° 0695/2019

Rio de Janeiro, 26 de julho de 2019.

Processo n° 5046124-20.2019.4.02.5101,

ajuizado por | |
re?resentada por | |

O presente parecer visa atender a solicitag&o de informagdes técnicas do 1°
Juizado Especial Federal do Rio de Janeiro, da Seg&o Judicidria do Rio de Janeiro,
quanto ao exame painel molecular para miocardiopatia.

| - RELATORIO
1 De acordo com formulario médico da Defensoria Publica da Uni&o (Evento

1, ANEXO2, Péaginas 8 a 12), emitido em 24 de junho de 2019, pela médica [ |
| (CREMERJ , vinculada ao Instituto de Puericultura e Pediatria

Martagéo Gesteira, a Autora & portadora de alteracdo congénita e identificada como
cardiopatia / miocardiopatia. Exame de ecocardiograma evidenciou imagens sugestivas
de criptas em apice de ventriculo esquerdo, em leve sobrecarga. Suas duas irmas também
apresentam a mesma alteragdo. Foi prescrito o exame painel molecular para
miocardiopatia para definicdo do diagnéstico etiolégico e aconselhamento genético. E
informado que ha risco de trombose e evolucdo com insuficiéncia cardiaca. Foi informada a
seguinte Classificagao Internacional de Doengas (CID-10) 142.9 - Cardiomiopatia nao
especificada.

2, Em documento médico do Instituto de Puericultura e Pediatria Martag&o
Gesteira (Evento 1, ANEXO2, Paginas 13 e 14), emitido em 10 de junho de 2019, pela
médica| ), foi solicitado o0 exame de painel

para miocardiopatia, pois a Autora tem criptas em ventriculo, quadro semelhante ao de
suas duas irmas. O exame € importante para definir diagnéstico e aconselhamento
genético. Salienta-se que este exame nZo é feito na rede publica, porém & de suma
importancia que seja realizado. Relata que os pais também est&o sendo investigados com
pedido de ecocardiograma.

Il — ANALISE

DA LEGISLACAO

1. A Portaria de Consolidagdo n° 3/GM/MS, de 28 de setembro de 2017,
contem as diretrizes para a organizagéo da Ateng&o & Salide no &mbito do Sistema Unico
de Saude (SUS) visando superar a fragmentag&o da atenc&o e da gestéo nas Regides de
Salde e aperfeigoar o funcionamento politico-institucional do SUS com vistas a assegurar
ao usuario o conjunto de agdes e servigos que necessita com efetividade e eficiéncia.

2. A Portaria de Consolidagdo n°® 1/GM/MS, de 28 de setembro de 2017,
publica a Relagdo Nacional de Agdes e Servicos de Satde (RENASES) no ambito do
Sistema Unico de Satde (SUS) e da outras providéncias.
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3. O Anexo XXXVIII da Portaria de Consolidagéo n° 2/GM/MS, de 28 de
setembro de 2017, publica Politica Nacional de Atengao Integral as Pessoas com Doengas
Raras, aprova as Diretrizes para Atengdo Integral as Pessoas com Doengas Raras no
ambito do Sistema Unico de Satide (SUS), e da outras providéncias.

4. Considerando a Politica Nacional de Regulag&o do SUS, disposta no Anexo
XXVI da Portaria de Consolidag&o n° 2/GM/MS, de 28 de setembro de 2017;

Art. 9° § 1° O Complexo Regulador serd organizado em:

I - Central de Regulag&o de Consultas e Exames: regula o acesso a todos
os procedimentos ambulatoriais, incluindo terapias e cirurgias ambulatoriais;

Il - Central de Regulagéo de Internagbes Hospitalares: regula o acesso aos
leitos e aos procedimentos hospitalares eletivos e, conforme organizag&o
local, o acesso aos leitos hospitalares de urgéncia; e

Il - Central de Regulagéo de Urgéncias: regula o atendimento pré-hospitalar
de urgéncia e, conforme organizagéo local, 0 acesso aos leitos hospitalares
de urgéncia.

DO QUADRO CLINICO

1. As Cardiomiopatias Dilatadas caracterizam-se pela dilatag&o ventricular e
disfungao sistolica. Podem ser classificadas como idiopatica, familiar/genética por erros
inatos do metabolismo, distrofias musculares, infecgdes virais e/ou auto-imunes, drogas,
toxinas, doenca de Kawasaki e histologia ndo especifica. S&o verificados aumento de
tamanho e peso do coragdo, dilatagdo ventricular, espessamento da parede normal e
disfungéo cardiaca maior que a fibrose. As cardiomiopatias mais frequentes s3o as
dilatadas, podendo se manifestar com quadro de insuficiéncia cardiaca congestiva, arritmias
e morte subita. Adolescentes apresentam sintomas semelhantes aos adultos, incluindo
dispneia, taquipneia, fadiga, intoleranma ao exercicio, ortopnéia, dispneia paroxistica
noturna e sintomas gastrointestinais’.

DO PLEITO

1. O Painel de Miocardiopatias testa os 263 genes mais importantes
envolvidos na predisposi¢géo genética & miocardiopatia, incluindo Miocardiopatia Dilatada
Hereditaria, Miocardiopatia HlpertrOﬁca Familiar e Miocardiopatia Restritiva Hereditaria,
incluindo formas isoladas e sindrémicas.?

Il - CONCLUSAQO
1. Salienta-se que os testes genéticos ou bioquimicos permitem ter mais

certeza de que a doenga da qual se suspeita clinicamente é a que, de fato, afeta o paciente.
Isto € muito importante porque permite ter um diagnéstico mais assertivo, sem sujeitar a
pessoa a exames desnecessarios, e permite orientar a familia em termos de risco. A
importancia do diagnéstico precoce também & fundamental, em especial para as doengas
raras, cuja maioria € progressiva, para que se iniciem medidas terapéuticas ou preventivas

' AZEKA, E. O impacto da L-carnitina no estado nutricional da cardiomiopatia dilatada idiopatica na infancia. J.
Pediatr.,Rio de Janeiro, v. 81, n. 5, p. 355-356, 2005. Disponivel em: <

http://www.scielo. br/pdf/jped/v81 n5/v81n5a01.pdf>. Acesso em: 19 jul. 2019,

2 Painel miocardiopatias. https://www.mendelics.com/cardiologia/ Acesso em: 19 jul. 2019.
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0 mais cedo possivel com vista a evitar a progress@o dos sintomas e a perda de qualidade
de vida do pacnente

2. Diante do exposto, informa-se que o exame painel molecular para
miocardiopatia esta indicado para melhor elucidagéo diagnéstica do quadro clinico que
acomete a Autora - miocardiopatia (Evento 1, ANEXO2, Péaginas 8 a 12).

3. Contudo, tal procedimento painel molecular para miocardiopatia nao esta
descrito no SUS segundo a Tabela de Procedimentos, Medicamentos, Orteses/Préteses e
Materiais Especiais do Sistema Unico de Satde - SUS (SIGTAP).

4. Conforme questionamentos em Despacho (Evento3 DESPADEC1, Pag.1),
informa-se que o pleito ndo se trata de tratamento e sim de um método de auxilio
diagnéstico, ndo cabendo portanto inferir em eficacia do tratamento.

5. Em relacdo ao "... menor custo beneficio pretendido e da possivel
disponibilidade do .insumo em estoque", cumpre esclarecer que o fornecimento destas
informages ndo constam no escopo de atuagéo deste Nicleo.

E o parecer.

Ao 1° Juizado Especial Federal do Rio de Janeiro, da Secao Judiciaria
do Rio de Janeiro, para conhecer e ton@ providéncias que entender cabiveis.

FERNANDA AGA% MARQUES
Enfermeira
COREN-RJ: 291.656
1D.5.001.347-5

VIRGI@ SILVA

Enfermeira

FLAVIO AFONSO BADARO
Assessor-chefe
CRF-RJ 10.277
ID. 436.475-02

® Comissdao Nacional de Incorporagdo de Tecnologias no SUS - Conitec. Procedimentos Laboratoriais para
diagnéstico de doengas raras associadas a anomalias congénitas na tabela SUS. Disponivel em:
<http://conitec.gov.br/images/Incorporados/DoencasRaras-Eixos|-lI-llI-FINAL.pdf>. Acesso em: 19 jul. 2019.
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