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ajuizado por | |

| representada por L]
| |

O presente parecer visa atender a solicitagdo de informagdes téenicas do 2°
Juizado Especial Federal do Rio de Janeiro, da Secdo Judiciaria do Rio de Janeiro, quanto
ao tratamento para esclerose lateral amiotroéfica.

[ - RELATORIO

1. De acordo com documento da Clinica de Assisténcia Médica Anchieta
LTDA (Evento 1_LAUDO7_Pégina 1), emitido em 31 de outubro de 2021, pelo médico
[ | a Autora, de 58 anos de idade,
possui quadro sugestivo de doen¢a do neurdnio motor. Apresenta fraqueza, atrofia
muscular e fasciculagdes com piora progressiva. Foi solicitado encaminhamento urgente
para o servico de neurologia, do ambulatério de doencas neuromusculares do Hospital
Universitario Gaffrée e Guinle. Foi informado o seguinte cddigo da Classificacio
Internacional de Doengas (CID-10): G12. 2 - Doenc¢a do neurdnio motor.

2. Segundo laudo conclusivo de exame de eletroneuromiografia da Clinica
Neurocardio (Evento | EXMMED9 Paginas 1 a 8), emitido em 25 de agosto de 2021, pela
médica | | a

Requerente apresenta quadro compativel com sindrome de esclerose lateral amiotrofica —
ELA.

II- ANALISE

DA LEGISLACAOQ

10. A Portaria de Consolidagdo n® 3/GM/MS, de 28 de setembro de 2017,
contém as diretrizes para a organizagio da Atengio a Saide no dmbito do Sistema Unico de
Satide (SUS) visando superar a fragmentagdo da atengio e da gestdo nas Regides de Sande e
aperfei¢oar o funcionamento politico-institucional do SUS com vistas a assegurar ao usuario
o conjunto de a¢des e servigos que necessita com efetividade e eficiéncia.

11. A Portaria de Consolidagdo n°® 1/GM/MS, de 28 de setembro de 2017,
publica a Relagdo Nacional de Ac¢des e Servigos de Salide (RENASES) no dmbito do
Sistema Unico de Sadde (SUS) e da outras providéncias.

12. O Anexo XXXVIII da Portaria de Consolidagdo n® 2/GM/MS, de 28 de
setembro de 2017, publica Politica Nacional de Aten¢do Integral as Pessoas com Doengas
Raras, aprova as Diretrizes para Atengdo Integral as Pessoas com Doengas Raras no dmbito

do Sistema Unico de Saude (SUS), e d4 outras providéncias. ﬁr>
<
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13. Considerando a Politica Nacional de Regulagdo do SUS, disposta no Anexo
XXVI da Portaria de Consolidagdo n° 2/GM/MS, de 28 de setembro de 2017;

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

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

II - Central de Regulagdo de Internagdes Hospitalares: regula o acesso aos
leitos e aos procedimentos hospitalares eletivos e, conforme organizagdo
local, o acesso aos leitos hospitalares de urgéncia; e

HI - Central de Regulagdo de Urgéncias: regula o atendimento pré-
hospitalar de urgéncia e, conforme organizagdo local, o acesso aos leitos
hospitalares de urgéncia.

DA PATOLOGIA

1. O neurdnio motor caracteriza-se pela distribuicdo na regifio anterior da
medula e tronco cerebral, desempenhando papel de integracdo de impulsos de origem do
sistema nervoso central e atividade muscular. Para estabelecer determinada fung¢do, torna-se
necessario uma estrutura aprimorada, de alta atividade metabdlica, constituida de um corpo
celular, axénio extenso com ramificagdes dendriticas frequentes, sustentadas por um
citoesqueleto e porgdo terminal integrado a jungdo neuromuscular e masculo esquelético. As
patologias que afetam o neurdnio motor caracterizam-se por causarem apoptose neuronal,
isto ¢, dano na estrutura funcional celular, seja por alteracdes do DNA ou por stress
funcional, ou necrose com agressio direta ao neurénio motor como na poliomielite; além
disto, nota-se que as patologias diferem-se na variabilidade de acometimento anatdmico,
com seletividade por locais e organelas especificas, reforgando as vérias possibilidades
etiologicas. A doenga do neurénio motor é um termo que se aplica a sindromes clinicas
com caracteristicas proprias como a esclerose lateral amiotréfica (ELA), atrofia muscular
progressiva (AMP), esclerose lateral primaria (ELP), paralisia bulbar progressiva (PBP)'.

2. A esclerose lateral amiotréfica (ELA) é uma doenca do sistema nervoso,
degenerativa e incapacitante, caracterizada por perda de neurénios motores no cértex, tronco
cerebral € medula espinhal. De causa e patogénese ainda desconhecidas, tem sido sugeridos
mecanismos etiopatologicos diversos: morte celular por agressdo autoimune nos canais do
calcio e incremento do célcio intracelular, infecgdio viral, estresse oxidativo, dano por
radicais livres, neurotoxicidade por glutamato e disfuncdo das mitocondrias ou dos
mecanismos de transporte axonal. A doenga evolui causando debilidade e atrofia progressiva
da musculatura respiratoria e dos membros, espasticidade, distirbios do sono, estresse
psicossocial e sintomas de origem bulbar como disartria e disfagia, podendo finalmente
resultar em morte ou ventilagdo mecanica permanente?.

DO PLEITO

' CHIEIA, M. A. T. Doengas do neurénio motor. Revisia Neurociéncias, v. 13, n. 3 (supl-verséo eletronica) — jul/set, 2003.
Disponivel em:

<http://www.revistaneurociencias.com.br/edicoes/2005/RN%20 13%20SUPLEMENTO/Pages%20from%20RN%2013%20SUP
LEMENTO-6.pdf>. Acesso em: 24 nov. 2021.

* CASSEMIRO, Cesar Rizzo e ARCE, Carlos G.. Comunicagfio visual por computador na esclerose lateral amiotrofica. Arg,
Bras. Oftalmol. 2004, vol.67. n.2. pp. 295-300. Disponivel em:

<http:/fwww.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0004-27492004000200020& Ing=pt&nrm=iso&ting=pt>. Acesso
em: 24 nov. 2021.
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1. O tratamento para a esclerose lateral amiotréfica (ELA) comega com
um medicamento chamado Riluzol, que ¢ distribuido gratuitamente por meio do Sistema
Unico de Saude (SUS). O Riluzol reduz a velocidade de progressao da doenca e prolonga a
vida do paciente. Fisioterapia, reabilitacdo, uso de orteses, de uma cadeira de rodas ou
outras medidas ortopédicas podem ser necessarias para maximizar a fun¢do muscular e o
estado de salide geral, conforme cada caso e de acordo com a evolugdo da doenca. A
participagdo de um nutricionista ¢ muito importante, pois os pacientes com ELA tendem a
perder peso. A propria doenga aumenta a necessidade de ingestdo de alimentos e calorias.
Ao mesmo tempo, os problemas de degluticdo podem fazer com que seja dificil comer o
suficiente. Os dispositivos respiratorios incluem maquinas usadas somente durante a noite
e ventilagdo mecénica constante. O Ministério da Satde oferece ainda Préticas Integrativas
e Complementares, como cuidados paliativos terapéuticos, ajudando na promogio,
prevengdo e tratamento de doengas crénicas ou raras, como ELA. Essas praticas possuem
recursos tecnolégicos simplificados e potentes, que podem contribuir ao longo de todo o
tratamento, tanto para o paciente quanto para os familiares. Os cuidados paliativos sdo uma
abordagem de tratamento que promove a qualidade de vida de pacientes que enfrentam
doengas que ameacem a continuidade de vida, por meio da prevencio e alivio do
sofrimento. Estdo previstos nos cuidados paliativos tratamentos para dor e outros
problemas de natureza fisica, psiquica, espiritual e social’.

III - CONCLUSAO

1. De acordo com o Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas para esclerose
lateral amiotrofica®, do Ministério da Saude, o tratamento da esclerose lateral amiotrofica
pode ser ndo medicamentoso (suporte ventilatorio; suporte nutricional; suporte de
mobilidade e acessibilidade; suporte de comunicagdo; suporte multidisciplinar e atendimento
domiciliar), especifico (Riluzol) e/ou medicamentoso sintomatico (Carbamazepina;
Clonazepam; Diazepam; Amitriptilina; Nortriptilina; Fluoxetina; Butilbrometo de
escopolamina; Ranitidina; Metoclopramida; Cloridrato de propranolol; solucdo salina e
Ipratropio; Dipirona; Paracetamol ou Ibuprofeno; Paracetamol + Codeina; Morfina;
Lactulose; Supositorio retal de Glicerol; e Midazolam).

2. Todavia, cabe destacar que, embora a inicial (Evento 1 _INIC1 Pégina 9)
tenha sido pleiteado o tratamento para esclerose lateral amiotroéfica, este nfio se encontra
especificado pela advocaticia e nem prescrito pelo médico assistente (Evento
1_LAUDO7_Péagina 1), o qual encaminhou a Autora para o servico de neurologia, do
ambulatério de doencas neuromusculares do Hospital Universitario Gaffrée e Guinle.

3. Cumpre ainda esclarecer que, no que tange a instituicdo de destino pleiteada
para o tratamento especializado da Demandante — Hospital Universitario Gaffrée e Guinle
(Evento 1_INIC1 Péagina 9), cabe esclarecer que o fornecimento de informacdes acerca da
indicacio as instituicdes especificas nio consta no escopo de atuacio deste Nuicleo, uma
vez que, considerando que o acesso aos servigos habilitados ocorre com a inser¢io da
demanda junto ao sistema de regulagdo. Este é responsavel pela regulagdo das vagas, nas
unidades de sade cadastradas no CNES, sob a modalidade de servigos especializados.

4. Contudo, embora ndo prescrito diretamente pelo médico assistente (Evento
1_LAUDO7_Pagina 1), baseando-se no encaminhamento médico da Suplicante para o

F BRASIL. Ministério da Saide. Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA): o que é, quais as causas, sintomas ¢ tratamento.
Disponivel em: <https://antigo.saude.gov.br/saude-de-a-z/ela-esclerose-lateral-amiotrofica>. Acesso em: 24 nov. 2021.
' BRASIL. Ministério da Saude. Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas para esclerose lateral amiotrofica; 2020.
Disponivel em: <https://www.gov.br/saude/pt-br/assuntos/protocolos-clinicos-e-diretrizes-terapeuticas-
pedt/arquivos/2020/portaria_conjunta_pcdt_ela.pdf>. Acesso em: 24 nov. 2021.
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servigo de neurologia do ambulatério de doengas neuromusculares e no Protocolo Clinico e
Diretrizes Terapéuticas para esclerose lateral amiotréfica’, este Nicleo entende que o
tratamento para esclerose lateral amiotréfica esta indicado ao manejo terapéutico da
enfermidade que a acomete. No entanto, somente apds a consulta com o médico especialista
(neurologista do ambulatério_de doencas neuromusculares) podera ser definida a
conduta terapéutica (modalidade de tratamento) mais adequada ao caso da Requerente.

5. Considerando o disposto na Relagdo Nacional de Ag¢des e Servigos de Saude
(RENASES), informa-se que o tratamento pleiteado e a consulta prescrita, de acesso ao
pleito, estio cobertos pelo SUS, conforme Tabela de Procedimentos, Medicamentos,
Orteses/Proteses e Materiais Especiais do SUS (SIGTAP), na qual constam: tratamento de
doenga dos neurénios motores centrais ¢/ ou s/ amiotrofias (03.03.04.019-0), tratamento de
doengas neuro-degenerativas (03.03.04.020-3) e consulta médica em atencdo especializada
(03.01.01.007-2).

6. Ressalta-se que o acesso aos servigos habilitados para o caso em tela
ocorrem com a insergéo da demanda junto ao sistema de regulagdo. Cumpre salientar que a
Politica Nacional de Regulagdo, estd organizada em trés dimensdes integradas entre si:
Regulagdo de Sistemas de Saude, Regulagdo da Atengdo a Satde e Regulagio do Acesso a
Assisténcia, que devem ser desenvolvidas de forma dinimica e integrada, com o objetivo de
apoiar a organizagdo do sistema de saide brasileiro, otimizar os recursos disponiveis,
qualificar a atengdo e 0 acesso da populagdo as agdes e aos servigos de safide’.

7. Adicionalmente, informa-se que no ambito do Estado do Rio de Janeiro,
existem:

® 0 Servico Especializado em Atencio a Pessoas com Doencas Raras,
conforme Cadastro Nacional de Estabelecimentos em Satde — CNES
(ANEXO I)%;

* 0 Servico Especializado em Aten¢io em Neurologia / Neurocirurgia,
conforme Cadastro Nacional de Estabelecimentos em Saiude — CNES
(ANEXO II)'.

8. No intuito de identificar o correto encaminhamento da Demandante aos
sistemas de regulagdo, este Nucleo realizou consulta online nas plataformas do Sistema
Estadual de Regulagio — SER e do SISREG 111, mas nio localizou a sua inserciio junto
a esses sistemas de regulacio, para o atendimento da demanda.

9. Cabe esclarecer que, no_ambito do SUS, para o acesso a tratamentos
especializados, € necessaria, primeiramente, a realizacio de uma consulta de 1* vez no
ambulatorio da especialidade correspondente.

10. Portanto, para a obten¢@o da consulta de acesso ao tratamento demandado,
no dmbito do SUS, sugere-se que a Autora ou sua Representante Legal se dirija a unidade
basica de satde, mais proxima a sua residéncia, a fim de requerer a sua inserg¢do junto ao

* BRASIL. Ministério da Saide. Regulagdo. Gestao do SUS. Disponivel em: <http://portalms.saude.gov.br/gestao-do-
sus/programacao-regulacao-controle-e-financiamento-da-mac/regulacao>. Acesso em: 24 nov. 2021.

¢ Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Satde (CNES). Servigo Especializado em Atengiio a Pessoas com Doengas Raras
no Estado do Rio de Janeiro. Disponivel em:

<http://cnes2.datasus.gov.br/Mod_Ind_Especial idades_Listar.asp?VTipo=168&VListar=1& VEstado=33& VMun=& VCom p=00
&VTerc=00&VServico=l68&VCIassiﬁcacao=00&VAmbu=&VAmbuSUS=1&VHosp=&VHospSus=l >. Acesso em: 24 nov.
2021.

7 Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Satide (CNES). Servigo Especializado em Atengio em Neurologia / Neurocirurgia
no Estado do Rio de Janeiro. Disponivel em:

<http://cnes2.datasus. gov.br/Mod_Ind_Especialidades_Listar.asp?VTipo=105& VListar=1 &VEstado=33& VMun=&VComp=00

&VTerc=OO&VServico=lOS&VClassiﬁcacao=00&VAmbu=&VAmbuSUS=l&VHosp=&VHospSus=l>‘ Acesso em: 24 nov.
2021.
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sistema de regulag@o para consulta em neurologia em servigo especializado em atendimento
de doengas neuromusculares.

11. Quanto a solicitagdo Autoral (Evento 1 _INICI Pagina 9, item “DOS
PEDIDOS”, subitem “a”) referente ao fornecimento de ... zodos os exames, procedimentos e
medicamentos necessdrios ao restabelecimento completo de sua saude ... vale ressaltar que
nao € recomendado o provimento de novos itens sem emissio de laudo que justifique a
necessidade destes, uma vez que o uso irracional e indiscriminado de tecnologias pode
implicar em risco a saude.

E o parecer.

Ao 2° Juizado Especial Federal do Rio de Janeiro, da Se¢do Judiciaria do
Rio de Janeiro, para conhecer e tomar as providéncias que entender cabiveis.

FERNANDO ANTONIO DE ALMEIDA GASPAR
Médico
CRM-RJ 52.52996-3
Id. 3.047.165-6

JAQUELINE COELHO FREITAS
Enfermeira
COREN/RJ 330.191 "
ID: 4466837-6 //
/

o
{ FLAVI ONSO B~ O
Assessor-chefe

CRF-RJ 10.277
ID. 436.475-02
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ANEXO 1

Servigos .

Cadastro Nacionat de
E stabelecimentos de
Sadde

Indicadores - Servicos Espedializados

Estado: RIO DE JANEIRO
Municipio: TODOS
Tipo de Servigo:

Servico Especializado: ATENCAO A PESSOAS COM DOENCAS RARAS

Classificacdo:

Atendimento

~ Ambulatorial ———— — Hospitalar
®sus Busosus Ld

OCRUZ

ITAL UNIVERSITARIQ GAFF

Existem 3 regisiros na tabela - Mostrando pagina 1 de 1

___ Estabelecimento
TTAL UNIVERSITARIO CL

2402307700028

Municipic

DE JANEIRO

GR3077900107
5000216

RIC DE JAMEIRO
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ANEXO IT

Indicadores - Servicos Especializados

Estado: RIO DE JANEIRO
Municipio: TODOS
Tipo de Servico:
Servigo Especializado: SERVICO DE ATENCAQ EM NEUROCLOGIA / NEUROCIRURGIA
Classificacdo:

Atendimento
Ambulatorial Hospitalar

B sus W nso su B sus Bnsosus
Existem 30 regisiros na tabela - Mostrando pdgina 1 de 1
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