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Rio de Janeiro, 13 de setembro de 2023.

Processo n° 5011863-27.2023.4.02.5121,
ajuizado por | |
representado por | |

O presente parecer visa atender a solicitacdo de informacdes técnicas do 16°
Juizado Especial Federal do Rio de Janeiro, da Secéo Judiciaria do Rio de Janeiro, quanto ao
fornecimento de teste neuro-psicolégico e exame Array CGH.

| - RELATORIO

1. De acordo com documentos médicos do Hospital Universitario Gafrée e Guinle -
UniRio (Evento 1, ANEXO2, P4ginas 11 e 12), ambos emitidos em 06 de setembro de 2022 e
assinados pelo médico | |, o Autor, 07 anos,

apresenta disturbio de aprendizagem, com atraso na fala e diversas dismorfias faciais e de maos,
como fenda palpebral obliqua para cima, palato raso e alongado, Gvula pequena, alteraces de
esmalte dentario, dolicocefalia e clinodactilia bilateral, sendo indicado o teste neuro-psicolégico e
0 exame Array CGH, sendo tal exame importante para defini¢éo etiol6gica, acompanhamento e
aconselhamento genético da familia.

11 —- ANALISE
DA LEGISLACAO

1. A Portaria de Consolidacdo n°® 3/GM/MS, de 28 de setembro de 2017, contém as
diretrizes para a organizacdo da Atencdo a Salde no Ambito do Sistema Unico de Saude (SUS)
visando superar a fragmentacdo da atencdo e da gestdo nas Regifes de Salde e aperfei¢oar o
funcionamento politico-institucional do SUS com vistas a assegurar ao usuério o conjunto de acdes
e servicos que necessita com efetividade e eficiéncia.

2. A Portaria de Consolidacdo n® 1/GM/MS, de 28 de setembro de 2017, publica a
Relacdo Nacional de Acdes e Servicos de Saude (RENASES) no ambito do Sistema Unico de
Saude (SUS) e da outras providéncias.

3. O Anexo XXXVIII da Portaria de Consolidagdo n° 2/GM/MS, de 28 de setembro
de 2017, publica Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras, aprova as
Diretrizes para Atencdo Integral as Pessoas com Doengas Raras no ambito do Sistema Unico de
Saude (SUS), e da outras providéncias.

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

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

| - Central de Regulacdo de Consultas e Exames: regula o acesso a todos os
procedimentos ambulatoriais, incluindo terapias e cirurgias ambulatoriais;
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Il - Central de Regulacdo de Internacfes Hospitalares: regula o acesso aos leitos e
aos procedimentos hospitalares eletivos e, conforme organizacdo local, o acesso
aos leitos hospitalares de urgéncia; e

I11 - Central de Regulacéo de Urgéncias: regula o atendimento pré-hospitalar de
urgéncia e, conforme organizagcdo local, 0 acesso aos leitos hospitalares de
urgéncia.

DO QUADRO CLINICO

1. O atraso global do desenvolvimento psicomotor € estabelecido como
incapacidade de inicio precoce, resulta de um funcionamento intelectual subnormal com origem
durante o periodo de desenvolvimento como consequéncia de multiplas causas, incluindo agresséo
perinatal ou erros genéticos. A crianga apresenta atraso em alcangar 0s marcos do
desenvolvimento, face ao esperado para a idade cronoldgica, em duas ou mais éareas do
desenvolvimento.!?

2. As dismorfias existem como anomalias ocorridas durante o desenvolvimento
embriolégico. Assim, algumas delas sdo denominadas genericamente como sindromes
reconhecidas, ou seja, uma série de sinais e sintomas que existem em um mesmo tempo e definem
clinicamente um estado de doenga congénita e outras sdo registradas diretamente como patologias
“da crian¢a com ma formacio™,

DO PLEITO

1. O exame Array-CGH consiste na extracdo de DNA, seguida de hibridacédo
gendmica comparativa com milhares de sequéncias de DNA arranjadas em uma base (array) para
detec¢do de variagdo no numero de copias de sequéncias de DNA (perdas ou ganhos de material
cromossdmico)*. O exame Array-CGH é uma metodologia de citogenética molecular capaz de
identificar alteragcGes cromossémicas desbalanceadas, por meio da anélise geral de todo o genoma
num Unico experimento. Todas as alteragdes identificadas no exame de a-CGH séo pesquisadas em
bancos de dados internacionais que catalogam os resultados clinicos com a localizacdo de genes e
sua funcédo. Tal exame pode identificar dele¢fes, microdelecdes e amplificagdes génicas que podem
ser causa de Vvarias situaces clinicas, inclusive sindromes genéticas®.

2. O teste neuro-psicoldgico é um procedimento de investigagdo clinica cujo objetivo
é esclarecer questdes sobre os funcionamentos cognitivo, comportamental e, em menor grau,
emocional de um paciente. Do ponto de vista clinico, estes testes sdo indicados em situagdes em

LOLIVEIRA, R,; et al. Avaliagéo e Investigacdo Etiolégica do Atraso do Desenvolvimento Psicomotor / Déficit
Intelectual. Sadde Infantil, v. 34, n. 3, p.05-10, 2012. Disponivel em: <http://rihuc.huc.min-
saude.pt/handle/10400.4/1497>. Acesso em: 13 set. 2023.

2 DORNELAS, L. F.; DUARTE, N. M. C; MAGALHAES, L. C. Atraso do desenvolvimento neuropsicomotor: mapa
conceitual, defini¢Oes, usos e limitagdes do termo. Revista Paulista de Pediatria, v. 33, n. 1, p. 88-103, 2015. Disponivel
em: <http://www.scielo.br/pdf/rpp/v33n1l/pt_0103-0582-rpp-33-01-00088.pdf>. Acesso em: 13 set. 2023.

3 IAPO — Interamerican Association of Pediatric Otorhinolaryngology. MISCIONE, M. C. Analise das Sindromes com Disformismo em
Otorrinolaringologia. Disponivel em: <http://www.iapo.org.br/manuals/03-1.pdf>. Acesso em: 13 set. 2023.

4 SIGTAP - Sistema de Gerenciamento da Tabela de Procedimentos, Medicamentos e OPM do SUS. Disponivel em:
<http://sigtap.datasus.gov.br/tabela-unificada/app/sec/procedimento/exibir/0202100103/05/2019>. Acesso em: 13 set. 2023.

> PARDINI, H. Medicina Diagnéstica e Preventiva. Disponivel em: <https://www.padrao.com.br/download/164/teste-de-cgh-array-para-
diagnostico-depdf.aspx>. Acesso em: 13 set. 2023. )
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que a avaliagdo da cognicdo é imprescindivel para a definicdo diagnostica (por exemplo, avaliagéo
das deméncias, deficiéncia intelectual, transtornos da aprendizagem).®

111 - CONCLUSAO

1. Em sintese, trata-se de Autor com quadro clinico de distarbio de aprendizagem,
com atraso na fala e diversas dismorfias faciais e de méos (Evento 1, ANEXQO2, P4ginas 11 e 12),
solicitando o fornecimento de exame Array CGH e teste neuro-psicoldgico (Evento 1, INICL,
Pégina 6).

2. Salienta-se que os testes genéticos ou bioquimicos permitem ter mais certeza de
que a doenca da qual se suspeita clinicamente é a que, de fato, afeta o paciente. Isto & muito
importante porque permite ter um diagndstico mais assertivo, sem sujeitar a pessoa a exames
desnecessarios, e permite orientar a familia em termos de risco. A importancia do diagndstico
precoce também é fundamental, em especial para as doencas raras, cuja maioria € progressiva, para
gue se iniciem medidas terapéuticas ou preventivas 0 mais cedo possivel com vista a evitar a
progressdo dos sintomas e a perda de qualidade de vida do paciente’.

3. Assim, informa-se que o exame Array CGH e o teste neuropsicolégico estiao
indicados para melhor elucidacdo diagndstica do quadro clinico do Autor - disturbio de
aprendizagem, com atraso na fala e diversas dismorfias faciais e de méos (Evento 1, ANEXO2,
Péaginas 11 e 12). Além disso, o exame CGH-Array esta coberto pelo SUS, conforme Tabela de
Procedimentos, Medicamentos, Orteses/Préteses e Materiais Especiais do SUS (SIGTAP), na qual
consta: identificacdo de alteracdo cromossbnica submicroscépica por ARRAY-CGH, sob o
seguinte codigo de procedimento: 02.02.10.010-3, considerando-se o disposto na Relacdo Nacional
de Acdes e Servigos de Saude (RENASES). No tocante ao teste neuropsicologico, informa-se que
ndo ha cédigo referente a este procedimento no SIGTAP

4. Considerando que o Autor encontra-se em investigacdo clinica, cumpre dizer que,
conforme descrito no art. 15 da Portaria n°199 de 30 de janeiro de 2014, revogada pela Portaria n°
981, de 21 de maio de 2014, que instituiu a Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com
Doencas Raras®, compete ao Servico de Atencdo Especializada em Doencas Raras e ao Servico de
Referéncia em Doencas Raras, acolher o0 encaminhamento regulado de pessoas com diagndstico ou
suspeita de doenca rara, provenientes da atengdo basica ou especializada, para fins de investigacéo
e tratamento.

5. A Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras tem como
objetivo reduzir a mortalidade, contribuir para a reducdo da morbimortalidade e das manifestacdes
secundarias e a melhoria da qualidade de vida das pessoas, por meio de a¢Ges de promogao,
prevencdo, deteccdo precoce, tratamento oportuno, reducdo de incapacidade e cuidados paliativos.

6. Nesse sentido, verificou-se através do Cadastro Nacional de Estabelecimentos de
Saude (CNES), que algumas unidades estdo cadastradas para 0 Servigco de Atencdo a Pessoas com

Doengas Raras (ANEXO 1)°.

® MELO N. T. P. O Exame Neuropsicoldgico — Centro Universitario Apparecido dos Santos (UNICEPLAC) Gama, DF, 2022
Disponivel em: Microsoft PowerPoint - 0 exame neuropsicolégico 2022 (uniceplac.edu.br) Acesso em: 13 set. 2023.

 Comissdo Nacional de Incorporagdo de Tecnologias no SUS - Conitec. Procedimentos Laboratoriais para diagnostico de doengas raras
associadas a anomalias congénitas na tabela SUS. Disponivel em: <http://conitec.gov.br/images/Incorporados/DoencasRaras-Eixosl-II-
II-FINAL.pdf>. Acesso em: 13 set. 2023.

8 BRASIL, Ministério da Sadde. Portaria n° 981, de 21 de maio de 2014. Disponivel:
<http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2014/prt0981_21_05_2014.html>. Acesso em: 13 set. 2023.

9 Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Salide — CNES. Servigo Especializado: Atengéo a Pessoas com Doengas Raras -
Classificagdo: Referéncia Em Doengas Raras. Disponivel em: <
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7. O ingresso dos usuérios nas unidades que ofertam os servigos do SUS, ocorre por
meio do sistema de regulacdo, conforme previsto na Politica Nacional de Regulacéo que organlza 0
servico em trés dimensdes (Regulacdo de Sistemas de Salde, Regulacdo da Atencdo a Salde e
Regulacdo do Acesso a Assisténcia) para qualificar a atencdo e 0 acesso da populacdo as acdes e
aos servicos de satde?°.

8. Destaca-se que o Autor é atendido pelo Hospital Universitario Gafrée e Guinle -
UniRio (Evento 1, ANEXO2, Paginas 11 e 12), que trata-se de unidade pertencente ao SUS e
cadastrada no CNES (Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Salde) para o Servico de Atencao
a Pessoas com Doengas Raras (ANEXO I). Assim, informa-se que é de responsabilidade da
referida unidade fornecer ao Autor o atendimento preconizado pelo SUS para 0 manejo da sua
condic¢do clinica.

9. Adicionalmente. em consulta a plataforma do Sistema Estadual de Regulacdo -
SER, foi localizado para o Autor solicitacdo de Consulta Ambulatorio 12 vez em Genética
Meédica - Pediatria, inserida em 06/06/2023 pela Clinica da Familia Dalmir de Abreu Salgado AP
52 para o tratamento de outros transtornos do desenvolvimento das habilidades escolares, com
situacdo “Em fila”. (ANEXO I1).

10. Por conseguinte, recomenda-se que o Hospital Universitario Gafrée e Guinle
confirme se realiza o teste neuro-psicoldgico. Quanto ao exame pleiteado, entende-se que 0 acesso
a consulta supradita (em fila) visa dar inicio as tratativas para encaminhamento e realizag&o.

E o parecer.

Ao 16° 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
Meédico
CRM/RJ 52.52996-3
ID. 3.047.165-6

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

http://cnes2.datasus.gov.br/Mod_Ind_Especialidades_Listar.asp?VTipo=168&V Listar=1&VEstado=33&VMun=330455&VComp=00&
VTerc=00&VServico=168&VClassificacao=00&VAmMbu=&VAmMbuSUS=1&VHosp=&VHospSus=1>. Acesso em: 13 set. 2023.
WBRASIL. Ministério da Satide. Secretaria de Atengo a Salde. Departamento de Regulagéo, Avaliagdo e Controle de Sistemas.
Regulacdo. Gestdo do SUS. Disponivel em: < http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/pacto_saude_volume6.pdf >. Acesso em: 13
set. 2023.
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