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PARECER TECNICO/SES/SJ/NATJUS-FEDERAL N° 0767/2025

Rio de Janeiro, 29 de maio de 2025.
[REMOVIDOY], ajuizado por

Trata-se de Autora, 05 anos de idade, que foi transferida da maternidade de
origem com 3 dias de vida para a UTI neonatal do referido Instituto para investigacao
diagndstica por apresentar fratura bilateral de fémur ao nascimento. Na internacdo, evoluiu
com sepse e intercorréncias infecciosas, além de crise convulsiva por descompensacao
infecciosa, com uso de multiplos esquemas de antibidtico. Necessitou realizar gastrostomia e
traqueostomia e evoluiu com dependéncia de ventilagdo mecénica invasiva continua, no
momento em uso de BiPAP. Durante a internacdo, foi investigada pelo servico de genética e
neuropediatra, sendo diagnosticada com Atrofia Muscular Espinhal néo especificada (CID-10:
G12.9). A Autora teve alta hospitalar em 06 de outubro de 2020, para acompanhamento pelo
Programa de Assisténcia Domiciliar Interdisciplinar do Instituto Fernandes Figueira/Fiocruz
(PADI/IFF), dependente de ventilagdo mecénica continua via TQT, recebendo equipamentos
e insumos cedidos por empréstimo pelo programa. Sendo informada a necessidade do
fornecimento dos seguintes itens para continuidade da manutencdo em regime domiciliar
(Evento 1, ANEXO2, Paginas 20 a 22; Evento 1, INIC1, Paginas 11 e 12):

e ventilador, com plano de manutencdo preventiva para ventilagdo
invasiva e ndo invasiva para paciente pediatrico;

e oximetro de pulso portatil de mesa com monitorizagdo continua
intermitente;

e umidificador com tubo extensor, acompanhada de regulador de pressado
e fluxémetro;

e nobreak;

e micronebulizador elétrico a jato de ar;

e aspirador elétrico de secrecdes;
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e ambu completo com mascara;
e canula plastica de traqueostomia 4,5 sem baléo;
o fixador de canula de traqueostomia;
e curativo absorvente para traqueostomia;
e sonda de aspira¢do traqueal numero 8;
e mangueira para aspirador de secre¢ao;
e seringa de 3mL;
e seringa de 60mL,;
e (gaze estéril;
e luva estéril n°7,5;
e caixa de luvas para procedimentos;
e 4gua destilada frasco 250mL.
De acordo com a Portaria n® 3, de 20 de margo de 2025, que aprova o
Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas da Atrofia Muscular Espinhal 5q tipos 1 e 2, as
atrofias musculares espinhais sdo um grupo diverso de desordens genéticas que afetam o
neurbnio motor espinhal. As diferentes formas de atrofias musculares espinhais estéo
associadas a humerosas mutagdes genéticas e significativa variabilidade fenotipica. A atrofia
muscular espinhal (AME) 5q é a forma mais comum nesse grupo de doencas neuromusculares
hereditarias autossémicas recessivas caracterizadas pela degeneracdo dos neurdnios motores
na medula espinhal e tronco encefalico. Além disso, a AME 5q € a causa mais frequente de
morte infantil decorrente de uma condicdo monogénica, apresentando uma prevaléncia de 1-2
em 100.000 pessoas e incidéncias de 1 a cada 6.000 até 1 a cada 11.000 nascidos vivos,
conforme verificado em estudos realizados fora do Brasil. Ja as AME ndo-5q sdo um grupo
em expansao e heterogéneo de doengas do neurénio motor, com aspectos clinicos e genéticos
complexos, que atingem outros genes que ndo o de sobrevivéncia do neurénio motor 1
(SMNL1).
Informa-se que os itens pleiteados estdo indicados ao quadro clinico da Autora,
conforme exposto em documento médico (Evento 1, ANEXO2, Paginas 20 a 22).
Quanto a disponibilizacdo dos pleitos no ambito do SUS, seguem as seguintes

consideracdes:
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o ventilador, com plano de manutencdo preventiva para ventilagdo invasiva e néo
invasiva para paciente pediatrico; oximetro de pulso portatil de mesa com
monitorizacdo continua intermitente; umidificador com tubo extensor,
acompanhada de regulador de pressio e fluxdbmetro; nobreak;
micronebulizador elétrico a jato de ar; aspirador elétrico de secre¢des; ambu
completo com mascara; canula plastica de traqueostomia 4,5 sem baldo;
fixador de cénula de traqueostomia; curativo absorvente para traqueostomia;
sonda de aspiracdo traqueal nimero 8; mangueira para aspirador de secrecdo;
seringa de 3mL; seringa de 60mL; gaze estéril; luva estéril n° 7,5; caixa de
luvas para procedimentos ndo se encontram disponibilizados no SUS, pela via
administrativa, no @mbito do municipio e do Estado do Rio de Janeiro, bem
como ndo foram identificados outros insumos que possam configurar
alternativa.

e agua destilada frasco 250mL encontra-se padronizada na Relacdo Municipal
de Saude de Medicamentos Municipal do Rio de Janeiro (REMUNE-RI0).

v' Para acesso o representante legal da Autora devera comparecer a
uma unidade basica de salde mais proxima de sua residéncia para
maiores esclarecimentos.

Em consulta ao banco de dados do Ministério da Sadde foi encontrado o
Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas para Atrofia Muscular Espinhal 5q tipos 1 e 2.

Cabe ressaltar que os itens pleiteados possuem registros ativos na Agéncia
Nacional de Vigilancia Sanitaria — ANVISA.

Destaca-se que agua destilada frasco 250mL trata-se de produto dispensado de

registro na Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria - ANVISA.

E o parecer.
A 282 Vara Federal do Rio de Janeiro, da Secdo Judiciaria do Rio de Janeiro,

para conhecer e tomar as providéncias que entender cabiveis.
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