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PARECER TECNICO/TJES/NAT N° 703/2019

Vitoria, 13 de maio de 2019

Processo n° s
I impetrado  pelo

O presente Parecer Técnico atende solicitacao de informacoes técnicas da 1* Vara da Fazenda
Publica Estadual, Registros Publicos e Meio Ambiente da Serra - ES, requeridas pelo MM.
Juiz de Direito Dr. Leonardo Mannarino Teixeira Lopes, sobre o fornecimento de: Sensor
Tobii Rex para comunicacao; Gouch Assist, Ventilador Mecanico (Trilogy, Astral
100, Monal, PB560, HT70 e VSIII), cadeira de rodas para sustentar o pescoco e
tronco (modelo Freedom stand-up), medicacdo intramuscular de

metilcobalamina e tratamento domiciliar com Home Care.

I - RELATORIO

1. Em sintese dos fatos relatados na Inicial, o Requerente é portador de Esclerose Lateral
Amiotrofica e encontra-se internado no Hospital Estadual Dr. Jayme dos Santos Neves,
tetraplégico, em ventilacdo mecanica desde o ano de 2017, nao consegue falar, porém
esta lacido e orientado. De acordo com laudo médico o paciente necessita, para que
seja dada a alta hospitalar, de tratamento domiciliar (home care) com necessidade de
tratamento de enfermagem 24 horas, fisioterapia motora e respiratoria, além de outros
procedimentos, equipamentos e medicacdo. Diante do exposto, foi recorrido a via

judicial para consegui-los.

2. As fls. 16 consta o Laudo Médico, elaborado pelo Dr. Paulo Roberto Alves Rosa, no dia

30/10/2018, em papel timbrado do Hospital Estadual Dr Jayme dos Santos Neves,
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informando que o paciente ||| |} B ¢ portador de Esclerose Lateral
Amiotrofica, diagnosticada em 2016, estando, no momento, hospitalizado, em
assisténcia ventilatoria (BIPAP) 24 horas, em condicoes de tratamento em domicilio
desde que receba assisténcia respiratéria com ventilador mecanico domiciliar e
fisioterapia, seguindo as recomendacoes de qualidade de vida dos pacientes com ELA.
Recomenda-se tipo de ventilador com bateria para a possibilidade de pequenos-médios
deslocamentos. Devido a incapacidade de tossir e eliminar secrecOes respiratorias,
também tera beneficio do uso de Cough Assist, aparelho que mobiliza a secrecao nas

vias aéreas, prevenindo infec¢ao respiratoria e obstrucao nas vias aéreas.

. As fls. 17 consta o Formulario para Pedido Judicial em Satide, preenchido no dia
07/02/2019, informando que o paciente |||} BB ¢ portador de Esclerose
Lateral Amiotrofica, com incapacidade motora progressiva e necessita de dispositivo

que utiliza os olhos em substituicao ao mouse do computador.

. As fls. 18 consta o Formulario para Pedido Judicial em Satde, preenchido no dia
07/02/2019, informando que o paciente ||| | j } BB ¢ portador de Esclerose
Lateral Amiotroéfica, com incapacidade motora progressiva e necessita de cadeira de

rodas com dispositivo para estabilidade do tronco e manter-se em posicao ortostatica.

. As fls. 19 a 23 consta o Laudo Médico, elaborado no dia 26/02/2019 pelo Dr. Paulo
Roberto Alves Rosa (neurologista) e pelo Dr. Rafael C. Martins (pneumologista),
informando que o paciente |||} BTl de 42 anos de idade, é portador de
Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA), diagnosticada em 17/08/2016, estando em
condicoes de deficiente fisico, tetraplégico (dependente de cadeiras de rodas),
acamado, dependendo de terceiros para todas as fun¢des basicas, incapaz de locomover
até o hospital, com gastrostomia em 15/07/2017 e traqueostomia, com necessidade de
ventilacdo mecanica e tratamento domiciliar home care, com atendimento 24 horas por

dia com equipe multidisciplinar.
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6. As fls. 24 consta o Laudo Médico, preenchido no dia 05/02/2019 pelo Dr. Paulo
Roberto Alves Rosa, informando que o paciente ||} JJJEEE ¢ portador de
Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) em fase avancada, com imobilidade de membros
superiores e por conta da traqueostomia nao consegue falar, dificultando a
comunicacao com equipe e familiares, logo, esta indicado o uso de dispositivo que

utiliza os olhos como substituto do mouse do computador (Tobii Rex).

7. As fls. 25 consta 0o Laudo Médico, preenchido no dia 20/01/2019 pelo Dr. Paulo
Roberto Alves Rosa, informando que o paciente ||| | BB ¢ portador de
Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) em fase avancada, mas ainda apresenta
capacidade de deambular com apoio, necessita de cadeiras de rodas modelo freedom
stand-up, para sustentar pescoco e tronco, facilitando sua postura no deslocamento,
além de proporcionar a postura em ortostase por maior tempo, com fins de melhorar

sua auto-etima.

8. Asfls. 26 consta o Laudo Médico, preenchido no dia 14/08/2017 pela Dra. Giselle Alves
de Oliveira (neurologista), informando que o paciente ||| [ } } dQ  EJNEEE ¢ portador de
Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) em fase avancada. Um anélogo de vitamina B12 a
metilcobalamina tem mostrado um efeito protetor sobre os neur6énios quando
administrado em altas doses (50.000 ui intramuscular 2 vezes ao dia) nos pacientes
com diagnoéstico inferior a um ano. ApoOs explicar para os familiares que a
metilcobalamina est4 sendo prescrita em carater ainda experimental, foi prescrita tal

medicacao pela neurologista por 1 ano.

9. As fls. 28 e 30 consta a Decisdo da GEAF em relacio a metilcobalamina, sendo que o
fornecimento de tal medicagdo na situacdo do Requerente sob o ponto de vista legal

nao é permitido em servigos e gestoes do SUS, sendo indeferida esta solicitacao.
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II — ANALISE

DA LEGISLACAO

1.

O conceito de seguranca alimentar, abordado na Politica Nacional de Alimentacao e
Nutricao (Portaria GM/MS N° 710, de 10 de junho de 1999), consiste no
“abastecimento, na quantidade apropriada, no acesso universal aos alimentos e no

aspecto nutricional (composicao, qualidade e aproveitamento biolégico)”.

O Estado do Espirito Santo possui PORTARIA 054-R, de 28/04/2010 que estabelece
critérios de uso e padroniza formulas nutricionais para pacientes com disfagia
neurolégica grave, portadores de neoplasias que causem obstruciao do trato
gastrintestinal, entre outras patologias, que fazem uso de sonda de longa permanéncia
por via nasogastrica, nasoentérica, gastrostomia ou jejunostomia, se alimentam

exclusivamente por nutricao enteral.

A Portaria N° 399 de 22 de fevereiro de 2006 divulga o Pacto pela Saade 2006 —
Consolidacao do SUS e aprova as Diretrizes Operacionais do referido pacto. Em seu
Anexo II, item III — Pacto pela Gestdo, item 2 — Regionalizacao, define que um dos
Objetivos da Regionalizacdo é garantir a integralidade na atencao a saide, ampliando o
conceito de cuidado a saide no processo de reordenamento das acoes de promocao,
prevencao, tratamento e reabilitacio com garantia de acesso a todos os niveis de

complexidade do sistema.

DA PATOLOGIA

1.

A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) é uma das principais doencas
neurodegenerativas ao lado das doencas de Parkinson e Alzheimer. Sua incidéncia na
populacgao varia de 0,6 a 2,6 por 100.000 habitantes. A idade é o fator preditor mais

importante para a sua ocorréncia, sendo mais prevalente nos pacientes entre 55 e 75
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anos de idade. Trata-se de um distirbio progressivo que envolve a degeneracao do

sistema motor em varios niveis: bulbar, cervical, toracico e lombar.

Acredita-se que, por ocasiao do primeiro sintoma, mais de 80% dos neurdnios motores
ja tenham sido perdidos. Mais de 90% dos casos sao esporadicos, e o restante
apresenta padrao de heranca autossomica dominante, as vezes relacionado a mutagao
do gene SOD1. A sobrevida média da ELA é de 3-5 anos. Na auséncia da ventilacao
mecanica prolongada, a porcentagem de sobreviventes em 10 anos é de 8%-16%,

podendo chegar a 15 anos ou mais com a ajuda do suporte ventilatorio.

O quadro clinico da ELA reflete a perda de neurénios do sistema motor — do cortex ao
corno anterior da medula. Os sinais fisicos desse distarbio incluem achados de ambos
neuronios motores superiores (NMS) e inferiores (NMI). A disfuncao sensitiva €
incompativel com o diagnostico de ELA, a nao ser que faca parte de um distirbio
subjacente. Os achados fisicos correlacionam-se com as diferentes topografias da

degeneracao dos nicleos motores: bulbar, cervical ou lombar.

Os principais sinais e sintomas da ELA podem ser reunidos em dois grupos:

- sinais e sintomas resultantes diretos da degeneracio motoneuronal: fraqueza e
atrofia, fasciculacoes e caibras musculares, espasticidade, disartria, disfagia, dispneia e
labilidade emocional;

- sinais e sintomas resultantes indiretos dos sintomas primarios: distarbios
psicolégicos, distarbios de sono, constipacdo, sialorreia, espessamento de secrecoes

mucosas, sintomas de hipoventilacao crénica e dor.

A identificacdo de fatores de risco e da doenca em seu estagio inicial e o
encaminhamento &gil e adequado para o atendimento especializado dao a Atencao
Basica um carater essencial para um melhor resultado terapéutico e progndstico dos

Casos.

O diagnostico da ELA é feito com base na presenca de sinais de comprometimento do



Poder Judiciario
Estado do Espirito Santo
Nucleo de Assessoramento Técnico aos Juizes — NAT

NMI e NMS concomitantes em diferentes regioes.

DO TRATAMENTO

1.

3.

Vérias estratégias modificadoras da doenca tém sido testadas em ensaios clinicos, mas
apenas um medicamento (riluzol) foi aprovado até agora. Entre todas as condutas

terapéuticas nao farmacologicas, o suporte ventilatério nao invasivo, nas suas varias

modalidades, é a que mais aumenta a sobrevida e a qualidade de vida do paciente com
ELA, sendo inclusive possivelmente superior ao uso de riluzol. Outra pratica com
beneficios provaveis no aumento da sobrevida e da qualidade de vida é o treinamento
muscular inspiratério. Exercicios fisicos de leve intensidade parecem ser benéficos e
nao prejudiciais como se acreditava anteriormente. Infelizmente, ndo ha evidéncias
suficientes para recomendacao do uso de equipamentos com interfaces cérebro-
computador, estimulacao magnética transcraniana repetitiva, que possam atenuar os
sinais e sintomas motores da doenca. Da mesma forma, suplementos alimentares, tais

como a creatina, parecem nao auxiliar os pacientes com ELA.

O acompanhamento em longo prazo deverd ser realizado por neurologista.
Recomenda-se a realizacao dos seguintes exames: hemograma, plaquetas e enzimas
hepaticas antes de se iniciar o tratamento, no primeiro, no segundo, nos 3°, 6°, 9° e
12° meses e, apos, quando clinicamente indicado. Os pacientes devem ser reavaliados
em 1 més para avaliacao de efeitos adversos e ap6s 1 ano para avaliacao da efetividade
do riluzol, que deve ser administrado até que o doente nao mais o tolere ou o momento

em que necessitar de uso de ventilagdo mecanica.

A atencao multidisciplinar € indicada e deve estar disponivel para todos os portadores
de ELA ja que a o atendimento em clinica de doencas neuromusculares melhoram a

sobrevida. Os seguintes especialistas devem estar prontamente disponiveis para a
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equipe de doencas neuromusculares: neurologista, pneumologista,
gastroenterologista, medico reabilitador, assistente social, terapeuta ocupacional,

fonoaudidlogo, fisioterapeuta, nutricionista, enfermeira especializada e dentista.

4. A insuficiéncia respiratéria na ELA se deve principalmente a perda de forca da
musculatura respiratoria, mas vai se agravando pelo acamulo de secrecdes e por
broncoaspiracdo. Normalmente a ventilagdo nao-invasiva (VNI) é preferida e iniciada
antes que haja um quadro instalado de insuficiéncia respiratéria, mas pode nao ser
possivel em pacientes com grande atrofia da musculatura facial. A VNI deve ser
considerada antes da VI (Ventilagdo Invasiva), quando houver sintomas de
insuficiéncia respiratéria. A traqueotomia pode aumentar a sobrevida em muitos
meses e também a qualidade de vida. O procedimento tem um grande impacto sobre o
nivel de cuidados ao paciente e s6 deve ser considerado apoés discussao profunda com
os envolvidos. A traqueotomia de emergéncia deve ser evitada a todo custo por meio

de discussoes sobre a fase terminal, cuidados paliativos e medidas antecipativas.

5. O paciente e seu conjuge devem ser encaminhados ao nutricionista assim que a
disfagia se manifestar. O fonoaudidlogo também pode ajudar com técnicas de
degluticdo. O momento de colocacao da gastrostomia é baseado em fatores individuais
levando em conta sintomas bulbares, estado nutricional (perda de peso>10%),
sintomas respiratorios e estado geral do paciente. Entretanto, o procedimento precoce
¢ o mais recomendado. Quando a gastrostomia endoscépica (PEG) for indicada, o
paciente e cuidadores devem ser formalmente informados dos riscos e beneficios do
procedimento, que o paciente podera continuar comendo via oral pelo periodo que for
possivel, que adiar o procedimento para uma fase tardia adiciona riscos. A

gastrostomia radiologica (PRG) é uma alternativa a PEG quando o risco for excessivo.

6. E recomendada uma avaliacdo rotineira (a cada 3-6 meses) por um fonoaudi6logo
experiente para avaliar a comunicacao com o paciente. Devem ser adaptados, sempre

que necessarios, meios de comunicacao alternativa (da tdbua de comunicaciao aos
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vocalizadores computadorizados).

DO PLEITO

1. Sensor Tobii Rex para comunicaciao; Gouch Assist, Ventilador
Mecanico (Trilogy, Astral 100, Monal, PB560, HT70 e VSIII), cadeira de
rodas para sustentar o pescoco e tronco (modelo Freedom stand-up),
medicacao intramuscular de metilcobalamina e tratamento domiciliar

com home care.

III — DISCUSSAO

1.

De acordo com os documentos anexados, trata-se de um paciente portador de
Esclerose Lateral Amiotrofica, com debilidade fisica avancada e permanente, com
necessidade de cuidados especiais de forma continua, devido a gravidade do
acometimento da doenca e incapacidade da familia em cuidar do mesmo de forma
adequada. Com isso, foram solicitados procedimentos, equipamentos e medicacdo para

tratamento. Temos a dizer em relacao ao pleito:

- Sensor Tobii Rex para comunicacido: Sabe-se que a ELA evolui causando
debilidade e sintomas de origem bulbar como disartria (distirbio da articulacao da
fala), dentre outras manifestacoes, e, sem comunicacdo, as necessidades desses
pacientes podem ser incompreendidas e a tomada de decisoes dificultada, pois nao sao
capazes de expressar o pensamento, obrigando a limitacao sistematica de informacao.
Esse equipamento nao consta na tabela de procedimentos do SUS, porém, informamos
que esta em vigor o Decreto N° 4008-R, de 26 de agosto de 2016, publicado no Diario
Oficial do Estado do Espirito Santo em 30/8/2016, disciplinando procedimentos

adotados por médicos e odontologos vinculados a Secretaria de Estado da Satde —

SESA. O Artigo 2° cuida de procedimentos e medicamentos ndo padronizados pelo
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SUS. Assim, este NAT entende que um equipamento ou técnica para auxiliar em sua
comunicacdo ¢ importante e que existem Dispositivos de Comunicacdo nao
padronizados pelo SUS direcionados para pacientes com ELA, devendo a Secretaria de
Estado da Satide — SESA, por meio de sua equipe de satde avaliar o que possivel de ser

fornecido a este paciente considerando sua debilidade motora e da fala.

- Ventilador Mecanico (Trilogy, Astral 100, Monal, PB560, HT70 e VSIII):
Sabe-se que a ELA evolui causando debilidade e atrofia progressiva da musculatura
respiratéria e dos membros, podendo finalmente resultar em morte ou ventilacao
mecanica permanente. Foi informado que o paciente em tela ji se encontra em
assisténcia ventilatéria (BIPAP), em condicoes de tratamento em domicilio desde que
receba assisténcia respiratoria com ventilador mecanico domiciliar, sendo
recomendado um tipo de ventilador com bateria para a possibilidade de pequenos-
médios deslocamentos. Foi indicado também pelo médico assistente o aparelho Cough
Assist, devido a incapacidade de tossir e eliminar secre¢des respiratorias, visto que
este aparelho fornece uma alternativa nao invasiva eficaz e suave para uso em
hospitalar e domiciliar (desobstrui as vias respiratorias por periodos mais longos de
tempo do que a aspiracao traqueal). O fornecimento de BIPAP (bilevel positive
pressure airway) também ndo foi encontrado na tabela de procedimentos do SUS,
porém este NAT entende que o paciente necessita de manter tratamento com
ventilacdo mecanica, e que cabe a Secretaria de Estado da Satide — SESA avaliar qual o
possivel aparelho de ventilacdo nao invasiva devera ser fornecido a este paciente
considerando sua debilidade respiratoria e a presenca de um profissional de saude
habilitado para aspiracdo traqueal, caso impossibilidade de obter um equipamento

Cough Assist.

- Cadeira de rodas para sustentar o pescoco e tronco (modelo Freedom
stand-up): Sabe-se que a “Cadeira de Rodas para Tetraplégico” é oferecida pelo SUS,

sob o c6digo 07.01.0.004-5, sendo considerada de financiamento de Média ou Alta
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Complexidade, segundo o Sistema de Gerenciamento da Tabela de Procedimentos do
SUS (Tabela SIGTAP) e que esta indicada para pacientes com ELA em estagio
avancado, visto que esta doenca evolui causando debilidade e atrofia progressiva dos
membros e espasticidade, dentre outros disttrbios. E do CREFES a responsabilidade
de fornecer a cadeiras de rodas, atendendo as necessidades do paciente, sem que tenha

que ser a modelo especifico pleiteado.

- Medicacao intramuscular de Metilcobalamina (forma ativa da Vitamina
B12): Foi prescrito pela médica assistente a metilcobalamina 50.000 UI 1 ampola
intramuscular 2 vezes por semana e justificado que esta vitamina tem mostrado um
efeito protetor sobre os neurdnios quando administrado em altas doses nos pacientes

com ELA, estando esta medicacao ainda em carater experimental para este fim. A

Vitamina B12 (Metilcobalamina - forma ativa da Vitamina B12)nao se encontra
padronizada em nenhuma lista oficial de medicamentos nesta apresentacao para
dispensacao através do SUS no ambito do Estado do Espirito Santo. No entanto, cabe
informar que integra a Relacdo Nacional de Medicamentos — RENAME 2018, o
medicamento Cianocobalamina 1000mcg/ml (Vitamina B12), sendo a responsabilidade
do fornecimento deste medicamento, do municipio da Serra, sendo necessaria a
manifestacio da médica assistente quanto a troca da medicacdo e ajuste de dose.
Destaca-se a informaciao do profissional do uso experimental da

metilcobalamina e a recomendaciao do CNJ sobre este uso.

- Tratamento domiciliar com Home Care: Sabe-se que os principais beneficios
da atencdo domiciliar incluem a reducao de infeccoes hospitalares em pacientes com
patologias cronicas e suas complicagdoes, como o paciente em tela, que apresenta
doenca neurodegenerativa, e a maior convivéncia destes pacientes com a familia e rede
social, visto também que um ou mais dos familiares podem ser treinados como
cuidadores e participarem da terapia e reabilitacio do paciente. Estes cuidadores

podem ser capacitados pela equipe da empresa de atencdo domiciliar em
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procedimentos simples ou complexos, tais como dar banho no paciente ou executar
exercicios fisicos prescritos pela equipe de profissionais de saide. O Servico de
Atendimento Domiciliar (SAD) deve possuir um responsavel técnico de nivel superior
da area da sauide, habilitado junto ao respectivo conselho profissional. Além disso, o
prestador de servico precisa estar inscrito no Cadastro Nacional de Estabelecimentos
de Saade — CNES. Ja a equipe de profissionais que atendera o paciente deve ser
montada de acordo com a especificidade da assisténcia a ser prestada, no caso do
paciente, em regime de Internacdo Domiciliar, em que o paciente recebe cuidados

semelhantes ao que receberia em uma internacao hospitalar.

Por fim, este NAT conclui que, considerando o quadro geral do paciente, 0 mesmo
necessita de cuidados/ equipamentos especificos para uso domiciliar, devendo ser
analisado quais modelos serao fornecidos para o paciente que atendam suas
necessidades, ap0s verificagao do custo-beneficio pelas Secretaria Municipal de Satde e
Secretaria de Saude - SESA. Caso nao seja possivel o paciente deve permanecer
internado onde se encontra ou ser transferido para um estabelecimento de sadde

destinado a internacao de longa permanéncia.
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REFERENCIAS

Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas Esclerose Lateral Amiotrofica, disponivel em:
http://portalarquivos2.saude.gov.br/images/pdf/2016/fevereiro/05/ELA---PCDT-
Formatado---port1451-2015.pdf

Artigo de revisao - Reabilitacdo na Esclerose Lateral Amiotrofica: revisdao da literatura,

disponivel em: file:///D:/SW_Users/PJES/Pictures/Downloads/vi5n3a08.pdf
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