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PARECER TECNICO NAT/TJES N° 1.503/2019

Vitéria, 24 de setembro de 2019.

Processo n° [N
impetrado  por |

O presente Parecer Técnico visa a atender solicitacdo de informacGes técnicas pelo 1°

Juizado Especial Criminal e Fazenda Publica de Vitoria - ES, requeridas pela MM. Juiza de

Direito Dra. Nilda Marcia de A. Araujo, sobre o procedimento: Sequenciamento

Completo Exoma.

I -RELATORIO

1.

De acordo com os fatos relatados na Inicial, a Requerente de 23 anos, apresenta
quadro de retardo mental e realiza acompanhamento de seu quadro de satide desde
que nasceu, inicialmente no Hospital Infantil, posteriormente frequentou a APAE
(Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais) e ha aproximadamente 04 anos tem
feito tratamento neurolégico na HUCAM (Hospital Universitario Cassiano Ant6nio de
Moraes). Até o presente momento os médicos nao conseguiram definir precisamente
o diagnostico da Requerente, assim nao consegue determinar o diagnostico mais
adequado. Foi solicitado pelo médico assistente a realizacdo do exame de
sequenciamento completo do exoma. Informa que a Requerente ja realizou outros
exames genéticos (caridtipo, sequenciamento do gene MECP2) e de imagem
(ressonancia magnética), entretanto nao foi possivel identificar corretamente a
enfermidade. Informa ainda que o Nucleo Especial de Regulacdo de consultas e

exame da Secretaria de Estado da Satde informou que nao ha prestador para realizar
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o procedimento.

2. As fls. 12 consta laudo médico, datado de 11/07/2019, em papel timbrado da
HUCAM, informando que a Requerente é acompanhada na HUCAM e apresenta
retardo mental grave com importante alteracao comportamental. Informa ainda que
a Requerente ja realizou outros exames genéticos (cariotipo, sequenciamento do gene
MECP2) e de imagem (ressonancia magnética), entretanto nao foi possivel identificar
a etiologia da enfermidade e solicita sequenciamento completo do exoma, assinado

pelo médico neurologista, Dr. Raphael Doyle Maia, CRM ES 9663.

3. As fls. 13 consta mensagem eletronica da regulacio da Regido Metropolitana, para
Central de Regulacdo de Vitoria, datado de 21/08/2019, informando que no

momento nao ha prestador para realizar o procedimento via SISREG.

II- ANALISE
DA LEGISLACAO

1. 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 IIT — Pacto pela Gestao, item 2 — Regionalizacdo, define que um dos
Objetivos da Regionalizacao é garantir a integralidade na atencao a saide, ampliando
o conceito de cuidado a satide no processo de reordenamento das acoes de promocao,
prevencao, tratamento e reabilitacdo com garantia de acesso a todos os niveis de

complexidade do sistema.

2. A Portaria SCTIE n°. 18, de 27 de marco de 2019, torna publica a decisao de
incorporar o sequenciamento completo do exoma para investigacdo etiologica de

deficiéncia intelectual de causa indeterminada no Ambito do Sistema Unico de Satde



Poder Judiciario
Estado do Espirito Santo

- SUS.

3. A Resolucao n® 1451/95 do Conselho Federal de Medicina define urgéncia e

emergencia: Artigo 1° - Os estabelecimentos de Prontos Socorros Piblicos e Privados deverdo ser
estruturados para prestar atendimento a situacoes de urgéncia-emergéncia, devendo garantir todas as
manobras de sustentagdo da vida e com condigbes de dar continuidade a assisténcia no local ou em

outro nivel de atendimento referenciado.

Paragrafo Primeiro - Define-se por URGENCIA a ocorréncia imprevista de agravo a satide com ou

sem risco potencial de vida, cujo portador necessita de assisténcia médica imediata.

Paragrafo Segundo - Define-se por EMERGENCIA a constatacio médica de condicdes de agravo a
satde que impliquem em risco iminente de vida ou sofrimento intenso, exigindo portanto, tratamento

médico imediato.

DA PATOLOGIA

1.

O retardo mental (RM) é um dos transtornos neuropsiquiatricos mais comuns em
criancas e adolescentes. A taxa de prevaléncia tradicionalmente citada é de 1% da
populacdo jovemi, porém alguns autores mencionam taxas de 2 a 3%, e ha
estimativas de até 10%. H4 um consenso de que o RM é mais comum no sexo
masculino, um achado atribuido as numerosas mutagoes dos genes encontrados no
cromossomo X. A razao entre os sexos masculino e feminino é de 1,3 a 1,9 para 13. As
criancas acometidas muitas vezes se apresentam ao pediatra geral com queixa de

atraso na fala/linguagem, alteracao do comportamento, ou baixo rendimento escolar.

O diagnostico de RM ¢é definido com base em trés critérios: inicio do quadro clinico
antes de 18 anos de idade; funcdo intelectual significativamente abaixo da média,
demonstrada por um quociente de inteligéncia (QI) igual ou menor que 70; e
deficiéncia nas habilidades adaptativas em pelo menos duas das seguintes areas:
comunicacdo, autocuidados, habilidades sociais/interpessoais, auto-orientacao,

rendimento escolar, trabalho, lazer, satide e seguranca.
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DO TRATAMENTO

1.

A grande maioria das causas de retardo mental nao tem cura disponivel, porém a
definicao da causa frequentemente ajuda a familia a compreender o prognostico e a
estimar o risco de recorréncia. A este respeito, um diagndstico preciso é inestimavel
para o aconselhamento genético do paciente e da sua familia, pois as vezes € possivel
antecipar futuros problemas médicos. Por exemplo, 21% das mulheres portadoras da
pré-mutacao da sindrome do X-fragil apresentarao insuficiéncia ovariana prematura.
O fato de uma determinada etiologia do RM nao ter cura nao impede o pediatra de
fazer um grande trabalho, promovendo o bem-estar e a qualidade de vida das
criancas acometidas, indicando programas de estimulacdo precoce, tratando os
distarbios associados e atuando como defensor dos direitos dos pacientes na
comunidade. Por exemplo, quando o transtorno de deficit de atencao/hiperatividade
estd associado ao RM, o uso de metilfenidato pode melhorar a atencdo e o

comportamento das criancas, embora nao melhore o aprendizado.

Outro distirbio comumente associado ao RM ¢é a epilepsia, e aqui se deve dar atencao
especial aos efeitos adversos cognitivos e comportamentais em potencial na escolha
das drogas antiepilépticas. O pediatra também deve ter em mente que as criancas e os

adolescentes com RM constituem um grupo de alto risco para maus-tratos infantis

DO PLEITO

1. Avaliacao clinica para diagndstico de doencas raras - Eixo I: 2- deficiéncia

intelectual (c6digo: 030101020-0): consiste na avaliacao clinica por médico
especialista e investigacao laboratorial referente ao eixo de doencas raras genéticas

que cursam com uma deficiéncia intelectual.
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III- DISCUSSAO E CONCLUSAO

1.

No presente caso, a Requerente de 23 anos, apresenta quadro de retardo mental e até
o momento os médicos nao conseguiram definir precisamente o seu diagnostico e foi
solicitado pelo médico assistente a realizacao do exame de sequenciamento completo

do exoma.

Nao consta nos autos documento comprobatoério da solicitacdo administrativa prévia
do exame (SISREG - Sistema Nacional de Regulacao), porém hé evidéncias que
comprove a negativa de fornecimento por parte do Estado. Nao foi possivel
consultarmos o portal do SUS (https://portalsus.es.gov.br/) na presente data para
verificarmos se a solicitacao esta cadastrada no sistema, visto que o “Portal SUS esta
passando por atualizacdo de dados emitidos pelo Departamento de Informatica do
Sistema Unico de Satide (DataSUS). O servico sera reestabelecido em breve.”. E
importante informar que apenas o encaminhamento nao é suficiente para que a
Requerente tenha acesso ao procedimento pleiteado, é necessario que esteja
cadastrado no SISREG, sistema que organiza e controla o fluxo de acesso aos servicos
de saude e otimiza a utilizagdo dos recursos assistenciais, visando a humanizacao no

atendimento, caso contrario o sistema nao o identifica e nao o coloca na fila. E cabe

ao Municipio fazé-lo, independente se existe profissional/servico regulado.

N3ao se trata de urgéncia médica, de acordo com a definicdo de urgéncia e emer-
géncia pelo CFM (Conselho federal de Medicina), mas ha que considerar o Enunciado
n® 93 da I, IT E III Jornadas de Direito da Saiide do Conselho Nacional de Justica,

que:

“Nas demandas de usuéarios do Sistema Unico de Saade — SUS por acesso a acoes
e servicos de satide eletivos previstos nas politicas publicas, considera-se excessiva

a espera do paciente por tempo superior a 100 (cem) dias para consultas e


https://portalsus.es.gov.br/
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exames, e de 180 (cento e oitenta) dias para cirurgias e tratamentos”.

(grifo nosso)

4. Em conclusao, este Nucleo entende que o exame é padronizado pelo SUS e esta
indicado para conclusao do diagnéstico da Requerente. Nao ha evidéncias de que o
exame pleiteado esteja cadastrado no SISREG. Cabe a SESA disponibiliza-lo, em
prazo que respeite o principio da razoabilidade. Mesmo que nao seja do Municipio a
responsabilidade pela disponibilizacao do exame, ele devera cadastra-lo no sistema
SISREG, independente se ha ou nao prestador regulado, caso ainda nao tenha sido, e
acompanhar a tramitacao até que o exame seja efetivamente agendado e informar a

Requerente.
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