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NOTA TECNICA
IDENTIFICACAO DA REQUISICAO

SOLICITANTE: MM. Juiz de Direito Dr Eliseu Silva Leite Fonseca
PROCESSO N°.: 50308328420208130433

SECRETARIA: Infancia e Juventude

COMARCA: Montes Claros

| - DADOS COMPLEMENTARES A REQUISICAO:
REQUERENTE: L. O. P. A.
IDADE: 10 anos
PEDIDO DA AGAO: Procedimento Consulta com ortopedista geneticista
DOENGCA(S) INFORMADA(S): CID 10: M85.9
FINALIDADE / INDICAGAO: M4 formacao dssea
REGISTRO NO CONSELHO PROFISSIONAL: CRMMG 22.140,
54.390, 59.579
NUMERO DA SOLICITAGAO: 2022.0003340
Il - PERGUNTAS DO JUiZzO:
a) os medicamentos/insumos/equipamentos/tratamento possuem registro na
ANVISA?; b) oS medicamentos/insumos/equipamentos/tratamento
encontram-se inclusos em listas do SUS?; c) oS
medicamentos/insumos/equipamentos/tratamento  ora  vindicados, a
despeito de serem registrados na Anvisa e encontrarem-se incluidos nas
listas do SUS, encontram previsdo para o quadro da parte requerente?
Il - CONSIDERACOES SOBRE O CASO

Conforme relatorios meédicos datados de 2/01/2022, 6/08/2022,
06/09/20 21/12.2022, LOPA, 10 anos, com quadro de doeng¢a sindromica
esclerose multiplas, com displasia 6ssea grave em regiao de quadris,
varismo de femur bilateral e displasia em coluna vertebral. Apresenta
dificuldade de marcha e dor em quadril. Rx de coluna e panoramico de
MMII de 26/01/2022 revelado osteopenia e colapsamento parcial de varias
vértebras e sugerindo displasia epifisario e metafisaria multipla de MMII.

Encaminhado para tratamento/consulta especializada com geneticista
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em Belo Horizonte em carater de urgéncia .

As displasias 6sseas também conhecidas como osteocondroplasias,
sdo anomalias benignas do desenvolvimento ésseo, que podem
causar deformidades em um ou mais ossos do corpo. Geralmente
associadas as sindromes genéticas, por mutacbes no DNA, de forma
espontanea ou mesmo por heranga, incluindo alteracbées em hormdnios e
correspondem a um conjunto de doengas raras que afetam, na maior
parte o desenvolvimento, estrutura e constituicao de ossos, cartilagem
e dentes, resultando em disturbios ortopédicos, sensoriais, da
linguagem; problemas sociais e psicolégicos.

A doencga é caracterizada por alteragcées estruturais nos ossos
durante o desenvolvimento, e pode acontecer em duas situagoes
opostas: quando ha a diminuicdao da densidade e diminuicdao da
resisténcia mecanica, ou pelo surgimento de zonas de espessamento
com elevada concentragdo de tecido 6sseo, gerando alteragcées em
seu formato, como encurvamentos. Sao diversos os tipos de displasias,
podendo estar presente em um osso (monostdtica) ou até 75% dos
ossos do corpo (poliostética).

Os sinais e sintomas das displasias 6sseas estdo relacionados
ao crescimento dos ossos, tornando-se frequente em deformidades na
face, cranio, caixa toracica, coluna esquelética e membros. Geralmente,
no inicio elas sao assintomatica, sendo as lesées achadas somente no
exame de imagem. Como sao menos resistentes, os 0ssos nas
displasias acabam se tornando mais flexiveis. Por isso, podem evoluir
com deformidades, especialmente nos membros e tronco resultando
em encurtamentos, baixa estatura, incapacidade motora. Entre as
deformidades mais comuns esta a do fémur em regidao de quadril, que
pode originar o encurtamento encurvado do fémur, conhecido como cajado
de pastor. Outros tipos provocam o encurtamento de membros e
tronco, como o caso do nanismo com membros curtos, chamado de

acondroplasia. Pela fragilidade dos ossos, as deformidades também
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estdo associadas ao aparecimento de fraturas patoldgicas,
normalmente precedido por periodo de piora das dores. Com o grande
acometimento dos ossos, a fragilidade e dor 6ssea pode estar presente
em casos mais graves, principalmente em regides de carga, como ossos
de membros inferiores (fémur e tibia). As dores podem se intensificar
com atividades fisicas, melhorando com repouso. As displasia podem
estar associadas a sindromes que envolvem alteragées hormonais no
organismo com disturbios de paratireoide, tireoide, hipéfise, do hormbnio do
crescimento e puberdade precoce.

O atraso no reconhecimento das displasia 6sseas pode ter
diferentes motivos, desde a limitagcao de referéncias de casos com
suspeita da doenga até as diversas caracteristicas de cada uma das
displasias. Para o diagnéstico ser efetuado com sucesso, é necessaria
a realizacao de exame fisico completo, a fim de se observar as
caracteristicas distintivas ou dismorficas, com testes laboratoriais e
radiograficos. Além disso, o histérico familiar deve ser considerado,
visto que a genética esta diretamente ligada aos casos de displasias
Osseas. O prognédstico dependera da extensao e gravidade da doenca.
Contudo, a chance do desenvolvimento maligno do tumor existe, por isso, o
caso deve ser constantemente acompanhado por especialistas.

Considerando os aspectos acima e o possivel surgimento de multiplas
complicagdes associadas a doenga no periodo da vida, os individuos com
displasias o6sseas devem ser acompanhados por equipe
multidisciplinar em centro de referéncia, com profissionais
especializados e que proporcionem atendimento humanizado e
orientagao terapéutica, educacional e psicossocial. Dada a sua
complexidade, a displasia 6ssea pode atingir as pessoas que sofrem da
doenca de forma unica, com impactos que podem estar relacionados a
diversos fatores. No entanto, a baixa estatura apresenta questdes
relacionadas a acessibilidade e, como uma maneira de assegurar a

autonomia do individuo, € um impacto relevante. O cuidado precoce deve
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se iniciar ainda na primeira infancia de 0 a 6 anos pois com a
intervencao multiprofissional, atrasos no desenvolvimento evolutivo
das criangas com nanismo poderao ser atenuados. Além disso, os
cuidados médicos relacionados a doeng¢a ao longo da vida consome
recursos pessoais e financeiros, assim como o preparo emocional
para lidar com desafios sociais diante de diferengas fisicas que podem
ser impactantes para pessoas com displasias ésseas. Nao existe cura
para as displasias, os tratamentos disponiveis sao limitados a apenas
melhorar a qualidade de vida da pessoa. Ainda existe um longo
caminho a se percorrer para a realizagao do diagnéstico precoce das
displasias 6sseas; normalizacao das diferencgas fisicas causadas pela
doencga; acesso a medicamentos e terapias inovadoras, investigacao

de alternativas para melhorar a qualidade de vida do portador.

No Sistema Unico de Saude (SUS), o atendimento a criangas com
displasia 6sseas é previsto, desde o periodo intra uterino e ao longo da
vida, em com acompanhamento correto e, se possivel, realizado por
uma equipe multidisciplinar com a presenga de ortopedista pediatrico,
geneticista, fisioterapeuta, fonoaudidlogo, psicélogo e terapeuta
ocupacional é vital para o bom desenvolvimento de criangas e controle
das doencgas relacionadas. O acesso a este cuidado é garantido ao
usuario com o cartao do SUS, no Centro de Saude de sua referéncia,
Nesta unidade o paciente deve passar por uma consulta com o pediatra,
que o encaminhara para o especialista. Sendo encaminhado para o
especialista como ortopedista e geneticista, o usuario por meio do
Centro de Saude, demandara a area de regulagao controle e avaliagao
do municipio ou regidao, a marcagao/lagendamento da consulta
especializada, conforme a disponibilidade do municipio. A consulta
especializada, incluindo a de geneticista é contemplada pelo SUS e
deve ser disponibilizada em servigo do SUS ou credenciado por este.

Todo cidadao com problemas tratados somente por este médico tém o
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direito a realizagcao de consultas com geneticistas no SUS. Porém pode
demorar, pois nem todas as unidades tém este profissional disponivel.
Assim na necessidade de consulta especializada geneticista, o paciente
dever ter seu atendimento prestado de acordo com a pactuagoes do
municipio. Os usuarios do SUS tém acesso aos tratamentos de
genética médica voltados para a prevencao de doencgas. A Portaria
81/09 instituiu a Politica Nacional de Atencao Integral em Genética
Clinica que aborda a atencao, exames e aconselhamento genético a
rede de saude publica, abordando trés grupos de atendimentos: as
anomalias congénitas, a deficiéncia mental e os erros inatos de
metabolismo. Em Montes Claros, ha servigos de genética na Saude na
Santa Casa de Montes Claros e no Hospital Aroldo Tourinho, ambos
instituicdes filantropicas e principais instituicdes hospitalares do norte de
Minas, que atuam preponderantemente no segmento de saude publica.
Além disto, Minas Gerais contam com o servigo de O TelegeneticaMG,
com o objetivo de aproximar pacientes e seus familiares com doencgas raras
e profissionais de saude das diversas regides de Minas Gerais, vinculado ao
Servigo Especial de Genética Médica do HC/UFMG, para preencher
lacunas existente em Minas Gerais na area da genética e contribuir
para a universalidade do SUS.

Diante do demonstrado, e da proépria solicitacao feita pela
médico, a demanda apresentada é de servigo contemplado pelo SUS.
Sendo assim, trata-se de questao estritamente relacionada a gestao da
assisténcia a saude publica; que foge a finalidade do NATJUS - TIMG.
Conclusao: trata-se de crianca com 10 anos, com quadro de doenca
sindromica esclerose multiplas, com displasia 6ssea grave em regiao
de quadris, varismo de femur bilateral e displasia em coluna vertebral.
Apresenta dificuldade de marcha e dor em quadril. Encaminhado para
tratamento/consulta especializada com geneticista em Belo Horizonte
em carater de urgéncia.

Displasias 6sseas sdao anomalias benighas do desenvolvimento
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6sseo, que podem causar deformidades em um ou mais ossos do
corpo. Geralmente associadas as sindromes genéticas, sdo raras e
afetam, na maior parte o desenvolvimento, estrutura e constituicao de
ossos, cartilagem e dentes, resultando em disturbios ortopédicos,
sensoriais, da linguagem; problemas sociais e psicoldgicos.

Os sinais e sintomas das displasias 6sseas estao relacionados
ao crescimento dos ossos, tornando-se frequente em deformidades na
face, cranio, caixa toracica, coluna esquelética e membros. Geralmente,
no inicio elas sao assintomatica, sendo as lesbes achadas somente no
exame de imagem. Como sao menos resistentes, os o0ssos nas
displasias acabam se tornando mais flexiveis. Por isso, podem evoluir
com deformidades, especialmente nos membros e tronco resultando
em encurtamentos, baixa estatura, incapacidade motora. Entre as
deformidades mais comuns esta a do fémur em regiao de quadril.

Os individuos com displasias ésseas devem ser acompanhados
por equipe multidisciplinar em centro de referéncia, com profissionais
especializados e que proporcionem atendimento humanizado e
orientagao terapéutica, educacional e psicossocial. Dada a sua
complexidade, a displasia 6ssea pode atingir as pessoas que sofrem da
doenca de forma unica, com impactos que podem estar relacionados a
diversos fatores. No entanto, a baixa estatura apresenta questdes
relacionadas a acessibilidade e, como uma maneira de assegurar a
autonomia do individuo, € um impacto relevante. O cuidado precoce deve
se iniciar ainda na primeira infancia de 0 a 6 anos pois com a
intervengcao multiprofissional, atrasos no desenvolvimento evolutivo
das criangas com nanismo poderao ser atenuados. Além disso, os
cuidados médicos relacionados a doeng¢a ao longo da vida consome
recursos pessoais e financeiros, assim como o preparo emocional
para lidar com desafios sociais diante de diferengas fisicas que podem
ser impactantes para pessoas com displasias 6sseas. Nao existe cura

para as displasias, os tratamentos disponiveis sdo limitados a apenas
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melhorar a qualidade de vida da pessoa.

No Sistema Unico de Saude (SUS), o atendimento a criangas com
displasia 6sseas é previsto, desde o periodo intra uterino e ao longo da
vida, em com acompanhamento correto e, se possivel, realizado por
uma equipe multidisciplinar com a presencga de ortopedista pediatrico,
geneticista, fisioterapeuta, fonoaudidlogo, psicélogo e terapeuta
ocupacional é vital para o bom desenvolvimento de criangas e controle
das doencas relacionadas. O acesso a este cuidado é garantido ao
usuario com o cartao do SUS, no Centro de Saude onde o paciente sera
encaminhado para o especialista como ortopedista e geneticista,
demandando a area de regulagcao controle e avaliagdao do municipio ou
regiao, a marcagao/agendamento da consulta especializada, conforme a
disponibilidade do municipio. A consulta especializada, incluindo a de
geneticista € contemplada pelo SUS e deve ser disponibilizada em servigo
credenciado do SUS. Na necessidade de consulta especializada
geneticista, o paciente dever ter seu atendimento prestado de acordo
com a pactuagées do municipio. Porém pode demorar, pois nem todas
as unidades tém este profissional disponivel. Os usuarios do SUS tém
acesso aos tratamentos de genética médica voltados para a prevengao
de doengas. A Portaria 81/09 instituiu a Politica Nacional de Atencao
Integral em Genética Clinica que aborda a atengdo, exames e
aconselhamento genético a rede de saude publica, em trés grupos de
atendimentos: as anomalias congénitas, a deficiéncia mental e os
erros inatos de metabolismo. Em Montes Claros, ha servigos de
genética na Saude na Santa Casa de Montes Claros e no Hospital
Aroldo Tourinho, ambos instituigdes filantrépicas e principais instituicoes
hospitalares do norte de Minas, que atuam preponderantemente no
segmento de saude publica. Além disto, Minas Gerais contam com o
servigo de TelegeneticaMG, com o objetivo de aproximar pacientes e seus

familiares com doencas raras e profissionais de saude das diversas regides
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de Minas Gerais, vinculado ao Servigco Especial de Genética Médica do HC/
UFMG, para preencher lacunas existente em Minas Gerais na area da
genética e contribuir para a universalidade do SUS.

Diante do demonstrado, e da prépria solicitagdo feita pela
médico, a demanda apresentada é de servigco contemplado pelo SUS.
Sendo assim, trata-se de questao estritamente relacionada a gestao da
assisténcia a saude publica; que foge a finalidade do NATJUS - TIMG.
IV - REFERENCIAS:

1- Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos; Secretaria
Nacional dos Direitos da Crianga e do Adolescente; Secretaria Nacional dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia. Diagndstico no SUS e primeiros
cuidados numa perspectiva multiprofissional. Brasilia, 2021. 99p.
(Coletanea Pessoas com Nanismo e Direitos Humanos,4). 34p. : (Coletanea
Pessoas com Nanismo e Direitos Humanos,2). Disponivel em: https://www.
gov.br/mdh/pt-br/navegue-por-temas/crianca-e-adolescente/acoes-e-
programas/DIAGNSTICONOSUSEPRIMEIROSCUIDADOSNUMA
PERSPECTIVAMULTIPROFISSIONAL.pdf

2- Genética Meédica HC/UFMG. TelegenéticaMG. Disponivel em:
https://calendar.google.com/calendar/u/1/r

V - DATA:

26/04/2023 NATJUS - TIMG
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