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PARECER TECNICO/SES/SJ/NATJUS N° 2930/2022
Rio de Janeiro, 25 de novembro de 2022.

Processo n°® 0292235-28.2022.8.19.0001,
ajuizado por | |

representado por | |

O presente parecer visa atender a solicitagdo de informagOes técnicas do 1°
Juizado Especial Fazendario da Comarca da Capital do Estado do Rio de Janeiro, quanto ao
exame de sequenciamento de nova geracao (NGS) para sindrome nefrdtica — teste genético.

| —RELATORIO

1. Para elaboracdo deste parecer técnico foi desconsiderado o documento acostado
as folhas 18 e 19 devido ao lapso temporal.

2. De acordo com documento médico do Hospital Universitario Pedro Ernesto (fl.
17), emitido em 05 de outubro de 2022, pelo médico nefrologista pediatra
| | 0 Autor, de 04 anos de idade, abriu quadro de
sindrome nefrética abaixo de 02 anos, o que configura maior risco de cértico-resisténcia, mas,
no momento, se comportando como coértico-sensivel/dependente. Sem programacgéo de biopsia
por ora, mas familia solicita teste genético. Avd falecido em HD sem causa definida. Foi
solicitado painel NGS para sindrome nefrética — teste genético.

11 - ANALISE
DA LEGISLACAO

1. A Portaria de Consollda(;ao n® 3/GM/MS, de 28 de setembro de 2017, contém as
diretrizes para a organizacio da Atencéo & Salde no &mbito do Sistema Unico de Saude (SUS)
visando superar a fragmentacdo da atencdo e da gestdo nas Regides de Salde e aperfeicoar o
funcionamento politico-institucional do SUS com vistas a assegurar ao usuario o conjunto de
ac0es e servicos que necessita com efetividade e eficiéncia.

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

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

4, Considerando a Politica Nacional de Regulacdo 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:
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| - Central de Regulacéo de Consultas e Exames: regula o acesso a todos 0s
procedimentos ambulatoriais, incluindo terapias e cirurgias ambulatoriais;

Il - Central de Regulacdo de Internagdes Hospitalares: regula o acesso aos
leitos e aos procedimentos hospitalares eletivos e, conforme organizagéo local,
0 acesso aos leitos hospitalares de urgéncia; e

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

DO QUADRO CLINICO

1. A sindrome nefrotica é um distdrbio dos glomérulos (aglomerados de vasos
sanguineos microscopicos nos rins que tém pequenos poros através dos quais o sangue é filtrado)
em que quantidades excessivas de proteina sdo excretadas na urina. A excre¢do de proteina
excessiva tipicamente leva ao acimulo de liquido no corpo (edema) e niveis baixos de albumina
de proteina e altos niveis de gorduras no sangue®.

DO PLEITO

1. Os painéis genéticos sdo ferramentas muito Uteis de diagndstico molecular que
auxiliam os médicos nos casos em que outras abordagens, como, avaliar o gene prevalentemente
relacionado, ndo se mostra eficaz. Deve-se pensar na escolha de um painel sempre que a
investigacdo envolve um numero de genes cujo custo de andlise destes seja vantajoso para o
paciente em comparacdo ao do sequenciamento do exoma completo. Os painéis genéticos
possibilitam o diagnostico preciso, muitas vezes influenciando na decisdo terapéutica, em
medidas preventivas e no aconselhamento genético?.

2. A tecnologia de sequenciamento de nova geracdo (next-generation sequencing,
NGS) tem claras vantagens sobre as técnicas de sequenciamento convencional, oferecendo um
alto rendimento diagnoéstico ao permitir definir um espectro mutacional abrangente. O NGS
permite o sequenciamento de varios genes simultaneamente com custo global relativamente
baixo, tornando painéis de genes uma alternativa atrativa para o screening genético®.

111 - CONCLUSAO

1. Informa-se que o exame painel NGS para sindrome nefroética (teste genético)
plelteado esta indicado para melhor investigacdo genética e elucidacdo diagndstica, assim como
a definicdo terapéutica do quadro clinico que acomete o Autor (fl. 17). Além disso, esta
padronizado na Tabela de Procedimentos, Medicamentos, Orteses/Préteses e Materiais
Especiais do SUS (SIGTAP), como: sequenciamento completo do exoma e identificacdo de

! O’BRIEN, F. Manual MSD. Sindrome nefrética. Disponivel em: <https://www.msdmanuals.com/pt-br/casa/dist%C3%BArbios-
renais-e-urin%C3%A1rios/dist%C3%BArbios-da-filtra%C3%A7%C3%A30-dos-rins/s%C3%ADndrome-
nefr%eC3%B3tica#:~:text=A%20s%C3%ADndrome%20nefr%eC3%B3tica%20%C3%A9%20um,prote%C3%ADNa%20s%C3%A30
%?20excretadas%20na%?20urina.>. Acesso em: 25 nov. 2022.

2 DBMolecular. Painéis de Sequenciamento de Nova Geragdo (NGS). Disponivel em: <
https://www.dbmolecular.com.br/artigo/paineis-de-sequenciamento-de-nova-geracao-ngs-entenda-suas-aplicacoes-e-vantagens>.
Acesso em: 25 nov. 2022.

3 Malaga D.E.R. Avaliagdo e validagdo da utilidade clinica do sequenciamento de nova geragdo (NGS) para confirmagdo do
diagnéstico de doencas lisossomicas selecionadas LUME Repositério digital — Universidade Federal do Rio Grande do Sul
Dispon[ivel em: https://www.lume.ufrgs.br/handle/10183/193658 Acesso em: 25 nov. 2022.
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mutacdo por sequenciamento por amplicon até 500 pares de bases, sob os cddigos de
procedimento: 02.02.10.020-0 e 02.02.10.011-1.

2. Destaca-se que, no ambito do Estado do Rio de Janeiro, existem, conforme
Cadastro Nacional de Estabelecimentos em Saide — CNES:

e 0s Servicos Especializados em Atencdo a Pessoas com Doencas Raras®;

e 0s Servicos Especializados em Diagnostico de Laboratério Clinico — Exames
de Genética®.

3. Cabe ressaltar que o Demandante esta sendo acompanhado no Hospital
Universitario Pedro Ernesto, unidade de satde pertencente ao SUS. Isto posto, informa-se que €
de sua responsabilidade providenciar o encaminhamento do Autor, via Central de Regulagéo,
para uma unidade com Servicos Especializados em Atencéo a Pessoas com Doencas Raras e
Servicos Especializados em Diagnéstico de Laboratério Clinico — Exames de Genética®.

4. Ademais, este Nucleo efetuou consulta online as plataformas do Sistema
Estadual de Regulacdo — SER e SISREG Il1, mas ndo localizou a sua insercéo junto a este
sistema de regulacéo, para o atendimento da demanda.

5. No entanto, embora o exame pleiteado tenha recebido recomendacdo de
incorporagdo no SUS e o Estado do Rio de Janeiro conte com unidades de salde habilitadas no
CNES para Servico Especializado em Atencdo a Pessoas com Doengas Raras e Servico
Especializado em Diagnéstico de Laboratorio Clinico — Exames de Genética, este Nucleo ndo
encontrou nenhuma via administrativa de acesso, no dmbito do Estado do Rio de Janeiro,
para a realizacdo do exame demandado.

6. Cabe ainda esclarecer que o fornecimento de informagfes acerca de custeio ndo
consta no escopo de atuacéo deste Nucleo.

E o parecer.

Ao 1° Juizado Especial Fazendario da Comarca da Capital do Estado do Rio
de Janeiro, para conhecer e tomar as providéncias que entender cabiveis.

MARIZA DE QUEIROZ SANTA MARTA FLAVIO AFONSO BADARO
Enfermeira Assessor-chefe
COREN-RJ: 150.318 CRF-RJ 10.277
ID: 4439723-2 ID. 436.475-02

4 Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Sadde (CNES). Servigo Especializado em Atengdo a Pessoas com Doengas Raras no
estado do Rio de Janeiro. Disponivel em:

<http://cnes2.datasus.gov.br/Mod_Ind_Especialidades_Listar.asp?VTipo=168&V Listar=1&VEstado=33&VMun=&VComp=00&VT
erc=00&VServico=168&VClassificacao=00&VAmbu=&VAmbuSUS=1&VHosp=&VHospSus=>. Acesso em: 25 nov. 2022.

5 Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Sadde (CNES). Servigo Especializado em Diagnéstico de Laboratério Clinico — Exames
de Genética no municipio de Rio Bonito. Disponivel em:
<http://cnes2.datasus.gov.br/Mod_Ind_Especialidades_Listar.asp?VTipo=145&VListar=1&VEstado=33&VMun=&VComp=00&VT
erc=00&VServico=145&VClassificacao=011&VAmbu=&VAmMbuSUS=1&VHosp=&VHospSus=1>. Acesso em: 25 nov. 2022.

® CNES. Servicos Especializados em Atencéo a Pessoas com Doencas Raras e Servigos Especializados em Diagnéstico de
Laboratdrio Clinico — Exames de Genética. Disponivel em: <
http://cnes2.datasus.gov.br/Mod_Ind_Especialidades_Listar.asp?VTipo=168&V Listar=1&VEstado=33&VMun=&VComp=00&VTe
rc=00&V Servico=168&VClassificacao=00&VAmMbu=&VAmMbuSUS=1&VHosp=&VHospSus=>. Acesso em: 25 nov. 2022.
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