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Em suma, trata-se de Autora, de 02 anos e 10 meses de idade, com diagndstico de
erro inato do metabolismo, denominado doenc¢a da urina em xarope de bordé (CID 10 E71.0),
apresenta quadro de alterac@o do desenvolvimento motor, com hipotonia generalizada grave, em
uso de gastrostomia e traqueostomia, atualmente sem sustentacdo de tronco e cabeca. Sendo
solicitado carrinho com adaptacdes adequadas que se encontram somente no modelo Kimba
2.0 T 2 (criangas de 1 a 10 anos) - Num. 184900527 - Pag. 1; Num. 184898737 - Pag. 14.

A doenca da urina em xarope de bordd é um transtorno hereditario recessivo
autossdbmico com mdltiplas formas de expressdo fenotipica, causado por um defeito na
descarboxilacdo oxidativa de aminoacidos de cadeia ramificada. Estes metabolitos se acumulam nos
liquidos corporais e produzem um odor de xarope de bordo. A doenga esta dividida nos subtipos
classico, intermediario, intermitente e de resposta a tiamina. A forma classica se apresenta nas
primeiras cinco semanas de vida com cetoacidose, hipoglicemia, émese, ataques neonatais e
hipertonia. As formas intermediéria e intermitente se apresentam na infancia ou mais tarde com
episddios agudos de ataxia e vomitos®.

O atraso do desenvolvimento esté4 associado a varias condi¢des da infancia, desde
a concepgdo, gravidez e parto, decorrentes de fatores adversos como a subnutricdo, agravos
neuroldgicos, como a encefalopatia cronica da infancia (paralisia cerebral), e genéticos, como a
sindrome de Down. O atraso pode ser também uma condicao transitoria, ndo sendo possivel definir
qual serd o desfecho do desenvolvimento da crianca, 0 que pressupde o acompanhamento com
avaliagBes periddicas?.

A hipotonia define-se como a diminui¢éo do ténus muscular, de forma generalizada
ou focal, gue geralmente se associa a um déficit no desenvolvimento psicomotor. Caracteriza-se pela
diminuicdo da resisténcia oferecida ao movimento passivo, estando associada a perda da forca
muscular. A hipotonia € um sinal frequente no periodo neonatal, podendo resultar de uma disfungéo
a qualquer nivel do sistema motor (cortex motor, medula espinhal, nervo periférico, placa
neuromuscular e masculo), o que condiciona uma enorme variedade de patologias®.

! BIBLIOTECA VIRTUAL EM SAUDE. Descritores em Ciéncias da Satide. DeCS/MeSH. Doenga da Urina de Xarope de Bordo.
Disponivel em: <https://decs.bvsalud.org/ths/resource/?id=8547 &filter=ths_termall&q=doen%C3%A7a%20da%20urina>. Acesso em:
24 abr. 2025.

2DORNELAS, L. F. et al. Atraso do desenvolvimento neuropsicomotor: mapa conceitual, definicGes, usos e limitagdes do termo.
Revista Paulista de Pediatria. Volume 33, Issue 1, March 2015, Pages 88-103. Disponivel em: <
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0103058214000239?via%3Dihub>. Acesso em: 24 abr. 2025.

3 SAMPAIO, B. et al. Um final feliz!: causa rara de hipotonia cervical em lactente. Acta Pediétrica Portuguesa Sociedade Portuguesa de
Pediatria, n.1, p.9-11, 2009. Disponivel em:

<http://repositorio.hospitaldebraga. pt/bitstream/10400.23/373/1/causa%?20rara%20de%20hipotonia%20cervical%20em%?20lactente.pdf>
. Acesso em: 24 abr. 2025.
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Informa-se que o carrinho com adaptacdes adequadas que se encontram somente
no modelo Kimba 2.0 T 2 (criancas de 1 a 10 anos) pleiteado esta indicado, diante o quadro clinico
apresentado pela Autora (Num. 184900527 - P4g. 1). Contudo, tal equipamento pleiteado ndo se
encontra disponivel no ambito do SUS no municipio de Silva Jardim e no Estado do Rio de Janeiro.

N4o h4, portanto, atribuicéo exclusiva do Municipio de Silva Jardim ou do Estado
do Rio de Janeiro em fornecer esse equipamento.

Como uma alternativa terapéutica no &mbito do SUS a Autora, informa-se que, de
acordo com a Tabela de Procedimentos, Medicamentos, Orteses/Préteses e Materiais Especiais do
SUS (SIGTAP), conforme o disposto na Relacdo Nacional de AcOes e Servigos de Saude
(RENASES), consta cadeira de rodas para tetraplégico - tipo padréo (07.01.01.004-5), adaptacédo do
apoio de pés da cadeira de rodas (07.01.01.028-2), apoios laterais de quadril para cadeira de rodas
(07.01.01.030-4), apoio para estabilizacao da cabega na cadeira de rodas (07.01.01.031-2), adaptacéo
do apoio de bracos da cadeira de rodas (07.01.01.032-0), adaptacdo abdutor tipo cavalo para cadeira
de rodas (07.01.01.033-9).

O acesso aos servicos habilitados para o caso em tela ocorre com a insercdo da
demanda junto ao sistema de regulacdo. Cumpre salientar que a Politica Nacional de Regulac&o, esta
organizada em trés dimensdes integradas entre si: Regulacdo de Sistemas de Salde, Regulagdo da
Atencdo a Saude e Regulacdo do Acesso a Assisténcia, que devem ser desenvolvidas de forma
dindmica e integrada, com o objetivo de apoiar a organizacdo do sistema de satde brasileiro, otimizar
os recursos disponiveis, qualificar a atencdo e 0 acesso da populacao as acdes e aos servi¢os de saude.

A dispensacdo, confec¢do, adaptacdo e manutencdo de Orteses, proteses e meios
auxiliares de locomogdo (OPM), sdo de responsabilidade das oficinas ortopédicas. Tais oficinas
devem estar articuladas e vinculadas a estabelecimentos de saude habilitados como Servico de
Reabilitacao Fisica ou ao CER com servico de reabilitacéo fisica.

Considerando o municipio de residéncia da Autora e a Rede de Reabilitacdo Fisica
do Estado do Rio de Janeiro, ressalta-se que, no ambito do municipio de Silva Jardim é de
responsabilidade da AFR - Associacdo Fluminense de Reabilitacdo (CER 11) e APN -
Associacdo Pestalozzi de Niterdi (CER 1), a dispensacao de Orteses, proteses e meios auxiliares
de locomocao, conforme Deliberacdo CIB-RJ n.° 6.262, de 17 de setembro de 2020, que repactua a
grade de referéncia da Rede de Cuidados & Pessoa com Deficiéncia (RCPD) no ambito do Estado do
Rio de Janeiro.

Cumpre esclarecer que o fluxo administrativo para a obtencdo dos meios auxiliares
de locomocdo, consiste no encaminhamento da Autora, via Sistema de Regulacéo (SISREG), pela
sua unidade de satde de referéncia, a uma das instituicdes da Rede de Reabilitacéo Fisica do Estado
do Rio de Janeiro*.

No intuito de identificar o correto encaminhamento da Requerente nos sistemas de
regulacdo, este Nicleo consultou o SISREG® e ndo obteve nenhum dado sobre encaminhamento da
Autora em relagéo a demanda de cadeira de rodas.

4 Deliberagio CIB n° 1273 de 15 de abril de 2011. Disponivel em: <http://www.cib.rj.gov.br/deliberacoes-cib/73-2011/abril/2075-
deliberacao-cib-n-1273-de-15-de-abril-de-2011.html>. Acesso em: 24 abr. 2025.

5 SISREG. Sistema de Regulago. Consulta de Solicitagdes. Disponivel em:<https:/sisregiii.saude.gov.br/cgi-bin/index>. Acesso em: 24
abr. 2025.
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Portanto, para acesso ao equipamento cadeira de rodas, pelo SUS e através da via
administrativa, sugere-se que o representante legal da Autora compareca a unidade basica de
salde, mais préxima de sua residéncia, a fim de requerer a sua insercdo junto ao sistema de
regulacéo para encaminhamento a sua oficina ortopédica de referéncia.

Em consulta ao banco de dados do Ministério da Saude ndo foi encontrado o
Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas para a enfermidade doenca da urina em xarope de bord®6.

Em consulta ao sitio eletrdnico da CONITEC® (Comissdo Nacional de Incorporacéo
de Tecnologias no SUS) ndo foi encontrado nenhum posicionamento sobre recomendacdo de
possivel incorporacdo do carrinho modelo Kimba 2.0 — marca Ottobock.

No que tange ao registro, junto a Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria —
ANVISA, o equipamento carrinho modelo Kimba 2.0 possui registro ativo.

Cumpre informar, que ha disponivel no mercado brasileiro outros tipos de cadeira de
rodas/carrinho. Assim, cabe dizer que Ottobock corresponde a marca e, segundo a Lei Federal n°
14.133 de 01 de abril de 2021, a qual institui normas de licitacdo e contratos da Administragdo
Publica, a licitacdo destina-se a garantir a observancia do principio constitucional da isonomia, a
selecionar a proposta mais vantajosa para a Administracdo e a promoc¢do do desenvolvimento
nacional sustentavel. Sendo assim, 0s processos licitatérios de compras séo feitos, em regra, pela
descricdo do insumo e ndo pela marca comercial, permitindo ampla concorréncia.

E o parecer

Ao 5° Juizado Especial de Fazenda Publica da Comarca de Niterdi do Estado
do Rio de Janeiro, para conhecer e tomar as providéncias que entender cabiveis.
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Fisioterapeuta
CREFITO2/104506-F
MAT.: 74690

RAMIRO MARCELINO RODRIGUES DA SILVA
Assistente de Coordenagao
ID. 512.3948-5
MAT. 3151705-5

FLAVIO AFONSO BADARO
Assessor-chefe
CRF-RJ 10.277
ID. 436.475-02

® Comissdo Nacional de Incorporagio de Tecnologias no SUS (CONITEC) e Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas (PCDT).
Disponivel em: <http://conitec.gov.br/index.php/protocolos-e-diretrizes#S>. Acesso em: 24 abr. 2025.
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