Reflexdes sobre a portaria 1531

Ano de 2001, setembro. Promulgada a portaria 1531, a portaria do BIPAP. Parecia
um sonho, a coroagdo de uma luta... tantas idas a Brasilia, tantosemtogima tentativa
de chamar atencdo a causa da distrofia. Seria o fim de taattes de criancas, jovens
inocentes no auge de sua vida, tantas lagrimas de meu Deus!

Os meses foram se passando, sabiamos que néo seria factjokdakavia a lei!
E vieram as acles e o0s primeiros resultados. Timidos, cla@cdes pelas promotorias
ficaram mais agressivas, porém nem sempre havia organizagéaciéetes capaz de
amparar a pressao. O lado profissional, por sua vez, sempre miio, tijgrem sdo estes
distréficos, que ja tem seu destino marcado? Que querem, se sua daddéemade
qualidade?

Por outro lado, no barco da distrofia, outros pacientes com doencas
neuromusculares conseguiram seus BiPAPs. Claro, pela Constituicacsfmdayuais.
Como exemplo, o primeiro aparelho “saiu” para uma pessoa com escoliose congénita!

Os anos se passaram...Como ficou nosso pais? Bem, da até pra Eiséados
que fizeram alguma coisa:

1- S&o Paulo- através da ABDIM e do Instituto do Sono tem amplo progtama
ventilacdo. Posso dizer, onde trabalho, a ABDIM, que temos cerca de 70
pacientes em uso de ventilacdo. Sabemos que no Instituto do Sono ha um grande
namero e a nossa Secretaria Estadual cobre desde sempre sodasngas
neuromusculares. Percebendo a falha da portaria 1531, a Secretabaitpass
aquisicdo de Cough Assist. Além disso, interfaces séo trocamasnwior
frequéncia, permitindo alternancia de pontos de pressao e evitandaseS&0
Paulo ainda foi além: forneceu o ambu, fundamental para a fisiaterapi
respiratdria (air-stacking). Porém, nosso Estado ndo cumpriu aipdrs&l1! Por
gue? Porque percebeu o erro, a impossibilidade...um ndamero tdo grande de
pacientes sendo controlado em seu domicilio... A regra € a regigaalizaa
excecdo a ida a casa do paciente mais grave.

2- Minas Gerais - criou um programa de ventilacdo mais préxinforaa da
portaria 1531, através de visitas domiciliares. Acredito que seuerolhe
pacientes seja menor devido ao formato. O programa é de excef@néia nao
contam com Cough Assist.

3- Ceara- existe através da Secretaria Estadual apoio Eafaa de criancas com
amiotrofia tipo 1 de hospitais. Ndo segue o modelo de visitas damesilia
distréficos preconizados pela portaria 1531.

4- Pard - sabemos que a Secretaria Estadual forneceu BiPAPa pasociacao -
APDIM, mas por falta de pessoal técnico os pacientes ndo ventilam.

5- Em outros Estados ndo ha programa. Alguns vém a S&o Paulo e aqgueamse
seu intento. Outros o fazem em seu proprio local de origem através jddicial
e esbarram na ignorancia dos profissionais no controle deste tipo de paciente.



Nestes anos avaliamos os resultados e tentamos a voltdia.Bxkgimas vezes
com grupos maiores, outras menores. Como deveria evoluir a portaria 15317
Sem davida a ampliacdo para todas as neuromusculares seria um item obrigagg6. M
isso basta?

Sabemos que ndo podemos falar em ventilagdo ndo invasiva sem o grande
companheiro dela! Quem conhece a doenc¢a neuromuscular e a insufie@nidaoria
sabe do que falo. Falo da “Maquina da Tosse” ou “Cough Assist”. Este #em
obrigatorio!

Outro problema € o préprio organograma da estrutura de atendimentiegeria
ser melhor discutida. Ou no minimo uma estrutura mais simplesadantalvez em
hospitais escola, ou avaliada regionalmente nos locais onde housssac@es. Quero
ressaltar que 0os mesmos precos que desinteressaram toddsitasagsparticulares,
publicas, em 2001, ndo foram alterados.

A troca de interfaces é muito importante, assim como sua variedade. Cadaa um te
uma conformacao facial, cada mascara tem pontos de presséanteesepossibilidade
de se ter 1 mascara a cada 3 /4 meses € muito importante. (a portaricafideb meses).

Ventilador Bilevel ou, como é conhecido, BiPAP, € uma maquina que vemtila
“pressdo”. H4 um momento de gravidade onde este ventilador atingenite e ha
necessidade de uma troca. Ha um erro na portaria 1531, repetido n@antara,
guando se fala em aparelho “volumétrico bilevel” e ndo “pressoriceehidd’, uma vez
gue nosso BIPAP ¢é a pressédo. Proposital, sem duvida. Porém, o propés#entsio na
primeira vez. Nao seria 0 caso de uma definicdo? S&o 7 anosidet@a ventilando e
gue ja estdo neste limite. Precisamos definir o ventilador volumétrico!

Falei muito, e nem sequer citei aqueles que foram submetittagueeostomia,
qgue se mantém excluidos na nova portaria.

Finalmente, o fator mais importante. H4 uma ignorancia bastgatele na
abordagem da insuficiéncia ventilatéria da doenca neuromuscular. O apoio
governamental pra se quebrar esta mordaca € vital.

Pronto, € isso. Quero que reflitam sobre o que foi a promulgacéo rdesta
portaria, a 1370. Ou seja, a mesma portaria 1531, agora para todasoasuseulares.
Aquela portaria que foi uma vitoria por existir, mas em termo8rmdsil, nestes anos,
deixou muito a desejar. Sem duvida houve um passo, porém muito timidm, Baeé
seja um alerta para sairmos da situacdo de passividade, espmitagies que talvez
demorem a acontecer.
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