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NOTA TECNICA
IDENTIFICACAO DA REQUISICAO

SOLICITANTE: MM. Juiza de Direito Dra. Simone Torres Pedroso
PROCESSO N°.: 00466208420208130114
SECRETARIA: Vara da Infancia e Juventude da Comarca de Betim

| - DADOS COMPLEMENTARES A REQUISICAO:
REQUERENTE: R. V. G. S.
IDADE: 06 anos
PEDIDO DA ACAO: Suplemento e Insumos Dieta enteral trophic basic
infantil m(24 altas 400mg/més) fraldas descartaveis (tamanho EXG, 120
unidades/més) lengos umedecido (7 pacotes/més), seringa de 10ml e 60 ml
(30 seringas/més), gaze (30 pacotes/més), frascos de 250ml (30 unidades/
més) e sonda boton tipo balonado (16FR, 1,7 cm) com troca semestral.
DOENCA(S) INFORMADA(S): CID 10 G 80.9
FINALIDADE / INDICAGAO:.
REGISTRO NO CONSELHO PROFISSIONAL: CRESS 19.872, CRFa 6-
4321, CRN 9/3228, CRM 20.100, 34.1222 e 71737.
NUMERO DA SOLICITACAO: 2021.0002306
Il - PERGUNTAS DO JUiZO:
Solicitagcdo de informacdes técnicas acerca dos procedimentos
disponibilizados para o caso como o dos presentes autos.
Il - CONSIDERACOES SOBRE O CASO

Conforme relatério multiprofissional médico, datados de 16/05/2018,
20/07/2018, 28/08/2018, 19/03/2019, 22/03/2019, 27/09/2019, trata-se de
criangca com 6 anos de idade, em tratamento multiprofissional na AMR
para reabilitagao neurolégica e com alguns atendimentos/internagao no
Hospital Jodao Paulo ll, devido a quadro neurolégico permanente sem

perspectiva de cura. Apresenta paralisia cerebral mista decorrente de
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sindrome de West, a atraso global do desenvolvimento neuropsico-
motor, déficit cognitivo importante, crises convulsivas, disturbio do
sono. E cadeirante, totalmente dependente para as atividades da vida
diaria, com incontinéncia urinaria e anal, disturbio da degluti¢cao, sendo
necessario gastrostomia endoscoépica realizada em 10/05/2018. Em uso
de sonda gastrica com botton balonado 16 FR, 1,7cm para dieta enteral
intermitente, além do uso de vigabatrina, topiramato, clobazan, acido
valproico para controle da epilepsia. Necessita de dieta enteral trophic
basic infantil (24 latas de 400mg/més), fraldas descartaveis (tamanho
EXG, 120 unidades/més) pois ndo tem previsdo de adquirir controle de
controle esfincteriano; lengos umedecidos (7 pacotes/més) para higiene
local e manter a saude da pele, seringa de 10 e 60 ml (30 seringas/més),
gaze (30 pacotes/més), frascos de 250ml (30 unidades/més) e sonda
boton tipo balonado (16FR, 1,7 cm) com troca semestral de acordo com
o desgaste da mesma.

A sindrome de West é uma das encefalopatias epilépticas que
surgem na lactancia, consiste numa triade de sinais clinicos e
eletroencefalograficos atraso do desenvolvimento, espasmos infantis e
tragado eletroencefalografico com padrao de hipsarritmia. As crises sao
traduzidas por espasmos ou uma salva de espasmos com seguintes
caracteristicas flexdo subita da cabeca, com abducdo dos membros
superiores e flexdo da pernas € comum a emissdo de um grito por ocasiao
do espasmo. Sao frequentes particularmente durante a vigilia, podendo
chegar até a centena ou mais por dia, com duragdo média de cada crise de
alguns segundos. As vezes as crises sao representadas apenas por flexao
da cabega (tique de sabam ou “espasmo saudatorio”). Associa-se a perdas
neuropsiquicas para crianca afetada, esta perda esta na dependéncia

da precocidade de diagnéstico e da intervengao aplicada, além de
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aumento da mortalidade devido ao risco de acidentes e traumas, crises
prolongadas e morte subita. A hipsarritmia pode desaparecer ou se
transformar no decorrer do tempo. A crianca apresenta sérias
complicagoées respiratérias, devido aos frequentes espasmos,
deformidades, principalmente de MMSS e MMII. Pode ocorrer subluxagéo
do quadril. Comumente as pessoas com sindrome de West tém uma
pequena expectativa de vida.

Seu tratamento objetiva propiciar uma melhor qualidade de vida
possivel para o paciente, pelo alcance de adequado controle de crises,
com o minimo de efeitos adversos, buscando, idealmente, a remissao
total das crises, ja que nao tem cura. O controle satisfatorio da epilepsia
leva ndo s6 a melhoria da qualidade de vida, mas propicia maior
possibilidade de reduzir o comprometimento do desenvolvimento
neurolégico do paciente. Geralmente é indicado o uso de tratamento
medicamentoso com farmaco anti-epilépticos (FAE) como vigabatrina,
valproato de soédio; topiramato; benzodiazepinicos; levetiracetam;
lamotrigina. Também é indicado o uso de hormdnio adrenocorticotrofico
(ACTH). O uso dessas medicagoes deve ser feito com base nas
indicagcdes do médico, pois elas podem causar efeitos colaterais. Além
da medicagdo, o tratamento da sindrome de West inclui terapia
ocupacional, fisioterapia e fonoaudiologia. No Brasil, pelo dificil acesso a
ACTH, é comum o uso de outros corticosteroides, como a prednisolona. No
Sistema Unico de Saude (SUS) o tratamento da epilepsia esta previsto
no Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéutica da Epilepsia (PCDT) estando
disponiveis as drogas fenobarbital, fenitoina, primidona, topiramato,
lamotrigina, carbamazepina e valproato de sédio.

O SUS disponibiliza alternativas terapéuticas, dentre elas, os

Programas Melhor em Casa e Farmacia Popular. O Programa Melhor
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em Casa visa atender as necessidades advindas de pacientes para os
quais a atencdao domiciliar é considerada a oferta mais oportuna para
tratamento, paliagcdo, reabilitagdo e prevencao de agravos, visando a
ampliacdo de autonomia do usuario, familia e cuidador. E reservado aos
pacientes que com estabilidade clinica, necessitam de atencao a saude
em situagdo de restricao ao leito ou lar, temporaria ou definitiva, ainda
que se apresentam em grau de vulnerabilidade. A inscrigao nesse
programa se da no Centro de Saude de referéncia do paciente e permite
0 acesso a um servigco multidisciplinar qualificado apto a melhor
atender as necessidades apresentadas de seringas, gazes, frascos de
250 ml. O Programa Farmacia Popular permite a dispensagdo de
fraldas aos pacientes geriatricos ou com incontinéncia, desde que o
paciente seja deficiente ou tenha idade igual ou superior a 60 (sessenta)
anos. Para a obtencdo deste beneficio o paciente devera apresentar
prescricao, laudo ou atestado médico que indique a necessidade do
uso de fralda, no qual também conste, a hipoétese de paciente com
deficiéncia, e sua respectiva Classificagdo Internacional de Doengas (CID).

A terapia alimentar, nos casos de necessidades alimentares
especiais, difere muito conforme o tipo de alteragao fisioldégica e
metabdlica de cada individuo. Nesse sentido, uma ateng¢ao nutricional
bem planejada pode suprir as necessidades nutricionais do individuo,
sob os aspectos qualitativo e quantitativo, bem como sob a forma de
administracao dos alimentos. A terapia enteral (TNE), consiste de
procedimentos que permitem a administragcao de nutrientes pelo trato
digestivo por via oral, sondas ou estomias, visando manter e/ou
recuperar o estado nutricional do paciente. A estomia (ou ostomia) é um
procedimento ciruargico que consiste na exteriorizagdo de parte do

sistema digestoério criando uma abertura artificial entre 6rgaos internos
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e o0 meio externo para possibilitar a alimentagao. A permanéncia da
sonda de gastro/jejunostomia ndao tem periodo definido, sendo
comumente mantida em longo prazo em fungdo da necessidade de
suporte nutricional do paciente. A troca da sonda nao é rotineiramente
necessaria e nao tém intervalo de tempo definido na literatura, estando
esta indicacao limitada as situagcées de complicacdo e a decisao de
substituicdo a partir de critérios do cirurgiao e equipe (ruptura,
deterioragao, oclusao da sonda).

A TNE ¢ indicada para individuos com alteragcao metabdlica ou
fisiolégica que cause mudancgas restritivas ou suplementares em sua
alimentagao relacionadas a utilizagcdo biolégica de nutrientes ou a via de
consumo alimentar (enteral ou parenteral). Por isto esta terapia deve ser
orientadas por nutricionista, que determinara o tipo e volume de dieta
necessario a cada caso. O SUS, nao trata as dietas e insumos como
medicamentos, assim nao existe legislagao nacional determinando o
fornecimento de dieta industrializada para uso domiciliar. A Politica
Nacional de Alimentagcdo e Nutricdo (PNAN) confere institucionalidade a
organizagao e oferta dos cuidados relativos a alimentagao e nutrigao,
bem como ressalta o papel do SUS na agenda de seguranga alimentar
e nutricional e na garantia do direito humano a alimentagao adequada
e saudavel. Nesse contexto, destaca-se que o cuidado alimentar devera,
sempre que possivel, ser realizado por meio de técnicas dietéticas
especificas que utilizam os alimentos como base da dieta do individuo,
mesmo que portadores de necessidades especificas. Excepcionalmente
em situacdo cientificamente justificada, se esgotadas todas as outras
alternativas, existem diretrizes regulatorias loco-regionais, construidas para
disponibilizagdao de dieta industrializada. No Brasil, o uso de dietas

artesanais e/ou semi-artesanais é incentivado para individuos sob
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cuidados no domicilio.

Desde 2011 o SUS disponibiliza alternativas terapéuticas como o
Programa Melhor em Casa, visando atender as necessidades advindas
de pacientes para os quais a atengao domiciliar é considerada a oferta
mais oportuna para tratamento, paliacdo, reabilitacdo e prevencao de
agravos, visando a ampliagdo de autonomia do usuario, familia e cuidador.
Reservado aos pacientes que com estabilidade clinica, que necessitam
de atengcao a saude em situacido de restricao ao leito ou lar, temporaria
ou definitiva, ainda que se apresentam em grau de vulnerabilidade. A
inscricdo nesse programa se da no Centro de Saude de referéncia do
paciente e permite o0 acesso a um servico multidisciplinar qualificado
apto a melhor atender as necessidades apresentada. As Secretarias de
Saude dos Estados e Municipios em gestao plena e com a assinatura do
termo de compromisso de gestao constante nas diretrizes operacionais do
pacto pela Saude de 2006, devem organizar e promover as agdes de
saude, estabelecer fluxos e mecanismos de referéncia e contra
referéncia para a assisténcia as pessoas com estomia na atengao
basica, média complexidade e alta complexidade (Aten¢ao Hospitalar)
inclusive troca de sondas e cirurgia de reversdao das estomias
temporarias. Os municipios devem zelar pela adequada utilizacdo das
indicacdes clinicas de dispositivos coletores e adjuvantes de protecédo e
segurangca para pessoas com estomia, efetuar o acompanhamento,
controle e avaliagao que permitam garantir adequado desenvolvimento
das atividades previstas para a assisténcia as pessoas com estomia,
promover a educacdo permanente de profissionais na atengao basica,
média e alta complexidade.

As dietas enterais variam quanto a seu tipo em artesanal ou

industrial. As dietas artesanais sao produzidas diariamente em
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condic¢des rigorosas de higiene, sob orientagao de nutricionista, a partir
de produtos in natura, cozidos, ou nao, triturados e peneirados.
Contém proteinas, vitaminas, carboidratos, sais minerais e compostos
bioativos, flavondides e outros fendlicos em propor¢ao adequada as
necessidades estabelecidas. Os compostos bioativos possuem
propriedades antioxidantes, moduladoras da resposta imunolégica que
diminuem o risco de mortalidade de doencas crbénicas nao transmissiveis.
Podem ser indicadas para pacientes estaveis clinicamente, com doencas
créonicas ou em tratamento paliativo. Apresentam como vantagem em
relacao as industrializadas, seu menor custo, maior concentragao de
probiéticos, manutengao do vinculo com a familia, e maior sensagao
de estar alimentado. Tem o inconveniente de necessitar de
manipulagdo em condigdes sanitarias adequadas para evitar sua
contaminagao, pois sao sujeitas a maior risco de contaminagao
microbiologica e podem apresentar deficiéncias de micro e macronutrientes
em sua composicdo se ndo forem adequadamente preparadas. Devem ser
a primeira opcao para o uso domiciliar. Podem ter sua composicao
modificada de modo a suplementar as necessidades do paciente,
inclusive com componente industrializado.

As dietas industrializadas sao regulamentadas pela ANVISA e
contém macro e micronutrientes em proporgoes padronizadas
conforme seu tipo. A dieta padrdo contem proteinas, lipidios, carboidratos,
vitaminas e minerais, necessarios a nutricido de individuos normais. As
dietas industrializadas apresentam custo mais elevado, maior controle
de qualidade sanitaria, maior comodidade de preparagdao e composicao
quimica definida. A dieta trophic infantil € uma formula industrializada
nutricionalmente completa em po, isenta de gluten e lactose. Formulado

com proteina isolada do soro do leite e 11% proteina concentrada do leite,
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oferece 12% de proteinas, 53% carboidratos, 35% de lipidios, vitaminas e
minerais de forma adequada. Atende a necessidade nutricional,
respeitando as principais recomendagoes de entidades renomadas
para criangas entre 3 e 10 anos.

Em maio de 2012, o Conselho Regional de Nutricao do Parana
divulgou parecer comparando as dietas artesanais e industrializadas
para pacientes com necessidade de nutricao enteral. Os autores
concluiram que nao existem evidéncias de superioridade de uma
formula em relagcao a outra, ja que a dieta artesanal pode ser
modificada e adequada as necessidades especiais, incluindo o uso de
suplementos industriais. Também estudos demonstram nao haver
evidéncias cientificas que mostrem prejuizo na absorcao de nutrientes
provenientes de formula nutricional com alimentos na inexisténcia de
disfungbes absortivas no sistema digestivo e de doencas que
demandam necessidades especiais de nutrientes. Mesmo em situagoes
especiais, a dieta artesanal pode ser modificada e adequada as
necessidades especiais dos pacientes. Assim do ponto de vista de efeito
nutricional se comparadas a dieta artesanal e industrializada tem o
mesmo efeito e podem ser usadas indistintamente, devendo, a
artesanal, ser a primeira opg¢ao para o uso domiciliar.

CONCLUSAO: trata-se de crianca com 6 anos de idade, em tratamento
para reabilitagao neurolégica, devido a quadro neurolégico permanente
sem perspectiva de cura. Apresenta paralisia cerebral mista por
sindrome de West, atraso global do desenvolvimento neuropsicomtor,
déficit cognitivo importante, crises convulsivas, distirbio do sono. E
cadeirante, totalmente dependente para as atividades da vida diaria,
com incontinéncia urinaria e anal, disturbio da degluticido, com

gastrostomia endoscépica com sonda gastrica com botton balonado
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para dieta enteral intermitente. Uso de vigabatrina, topiramato, clobazan,
acido valproico para controle da epilepsia. Necessita de dieta enteral
trophic basic infantil; fraldas descartaveis; lengos umedecido; seringa
de 10 e 60 ml; gaze; frascos de 250ml e sonda botton tipo balonado
(16FR, 1,7 cm) com troca semestral de acordo com o desgaste da
mesma.

A sindrome de West é uma das encefalopatias epilépticas que
surgem na lactancia, consiste numa triade de sinais clinicos e
eletroencefalograficos atraso do desenvolvimento, espasmos infantis e
tragado eletroencefalografico com padrao de hipsarritmia. Associa-se
a perdas neuropsiquicas relacionada a precocidade de diagnostico e da
intervencdo e do aumento da mortalidade devido ao risco de acidentes
e traumas, crises prolongadas e morte subita. Comumente a
expectativa de vida é pequena.

Seu tratamento objetiva propiciar a melhor qualidade de vida
possivel para o paciente, pelo alcance de adequado controle de crises,
com o minimo de efeitos adversos, buscando, idealmente, a remissao total
destas, ja que nao tem cura. Geralmente é indicado o uso de ACTH e de
FAE. Além da medicacdo, o tratamento da sindrome de West inclui
terapia ocupacional, fisioterapia e fonoaudiologia. No SUS nao ha
PCDT desta sindrome, e sim o da epilepsia que disponibiliza as drogas:
topiramato, lamotrigina, valproato de sédio e clobazan no CEAF.

A TNE, consiste de procedimentos que permitem a administracao
de nutrientes pelo trato digestivo por via oral, sondas ou estomias,
visando manter e/ou recuperar o estado nutricional do paciente. A
estomia € um procedimento cirurgico que consiste na exteriorizagao
de parte do sistema digestorio criando uma abertura artificial entre 6rgaos

internos e o meio externo para possibilitar a alimentagao. A troca da
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sonda nao é rotineiramente necessaria e nao tém intervalo de tempo
definido na literatura, estando esta indicagao limitada as situagdées de
complicagcao e a decisao de substituicao a partir de critérios do
cirurgiao e equipe coo ruptura, deterioragao, oclusao da sonda.

As Secretarias de Saude dos Estados e Municipios em gestédo
plena, devem organizar e promover as acdes de saude, estabelecer
fluxos e mecanismos de referéncia e contra referéncia para a
assisténcia as pessoas com estomia na atencdo basica, media
complexidade e alta complexidade (Atengao Hospitalar) inclusive troca de
sondas. Os municipios devem zelar pela adequada utilizacdo das
indicacdes clinicas de dispositivos coletores e adjuvantes de protecéo e
seguranga para pessoas com estomia, efetuar o acompanhamento,
controle e avaliagao que permitam garantir adequado desenvolvimento
das atividades previstas para a assisténcia as pessoas com estomia.

Desde 2011 o SUS disponibiliza alternativas terapéuticas
como o Programa Melhor em Casa, para atender as necessidades
advindas de pacientes em atencao domiciliar. A inscrigdo nesse
programa se da no Centro de Saude de referéncia do paciente e permite
0 acesso a um servigo multidisciplinar qualificado apto a melhor
atender as necessidades apresentada como gazes, seringas, frascos e
lengcos umedecidos. O SUS, nao trata as dietas como medicamentos,
assim nao existe legislagdao nacional determinando o fornecimento de
dieta industrializada para uso domiciliar. No Brasil, o uso de dietas
artesanais e/ou semi-artesanais é incentivado para individuos sob
cuidados no domicilio, como primeira escolha, ja que ha evidencias na
literatura que se preparada de forma adequada, pode vir a suprir as
necessidades do paciente. Além disto, apresenta o mesmo efeito

nutricional da dieta industrializada, tem maior concentragcao de
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probidticos, polifendis e antioxidante, o que beneficia paciente
constipados e idosos, € mais barata. Podem ter sua composicao
modificada, de modo a suplementar as necessidades dos pacientes,
inclusive com componente industrializado, se necessario. Em que pese
a prescricdo de suplemento industrializado, nao existem justificativas
cientificas ou contra-indicagées para uso de dieta artesanal por parte
desta paciente, assim, esta deve ser oferecida prioritariamente,

podendo ser complementada como demandado.
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