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NOTA TECNICA
IDENTIFICACAO DA REQUISICAO

CAMARA/VARA: Vara da Infancia e Juventude e Execucgdes Penais
COMARCA: Betim

| - DADOS COMPLEMENTARES A REQUISICAO:

NUMERO DA SOLICITACAO: 2023.0004572

IDADE: 7 anos Sexo: Feminino

DOENCA(S) INFORMADA(S): CID 10 E46, J96.1, G72, M41

PEDIDO DA ACAO: Dieta Nutrienteral tetrapack 1.5 kcal/1000ml
FINALIDADE / INDICACAO: o insumo solicitado é imprescindivel para a

paciente, que necessita utiliza-los urgentemente, sob pena de grave

comprometimento do bem-estar e risco de morte

REGISTRO NO CONSELHO PROFISSIONAL: CRN9-0544 e CRMMG
27.145, 40.403, 44.061, 77.481, 76.789 e 84.491

Il — PERGUNTAS DO JUizO:

Antes de deliberar acerca do pedido de antecipacao de tutela, tenho por

certo que as demandas envolvendo assisténcia a saude devem seguir um
modesto contraditorio, mediante informacgdes técnicas a serem obtidas junto
aos orgaos competentes, visando assegurar a mais plausivel interpretacéo
juridica para o caso. Entendo, ainda, que deve ser cientificado o gestor de
salude para dizer se a indicacdo médica presente nos autos €
disponibilizada pelo SUS e, em caso contrario, se ha alternativas similares
condizentes com o porte da intervencdo e dos materiais. Destarte, com 0
intuito de assegurar maior eficiéncia na solucdo da presente demanda e
cumprindo o que fora recomendado, determino a Secretaria do Juizo que,
por meio do endereco eletrbnico, solicite informacfes técnicas acerca dos
procedimentos disponibilizados para o caso como o dos presentes autos.
lIl = CONSIDERACOES/RESPOSTAS:

Conforme relatérios médicos e nutricionais datados de 08/09/2021,
17/01/2023, 10/02/2023, 12/05/2023, 15/06/2023, 10/07/2023 e 21/08/2023,

trata-se de paciente MGCF, 7 anos com doenca genética autossomica
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recessiva neuromuscular grave e progressiva por mutacdo do gene
MEGF10, associada a miopatia multiminiocore selénico-proteina;
desnutricdo crbnica, apneia/hipoventilaco e escoliose em
acompanhamento multidisciplinar (fisioterapeuta nutricionista,
ortopedista, cardiologista, geneticista, neurologista, pneumologista, dentista
e ambulatorios de: doencas raras do HIJPIl e neuromuscular do HC).
Iniciou com os sintomas da doencga aos 6 meses de vida, evoluindo com
comprometimento ventilatorio necessitando de suporte ventilatorio
invasivo BIPAP, desnutricdo crbnica, em uso de suplementacéo
alimentar através de gastrostomia e escoliose de coluna vertebral
sendo necessario o uso de colete postural para auxilio de correcéo
postural. Em atividade escolar domiciliar por prescricdo médica, uso
dieta enteral industrializada, 200ml 4x/dia (media de 30 a 32 latas/més)
e artesanal 200ml 2x/dia por gastrostomia. Conforme relato da mée a
Defensoria Publica do Estado de Minas Gerais, datado de 04/09/2023, a
criangca recebia anteriormente as latas de Trophic Infant via SUS,
pore’m teve o fornecimento interrompido. Necessita do uso de Fortini
plus 32 latas de 400g/més, ou Trophic Infant 30 latas de 400g/més, ou
Pediasure 33 latas de 400g/més, ou Nutren Junior 32 latas de
400g/més, para ganhar peso visando cirurgia de correcdo da escoliose
no final de 2023. Caso nao receba a dieta indicada podera evoluir com
piora clinica e nutricional com hospitaliza¢gfes frequentes.

As miopatias congénitas sdo disturbios hereditarios raros dos
musculos, que causam uma reducdo no tébnus muscular e fraqueza.
Esses disturbios estdo presentes no nascimento ou surgem durante a
primeira infancia. Ha diversos tipos de miopatias congénitas. Os trés
tipos de miopatias congénitas mais comuns sdo a miopatia: centrais que
séo a forma mais comum e se dividem em central e a multiminicore (MnD);
a centronuclear e a nemalinica. Os sintomas e a expectativa de vida variam
de acordo com o tipo e a gravidade da miopatia. A MnD é uma doenca que

clinicamente causa fragueza muscular e problemas de saude
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relacionados, que variam de leves a fatais. Na sua forma mais comum,
chamada de forma classica, causa fragueza muscular comecando na
primeira infancia. Essa fraqueza é mais perceptivel nos musculos do
tronco e pesco¢o (musculos axiais), e € menos grave nos musculos dos
bracos e pernas. A fraqueza muscular faz com que os bebés afetados
parecam "moles” (hipotdnicos) e podem atrasar o desenvolvimento de
habilidades motoras, como sentar, ficar em pé e andar. A doencga faz
com que oS musculos da parede toracica e da coluna endurecam.
Quando combinada com a fraqueza dos musculos necessarios para
respirar, essa rigidez leva a problemas respiratérios graves ou com
risco de vida. Quase todas as criangcas com MmD desenvolvem
escoliose, que aparece durante a infancia e piora constantemente ao
longo do tempo. Os sintomas mais frequentes da miopatia
multiminicore s&o insuficiéncia respitratéria, escoliose e rigidez
espinhal critério de diagnéstico que sdo a base de seu diagndstico
clinico. A fraqueza dos musculos faciais e bulbares que pode causar
problemas na alimentacao, degluticao e fala. Em geral nas mutacdes
autossdmicas recessivas esse sintomas sao mais comuns e mais graves.
Assim pode levar a dificuldade progressiva com a alimentacao, sendo
necessario nos estagios avancados lancar mdo do cuidado domiciliar
sistemético bem como de dietas enterais, administradas por via oral,
sondas ou ostomias, para suprir as necessidades nutricionais dos
paciente, evitar aspiracdes e infeccdes.

A terapia enteral (TNE) por sondas ou ostomias, consiste de
procedimentos que permitem a administracdo de nutrientes, na forma
liquida, pelo trato digestivo por via oral, sondas ou ostomias, visando
manter e/ou recuperar o estado nutricional do paciente. Indicada para
individuos com alteracdo metabolica ou fisiologica que cause
mudancgas restritivas ou suplementares em sua alimentagcao
relacionadas a utilizagc&o bioldgica de nutrientes ou a via de consumo

alimentar (enteral ou parenteral). A terapia alimentar, nos casos de
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necessidades alimentares especiais, difere muito conforme o tipo de
alteracdo fisiologica e metabdlica de cada individuo. Nesse sentido, uma
atencdo nutricional bem planejada pode suprir as necessidades
nutricionais do individuo, sob os aspectos qualitativo e quantitativo,
bem como sob a forma de administragcdo dos alimentos. Por isto esta
terapia deve ser orientadas por nutricionista, qguem determinara o tipo e
volume de dieta necessario a cada caso. Os pacientes que mais
demandam a TNE séo, além dos desnutridos, os em risco nutricional e
0s com doencas que resultam na impossibilidade de mastigacao e
degluticdo, como no AVE, cancer de cabeca, pescoco ou esobfago,
doencas neurologicas em estagios avancados (Parkinson e Alzheimer).
Frequentemente, nestas situacdes, ha indicacdo de TNE prolongada, sem
necessidade de manutencdo da internacdo hospitalar, por estabilizacdo
clinica do paciente, sendo a terapia nutricional enteral domiciliar mais
indicada. No Brasil, o uso de dietas artesanais e/ou semiartesanais é
incentivado para individuos sob cuidados no domicilio.

O Sistema Unico de Saude (SUS), ndo trata as dietas e insumos
como medicamentos, assim nao existe no SUS legislacdo nacional
determinando o fornecimento de dieta industrializada para uso
domiciliar. A Politica Nacional de Alimentacdo e Nutricdo (PNAN) confere
institucionalidade a organizacdo e oferta dos cuidados relativos a
alimentacao e nutricao, bem como ressalta o papel do SUS na agenda
de seguranca alimentar e nutricional e na garantia do direito humano a
alimentacdo adequada e saudavel. Nesse contexto, destaca-se que o
cuidado alimentar deverd, 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 situacao cientificamente justificada,
gquando esgotadas todas as outras alternativas terapéuticas, existem
diretrizes regulatorias loco-regionais, como a de Belo Horizonte, para

regulamentar a disponibilizacdo de dieta industrializada.
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Desde de 2011 o Ministério da Saude instituiu no SUS, o Programa
Melhor em Casa indicado para pessoas que, estando em estabilidade
clinica, necessitam de atencdo a saude em situacao de restricdo ao leito
ou ao lar, temporaria ou definitiva, ainda que se apresentam em grau de
vulnerabilidade na qual a atencdo domiciliar € considerada a oferta mais
oportuna para tratamento, paliagcdo, reabilitacdo e prevencdo de
agravos, tendo em vista a ampliacdo de autonomia do usuério, familia e
cuidador. O usuario deve procurar sua unidade de saude candidatar-se ao
Programa que dara os encaminhamentos pertinentes de modo a melhor
atender as necessidades apresentadas, como parece ja ter sido
executado neste caso.

As dietas enterais variam gquanto a seu tipo em artesanal ou
industrial. As dietas artesanais sao produzidas diariamente em
condicdes rigorosas de higiene, sob orientacdo de nutricionista, a partir de
produtos in natura, cozidos, ou nao, triturados e peneirados. Podem
ser indicadas para individuos estaveis clinicamente, com doencas crénicas
ou em tratamento paliativo. Ndo ha evidéncias cientificas que mostrem
prejuizo na absorcédo de nutrientes provenientes de formula nutricional
com alimentos na inexisténcia de disfungcbes absortivas no sistema
digestério e de doencas que demandam necessidades especiais de
nutrientes que ndo possam ser suprimidos nesta dieta. Contém proteinas,
vitaminas, carboidratos e sais minerais em propor¢cdo adequada as
necessidades estabelecidas. Apresentam como vantagem seu baixo
custo em relacdo as industrializadas, maior concentracao de
probidticos antioxidantes e polifendis, diminuicdo da monotonia
alimentar e maior vinculagdo a familia e sensacé&o de estar alimentado.
Podem se suplementadas com componentes industrializados. Devem
ser a primeira opgdo para o uso domiciliar. A necessitdade de
manipulacdo em condigcbes sanitarias adequadas para evitar sua
contaminacédo é o seu inconveniente.

As dietas industrializadas sé&o regulamentadas pela ANVISA e

5/10

Nota Tecnica N 4572/2023 NATJUS-TIMG PM



# NatJus

Estadual

contém macro e micronutrientes em proporcdes padronizadas.
Apresentam custo mais elevado; maior controle de qualidade sanitéria;
composicdo quimica definida e maior comodidade de preparacéao, se
comparadas a artesanal. Entretanto do ponto de vista de efeito
nutricional se comparadas, a dieta industrializadas e artesanais tém o
mesmo efeito, tal que podem ser usadas indistintamente. NUTREN,
fabricada pela Nestlé, € um suplemento alimentar, em p6, completa e
balanceada padrédo 1,5 kcal/ml, ou seja dieta industrializada, destinada
para nutricdo de pessoas com necessidades especiais. Possui uma
combinacédo exclusiva de célcio, proteina e vitamina D, nutrientes que
contribuem para a manutencdo de ossos e musculos fortes, podendo
ser consumida a qualquer momento do dia. Isosource, fabricada pela
Nestlé, € um suplemento alimentar liqguido, em férmula padréo destinada
para nutricdo de pessoas com necessidades especiais, com condi¢cdes
especificas de dietas e/ou restricbes alimentares. E hipercalérico,
sendo que cada 1ml fornece 1,5kcal. Nutrison Energy, fabricada pela
Danone, € uma formula padrdo para nutricdo enteral hipercaldrica 1,5
kcal/ml e com adequado teor proteico e nutrientes para auxiliar a dieta
nutricional de pessoas com restricdes alimentares. Em sua composi¢cao
esta presente um mix de proteinas, de carotendides, que auxilia na reducéo
do estresse oxidativo e tem efeito positivo sobre o sistema imune, e um
exclusivo blend de lipidios, com proporcdo adequada de acidos graxos
poli-insaturados e saturados, o que auxilia na saude cardiovascular.

Em maio de 2012, o Conselho Regional de Nutricdo do Parana
divulgou parecer comparando as dietas artesanais e industrializadas
para pacientes com necessidade de nutricdo enteral. Os autores
concluiram que néo existem evidéncias de superioridade de uma
formula em relagcdo a outra. Mesmo em dietas especiais, como no
diabético ou desnutrido, a dieta artesanal pode ser modificada e adequada
as necessidades especiais com 0 uso de soja. Do ponto de vista de efeito

nutricional se comparadas a dieta artesanal e industrializada tem o mesmo
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efeito, de modo que podem ser usadas indistintamente, devendo, a
artesanal, ser a primeira opgéo para o uso domiciliar.
Conclusdo: 7 anos com doenca genética autossdmica recessiva
neuromuscular grave e progressiva por mutacdo do gene MEGF10,
associada a miopatia multiminiocore selénico-proteina; desnutricdo
cronica, apneia/hipoventilacdo e escoliose em acompanhamento
multidisciplinar. Iniciou com os sintomas da doenca aos 6 meses de
vida, evoluindo com comprometimento ventilatério, escoliose e
desnutricdo cronica, em uso de BPAP, suplementacao alimentar por
gastrostomia e colete postural para auxilio de correcdo postural. Em
atividade escolar domiciliar, uso dieta enteral industrializada, 200ml
4x/dia (media de 30 a 32 latas/més) e artesanal 200ml 2x/dia por
gastrostomia. Conforme relato da mée a Defensoria Publica datado de
04/09/2023, a crianga recebia anteriormente as latas de Trophic Infant
via SUS, porém teve o fornecimento interrompido. Necessita do uso de
Fortini plus, ou Trophic Infant, ou Pediasure, ou Nutren Junior, para
ganhar peso visando cirurgia de correcdo da escoliose no final de
2023. Caso ndo receba a dieta indicada podera evoluir com piora
clinica e nutricional com hospitalizagfes frequentes.

A MnD é uma doenca que clinicamente causa fraqueza muscular
e problemas de salude relacionados, que variam de leves a fatais. A
fraqueza é mais perceptivel nos musculos do tronco e pescoco
(musculos axiais), e € menos grave nos musculos dos bracos e pernas.
Fazendo com que os bebés afetados sdo hipotdnicos e podem atrasar o
desenvolvimento de habilidades motoras. A doenca faz com que 0s
musculos da parede toracica e da coluna endurecam, resultando em
problemas respiratérios graves ou com risco de vida. A fraqueza dos
musculos faciais e bulbares que pode causar problemas na
alimentacao, degluticao e fala. Em geral nas mutagdes autossémicas
recessivas esse sintomas sd8o0 mais comuns e mais graves. Assim pode

levar a dificuldade progressiva com a alimentacdo, sendo necessario
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nos estagios avancados lancar mao do cuidado domiciliar sistematico
bem como de dietas enterais, administradas por via oral, sondas ou
ostomias, para suprir as necessidades nutricionais dos paciente, evitar
aspiracoes e infeccdes.

A terapia alimentar, nos casos de necessidades alimentares
especiais, difere muito conforme o tipo de alteracdo fisiologica e
metabodlica de cada individuo. Nesse sentido, uma atenc¢&o nutricional
bem planejada pode suprir as necessidades nutricionais do individuo,
sob os aspectos qualitativo e quantitativo.

O SUS, nao trata as dietas e insumos como medicamentos, e
nao existe legislacdo nacional determinando o fornecimento de dieta
industrializada para uso domiciliar. A PNAN confere institucionalidade
a organizacao e oferta dos cuidados relativos a alimentacao e nutricao,
bem como ressalta o papel do SUS na agenda de segurancga alimentar e
nutricional e na garantia do direito a alimentacdo adequada e saudavel.

Conforme parecer do Conselho Regional de Nutricdo do
Parana que comparou as dietas artesanais e industrializadas para
pacientes com necessidade de nutricdo enteral, n&o existem
evidéncias de superioridade de uma formula em relacdo a outra. Do
ponto de vista de efeito nutricional se comparadas, a dieta artesanal e
industrializada, tem o mesmo efeito podendo serem usadas
indistintamente, devendo, a artesanal, ser a primeira opcao para o uso
domiciliar. No Brasil, o uso de dietas artesanais e/ou semi-artesanais
€ incentivado para individuos sob cuidados no domicilio, como
primeira escolha, ja que preparada de forma adequada, pode vir a
suprir as necessidades do paciente. Além disto, apresenta 0 mesmo
efeito nutricional da dieta industrializada, tem maior concentracdo de
probidticos, polifendis e antioxidante é mais barata e se necessario
pode, em sua formula, ser suplementada e complementadas com
insumos industrializados.

Em que pese a solicitacdo € necessario considerar que a conforme
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a literatura ndo ha beneficios nutricionais do uso de dieta
industrializada em substituicdo a artesanal, pois se comparadas ambas
tém o mesmo efeito para fins de nutricdo e a artesanal € mais rica em
compostos bioativos antioxidantes e mais barata, devendo ser a
primeira escolha no paciente em atencdo domiciliar. O suplemento
industrializado pode ser usado, a nivel de complementacdo da dieta
artesanal e/ou como suporte temporario, por um periodo curto tempo
até a recuperacdo do quadro grave de desnutricdo, ndo sendo a sua
forma de apresentacdo p6 ou liquido fator significante para a nutricdo
e sim apenas de comodidade de manipulacdo. Também €& importante
considerar que uma das dietas industrializadas requeridas Trophic
Infant, conforme relato da mée, era fornecida pelo municipio a crianca
pela Programa de Atencdo Domiciliar, conforme sua necessidade,
tendo sido suspenso seu fornecimento, fato que se relaciona a gestao
da assisténcia a saude e depende da melhor articulacdo de fluxos pelo
gestor local, o que foge a finalidade do NATJUS - TIMG.
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