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Trata-se de Autora, com diagndstico de Sindrome de Wolf-Hirschhorn (trissomia
4p), (Num. 103993442 - P4g. 13 a 15) solicitando o fornecimento de fraldas descartaveis (tamanho
XG, 120 unidades ao més) e Leite Ninho (Num. 103993440 - P4g. 4).

Sindrome de Wolf-Hirschhorn é uma anomalia genética caracterizado por um
grupo de manifestagOes clinicas, que comprometem o desenvolvimento e crescimento. A doenga
afeta a qualidade de vida do paciente, podendo levar a morte nos primeiros anos de vida. As
manifestacdes clinicas sdo amplas tais como: déficit global do desenvolvimento, hipotonia, baixo
peso e estatura. A face é caracterizada por hipertelorismo, nariz grande e largo e outra anormalidades
craniofaciais.! Condicéo essa que ocorre devido a alteracédo de genes contiguos na regido 4p16.3.
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Os Transtornos Globais do Desenvolvimento caracterizam-se por um
comprometimento grave e global em diversas areas do desenvolvimento: habilidades de interacéo
social, habilidades de comunicacdo ou presencga de estereotipias de comportamento, interesses e
atividades. Os prejuizos qualitativos que definem essas condi¢des representam um desvio acentuado
em relacdo ao nivel de desenvolvimento ou idade mental do individuo Esses transtornos, em geral,
se manifestam nos primeiros anos de vida da crianca e, frequentemente, estdo associados com algum
grau de comprometimento intelectual e caracteristicas descritivas, podendo haver anormalidades no
desenvolvimento das habilidades cognitivas. Ao longo do seu processo evolutivo, a crianga pode
deixar-se envolver passivamente em interacGes sociais, mesmo nesses casos elas podem tratar as
pessoas de maneira incomum. Os indices do transtorno sdo quatro a cinco vezes superiores para o
sexo masculino. As meninas com o transtorno estdo mais propensas a apresentar comprometimento
mental mais grave. Os Transtornos Globais do Desenvolvimento constituem um conjunto composto
pelo autismo e outros transtornos que estdo associados a este espectro, tais como: Transtorno de Rett;
Transtorno Desintegrativo da Infancia; Transtorno de Asperger e Transtorno Global do
Desenvolvimento Sem Outra Especificacéo.

Deficiéncia intelectual, anteriormente denominada retardo mental, ¢ uma
condicdo etiologicamente heterogénea e clinicamente definida por limitages significativas do
funcionamento intelectual e do comportamento adaptativo (incluindo autocuidados, atividades
préticas e habilidades sociais) iniciadas durante o periodo de desenvolvimento neuropsicomotor do
individuo (antes dos 18 anos). A prevaléncia da deficiéncia intelectual na populacédo geral varia de 1
a 2%, sendo mais alta nos paises em desenvolvimento e no sexo masculino e mais baixa nos paises
desenvolvidos e no sexo feminino?.

L Wolf-Hirschhorn syndrome (terminal deletion of the short arm of chromosome 4p): Case reportl. Revista paraense de medicina —Portal
de periddicos eletronicos. Disponivel em :< http://scielo.iec.gov.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=50101-59072007000300009>.
Acesso em 08 mar.2024.

2 BRASIL. Ministério da Salde. Conitec. Sequenciamento completo do exoma para investigagio etioldgica de deficiéncia intelectual de
causa indeterminada. N. 442. Relatério de Recomendacéo. Disponivel em: <http://antigo-
conitec.saude.gov.br/images/Relatorios/2019/Relatorio_Exoma_Deficiencialntelectual.pdf >. Acesso em: 05 mar.2024.
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Diante do exposto, informa-se g o insumo fralda adulto descartavel (tamanho XG,
120 unidades ao més) esta indicado ao manejo do quadro clinico da Autora - Sindrome de Wolf-
Hirschhorn (trissomia 4p), (Num. 103993442 - P4g. 13 a 15). Contudo, ndo integra nenhuma lista
oficial de insumos para dispensacéo no SUS, no &mbito do Municipio e do Estado do Rio de Janeiro.

Adicionalmente, cabe esclarecer que o insumo fralda descartavel trata-se de
produto dispensado de registro na Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria - ANVISA3,

Acerca da prescricdo do alimento leite em p6 integral (Ninho®), informa-se que com
relacdo ao grupo do leite, é indicado o consumo de 3 porcdes de 200mL/dia, totalizando ao
maximo 600mL/dia, visando principalmente ao alcance das recomendacfes didrias de ingestio de
célcio*. Dessa forma, a ingestdo de leite ndo esta relacionada ao tratamento de quadros clinicos,
mas sim & manutenc¢do de um padrao alimentar saudavel.

Ressalta-se que o alimento leite em p6 é dispensado da obrigatoriedade de registro
para comercializagdo pela ANVISA, tratando-se de alimento de origem animal regulado pelo
Ministério da Agricultura, Pecuéaria e Abastecimento (MAPA)?>.

Por se tratar de alimento ndo relacionado ao tratamento de condigGes clinicas, a
dispensacéo do alimento leite em p6 ndo se encontra no escopo de atuagao das Secretarias de
Saude.

Quanto a solicitacdo da Defensoria Publica (Num. 103993440 - P4g. 4 item “DO
PEDIDO”, subitem “3”) referente ao fornecimento de “...consultas, exames, cirurgias e internagdes
que se fizerem necessarios no curso do processo para tratamento da doenga que acomete a parte
autora...”, vale ressaltar que ndo é recomendado o provimento de novos itens sem emissao de laudo
que justifique a necessidade destes, uma vez que o0 uso irracional e indiscriminado de tecnologias
pode implicar em risco a saude.

E o Parecer.

Encaminha-se ao 1° VVara Civil da Comarca de Araruama, do Estado do Rio de
Janeiro, para conhecer e tomar as providéncias que entender cabiveis.
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