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PARECER TECNICO/NAT/TJES N° 1209/2019

Vitéria, 05 de agosto de 2019

Processo  de  n° [
impetrado por |

O presente Parecer Técnico visa a atender solicitacao de informacoOes técnicas da Vara da
Infancia e Juventude de Sao Mateus - ES, requeridas pelo MM. Juiz de Direito Dr. Antonio

Moreira Fernandes, sobre o procedimento: “Consulta com geneticista”.

I - RELATORIO

1. De acordo com a Peticido Inicial, o Requerente de 02 anos apresenta quadro
sindrémico a esclarecer, necessitando de acompanhamento com geneticista. Apresenta
ainda atraso do desenvolvimento neuropsicomotor (DNPM). A consulta foi solicitada

administrativamente em 13/12/2018, e nao foi disponibilizada até o momento.

2. As fls. 09 consta o espelho do SISREG (sistema nacional de regulacdo) com a
solicitacio de consulta em genética, cadastrada no sistema em 13/12/2018,
informando que o requerente apresenta quadro sindromico a esclarecer. Solicitado
geneticista ainda quando recém-nascido sem sucesso. Atraso no desenvolvimento
(DNPM). P: 12.950¢gr; a: 85 cm. Esta solicitacao se encontra em situacio PENDENTE

no Sistema. Data da altima visualizacao 13/12/2018.

3. As fls. 10 consta guia de referéncia e contra-referéncia, sem data, encaminhando o

Requerente a geneticista para avaliacdo, com as mesmas informagoes contidas no
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espelho do SISREG. Com hipotese diagnostica de trissomia 21. Nao foi possivel

identificar o médico solicitante.

4. As fls. 12 consta oficio da Promotoria de Justica da Infincia e da Juventude de Sio

Mateus encaminhando a Superintendente Regional de Saide de Sao Mateus, datado

de 29/01/2019, solicitando que atenda as necessidades do Requerente.

5. As fls. 15 consta resposta da Superintendente Regional de Satide de Sdo Mateus a

Promotoria de Justica da Infincia e da Juventude de Sao Mateus, datada de
13/02/2019, informando que a demanda é de competéncia do Estado. Informando
ainda que a Central Municipal de Regulacao é apenas porta de entrada para cadastrar
a solicitacao no SISREG - Sistema Estadual de Regulacdo. Neste sentido a solicitacao

foi cadastrada e encontra-se pendente de liberagao.

6. As fls. 20 consta oficio da Superintendente Regional de Satide de Sao Mateus a

Promotoria de Justica da Infancia e Juventude de Sao Mateus, datado de 26/04/2019,
informando que “Como se trata de um procedimento regulado serd agendado apods
avaliacdo do médico regulador que utiliza os seguintes critérios: Classificacao do Risco

(quadro/indicagao clinica); Oferta de vagas e Cotas Pactuadas”.

II —- ANALISE

DA LEGISLACAO

1.

A Portaria N° 399 de 22 de fevereiro de 2006 divulga o Pacto pela Saiide 2006
— Consolidacao do SUS e aprova as Diretrizes Operacionais do referido pacto. Em seu
Anexo II, item III — Pacto pela Gestao, item 2 — Regionalizacdo, define que um dos
Objetivos da Regionalizagao é garantir a integralidade na atencao a satide, ampliando

o conceito de cuidado a satide no processo de reordenamento das acoes de promocao,
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prevencao, tratamento e reabilitacdo com garantia de acesso a todos os niveis de

complexidade do sistema.

2. A Resolucao n° 1451/95 do Conselho Federal de Medicina define urgéncia e

emergéncia:

Artigo 1° - Os estabelecimentos de Prontos Socorros Publicos e Privados deverao ser
estruturados para prestar atendimento a situacées de urgéncia-emergéncia, devendo garantir
todas as manobras de sustentacdo da vida e com condicoes de dar continuidade a assisténcia
no local ou em outro nivel de atendimento referenciado.
Paragrafo Primeiro - Define-se por URGENCIA a ocorréncia imprevista de agravo a satde
com ou sem risco potencial de vida, cujo portador necessita de assisténcia médica imediata.
Paragrafo Segundo - Define-se por EMERGENCIA a constatacio médica de condicdes de
agravo a saude que impliquem em risco iminente de vida ou sofrimento intenso, exigindo

portanto, tratamento médico imediato.

DA PATOLOGIA

1.

A Sindrome de Down (SD) ou trissomia do 21 é uma condicdo humana
geneticamente determinada, é a alteracdo cromossOmica (cromossomopatia) mais
comum em humanos e a principal causa de deficiéncia intelectual na populacdo. A SD
¢ um modo de estar no mundo que demonstra a diversidade humana. A presenca do
cromossomo 21 extra na constituicdo genética determina caracteristicas fisicas
especificas e atraso no desenvolvimento. Sabe-se que as pessoas com SD quando
atendidas e estimuladas adequadamente, tém potencial para uma vida saudavel e
plena inclusdo social. No Brasil nasce uma crianca com SD a cada 600 e 800

nascimentos, independente de etnia, género ou classe social.

O diagnostico clinico pode ser realizado nas primeiras horas de vida da crianca pelas
suas caracteristicas fisicas (fenotipicas) e, posteriormente, confirmado por analises
citogenéticas do cariétipo de células em metafase. Os portadores da SD podem

apresentar: hipotonia, baixa estatura, hiperflexibilidade das articulacées, maos
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pequenas e largas com prega palmar Unica, face larga e achatada, olhos distantes um
do outro, nariz pequeno com base nasal achatada, baixa implantacdo das orelhas,
lingua projetada para fora da boca, palato ogival, cardiopatia congénita, genitais
hipodesenvolvidos, excesso de pele na nuca, cabelo liso e ralo. Entretanto, nem todos
os portadores desta sindrome apresentam estes fenotipos; a deficiéncia mental é a
unica caracteristica presente em todos os casos. A identificacao dos sujeitos afetados,
ja ao nascimento, possibilita a intervencao precoce, estendida a todos os familiares

envolvidos.

Além das manifestacoes referidas, o individuo com SD manifesta comprometimento
no desenvolvimento da linguagem, que se mostra mais lenta, é neste dominio que a
crianca acometida apresenta os maiores atrasos, havendo, assim, necessidade de um

trabalho de estimulacao precoce.

O _cari6tipo nao é obrigatério para o diagndstico da SD, mas é fundamental para
orientar o aconselhamento genético da familia. Tendo em vista que somente o exame
do caridtipo determina a forma casual ou herdada, ou seja, uma trissomia simples,
mosaico ou uma trissomia por translocacio. O resultado do caridtipo (gendtipo) nao
determina as caracteristicas fisicas (fenétipo) e o desenvolvimento da pessoa com SD

DO TRATAMENTO

1.

N3ao existe cura para a SD, mas é importante salientar que existe tratamento e que ele
¢ fundamental para que a pessoa com SD possa conquistar maior autonomia e
qualidade de vida no futuro. Discutir com os pais a etiologia é importante no sentido
de diminuir davidas e sentimentos de culpa. Discutir com os pais a etiologia é

importante no sentido de diminuir davidas e sentimentos de culpa.

Enfatizar que o cuidado com o bebé e com a crianca serd compartilhado entre a familia e a

equipe multiprofissional, e que a familia ndo estara sozinha e sem apoio neste processo.
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DO PLEITO

1.

Consulta com geneticista.

III — CONCLUSAO

1.

No presente caso, Requerente de 02 anos apresenta quadro atraso do desenvolvimento
e quadro sindromico a esclarecer (Sindrome de Down), necessitando de

acompanhamento com geneticista.

Consta nos autos documento comprobatorio da solicitacao administrativa prévia da
consulta em geneticista (SISREG - Sistema Nacional de Regulacao) cadastrada no
sistema em 13/12/2018, porém nao ha evidéncias que comprove negativa de
fornecimento por parte dos entes federados (Municipio e Estado), somente
informacao de que o Requerente esta cadastrado e aguardando a vaga. Nao foi possivel
consultarmos o portal do SUS (https://portalsus.es.gov.br/) na presente data para
verificarmos se a solicitagao ja foi atendida, visto que o “Portal SUS est4 passando por
atualizacdo de dados emitidos pelo Departamento de Informatica do Sistema Unico de

Saude (DataSUS). O servico sera reestabelecido em breve”.

. Em conclusao, este NAT entende que apesar de ser possivel realizar o diagnostico

clinico da Sindrome de Down pelas caracteristicas fisicas, o médico assistente
apresenta duvida quanto ao diagnostico, o que faz com que a consulta com o
geneticista, a qual é padronizada pelo SUS, com investigacdo do cariotipo se faca
necessaria. Ha evidéncias de que a consulta ja esta cadastrado no SISREG, portanto
cabe a SESA disponibilizar a consulta em um prazo que respeite o principio da
razoabilidade. Mesmo que nao seja do Municipio a responsabilidade pela
disponibilizacdo da consulta, ele deve acompanhar a tramitacdo até que ela seja

efetivamente agendada e informar ao Requerente.


https://portalsus.es.gov.br/
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4. Nao se trata de urgéncia médica, de acordo com a defini¢ao de urgéncia e emergén-
cia pelo CFM (Conselho federal de Medicina), mas vale lembrar o Enunciado n°® 93 da

I, II E III Jornadas de Direito da Satide do Conselho Nacional de Justica, que diz:

“Nas demandas de usuarios do Sistema Unico de Satide — SUS por acesso a acdes e
servicos de sadde eletivos previstos nas politicas piblicas, considera-se excessiva a
espera do paciente por tempo superior a 100 (cem) dias para consultas e exa-
mes, e de 180 (cento e oitenta) dias para cirurgias e tratamentos”. (grifo

NoSsso)
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