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Trata-se de Autor, 22 anos, com diagnéstico de Sindrome de Ehlers Danlos,
apresentando perda ponderal, fragilidade muscular e dssea e dor generalizada (Evento 1, LAUDO2,
Péaginas 1 e 2; Evento 1, LAUDOSG, Paginas 1 a 11), solicitando o fornecimento de consulta —
ambulatorial de genética (Evento 1, INIC1, Paginas 7 € 8).

A Sindrome de Ehlers-Danlos compreende um grupo de doencas hereditarias
caracterizadas pela fragilidade da pele, ligamentos, vasos sanguineos e 6rgaos internos, sendo que
sua gravidade pode variar de leve até franca ameaca a vida. Decorre de diferentes defeitos genéticos
na via de biosintese do col&geno, resultando em alteracBes na sintese e estrutura do tecido conjuntivo.
Pode ser subdividida nas variantes classica, hipermobilidade articular, vascular, cifoescoliose,
artocalésia, dermatosparaxia, tendo por base as diferentes alteracBes genéticas da sintese dos
colégenos tipo 1, Il e/ou V2.

De acordo com o Ministério da Saude, as Doengas Raras correspondem a um
conjunto diverso de condi¢des médicas que afetam um namero relativamente pequeno de pessoas em
comparagdo com doengas mais comuns. Compdem este grupo de doencas as anomalias congénitas,
0s erros inatos do metabolismo, os erros inatos da imunidade, as deficiéncias intelectuais, entre outras
doencas, e a maioria possui algum tipo de componente genético. Algumas doencas raras podem ter
pouco impacto na qualidade de vida de quem as desenvolve, mas ha muitas destas condi¢bes que
podem ser graves e até levar a morte. Devido a raridade de sua ocorréncia, muitas equipes de salde
podem ter algum grau de dificuldade em estabelecer diagndstico preciso e cuidados de salde
adequados. O contato da maioria dos profissionais de saide com estas condi¢des também é raro, a
excecdo de algumas especialidades que tém contato mais frequente com este tipo de doenga, como é
0 caso dos médicos e dos enfermeiros geneticistas?.

Salienta-se que o Ministério da Saude ficou responsavel por estabelecer, através de
PCDT, recomendagdes de cuidado para tratamento de doencas raras de maneira a qualificar o cuidado
das pessoas com doengas raras. Na Proposta de Priorizagdo para a elaboracdo de PCDT, o plenério
da CONITEC aprovou a priorizagdo de grupos de doengas com vistas ao desenvolvimento de
protocolos clinicos. Inclui-se no Eixo I: composto pelas doencas raras de origem genética, entre as
Anomalias congénitas ou de manifestacdo tardia e esta prevista a elaboragcdo de PCDT pela Proposta
de Priorizacdo para a doenga Sindrome de Ehlers Danlos tipo I3,
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Assim, considerando que o Autor apresenta o diagnéstico de Sindrome de Ehlers
Danlos ndo_classificada, apresentando perda ponderal, fragilidade muscular e déssea e dor
generalizada, necessitando de (diagnéstico do tipo) (Evento 1, LAUDO2, Paginas 1 e 2; Evento 1,
LAUDOS, Péaginas 1 a 11), informa-se que a consulta — ambulatorial de genética esté indicada
para melhor elucidacdo diagnéstica da condicéo clinica do Autor. Além disso, esta coberta pelo SUS,
conforme a Tabela de Procedimentos, Medicamentos, Orteses/Préteses e Materiais Especiais do
Sistema Unico de Satde - SUS (SIGTAP), na qual consta: consulta médica em atenco especializada,
sob 0 seguinte codigo de procedimento: 03.01.01.007-2, considerando o disposto na Relagdo
Nacional de Ac¢des e Servigos de Saude (RENASES).

O ingresso dos usuarios nas unidades que ofertam os servi¢os do SUS, ocorre por
meio do sistema de regulacéo, conforme previsto na Politica Nacional de Regulagdo que organiza o
servico em trés dimensdes (Regulacdo de Sistemas de Salde, Regulacdo da Atencdo a Saude e
Regulacdo do Acesso a Assisténcia) para qualificar a atencéo e 0 acesso da populagdo as acdes e aos
servicos de satde®.

Em consulta & plataforma do Sistema Estadual de Regulagdo — SER (ANEXO I1),
foi localizado para o Autor solicitagdo de Consulta - Ambulatério 12 vez em Genética Médica -
Adulto, solicitada em 19/01/2024, pela Secretaria Municipal de Salde de Belford Roxo, para
tratamento de Sindrome de Ehlers Danlos, classificacéo de risco Amarelo — prioridade 2, situagao:
Cancelada, com a seguinte observagdo: “Sindromes genéticas ja diagnosticadas devem ser
acompanhadas pelo clinico e especialidades envolvidas na sindrome, ndo pelo geneticista”.

No entanto, considerando que o diagnostico da doenca do Autor néo foi finalizado,
entende-se que a via administrativa para o caso em tela ainda nao foi utilizada. Assim, sugere-
se que nova insercdo pela Secretaria Municipal de Saude de Belford Roxo junto ao Sistema Estadual
de Regulacdo, destacando que ndo ha diagnéstico firmado, bem como sobre o cancelamento anterior,
para gue o Autor possa retornar a fila de espera para o atendimento necessario ao seu caso.

Destaca-se que em documentos médicos (Evento 1, LAUDO2, Pagina 2; Evento 1,
LAUDOSG, Pagina 9), foi informado que o Autor apesenta risco de morte ou dano definitivo e
necessita de urgéncia para o diagndstico e tratamento. Assim, salienta-se que a demora exacerbada
na realizacdo da consulta do Autor poderd influenciar negativamente no prognostico em questao.

Quanto a solicitacdo da Defensoria Publica (Evento 1, INIC1, Pagina 7, item “DOS
PEDIDOS”, subitem “b”) referente ao fornecimento de “... exames, tratamentos e procedimentos
necessarios a manutengao de sua salde/vida... ”, vale ressaltar que ndo é recomendado o0 provimento
de novos itens sem emissao de laudo que justifique a necessidade destes, uma vez que o uso irracional
e indiscriminado de tecnologias pode implicar em risco a salde.

E o Parecer

A 12 Vara Federal de Duque de Caxias, da Secéo Judiciaria do Rio de Janeiro,
para conhecer e tomar as providéncias que entender cabiveis.

FLAVIO AFONSO BADARO VIRGINIA GOMES DA SILVA
Assessor-chefe Enfermeira
CRF-RJ 10.277 COREN/RJ 321.417
ID. 436.475-02 ID. 4.455.176-2

“BRASIL. Ministério da Salde. Secretaria de Atencdo a Satide. Departamento de Regulagio, Avaliagdo e Controle de Sistemas.
Regulacdo. Gestdo do SUS. Disponivel em: < http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/pacto_saude_volume6.pdf >. Acesso em: 10
abr. 2024.

* NatJus )



