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representado por | .

O presente parecer técnico visa atender a solicitacdo de informagdes do 1° Juizado
Especial Fazendario da Comarca da Capital do Estado do Rio de Janeiro quanto ao servi¢o de home
care.

| - RELATORIO

1. De acordo com o documento médico (fl. 24) oriundo do Instituto Puericultura e
Pediatria Martagdo Gesteira - IPPMG, emitido pela pediatra | |,
o Autor, com 7 meses de idade, esta em acompanhamento pela neurologia desde 24/03/2022, com
diagnostico confirmado de Amiotrofia Muscular Espinhal tipo 1. Foi classificada como AME tipo
1B, tendo os sintomas iniciado antes dos 6 meses de vida e que por se tratar de doencga
neurodegenerativa grave resulta em disfungdo respiratoria, disturbio de degluti¢do/disfagia e
deformidades esqueléticas e tem necessidade de terapias de reabilitacdo para recuperacao das funcdes
motoras.

2. Consta ainda que, ha risco para insuficiéncia respiratéria e episodios de
broncoaspiracdo potencialmente graves que podem levar a crianga a Obito, mediante isto esta
indicada fisioterapia motora, fisioterapia respiratoria e fonoaudiologia pelo menos cinco vezes na
semana cada terapia em regime de Home care, sendo necessario acompanhamento em enfermagem
24 horas por dia.

11 —- ANALISE
DA LEGISLACAO

1. A Portaria de Consolidagdo n°® 3/GM/MS, de 28 de setembro de 2017, contém as
diretrizes para a organizagio da Atencdo a Salide no dmbito do Sistema Unico de Saude (SUS)
visando superar a fragmentacdo da atencdo e da gestdo nas Regides de Salde e aperfeicoar o
funcionamento politico-institucional do SUS com vistas a assegurar ao usuario o conjunto de acdes
e servicos que necessita com efetividade e eficiéncia.

2. A Portaria de Consolida¢do n° 1/GM/MS, de 28 de setembro de 2017, publica a
Relacdo Nacional de A¢Bes e Servicos de Satde (RENASES) no ambito do Sistema Unico de Saude
(SUS) e da outras providéncias.

3. A Portaria de Consolidagdo n® 5/GM/MS, de 28 de setembro de 2017, inclui a
Atencdo Domiciliar no &mbito do Sistema Unico de Sadde (SUS) e assim resolve:

Art. 535° A AD ¢ indicada para pessoas que, estando em estabilidade clinica,
necessitam de aten¢do a satde em situacao de restricao ao leito ou ao lar de maneira
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temporaria ou definitiva ou em grau de vulnerabilidade na qual a atenc@o domiciliar
é considerada a oferta mais oportuna para tratamento, paliacéo, reabilitacdo e
prevencao de agravos, tendo em vista a ampliacao de autonomia do usuario, familia
e cuidador.

Art. 536°. A Atencao Domiciliar (AD) sera organizada em trés modalidades:
| - Atencéo Domiciliar 1 (AD 1);

Il - Atengcdo Domiciliar 2 (AD 2); e

I11 - Atencdo Domiciliar 3 (AD 3).

§ 1° A determinacdo da modalidade esta atrelada as necessidades de cuidado
peculiares a cada caso, em relacdo a periodicidade indicada das visitas, a
intensidade do cuidado multiprofissional e ao uso de equipamentos.

§ 2° A divisdo em modalidades é importante para a compreensdo do perfil de
atendimento prevalente, e, consequentemente, para adequado planejamento e
gestdo dos recursos humanos, materiais necessarios, e fluxos intra e intersetoriais.

Art. 544 Sera inelegivel para a AD o0 usuario que apresentar pelo menos uma das
sequintes situacoes:

| - necessidade de monitorizacdo continua;

Il - necessidade de assisténcia continua de enfermagem;

Il - necessidade de propedéutica complementar, com demanda potencial para a
realizacdo de varios procedimentos diagndsticos, em sequéncia, com urgéncia;

IV - necessidade de tratamento cir(rgico em carater de urgéncia; ou

V - necessidade de uso de ventilacdo mecéanica invasiva, nos casos em gque a equipe
nao estiver apta a realizar tal procedimento.

DO QUADRO CLINICO

1. A atrofia muscular espinhal (AME) é uma doenca neurodegenerativa com heranca
genética autossdmica recessiva. E a principal desordem fatal com esse carater genético depois da
fibrose cistica (1:6.000), com uma incidéncia de 1:6.000 a 1:10.000 nascimentos. A frequéncia de
individuos portadores (heterozigotos) da doenga é de um para cada 40 a 60 individuos.A doenca é
causada por uma delecdo ou mutacdo homozigdtica do gene 1 de sobrevivéncia do motoneurénio
(SMN.), localizado na regido telomérica do cromossomo 5q13, sendo que o numero de copias de um
gene semelhante a ele (SMN), localizado na regido centromérica, é o principal determinante da
severidade da doenca.Essa alteracdo genética no gene SMN; é responsavel pela reducdo dos niveis
da proteina de sobrevivéncia do motoneur6nio (SMN). O gene SMN_ ndo compensa completamente
a auséncia da expressdo do SMN; porque produz apenas 25% da proteina SMN. A falta da proteina
SMN leva a degeneragdo de motoneurdnios alfa (o) localizados no corno anterior da medula espinhal,
0 que resulta em fraqueza e paralisia muscular proximal progressiva e simétrica. A classificacdo
clinica da AME é dada pela idade de inicio e méxima funcdo motora adquirida, sendo entdo dividida
em: 1) severa (tipo I, AME aguda ou doenca de Werdnig-Hoffmann); 2) intermediéria (tipo 1l ou
AME cronica); 3) branda (tipo 111, AME juvenil ou doenca de Kugelberg-Welander); e 4) tipo IV
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(AME adulta). Outros autores classificam a AME em apenas trés categorias: severa, intermediaria e
branda.

2. AME tipo | (também denominada AME severa, doenca de Werdnig-Hoffmann ou
AME aguda) se caracteriza pelo inicio precoce (de 0 a 6 meses de idade), pela falta de habilidade de
sentar sem apoio e pela curta expectativa de vida (menor que 2 anos). Criangas assim diagnosticadas
tém pouco controle da cabega, com choro e tosse fracos. Antes de completar 1 ano de idade, néo séo
mais capazes de engolir e se alimentar. A fraqueza de tronco e membros normalmente se dirige para
0s musculos intercostais, o que dificulta o desenvolvimento normal do ciclo respiratorio. Apesar dos
musculos intercostais serem afetados, o diafragma inicialmente é poupado. O risco de mortalidade
precoce estd usualmente associado com disfuncdo bulbar e complicagdes respiratdrias. Apesar de
essas criangas apresentarem historicamente uma curta expectativa de vida (menos de 2 anos), gracas
amelhora dos cuidados clinicos nos Gltimos anos, tem sido observado um aumento da sobrevivéncia®.

3. A traqueostomia consiste na abertura da parede anterior da traqueia comunicando-
a.com o meio externo. Esta indicada em situagdes em que existe obstrucdo da via aérea alta, acimulo
de secrecdo traqueal, debilidade da musculatura respiratéria e intubagéo traqueal prolongada?.

4. Gastrostomia ¢ um procedimento cirdrgico indicado como via de drenagem do
contetido gastrico ou como via de infusdo de alimentacdo e medicamentos, que consiste na fixacdo
de uma sonda especifica que cria uma comunicagdo entre 0 estbmago e o meio externo de forma
percutanea®.

DO PLEITO

1. O termo home care é utilizado para se referir ao conjunto de procedimentos
hospitalares passiveis de serem realizados em domicilio. Abrange acfes de saude desenvolvidas por
equipe multiprofissional, baseadas em diagndstico da realidade em que o paciente esta inserido,
visando & promogdo, a manutencdo e a reabilitacdo da satde. Outros termos também podem ser
utilizados, como: visita domiciliar programada, internacdo domiciliar, assisténcia domiciliar ou
atencdo domiciliar. O que diferencia os referidos termos é a complexidade do cuidado prestado, a
utilizacdo de equipamentos de tecnologia avancada, podendo ou ndo estar atrelada a uma maior
periodicidade no acompanhamento do paciente*®.

111 - CONCLUSAO

1. Considerando que home care representa o conjunto de procedimentos hospitalares
passiveis de serem realizados em domicilio, cumpre destacar que, em laudo médico (fl. 24) oriundo
da unidade de satide onde o Autor se encontra internado - IPPMG, consta que ha risco de que o Autor

! BAIONI M.T.C., AMBIEL C.R. et al. Atrofia muscular espinhal: diagndstico, tratamento e perspectivas futuras. J Pediatr. (Rio J) Vol
86, no4 Porto Alegre July/Aug. 2010. Disponivel em:< http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0021-
75572010000400004>. Acesso em: 30 jun.2022.

2RICZ, H.M.A; et al. Tragueostomia. Simpésio: Fundamentos em clinica cirdrgica. Medicina, Ribeirdo Preto, v. 44, n. 1, p. 63-69.
2011. Disponivel em: <http://revista.fmrp.usp.br/2011/vol44n1/Simp7_Traqueostomia.pdf>. Acesso em: 30 jun. 2022.

3 PERISSE, V. L. C. O enfermeiro no cuidar e ensinar a familia do cliente com gastrostomia no cenario domiciliar. 159f. Dissertac&o
(Mestrado profissional em enfermagem assistencial) — Universidade Federal Fluminense, 2007. Disponivel em:
<https://app.uff.br/riuff/handle/1/1447>. Acesso em: 30 jun. 2022.

4 KERBER, N. P. C.; KIRCHHOF, A. L. C.; CEZAR-VAZ, M. R. Considerag@es sobre a atengdo domiciliar e suas aproximagdes com o
mundo do trabalho na satde. Caderno Salde Publica, v. 24, n. 3, p. 485-493, 2008. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/pdf/csp/v24n3/02.pdf>. Acesso em: 30 jun. 2022.

5FABRICIO, S. C. C.; et al. Assisténcia domiciliar: a experiéncia de um hospital privado do interior paulista. Revista Latino-Americana
de Enfermagem, v. 12, n. 5, 2004. Disponivel em: <http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0104-
11692004000500004&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em: 30 jun. 2022.
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evolua para insuficiéncia respiratéria ou apresente episodios de broncoaspiracdo e por isso é
necessario o servi¢co home care, com acompanhamento de equipe de enfermagem 24 horas por dia.

2. Ressalta-se ainda que, conforme informado nos documentos médicos apresentados,
a alta hospitalar esta condicionada ao suporte clinico em domicilio.

3. Diante o exposto, informa-se que o servi¢o de home care esta indicado ao manejo
do quadro clinico apresentado pelo Autor, conforme descrito em documento médico acostado (fl.
30).

4, No entanto, ndo é disponibilizado em nenhuma lista oficial de servicos oferecidos
pelo SUS, no ambito do municipio e do Estado do Rio de Janeiro.

5. Cumpre esclarecer que, por vias administrativas, ndo ha alternativa, no ambito do
SUS, ao pleito home care, uma vez que o Autor se encontra dependente continuamente de ventilacdo
mecanica invasiva (fl. 30), sendo este critério de exclusio ao Servico de Atencdo Domiciliar (SAD),
instituido pela Portaria de Consolidagdo n°® 5/GM/MS, de 28 de setembro de 2017.

6. Em consulta ao sitio eletrdonico da CONITEC® (Comissdo Nacional de Incorporagdo
de Tecnologias no SUS) ndo foi encontrado nenhum posicionamento sobre recomendacdo de
incorporacdo do servico de home care.

7. Em consulta ao banco de dados do Ministério da Sadde’ foi encontrado Protocolo
Clinico e Diretrizes Terapéuticas para a enfermidade/quadro clinico do Suplicante — amiotrofia
muscular espinhal (AME). No entanto, conforme consta no em laudo médico (fl. 24) oriundo da
unidade de saude onde o Autor se encontra internado - IPPMG, o Autor ainda ndo esta realizando o
tratamento especifico para AME, uma vez que ainda se encontra em cuidados intensivos.

8. No que tange aos demais itens detalhados em laudo médico (fl. 30), cumpre informar
que, de acordo com a Resolucéo da Diretoria Colegiada — RDC n° 11, de 26 de janeiro de 2006 da
ANVISA, que dispde sobre o Regulamento Técnico de Funcionamento de Servigos que prestam
Atencéo Domiciliar, aplicavel a todos os Servicos de Atengdo Domiciliar, pablicos ou privados, que
oferecem assisténcia e ou internacdo domiciliar, o servico de home care deve fornecer todos os
equipamentos, insumos, medicamentos e recursos humanos necessarios ao atendimento da
necessidade do paciente. Destaca-se ainda que, ndo ficou claro se 0s medicamentos também serdo
utilizados fora do ambiente hospitalar, uma vez que ndo foram prescritos com duracéo de uso.

9. Acrescenta-se que, de acordo com o site da Agéncia Nacional de Vigilancia
Sanitaria, 0s assuntos passiveis de registro sdo: alimentos, cosméticos, medicamentos e
hemoderivados, produtos para a salde e saneantes. Assim por se tratar de servico de
acompanhamento por equipe interdisciplinar e de fornecimento de equipamentos, medicamentos e
insumos em domicilio, o pleito home care ndo é passivel de registro na Agéncia Nacional de
Vigilancia Sanitaria — ANVISA.

10. Por fim, quanto a solicitacdo da Defensoria Publica do Estado do Rio de Janeiro (fls.
21 e 22, item “VII”, subitens “b” e “€”) referente ao provimento de “.. bem como outros
medicamentos, produtos complementares e acessorios que se fagcam necessarios ao tratamento da
moléstia do Autor...”, cumpre esclarecer que ndo e recomendado o fornecimento de novos itens sem

¢ Comissdo Nacional de Incorporacdo de Tecnologias no SUS (CONITEC) e Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas (PCDT).
Disponivel em: <http://conitec.gov.br/index.php/protocolos-e-diretrizes#S>. Acesso em: 30 jun. 2022.

" MINISTERIO DA SAUDE. Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas — PCDT. Disponivel em: <https://www.gov.br/saude/pt-
br/assuntos/protocolos-clinicos-e-diretrizes-terapeuticas-pcdt#i>. Acesso em: 30 jun. 2022.
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laudo que justifique a sua necessidade, tendo em vista que o uso irracional e indiscriminado de
medicamentos e tecnologias pode implicar em risco a saude.

E o parecer.

Ao 1° Juizado Especial Fazendario da Comarca da Capital do Estado do Rio de
Janeiro, para conhecer e tomar as providéncias que entender cabiveis.

TATIANA GUIMARAES TRINDADE
Fisioterapeuta
CREFITO2/104506-F
Matr.: 74690

RAMIRO MARCELINO RODRIGUES DA SILVA
Assistente de Coordenagao
ID. 512.3948-5
MAT. 3151705-5

FLAVIO AFONSO BADARO
Assessor-chefe
CRF-RJ 10.277
ID. 436.475-02
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