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PARECER TECNICO/TJES/NAT N° 1101/2020

Vitéria, 25 de setembro de 2020

Processo No I
I ipctrado por
representada por e

O presente Parecer Técnico visa atender a solicitacao de informacoes técnicas da 1* Vara da
Infancia e Juventude de Cariacica - ES, requeridas pela MM?2. Juiza de Direito Dra. Morgana
Dario Emerick — sobre: HOME CARE em regime de internacao domiciliar, com
urgéncia, além dos, seguintes materiais/insumos para cuidados com dispositivos
em domicilio:
1. Ventilador mecanico - 1 aparelho
2. Suporte de equipe de enfermagem por 24 horas
3. Fisioterapia motora - 3 vezes por dia
4. Fisioterapia respiratoria - 3 vezes por dia
5. Fonoaudiologia - 3 vezes por semana
6. Suporte médico 24 horas por dia
7. Cama hospitalar - 1 unidade
8. Insumos abaixo listados:
8.1 Luvas para procedimentos - 3 caixas
8.2 Gaze nao-estéril - 30 pacotes
8.3 Sonda (nimero 8) para aspira¢ao da traqueostomia - 120 , unidades
8.4 Fraldas geriatricas tamanho M - 240 unidades

8.5 Equipo para infusao de dieta enteral - 60 unidades
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8.6 Soro fisiologico 0,9% -ampolas 10 ml - 120 unidades
8.7 Soro fisiolégico 0,9% - frasco com 250 ml: 30 unidades
8.8 Cadarco para fixacao da traqueostomia - 30 unidades
8.9 Pomada para assaduras - 2 unidades

8.10 Fita adesiva tipo micropore - 1 unidade

8.1 1 Frascos para dieta enteral - 60 unidades

I —- RELATORIO

1. De acordo com a Inicial, a crianca |||l recebeu diagnostico de Atrofia
Muscular Espinhal do Tipo I, evoluindo com insuficiéncia respiratoria crénica e
disfagia grave, morando por anos no Hospital Infantil Nossa Senhora da Gloéria e no
momento estd em processo de alta hospitalar para o sistema Home Care, onde
necessita dos insumos solicitados neste documento. A Defensoria Publica solicitou
informacoes a Secretaria Estadual de Satide (SESA) e a Secretaria Municipal de Saude
de Cariacica. A SESA respondeu que o programa de HOME CARE nao é obrigatério
para a crianca, a considerar seu historico médico e diagnostico de satide (necessidade
de assisténcia continua de enfermagem, médico e suporte ventilatério) e que o
fornecimento de atendimento em fisioterapia e fonoaudiologia seria de
responsabilidade do Municipio. Todavia, a Secretaria de Saide do Municipio de
Cariacica nao respondeu. A alta hospitalar com a indicacdo de tratamento domiciliar
leva em consideracao a duracao do tratamento que, diga-se, nao ha prazo determinado
e, em especial, a contraindicacdo da manutencao da internacao hospitalar em razao da
probabilidade de infeccdo nos casos de longos periodos de internacdo. Devido ao

exposto, recorre as vias judiciais.

2. As fls. nio enumeradas, consta Estudo Molecular para Atrofia muscular Espinhal-SMA.
Conclusao: O individuo é considerado afetado e sua classificacdo depende do niimero

de copias SMN2. A delecao do gene SMNT1 se estende até o gene BIRC.
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3. As fls. ndo enumeradas, laudo médico — dieta enteral, com data de 21/08/2020,
assinado pela Dra. Isabela Vieira Proxedes, CRMES 13207, referindo: paciente tem
diagnostico de atrofia muscular espinhal do tipo 1. evoluiu com insuficiéncia
respiratoria cronica e disfagia grave. Necessitou de traqueostomia e jejunostomia no
processo de desospitalizacao, dependente de ventilacaio mecanica, faz uso de dieta
enteral polimérica conforme a idade. Insumos: bomba de infusdo continua para
administracao de dietas — 1 unidade. Equipos para infusdo de dieta enteral. 60

unidades de frascos para dieta enteral — 60 unidades.

4. As fls. ndo enumeradas, relatério médico de 17/04/2020, do Hospital Estadual Infantil
Nossa Senhora das Gracas, pela Dra. Cassia Cardoso espindola, CRMES 10771,
descrevendo o mesmo quadro clinico ja relatado acima e solicitando o Home Care em
regime de internacao domiciliar com, urgéncia, uma vez que a internacao hospitalar
aumenta risco de infeccoes por germes multirresistentes. Necessita de materiais/
insumos para cuidados com dispositivos em domicilio, (descreve lista baseada em

consumo mensal da paciente).
5. Asfls. 20, laudo médico de 21/08/2020 solicitando fisioterapia 3 vezes por semana.

6. As fls. ndo enumeradas, laudo médico de 21/08/2020 solicitando fonoaudiologia 3

VEZES pOor semana.

7. As fls. 21, laudo médico de 21/08/2020 solicitando reanimador manual tamanho
adulto e oximetro de pulso. Esclarece que a paciente teve necessidade de

traqueostomia.

8. As fls. ndo enumeradas, relatério da solicitante descrevendo que: o pedido de fraldas,
fonoaudiologia, fisioterapia, reanimador manual e oximetro de pulso, foi negado pela
prefeitura Municipal de Cariacica; Os insumos listados acima (8.1, 8.2, 8.3, 8.4, 8.5,
8.6, 8.7, 8.8, 8.9, 8.10 e 8.11) somente seria disponibilizado de acordo com a demanda

do municipio, tendo em, vista que ocorre o desfalque de alguns itens; Sobre a
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solicitacdo ao CRE de cama hospitalar e insumos, foi informado que somente através

de ordem judicial seria possivel a disponibilidade de tais itens.

9. As fls. 24, oficio da Defensoria Publica do Estado do Espirito Santo a Secretaria

Estadual de Satde e a Secretaria Municipal de satde de Cariacica, requerendo
informacoes sobre o procedimento de Home Care com a disponibiliza¢do dos insumos

e materiais hospitalares pleitados.

10. As fls. 24, nota técnica n° 493/2020 da Secretaria Estadual de Satide, concluindo que o

grau de dependéncia fisica da requerente, de acordo com a Portaria N° 82.5 de 25 de
abril de 2016 é considerado inelegivel para o programa de Home Care, ji que ha
critérios de inelegibilidade para esse tipo de atendimento. (necessita de assisténcia
continua de enfermagem, médico e suporte ventilatorio). Além disso, informa que é de

responsabilidade municipal o fornecimento de atendimento em fisioterapia e

fonoaudiologia.
II — ANALISE
DA LEGISLACAO

1.

A Portaria N© 399 de 22 de fevereiro de 2006 divulga o Pacto pela Satide 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 Regionalizacao é garantir a integralidade na atencao a satide, ampliando o
conceito de cuidado a saude no processo de reordenamento das acoes de promocao,
prevencdo, tratamento e reabilitacio com garantia de acesso a todos os niveis de

complexidade do sistema.

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

emergéncia: Artigo 1° - Os estabelecimentos de Prontos Socorros Publicos e Privados
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deverao ser estruturados para prestar atendimento a situacoes de urgéncia-emergeéncia,
devendo garantir todas as manobras de sustentacao 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
saude 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 satde que impliquem em risco iminente de vida ou sofrimento intenso,

exigindo portanto, tratamento médico imediato.

O conceito de seguranca alimentar, abordado na Politica Nacional de Alimentacao e
Nutricao (Portaria GM/MS N° 710, de 10 de junho de 1999), consiste no
“abastecimento, na quantidade apropriada, no acesso universal aos alimentos e no

aspecto nutricional (composi¢ao, qualidade e aproveitamento biologico)”.

O Estado do Espirito Santo possui PORTARIA 054-R, de 28/04/2010 que estabelece
critérios de uso e padroniza formulas nutricionais para pacientes com disfagia
neurologica grave, portadores de neoplasias que causem obstrucio do trato
gastrintestinal, entre outras patologias, que fazem uso de sonda de longa permanéncia
por via nasogastrica, nasoentérica, gastrostomia ou jejunostomia, se alimentam

exclusivamente por nutricao enteral.

DA PATOLOGIA

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 doenca é de um

para cada 40 a 60 individuos.
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. A doenca é causada por uma delecio ou mutacido homozigotica do gene 1 de

sobrevivéncia do motoneuronio (SMN,), localizado na regido telomérica do

cromossomo 5q13, sendo que o nuimero de copias de um gene semelhante a ele

(SMN,), localizado na regido centromérica, ¢ o principal determinante da severidade

da doenca.

. Essa alteracdo genética no gene SMN, ¢ responsavel pela reducdo dos niveis da
proteina de sobrevivéncia do motoneuronio (SMN). O gene SMN, ndo compensa

completamente a auséncia da expressio do SMN, porque produz apenas 25% da

proteina SMN. A falta da proteina SMN leva a degeneracao de motoneuronios alfa (a)
localizados no corno anterior da medula espinhal, o que resulta em fraqueza e paralisia

muscular proximal progressiva e simétrica.

. A classificacao clinica da AME é dada pela idade de inicio e maxima funcao motora
adquirida, sendo entao dividida em: 1) AME tipo o (de inicio pré-natal); 2) AME tipo I;
3) AME tipo IT; 4) AME tipo IIT; 5) AME tipo IV.

. A AME 5q tipo I, tem inicio precoce e é a mais grave e também a mais comum, com
58% dos casos. Os pacientes apresentam hipotonia, controle insuficiente da cabeca,
reducao de reflexos ou arreflexia antes dos 6 meses de idade. Apresentam hipotonia
profunda e geralmente nunca sao capazes de se sentar sem auxilio. A fraqueza dos
musculos intercostais é evidenciada pela observacdo de um padrao de respiracao
paradoxal do tipo abdominal, com a relativa preservacao do diafragma, geralmente
evoluindo para uma insuficiéncia respiratéria antes dos 2 anos de vida. Fraqueza na
degluticao e fasciculacoes de lingua estao frequentemente presentes, e, a medida que a
lingua e os musculos faringeos se enfraquecem, esses pacientes correm risco de

aspiracao.

. Apesar de todos estes sintomas, a cognicao é normal. A AME 5q tipo I pode ser dividida
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em 1a, 1b e 1c. Individuos com AME 5q tipo 1a, também denominada AME 5q tipo o,
apresentam apenas uma copia do gene SNM2 e nenhum marco de desenvolvimento. A
doenca tem inicio pré-natal, com sintomas de hipotonia e insuficiéncia respiratoria
imediatamente ap6s o nascimento, e o exame fisico revela arreflexia, diplegia facial,
defeitos do septo interatrial e contraturas articulares, e evolui para o 6bito neonatal
precoce. A AME tipo 1b geralmente apresenta duas cépias do gene SNM2, com inicio
antes dos 3 meses de idade, com controle cefalico pobre ou ausente, problemas
respiratorios e alimentares, geralmente com evolucao letal no segundo ou terceiro ano
de vida. Pacientes com AME tipo 1c apresentam usualmente trés cépias do gene, com
aparecimento dos sintomas depois dos 3 meses, podendo apresentar controle cefalico e

problemas respiratdrios e alimentares que atingem um plateau nos primeiros 2 anos.

Por ser uma doenca neurodegenerativa progressiva, o paciente acometido pela AME
necessita de varios cuidados especiais, que podem estacionar o progresso da doenca e

prolongar a vida do mesmo.

DO TRATAMENTO

1.

Pelo fato de estarmos diante de uma patologia neurodegenerativa progressiva, a AME
necessita de varios cuidados especiais, que podem estacionar o progresso da doenca e
prolongar a vida do individuo. Esses cuidados abrangem principalmente a terapia de

suporte.

e Terapia de suporte - Envolve uma equipe multidisciplinar responsavel por
prolongar e melhorar a qualidade de vida dos pacientes. Os cuidados abrangem suporte
tanto respiratdrio quanto nutricional, além de cuidados ortopédicos e fisioterapéuticos,

para que a crianca nao tenha um prejuizo postural.

e Cuidados respiratorios: Doencas pulmonares siao a principal causa de

morbimortalidade nos pacientes com AME tipos I e II e podem ocorrer em uma
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pequena parte dos pacientes com AME tipo III.

e Cuidados nutricionais: As criancas com AME podem apresentar varios problemas
gastrointestinais, como refluxo gastroesofagico, constipacio, distensao abdominal e
esvaziamento gastrico retardado. O refluxo é wum fator determinante de
morbimortalidade, pois pode estar associado com aspiragao silenciosa, o que pode
resultar em pneumonia por aspiracao e agravar ainda mais o quadro. Alimentos muito
gordurosos devem ser evitados, pois estes atrasam o esvaziamento gastrico e

aumentam o risco de ocorrer refluxo.

e Cuidados ortopédicos: Os principais problemas decorrentes da limitacdo da
funcdo motora de tronco e membros provocada pela fraqueza muscular incluem a
deformidade postural (escoliose), limitacao da mobilidade e da execucao de atividades
diarias, risco aumentado de dor, osteopenia e fraturas. A escoliose é rara antes do
primeiro ano, assim, nao é normalmente vista em criancas com AME tipo I, mas é
comum em pacientes com AME tipo II e menos comum nos individuos tipo III. Devido
a fraqueza dos musculos paraespinhais, a escoliose progride lentamente e deve ser

monitorada com periodicidade.

2. As intervencoes que podem ser feitas para evitar piores consequéncias sao o controle
postural, controle de dores e contraturas, adaptacao das atividades diérias, mobilidade
com cadeira de rodas ou andador, 6rteses nos membros e terapias que incentivem o
desenvolvimento da mobilidade, prolongando a sobrevivéncia dessas criancas, além de

aliviar o peso da doenca.

3. Exercicios regulares, como a natagdo ou outros esportes adaptados, sao importantes
para recuperar a auto-estima dessas criancgas, introduzi-las num contexto social, além
de serem importantes para a manutencao da forma fisica. A pratica de exercicios
regulares pode ser benéfica para desenvolver musculos e articulacbes, aumentar a

densidade 6ssea, melhorar a motilidade intestinal, além de prover uma sensacao geral
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de bem-estar.

DO PLEITO

1.

Home Care.

III — DISCUSSAO E CONCLUSAO

1.

De acordo com os documentos anexados, trata-se de uma paciente com diagnostico de
Atrofia Muscular Espinhal ou Amiotrofia Espinhal tipo 1 em condicoes de alta
hospitalar, porém com necessidade de suporte domiciliar com Home Care para

continuar seu tratamento.

Sabe-se que os principais beneficios da aten¢do domiciliar incluem a redugao de
infeccoes hospitalares em pacientes com patologias cronicas e suas complicacées, como
a paciente em tela, que apresenta sequela de doenca neurologica, e a maior convivéncia
destes pacientes com a familia e rede social, visto também que um ou mais dos
familiares podem ser treinados como cuidadores e participarem da terapia e
reabilitacdo do paciente. Estes cuidadores podem ser capacitados pela equipe de
atencao domiciliar em procedimentos simples ou complexos, tais como dar banho no
paciente ou executar exercicios fisicos prescritos pela equipe de profissionais de satde.
O Servico de Atendimento Domiciliar (SAD) deve possuir um responsavel técnico de
nivel superior da area da sadde, habilitado junto ao respectivo conselho profissional.
Além disso, o prestador de servico precisa estar inscrito no Cadastro Nacional de
Estabelecimentos de Satde — CNES. Ja a equipe de profissionais que atenderd o
paciente deve ser montada de acordo com a especificidade da assisténcia a ser
prestada, no caso da paciente, em regime de Internacdo Domiciliar, em que recebe

cuidados semelhantes ao que receberia em uma internacao hospitalar.
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3. Por fim, analisando o quadro, este NAT conclui que, considerando o quadro complexo
da paciente a mesma necessita de cuidados/equipamentos especificos e de ser
acompanhada por uma equipe interdisciplinar. Como a equipe entende que a
paciente necessita de cuidados especializados 24 horas por dia, e como

este servico nao é disponibilizado nem pelo Municipio e nem pelo Estado

em domicilio, a paciente devera ser transferida para um estabelecimento
de satude destinado a internacao de longa permanéncia.

4. Este Nucleo se coloca a disposicio para outros esclarecimentos que se fizerem

necessarios.
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