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Trata-se de Autora, 1 ano e 10 meses, com diagndstico de atrofia muscular
espinhal tipo 1 aos 20 dias de vida, além de insuficiéncia respiratoria cronica e tetraplegia flacida,
apresentando ainda_atraso no desenvolvimento motor, hipotonia severa dos musculos de degluticdo
e respiracdo, apesar da terapéutica. Por isso, faz uso de ventilagdo ndo invasiva e necessita de
acompanhamento de equipe muiltidisciplinar especializada para manter os ganhos motores que
vem apresentando. Foi solicitado o servico de home care, com equipe multidisciplinar,
equipamentos, medicamentos, insumos e formula nutricional (Num. 64742589 - Pags. 1-3; Num.
64742587 - Pags. 1-4; Num. 64742578 - P4g. 26).

A atrofia muscular espinhal (AME) é uma doenca neurodegenerativa com
heranga genética autossémica recessiva. A doenca é causada por uma delecdo ou mutagdo
homozigética do gene 1 de sobrevivéncia do motoneurénio (SMN1), localizado na regido
telomérica do cromossomo 513, sendo que o nimero de cdpias de um gene semelhante a ele
(SMNZ2), localizado na regido centromeérica, é o principal determinante da severidade da doenca.
Essa alteracdo genética no gene SMN1 é responsavel pela reducdo dos niveis da proteina de
sobrevivéncia do motoneurénio (SMN). O gene SMN2 ndo compensa completamente a auséncia da
expressdao do SMN1 porque produz apenas 25% da proteina SMN. A falta da proteina SMN leva a
degeneracdo de motoneuronios alfa (o) localizados no corno anterior da medula espinhal, o que
resulta em fraqueza e paralisia muscular proximal progressiva e simétrica. A classificagdo clinica
da AME é dada pela idade de inicio e maxima fun¢do motora adquirida, sendo entdo dividida em:
1) severa (tipo I, AME aguda ou doenca de Werdnig-Hoffmann); 2) intermediaria (tipo Il ou
AME cronica); 3) branda (tipo 111, AME juvenil ou doenca de Kugelberg-Welander); e 4) tipo IV
(AME adulta)*.

O servigco de home care corresponde ao conjunto de procedimentos hospitalares
passiveis de serem realizados em domicilio, ou seja, é uma assisténcia a saude multiprofissional
exclusivamente no domicilio realizado por profissionais da equipe interdisciplinar, como uma
espécie de internacdo domiciliar. Abrange acBes de salde desenvolvidas por equipe
multiprofissional, baseadas em diagndstico da realidade em que o paciente esta inserido, visando a
promoc&o, a manutencéo e a reabilitacdo da sadde?®.

1 BAIONI, M.T. & AMBIEL, C.R. Atrofia muscular espinhal: diagndstico, tratamento e perspectivas futuras. Jornal de Pediatria - Vol.
86, N° 4, 2010. Disponivel em: <https://www.scielo.br/j/jped/a/wfPCsMcS4z6xcRVNxct8btf/?format=pdf&Ilang=pt>. Acesso em: 17
mar. 2022.

2KERBER, N. P. C.; KIRCHHOF, A. L. C.; CEZAR-VAZ, M. R. Consideragdes 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: 18 jan. 2024.
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Diante do exposto, informa-se que o servico de home care esta indicado ao
manejo do quadro clinico apresentado pela Autora. Entretanto, ndo_integra nenhuma lista oficial
para fornecimento através do SUS, no &mbito do municipio ou do estado do Rio de Janeiro. Assim,
considerando que ndo existe politica publica de salde para dispensacao deste servico, salienta-se
que ndo h4 atribuicéo exclusiva do municipio ou do Estado do Rio de Janeiro em fornecé-lo.

Como alternativa ao servigo de “home care”, no &mbito do SUS, existe o0 Servico
de Atencdo Domiciliar (SAD), instituido pela Portaria de Consolida¢do n°® 5/GM/MS, de 28 de
setembro de 2017, a qual, em seus artigos 547 e 548, relaciona os profissionais que compdem suas
equipes tais quais: médico, enfermeiro, fisioterapeuta, auxiliar/técnico de enfermagem, assistente
social, fonoaudio6logo, nutricionista, odontélogo, psicélogo, terapeuta ocupacional e farmacéutico,
configurando equipe multidisciplinar.

Destaca-se que a elegibilidade na Atengdo Domiciliar no SUS considera critérios
clinicos e administrativos/operacionais/legais. Ressalta-se que esses critérios devem ser avaliados
caso a caso, reconhecendo-se as singularidades do paciente e suas necessidades, além da
capacidade e condi¢des do SAD em atendé-las*.

O ingresso dos usuarios nas unidades que ofertam os servigos do SUS, ocorre por
meio do sistema de regulacdo, 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 atencdo e 0 acesso da populacdo as acGes e
aos servicos de satde®.

No intuito de identificar o correto encaminhamento da Autora nos sistemas de
regulacdo, este Nucleo consultou a plataforma do SISREG 111, ndo tendo sido localizado nenhum
registro da solicitacdo de atendimento pelo SAD.

Assim, para avaliacdo pelo Servico de Atencdo Domiciliar (SAD), para a
verificacdo da possibilidade de inclusdo no referido Programa, sugere-se que a representante legal
da Autora compareca a unidade bésica de salde mais proxima de sua residéncia, munida de
documento médico datado e atualizado, contendo a referida solicitagdo, a fim de que sejam
realizados encaminhamento e avaliacdo pelo SAD sobre a elegibilidade de seu acompanhamento
multidisciplinar reqular pelo SUS.

Elucida-se que, caso seja fornecido o servico, de acordo com a Resolugdo da
Diretoria Colegiada — RDC n° 11, de 26 de janeiro de 2006 da ANVISA, o home care, seja
publico ou privado, deve fornecer todos 0s equipamentos, insumos, medicamentos e recursos
humanos necessarios ao atendimento da necessidade do paciente.

3FABRICIO, 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: < https://www.scielo.br/j/rlae/a/3F73rmwXkXx5KDxbrgjg5qw/ >. Acesso em: 18 jan.
2024.

4 BRASIL. Ministério da Satide. Melhor em Casa — A Seguranca do Hospital no Conforto de Seu Lar. Caderno de Atengdo Domiciliar,
v. 2, p.139-140. Brasilia, DF. 2013. Disponivel em:
<http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/caderno_atencao_domiciliar_melhor_casa.pdf >. Acesso em: 17 jan. 2024.
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jan. 2024.
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E o parecer.

Ao 3° Juizado Especial de Fazenda Publica da Comarca da Capital do Estado
do Rio de Janeiro, para conhecer e tomar as providéncias que entender cabiveis.

ANNA MARIA SARAIVA DE LIMA
Enfermeira
COREN/RJ 170711
Mat. 1292

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

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