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Em sintese, trata-se de Autora, 22 anos de idade, portadora das Sindromes de
Edwards e Sindrome de Patau (CID-10 Q91); Encefalopatia Crénica ndo progressiva, rim
anico, osteopenia, epilepsia e desnutricdo, em acompanhamento médico com equipe
multidisciplinar, pediatria, nutricdo, nefrologia e neurologia. Restrita ao leito, dependente dos
cuidados de terceiros de forma integral 24 horas por dia, traqueostomizada, com quadro de
hipotonia severa global, fazendo uso de diversos medicamentos, fralda descartavel e suplemento
nutricional hipercaldrico e hiperproteico. E informado pelo médico assistente que “Infelizmente, ndo
existe cura para a sindrome de Edwards. Os pacientes que recebem esse prognostico costumam ser
acompanhados de acordo com suas necessidades, realizando tratamentos conforme os sinais e
sintomas apresentados, proporcionando alivio e melhorando a qualidade de sua vida”.

Conta ainda que, necessita de um programa de reabilitacdo multidisciplinar intensiva
em home care, com cuidados especializados assim como curativos, desbridamento de lesGes de alta
complexidade, aplicacdo de medicamento a IM/1V para controle de dor, sondagem de cateter vesical,
sessBes regulares nas seguintes modalidades terapéuticas: fisioterapia motora diaria, terapia
ocupacional, enfermagem de alta complexidade 24 horas, fonoaudiologia semanal, assisténcia
médica semanal, técnico de enfermagem 24 horas, terapia ocupacional semanal, psicologia
semanal; fornecimento de forma ininterrupta de medicamentos e dos seguintes insumos: colchdo
pneumatico, aspirador elétrico na traqueostomia, liquidificador ou triturador de alimentos,
cama de 4 movimentos, equipamentos de ventilacdo mecanica, material para curativos, 250
pacotes de fraldas e concentrador de oxigénio (fls. 100 a 102).

A sindrome de Patau, causada predominantemente pela trissomia do cromossomo
13, é uma sindrome genética de elevada morbidade. Suas consequéncias sao significativas, tanto para
0 portador, quanto para a familia. Classicamente, pode-se apresentar diversas malformagoes
sistémicas, como microftalmia, holoprosencefalia, fendas palatinas e labiais, baixa implantagdo de
orelhas. Cardiopatias congénitas, alteracdes no sistema nervoso central, urinario, pulmonar e
gastrointestinal sdo manifestacdes do fendtipo que comprometem gravemente a sobrevida global do
portador?,

A Sindrome de Edwards, é a segunda alteracdo genética mais comum no recém-
nascido, caracteriza-se por apresentar trés cromossomos no par 18. Essa trissomia com baixa
expectativa de vida, apresenta diversas malformagdes, principalmente alteragdes cardiacas,
ortopédicas, neuroldgicas e pulmonares, afetando principalmente fetos do sexo feminino?.

O servico de home care corresponde ao conjunto de procedimentos hospitalares
passiveis de serem realizados em domicilio, ou seja, é uma assisténcia a saude multiprofissional
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exclusivamente no domicilio realizado por profissionais da equipe interdisciplinar, como uma
espécie de internacdo domiciliar®.

Diante do exposto, informa-se que o servico de home care estd indicado para o
manejo do quadro clinico que acomete a Autora (fls. 200 a 102). Quanto a disponibilizacdo, destaca-
se que o servico de home care ndo integra nenhuma lista oficial para fornecimento atraves do SUS,
no &mbito do municipio de Nova Iguagu e do estado do Rio de Janeiro.

Cumpre esclarecer que no ambito do SUS, por vias administrativas, ndo ha
alternativa terapéutica ao pleito home care, uma vez que a Autora estd traqueostomizada,
dependente de cuidados de enfermagem 24 horas por dia (fls. 100), sendo este um dos critérios de
exclusdo para admissdo no Servico de Atencdo Domiciliar (SAD), instituido pela Portaria de
Consolidacéo n° 5/GM/MS, de 28 de setembro de 2017.

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

Em consulta ao banco de dados do Ministério da Saude foi encontrado Protocolo
Clinico e Diretrizes Terapéuticas para a enfermidade da Suplicante — epilepsia, no entanto, ndo
contempla a demanda pleiteada. Ndo ha PCDT para as outras patologias que acometem a Autora.

E o parecer.

A 32 Vara Civel da Comarca de Nova Iguacu do Estado do Rio de Janeiro, para
conhecer e tomar as providéncias que entender cabiveis.
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