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PARECER TECNICO NAT/TJES N° 386/2021

Vitoria, 29 de marco de 2021

Processo n° [
impetrado por [
B cprcsentado por sua
genitora [ R
I

O presente Parecer Técnico visa a atender solicitacdo de informacoes técnicas da Vara da
Infancia e Juventude de Cachoeiro de Itapemirim representada pela MM2. Juiza de Direito
Dra. Priscilla Bazzarella de Oliveira, sobre o fornecimento de: estrutura necessaria ao
seu atendimento domiciliar ( Home Care ) continuo e permanente, bem como
os materiais ( espatula saborizada / circuito de respirador / filtro bacteriolégico
/ mangueira de aspiracao / cateter mont / dlcool 70% / alcool em gel a 70% e
seringa descartavel ) acompanhamento multiprofissional (fonoaudidlogo /

terapeuta ocupacional ; nutricionista e ortopedista) e fornecimento de orteses.
I-RELATORIO

1. De acordo com a Inicial, a Requerente, de 3 anos e 6 meses de idade é portadora de
atrofia muscular espinhal — tipo 1, a doenca foi comprovada por meio de exame
genético realizado na data de 25/01/2018 (folhas 46 e 47) faz uso de medicacao
Nusinersen (Spinraza) de uso continuo fornecido pela Unido Federal conforme laudo
do neurologista que acompanha o caso — Dr. Marcelo Masrhua Rodrigues (folha34).
Foi desospitalizada em agosto de 2019 e por ter sido beneficiada pelo Home Care.
Tendo em vista que a requerente vai crescendo e outras sao as suas necessidades

clinicas, tornam-se indispensaveis novos tratamentos médicos, fisioterapicos etc., que
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foram prescritos pelos profissionais que assistem a mesma — terapeuta ocupacional —
4 x semana, fonoaudiologia — 4 x semana, nutricionista 1 x trimestre e ortopedista 1 x
trimestre — além dos insumos e de materiais/aparelhos fisioterapéuticos; por nao
possui recursos para tal, recorre a via judicial.

. As fls. 40 encontramos laudo médico emitido pelo pediatra Dr. Pedro Scarpi Melhorim
CRM-ES 4844 em papel timbrado do seu consultério particular e datado de
10/02/2021 — informando que a requerente € portadora de Amiotrofia Muscular
Espinhal (AME) em uso de Spiranza. Faz uso de ventilagdo mecanica constante pela
traqueostomia e recebe dieta por sonda de gastrostomia. Informa que a mesma
necessita de atendimento domiciliar semanal com fonoaudidloga e terapeuta
ocupacional; trimestral com nutricionista e ortopedista, além dos insumos - espatula
saborizada- 3 semana / circuito de respirador 2 por més / filtro bacteriol6gico 3 por
meés / mangueira de aspiracao 1 por més / cateter mont 1 por més / alcool 70% - 1 vidro
de 500ml por més / alcool em gel a 70% - 1 vidro de 500 ml por més e seringa
descartavel de 60 ml — 1 por dia e oOrteses (ortese tornozelo/pé (AFO) nao articulada
em termoplastico moldavel sob medida; ortese colete toracico lombo sacro (TLSO)
bivalvado em termoplastico feito sob medida; dois extensores de membros inferiores;
ortese tipo suporte de cabeca Headpod® kit completo; parapodium de madeira
infantil com mesa.

. As fls. 40 se encontra laudo para atendimento domiciliar emitido em 10/02/2021 pelo
Dr. Pedro Scarpi Melhorim, pediatria/terapia intensiva, CRMES-4844, quem indica a
necessidade de fonoaudiologia e terapia ocupacional semanal; nutricionista e
ortopedista trimestral; e os insumos ja citados acima.

. As fls. 41 consta o laudo do neuropediatra Dr. Marcelo Masruha CRM-ES 6863 datado
de 04/03/2021 contando toda a evolucao satisfatéria da requerente e fazendo a
indicacao da equipe multidisciplinar que necessita atualmente para o seguimento da
mesma no seu domicilio (fisioterapia motora neurofuncional — cinco vezes por
semana, com uma hora de duracio; terapia fonoaudiologica — no minimo trés sessoes
semanais com uma hora de duracdo cada; terapia ocupacional — no minimo duas

sessOes semanais com uma hora de duracao) .
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5. As fls. 42 se encontra laudo fisioterapico assinado pelo Fisioterapeuta Rodrigo Sossai
Zerbone Soares CREFITO 15 n®47407-F sem data em papel timbrado da Vittalle Fisio
Satide LTDA - informando o quadro clinico da requerente, seu quadro fisioterapico e
as orteses que a mesma necessita — ortese de tornozelo pé (AFO) nao articulada em
termoplastico moldavel sob medida / ortese colete toracico lombo sacro (TLSO)
bivalvado em termopléstico feito sob medida / dois extensores de membros
inferiores / uma Ortese tipo suporte de cabeca headpod kit completo e um parapodium
de madeira infantil de mesa.

6. As fls. 44 foi anexado laudo fonoaudiolégico emitido em 13 de janeiro de 2021 pela
Fonoaudidloga Lorena Simao CRFA- 6-7227 em papel timbrado do HIFA (Hospital
Materno Infantil Francisco de Assis) informando sobre o quadro da requerente e que é
necessario acompanhamento fonoaudiol6gico por no minimo 3 x semana para
adequacao da musculatura orofacial com foco na degluticao, bem como a estimulacao
da fala e da linguagem para a comunicacao oral e escrita.

7. As fls. 45 encontramos laudo nutricional emitido pela Nutricionista Suellen Oliveira
CRN4ES — 14100776 em papel timbrado de seu consultério informando sobre o
quadro clinico e nutricional da requerente e seu plano alimentar — via gastrostomia.
Informa que a requerente ja recebe a dieta fornecida pela Secretaria de Estado da

Saude.

II- ANALISE
DA LEGISLACAO

1. A Portaria N° 399 de 22 de fevereiro de 2006 divulga o Pacto pela Saude
2006 Consolidacao do SUS e aprova as Diretrizes Operacionais do referido pacto.
Em seu Anexo II, item III — Pacto pela Gestao, item 2 — Regionalizacao, define que
um dos Objetivos da Regionalizacdo é garantir a integralidade na atencao a satde,
ampliando o conceito de cuidado a satide no processo de reordenamento das acoes

de promocao, prevencao, tratamento e reabilitacdo com garantia de acesso a todos
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os niveis de complexidade do sistema.

2. A Resoluciao n°® 1451/95 do Conselho Federal de Medicina define urgéncia e

emergéncia:

Artigo 1° - Os estabelecimentos de Prontos Socorros Publicos e Privados deverao ser
estruturados para prestar atendimento a situacoes de urgéncia-emergéncia, devendo
garantir todas as manobras de sustentacdo da vida e com condicoes de dar
continuidade a assisténcia no local ou em outro nivel de atendimento referenciado.
Parigrafo 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 satide que impliquem em risco iminente de vida ou sofrimento intenso,

exigindo, portanto, tratamento médico imediato.

DA PATOLOGIA E DO TRATAMENTO

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. A doenca é causada por uma delecdo ou mutacao
homozigo6tica do gene 1 de sobrevivéncia do motoneurénio (SMN1), localizado na
regiao telomérica do cromossomo 5q13, sendo que o nimero de copias de um gene
semelhante a ele (SMN2), localizado na regiao centromérica, é o principal
determinante da severidade da doenca.

Essa alteracao genética no gene SMN1 é responsavel pela reducdo dos niveis da
proteina de sobrevivéncia do motoneuronio (SMN). O gene SMN2 nio compensa
completamente a auséncia da expressao do SMN1 porque produz apenas 25% da

proteina SMN. A falta da proteina SMN leva a degeneracao de motoneuronios alfa (a)
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localizados no corno anterior da medula espinhal, o que resulta em fraqueza e paralisia
muscular proximal progressiva e simétrica.
. A classificacdo clinica da AME é dada pela idade de inicio e maxima funcao motora
adquirida, sendo entdo dividida em: 1) severa (tipo I, AME aguda ou doenca de
Werdnig-Hoffmann); 2) intermediaria (tipo II ou AME croénica); 3) branda (tipo III,
AME juvenil ou doenca de Kugelberg-Welander); e 4) tipo IV (AME adulta)- Outros
autores classificam a AME em apenas trés categorias: severa, intermediéria e branda.
. 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 dela.
. AME tipo I: (também denominada AME severa, doenca de Werdnig-Hoffmann ou
AME aguda) — caso da requerente - 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)- Criancas assim diagnosticadas tém pouco controle da cabeca, com
choro e tosse fracos. Antes de completar 1 ano de idade, ndo sao mais capazes de
engolir e se alimentar. A fraqueza de tronco e membros normalmente se dirige para os
musculos intercostais, o que dificulta o desenvolvimento normal do ciclo respiratoério.
Apesar dos musculos intercostais serem afetados, o diafragma inicialmente é poupado.
O risco de mortalidade precoce estd usualmente associado com disfuncao bulbar e
complicacOes respiratorias. Apesar de essas criancas apresentarem historicamente
uma curta expectativa de vida (menos de 2 anos), gracas a melhora dos cuidados
clinicos nos tltimos anos, tem sido observado um aumento da sobrevivéncia:
. 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 respiratorio quanto nutricional, além de cuidados ortopédicos e

fisioterapéuticos, para que a crian¢a nao tenha um prejuizo postural.
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e Cuidados respiratoérios: Doencas pulmonares sao a principal causa de
morbimortalidade nos pacientes com AME tipos I e II e podem ocorrer em uma
pequena parte dos pacientes com AME tipo III.

e Cuidados nutricionais: As criancas com AME podem apresentar varios
problemas gastrointestinais, como refluxo gastroesofagico, constipacao,
distensao abdominal e esvaziamento gastrico retardado. O refluxo e um fator
determinante de morbimortalidade, pois pode estar associado com aspiracao
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 limitacao da
funcao 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 e
rara antes do primeiro ano, assim, nao e 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 miusculos para espinhais, a escoliose
progride lentamente e deve ser monitorada com periodicidade.

7. As intervencoes que podem ser feitas para evitar piores consequéncias sao o
controle postural, controle de dores e contraturas, adaptacao das atividades
diarias, 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.

8. Exercicios regulares, como a natacido ou outros esportes adaptados, sao
importantes para recuperar a autoestima dessas criancas, 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
articulacoes, aumentar a densidade Ossea, melhorar a motilidade intestinal,

além de prover uma sensacao geral de bem-estar.
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DO PLEITO

1. Estrutura necessaria ao seu atendimento domiciliar (Home Care) continua e

permanente, bem como os materiais (espatula saborizada / circuito de

respirador / filtro bacteriol6gico / mangueira de aspiracao / cateter mont /

alcool 70% / alcool em gel a 70% e seringa descartavel) acompanhamento

multiprofissional (fonoaudiélogo / terapeuta ocupacional; nutricionista e

ortopedista) e fornecimento de Orteses.

III - CONCLUSAO

1.

Trata-se de uma requerente, de 3 anos e 6 meses, portadora de AME tipo I, que foi
desospitalizada em 2019 e atualmente encontra-se no seu domicilio — HomeCare e
tendo em vista o desenvolvimento infantil ela necessita de outros insumos (materiais e
orteses) e apoio de equipe multiprofissional para manutencao do seu tratamento, no

modalidade de HomeCare (cuidado domiciliar).

2. A Requerente ja possui uma Decisao Judicial para que os servicos prestados sejam em

domicilio, o que ja vem sendo cumprido pelo poder publico, de acordo com as
informacoes nos autos. O que a nova Acao pretende é que, com o crescimento da

crianca, novas demandas surgiram bem como a necessidade de materias e insumos.

Em relacdo ao acompanhamento domiciliar com fonoaudiologo, fisioterapeuta em
domicilio, este NAT conclui que para o caso em tela a fisioterapia motora e
fonoaudiologia sao imprescindiveis e os resultados serdao melhores se forem realizados
de forma intensiva. Como a paciente é dependente de ventilacio mecanica entende-se
que o tratamento, pela frequencia das sessOes, deva se dar em domicilio. Cabe ao
Municipio disponibilzar os procedimentos para a paciente. Quanto a terapia

ocupacional também esta indicada, sendo a responsabilidade pela sua disponibilizacao
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da Secretaria de Estado da Saude. Quanto as consultas trimestrais com ortopedista e
nutricionista, sao importantes para o acompanhamento da Requerente. Como a
frequéncia solicitada é trimestral, caso seja possivel o deslocamento da Requerente,
poderia ser realizada na unidade de satide em que o profissional da especialidade
requerida esteja lotado. A consulta com ortopedista é de média complexidade, sendo
da Secretaria de Estado da Satude a responsabilidade pela sua disponibilidade. Quanto
a nutricionista, a responsabilidade ¢ do municipio de Cachoeiro de Itapemirim. A

frequéncia das consultas devera ser definida pelo especialista.

4. Em relacdo aos insumos, cabe aos representantes publicos, municipal e estadual
definirem os insumos que s3o imprescindiveis para a paciente e de quem ¢é a

responsabilidade de fornecimento.

5. Quanto as orteses e proteses, sao necessarias para o desenvolvimento da crianca.
Assim, este NAT conclui que a paciente deva ser avaliada pelo CREFES, que é o servico
de referéncia no Estado para o fornecimento de oOrteses/ proteses, cabendo ao setor

avaliar todas as necessidades da paciente e disponibliza-las sob medida.
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