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NOTA TECNICA

IDENTIFICACAO DA REQUISICAQO
CAMARA/VARA: Vara da Infancia e Juventude
COMARCA: Ipatinga
| - DADOS COMPLEMENTARES A REQUISICAO:
NUMERO DA SOLICITAGAO: 2023.0004293
IDADE: 01 ano Sexo: masculino
DOENCA(S) INFORMADA(S): G12.0
PEDIDO DA AGAO: Home Care (internagdo domiciliar) + insumos
FINALIDADE / INDICACAO: Prestacdo de assisténcia multidisciplinar
domiciliar por tempo indeterminado
Il - PERGUNTAS DO JUiZO:

Solicito informacdes técnicas acerca dos procedimentos disponibilizados para

0 caso como o dos presentes autos.
Il — CONSIDERACOES/RESPOSTAS:

Conforme a documentacdo apresentada trata-se de paciente com

diagnostico de atrofia muscular espinhal tipo 1 (AME 1), para o qual foi
requerido assisténcia de equipe multidisciplinar de reabilitacdo domiciliar
composta por: pediatra, neurologista pediatrico, pneumologista pediatrico,
ortopedista pediatrico, nutréloga, nutricionista, fisioterapia motora e
respiratoria, fonoterapia para linguagem e degluticdo, terapia ocupacional,
musicoterapia e hidroterapia. Foi solicitada a disponibilizagado de profissional
técnico em enfermagem em periodo integral, sob a justificativa de que o
paciente esta sob assisténcia ventilatoria ndo invasiva por mascara nasal, e
que é imprescindivel sua aspiragao.

Foi solicitado o fornecimento de 6rtese tipo AFO, colete flexivel, circuito
respirador completo (bi-nivel), maquina de tosse e aspirador portatil e cilindro
portatil de oxigénio para transporte, entre outros equipamentos e insumos,
além de avaliacao respiratoria global e motora especializada, com frequéncia
semestral.

‘A atrofia muscular espinhal (AME) compreende um grupo de
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doencgas caracterizadas por degeneragdo progressiva dos neurbénios motores
localizados no corno anterior da medula e nos nucleos de nervos cranianos.
A forma mais comum de AME, em mais de 95% dos casos, é causada por
mutagées no gene SMNT1 (survival motor neuron 1) responsavel pela
codificacdo da proteina SMN e localizado no cromossomo 5q13”.(1)

“A doenca ¢ classificada conforme a gravidade e a época do inicio dos
sintomas em, pelo menos, quatro subtipos principais: tipo I, ou doenca de
Werdnig-Hoffman, tipo Il (forma intermediaria), tipo Il (doenca de Kugelberg-
Welander) e tipo 1V (forma do adulto”.(1)

‘A mortalidade e a morbidade sdo relacionadas diretamente com a
idade do inicio das manifestagbes (A). A maior frequéncia de 6bito ocorre nos
casos de inicio mais recente. Em criangas com o tipo | a média de sobrevida
€ sete meses, com a mortalidade de 95% até os 18 meses de vida (A). A
principal causa de Obito sdo as infecgbes respiratorias. No tipo Il o obito é
usualmente ocasionado por complicagbes respiratorias na adolescéncia ou
adulto jovem”.(1)

‘A AME do tipo | se caracteriza por inicio das manifestacées antes dos
seis meses de vida, grave comprometimento motor (hipotonia e fraqueza
muscular) e respiratorio (A). Nestes casos, ha importante comprometimento
bulbar, com a presenga de disfagia, fraqueza para sucg¢do e dificuldade
respiratoria. Ndo ha comprometimento dos musculos oculares extrinsecos, e
as criangas apresentam-se alertas. Comprometimento facial € minimo ou
ausente. Fasciculagbes na lingua podem ser observadas. As criangas ndo
adquirem a habilidade de sentar sem apoio. O 6bito ocorre, em mais de 90%
dos casos, antes dos dois anos de idade”.(1)

‘A deterioracdo da fungéo respiratoria € a causa mais frequente de
morbi-mortalidade nos doentes neuromusculares, contribuindo o apoio
ventilatorio para uma diminuicdo das complicacbes respiratorias”.(s)

‘O apoio ventilatério, nomeadamente a ventilagdo n&o invasiva
domiciliaria, tem sofrido grande evolugdo e expanséo, utilizando-se de forma

crescente em doentes neuromusculares, desde 0s primeiros meses de vida e
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profilaticamente na tentativa de melhorar a fungcéo respiratoria e a qualidade
de vida’.(8)

‘A fraqueza dos musculos respiratérios conduz a uma diminuicdo da
eficacia da tosse e da capacidade de eliminagcdo de secregcbes e como
consequéncia surgem as infecgbes respiratorias de repeticdo e as
atelectasias. A medida que a doenca progride a disfuncéo respiratéria instala-
se, inicialmente durante o sono. A hipoventilagcdo resulta primariamente em
hipoxemia e hipercapnia noturnas com despertares frequentes e
fragmentagdo do sono, tornando-se crbnica com a progressdo da DNM e
conduzindo, por fim, a insuficiéncia respiratoria franca com hipercapnia e
sintomas diurnos”.(s)

O tratamento desses pacientes abrange os cuidados nutricionais,
respiratorios e ortopédicos.

“O comprometimento da musculatura respiratoria € um dos pontos
criticos na evolugdo da AME. A fraqueza dos musculos inspiratorios causa a
insuficiéncia ventilatéria, enquanto o deficit dos musculos expiratorios
dificultam a capacidade de expiracdo forcada e a depuracéo das secregbes e
a fraqueza dos musculos bulbares dificultam a degluticdo, o fechamento da
glote e a fala”.(11)

“Por se tratar de uma condigéo clinica neurodegenerativa progressiva,
os tratamentos paliativos sdo fundamentais, por auxiliar no aumento da
expectativa e qualidade de vida dos pacientes. Estudos da historia natural da
doenga comprovam que houve aumento consideravel da expectativa e
qualidade de vida dos individuos com AME b5q tipo | a partir da
disponibilidade de tecnologias de cuidado desses pacientes (MERCURI et
al.,2012; OSKOUI et al.,2007)’.(2)

“Recomenda-se a avaliacdo respiratoria continua, pois 0s pacientes
com AME 5q tipo 1 apresentam um diafragma relativamente forte e musculos
intercostais fracos e, somado com a dificuldade de tossir e eliminar o muco,
pode resultar em hipoventilagdo (agravada durante o sono), atelectasia,

depuracgéo deficiente das secregbes das vias aéreas e infecgbes recorrentes
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(FINKEL et al., 2018; SCHROTH, 2009)".(2)

“‘A VNI é recomendada para todas as criancas com AME com sintomas
respiratérios, com insuficiéncia respiratéria aguda ou crénica agudizada, e
nas criangas que ndo se assentam mesmo antes do surgimento de sinais de
insuficiéncia respiratoria, visando prevenir € minimizar a distor¢do da parede
toracica, melhorar o funcionamento e desenvolvimento pulmonar, atenuar a
dispnéia. No entanto, o uso de VNI apresenta algumas limitagbes, como
encontrar uma interface adequada e com bom ajuste para criangas, e devido
as complicagdes de usar a interface por longos periodos de tempo, como por
mais de 16 horas por dia, 0 que pode ocasionar irritacées e lesbes de pele,
hipoplasia da face média, distensdo gastrica e émese (FINKEL et al., 2018;
SCHROTH, 2009)”.(2)

‘A ventilagdo N&o Invasiva (VNI) € um suporte de ventilagéo assistida
realizada através de mascara ou pronga nasal ndo necessitando de uma
protese invasiva para ventilagdo como traqueostomia ou tubo orotraqueal. A
VNI é considerado o tratamento padrao ouro para doengas neuromusculares,
principalmente o tipo capaz de fornecer uma frequéncia respiratoria
mandatoria, para garantir uma ventilacdo adequada”.(11)

“O uso de VNI mais adequado deve utilizar dois niveis de presséo, pois
o aumento de suporte inspiratério reduz esfor¢co, melhorando o volume
corrente, e baixas PEEPs promovendo o alivio de sobrecarga muscular,
otimizando a ventilacdo alveolar e a troca gasosa e promovendo a
manutengéo da capacidade fisica e Atividades de Vida Diaria (AVD’S). Para
uma boa adaptacdo da VNI ao paciente é essencial a escolha de uma
interface adequada que seja mais interessante para o quadro do paciente,
bem como mais confortavel para 0 mesmo”.(11)

A indicacdo do uso de ventilagdo n&o invasiva para a crianga, esta em
conformidade com as diretrizes terapéuticas atuais. A assisténcia domiciliar,
quando realizada com responsabilidade, competéncia e supervisao,
possibilitara muitos beneficios ao paciente e a sua familia.

O Protocolo do SUS, nao prevé o fornecimento de dispositivo para
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ventilacdo ndo invasiva, para os cuidados respiratérios do tratamento nao

farmacoldgico dos pacientes com diagnostico da AME tipo 1.

O termo Home Care - Atengao Domiciliar (AD) configura-se em uma
modalidade de atengdo a saude, substitutiva ou complementar as ja
existentes, caracterizada por um conjunto de agbes de promogao a saude,
prevencdo e tratamento de doencas e reabilitacdo prestadas em domicilio,
com garantia de continuidade de cuidados e integrada as redes de atengao a
saude publica e/ou privada. Tem como principais usuarios, pacientes com
doencgas cronicas e grande dependéncia para os cuidados da vida diaria.

O termo Home Care refere-se aos Servigos de Atengao Domiciliar, nas
modalidades de Assisténcia e Internagdo Domiciliar, regulamentados pela
Resolugdo RDC n° 11, de 26 de janeiro de 2006 da Agéncia de Vigilancia
Sanitaria ANVISA. A Resolugcdo estabelece entre outras, as seguintes
defini¢des:

1) Atencado Domiciliar: termo genérico que envolve agdes de promogao a
saude, prevencao, tratamento de doencgas e reabilitacdo desenvolvidas em
domicilio.

2) Cuidador: pessoa com ou sem vinculo familiar capacitada para auxiliar o
paciente em suas necessidades e atividades da vida cotidiana.

3) Assisténcia domiciliar: conjunto de atividades de carater ambulatorial,

programadas e continuadas desenvolvidas em domicilio.

4) Internacdo Domiciliar: conjunto de atividades prestadas no domicilio,
caracterizadas pela atencdo em tempo integral ao paciente com quadro
clinico mais complexo e com necessidade de tecnologia especializada.

A Resolucdo RDC n° 11 de 26/01/2006 da ANVISA, diz que a equipe
do servigco de atengdo domiciliar (SAD) deve elaborar o plano de atencéo
domiciliar (PAD). Diz também que o SAD conforme definido no PAD deve
prover os profissionais, equipamentos, materiais e medicamentos de acordo
com a modalidade de atencao prestada e o perfil clinico do paciente.

O COREN do Estado de Sergipe, a partir da Resolugdo do COFEN n°

186/1995 e do Guia Pratico do Cuidador do Ministério da Saude/2008, emitiu
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Parecer Técnico n® 47/2015, o qual traz informagdes sobre as atribuicdes que

sao exclusivas da equipe de enfermagem, e quais podem ser delegadas aos

cuidadores leigos, no que tange aos cuidados domiciliares do paciente
acamado.

O Guia Pratico do Cuidador do Ministério da Saude/2008, traz algumas
tarefas que fazem parte da rotina do cuidador:

» Atuar como elo entre a pessoa cuidada, a familia e a equipe de saude.
 Escutar, estar atento e ser solidario com a pessoa cuidada.

* Ajudar nos cuidados de higiene.

* Estimular e ajudar na alimentacgao.

» Ajudar na locomogao e atividades fisicas, tais como: andar, tomar sol e
exercicios fisicos.

* Estimular atividades de lazer e ocupacionais.

* Realizar mudancas de posicdo na cama e na cadeira, e massagens de
conforto.

* Administrar as medicagdes, conforme a prescricdo e orientacdo da equipe
de saude.

* Comunicar a equipe de saude sobre mudancas no estado de saude da
pessoa cuidada.

* QOutras situacdes que se fizerem necessarias para a melhoria da qualidade
de vida e recuperacio da saude dessa pessoa.

A elegibilidade para internacdo domiciliar depende do preenchimento
de critérios técnicos de necessidade de execugao de cuidados/procedimentos
exclusivos de profissionais habilitados, e que a condi¢do clinica do paciente
permita a execuc¢ao dos cuidados exclusivos dos profissionais no domicilio do
paciente. Os critérios da ABEMID (Associacao Brasileira de Empresas de
Medicina Domiciliar) e da NEAD s&o os mais utilizados.

A indicacdo de internagao domiciliar é temporaria, e se instala somente
quando ha necessidade de execucao de cuidados / procedimentos exclusivos
de profissionais habilitados. Procedimentos esses que nao podem ser

assumidos pelos familiares e/ou cuidador leigo durante o periodo de

6/13

Nota Técnica N°: 4293/2023 NATJUS-TIMG



# NatJus

Estadual

internacdo domiciliar, mas que podem ser executados pelos profissionais fora
do ambiente hospitalar.

Para periodos de agudizacdo, ocorrendo alteracdo / flutuacbes da
condicdo clinica do paciente, o plano de atendimento individual devera ser
revisto e ajustado. Havendo indicagdo de internagdo, e sendo possivel a
instituicdo de internagao domiciliar, essa modalidade de assisténcia por si so,
prevé a necessidade de realizacdo de cuidados especializados que sé&o
exclusivos de profissionais habilitados, e que nao podem ser assumidos pelos
familiares e/ou cuidador leigo, durante o periodo de indicagdo da internagéo
domiciliar.

Na documentacdo apresentada, ndo se identifica elementos técnicos
que indiquem necessidade de internacao domiciliar por tempo indeterminado,
com a presenga de profissional técnico em enfermagem por periodo integral
de 24 horas.

A prestacao do servigco de assisténcia multiprofissional domiciliar, exige
primeiramente que o paciente tenha condicdes de permanecer sob
tratamento e cuidados em casa, e em segundo plano que a familia
disponibilize um cuidador responsavel (familiar ou contratado).

A assisténcia sob a modalidade de internacdo domiciliar se difere e
possui finalidade distinta da assisténcia domiciliar. A internacdo domiciliar,
assim como a internacéo hospitalar, ndo sdo um cuidado prescrito por tempo
indeterminado.

Desde de 2011 o Ministério da Saude instituiu no SUS, o Programa
Melhor em Casa indicado para pessoas que, estando em estabilidade
clinica, necessitam de atencdo a saude em situacédo de restricdo ao leito ou
ao lar, temporaria ou definitiva, ainda que se apresentem com algum grau de
vulnerabilidade, na qual a atencdo domiciliar é considerada a oferta mais
oportuna para o tratamento, a paliagdo, a reabilitacdo e a prevencido de
agravos, visando a ampliagdo de autonomia do usuario (paciente), familia e
cuidador. A inclusdo no Programa, se faz pela procura do usuario/cuidador a

unidade de saude, que dara os encaminhamentos pertinentes, de modo a

7/13

Nota Técnica N°: 4293/2023 NATJUS-TIMG



# NatJus

Estadual

melhor atender as necessidades apresentadas, incluindo os cuidados e o

fornecimento dos insumos.

Atencdo Domiciliar (AD): modalidade de atencdo a saude integrada as

Rede de Atencdo a Saude (RAS), caracterizada por um conjunto de agdes de
prevencdo e tratamento de doencas, reabilitacdo, paliacdo e promocgao a
saude, prestadas em domicilio, garantindo continuidade de cuidados.

A EMAD ¢é a principal responsavel pelo cuidado do paciente
domiciliado. A diferenca entre as EMAD’s e as equipes de atencdo basica
estd no tipo de atendimento prestado (especializado para pacientes
domiciliados) e na composicdo da equipe profissional. O cuidado é
organizado/realizado através de trés modalidades assistenciais: Atencgao
Domiciliar - AD1, AD2 e AD3. 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.

A atencdo domiciliar requer a participacdo ativa da familia e dos
profissionais envolvidos, constitui uma atividade principal a ser realizada na
atencdo basica, para atender as pessoas que estdo incapacitadas de se
locomoverem aos servigos de saude, temporaria ou permanentemente. O

processo de AD é complexo, ndo é especifico de patologia e ou grupo etario,

um fator determinante € o grau de incapacidade; requer articulagbes entre

paciente, familia e servigos de saude.

‘A modalidade AD1 destina-se aos usuarios que possuam problemas

de saude controlados/compensados e com dificuldade ou impossibilidade
fisica de locomocgéo até uma unidade de saude; necessitem de cuidados de
menor complexidade, incluidos os de recuperagcdo nutricional, de menor
frequéncia, com menor necessidade de recursos de saude e dentro da
capacidade de atendimento das Unidades Basicas de Saude (UBS). A
prestacdo da assisténcia a saude nessa modalidade é de responsabilidade
das equipes de atencéo basica (UBS/ESF), por meio de visitas requlares em

domicilio, no minimo, uma vez por més. Essas equipes sdo apoiadas pelos
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Nucleos de Apoio a Saude da Familia e ambulatorios de especialidades e de
reabilitagdo (BRASIL, 2016)”.(16)

‘A modalidade ADZ2 destina-se aos usuarios que possuam problemas

de saude e dificuldade ou impossibilidade fisica de locomog¢do até uma
unidade de saude e que necessitem de maior frequéncia de cuidado,
recursos de saude e acompanhamento continuo, podendo ser oriundos de
diferentes servicos da RAS. A inclusdo para cuidados na modalidade AD2
sera baseada na analise da necessidade de saude do usuario, tomando-se
como base as situagbes tais como usuarios com demanda por procedimentos
de maior complexidade, que podem ser realizados no domicilio, tais como:
curativos complexos e drenagem de abcesso, entre outros; dependéncia de
monitoramento frequente de sinais vitais; necessidade frequente de exames
de laboratério de menor complexidade; adaptacdo do usuario e/ou cuidador
ao uso do dispositivo de traqueostomia; adaptagcdo do usuario ao uso de

orteses/proteses; adaptacdo de usuarios ao uso de sondas e ostomias;

acompanhamento domiciliar em pos-operatoério; reabilitacdo de pessoas com

deficiéncia permanente ou transitéria, que necessitem de atendimento

continuo, até apresentarem condi¢cbes de frequentarem outros servigos de
reabilitacdo;, uso de aspirador de vias aéreas para higiene brbnquica;
acompanhamento de ganho ponderal de recém-nascidos de baixo peso;

necessidade de atencao nutricional permanente ou transitoria; necessidade

de cuidados paliativos e necessidade de medicacdo endovenosa, muscular
ou subcutanea, por tempo pré-estabelecido (BRASIL, 2016)”.(16)

“A modalidade AD3 destina-se aos usuarios que possuam problemas

de saude e dificuldade ou impossibilidade fisica de locomogdo até uma
unidade de saude, com necessidade de maior frequéncia de cuidado,
recursos de saude, acompanhamento continuo e uso de equipamentos,
podendo ser oriundos de diferentes servicos da rede de atencdo a saude.
Para que o usuario seja incluido para cuidados na modalidade AD3, é
necessario que se verifique a existéncia de pelo menos uma das situacbes

admitidas como critério de inclusdo para cuidados na modalidade AD2;
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quando necessitar de cuidado multiprofissional mais frequente, uso de
equipamento(s) ou agregacdo de procedimento(s) de maior complexidade
(por exemplo, ventilagdo mecénica, paracentese de repeticdo, nutricdo
parenteral), usualmente demandando periodos maiores de acompanhamento
domiciliar (BRASIL, 2016). Nas modalidades AD2 e ADS3, deve estar
garantido, se necessario, transporte sanitario e retaguarda para as unidades
assistenciais de funcionamento 24 horas/dia, definidas previamente como
referéncia para o usuario, nos casos de intercorréncias. O atendimento aos
usuarios elegiveis nas modalidades AD2 e AD3 é de responsabilidade do
SAD, ja na modalidade AD1, a responsabilidade € da equipe da unidade de
saude/ ESF e Nucleo de Apoio a Saude da Familia (NASF)”.(16)

Nao ha evidéncia cientifica que indique imprescindibilidade de inclusao
de musicoterapia e/ou hidroterapia na assisténcia multidisciplinar para o

tratamento de pacientes com AME tipo 1.

IV — REFERENCIAS:

1) Atrofia Muscular Espinhal (AME) — Diagnostico e Aconselhamento

Genético. Associacao Médica Brasileira. Janeiro/2021.
https://amb.org.br/wp-content/uploads/2021/08/ATROFIA-MUSCULAR-
ESPINHAL-FINAL-01.02.2021.pdf

2) Relatério CONITEC n°® 492, outubro/2019. Protocolo Clinico e Diretrizes

Terapéuticas Atrofia Muscular Espinhal 5q Tipo 1

http://conitec.gov.br/images/Relatorios/2019/Relatrio_-Atrofia-Muscular-
Espinhal_FINAL_492 2019.pdf
3) Portaria Conjunta n°® 03, de 18 de janeiro de 2022. Aprova o Protocolo

Clinico e Diretrizes Terapéuticas da Atrofia Muscular Espinhal 5q tipos 1 e 2.
4) Portaria Conjunta n°® 15, de 22 de outubro de 2019. Aprova o Protocolo
Clinico e Diretrizes Terapéuticas da Atrofia Muscular Espinhal 5q tipo |.
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