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Processo n° 5000870-79.2023.4.02.5102
ajuizadoporl |, representado

por | .

O presente parecer visa atender a solicitacdo de informacdes técnicas da 3* Vara
Federal de Niterdi, da Secdo Judiciaria do Rio de Janeiro, quanto ao servico de home care
(alimentagdo por gastrostomia; suporte ventilatorio, com orientacdo da pediatria/neonatologia;
fisioterapia respiratoria e motora; e fonoaudiologia).

| - RELATORIO
1. De acordo com documento da Perinatal (Evento 1_ANEXO4_P4gina 1), emitido em
01 de fevereiro de 2023, pelo médico| |, 0 Autor, de 4 meses de idade

(idade corrigida conforme data de nascimento), encontra-se internado na unidade de terapia intensiva
neonatal, desde o primeiro dia de vida, com quadro de desconforto respiratério, geméncia e
bradicardia. Desde a admissao, foi constatada a presenca de pausas respiratorias, durante episodios
de sono. Vem sendo avaliado pela neurologia pediatrica e foram observados os seguintes achados
clinicos: hipotonia periférica associada a fraqueza muscular global, mais especificamente da
musculatura bulbar. Diante desses achados, foram consideradas as seguintes hipdteses diagndsticas:
atrofia muscular espinhal, sindrome miasténica congénita, miopatia congénitas, miopatia
metabolicas e outros erros inatos do metabolismo, sindrome de Prader-Willi e hipoventilagdo central
congénita (sindrome de Ondine). Estabelecidas as hipéteses, foram realizados, de forma escalonada,
0s seguintes exames: enzimas musculares, investigacdo bioquimica de erro inato do metabolismo (2
ocasides), eletroencefalograma, ressonancia magnética do cranio, eletroneuromiografia, triagem
molecular para atrofia muscular espinhal, cariétipo, FISH para Prader-Willi e painel molecular para
doencas neuromusculares genéticas (painel DNA amplo). Todos os resultados foram normais até o
momento. Atualmente persiste com quadro de hipotonia e fraqueza muscular global, em
musculatura apendicular e bulbar. Persistem ainda as apneias, especialmente quando em seu sono.
Seu exame neurolégico evidencia alteragfes motoras. Acredita-se na possibilidade de hipoventilacéo
central congénita (sindrome de Ondine) ou de outras anormalidades neuromusculares ndo detectaveis
pelo sequenciamento de DNA (distrofia miotdnica) ou com mutagdo intrdnica. O médico conversou
com a familia que a abordagem diagndstica deve continuar, mas ndo impede o Requerente de receber
alta da UTI-Neo para regime de assisténcia domiciliar (home care). A sua ida para casa promovera
uma melhor interacdo com a familia e permitira que o Autor seja mais adequadamente estimulado.
Para isso, faz-se necessario montar uma equipe de assisténcia médica hospitalar domiciliar que
inclua: alimentacdo por gastrostomia, suporte ventilatério (com orientacdo da
pediatria/neonatologia), fisioterapia respiratéria e motora e fonoaudiologia.

11 — ANALISE

* NatJus



Secretaria de
Saude

o

GOVERNO DO ESTADO

RIO DE JANEIRO

Subsecretaria Juridica
Nucleo de Assessoria Técnica em Agles de Salde

DA LEGISLACAO

1. A Portaria de Consolidacdo n® 3/GM/MS, de 28 de setembro de 2017, contém as
diretrizes para a organizacio da Atencio a Salide no ambito do Sistema Unico de Sadde (SUS)
visando superar a fragmentacdo da atencdo e da gestdo nas Regibes de Saude e aperfeicoar o
funcionamento politico-institucional do SUS com vistas a assegurar ao usuério o conjunto de acdes
e servicos que necessita com efetividade e eficiéncia.

2. A Portaria de Consolidacdo n° 1/GM/MS, de 28 de setembro de 2017, publica a
Relacdo Nacional de AgBes e Servigos de Satde (RENASES) no ambito do Sistema Unico de Saude
(SUS) e da outras providéncias.

3. A Portaria de Consolidagdo n° 5/GM/MS, de 28 de setembro de 2017, inclui a
Atencdo Domiciliar no &mbito do Sistema Unico de Satde (SUS) e assim resolve:

Art. 535° A AD é indicada para pessoas que, estando em estabilidade clinica,
necessitam de atengdo a saude em situacao de restri¢ao ao leito ou ao lar de maneira
temporaria ou definitiva ou em grau de vulnerabilidade na qual a atengdo domiciliar
é considerada a oferta mais oportuna para tratamento, paliagdo, reabilitacéo e
prevencao de agravos, tendo em vista a ampliacao de autonomia do usuario, familia
e cuidador.

Art. 536°. A Atencdo Domiciliar (AD) seré organizada em trés modalidades:
| - Aten¢do Domiciliar 1 (AD 1);

Il - Atencdo Domiciliar 2 (AD 2); e

I11 - Atencdo Domiciliar 3 (AD 3).

§ 1° A determinacdo da modalidade estd 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.

§ 2° A divisdo em modalidades é importante para a compreensdo do perfil de
atendimento prevalente, e, consequentemente, para adequado planejamento e
gestdo dos recursos humanos, materiais necessarios, e fluxos intra e intersetoriais.

Art. 544 Serd inelegivel para a AD o usuario que apresentar pelo menos uma das
seguintes situacgoes:

| - necessidade de monitorizacdo continua;
Il - necessidade de assisténcia continua de enfermagem;

Il - necessidade de propedéutica complementar, com demanda potencial para a
realizacdo de varios procedimentos diagndsticos, em sequéncia, com urgéncia;

IV - necessidade de tratamento cirtrgico em carater de urgéncia; ou

V - necessidade de uso de ventilagdo mecénica invasiva, nos casos em que a equipe
nao estiver apta a realizar tal procedimento.

DO QUADRO CLINICO
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1. O termo hipotonia refere-se a uma diminuicdo do tdnus muscular, sendo
considerado, na grande maioria dos casos, um sintoma de disfun¢do neurol6gica. Em decorréncia do
envolvimento de varias estruturas, a hipotonia € dividida em dois grupos: 1) Hipotonia Priméria: esta
relacionada ao comprometimento das estruturas que compdem a unidade motora (motoneur6nio
medular, raizes, nervos periféricos e masculos); 2) Hipotonia Secundaria: decorrente de lesdes do
SNC, sindromes genéticas, doencas sistémicas ou situagbes que afetem tenddes e ligamentos. Na
sindrome da crianca hipotonica, ha dois grandes grupos de hipotonia com manifestagdes clinicas
diferentes que auxiliam no diagnéstico diferencial da hipotonia priméaria (Grupo Paralitico) ao da
hipotonia secundaria (Grupo N&o Paralitico). As principais causas de origem central sao:
encefalopatia hipoxico-isquémica, insultos cerebrais, malformacBes cerebrais, hemorragias
intracranianas, sindromes congénitas, doengas metabdlicas como os erros inatos do metabolismo
(exemplos: sindrome de Zellweger, sindrome de Lowe) e doengas cromossdmicas (exemplo:
sindrome de Down). As principais causas de origem periférica incluem as doencas da unidade
motora, entre elas a atrofia muscular espinhal infantil (doenca do motoneurénio medular); doenga de
Charcot Marie e Dejerine-Sotta (nervos); miastenia e botulismo (jun¢éo neuromuscular) e miopatias
(musculo), entre elas, as miopatias congénitas, distrofias musculares congénitas e doencas do
metabolismo (doenca de Pompe). Algumas doencas podem apresentar clinicamente sintomas e sinais
de hipotonia do tipo central e periférica, entre elas, a deficiéncia de maltase &cida (doenga de Pompe),
neuropatia axonal gigante e doengas mitocondriais®.

2. As distrofias musculares sdo um grupo de desordens caracterizadas por fraqueza e
atrofia muscular de origem genética que ocorre pela auséncia ou formagao inadequada de proteinas
essenciais para o funcionamento da fisiologia da célula muscular, cuja caracteristica principal é o
enfraquecimento progressivo da musculatura esquelética, prejudicando os movimentos?.

3. Gastrostomia é um procedimento cirargico indicado como via de drenagem do
contetido géastrico ou como via de infusdo de alimentacdo e medicamentos, que consiste na fixacdo
de uma sonda especifica que cria uma comunicacdo entre o estbmago e o meio externo de forma
percutanea®. A sonda de gastrostomia podera ter balonete ou um anteparo interno tipo “cogumelo™.

DO PLEITO

1. O termo home care é utilizado para se referir ao conjunto de procedimentos
hospitalares passiveis de serem realizados em domicilio. Abrange ac¢fes de saude desenvolvidas por
equipe multiprofissional, baseadas em diagndstico da realidade em que o paciente esta inserido,
visando a promog¢do, a manutencdo e a reabilitacdo da saide. Outros termos também podem ser
utilizados, como: visita domiciliar programada, internacdo domiciliar, assisténcia domiciliar ou
atencdo domiciliar. O que diferencia os referidos termos é a complexidade do cuidado prestado, a

! SOCIEDADE BRASILEIRA DE PEDIATRIA. Hipotonia na infancia. Disponivel em:
<https://cdn.publisher.gnl.link/residenciapediatrica.com.br/pdf/v8s1a07.pdf>. Acesso em: 13 fev. 2023.

2 BIBLIOTECA VIRTUAL EM SAUDE. Distrofia muscular. Disponivel em: <https://bvsms.saude.gov.br/distrofia-muscular/>. Acesso
em: 13 fev. 2023.

3 PERISSE, VLC. O enfermeiro no cuidar e ensinar a familia do cliente com gastrostomia no cenario domiciliar. Disponivel em:
<http://www.bdtd.ndc.uff.br/tde_busca/arquivo.php?codArquivo=2429>. Acesso em: 13 fev. 2023.

4 HOSPITAL PRO-CARDIACO. Cuidados de enfermagem com gastrostomia/jejunostomia. Plano educacional de alta. Disponivel
em:<http://www.hospitalprocardiaco.com.br/wp-
content/util/docs/pacientes_acompanhantes/cuidado_multidisciplinar/enfermagem/cuidados_de_enfermagem_com_gastrostomia_jejunos
tomia.pdf>. Acesso em: 13 fev. 2023.
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utilizacdo de equipamentos de tecnologia avancada, podendo ou ndo estar atrelada a uma maior
periodicidade no acompanhamento do paciente>®.

111 - CONCLUSAO

1. Informa-se que o servigo de home care esta indicado ao manejo do quadro clinico
que acomete o Autor (Evento 1_ANEXO4_Pégina 1).

2. Quanto a disponibilizacdo dos itens ora pleiteados, no ambito do SUS, informa-se
que:

2.1. o servico de home care ndo_integra nenhuma lista oficial de servigos para
disponibilizag&o através do SUS, no ambito do municipio de Niterdi e do Estado do
Rio de Janeiro;

2.2. assisténcia multiprofissional domiciliar por fisioterapeuta, fonoaudio6logo,
médico pediatra e nutricionista estao padronizados no SUS, conforme consta no
Sistema de Gerenciamento da Tabela de Procedimentos, Medicamentos e OPM do
SUS, com os seguintes nomes e cbdigos de procedimento: consulta medica em
atencdo especializada (03.01.01.007-2) e acompanhamento de paciente em terapia
nutricional (03.01.05.015-5), consulta/atendimento domiciliar (03.01.01.013-7),
consulta/atendimento domiciliar na atencéo especializada (03.01.01.016-1), consulta
de profissionais de nivel superior na atencdo especializada (exceto méedico)
(03.01.01.004-8), assisténcia domiciliar por equipe multiprofissional (03.01.05.002-
3), assisténcia domiciliar por equipe multiprofissional na atencdo especializada
(03.01.05.003-1), atendimento fisioterapéutico nas alteracBes motoras
(03.02.05.002-7), atendimento fisioterapéutico nas desordens do desenvolvimento
neuro _motor (03.02.06.003-0), atendimento fisioterapéutico em paciente com
transtorno respiratério sem complicacdes sistémicas (03.02.04.002-1), terapia
fonoaudiologica individual (03.01.07.011-3).

3. Como alternativa ao servigo de “home care”, no ambito do SUS, existe 0 Servigo
de Atencdo Domiciliar (SAD), instituido pela Portaria de Consolidagdo n°® 5/GM/MS, de 28 de
setembro de 2017, na qual em seus artigos 547 e 548, relacionam os profissionais que comp&em suas
equipes tais quais: médico, enfermeiro, fisioterapeuta, auxiliar/técnico de enfermagem, assistente
social, fonoaudiologo, nutricionista, odontdlogo, psicélogo, terapeuta ocupacional e farmacéutico,
configurando equipe multidisciplinar.

4. Elucida-se que o Servico de Atengao Domiciliar (SAD) é uma modalidade de
atencdo a salde integrada as Rede de Atencdo a Salde, caracterizada por um conjunto de acdes de
prevencdo e tratamento de doengas, reabilitagdo, paliacdo e promocdo & saude, prestadas em
domicilio, garantindo continuidade de cuidados. Trata-se de visitas técnicas pré-programadas e
periddicas de profissionais de saude, cujo objetivo principal é a ampliacdo de autonomia do usuario,
familia e cuidado, capacitando o cuidador para oferecer os cuidados diérios do usuario.

S KERBER, N. P. C.; KIRCHHOF, A. L. C.; CEZAR-VAZ, M. R. Consideragdes sobre a aten¢do domiciliar e suas aproximagdes com o
mundo do trabalho na satide. Caderno Salde Publica, v. 24, n. 3, p. 485-493, 2008. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/pdf/csp/v24n3/02.pdf>. Acesso em: 13 fev. 2023.

® FABRICIO, 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: <http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0104-
11692004000500004 &Ing=en&nrm=iso>. Acesso em: 13 fev. 2023.
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5. Portanto, sugere-se que o Autor seja avaliado pelo Servico de Atencéo
Domiciliar (SAD). Neste sentido, o Representante Legal do Demandante devera comparecer a
Unidade Bésica de Saude, mais proxima de sua residéncia, a fim de que sejam realizados
encaminhamento e avaliacdo pelo SAD sobre a possibilidade de acompanhamento multidisciplinar
regular do Autor.

6. Destaca-se que a elegibilidade na Atencdo 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 condicOes do SAD em atendé-las’.

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

8. Ademais, informa-se que, de acordo com o site da Agéncia Nacional de Vigilancia
Sanitaria, 0s assuntos passiveis de registro sdo: alimentos, cosméticos, medicamentos e
hemoderivados, produtos para a salde e saneantes. Assim por se tratar de servico de
acompanhamento por equipe interdisciplinar e de fornecimento de equipamentos, medicamentos e
insumos em domicilio, o objeto do pleito home care néo é passivel de registro na Agéncia Nacional
de Vigilancia Sanitaria — ANVISA.

9. Por fim, ressalta-se que este NUcleo somente realiza inferéncias sobre as informacdes
coletadas nos documentos médicos analisados, bem como sobre informacBes que constem nos
sistemas de regulagdo municipal e estadual (que ndo cabem ao caso em tela). Portanto, conforme o
visualizado no laudo médico apensado aos autos processuais (Evento 1_ANEXO4 _Péagina 1), apenas
pode-se afirmar que, até o dia 01 de fevereiro de 2023, data de emissao do referido documento,
0 Autor se encontrava internado na unidade de terapia intensiva neonatal da Perinatal, com
proposta de alta hospitalar para continuidade da investigacdo diagndstica, em regime de
assisténcia médica domiciliar (home care).

E o parecer.

A 32 Vara Federal de Niter6i, da Secdo Judiciaria do Rio de Janeiro, para
conhecer e tomar as providéncias que entender cabiveis.

JAQUELINE COELHO FREITAS
Enfermeira
COREN/RJ 330.191
ID. 4466837-6

RAMIRO MARCELINO RODRIGUES DA SILVA
Assistente de Coordenagao
ID. 512.3948-5
MAT. 3151705-5

" BRASIL. Ministério da Satde. 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: 13 fev. 2023.
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