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RESPOSTA TECNICA
IDENTIFICACAO DA REQUISICAO

SOLICITANTE: MM. Juiz de Direito Dr. Jodo Paulo Santos da Costa Cruz
PROCESSO N°.: 00446018520188130596

SECRETARIA: Juizado Especial

COMARCA: Santa Rita do Sapucai

REQUERENTE: J. P. S..

IDADE: 51 anos

PEDIDO DA ACAO: Tratamento Home Care

DOENCA(S) INFORMADA(S): G12.2

FINALIDADE / INDICACAO: tratamento HOME CARE

REGISTRO NO CONSELHO PROFISSIONAL: CRM 51. 536 e 16.873
RESPOSTA TECNICA: 2017.000743

Il - PERGUNTAS DO JUIiZO: Foi constatado que o paciente € portador de doenca

do neurdnio motor (CID-G 12.2) em estagio avancado com restricdo ao leito e
dependente de oxigenoterapia continua fornecida pelo aparelho eletroeletrénico
C.P.A.P. Autor pede tratamento HOME CARE. Pergunto:
1 — Para tal diagnéstico ha alternativas ou outras formas de atendimento pelo
SUS? 2 — Caso positivo, quais sdo? 3 — Se possivel, sabem qual o custo do
tratamento pleiteado pelo autor para o SUS? 4 — Na condicdo relatada, o
tratamento HOME CARE é imprescindivel? 5 — Por favor, sintam-se livres para
fornecerem as informagdes que entenderem pertinentes.
Il — CONSIDERACOES/RESPOSTAS:

Conforme documentos médicos de 26/11/2016 14/06/2018 trata-se de JPS,

51 anos, apresentando diagnostico de Doenca do Neurdnio Motor, forma bulbar,
em estagio avancado, com acometimento dos motoneuronénios inferiores em
seus segmentos pré-ganglionares conforme exame de eletroneuromiografia.
Encontra-se restrito ao leito, dependente de oxigenoterapia domiciliar fornecida
por aparelho eletroeletrénico BPAP e em acompanhamento meédico domiciliar pela

equipe de saude da familia ESFO04, aléem de acompanhamento neurologico.
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Demanda home care.

A doenca dos neurbnios motores (DNM), também conhecida como
esclerose lateral amiotrofica (ELA), € uma desordem neurodegenerativa fatal
e incomum do sistema motor em adultos. Tem incidéncia mundial entre 1,5 e
2,5 por 100.000 pessoas-ano, ocorrendo ao longo da vida adulta, com o pico de
incidéncia entre os 50 e os 75 anos de idade, sendo mais frequente nos homens
na propor¢éo de 3:2. Tem como os unicos fatores de risco estabelecidos a idade
e o histoérico familiar. Embora a etiologia da DNM seja desconhecida, as evidéncias
atuais sugerem que multiplos fatores de interacdo contribuem para a lesdo dos
neurdnios motores (NM) tais como: a alteracéo genética de expansao repetitiva do
hexanucleotideo patolégico em CO9ORF72; o estresse oxidativo e a toxicidade
glutamatérgica. Historicamente, a DNM foi identificada como uma sindrome clinica
distinguivel de outras doencas do NM, com base na localizacdo do primeiro
sintoma e na extensdo em que as células do corno anterior ou 0s neurdnios
corticomotores estéo inicialmente envolvido.

Acredita-se que, por ocasido do primeiro sintoma, mais de 80% dos NM ja
tenham sido perdidos. Os sintomas sao diversos e desafiadores para o paciente e
o clinico. O quadro clinico reflete a perda de neurénios do sistema motor do
coOrtex ao corno anterior da medula. Os sinais fisicos desse disturbio incluem
achados de ambos NM superiores (NMS) e NM inferiores (NMI). Os achados
fisicos correlacionam-se com as diferentes topografias da degeneracédo dos
nucleos motores: bulbar, cervical ou lombar, sendo os sinais e sintomas
reunidos em dois grupos resultantes:

- diretos da degeneracdo motoneuronal: fraqueza, atrofia, fasciculacoes,
caibras musculares, espasticidade, disartria, disfagia, dispneia e labilidade
emocional;

- indiretos dos sintomas primarios: constipacdo, sialorreia, sintomas de
hipoventilagdo crbnica, espessamento de secre¢bes mucosas, dor e disturbios

psicoldgicos e de sono.
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O diagndstico € clinico, baseado na histéria clinica e no exame fisico,
tornando-se evidente ao longo da evolucdo. O achado de sinais de
comprometimento dos NMI e NMS concomitantes em diferentes regides,
sempre associado a progressao dadoenca sem sinais sensitivos explicacao
alternativa para este achado é a regra. Nao existe teste diagndstico especifico
capaz de confirmar ou excluir totalmente a doenca, podendo os achados aos
estudos de eletrodiagndstico, imagem e laboratério contribuir para 0 mesmo na

presenca de:

- Sinais de denervacéao na biopsia dos musculo envolvidos;

- Elevacao pequena da Cretininafosfoquinase (CK) sérica;

- Auséncia de alteracdo do Hemograma, Funcao renal, Funcdo hepatica e e
tempo de protrombina,;

- Auséncia de lesédo estrutural que expliguem os sintomas a Ressonancia
magnética (RM) de encéfalo e juncéo craniocervical;

- Denervacdo em mais de um segmento, atividade espontanea do musculo
normal em repouso; reducdo do numero de unidades motoras sobre controle
voluntario e neuroconducdo motora e sensitiva normais na na

eletroneuromiografia (ENMG) dos 4 membros.

Nos pacientes com longa evolucédo da doenca e sinais e sintomas generalizados
o diagnéstico é evidente, sendo provavel nos com comprometimento dos NMI e
NMS em 01 regido ou do NMS em 01 ou mais regides associados a evidéncia de
denervacdo aguda na ENMG em 2 ou mais segmentos. Ja nos estagios iniciais da
doenca, quando ha minimos sinais de disfuncdo dos NMS e NMI, € comum a
confusdo diagndstica com outras DNM como a esclerose lateral primaria, atrofia

muscular progressiva, atrofia muscular espinhal, atrofia muscular espinobulbar.

N&o existe até o momento intervencao terapéutica ou medica que
possa curar ou mesmo interromper a progressao da DNMI. O foco do

tratamento € na terapia sintomatica, reabilitadora e paliativa, com o objetivo
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geral de otimizar a qualidade de vida, inclusive com abordagem de suporte
respiratorio e treinamento muscular inspiratério; suporte ventilatério e uso
de drogas. O treinamento muscular inspiratério e ventilagcdo mecéanica para
suporte da funcéo respiratéria com suporte ventilatério ndo invasivo, nas
suas varias modalidades, é a conduta terapéutica ndao farmacoldgica que

mais aumenta a sobrevida e a qualidade de vida do paciente com DNMI.

Assim o tratamento da DNM é suportivo, paliativo e deve incluir ndo sé
0 paciente, mas a familia/cuidador com o apoio necessario para habilita-los
a tornarem cada vez mais autbnomos para os cuidados adequados ao
paciente. No nivel de atividade e participacdo, as intervencdes incluem
exercicio terapéutico, atendimento multidisciplinar e envolvimento de
familiar/cuidador. Entretanto nenhuma afirmacéo pode ser feita sobre a eficacia
destas abordagens com base em qualquer estudo de alta qualidade. Existe um
consenso clinico de que os cuidados multidisciplinares devem ser prestados
guando disponiveis conforme as recomendacdes do Centro Nacional de
Referéncia Clinica (NICE) do Reino Unido.

A terapia medicamentosa se reserva ao controle dos sintomas, assim
como permitir e prolongar alguma habilidade motora e cognitiva. Podem ser
usadas drogas para minimizar os sinais da doenca no nivel do
comprometimento medicamentos para controle da dor, caibras, sialorreia,
espasticidade, e aterapia de suporte nutricional enteral. Existem poucos
medicamentos aprovados para o tratamento de DNM. O riluzol é o Unico
tratamento farmacoldgico para uso como tratamento na doenca nos Estados
Unidos, Australia e em muitos paises europeus, que esta disponivel SUS por
meio do PDCT da ELA. Entretanto as evidéncias mostram que o suporte
ventilatorio ndo invasivo é a conduta terapéutica ndo farmacoldgica que
mais aumenta a sobrevida e a qualidade de vida do paciente com DNMI,
sendo inclusive, possivelmente superior ao uso de riluzol, uma vez que

estudos da DNM indicam uma sobrevida média de 3-5 anos, que na auséncia
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da ventilagdo mecanica prolongada, apresenta porcentagem de
sobreviventes em 10 anos de 8%-16%, podendo chegar a 15 anos ou mais

com a ajuda do suporte ventilatorio.

No Sistema Unico de Saude SUS, desde de 2011, o tratamento suportivo
destes casos, foi instituido pelo Ministério da Saude por meio do Programa

7

Melhor em Casa. O Programa € indicado para pessoas que estando
clinicamente estaveis, necessitam de atencdo a saude em situacdo de
restricdo ao leito ou ao lar, temporaria ou definitiva, ainda que se apresentam
em grau de vulnerabilidade na qual a atencdo domiciliar é considerada a
oferta mais oportuna para tratamento, paliacéo, reabilitacdo e prevencao de
agravos, visando a ampliacdo de autonomia do usuario, familia e cuidador.
A inclusdo no Programa, se faz pela procura a unidade de saude que dara os
encaminhamentos pertinentes, de modo a melhor atender as necessidades
apresentadas, incluindo o cuidados e fornecimento de insumos, como seringas e
gazes, bem como o acompanhamento multiprofissional.

Concluséo: trata-se de paciente com DNM forma bulbar em estagio
avancado com comprometimento do NMI. Esta doenca é neuro-degenerativa
cronica, progressivaeirreversivel, de mal prognéstico, com sobrevida média
de 3-5 anos, que pode ser prolongada para 15 anos com uso de suporte
ventilatorio em suas varias modalidades.

Vale ressaltar que nado existe, até 0 momento intervencao terapéutica
ou médica que possa curar ou mesmo interromper a progressao da DNMI. O
foco do tratamento € na terapia sintomatica, reabilitadora e paliativa, com o
objetivo geral de otimizar a qualidade de vida, inclusive com abordagem de
suporte respiratorio e uso de drogas.

Existe consenso clinico de que os cuidados multidisciplinares devem
ser prestados quando disponiveis conforme as recomendac¢6es do NICE do

Reino Unido. Assim todo esforco deve ser feito visando o suporte ao
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paciente, e a familia/cuidador, quem devera assumir o cuidado.

No SUS, este tratamento é realizado por meio do Programa Melhor em
Casa indicado para pessoas clinicamente estaveis que necessitam de atencéo a
saude em situacdo de restricdo ao leito definitiva, na qual a atencéo
domiciliar é considerada a oferta mais oportuna para tratamento, paliacédo,
reabilitacdo e prevencao de agravos, visando a ampliacdo de autonomia do
usuario, familia e cuidador. A inclusdo no Programa, se faz pela unidade de
saude que dara os encaminhamentos pertinentes, de modo a atender as
necessidades apresentadas, como inclusive cuidados multiprofissionais e
fornecimento de insumos.

E importante salientar que conforme documentos médicos desde junho de

2018, o paciente ja recebe suporte médico domiciliar pela ESF 04.
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VI - DATA:
19/09/2018 NATJUS — TIMG
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