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O PROJETO “RECONSTRUINDO LACOS NA SAUDE” ENQUANTO RESOLUCAO
EXTRAJUDICIAL DAS PROMOTORIAS DE SAUDE DE TERESINA DO MINISTERIO
PUBLICO ESTADUAL DO PIAUi PARA DEMANDAS DE SAUDE PUBLICA
RELACIONADAS A DOENCAS RARAS

RESUMO

O diagnostico de pacientes com doengas raras tem forte impacto para toda a familia e envolve
mudancgas no contexto social e cotidiano. O tratamento clinico destas doencas, por representarem,
na maioria dos casos, cronicidades, tais como a Atrofia Medular Espinhal — AME, ocasionam o
bloqueio de leitos hospitalares e a internagdo também de seus acompanhantes, que permanecem a
beira do leito em dedicacdo exclusiva, muitas vezes ocasionando a ruptura de vinculos familiares
preexistentes. O Ministério Publico do Estado do Piaui, enquanto fiscal da atuacdo estatal e
garantidor do direito fundamental a satde, ndo poderia ficar alheio a esta situag@o e, nestes moldes,
as Promotorias de Justica de Teresina especializadas na defesa da saude publica desenvolveram o
projeto “Reconstruindo Lagos na Saude” para buscar a humanizacdo da prestacdo do servigo de
saude a estes pacientes e a transferéncia hospitalar ou desospitalizacao para tratamento home care
de pacientes de longa permanéncia hospitalar em Teresina, por meio de acompanhamento mensal
dos casos particulares e a realizagdo de Audiéncias Extrajudiciais Itinerantes, que proporcionam
maior didlogo interinstitucional para a colaboracao negocial conjunta. At¢ o momento o projeto
conseguiu reaproximar 22 (vinte e duas) criangas de seus domicilios e reconectar os respectivos
familiares.

Palavras-chave: Doencas Raras. Reconstruindo Lagos na Saude. Transferéncia Hospitalar.
Desospitalizagdo. Audiéncias Extrajudiciais Itinerantes.

1 INTRODUCAO

Este trabalho busca realizar a analise acerca dos esfor¢os desempenhados pela 29 e pela 12*
Promotorias de Justica de Teresina, especializadas na defesa da saude publica para o
desenvolvimento do projeto “Reconstruindo Lagos na Satde”, que busca a reconexdo familiar por
meio da desospitalizagdo ou transferéncia hospitalar para hospitais mais proximos de suas cidades
de origem de pacientes diagnosticados com doengas raras € que possuem prolongada internacao
hospitalar nos hospitais ptblicos da capital piauiense.

O artigo foi organizado em torno de uma dialética que o dividisse em seis grandes tdpicos:

primeiro, a introducdo; segundo, o tdpico relativo ao doencas raras e sua influéncia no cotidiano
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familiar; o terceiro referente a Atrofia Medular Espinhal — AME — suas formas de tratamento e
acompanhamento; quarto, destaca o papel do Ministério Publico na garantia da prestacdo do servico
de saude publica; o quinto apresenta o trabalho desempenhado pelas Promotorias da Saude de
Teresina no projeto “Reconstruindo Lagos na Saude”; e, por ultimo, a conclusdo. A subdivisao do
artigo ¢ relacionada aos topicos de seu desenvolvimento.

Para a elaboracao deste trabalho, foi escolhida uma abordagem que combina a realizag¢ao de
pesquisa bibliografica e de campo. A pesquisa bibliografica incluiu uma analise abrangente de
livros, artigos e periddicos relevantes sobre o tema, enquanto a pesquisa de campo concentrou-se na
andlise dos procedimentos extrajudiciais da 29* e 12" Promotorias de Justica de Teresina.

Metodologicamente, a pesquisa adotou tanto abordagens qualitativas, quanto quantitativas.

2 DOENCAS RARAS E SUA INFLUENCIA NO COTIDIANO FAMILIAR

Segundo a Organizacdo Mundial de Satde doengas raras sdo aquelas que atingem menos de
65 (sessenta e cinco) pessoas em cada grupo de cem mil, ou seja, 1,3 (um virgula trés) pessoas para
cada 2.000 (dois mil) individuos (MINISTERIO DA SAUDE, 2023).

O numero exato de doencas consideradas raras ndao ¢ conhecido, contudo, estima-se a
existéncia de 6.000 (seis mil) a 8.000 (oito mil) tipos diferentes e oitenta por cento (80%) destas
enfermidades possuem causas genéticas (MINISTERIO DA SAUDE, 2023) e para 95% (noventa e
cinco por cento) dos casos ja catalogados ndo existe cura.

Sdo doengas em sua maioria cronicas, de cardter degenerativo e incapacitante e nao
estimulam grande interesse das autoridades por representarem pequeno quantitativo de pacientes
(MINISTERIO DA SAUDE, 2023).

No Brasil, em 2022, estimava-se que 13 (treze) milhdes de brasileiros viviam com alguma
das enfermidades raras (SENADO FEDERAL, 2022) o que estimulou, inclusive, a criacdo de
Projetos de Lei no Congresso Nacional para disciplinar a matéria em ambito nacional, tais como: o
Projeto de Lei n® 4691 de 2019 (BRASIL, 2019), atualmente em tramite na Camara dos Deputados,
que visa a inclusdo da notificagdo obrigatdria as autoridades sanitarias dos diagnosticos, agravos e
eventos em saude relacionados a doengas raras; o Projeto de Lei n° 682 de 2019 (BRASIL, 2019),
atualmente em tramite para pauta na Comissdo, que visa estabelecer beneficios fiscais para o
contribuinte do Imposto de Renda da Pessoa Fisica que possua dependente acometido por doenga
rara; ¢ o Projeto de Lei 3054/24 (BRASIL, 2024), atualmente em tramite para pauta na Comissao,
que visa alterar a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia para estender o direito de

atendimento prioritario em servigos publicos as pessoas com doengas raras.
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O més de fevereiro ¢ considerado o més de conscientizacdo sobre doengas raras para
divulgar e incentivar a realiza¢do de pesquisas cientificas, apoiar pacientes ¢ familiares e mobilizar
politicas publicas, sendo o dia 28 de fevereiro considerado o Dia Mundial das Doencas Raras, data
implantada em 2018 pela Organizagao Europeia de Doencas Raras, posteriormente alterado em
2023 pela Lei n° 14.593 (BRASIL, 2023) que passou a instituir que a Ultima semana do més de
fevereiro de cada ano seria denominada como a Semana Nacional da Informagdo, Capacitagdo e
Pesquisa sobre Doengas Raras (SENADO FEDERAL, 2022).

Apesar de grande descaso das autoridades e por serem relativamente raras, sdo doencgas que,
considerando a gravidade dos casos e o fato de acometerem um percentual relevante da populagao,
deveriam ser reconhecidas como um problema de satde a ser acompanhado de forma significativa
(MINISTERIO DA SAUDE, 2023).

Vilido destacar, ainda, que em sua maioria sdo doengas que acometem criancas € muitas
destas enfermidades ocasionam a morte dos pacientes com poucos anos de vida. Importante frisar
também que em muitos casos o diagnoéstico ¢ delicado, o que também pode atrasar o tratamento,
uma vez que as condigdes sintomaticas podem se assemelhar bastante com enfermidades comuns
(MINISTERIO DA SAUDE, 2024).

Atrelado a tal fato, somam-se as dificuldades analisadas, a inexisténcia de qualificacdo e
treinamento de muitos profissionais da saude que tem raro contato com estes casos para afericdo de
diagnosticos precisos, a exce¢do de algumas especialidades, o que torna estas doencas um desafio
para o Sistema Unico de Saude - SUS (MINISTERIO DA SAUDE, 2024).

A grande maioria das doengas raras indicam tratamentos para a manuten¢ao da qualidade de
vida dos pacientes, redu¢do de sinais e sintomas, e demandam um acompanhamento
multiprofissional que envolve médicos, enfermeiros, técnicos, fisioterapeutas, nutricionistas,
odontélogos, psicologos, assistentes sociais, terapeutas ocupacionais ¢ fonoaudidlogos
(MINISTERIO DA SAUDE, 2024).

Além do atendimento multiprofissional, estas doengas ocasionam um grande impacto no
cotidiano familiar daqueles que acompanham estes pacientes, propiciando, em sua maioria, grande
sofrimento no pds diagnostico e mudancas drasticas na configuragdo da rede de suporte,
demandando maior atencao e sacrificio dos envolvidos.

Para o melhor atendimento dos pacientes diagnosticados com doengas raras no Brasil, o
Ministério da Satde criou em 2014 as Diretrizes para Atencao Integral as Pessoas com Doencas

Raras no Sistema Unico de Satude — SUS, disciplinada na Portaria GM/MS n° 199 de 30/01/2014.
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Segundo as Diretrizes para Aten¢do Integral aos Individuos com Doengas Raras ou com
Risco de Desenvolvé-las, a atengdo especializada deve ser vista de forma ampla e a atencdo aos
familiares dos pacientes com doencas raras devera garantir:

a) Estruturacdo da aten¢do de forma integrada e coordenada em todos os niveis,
desde a prevengao, acolhimento, diagnostico, tratamento (baseado em protocolos
clinicos e diretrizes terapéuticas), apoio até a resolugdo, seguimento e reabilitagao;
b) Acesso a recursos diagndsticos e terapéuticos;

¢) Acesso a informagao e ao cuidado;

d) Aconselhamento Genético (AG), quando indicado. (BRASIL, 2014, p.07-08).

Destaca também o documento a necessidade de acompanhamento dos casos a serem
prestados por equipes multiprofissionais e interdisciplinares que serdo responsdveis por agdes
preventivas, diagnosticas e terapé€uticas aos pacientes e seus familiares (BRASIL, 2014).

No que tange a Atencdo Basica as Diretrizes, reforcam a sua importancia crucial na
prevencao e deteccdo prematura de doengas raras, por ser a porta de entrada da populagdo que busca
o socorro do SUS. Um tratamento pré-natal bem realizado pode prevenir, segundo o texto,
“anomalias congénitas, deficiéncia intelectual, erros inatos do metabolismo, doengas raras nao
genéticas e também ao reconhecimento do individuo com necessidade de atendimento em doencgas
raras” (BRASIL, 2014, p. 08).

O treinamento continuo dos profissionais da Atencdo Bésica a Satide também contribui para
a identificacdo de enfermidades e o encaminhamento regulado adequado para os casos que surgem
no atendimento primario (BRASIL, 2014).

Ademais, ¢ detalhado que antes e apos o diagnostico a Ateng@o Primdria deverd acompanhar
os pacientes com doengas raras de seu territorio, tais como o Projeto Terapéutico Singular (PTS),
proporcionando, ainda, a analise e conscientizacdo acerca das situagdes ambientais favoraveis ao
surgimento de enfermidades, grau de parentesco e convivéncia com outros afetados (BRASIL,
2014).

No que se refere a atencdo domiciliar, as diretrizes ndo especificam um tratamento uniforme,
pois cada situacao depende do grau de incapacidade do paciente diagnosticado com doenga rara.
Consubstancia, contudo, que a Portaria GM/MS n° 963, de 27 de maio de 2013, que redefine a
Atencdo Domiciliar no ambito do SUS visa “a humanizacio da atencdo, a reducdo da demanda por
atendimento hospitalar e/ou reducdo do periodo de permanéncia de usudrios internados, a
desinstitucionalizagdo, ao apoio a rede de servigos (principalmente a Atencao Basica) e a ampliagao
da autonomia dos usuarios” (BRASIL, 2014, p. 10).

Envolve, assim, uma atua¢do multiprofissional que promove a articulagdo entre pacientes,

familia, cuidador, comunidade e servigos de satde, buscando promover a independéncia ¢ a
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inclusdo dos pacientes com a comunidade, visando a minimizag¢ao de incapacidades e a autonomia
das familias (BRASIL, 2014).

Em relacdo a atencao especializada ambulatorial e hospitalar, as diretrizes afirmam que esta
devera oferecer aos pacientes diagnosticados com doencas raras (BRASIL, 2014):

a) Acesso a recursos diagnodsticos e terapéuticos, mediante protocolos e diretrizes;
b) Acesso a informagao;

¢) Aconselhamento Genético, quando indicado;

d) Estruturacdo do cuidado de forma integrada e coordenada, desde o acolhimento,
apoio, reabilitacdo e prevenc¢ao;

e) Apoio matricial a Aten¢do Bésica;

f) Apoio matricial a ateng@o basica pos Aconselhamento Genético (p. 12).

Nota-se a necessidade de atuacdo da satide publica de forma ampla, com assisténcia
multiprofissional especializada para a identificagdo, acompanhamento e garantia de maior
autonomia e independéncia dos pacientes e seus familiares, privilegiando, sempre que possivel a
atencdo domiciliar.

O cumprimento correto de tais protocolos ¢ de extrema importancia tanto para o
desenvolvimento dos pacientes, quanto para o cotidiano familiar, uma vez que a descoberta de um
diagnostico de doenca rara, segundo Alves (2020), citando estudo realizado Luz, Silva e

Demontigny (2015), inicia um itinerario de resiliéncia das familias daqueles pacientes:

Itinerarios que comecam pela (i) busca de obtengdo do diagnoéstico correto e que
prosseguem pelos (ii) da compreensdo ativa da enfermidade e como trata-la; (iii)
do acesso a medicamentos pouco disponiveis (“medicamentos 6rfaos”) ou muito
caros; (iv) da rigorosa manutengao terapéutica e, ainda, (v) o da maior mitigacao de
danos possiveis aos enfermos (ALVES, 2020, online).

Ademais, além do paciente, ¢ necessaria a abordagem terapéutica dos familiares que
acompanham estes pacientes, pois o diagndstico de um filho com doenga rara modifica todo o
contexto emocional e fisico do ambiente familiar, trazendo muita dor, inseguranga ¢ modificacao

dos papéis cotidianos (DUARTE, 2021).

3 ATROFIA MEDULAR ESPINHAL - AME E SEU TRATAMENTO

Dentre as doengas raras existentes a Atrofia Medular Espinhal — AME — que ¢ uma
enfermidade degenerativa, geneticamente transmissivel, que interfere na capacidade do corpo para a
produgdo de uma proteina essencial para a sobrevivéncia de neuronios motores (BRASIL, 2024).

Do ponto de vista técnico, a sigla AME compreende, em verdade, um grupo de doencas
caracterizadas por degeneracdo progressiva dos neuronios motores localizados no corno anterior da

medula e nos nucleos de nervos cranianos e, segundo Lefebvre et al (1995) e Russman (2007), em
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mais de 95% (noventa e cinco por cento) dos casos, a forma mais comum de AME ¢ causada por
mutagdes homozigdticas no gene 1 de sobrevivéncia do motoneurdnio SMNI1 (survival motor
neuron 1), responsavel pela codificagdao da proteina SMN e localizado NA regido telomérica do
cromossomo 5q13.

Depois da fibrose cistica, a AME ¢ considerada a principal desordem fatal de carater
genético (1:6.000), com uma incidéncia de 1:6.000 a 1:10.000 nascimentos, ou seja, uma frequéncia
de nascimentos de um a cada 40 (quarenta) a 60 (sessenta) individuos (PRIOR, 2007).

Os principais sintomas da AME incluem fraqueza e atrofia muscular, que pioram com o
tempo (INAME, 2021), sintomas estes que muito se assemelham com diversas outras enfermidades
e necessitam de uma analise técnica de profissionais capacitados para melhor aferi¢ao.

Em outubro de 2022, o Ministério da Saude registrou cerca de 1.509 pacientes com AME no
Brasil, sendo que deste total 511 (quinhentos e onze) pacientes tinham o Tipo I da doenga, 508
(quinhentos e oito) o Tipo II e 367 (trezentos ¢ sessenta e sete) o Tipo III. (CAMARA DOS
DEPUTADOS, 2022).

No estado do Piaui o Hospital Infantil Lucidio Portella — HILP, segundo documentos que
instruem o Procedimento Administrativo 29* PJ n® 10/2024, SIMP n°® 000046-030/2024, registrou de
2017 a 2024 o atendimento e o diagnostico de 24 (vinte e quatro) criangas piauienses, 05 (cinco)
criangas maranhenses, uma crianga manauara € uma crianga originaria do Rio Grande do Norte.

A Lei n°® 14.154, de 26 de maio de 2021, que visa o aperfeicoamento do Programa Nacional
de Triagem Neonatal — PNTN (Teste do Pezinho) previu a detec¢ao da Atrofia Muscular Espinhal
por meio deste, contudo, tal detec¢do devera ser implementada apenas na Etapa 05 (0ltima etapa) da
implementagdo escalonada da triagem ampliada pelo SUS. Atualmente, apenas no estado de Minas
Gerais (UFMG, 2024) e no Distrito Federal (Lei Distrital n® 6.925/2021) realizam a deteccdo da
AME por meio do Teste do Pezinho realizado pelo SUS.

A classificagdo da AME ¢ realizada de acordo com a idade de aparecimento dos sintomas e
da maxima capacidade motora do paciente, podendo ser classificada em AME Tipo I, também
denominada como AME severa, aguda ou doenca de Werdnig-Hoffmann; AME Tipo II, também
chamada de intermediaria ou AME cronica; AME Tipo III, também conhecida como branda, juvenil
ou doenca de Kugelberg-Welander; e AME Tipo IV, conhecida em outros termos como AME adulta
(RUSSMAN, 2007). Para outros autores, contudo, existiriam apenas trés classificagdes: severa,
intermedidria e branda (CHANG et al, 2001).

A AME Tipo I ¢ caracterizada pelo seu inicio precoce dos sintomas de dificuldade de
desenvolvimento da mobilidade, entre 0 (zero) a 6 (seis) meses de idade e possui cura expectativa

de vida (menor que dois anos). As criangas t€ém pouco controle da cabeca e apresentam choro e
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tosse fracos e antes de completarem um ano de idade perdem a capacidade de engolir e se
alimentarem por conta prépria. Com a fraqueza do tronco, geralmente afetam os musculos
intercostais e consequentemente a capacidade respiratoria, necessitando de aparelhos para auxiliar a
respiracdo (OSKOUI et al, 2007).

No caso da AME Tipo II os sintomas surgem por volta dos 6 (seis) a 18 (dezoito) meses de
vida e os pacientes melhores desenvolvidos conseguem ficar em pé quando apoiados, ainda que nao
consigam andar independentemente, podem apresentar dificuldade para tossir e limpar secrecdes da
traqueia, além de poderem apresentar tremores finos e desenvolver escolioses, com uma expectativa
de vida que varia entre 10 (dez) a 40 (quarenta) anos. (WANG et al, 2007).

Para a AME Tipo III os primeiros sintomas surgem apds os 18 (dezoito) meses e segundo
classificacdo de Wirth et al (2006) ela pode ser subclassificada em AME tipo Illa, quando a doenga
surge antes dos trés anos de idade, casos nos quais os individuos mantém a capacidade de andar até
os vinte anos de idade, e AME tipo IlIb, quando a doenga surge apos os trés anos de vida e em cujos
casos os pacientes conseguem andar por toda a vida. Os pacientes de AME Tipo III podem
apresentar dificuldades de engolir e tossir e hipoventilagdo, mas com menor frequéncia quando
comparado aos tipos anteriores ¢ também podem apresentar escoliose. Sua expectativa de vida ¢
indefinida. (RUSSMAN, 2007).

No caso da AME Tipo IV ndo existe consenso quanto a idade de surgimento dos sintomas,
mas para Russman (2007) seus sintomas surgem apos os 10 (dez) anos de idade. Os prejuizos
motores desta modalidade sao suaves e nao ocorrem problemas de degluticdo e respiracao,
apresentando expectativa de vida normal. (WANG ET AL, 2007).

Além do tratamento clinico, o diagndstico precoce da AME pode proporcionar uma melhoria
significativa dos sintomas por meio da utilizagdo de drogas inibidoras da enzima histona
desacetilase, elas ativam o gene para a producao da proteina SMN. (SUMNER, 2003).

No Brasil, existem medicamentos registrados no SUS para o tratamento da AME, sdo eles o
Spinraza (nusinersena), o Zolgensma (Onasemnogeno abeparvovequ) e o Evrysdi (Risdiplam). O
Spinraza ¢ um oligonucleotideo anti-sense aprovado pela Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria
— ANVISA com forma de administragcdo intratecal (acontece dentro das membranas ou meninges
que envolvem a medula espinhal) e ¢ utilizado nos protocolos de atendimento SUS da AME Tipo I e
Tipo I (INAME, 2024).

Através da Portaria do Ministério da Satde n° 24 de 24 de abril de 2019 foi aprovada a
utilizacdo do Spinraza pelo SUS para o tratamento da AME Tipo I e por meio da Portaria do
Ministério da Saude n° 1.297 de 11 de junho de 2019 foi aprovada a utilizagdo do mesmo
medicamento para o tratamento da AME Tipo II e Tipo III.
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Para os pacientes de AME Tipo I a incorporagdo do Spinraza pelo SUS foi realizada pelos
moldes tradicionais e para os pacientes do Tipo II e Tipo III foi realizada na modalidade de
compartilhamento de riscos (a aplicacdo desse tratamento seria remunerada somente se houvesse
comprovagao de resultados clinicos benéficos ao paciente em cada caso concreto).

A aplicacdo do Spinraza por ser realizada na modalidade da via intratecal, por puncao
lombar, deve ser realizada por profissional da saude qualificado especificamente para tal e em
ambiente adequado (ROSA, 2022).

Os pacientes elegiveis para o uso da medicacdo Spinraza sdo aqueles nao acometidos por
insuficiéncia respiratdria que necessitem de suporte ventilatorio invasivo permanente (ventilacdo
mecanica), consoante recomendacdo da Comissdo Nacional de Incorporagdo de Tecnologias no
SUS (CONITEC), e depende também da idade de inicio dos sintomas, conforme a maioria das
agéncias de Avaliacao de Tecnologias em Satde (ATS) (ROSA, 2022).

O prego do medicamento Spinraza no mercado ¢ de aproximadamente R$ 420.000,00
(quatrocentos e vinte mil reais), sendo que todo o tratamento ultrapassaria a margem de um milhao
de reais. (MINISTERIO DA SAUDE, 2017).

Ja o medicamento Risdiplam foi incorporado em 2022 para o tratamento de AME Tipo I e
Tipo II pelo SUS, pela Portaria SCTIE/MS n° 19, de 11 de margo de 2022, tomando por base os
Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas da Atrofia Muscular Espinhal (AME) 5q tipos I e II
que indicam o uso da medicagdo para criangas com até trés copias de SMNo.

A medicagao Risdiplam ¢ administrada pela via oral ou por uma sonda de alimentagdo todos

os dias e ajuda o corpo a produzir e manter a proteina SMN, o que pode reduzir a perda de células
nervosas e melhorar a forca muscular. (SECRETARIA DE SAUDE DO ESTADO DE SANTA
CATARINA, 2024).

O custo médio do valor de comercializagdo de mercado da medicagdo Risdiplam ¢ em torno
de R$ 70.000,00 (setenta mil reais), sendo também considerado como medicamento de alto custo,
apesar de ser bem mais acessivel que o Spinraza e o Zolgensma (ACADEMIA MEDICA, 2024).

No caso do medicamento Zolgensma, a Portaria SCTIE/MS n° 172, de 6 de dezembro de
2022, incorporou o medicamento para o tratamento da AME Tipo I, sendo este indicado para
criangas com até seis meses de idade e que também nao estejam fazendo uso de ventilagdo invasiva
por mais de dezesseis horas por dia.

Apesar, contudo, da portaria determinar a limitagdo de idade de seis meses para a
administracdo da medicacdo via SUS, judicialmente, diversos tribunais, incluindo o Supremo
Tribunal Federal - STF — em variados julgados ja determinaram a condenagdo da Unido e dos

Estados Federados ao fornecimento do Zolgensma para pacientes além desta idade.
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Na andlise da Suspensdo de Tutela Provisoria (STP) 790, em agosto de 2021, o STF, por
meio do Ministro Luiz Fux, determinou que o Estado de Sao Paulo fornecesse Zolgensma para uma
crianca diagnosticada com AME Tipo II e considerou que apesar da ANVISA recomendar o uso
para criancas com idade inferior a dois anos, ha aprovacao de agéncias renomadas no exterior para
uso em criancas mais velhas (STF, 2021).

Em setembro de 2023, nos autos da Reclamacao (RCL) 62049, o ministro Cristiano Zanin
determinou que a Unido fornecesse o Zolgensma a uma menina de 2 anos com AME. O ministro
entendeu que ndo existem mais duvidas acerca da eficacia do medicamento e que a idade da crianga
ndo deveria ser um impedimento para o tratamento (STF, 2023).

O valor de mercado da medicagdo Zolgensma ¢é de cerca de R$ 6.000.000,00 (seis milhdes
de reais) e ingressou também no rol de medicamentos e procedimentos que possuem cobertura dos
planos de satde no Brasil por decisao da Agéncia Nacional de Saude Suplementar — ANS.

No admbito do Estado do Piaui, o Hospital Infantil Lucidio Portella — HILP — tornou-se
referéncia no tratamento de pacientes com AME no Norte e Nordeste do Brasil, tornando-se
também a primeira unidade de saude publica habilitada no SUS a aplicar o medicamento
Zolgensma (PORTAL DA SAUDE, 2024).

Importante ressaltar, contudo, que a manipulacdo medicamentosa ndo ¢ a tnica forma de
tratamento da AME e como bem afirma o Instituto Nacional da Atrofia Muscular Espinhal: “além
da familia e do tratamento medicamentoso, o cuidado multidisciplinar ¢ parte fundamental desse
processo. Somente com esses trés pilares € possivel potencializar os resultados e obter melhor
qualidade de vida para o paciente” (INAME, 2021, p. 38).

Destaca o INAME (2021) a importancia dos cuidados respiratorios, sendo os problemas
desta natureza a maior causa de morte dos pacientes de AME Tipo I e II e retine a importancia da
realizagdo de fisioterapia respiratoria, a utilizacdo de ventilagdo mecanica quando necessaria, o
gerenciamento de secregdes, técnicas de empilhamento de ar e insuflagdo passiva com Ambu e a
utilizagdo de equipamentos como BiPAP (ventilador com suporte pressorico em modo binivel),
maquina de tosse (Insuflador-Exsuflador mecanico- Cough-Assist), Ambu, Oximetro de pulso,
aspirador e nebulizador.

Dentre os cuidados motores e ortopédicos, o INAME (2021) assevera a necessidade de
controle de deformidades e controle de funcionalidades com o emprego de técnicas de
alongamento, posicionamento, uso de Orteses e exercicios, além do uso de equipamentos e
dispositivos auxiliares, tais como: headpods; parapodium e mesa ortostatica; sistema de assento e

mobilidade; sistema de suporte de brago movel para auxiliar a fun¢do da extremidade superior;
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dispositivos de rastreamento ocular para computadores e comunicagdo; carrinhos que reclinem e
tenham a func¢do de deitar-se; cadeiras que tenham reclinagao/inclinacdo; e andadores adaptados.

Quanto aos cuidados nutricionais, o INAME (2021) enumera como beneficios de uma boa
nutri¢ao: crescimento adequado e dentro do esperado; melhora da imunidade e menos riscos de
adoecimento; suporte energético para a otimizagdo da fungdo motora; e melhora na qualidade de
vida. Cataloga as estratégias nutricionais de ingestdo calorica e intervalos de jejum, alimentagdo por
via oral, alimentac¢do por sonda, gastrostomia e fundoplicatura de Nissen e os tipos de dieta.

Como cuidados fonoterapicos, o INAME (2021) relaciona que com o bom desempenho da
fonoterapia ¢ possivel avaliar a mimica facial; padrdes de comunicagdo verbal e ndo verbal;
capacidade e intencdo comunicativa; linguagem e fala; comunicagdo suplementar e alternativa;
sensibilidade e mobilidade dos o6rgdos fonoarticulatorios para alimentacdo e fala; coordenacao
pneumofonoarticulatéria e padrao respiratorio para as fungdes neurovegetativas de sucgao,
mastigacdo, degluti¢do e fonacgdo; e controle e gerenciamento da degluticao.

Ressalta, por fim, o INAME (2021) a necessidade de cuidados odontologicos e ortodonticos
dos pacientes com AME que geralmente possuem problemas como: o arco superior estreito e
profundo; incisivos superiores protruidos (avangados para frente); mordida cruzada posterior;
mordida aberta anterior; apinhamento dentdrio (dentes tortos); aumento da altura facial
anteroinferior; auséncia de selamento labial (fechamento dos 14bios); retrognatismo (queixo que se
desenvolve menos e fica para trds em relacao ao terco médio da face); e postura baixa de lingua.

Dentro da dinamica dos cuidados com a AME a longo prazo, o INAME (2021) salienta a
importancia da estruturagdo do home care para os casos que sejam viaveis clinicamente e afirma
que:

O home care é vantajoso para o paciente e sua familia, porque possibilita que todos
os cuidados necessarios sejam conduzidos em casa, favorecendo o convivio
familiar, além da reducdo do risco de contrair infec¢do hospitalar e de sofrer
complicagdes. Também ¢ vantajoso para os provedores de saude publicos e
privados, porque a manutencdo do paciente em sistema de home care ¢ mais
econdmica do que manter o paciente internado continuamente. Por fim, ¢ vantajoso
para a sociedade, & medida que possibilita o rodizio dos leitos hospitalares, que
caso contrario ficam “presos” com um paciente vivendo por anos dentro de um
hospital (INAME, 2021, p. 110).

O tratamento home care deve ser acompanhado de equipe multidisciplinar e, conforme a
Resolugdo RDC n° 11, de 26 de janeiro de 2009, que dispde sobre o Regulamento Técnico de
Funcionamento de Servigos que prestam Atencdo Domiciliar. Estas equipes deverdo ser
implementadas nos municipios como Equipes Multiprofissionais de Atencao Domiciliar — EMAD.

As Equipes Multiprofissionais de Atencdo Domiciliar - EMAD — fazem parte do Programa

Melhor em Casa do Governo Federal, caracterizada por diversas a¢des € um corpo de profissionais
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(médicos, enfermeiros, técnicos de enfermagem, fisioterapeutas e assistentes sociais) que garantem
a continuidade do cuidado integrado a Rede de Atengio a Saude (MINISTERIO DA SAUDE,
2024).

Acompanham ainda as equipes EMAD, nos termos do que dispde a Portaria GM/MS n° 963
de 27 de maio de 2013 em seu artigo 9°, as Equipes Multiprofissionais de Apoio — EMAP —
compostas de, no minimo, 3 (trés) profissionais de saide de nivel superior, com carga horaria
semanal minima de 30 horas, eleitos entre as seguintes categorias: assistente social, fisioterapeuta,
fonoaudiologo, nutricionista, odontélogo, psicologo, farmacéutico e terapeuta ocupacional.

Para a criagdo de Servigo de Atencdo Domiciliar — SAD — no municipio, segundo o que
também prescreve a referida portaria em seu artigo 6°, ¢ necessario:

I - apresentar, isoladamente ou por meio de agrupamento de Municipios, conforme
pactuagdo prévia na Comissdo Intergestores Bipartite (CIB) e, se houver, na
Comissdo Intergestores Regional (CIR), populacdo igual ou superior a 20.000
(vinte mil) habitantes, com base na populacdo estimada pela Fundacdo Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE);

II - estar coberto por Servigo de Atendimento Movel de Urgéncia (SAMU 192); e
III - possuir hospital de referéncia no Municipio ou regido a qual integra.

Paragrafo unico. Nos Municipios com populagdo superior a 40.000 (quarenta mil)
habitantes, a cobertura por servigco movel local de atengdo as urgéncias diferente do
SAMU 192 sera, também, considerada requisito para a implantagdo de um SAD.
(MINISTERIO DA SAUDE, online).

Quando o paciente necessitar de visitas com menor frequéncia, tais como acompanhamento

mensal de profissionais, estas podem ser realizadas por equipes da Aten¢ao Basica de Saude como

as Equipes de Satde da Familia de sua referéncia (MINISTERIO DA SAUDE, 2024).

4 O PAPEL DO MINISTERIO PUBLICO NA GARANTIA DA PRESTACAO DO SERVICO
DE SAUDE PUBLICA

O artigo 127 da Constituigdo da Republica Federativa do Brasil de 1988 - CRFB/88
conceitua o Ministério Publico como institui¢do permanente e essencial a funcao jurisdicional do
Estado, incumbindo-lhe a defesa da ordem juridica, do regime democratico e dos interesses sociais
e individuais indisponiveis.

Quanto a suas atribuicdes, segundo Guimardes Jr. (1993) a Constituigdo atribuiu ao
Ministério Publico um papel primordialmente de agente, ressaltando também que o artigo 129 da
Carta Magna emprega em seus quatro primeiros incisos o verbo “promover”, demonstrando o papel
de promocgao e garantia da justica a ser desempenhado pelo 6rgdo ministerial.

Para Goulart (1998) a CRFB/88 consolidou uma nova visao do Ministério Publico enquanto

uma institui¢ao que nao se direcionaria apenas ao protagonismo da A¢ao Penal, mas também como
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propiciador do respeito aos Direitos Fundamentais da sociedade, um verdadeiro garantidor dos
interesses sociais € dos valores democraticos:

Ao projetar um Estado social dirigido a promogdo do bem comum, ndo foi dificil
ao constituinte reconhecer no Ministério Piblico um dos canais que a sociedade
poderia dispor para a consecugdo do objetivo estratégico da Republica, qual seja a
constru¢do de uma democracia econdmica e social. A trajetéria tracada
historicamente pela instituigdo habilitou-a a representagdo dos interesses sociais e
dos valores democraticos. Nessa perspectiva, a Constituicdo de 1988 consolidou o
novo perfil politico-institucional do Ministério Publico, definindo o papel essencial
que deve desempenhar numa sociedade complexa, no regime democratico, da
ordem juridica e dos interesses sociais e individuais indisponiveis,
instrumentalizando-o para tais fins (GOULART, 1988, p. 78).

Neste mesmo sentido, Almeida (2014), diante do atual paradigma, entende que o Ministério
Publico deixou de ser entendido como mero Guardido da Lei (custus legis) para passar a figurar
como o Guardido da Sociedade (custus societatis) cuja atuacdo estd associada aos objetivos
constitucionais da Republica prescritos no artigo 3° da CRFB/88 para a construgdo de uma
sociedade livre, justa e solidaria.

Goulart (2013) também afirma que, dentro deste contexto, a atuacdo do Ministério Publico ¢
classificada em duas categorias: uma demandista e uma resolutiva; sendo que na primeira
modalidade o membro do Ministério Publico prestigia a resolucdo de demandas por meio de
decisdes que partiriam do Poder Judiciario e na segunda modalidade assumiria as técnicas
alternativas de resolu¢do dos conflitos por meio de seu viés extrajudicial.

O Conselho Nacional do Ministério Publico — CNMP — formulou em 2017 a Recomendagao
n°® 54 de 28 de margo, que dispde sobre a Politica Nacional de Fomento a Atuagdo Resolutiva do
Ministério Publico brasileiro e no § 1°, de seu artigo 1°, conceitua a atuacao resolutiva do Ministério
Publico como sendo aquela que “contribui decisivamente para prevenir ou solucionar, de modo
efetivo, o conflito, problema ou a controvérsia envolvendo a concretizagdo de direitos ou interesses
para cuja defesa e protecao ¢ legitimado o Ministério Publico” (CNMP, 2017, online).

Aduz ainda o Conselho Nacional na Resolucao citada que sempre que possivel, e conforme
a situacdo concreta, serd priorizada a resolug¢do extrajudicial do conflito, especialmente se este
caminho puder trazer maior celeridade e efetividade para a satisfacdo das questdes que surgem para
a intervencao ministerial (CNMP, 2017).

De forma a melhor esclarecer estes termos, Goulart (2013) preceitua os termos nos quais
deverd se desenvolver a melhor atuacdo resolutiva e extrajudicial dos membros do Ministério
Publico:

De forma reflexiva (obtida com o conhecimento pelos agentes ministeriais da
realidade social da adstrigdo territorial em que atuam), proativa (antecipadamente
as situagdes de crise, visando ao atuar preventivo-profilatico) e dialdgica (como
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verdadeira Instituicao de articulagdo e negociagdo com os demais sujeitos politicos
para discussdo de estratégias consensuais e democraticas de enfrentamento de
crises), 0 Membro do Ministério Publico na atualidade encerra em si o miinus da
resolucdo das questdes e impasses que lhes sdo postos preferencialmente de
maneira direta e independente, a partir dos procedimentos extrajudiciais proprios
da Institui¢do, levando-se as tultimas conseqiiéncias o principio da autonomia
funcional e a efetiva tutela dos interesses coletivos (GOULART, 2013, p. 122).

Atrelado a tudo que ja foi exposto, tem-se, enquanto indispenséavel direito fundamental de
segunda dimensao previsto na Constitui¢ao Federal, o direito a saude, que conforme seu artigo 196,
¢ um direito de todos e dever do estado “garantido mediante politicas sociais e econdmicas que
visem a reducdo do risco de doenga e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as agcdes
€ servigos para sua promogao, protecao e recuperacdo” (BRASIL, 1988).

A Constituicao Federal realca em seu artigo 6° o direito a saide como um direito social
fundamental, tratando-se a competéncia comum de seu exercicio a Unido, Estados, Distrito Federal
e Municipios (art. 23, II), reiterando ainda em seu artigo 30, VII ser competéncia do ente municipal
prestar, com a cooperacdo técnica e financeira da Unido e do Estado, servicos de atendimento a
saude da populagao (BRASIL, 1988).

Valido destacar, ainda, que o direito a saude estd diretamente relacionado com o direito
fundamental a vida, previsto no caput do art. 5° da atual Carta Politica brasileira, como pressuposto
essencial da qualidade da pessoa, representando o fim ultimo do Estado e da sociedade pela
Constituicao Federal de 1988, documento este de natureza, por exceléncia, antropocéntrico
(BRASIL, 1988).

Ademais, a legislacdo infraconstitucional, com destaque especial a Lei n® 8.080 de 19 de
setembro de 1990, Lei Organica do Sistema Unico de Satide — SUS, reafirma o dever do estado na
garantia e prestacao do servigo de satide publica (BRASIL, 1990).

No artigo 7° da Lei 8.080/90 sdo descritos os principios e as diretrizes do SUS, podendo ser
destacados a universalidade de acesso aos servigos de saude em todos os niveis de assisténcia; a
integralidade de assisténcia; a preservagdo da autonomia das pessoas na defesa de sua integridade
fisica e moral; a igualdade de assisténcia a saude, entre outros (BRASIL, 1990).

Clarividente, pois, que um direito de tamanha magnitude como o direito a satide necessite da
fiscalizacdo e atuagdo do Ministério Publico na busca da garantia do minimo existencial e para o
melhor desenvolvimento das politicas publicas em prol de sua assisténcia (FERNANDES, 2016).

Considerando-se, desta forma, a atuagdo resolutiva extrajudicial do Ministério Publico na
resolucdo de conflitos relacionados a prestagdo do servigo de saude publica, € possivel a
colaboragdo do Parquet para negociar com o Poder Publico e juntos construirem um dialogo que

origine protocolos de atuag@o para as demandas presentes e futuras (FERNANDES, 2016).
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5 PROJETO RECONSTRUINDO LACOS NA SAUDE

O Ministério Publico do Estado do Piaui, por meio da 29 e 12* Promotorias de Justica - PJ
de Teresina, especializadas na defesa da saude publica, depararam-se no ano de 2018 com uma
dificil realidade: o bloqueio e a superlotacdo de leitos de enfermaria pediadtrica do Hospital de
Urgéncia de Teresina — HUT — e do Hospital Infantil Lucidio Portella — HILP — em decorréncia da
internacdo prolongada de criancas diagnosticadas com doencgas raras e cronicas, sendo em sua
maioria a AME.

Observou-se que a maioria desses pacientes internados nos referidos hospitais, localizados
em Teresina-PI, ndo eram originarios da capital piauiense, cujas familias, inclusive, distavam
muitos quilometros, fator que provocava a migragao e a internagdo nos hospitais também de seus
acompanhantes, rompendo assim vinculos familiares preexistentes.

Em razdo de tal fato, foi instaurado Inquérito Civil Puiblico — ICP — que posteriormente
originou trés Procedimentos Administrativos — PA — nestas PJs (PA n® 10/2024, SIMP n° 000046-
030/2024; PA n° 11/2024, SIMP n° 000047-030/2024; e PA n° 12/2024, SIMP n° 000048-030/2024)
que visam acompanhar mensalmente cada um destes pacientes de longa internacdo duradoura e
avaliar a possibilidade de transferéncia para uma unidade hospitalar mais proxima de suas cidades
de origem ou a desospitalizagdo, com consequente tratamento home care.

As atividades acontecem com a andlise dos relatorios clinicos e sociais enviados pelas
equipes daqueles hospitais as duas Promotorias de Satide e por meio de Audiéncias Extrajudiciais
Itinerantes, que acontecem mensalmente dentro das unidades hospitalares e servem para discutir a
melhor resolucdo extrajudicial dos casos, com a posterior inspecao hospitalar e visita aos pacientes
internados.

E realizada ainda escuta ativa dos pais de cada paciente, com anélise da viabilidade clinica e
social, respeitada, inclusive, a vontade daqueles responsaveis para a avaliacdo de cada caso de
transferéncia ou desospitalizagao.

A partir desta atuagdo pratica, diante da sensivel condigdo dos aspectos tratados e pela
construgdo programada e consciente de protocolos padronizados para a resolu¢ao de casos futuros,
surgiu em 2022 o Projeto Reconstruindo Lagos na Satde que visa a reconexao de lagos familiares e
a humanizacdo na prestacao de servico de saude a pacientes de longa permanéncia hospitalar.

Esse projeto ja conseguiu como resultados a redugdo da taxa de ocupacao de leitos de UTI
infantil do HILP que caiu de um percentual de 96% em fevereiro de 2018 (antes do inicio da
pratica) para um percentual de 72% em novembro de 2023, apés cinco anos de pratica,

correspondendo a uma queda de 24%.

Revista Eletronica do Ministério Publico do Estado do Piaui
Ano 04 - Edicdo 02 - Jul/Dez 2024

20?0



Conseguiu também a desocupagdo quase completa dos leitos de enfermaria infantil do HUT,
que atualmente conta com apenas um paciente que estd em vias de conclusdo de seu processo de
desospitalizagao.

Ja foram realizadas 24 (vinte e quatro) audiéncias extrajudiciais e itinerantes, nas quais
foram dialogadas diversas medidas para solu¢des das problemadticas apresentadas, bem como,
através do didlogo proporcionado nas sessdes, foi possivel a regulagdo de diversos bebés das
maternidades da capital para realizacdo de procedimentos cirtirgicos nos hospitais da cidade,
procedimentos estes que viabilizaram a alta hospitalar destes pacientes.

Conseguiu-se a desospitalizacdo de 19 (dezenove) criancas para cumprirem tratamento
domiciliar e trés regulacdes para hospitais da rede publica localizados no interior do estado (02 para
Piripiri e 01 para Elesbdo Veloso).

Em meio ao desenvolvimento do Projeto, o Hospital Infantil Lucidio Portella — HILP -
tornou-se hospital de referéncia no norte e nordeste do Brasil para o tratamento da AME e além de
realizar a aplicagdo medicamentosa de Spinraza e Zolgensma em diversos pacientes, também
contribuiu com a formagdo de parcerias com a iniciativa privada para a capacitacdo de médicos e
enfermeiros no diagnostico precoce dessa doenga.

Além da parceria firmada com o Poder Publico e com os profissionais da saude para o
desenvolvimento do projeto, também foram firmadas parcerias com diversos conselhos de classe e
associacdes, sendo que, por meio da parceria firmada com o Conselho Regional de Fisioterapia e
Terapia Ocupacional da 14* Regidao — CREFITO 14 — foi possivel o treinamento de fisioterapeutas
para atuacdo especifica junto a pacientes com AME.

Ademais, por meio de compromisso firmado pelos hospitais teresinenses sdo realizados os
treinamentos das equipes hospitalares dos hospitais de destino dos pacientes antes da realizacao das
transferéncias, além de ser garantido o atendimento porta aberta para caso de intercorréncias
futuras.

Com a visibilidade dos casos e acompanhamento monitorado foi possivel o direcionamento
de recursos publicos para a realizagdo de reformas hospitalares diversas, sendo que apenas no HILP
aconteceu ampla reforma, além da criagdo de Unidade de Cuidados Especiais — UCE, uma semi
UTI que ¢ dedicada exclusivamente para pacientes com diagnéstico de doengas raras, além da
disponibilizacdo de outros dez novos leitos de UTI infantil, totalizando um acréscimo de 18
(dezoito) leitos.

Além disso, os hospitais do interior do estado, para os quais foram transferidos pacientes ou
estdo em vias de transferéncia, também puderam ser beneficiados com reformas estruturais e

equipagem para o recebimento daquelas criangas, tais como as reformas realizadas no Hospital
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Regional Chagas Rodrigues — Piripiri-PI, no Hospital Estadual Norberto Moura — Elesbdao Veloso-
PI e no Hospital Regional José da Rocha Furtado — Unido-PI.

O trabalho realizado pelo projeto € continuo e a transferéncia ou desospitalizacao de cada
paciente conta com um longo e minucioso processo de avaliacdo e negociacdo, para que
futuramente, com a padroniza¢do das praticas, seja garantida melhor qualidade de vida aos
pacientes e seus familiares e ndo seja mais necessaria a diaspora familiar e o rompimento de lacos

que ocasionem também o bloqueio de leitos hospitalares por tempo indefinido.

6 CONCLUSAO

Desenvolver politicas publicas em saude e saber como melhor direcionar a distribui¢do dos
recursos publicos nesta area ndo ¢ tarefa simples e cabe ao Ministério Publico, especialmente
quando na figura de Promotorias de Justica dotadas de atribui¢ao especifica em saude publica,
acompanhar e orientar os gestores publicos para um melhor desenvolvimento destas politicas que
tanto podem contribuir para a sociedade.

As doencas raras, apesar de afetarem um numero reduzido de individuos, necessitam de
grande atencao do Poder Publico, pois a definicdo adequada do tratamento e do direcionamento dos
pacientes pode evitar o bloqueio de leitos e proporcionar grande economia aos cofres publicos.

Além do viés politico, existe também forte impacto social dos temas acompanhados pelo
projeto “Reconstruindo Lagos na Saude”, pois a reconexdo dos lacos familiares anteriormente
desgastados contribui também com o tratamento destes pacientes, proporcionando melhorias na sua
qualidade de vida e de seus acompanhantes.

Cada caso acompanhado ¢ de extrema relevancia e demonstra o quanto o Ministério Publico
pode contribuir com a sociedade quando adota uma postura acessivel, negociando as
particularidades de cada demanda em audiéncias itinerantes, fora de seu gabinete, € mais proximo
das unidades de saude, dos profissionais de saude, dos pais e maes de pacientes internados, que se
sentem mais amparados que simplesmente com a resolugdo fria de um magistrado que sequer
acompanhou a sua realidade ou avaliou os riscos e implicagdo pratica de uma decisao judicial
imposta a Fazenda Publica e que ndo garante o cumprimento de demandas futuras.

As negociagdes demandam certo tempo, pois dependem da robusteza da certeza de absoluta
seguranga para cada paciente e para seus familiares. Mas ainda que demandem um tempo
consideravel, este tempo ¢ infinitamente menor se comparado a falta de resolugdo pratica da

situacdo que se anunciava no ano de 2018, quando o relato comovente de uma mae que pedia pela
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transferéncia de sua filha para um hospital mais proximo de seu municipio de origem comoveu a
equipe das 29* e 12* Promotorias de Justica de Teresina para a elaboracdo deste projeto que

reconstrdi lagos e encurta distancias, humanizando a prestagcdo do servico de saude publica.
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