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INTRODUCAO: Os desafios para garantia do direito & salide no Brasil inauguraram a era da
judicializagdo do acesso aos servicos de salide publica. Com este estudo, pretende-se evidenciar a
aquisicdo do servico de Home Care e do medicamento Nusinersen (Spinraza®), essencial no
tratamento de Atrofia Muscular Espinhal (AME). DESCRICAO DO CASO: Crianca com 5m7d,
sexo masculino, deu entrada na UTI pediétrica (marco de 2016) com quadro de progressiva
hipotonia, faléncia respiratoria e desnutricdo. Apés dois meses internado, recebeu a confirmagédo
diagnostica através de um estudo genético como portador de AME tipo 1. O paciente foi
submetido a traqueostomia, passando a depender de ventilagdo pulmonar, e por gastrostomia. O
lactente evoluiu bem tendo condicdes de alta desde que tivesse cuidados paliativos em regime de
Home-care. Permaneceu na UTI até abril de 2017, quando entdo recebeu o servigo por ordem
judicial. Em junho de 2019, a familia conseguiu 0 medicamento de alto custo, Spinraza®, via
Sistema Unico de Satide (SUS). A primeira aplicago foi feita em julho de 2019 e ele evolui bem.
DISCUSSAO: A AME é uma doenca reconhecida pela Portaria n° 199, 30/01/2014, que define
gue a Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doencgas Raras, sendo incluida no
grupo de patologias de origem genética. O direito a saude, tal como explicitado na Constituigdo
Federal, assegura aos portadores de AME acesso ao SUS, cabendo aos servicos de atencéo basica
a coordenagcdo do cuidado, realizacdo de acOes de promocdo da salde, diagnostico precoce,
cuidado domiciliar, avaliagdo de vulnerabilidade e capacidade de autocuidado sob sua
responsabilidade adstrita. CONCLUSAO: O atendimento especializado sgja com o Home-Care
ou tratamento especifico para criangas com AME pode prevenir as sequelas da doencga, o que
também contribui para uma melhor qualidade de vida, tanto para os pacientes quanto para suas
familias.
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