GOVERNO DE SANTA CATARINA
Secretaria de Estado da Saude
Comissao Intergestores Bipartite

DELIBERAGAO 446/CIB/2024-retificada em 07-05-2026

Aprova a Linha de Cuidados para pessoas com Atrofia
Muscular Espinhal — AME, no Estado de Santa Catarina.

A Comissao Intergestores Bipartite, no uso de suas atribuicées, em sua 2872 reunido
ordinaria da CIB de 05 de dezembro de 2024 aprova e, retifica na 3012 reunido
ordinaria da CIB, de 07 de maio de 2026, para inclusdo do fluxograma e protocolo de
acesso alterados em anexo.

APROVA

Art. 1° A Linha de Cuidados para pessoas com Atrofia Muscular Espinhal — AME, no
Estado de Santa Catarina.

Art. 2° Altera Fluxograma e o Protocolo de acesso da Atrofia Muscular Espinhal con-
forme anexo.

Floriandpolis, 07 de maio de 2026.

SINARA Assinado de forma
digital por SINARA
REGINA LANDT gegiNa LANDT

SIMIONI:03059 SIMIONI:03059883955
Dados: 2026.05.11

883955 17:38:18-03'00"

Assinado digitalmente Assinado digitalmente

DIOGO DEMARCHI SILVA SINARA REGINA LANDT SIMIONI

Coordenador CIB/SES Coordenadora CIB/COSEMS
Secretario de Estado da Saude Presidente do COSEMS

~ P4g. 01 de 05 - Documento assinado digitalmente. Para conferéncia, acesse o site https://portal.sgpe.sea.sc.gov.br/portal-externo e informe o processo SES 00115040/2026 e o c6digo 1483KORS.



ESTADO DE SANTA CATARINA

SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE

SUPERINTENDENCIA DE SERVICOS ESPECIALIZADOS E REGULACAO
GERENCIA DE REGULACAO AMBULATORIAL

PROTOCOLO DE ATROFIA MUSCULAR ESPINHAL- AME (AGENDA ESPECIFICA)

INDICAGCOES:

e Suspeita ou diagndstico confirmado de Atrofia Muscular Espinhal (AME).

CONTEUDO DESCRITIVO MiNIMO:

v' Atrofia Muscular Espinhal diagnosticado no Teste do Pezinho;

v' Confirmada Atrofia Muscular Espinhal por teste genético (MLPA mostrando dele¢3o
do gene SMN1);

v' Suspeita diagndstica pelo Pediatra (Hipotonia; Arreflexia; Atraso nas habilidades mo-
toras; Fraqueza progressiva e simétrica; Respiracdo abdominal; Deformidade Tordaxica
[térax em sino]; Dificuldade de degluticdo; Dificuldade de ganho de peso; Perda de
habilidades motoras; Cifose ou escoliose);

v' Suspeita diagndstica pelo médico neurologista de referéncia do Municipio;

v Descrever laudo de exames com data quando o paciente ja tenha realizado.

PROFISSIONAIS SOLICITANTES:

v MEDICOS DA ATENGCAO PRIMARIA, MEDICOS PEDIATRAS E MEDICOS ESPECIALISTAS.

CLASSIFICACAO DE RISCO:

° Atrofia Muscular Espinhal diagnosticada pelo Teste do

Pezinho;
° Atrofia Muscular Espinhal Tipo 1 confirmada;
. Atrofia Muscular Espinhal Tipo 2 confirmada.
° Suspeita diagndstica pelo Pediatra;
° Suspeita diagndstica pelo médico neurologista de
AMARELO referéncia do Municipio;
° Atrofia Muscular Espinhal Tipo 3;
° Atrofia Muscular Espinhal Tipo 4;
VERDE ° Outras situacdes ndo especificadas;
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ESTADO DE SANTA CATARINA

SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE

SUPERINTENDENCIA DE SERVICOS ESPECIALIZADOS E REGULACAO
GERENCIA DE REGULACAO AMBULATORIAL

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS:

e SANTA CATARINA. Diretrizes para a Atencdo a Saude das Pessoas com Doencas
Raras na Rede de Cuidados a Saude da Pessoa com Deficiéncia em Santa Catarina.
2022. Disponivel em:
https://www.saude.sc.gov.br/index.php/legislacao/deliberacoes-cib/deliberacoes-

2022/20477-121-deliberacao-cib/file.

e BRASIL. Ministério da Saude. Aprova as Diretrizes Brasileiras para os cuidados
de Paciente com Epidermdlise Bolhosa. Portaria conjunta n° 24, 23 de
dezembro de 2021. Diario Oficial da Unido. Brasilia: 2021. Disponivel em:
https://www.gov.br/saude/pt-br/assuntos/protocolos-clinicos-e-diretrizes-
terapeuticas-pcdt/arquivos/2022/portal-portaria-conjunta_-no-24-

diretrizes_brasileiras_eb.pdf
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SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE

SUPERINTENDENCIA DE SERVICOS ESPECIALIZADOS E REGULACAO
GERENCIA DE REGULACAO AMBULATORIAL

COLABORADORES:

. Jaqueline Reginatto — Gerente de HabilitacOes e Redes de Atencao;

« Geyza Regina Domingos Mello — Coordenadora Estadual do Servico de Doencas Raras;
« Dr. Tiago Barra Vidal — Médico Regulador COMRE/SES;

« Dra. Luiza Borges Gentil - Médica Reguladora COMRE/SES;

« Dr. Eduardo Fusdo — Neurologista Pediatra do Hospital Infantil Joana de Gusmao;

« Clemilson Augusto de Souza — Gerente de Regulacdo Ambulatorial;

. Talita Cristine Rosinski - Superintendente de Servigos Especializados e Regulagao.
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FLUXOGRAMA AME

Paciente com
diagndstico pelo teste do
pezinho ou diagnéstico
confirmado de AME

Paciente consulta
com médico
neurologista que
define as condutas

Medicacao - Fluxo 8.1.6
Diagnodstico - Fluxo 8.1.3

VNI - Fluxo 8.1.4

OPME - Fluxo 8.1.5

Reabilitacao - de acordo com cada
MACRO

APS solicita via SISREG
consulta em Neurologia

Pediatria - Atrofia Muscular

Espinhal - AME.
Agenda n° 2300299

Regulacao Estadual
classifica o risco mediante
Protocolo de Acesso e
agenda consulta para HIJG

Medicacao: Apds a
consulta, o médico define
a medicacao e encaminha
paciente para hospital de
referencia de NIR para NIR

SES/SAS/DAES/GEHAR/RARAS
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sgpe Assinaturas do documento

Cddigo para verificacdo: 1483KORS

Este documento foi assinado digitalmente pelos seguintes signatarios nas datas indicadas:

SINARA REGINA LANDT SIMIONI (CPF: 030.XXX.839-XX) em 11/05/2026 as 17:38:18
Emitido por: "AC SAFEWEB RFB v5", emitido em 11/07/2025 - 10:05:14 e valido até 11/07/2026 - 10:05:14.
(Assinatura ICP-Brasil)

DIOGO DEMARCHI SILVA (CPF: 010.XXX.009-XX) em 12/05/2026 as 10:25:22
Emitido por: "SGP-e", emitido em 02/08/2023 - 13:06:44 e vélido até 02/08/2123 - 13:06:44.
(Assinatura do sistema)

Para verificar a autenticidade desta coOpia, acesse o link https://portal.sgpe.sea.sc.gov.br/portal-externo/conferencia-
documento/UOVTXzcwNTIIMDAXMTUwWNDBfMTE1OTUwWXzIwMjZfMTQ4MOtPUIM= ou o site
https://portal.sgpe.sea.sc.gov.br/portal-externo e informe o processo SES 00115040/2026 € 0 cOdigo 1483KORS
ou aponte a camera para o0 QR Code presente nesta pagina para realizar a conferéncia.




