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Os custos do tratamento para neuromielite 6ptica em um Hospital Universitario da
Rede EBSERH

The costs of treatment for neuromyelitis optica at a University Hospital in the EBSERH
Network.

Costes del tratamiento de la neuromielitis optica en un hospital universitario de la red
EBSERH.

RESUMO

Objetivo: avaliar os custos médicos diretos associados ao tratamento de pacientes com a
doenca do espectro da neuromielite optica (DENMO). Métodos: estudo observacional. A
perspectiva da analise foi a do Sistema Unico de Salde no nivel local. Os custos foram
estimados pela técnica de microcusteio com abordagem botton up. Testes de Mann-Whitney
foram realizados para medir as diferencas dos custos entre os grupos de pacientes por
gravidade da doenca. Resultados: foram analisados nove prontuario de pacientes com
diagnodstico de DENMO, assistidos em um hospital universitario federal, na cidade do Rio de
Janeiro. A mediana do custo total para pacientes com maior gravidade foi RS 45.306,61 (11Q:
RS 43.601,28; RS 48.135,75) e para os pacientes com gravidade moderada, RS 12.312,05
(1Q: RS 8.712,84; RS 24.307,90). Conclusdo: a gravidade da doenca bem como o uso de
medicamentos prescritos off label impactam substancialmente os custos do tratamento da
doenca.

DESCRITORES: Neuromielite Optica; Gestao hospitalar; Sistema Unico de Saude.

ABSTRACT

Objective: to evaluate the direct medical costs associated with the treatment of patients
with Neuromyelitis optica spectrum disorder (NMOSD). Methods: observational study. The
analysis perspective was that of the Brazilian Unified Health System (SUS) at the local level.
Costs were estimated using a bottom-up microcosting approach. Mann-Whitney tests were
performed to assess cost differences between patient groups according to disease severity.
Results: nine medical records of patients diagnosed with NMOSD, treated at a federal
university hospital of the EBSERH network in Rio de Janeiro, were analyzed. The median

total cost for patients with higher disease severity was BRL 45,306.61 (IQR: BRL 43,601.28-



BRL 48,135.75), while for patients with moderate severity, it was BRL 12,312.05 (IQR: BRL
8,712.84-BRL 24,307.90). Conclusion: the severity of the disease, as well as the use of off-
label prescribed medications, substantially impacts the costs of treating the disease.
DESCRIPTORS: Neuromyelitis Optica; Hospital Administration; Unified Health System.
RESUMEN

Objetivo: evaluar los costos médicos directos asociados al tratamiento de pacientes con
trastornos del espectro de la neuromielitis 6ptica (TENMO). Métodos: estudio observacional.
El analisis se realizo desde la perspectiva del Sistema Unico de Salud (SUS) de Brasil a nivel
local. Los costos se estimaron mediante la técnica de microcosteo con un enfoque
ascendente. Se realizaron pruebas de Mann-Whitney para medir las diferencias de costos
entre grupos de pacientes segln la gravedad de la enfermedad. Resultados: se analizaron
nueve historias clinicas de pacientes diagnosticados con TENMO, tratados en un hospital
universitario federal de la Red EBSERH en la ciudad de Rio de Janeiro. El costo total mediano
para los pacientes con mayor gravedad fue de RS 45.306,61 (RIC: RS 43.601,28; RS 48.135,75)
y para los pacientes con gravedad moderada, de RS 12.312,05 (RIC: RS 8.712,84; RS
24.307,90). Conclusion: la gravedad de la enfermedad, asi como el uso de medicamentos
recetados fuera de las indicaciones aprobadas, influyen sustancialmente en los costos del
tratamiento.

DESCRIPTORES: Neuromielitis Optica; Administracion Hospitalaria; Sistema Unico de Salud.

INTRODUCAO

A doenca do espectro da neuromielite éptica (DENMO) é uma condicao rara, grave e
autoimune, caracterizada por um processo inflamatorio desmielinizante do sistema nervoso
central. Esta fortemente relacionada ao anticorpo anti-aquaporina 4 (AQP4-IgG) e se
manifesta por episddios de neurite déptica, mielite transversa e, com menor frequéncia,
outras apresentacdes neurologicas que podem simular esclerose multipla (EM), incluindo

sindromes do tronco cerebral, sindrome diencefalica e sintomas cerebrais. '8 Até ha alguns



anos, nao havia uma distincdo diagndstica clara em relacdo a EM, sendo a DENMO
considerada uma variante desta.??

Calcula-se que a doenca tenha uma prevaléncia mundial entre 0,5 e 4 casos por
100.000 individuos, podendo alcancar 10 por 100.000 em determinados grupos raciais.'® Na
América Latina, acredita-se que a prevaléncia varie entre 0,37 por 100.000 habitantes na
cidade de Volta Redonda, no Rio de Janeiro, e 4,2 por 100.000 habitantes nas Ilhas do
Caribe.’

Pesquisas apontam que, em Belo Horizonte/Minas Gerais, a prevaléncia de DENMO seja
de 4,5 casos por 100.000 habitantes. Ja na cidade de Sao Paulo/Sao Paulo, estimou-se uma
taxa de 2,1 por 100.000 habitantes para casos com AQP4-1gG sorologicamente positivo e de
0,4 por 100.000 para casos sorologicamente negativos (anti-MOG) .14-1°

Do ponto de vista clinico, a DENMO pode afetar um ou os dois olhos, causando episddios
de dor, vista turva e perda da visao, acometendo também os membros, que perdem
temporariamente a sensibilidade, com intensos espasmos musculares, por vezes paralisando
os membros inferiores (paraparesia) ou até nos quatros membros (tetraparesia). As
incontinéncias urinaria e fecal poderao estar presentes e alguns individuos, sendo a
dificuldade respiratéria por envolvimento medular a principal ameaca a vida desses
pacientes. Alguns individuos podem apresentar nausea, solucos persistentes e vomito
apresentar quadro de solucos persistentes ou intrataveis ou nausea e vomito caracterizando
a sindrome da area postrema. 11-18

O curso clinico recorrente constitui a forma mais frequente de evolucao da doenca,
sendo marcado por episodios repetidos, conhecidos como ataques. As recorréncias de
neurite optica e/ou mielite, que acometem mulheres em proporcao quatro vezes maior do
que homens, geralmente apresentam recuperacao incompleta e levam ao acumulo de
sequelas, como amaurose e paraplegia. Além disso, o comprometimento medular pode

causar dificuldade respiratoria, representando risco a vida desses paciente. °-11-18



As evidéncias cientificas apontam que novos ataques, frequentemente associados a
danos mais severos a visao e a medula espinhal, ocorrem com maior frequéncia nos primeiros
meses apos o inicio da doenca. Por esse motivo, o diagnostico precoce e a rapida instituicao
do tratamento sao fundamentais para preservar a saude dos pacientes. °-10-18

Embora ainda nao exista cura, os tratamentos disponiveis sao capazes de reduzir a
duracao, a gravidade e a intensidade dos ataques, além de diminuir as chances de
recorréncia. Com isso, podem mitigar o risco de incapacidade no curto prazo, assim como o
peso da doenca tanto para os pacientes quanto para seus cuidadores. °-10-18

No Brasil, o Sistema Unico de Salde (SUS) ndo disponibiliza exames para deteccdo de
Anti-AQP4-1gG e Anti-MOG. Para o diagnostico, sdao oferecidos apenas a ressonancia
magnética do neuroeixo e alguns exames eletrofisiologicos, como potenciais evocados e
eletroneuromiografia. Quanto ao tratamento, apesar de trés anticorpos monoclonais
possuirem registro na Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA) para a DENMO,
nenhum deles é fornecido pelo SUS até o momento.

Na fase aguda, o tratamento dos ataques é geralmente realizado com corticoides e,
em determinadas situacdes, com plasmaférese. °-10-18 Excepcionalmente, alguns pacientes
sao tratados no SUS com imunossupressores como Azatioprina e Micofenolato de Mofetila,
ou ainda com imunobiolégicos como o Rituximabe. No entanto, esses medicamentos nao sao
disponibilizados pelo SUS para a DENMO, sendo utilizados de forma off label mediante
judicializacao ou com indicacao baseada no CID de outras doencas.

As dificuldades de acesso aos exames essenciais para o diagndstico da DENMO —
especialmente Anti-AQP4-1gG e Anti-MOG, indisponiveis no SUS — tém impacto negativo na
qualidade de vida e na sobrevida dos pacientes, além de resultarem em condutas
terapéuticas heterogéneas, inclusive dentro de uma mesma unidade de salde.
Consequentemente, essas limitacoes contribuem para o aumento dos custos relacionados ao

tratamento da doenca no sistema publico.



Isto posto, o objetivo deste estudo foi analisar os custos médicos diretos e seus
componentes na perspectiva de um hospital e do SUS, considerando pacientes com
diagnostico confirmado de DENMO atendidos em um hospital secundario da rede pulblica
brasileira.

METODO
Desenho e reporte do estudo

Trata-se de um estudo observacional retrospectivo voltado a analise dos custos da
doenca. A estimativa dos custos foi realizada utilizando a técnica de microcusteio,
empregando uma abordagem bottom-up. Para comparar os custos entre os grupos de
pacientes segundo a gravidade da doenca, foram aplicados testes de Mann-Whitney.

A perspectiva adotada na analise foi a do Sistema Unico de Saude em nivel local, tendo
como cenario, um hospital universitario (HU) federal da Empresa Brasileira de Servicos
Hospitalares (EBSERH), localizado na cidade do Rio de Janeiro.

A elaboracao do relato considerou as recomendacées do The Strengthening the
Reporting of Observational Studies in Epidemiology - STROBE e Consolidated Health

Economic Evaluation Reporting Standards - CHEERS. 13-23

Selecao dos participantes e critérios de inclusao e exclusao

Foram incluidos no estudo os pacientes com diagndstico de DENMO, estabelecido
conforme os critérios do International Panel for Diagnosis of NMO - IPND, acompanhados pelo
servico de neurologia do HU. O periodo analisado abrangeu novembro de 2018 a agosto de
2024.22

O critério de inclusao para definicao da DENMO consistiu no atendimento aos critérios
do IPND 2015, fundamentados em manifestacdes clinicas, exames de neuroimagem e
deteccao do anticorpo especifico AQP4-IgG. Foram excluidos do estudo os pacientes com

menos de 30 dias de acompanhamento no hospital, aqueles que apresentavam apenas



suspeita clinica sem diagnostico confirmado, além dos casos em que nao foi possivel acessar
o prontuario.

Os pacientes selecionados foram classificados como de gravidade moderada quando
apresentavam sequela motora caracterizada por monoparesia, monoplegia, paraparesia ou
tetraparesia, associada a sequela visual entre > 20/200 e < 20/400. Foram classificados como
de maior gravidade aqueles com paraplegia ou tetraplegia e sequela visual > 20/400 ou

amaurose total, com ou sem percepcao luminosa.

Extracao e fonte dos dados

A coleta dos dados de cada paciente foi realizada de forma secundaria no ambulatorio
de doencas desmielinizantes, por meio de fontes de informacdes clinicas (prontuarios
setoriais) e gerenciais do hospital, em consonancia com o intervalo temporal anteriormente
estabelecido.

Dos prontuarios foram obtidas informacdes sociodemograficas (idade, sexo,
escolaridade, etnia, vinculo empregaticio e profissao), clinicas (nUmero de ataques,
sequelas, comorbidades e tratamentos indicados) e relativas a utilizacao de recursos de
salde (internacdes, consultas em especialidades médicas, fisioterapia, psicologia e
plasmaférese). As variaveis referentes ao nUmero de internacdes e ao tempo de permanéncia
em hospital dia, enfermaria e unidade de terapia intensiva (UTI) foram extraidas de
relatérios hospitalares.

Para a coleta dos dados de custo sob a perspectiva do SUS, empregou-se a abordagem
de microcusteio individual (bottom-up), utilizando-se as informacdes presentes nas
Autorizacées de Internacao Hospitalar (AIH) de cada paciente.?

Na perspectiva do servico de saude (hospital), também foi adotada a técnica de
microcusteio para identificar os custos relacionados a medicamentos, exames laboratoriais

e de imagem, materiais de consumo, procedimentos e internacoes.



Os custos referentes ao pessoal (salarios e encargos sociais), aos rateios (servicos de
higiene e limpeza, portaria e seguranca, manutencao, nutricao e dietética), aos materiais
(produtos de limpeza e higiene, gas GLP de uso hospitalar) e aos custos gerais (manutencao

predial e servicos terceirizados) nao foram incluidos na analise.

Tamanho amostral
Nao foi empregada qualquer técnica de amostragem; incluiu-se a totalidade dos
individuos acompanhados regularmente pelo servico de neurologia do hospital, dentro do

recorte temporal previamente definido, e que atenderam aos critérios de elegibilidade.

Analise de dados

O objetivo da analise foi identificar e mensurar os custos relacionados ao tratamento
da DENMO, bem como seus principais direcionadores de custo (medicamentos, materiais de
consumo, exames, procedimentos e internacées) e o preditor “gravidade da doenca”.

Para determinar o custo individual de cada paciente, somaram-se todos os valores
obtidos por meio da abordagem bottom-up, ao longo de todo o periodo de acompanhamento
no hospital, abrangendo os seguintes componentes: medicamentos (incluindo soro fisiologico
e glicosado), materiais (como seringas, agulhas e equipos para bombas de infusao), exames
(bioquimicos, hemograma, pesquisa de anticorpos, exames de imagem, entre outros) e
servicos hospitalares (internacoes, consultas e procedimentos). Apenas os custos médicos
diretos foram considerados.

0O acesso ao Rituximabe pelos pacientes que utilizaram o medicamento ocorreu por
meio de decisao judicial. Assim, os custos associados a esse farmaco foram incluidos
exclusivamente na analise sob a perspectiva do hospital, responsavel por adquiri-lo com
recursos proprios. Ja os medicamentos Micofenolato de Mofetila e Azatioprina, embora nao
sejam disponibilizados pelo SUS especificamente para DENMO, tiveram seus custos

considerados na analise sob a perspectiva do SUS, pois foram dispensados com base no CID



de outras doencas contempladas em Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) do
Ministério da Salude, como a esclerose multipla.

Procedimentos como plasmaférese e exames de ressonancia magnética sao realizados
fora do hospital, em unidades da rede publica. Assim, seus custos foram incorporados apenas
na analise sob a perspectiva do SUS, uma vez que se tratam de servicos ofertados pelo
sistema de saude brasileiro.

Ja o exame para deteccao de anticorpos Anti-AQP4-1gG, nao disponivel no SUS e
custeado pelo hospital, foi incluido somente na perspectiva hospitalar. Todos os demais
custos relativos a medicamentos, materiais e procedimentos foram considerados em ambas
as perspectivas analisadas.

Para os itens cobertos pelo SUS, utilizou-se o Sistema de Gerenciamento da Tabela de
Procedimentos (SIGTAP) como referéncia de precos. Para aqueles ndao contemplados no
SIGTAP, adotou-se o Painel de Precos. Todos os custos foram expressos em reais (RS).>-7

Como o tempo de acompanhamento dos participantes variou de 2 a 62 meses, 0s custos
foram ajustados mensalmente para permitir comparacoes entre os individuos. Assim, o custo
total de cada paciente no periodo foi dividido pelo nimero de meses de acompanhamento,

resultando em valores apresentados como custo total e custo mensal.

Analises estatisticas

As varidveis categoéricas foram apresentadas em frequéncia absoluta e relativa,
enquanto para as variaveis continuas foram reportadas as medianas e os respectivos
intervalos interquartis (11Q).

Para comparar os custos entre os pacientes, entre os subgrupos de gravidade da doenca
(maior gravidade e gravidade moderada) e entre os componentes de custo, considerando as
perspectivas hospitalar e do SUS, utilizou-se o teste estatistico U de Mann-Whitney,

apropriado para dados nao paramétricos. Os valores de p apresentados sao bicaudais,



adotando-se significancia estatistica para p < 0,05. Assim, valores inferiores a 0,05 indicam

diferenca estatisticamente significativa entre as variaveis comparadas.

Aspectos éticos

0 estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitario
Gaffrée Guinle - HUGG/UNIRIO (CAAE: 76874723.7.0000.5258), conforme definido na
Resolucao n°® 466/2012 do Conselho Nacional de Salde - Ministério da Salde.
RESULTADOS

No periodo entre novembro de 2018 e agosto de 2024, foram identificados nove
pacientes com diagnostico de DENMO em acompanhamento médico regular pelo servico de

neurologia do HU que atendiam aos critérios de elegibilidade e foram incluidos no estudo.

Caracteristicas sociodemograficas e clinicas

As caracteristicas sociodemograficas e clinicas dos participantes do estudo estdo
descritas na Tabela 1.
Tabelal - Caracteristicas sociodemograficas e clinicas dos pacientes com DENMO,
acompanhados pelo servico de neurologia de um hospital universitario da Rede EBSERH do

Rio de Janeiro no periodo analisado.

Pacientes

1 2 3 4 5 6 7 8 E] Q2 Q1 Q3 MIN MAX 11Q
Idade 62 59 81 47 48 30 22 48 23 48 30 58 22 62 28
Seq. 62 35 24 32 48 10 2 2 35 3B/ 10 3w/ 2 g2 26
Sexo Feminino Feminino Feminino Feminino Masculno Feminino Femining Feminine Feminino
Etnia Branco Pardo Pardo Pardo Pardo Preto Pardo Preto Pardo
Esc. Ignorado 2% grau 2% grau Superior 2°grau  2%.grau Sup Sup 2% grau
Res. RJ RJ RJ Hildpolis RJ RJ RJ RJ RJ
Diag. 2017 201% 2014 2012 2018 2020 2021 2023 2020
AQP4 + + + + + + + + +
Grav. Grave Grave Moderade Moderado Grave Woderado Moderado Moderado Grave
S5eq. MWotora Meotora e Visual Wisual Wisual Motora Visual Visual Visual Wisual
Sur. 3 1 1 2 1 1 3 3 1
Int. 10 0 0 0 10 15 3 0 15
Afe. 0 0 0 1 1 0 0 0 5
Pul. 2 1 0 2 0 1 3 0 0
Ritx. M&o N&o Néo Sim Sim Néo Néo Néo Sim
Mic. Mo Sim Nao Nao Mo Néo Néo Nio Nao
Aza. Sim Sim Sim Nao Sim Sim Sim Sim Nao




Fonte: A autora, 2025

Nota: Esc= escolaridade; Res= local de residéncia; Diag= ano do diagnodstico; AQP4= anti-
aquaporina 4; Grav= gravidade da doenca; Seq= numero de sequelas; Seg= tempo de
acompanhamento em meses; Sur= numero de ataques da doenca; Int= nimero de diarias de
internacoes; Afe= niUmero de vezes que fez plasmaférese; Pul= nimero de vezes que precisou
fazer pulsoterapia; Rtx= uso de rituximabe; Mic= uso de micofenolato; Aza= uso de
azatioprina; Motora= sequela motora; Visual= sequela visual; RJ= Rio de Janeiro; Esc= grau
de escolaridade.

Observou-se predominancia do sexo feminino 88,8%, de pessoas autodeclaradas pardas
55,5% e residentes no municipio do Rio de Janeiro 66,6%, sendo que 55,5% tinham o ensino
médio completo no momento da matricula no hospital.

A mediana do tempo de acompanhamento no periodo do estudo foi de 42 meses (l1Q:
36; 51,5) entre os pacientes com maior gravidade e de 10 meses (l1Q: 2; 24) entre aqueles
com gravidade moderada (p = 0,02). A mediana de idade no grupo de maior gravidade foi de
53 anos (11Q: 41; 59), enquanto no grupo de gravidade moderada foi de 47 anos (11Q: 28; 59),
sem diferenca estatisticamente significativa (p > 0,05).

Quanto a gravidade da doenca, quatro pacientes foram classificados como de maior
gravidade e cinco como de gravidade moderada, com base na intensidade das sequelas
decorrentes dos surtos.

Entre os cinco pacientes do grupo de gravidade moderada, todos apresentavam
sequelas visuais moderadas, sem sequelas motoras. No grupo de maior gravidade, dois
apresentavam sequelas visuais e trés sequelas motoras, sendo que um desses apresentava
também sequela visual. Trés pacientes permaneceram com sequelas graves ap6s um Unico
surto.

Do total, dois pacientes com maior gravidade e dois com gravidade moderada 44,4%
tinham diagnostico confirmado da doenca ha pelo menos cinco anos (entre 2012 e 2018).
Todos os pacientes apresentaram resultado positivo para anticorpos Anti-AQP4. Um deles
também realizou o teste para anticorpos Anti-MOG, com resultado positivo (paciente 7).

Entre os pacientes de maior gravidade, trés necessitaram de cateterizacao vesical de alivio

e um utilizava cateter vesical de demora. Ainda nesse grupo, dois pacientes fizeram uso de



fraldas devido a perda de controle do esfincter anal. Nenhum dos pacientes classificados
como gravidade moderada necessitou de fraldas ou de cateterizacao vesical.

O Rituximabe foi utilizado por dois pacientes com maior gravidade e por um com
gravidade moderada. Quanto a Azatioprina, uma paciente de maior gravidade e uma de
gravidade moderada nao fizeram uso do medicamento. Apenas um paciente utilizou
Micofenolato de Mofetila (classificado como de maior gravidade). Dois pacientes — um de
cada grupo — realizaram ao menos uma sessao de plasmaférese. Sessoes de pulsoterapia
foram realizadas por trés pacientes com gravidade moderada e por dois com maior
gravidade.

Todos os participantes apresentavam pelo menos um exame de ressonancia magnética do
neuroeixo, além de eletroneuromiografia, respostas visuais evocadas e pesquisa de

anticorpos Anti-AQP4-1gG e Anti-MOG, confirmando o diagndstico da doenca.

Custos do tratamento

Os custos associados ao acompanhamento dos pacientes com DENMO, na perspectiva

do SUS em nivel local sao apresentados nas Tabela 2 e 3.
Importante salientar que, para esta analise, foram considerados os custos de aquisicao do
medicamento Rituximabe, cuja compra realizada com recursos do proprio hospital, e
desconsiderados os custos com os medicamentos Azatioprina e Micofenolato de Mofetila, que
embora também off label, sao custeados pelo SUS.

No grupo dos quatro pacientes com gravidade maior, o custo total foi de RS 161.571,96,
com mediana de RS 45.306,61 (11Q: RS 43.601,28; RS 48.135,75). No grupo dos cinco
pacientes com gravidade moderada, o custo total foi de RS RS 80.147,99, com mediana de
RS RS 12.312,05 (llQ: RS RS 8.712,84; RS RS 24.307,90). Nao houve diferenca
significativamente estatistica (p> 0,05).

Tabela 2 - Custos associados ao tratamento dos pacientes com maior gravidade,

estratificados por componentes de custo, na perspectiva do hospital.



Pacientes Estatistica

1 2 5 E] Total Q2 o1 Q3 MIN MAX n
Seguimento 62 36 a8 36 182
Medicamento R$ 42.288,00 R$ 22.551,49 RS 32.015,71 R$ 11.519,80 RS 108.375,00 RS 27.283,60 RS 19.793,57 RS 34.583,78 R$ 11.519,80 RS 42.288,00 R$ 14.790,22
Més RS 682,06 RS 62643 RS 66699 RS 319,99 RS 229548 RS 646,71 RS 549,82 RS 670,76 RS 319,99 RS 682,06 RS 120,94
% 82,10% 51,72% 68,10% 59,22% " 67,08%
Material RS 1.504,27  13764,78 RS 9.908,35 R$ 3.657,62 RS 28.83502 R$ 6.782,99 RS 3.119,28 RS 10.872,46 RS 1.504,27 RS 13.764,78 RS 7.753,18
Més RS 2426 RS 382,36 RS 20642 R$ 101,60 RS 714,64 RS 15401 RS 8227 RS 25041 RS 24,26 RS 382,36 RS 168,14
% 2,92% 31,57% 21,08% 18,80% | 17,85%
Exame RS 3.084,69 RS 1.514,06 RS 104698 RS 1.110,86 RS 6.75659 RS 131246 RS 1.094,89 RS 190672 RS 104693 RS 3.084,69 RS 81183
Més RS 49,75 RS 4206 RS 21,81 RS 30,86 RS 14448 RS 3646 RS 2360 RS 4338 RS 21,81 RS 49,75 RS 1533
% 5,99% 3,47% 2,23% 5,71% 4,18%
Procedimento R$ 4.630,25 R$ 5.770,95 RS 4.040,89 RS 3.163,26 RS 17.605,35 RS 4.33557 RS 3.821,48 RS 4.91543 RS 3.163,26 RS 5.770,95 RS 1.093,94
Més RS 74,68 RS 160,30 RS 84,19 RS 87,87 RS 407,04 RS 86,03 RS 81,81 RS 10598 RS 74,68 RS 160,30 RS 24,17
% 8,99% 13,24% 8,60% 16,26% 10,90%
Total R$ 51.507,21 R$ 43.601,28 RS 47.011,93 R$ 19.451,54 RS 161.571,96 RS 45.306,61 RS 43.601,28 RS 48.135,75 RS 19.451,54 R$ 51.507,21 R$ 4.534,47

Fonte: A autora, 2025.

Nota: Seguimento= tempo de seguimento no hospital em meses; Medicamento= custo com
medicamentos; Material= custo com materiais; Exame= custo com exames; Procedimento=
custo com procedimentos e internacoes; Més= custo mensal (proporcional ao nimero de
meses de seguimento de cada paciente); %= impacto dos custos por componente sobre o
custo total por paciente e no grupo.

Tabela 3 - Custos associados ao tratamento dos pacientes com gravidade moderada,

estratificados por componentes de custo, na perspectiva do hospital.

Pacientes Estatistica
3 4 6 7 8 Total Q2 Qi Q3 MIN MAX na
Seguimento 24 32 10 2 2 70
Medicamento RS 15.774,44 RS 27.350,11 RS 7.154,35 RS 40580 RS 339,73 RS 51.024,43 RS 7.154,35 RS 405,80 RS 15.774,44 RS 339,73 RS 27.350,11 RS 15.368,64
Més RS 657,27 RS 854,69 RS 71544 RS 202,90 RS 169,87 RS 2.600,16 RS 657,27 RS 202,90 RS 71544 RS 169,87 RS 854,69 RS 512,54
% 64,89% 82,64% 58,11% 5,40% 11,64% 63,66%
Material RS - RS 737,84 RS 354,90 RS 9704 RS 113,00 RS 1.302,78 RS 113,00 RS 97,04 RS 354,90 RS - RS 737,80 RS 257,86
Més RS - RS 23,06 RS 3549 RS 4852 RS 5650 RS 163,57 RS 3549 RS 23,06 RS 4852 RS - RS 56,50 RS 2546
% 0,00% 2,23% 2,88% 1,29% 3,87% 1,63%
Exame RS 2.778,82 RS 2.703,55 R$ 1.960,28 RS 5.05561 RS 720,53 R$ 13.218,79 R$ 270355 RS 1960,28 RS 2.778,82 RS 720,53 RS 5.05561 RS 81354
Més R$ 11578 RS 8449 RS 196,03 RS 2.527,81 RS 360,27 R$ 3.284,37 RS 19603 R$ 11578 RS 360,27 RS 84,49 RS 2.527,81 RS 24448
% 11,43% 8,17% 15,92% 67,29% 24,69% 16,49%
Procedimento R$ 5.754,64 RS 2.304,70 RS 2.842,52 RS 1.954,65 RS 1.74548 RS 14.601,99 RS 2.304,70 RS 1.954,65 RS 2.842,52 RS 174548 RS 5.754,64 RS 887,87
Més RS 239,78 RS 72,02 RS 284,25 RS 97733 RS 872,74 RS 244612 RS 284,25 RS 239,78 RS 872,74 RS 72,02 RS 977,33 RS 632,96
% 23,67% 6,96% 23,09% 26,02% 59,80% 18,22%
Total RS 24.307,90 RS 33.096,20 RS 12.312,05 RS 7.513,10 RS 2.918,74 RS 80.147,99 RS 12.312,05 RS 8.712,84 RS 24.307,90 RS 2.918,74 RS 33.096,20 RS 15.595,06

Fonte: A autora, 2025.

Nota: Seguimento= tempo de seguimento no hospital em meses; Medicamento= custo com
medicamentos; Material= custo com materiais; Exame= custo com exames; Procedimento=
custo com procedimentos e internacdes; Més= custo mensal (proporcional ao nimero de
meses de seguimento de cada paciente); %= impacto dos custos por componente sobre o
custo total por paciente e no grupo.

Em ambos os grupos, a exemplo do que ja havia sido observado na perspectiva do SUS,
os custos na perspectiva do hospital devido a medicamentos também foram os que mais
impactaram no custo total. No grupo de pacientes com gravidade maior, o custo com
medicamentos resultou em um impacto de 67,08%, ao passo que, no grupo de pacientes com
gravidade moderada, o impacto foi de 63,66%, com significancia estatistica (p= 0,04).

O impacto dos custos com exames foi quase quatro vezes maior no grupo de pacientes com
gravidade moderada do que no grupo de pacientes com gravidade maior (16,49% vs 4,18%).

Neste grupo também foi maior o impacto dos custos com procedimentos e internacoes

(gravidade moderada = 18,22% vs gravidade maior = 10,90%). No entanto, com materiais isso



nao se observa (gravidade moderada = 1,63% vs gravidade maior = 17,85%). Nestas
comparacoes, nao foram observadas diferencas significativamente estatisticas (p>0,05).
DISCUSSAO

Na rede publica de salude, o tratamento de pacientes com DENMO concentra-se
principalmente no uso de corticoides e plasmaférese (aferese terapéutica) para episodios de
neurite optica, sendo essas as Unicas alternativas disponiveis pelo SUS. Quando doses
elevadas de corticoides iniciais nao resultam em melhora significativa da visao, devido a
desmielinizacao, a plasmaférese pode ser indicada. Pacientes que apresentam recaidas
frequentes da doenca podem receber Azatioprina, Micofenolato de Mofetila ou

Rituximabe. 20

No contexto do SUS, o uso desses medicamentos é considerado off label para DENMO.
A Azatioprina esta prevista em PCDTs do MS para esclerose multipla, miastenia gravis e outras
condicdes, além de imunossupressao em transplantes; o Micofenolato de Mofetila consta em
PCDTs para imunossupressao pos-transplante, e o Rituximabe em PCDTs para artrite

reumatoide.4

A DENMO tem sido cada vez mais reconhecida como uma doenca recidivante, e nao
monofasica, caracterizada por episddios de exacerbacdo espacados por anos ou décadas,
exigindo tratamento continuo para prevenir novos ataques.? Por se tratar de uma condicao
ainda incuravel, quanto mais frequentes e graves os ataques, maior o risco de sequelas
significativas, demandando internacées hospitalares e cuidados prolongados. Pacientes com
DENMO altamente ativa apresentam taxas de internacao aproximadamente 10 vezes maiores
que individuos sem a doenca, evidenciando o impacto econémico dos ataques sobre os

sistemas e servicos de saude. 8

A avaliacdo do custo de oportunidade relacionado a aquisicado de medicamentos off
label para DENMO, em detrimento de medicamentos com indicacao em bula, é fundamental
para decisoes sobre planejamento e gestao de recursos humanos, economicos e tecnologicos

voltados a assisténcia desses pacientes.

Um conhecimento detalhado dos custos associados ao acompanhamento de pacientes
com DENMO fornece subsidios importantes para gestores em saude, inclusive em nivel local
(servico de saude), auxiliando no planejamento e na alocacao de recursos, especialmente

considerando que ainda nao existe PCDT instituido pelo Ministério da Salde para a doenca.

Além do elevado impacto econémico sobre os sistemas e servicos de saude, a DENMO

impoe uma consideravel carga social, associada a reducao da qualidade de vida e a perda



de produtividade do paciente. Estudos indicam que pacientes com DENMO apresentam
escores médios de 0,54 no EQ-5D-5L, em comparacao com 0,57 para pacientes com esclerose
lateral amiotrofica e 0,64 para pacientes com esclerose multipla, evidenciando o expressivo

impacto social da doenca.'5-1¢

No presente estudo, o custo total mediano de toda a coorte foi RS 5.432,83 (1IQ: RS
858,93; RS 16.494,63) na perspectiva do SUS, e RS 19.162,97 (lIQ: RS 10.428,44; RS
28.516,51) na perspectiva do hospital (servico de salde) onde o estudo foi realizado
(p>0,05). Essa diferenca nos custos se deve basicamente aos custos com a aquisicao do
Rituximabe, integralmente custeado pelo hospital, e evidencia a defasagem para cobertura
orcamentaria para o tratamento desta doenca no hospital, para o qual, os custos com a

aquisicao deste medicamento nao sao repassados pelo SUS.

Quando os custos da Azatioprina e Micofenolato de Mofetila (off label) sao excluidos
dos calculos, observa-se uma reducao de RS 45.445,80 para RS 5.459,65 (88%) nos custos
com medicamentos para tratamento de pacientes com gravidade maior, e de RS 24.643,63
para RS 3.219,63 (86,94%) para o tratamento de pacientes com gravidade moderada. Isso
demonstra o quanto é oneroso para o SUS nao haver um PCDT para a doenca, que contemple
medicamentos com melhores perfis de seguranca e eficacia, como os imunobiologicos, por

exemplo.

Um estudo realizado no Reino Unido reportou reducao da qualidade de vida a cada
novo surto da DENMO. Os custos totais em um periodo de trés meses foram estimados em
£5.623 (equivalente a uma média mensal de ~-RS$ 11.727,32 a precos de 2024), variando
conforme a gravidade da doenca, sendo maiores nos pacientes com pior pontuacao na escala
Expanded Disability Status Scale (EDSS). Os autores concluiram que a DENMO impde impactos

significativos sobre os servicos de salde, o NHS e os custos dos prestadores de cuidados.?-12

Nos Estados Unidos, outro estudo apontou uma despesa média mensal com salde de
USS 5.049,00 (~RS 24.891,57 a precos de 2024) entre pacientes com DENMO. Os autores
destacaram que as recaidas sao comuns na pratica clinica, resultando em elevada utilizacao

de servicos e custos substanciais para o sistema de salde norte-americano. 7-21

Ainda nos EUA, foi observado que pacientes com DENMO altamente ativa apresentaram
uma taxa de internacao hospitalar aproximadamente 10 vezes maior em comparacao a
individuos sem a doenca. O custo médio anual de internacao hospitalar para esses pacientes
foi estimado em USS$ 29.054,00 (~RS 143.236,22 a precos de 2024). 7-8

Embora comparacdes diretas entre os sistemas de saude do Brasil e de paises como

EUA e Reino Unido tenham validade limitada, devido as diferencas nos modelos de



financiamento, cobertura e custos de tecnologias e servicos de saude, elas ajudam a ilustrar

a elevada carga economica da DENMO nesses contextos.

O estudo apresenta algumas limitacdes que podem comprometer tanto a validade
interna quanto a externa dos resultados. Primeiramente, os dados foram extraidos de
prontuarios clinicos, cujos registros nao seguem padrao uniforme, dificultando a obtencao
de informacdes fundamentais para a reconstrucao da jornada do paciente, desde os

primeiros sinais e sintomas até o diagndstico e inicio do tratamento.

Outra limitacao foi a ampla variabilidade no tempo de acompanhamento e o reduzido
tamanho da amostra, mesmo considerando que todos os pacientes com diagnostico
confirmado de DENMO atendendo aos critérios de elegibilidade foram incluidos. Esse fator

pode ter introduzido vieses nas analises preditivas e reduzido seu poder estatistico.

Além disso, a gravidade da doenca nao foi avaliada por meio da EDSS, mas sim pelo
numero, severidade e sequelas decorrentes dos ataques da doenca. Essa abordagem,
associada ao pequeno tamanho amostral, impediu uma analise mais robusta da relacao entre

os custos e a severidade das limitacdes sensitivo-motoras resultantes dos surtos.
CONCLUSAO

Os resultados deste estudo evidenciaram a gravidade da doenca bem como o uso de
medicamentos prescritos off label impactam substancialmente os custos do tratamento da
doenca. Os custos com Azatioprina, Rituximabe e Micofenolato de Mofetila representaram
um incremento significativo nos custos com medicamentos, sobretudo, na perspectiva do

hospital.

As informacdes quanto aos recursos necessarios para a assisténcia aos pacientes com
DENMO, bem como a distincao dos seus componentes e seus respectivos impactos
econdmicos, podem fornecer subsidios aos gestores para o planejamento e manejo de
recursos dedicados a doenca, tanto no que diz respeito a gestao na unidade de salde como

de politicas publicas que envolvem o diagnostico e o tratamento da doenca.
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