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RESUMO

Objetivo: Este estudo estimou o custo individual de uma coorte brasileira de pacientes diagnosti-
cados com atrofia muscular espinhal 5g (AME-5q) empregando a técnica de microcusteio conside-
rando custos diretos e indiretos ao longo de um ano. Métodos: Foram avaliados custos hospitalares,
de cuidados domiciliares e de transporte de uma coorte de pacientes em acompanhamento em
2019 no Hospital de Clinicas de Porto Alegre. O método de custeio utilizado para a avaliacdo de
custos hospitalares foi o Time-driven Activity-based Costing (TDABC). Para os custos com cuidados
domiciliares, foram realizadas entrevistas com os familiares dos pacientes. Para a estimativa de custos
com transporte, valores de referéncia de custo por quildmetro rodado foram considerados. Os custos
anuais hospitalares, domiciliares e com transporte por paciente foram calculados e estratificados
de acordo com 0 uso ou ndo do medicamento nusinersena, o tipo de AME-5q e a faixa etéria dos
pacientes. Resultados: Foram analisados dados de 43 pacientes; 5 deles fizeram uso de nusinersena.
O custo médio dos 38 pacientes que nao utilizaram o medicamento foi de RS 4.870 (min. RS 190
- max. RS 67.138), enquanto o custo médio dos 5 pacientes que fizeram uso de nusinersena foi de
R$ 600.347 (min. RS 342.679 — méx. RS 813.513). No grupo de pacientes que usaram nusinersena, 91%
do custo total foi devido ao medicamento. No que diz respeito ao transporte, foi observado um custo
anual médio de RS 4.895 (min. RS 18 — méx. RS 73.382), e o gasto médio anual familiar por paciente
reportado foi de RS 32.262 (min. RS 240 — max. RS 110.952). Os pacientes com AME-5q tipos 1 ou 2
apresentaram, em média, maior custo do que aqueles com tipo 3 ou 4, bem como os pacientes me-
nores de 6 anos de idade em relagao aos demais. Conclusdes: O custo do manejo de pacientes com
AME-5g demonstra valores expressivos tanto na perspectiva do sistema de saude quanto das suas
familias. Essas estimativas foram diretamente relacionadas ao tipo da doenca e ao uso de terapia-alvo.

ABSTRACT

Objective: This study estimated the individual cost over a year of monitoring a Brazilian cohort
of patients diagnosed with spinal muscular atrophy 5g (5g SMA) using a microcosting technique,
including direct and indirect costs. Methods: The hospital, home care, and transportation costs of a
cohort of patients monitored at the Hospital de Clinicas de Porto Alegre were evaluated along 2019.
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The costing method used for the evaluation of hospital costs was the Time-driven Activity-based
Costing (TDABC). For the costs of home care, interviews were conducted with family members.
For the estimation of transportation costs, reference values of cost per kilometer traveled were
considered. Annual hospital, home, and transportation costs per patient were calculated and
stratified according to the use or not of the drug nusinersen, the type of 5q SMA and the patients
age group. Results: Data from 43 patients were analyzed, of which 5 were treated with nusinersen.
The average cost of the 38 patients who did not use the medication was R$ 4.870 (min R$ 190 -
max RS 67.138), while the average cost of the 5 patients who were treated with nusinersen was
R$ 600.347 (min RS 342.679 — max R$ 813.513). In the group of patients who used nusinersen, 91%
of the total cost was due to medication. Concerning transportation, an average annual cost of
RS 4.895 (min RS 18 — max RS 73.382) was observed and the average annual family expenditure per
patient reported was R$ 32.262 (min R $ 240 — max RS 110,952). Patients with 5 SMA type 1 or 2 on
average had a higher cost than those with 5q SMA type 3 or 4, as well as patients under 6 years of
age in comparison to the others. Conclusions: The cost of medical care for patients with 5g SMA is
expressive from the health system'’s perspective and patients' families. These estimates are directly

’

related to the type of disease and the therapy used.

Introducao

A atrofia muscular espinhal 5q (AME-5q) é a causa mais fre-
quente de morte infantil decorrente de uma condicdo mo-
nogénica (Araujo et al, 2005; Verhaart et al, 2017). Trata-se
de um distdrbio neuromuscular autossémico recessivo raro,
grave, com diferentes graus de comprometimento da fun-
cdo muscular e da expectativa e da qualidade de vida dos
individuos acometidos pela doenca (Lunn & Wang, 2008).
A fisiopatologia da doenca é caracterizada pela disfuncéo e
morte de neurdnios motores inferiores, devido a diminuicao
da quantidade de proteina SMN funcional, que resulta em
fraqueza e atrofia muscular progressiva (Verhaart et al,, 2017,
Lunn & Wang, 2008).

Sendo uma condicdo neurodegenerativa progressiva,
a AME-5q requer cuidados multidisciplinares e medidas de
suporte e acompanhamento médicos especializados (Brasil,
2019). Recentemente foram desenvolvidas terapias avanca-
das especificas para 0 manejo da doenca, e a primeira delas
a ser incorporada na pratica clinica nos diferentes paises foi o
medicamento nusinersena (aprovado em 2016 pelo Food and
Drug Administration nos Estados Unidos). O nusinersena é um
oligonucleotideo antissentido que atua no processamento
do acido ribonucleico, mensageiro do principal gene modi-
ficador da doenca, o SMN2, levando a um aumento na pro-
ducdo da proteina SMN. Em ensaios clinicos randomizados, o
uso de nusinersena demonstrou melhora da funcdo motora,
funcional e reducdo da necessidade de suporte ventilatdrio.
No Brasil, o medicamento ¢ fornecido pelo Sistema Unico
de Saude (SUS), desde o inicio de 2019, apenas para 0s pa-
cientes com diagnéstico de AME-5q tipo 1 e que cumprem
os critérios de elegibilidade do Protocolo Clinico e Diretrizes
Terapéuticas (PCDT) da doenca (Brasil, 2019). Apesar de ha-
ver discussdes na literatura sobre os elevados custos dos
medicamentos, ndo ha estudos que avaliaram o real custo
por paciente com AME-5q contemplando o consumo de re-
cursos do sistema de saude e da familia, sendo encontrados
apenas estudos que avaliaram despesas do sistema de satide
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(Armstrong et al,, 2016; Klug et al, 2016) ou contas hospitala-
res (Darba & Marsa, 2019; Liewluck & Saperstein, 2015).

Acredita-se que os melhores resultados clinicos possam
ser obtidos com a combinacdo dos novos agentes terapéuti-
cos especificos para AME-5g com medidas ndo farmacolégi-
cas (Mercuri et al,, 2018). As recomendagdes na linha de base
incluem avaliacdes de necessidades nutricionais e alimenta-
res, funcao respiratoria, sono, atividades da vida didria e status
ortopédico (Arnold et al,, 2015; Darras, 2015; Farrar et al.,, 2018).
Por isso, individuos com AME-5q sdo avaliados clinicamente
pelo menos a cada seis meses, 0 que implica custos diretos e
indiretos com o manejo da doenca.

Compreendem-se como custos diretos os equipamentos
e dispositivos relacionados a terapias, dietas especializadas,
gastos com adaptacao do lar, consultas médicas de rotina e
hospitalizacdes, e como custos indiretos, por exemplo, o pla-
nejamento e a readequacao que ocorrem nas familias para
atender essas necessidades. Estima-se que os custos indire-
tos suportados pelas familias que cuidam de pacientes com
AME-5q séo altos, mas esses valores ndo séo conhecidos pelo
Estado ou sociedade (Farrar et al,, 2018; Jeppesen, 2013).

Entende-se que compreender o custo da linha de cui-
dado de pacientes brasileiros com AME-5g é uma maneira
de buscar oportunidades de aprimorar o uso dos recursos
de saude requeridos pelos pacientes. E, dessa forma, iden-
tificar formas de melhor distribuir os recursos e subsidiar os
cuidados de saude para a parcela da populacao portadora
da doenca. Além disso, considerando os elevados valores re-
lacionados ao manejo farmacoldgico, estudos econdmicos
no contexto da AME-5q contribuem também para a litera-
tura cientifica, além de subsidiarem a gestdo de salde com
informacdes inéditas.

A mensuracao de como recursos sao consumidos pelos
pacientes pode ser feita utilizando-se técnicas de macrocus-
teio (gross-costing) e microcusteio (micro-costing), sendo as de
microcusteio reconhecidas como “padrao-ouro” para valora-
¢do de custos, uma vez que permitem analisar os custos dos
recursos relativamente ao paciente (Tan et al,, 2009; Etges et al.,

J Bras Econ Saude 2021;13(2):145-59



2019b, Etges et al., 2020). Por isso, o Ministério da Saude lancou
a Diretriz de Microcusteio como uma forma de padronizar a
avaliagao de custos para andlises econdmicas de saide no
Brasil (Etges et al, 2019a); entre os métodos recomendados esta
0 método de custeio baseado em atividades e tempo (TDABC).
O TDABC é um método mais preciso para avaliar os custos de
cuidados em saude e, também, para contribuir com as iniciati-
vas de gestdo de sistemas de satde por valor (Etges et al, 2020).

Este estudo teve como objetivo estimar o custo indi-
vidual ao longo de um ano de acompanhamento de uma
coorte brasileira de pacientes diagnosticados com AME-5q,
empregando a técnica de microcusteio considerando custos
diretos e indiretos.

Métodos

O estudo caracteriza-se pela andlise de uma coorte de pa-
cientes de um centro de referéncia no tratamento de AME-
5g, com coleta retrospectiva de dados para valoracdo do
custo relacionado ao consumo de recursos pelos pacientes.
Na amostra, foram incluidos todos os pacientes com AME-
5q, provenientes da lista de atendimentos do SUS realiza-
dos no ano de 2019, atendidos pelo Servico de Genética
Médica e Unidade de Neurologia Infantil do Hospital de
Clinicas de Porto Alegre. Esse estudo econdmico foi subme-
tido e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CAAE:
280806720.7.0000.5327) como um objetivo adicional ao
projeto de pesquisa “Criacdo do Centro de Referéncia (CR)
Estadual para Avaliacéo, Tratamento e Acompanhamento de
Pacientes com Atrofia Muscular Espinhal Tipo 1 (CR AME) no
Hospital de Clinicas de Porto Alegre”.

Para a medicdo de custos por paciente, as etapas do
TDABC foram seguidas (Keel et al, 2017; Etges et al, 2019b),
sendo elas: mapeamento do fluxo de cuidado com as ativida-
des principais as quais o paciente é submetido; identificacéo
de todos 0s recursos e departamentos que sdo consumidos
pelo paciente; estimativa do gasto total de cada recurso
identificado no fluxo de cuidado; estimativa da capacidade
horaria de cada recurso ou departamento e célculo da taxa
de custo unitério (TCU); andlise do tempo utilizado de cada
recurso pelo paciente e estruturacdo das equagdes de tempo
e custos; calculo do custo por paciente; e andlises estatisticas.

Mapeamento do fluxo de cuidado

com as atividades principais

O mapeamento do fluxo de cuidado foi realizado por uma
equipe multidisciplinar, incluindo profissionais dos servicos
de genética médica, neurologia adulto e infantil, pneumolo-
gia, fisiatria e fisioterapia e pesquisadores da drea de avaliacdo
de tecnologias em saude. A sequéncia de etapas detalhada
também considerou os protocolos de cuidado dos pacien-
tes com AME-5q. Os fluxos foram inicialmente desenhados
manualmente e, apds rodadas de discusséo com a equipe,
foram documentados, utilizando a plataforma miro.com.
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Identificagdo dos recursos e departamentos
consumidos pelo paciente

Esta etapa foi conduzida a partir da revisao dos registros cli-
nicos em prontuario eletronico dos pacientes, para identifi-
cacdo das atividades ao longo da rotina de cuidados. A partir
dos dados de texto livre registrados pelos profissionais de
salde, foi possivel identificar os locais do hospital, equipa-
mentos e profissionais envolvidos nas atividades as quais os
pacientes foram submetidos. Para cada atividade, foi identifi-
cado o tipo de recurso consumido, sendo esses classificados
em: estrutura fisica da instituicdo, de profissionais e/ou de
uso de equipamentos, exames, medicamentos e materiais.
As analises estatisticas foram feitas com a base de dados ano-
nimizados, respeitando a privacidade dos pacientes.

Estimativa do custo total de cada recurso

identificado no fluxo de cuidado

Para cada recurso identificado, foi feito o levantamento de
gastos médios anuais com o recurso. Para a estrutura fisica
do hospital, dados dos centros de custos dos departamentos
em que o paciente recebeu cuidado foram levantados com
a gestao financeira do hospital, sendo considerados custos
fixos de depreciacdo, energia, materiais de apoio, impostos e
licencas de sistemas. Para o custo com profissionais, foi utili-
zada a base salarial do ano de 2019 acrescida de encargos por
classe profissional média da instituicao.

Estimativa da capacidade hordria de cada recurso ou
departamento e cdlculo da taxa de custo unitdrio

Para cada departamento, foi calculada a capacidade de aten-
dimento ao longo de um més. Para as unidades de interna-
¢ao, o numero de leitos disponiveis ao longo de 30 dias por
meés, 24 horas por dia, foi considerado. Para os departamen-
tos que estdo associados a disponibilidade de sala e equipes,
como as salas de ambulatorio, foram consideradas as alo-
cacbes dos profissionais para o célculo de capacidade. Por
exemplo, para o bloco cirlrgico, foram considerados as salas
disponiveis por dia e o tempo disponivel por dia de cada sala
para estimar a capacidade horaria de salas cirtrgicas dispo-
niveis ao longo de um més. Para os profissionais, foram uti-
lizadas as cargas horarias contratadas ao longo de um meés.
Com as informagbes de custo por recursos e capacidade, foi
possivel calcular as taxas de custo por unidade (TCU) de tem-
po de cada recurso.

Andlise do tempo utilizado de cada

recurso pelo paciente e estrutura¢édo

das equacées de tempo e custos

Para a coleta e a andlise de tempos utilizados pelos pacien-
tes em cada atividade, os profissionais envolvidos na linha de
cuidado foram questionados sobre o tempo médio de dedi-
cacao diaria a um paciente com AME-5q. Foram consultados
médicos geneticistas, neurologistas adultos e infantis, pneu-
mologistas, pediatras, enfermeiros, psicélogos, fonoaudidlo-
gos e nutricionistas.
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Para estruturar as equagdes de tempo, a partir da revisao
e da andlise das evolugbes dos pacientes, mapas de consumo
dos pacientes foram construidos em planilhas eletronicas. Para
cada paciente, foi construido um mapa, com o cruzamento
de informacdes: “0 que e quando aconteceu, por quem foi
feito e tempo dedicado”. Essas tabelas individuais represen-
tam a principal fonte de dados para os célculos de custos por
atividade e recursos por paciente e foram construidas para as
andlises do custo anual de paciente com AME-5q.

Cdlculo do custo por paciente

Para avaliar o custo individual por paciente, multiplicou-se o
tempo utilizado de cada recurso pela TCU de tempo e, na
sequéncia, foram somados os custos diretos identificados
em cada atividade, como medicamentos, materiais, exames
dentro e fora do hospital, considerando o custo de aquisicdo
do hospital (ndo incluindo qualquer margem de lucro). Para o
custo do nusinersena, foi considerado o valor de RS 159.000
por frasco fornecido pela Secretaria Estadual de Saude do
Estado do Rio Grande do Sul.

Além disso, foi estimado o custo com transporte para 0s
deslocamentos com as consultas e internagdes hospitalares.
Para os pacientes que residem fora de Porto Alegre, o célculo
de custo com transporte considerou a quilometragem entre
0 municipio e a cidade de Porto Alegre, um parametro de
custo de R$ 1,20 por quilémetro rodado e a necessidade da
realizacdo de duas viagens (ida e volta). Para os pacientes que
residem em Porto Alegre, foi considerado o custo de uma
passagem urbana do municipio de Porto Alegre de RS 4,55
para o paciente e um acompanhante.

Estimativa do gasto familiar com o manejo da doen¢a
Entendendo que o espectro da doenca AME-5q é crénico e
acarreta custos e despesas aos familiares, foram estimados os
custos anuais que os familiares e pacientes tiveram no decor-
rer do ano de 2019. Para isso, entrevistas telefénicas com os
familiares foram conduzidas com perguntas que objetivam
estimar o gasto mensal relacionado a doenca pela familia do
paciente (Anexo ).

Para a analise do custo de oportunidade relacionado a
parada com as atividades profissionais de algum dos fami-
liares, foi considerada a ultima referéncia salarial do familiar
para estimar a reducdo de renda anual da familia por causa
da doenca.

Andlise dos dados

Com a informacdo de custo calculada por atividade e re-
cursos consumidos, foram conduzidas andlises descritivas
da informacdo de custos por paciente estratificadas em:
custo anual hospitalar e ambulatorial por paciente com uso
ou ndo do nusinersena; custo hospitalar anual por paciente
por tipo de AME-5¢; custo hospitalar anual por paciente por
faixa etéria (0-<2; 2-<6; 6-11; 12-17; 18-25; mais de 26 anos);
custo anual por paciente com transporte para consultas e
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hospitalizagbes; custo anual com cuidados domiciliares ou
terapia de suporte em casa; e, por fim, custo anual por pa-
ciente com os cuidados da doenca estratificado em custos
hospitalares, de transporte e da familia. Para essa Ultima, a
divisdo de custos buscou respeitar a perspectiva da informa-
cao de custos e origem dos recursos. Os custos hospitalares
nesse caso receberam fomento publico do municipio de
Porto Alegre, Ministérios da Saude e da Educacao; quando o
paciente é residente no municipio de Porto Alegre, os muni-
Cipios de origem de cada paciente ou a familia arcam com os
custos com transporte, e as préprias familias arcam com os
custos domiciliares.

Todas as informagdes de custos foram coletadas e estao
expressas em moeda brasileira (reais) no ano de 20719.

Resultados

Foram analisados os custos de 43 pacientes que registraram
algum tratamento para AME-5g no HCPA no ano de 2019.
A Tabela 1 apresenta a caracterizacao clinica da amostra
estudada.

Mapeamento do fluxo de cuidado com as atividades
principais as quais o paciente é submetido

O mapeamento do fluxo de cuidado hospitalar ou ambu-
latorial buscou representar as possibilidades de manejo de
cuidado adotadas com os pacientes com AME-5q desde a
chegada a instituicao até a alta deles. A Figura 1 apresenta o
macrofluxo de cuidados desses pacientes.

A partir do detalhamento do fluxo dos pacientes, para
cada um dos recursos de profissionais e estrutura fisica da
instituicdo utilizados ao longo do tratamento dos pacien-
tes, foi calculada a TCU em reais por hora (R$/h), respeitan-
do as caracteristicas financeiras da instituicdo estudada. A
Tabela 2 apresenta os valores de TCU de cada um dos recur-
sos identificados.

Tempo de dedicag¢do dos profissionais

no cuidado dos pacientes com AME-5q e

estruturagdo das equagées de tempo e custos

Para as atividades de cuidado dos pacientes, foi estimado o
tempo médio de envolvimento dos profissionais de saude a
partir do relato e validacdo dos proprios profissionais. Essa
informacéo foi utilizada para estimar o custo para cada um
dos pacientes ao ser cruzada com o numero de vezes que
foi realizada alguma atividade de cada profissional com os
pacientes. O Anexo Il apresenta o tempo unitério de ativi-
dades de rotina dos profissionais com cuidados assistenciais
dedicados aos pacientes com AME-5q. Para o custo com
estrutura fisica, o tempo que cada paciente ficou em cada
uma das unidades foi multiplicado pelas respectivas TCUs de
cada unidade. Para o custo com consumo de profissionais de
salde, o tempo de dedicacéo dos profissionais ao longo das
internacdes dos pacientes foi multiplicado pela TCU de cada
um dos profissionais.

J Bras Econ Saude 2021;13(2):145-59
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Tabela 1. Caracterizagdo da amostra

Pacientes sem

Pacientes com internacoes Pacientes
N internagoes hospitalares em uso de
hospitalares (apenas nusinersena*
ambulatoriais)
Total de pacientes 43 (100%) 9 (21%) 34 (79%) 5(12%)
Classificacao da doenca
AME 1 11 (25%) 5(12%) 6 (14%) 3 (7%)
AME 2 15 (35%) 3 (7%) 12 (28%) 2 (5%)
AME 3 15 (35%) 1 (2%) 14 (32%) =
AME 4 2 (5%) = 2 (5%) =
Faixa etaria
0-<2 anos 6 (14%) 3 (7%) 3 (7%) 3 (7%)
2-<6 anos 6 (14%) 3 (7%) 3 (7%) 1(2%)
6-11 anos 4 (9%) 1(2%) 3 (7%) 1(2%)
12-17 anos 4 (9%) 4 (9%) -
18-25 anos 9 (21%) 2 (5%) 7 (16%) =
+ de 26 anos 14 (33%) 14 (33%) -
*Em 2079.

Custos hospitalares e ambulatoriais

O custo médio dos 38 pacientes que nédo fizeram uso do
nusinersena foi de RS 4.870 (min. RS 190 — max. RS 67.138),
enguanto o custo médio dos cinco pacientes que fizeram
uso do medicamento foi de RS 600.347 (min. RS 342.679 —
maéx. RS 813.513), e neste Ultimo grupo o medicamento re-
presentou 91% do valor. Para esses pacientes, o custo com o
procedimento intratecal para o uso do medicamento foi em
média de RS 2.046 para pacientes AME tipo 1 e RS 3.175 para
pacientes AME tipo 2. Para os demais fendtipos da doenca,
nao foi possivel identificar na amostra estudada pacientes
que utilizaram o medicamento. Ao ser avaliada a composicao
de custos hospitalares para o grupo de pacientes que nao
receberam o nusinersena, o custo com profissionais médicos
e equipe multidisciplinar de cuidado excede 50% do custo,
independentemente do tipo de AME-5q. A Figura 2 apresen-
ta a composicao dos custos por tipo de AME-5q para esse
grupo de pacientes. No que diz respeito as consultas ambula-
toriais, os pacientes com AME tipo 1 foram os que realizaram
mais consultas, em média seis ao ano; os pacientes com AME
tipo 2 realizaram quatro consultas, os com AME tipo 3, trés
consultas e os com AME tipo 4, quatro consultas. A amostra
de pacientes com AME-5q tipo 4 ficou restrita as consultas
ambulatoriais, por isso ndo teve influéncia dos custos de exa-
mes e medicamentos.

Também foi possivel observar que os pacientes mais jo-
vens apresentaram maior custo hospitalar com o tratamento
da doenca no grupo de pacientes que nao utilizaram nusi-
nersena, com custo médio de RS 23.254 entre os pacientes
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menores de 2 anos de idade e demais resultados apresenta-
dos na Tabela 3.

Para o grupo de pacientes que utilizaram o medica-
mento nusinersena, trés pacientes pertencem a faixa etéria
de 0-2 anos, um paciente, a faixa etéria de 2-6 anos e um
paciente, a faixa etéria entre 6-11 anos. Os custos médios
por faixa etaria foram, respectivamente, de R$ 514.937 (min.
RS 318.074 — méx. RS 802.566), RS 646.550 e RS 806.069. O
fator que contribuiu para as diferencas de custos observadas
foi o periodo de acompanhamento dos pacientes. Os pa-
cientes seguem um mesmo ciclo de uso do medicamento,
mas, ao longo do ano de acompanhamento, alguns rece-
beram mais doses do que outros por terem iniciado o trata-
mento em datas diferentes.

Custos com transporte

No que diz respeito ao transporte, foi observado um custo
anual médio de RS 4.895 (min. RS 18 — méx. RS 73.382). Os
pacientes com AME-5g tipo 1 e 0s pacientes mais jovens
(0-2 anos) foram os que registraram maior custo médio com
transporte, respectivamente, de RS 10.129 (min. RS 54 — max.
RS 73.382) e RS 16.085 (min. RS 293 — méx. RS 73). O Anexo lll
apresenta a informacédo detalhada do custo com transporte.
Para a maioria dos pacientes, esse custo é subsidiado pelos
municipios, exceto para os cinco pacientes de Porto Alegre
(P10, P12, P16, P36 e P37), para 0s quais se considerou a re-
feréncia passagem de 6nibus urbana, aferindo-se um custo
meédio de R$ 200 por ano.
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Figura 1. Macrofluxo de cuidados de pacientes.
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Tabela 2. Taxas de custo por unidade de tempo

Profissionais TCU Profissionais (R$/h)*
Médico RS 113
Enfermeiro R$ 59

Técnico de Enfermagem RS 35
Psicologo RS 56
Nutricionista RS 58
Fisioterapeuta RS 59
Fonoaudidlogo RS 58

Técnico de Radiologia RS 51
Farmacéutico RS 71
Professores/preceptores RS 154
Residente médico RS 18
Estrutura Fisica TCU Estruturas hospitalares (R$/h)**
Emergéncia RS 5
Internagao pediatrica RS 6

Centro de terapia intensiva RS 39
Ambulatério R$9

Centro cirurgico RS 248

Sala de recuperacéo RS 14
Farméacia RS 31

* Foi calculada considerando saldrios e encargos por classe de profissionais.

** Ndo contempla custos com profissionais de satide, materiais e medicamentos. Inclui custos alocados ao departamento, por exemplo, mas nao restritos a deprecia-
¢ao, energia, licencgas e materiais de apoio.

Composigao do custo anual por tipo de AME

100,00%
90,00%
80,00%
70,00%
60,00%
50,00%
40,00%
30,00%
20,00%
10,00%
0,00%
AME 1 AME 2 AME 3 AME 4
Custo estrutura 38% 15% 13% 6%
B Custo equipe multi 33% 30% 24% 0%
Custo médicos 25% 29% 58% 94%
Custo medicamentos 3% 23% 2% 0%
m  Custo exames 0,39% 1% 031% 0,00%

Figura 2. Composicdo de custos para pacientes que ndo fizeram uso do medicamento nusinersena.

Os medicamentos representados por classes terapéuticas de analgésicos, antitérmicos, laxantes osmaoticos, anticolinérgicos, expectorantes mucoliticos, corticosteroi-
des e antiepiléticos representam aproximadamente 80% do uso total de medicamentos durante a internacdo. Os medicamentos mais caros, porém pouco frequentes,
sao da classe de imunossupressores, antibiéticos (cefalosporinas de segunda geragao, penicilinas) e vitamina D. Materiais dizem respeito a nota de sala de procedi-
mentos realizados durante a internagdo. Exames contém os exames bioquimicos de rotina e de imagem. A tabela com os valores em reais da composicao de custos
por tipo de AME estd no Anexo V.

JBras Econ Saude 2021;13(2):145-59 151



Etges APBS, Zanotto BS, Saccilotto IC, Ferrari RS, Staub ALP, Saute JAM, Marchesan THM, Loze PM, Carlos NS, Polanczyk CA

Tabela 3. Custo hospitalar por faixa etéria

Custo de materiais e

Faixa de idade N Custo ambulatorial ~ Custo de internacao Custo de exames R Custo anual
medicamentos
0-<2 anos 3 Média R$ 2.982 Média R$ 19.229 Média R$ 110 Média R$ 931 Média R$ 23.254
(1.103-6.323) (0-57.689) (0-330) (0-2.794) (1.103-67.138)
Med R$ 1.521 Med RS 0 Med RS 0 Med RS 0 Med RS 1.521
2-<6 anos 5 Média RS 915 Média R$ 1.938 (0- = Média RS 13 (0-66) Média R$2.867
(437-1.267) 7.576) Med RS 0 (437-8910)
Med RS 943 Med RS O Med R$943
6-11 anos 3 Média RS 1.321 Média R$ 82,39 = = Média RS 1.403
(945-1.525) (0-247) (945-1.772)
Med RS 1.493 Med R$ 0 Med RS 1.493
12-17 anos 4 Média R$ 826 = = - Média R$ 826
(190-1.751) (190 - 1.751)
Med RS 682 Med RS 682
18-25 anos 9 Meédia RS 1.501 Média RS 5.313 Média RS 103 Meédia RS 2.049 Média RS 8.968
(304-5.842) (0-40.119) (0-866) (0-18.026) (304-64.854)
Med R$1.146 Med RS 0 Med RS 0 Med RS 0 Med R$ 1.146
+ de 26 anos 14 Média R$ 909 = = - Média R$ 909
(304-2.296) (304-2.296)
Med R$794 Med RS 794

Dados expressos em média (minimo e mé&ximo) e mediana (med). Os medicamentos representados por classes terapéuticas de analgésicos, antitérmicos, laxantes os-
moticos, anticolinérgicos, expectorantes mucoliticos, corticosteroides e antiepiléticos representam aproximadamente 80% do uso total de medicamentos durante a
internagdo. Os medicamentos mais caros, porém pouco frequentes, séo da classe de imunossupressores, antibiéticos (cefalosporinas de segunda geragéo, penicilinas)

e vitamina D. Materiais dizem respeito a nota de sala de procedimentos realizados durante a internacao.

Quando considerado o transporte ao custo hospitalar
dos pacientes, o custo com transporte tem representativida-
de de 52% do custo anual hospitalar e ambulatorial (excluin-
do o gasto familiar adicional) para pacientes que nao fizeram
uso de nusinersena (n = 38); para os pacientes que fizeram
uso do medicamento (n = 5), tendo em vista o alto custo
deste, o custo com transporte representa em torno de 1%.

Custo anual com cuidados domiciliares
ou terapia de suporte familiar
Os familiares de 30 pacientes foram entrevistados (Anexo ),
e 0 gasto médio anual familiar por paciente reportado foi de
RS 32.262 (min. RS 240 — max. RS 110.952). Essa informacao
contempla gastos com consultas particulares e convénios
(média anual de RS 10.763 — 33%), medicamentos (média
anual de RS 1.600 — 5%), cuidadores (média anual de RS 2.629
- 8%) e outros (média anual de RS 3.511 — 11%) e a necessida-
de de os familiares terem deixado de trabalhar por causa dos
cuidados necessarios pelo portador da doenca (média anual
de RS 14.232 — 43%). Para esse Ultimo, reitera-se que essa in-
formacao contempla apenas a renda que deixou de ser gera-
da com base no Ultimo saldrio que o familiar registrou antes
de parar suas atividades, deixando-se de fora demais custos
indiretos e sociais relacionados. Para o item outros, o relato
mais frequentemente recebido foi o gasto com fraldas e ali-
mentacdo especializada.

Ao ser estratificada a informacdo de gasto anual da fami-
lia com os cuidados da doenca, foi observado um gasto maior
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com os pacientes com AME-5q tipo 1 (média de RS 34.298, min.
RS 0 — max. RS 163.480) e no grupo etério mais jovem, respecti-
vamente, nas faixas de idade 2-6 anos (média de RS 46.821) se-
guidas dafaixa de idade 0-2 anos (média de RS 41.818). ATabela 4
apresenta os gastos médios por tipo de AME-5q e por idade e
indica que os gastos mais representativos sao em relacéo ao fa-
miliar que deixou de trabalhar e as consultas particulares.

Custo anual total com os cuidados

de pacientes com AME-5q

Considerando-se os custos hospitalares e ambulatoriais, de
transporte e de cuidados domiciliares, foi consolidada a esti-
mativa do custo médio anual por paciente com AME-5q por
fendtipo da doenca e faixa etéria do paciente (Anexo V), in-
dependentemente do manejo de tratamento. Pacientes com
AME-5q tipos 1 e 2 e pacientes mais jovens apresentaram o
maior custo total com os cuidados da doenca, sendo a maio-
ria justificada por custos hospitalares e ambulatoriais, sequi-
dos dos gastos com cuidados domiciliares.

Em relacdo ao tipo de fenodtipo da doenca, os pa-
cientes com AME-5q tipos 1 e 2 apresentam maior cus-
to anual total, especialmente porque fazem parte dessa
populacdo os pacientes em uso de nusinersena e 0s
pacientes que registraram mais consultas e internacoes,
fazendo com que o custo anual hospitalar (sujeito ao uso
de nusinersena) represente 72% e 75%, respectivamen-
te, do custo total de pacientes com AME-5q tipos 1 e 2
(Figura 3).

J Bras Econ Saude 2021;13(2):145-59



Custos com os cuidados da atrofia muscular espinhal 5q (AME-5q) no Brasil
Spinal muscular atrophy (SMA-5q) care-associated costs in Brazil

Tabela4. Composicdo do gasto familiar por ano por tipo de AME-5q e por faixa de idade

Cuidados domiciliares por tipo de AME-5q

Tipo/Faixa . Consultas com Consultas Fam'iliar que .
. N Medicamentos .. . deixou de Cuidador Outros Custo anual
etaria convénio particulares
trabalhar
AME 1 1137% Média RS 567 Média RS Média Média Média Média Média
(0-3.600) 1.090 RS 6.452 RS 19.338 RS 1.636 R$ 5215 RS 34.298
Med RSO (0-5.880) (0-40.000) (0-60.000) (0-18.000) (0-36.000) (0-163.480)
Med RSO Med RS 0 Med R$ 16.200 Med RS 0 Med RS 0 Med R$ 18.000
AME 2 11 37% Média Média Média Média Média Média Média
R$ 2.956 RS 1.974 R$ 13.525 R$ 19.338 RS 1.636 RS 2.005 RS 42.261
(0-14.400) (0-7.200) (0-86.400) (0-60.000) (0-18.000) (0-11.976) (0-193.176)
Med R$600  Med R$ 1.800 Med RS 1200 MedR$ 11976 Med RS 1.500 Med RS 0 Med R$ 8.004
AME 3 7 Média RS 463 Média Média Média Média Média Média
7% (0-1.800) R$ 3.012 RS 5.709 RS 1.711 RS 1500 RS 3.703 R$ 16.098
Med RS 6.000 (0-13.800) (0-11.040) (0-11.976) (0-6.000) (0-25.080) (0- 69.696)
DP611 Med RS 504  Med RS 6.000 Med RS 0 Med RS 0 Med RS 0 Med RS 32364
AME 4 1 Média - Média Média 17.964 - - Média
3% R$ 6.000 RS 8.400 Med RS 17.964 RS 32364
Med R$ 6.000) Med RS 8.400 Med RS 32.364
Cuidados domiciliares por faixa etaria
0-2 anos 6 Média RS 440 Média Média Média - Média Média
20% (0-1.200) RS 1.232 RS 11.761 RS 12.996 RS 8.960 RS 35.389
Med RS 120 (0-5.880) (0-40.000) (0-26.004) (0-36.000) (0-109.084)
Med RS 0 Med RS 285 Med R$ 11.876 Med RS 2525 Med RS 14.901
2-6 anos 5 Média RS 480 Média Média RS 320 Média Média Média RS 504 Média
17% (0-2.400) R$ 1.375 (0-1.200) RS 24.955 RS 3.600 (0-1.320) RS 31.234
Med RS O (0-3.516) Med RS 0 (11.976- (0-18.000) Med RS 0 (11.976-
Med RS 0 60.000) Med RS O 86.436)
Med RS 16.800 Med R$ 16.800
6-11 anos 4 Média R$1.500 Média Média Média Média Meédia RS 600 Média
13% (0-3.600) RS 3.030 RS 12.275 RS 30.300 RS 4.800 (0-2.400) RS 52.505
Med R$ 1.200 (0-7.200) (0-43.700) (15.600- (0-13.200) Med RS O (15.600-
Med RS 0 Med R$ 2.700 54.000) Med RS 3.000 124.100)
Med R$ 25.800 Med RS 35.160
12-17 anos 1 Média Média - - Média - Média
3% R$ 12.000 R$ 2570 RS 19.200 RS 33.770
(12.000- (2.570-7.200) (0-19.200) (33.700-
12.000) Med RS 2.570 Med RS 19.200 124.100)
Med R$12.000 Med RS 33.770
18-25 anos 6 Média RS 220 Média RS 514 Média RS 3.992 Média Média Média
20% (0-720) (0-1.800) RS 16.240 (0-23.952) RS - RS 4.356 RS 25.322
Med RS 0 Med RS 0 (0-86.400) Med RS 0 Med RS 0 (0-25.080) (0-137.952)
Med RS 0 Med RS 50 Med RS 440
+de 26 8 Média Média Média R$9.730 Média Média Média
anos 27% RS 2.955 RS 2.842 RS 6.175 (0-47.904) RS 2.809 RS 2.564 RS 27.077
(0-14.400) (0-13.800) (2.000-10.080) Med RS (0-11.976) (0-11.976) (2.000-
Med RS 0 Med RS O Med RS 6.600 Med RS 1.500 Med RS O 110.136)
Med RS 9.810

Em relacdo a faixa etdria, pacientes mais jovens apresenta-
ram um custo total maior do que os demais (Figura 4), também
justificado pelo maior consumo de recursos hospitalares e por
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concentrarem os pacientes que fizeram uso de nusinersena (trés
pacientes menores de 2 anos de idade, um paciente com me-
nos de 6 anos de idade e um com menos de 11 anos de idade).
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Custo total anual por tipo de paciente AME

R$ 250.000,00

R$ 200.000,00
R$ 192.181,30

R$ 150.000,00 RS 148.237,55

R$ 100.000,00

R$ 50.000,00 R$ 36.33847

R$ 19.739,11

RS -

e 00—

AME 1 AME 2 AME 3 AME 4
== Gasto anual home care R$ 34.297,82 R$ 42,261,27 R$ 16.097,86 R$ 32.364,00
mmE Custo anual transporte R$ 10.12947 R$ 4.076,43 RS$ 2.162,84 R$ 2.753,28
B (Cysto anual hospitalar RS 147.754,01 R$ 101.899,85 R$ 147841 R$1.221,19
= Total R$ 192.181,30 R$ 148.237,55 R$ 19.739,11 RS 36.338,47

Figura 3. Custo total por tipo de paciente.

Custo total anual por faixa etéaria
R$ 350.000,00

R$ 319.889,28

R$ 250.000,00
R$ 257.578,07

R$ 200.000,00

R$ 150.000,00

R$ 100.000,00

R$ 50.000,00
R$ 37.407,78

RS 37.208,87

RS 29.810,27

R 0- <2 anos 2- <6 anos 6-11 anos 12-17 anos 18-25 anos + de 26 anos
W Gasto anual home care R$ 35.389,67 RS 31.234,40 RS 52.505,00 R$ 33.770,00 R$ 25.322,67 R$ 27.077,63
BN Custo anual transporte R$ 16.085,76 R$ 6.827,98 R$ 2.502,72 R$ 2.810,88 R$2.917,57 R$ 1.823,20
B (Cysto anual hospitalar R$ 268.413,86 R$ 110.148,06 R$ 202.570,35 R$ 826,90 R$ 8.968,63 R$ 909,44
= Total R$ 319.889,28 RS 14821044 R$ 257.578,07 RS 37.407,78 R$ 37.208,87 R$ 29.810,27

Figura 4. Custo total por faixa de idade.

Discussao

Estudos de microcusteio que avaliaram o custo do tratamento
de pacientes com AME-5q séo desconhecidos, de modo que
a analise apresentada possui uma contribuicdo cientifica que
pode subsidiar a tomada de decisao e planejamento da gestao
de recursos de saude, especialmente para o Brasil. Foi possivel
retratar um maior custo com pacientes nas faixas etarias de 0-2
anos e com AME-5q tipo 1 ou 2 e, também, um gasto impor-
tante com cuidados domiciliares, principalmente relacionados
com a perda de produtividade de algum membro da familia.
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O custo hospitalar elevado com pacientes mais jovens
portadores de AME-5g tipo 1 também foi reportado por
um estudo que estimou o gasto anual com o tratamento da
AME-5q por paciente a partir de relatérios de operadoras de
salide dos Estados Unidos. Internacdes hospitalares foram a
maior parcela de custos na coorte de bebés (0-2 anos), en-
guanto custos com medicamentos contribuiram mais para
custos totais na coorte de inicio na infancia (Tan et al,, 2019).
Estudo também realizado nos Estados Unidos e que consi-
derou a base de dados de pagamentos do sistema de saide
das forcas militares norte-americanas identificou que a maior
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parcela das despesas em uma coorte de 239 pacientes diag-
nosticados com AME-5q era justificada por cuidados ambula-
toriais (Armstrong et al., 2016). O estudo também avaliou que
a mediana das despesas anuais com os cuidados da doenca
dos pacientes diagnosticados com menos de 1 ano (n = 45)
é duas vezes superior a mediana da amostra estudada, que
contempla pacientes com diagndstico apds 1 ano de idade
(n =194) (Armstrong et al., 2016).

Os resultados de custos hospitalares maiores do que
aqueles incorridos pelas familias em nosso estudo divergem
do que foi apresentado em um estudo espanhol que também
estimou o custo anual com o tratamento da doenga, mas uti-
lizou somente entrevistas com os familiares para a avaliacéo
de custos associados ao tratamento da AME-5q. Na amostra
espanhola, os entrevistados reportaram que 32,2% dos cus-
tos sao atribuidos a custos hospitalares, e 0s custos de cuida-
dos familiares representaram 62,7% do custo total de doenca
(Lopez-Bastida et al, 2017). As diferencas metodolégicas entre
os estudos (0 estudo espanhol utilizou apenas entrevistas
com as familias) e as diferencas entre a renda média familiar
entre os paises limitam a comparagao entre os estudos.

As despesas anuais por paciente reportadas na literatura,
coletadas com sistemas de remuneragao e ou contas hospi-
talares, variam de € 6.274, na Espanha (Darba & Marsa, 2019),
USS 29.988 e USS 306.204 (Tan et al., 2019), nos Estados Unidos,
e € 704600, na Alemanha (Klug et al, 2016). No presente estu-
do, a média global de custos medidos, independentemente
da terapia utilizada ou da idade, foi de RS 101.516 (€ 23.071 ou
USS 25.765)"; desses, 32% representam gastos domiciliares.
Entretanto, é importante destacar que a comparacao dos re-
sultados entre o estudo apresentado nesse artigo, o estudo
espanhol e o estudo norte-americano ndo pode ser feita de
forma direta, na medida em que a metodologia de custeio foi
heterogénea entre os estudos.

Apesar de os estudos usarem diferentes métodos para
avaliar a carga econdmica da doenca, é ponto comum a
elevada variabilidade de custos ou despesas entre os pacien-
tes analisados. O presente estudo apresentou variabilidade
importante mesmo dentro dos grupos e entre os fendtipos
da doenca e faixas de idade. A possivel justificativa para essa
variabilidade pode estar relacionada a gravidade da doen-
ca e as diferentes estratégias terapéuticas utilizadas no tra-
tamento dos pacientes (Darba & Marsa, 2019). No presente
estudo, para o grupo de pacientes em uso de nusinersena,
0 que contribuiu para a variabilidade foi o numero de doses
que cada paciente recebeu em funcédo das diferentes datas
de inicio do uso do medicamento.

1 Cotagdo média anual entre as moedas real (R$) e délar americano
(USS) em 2019 (3,94) e entre real (R$) e euro (€) em 2019 (4,40), de
acordo com os dados do Instituto de Pesquisa Econdémica Aplicada
(Ipea).

J Bras Econ Saude 2021;13(2):145-59

Custos com os cuidados da atrofia muscular espinhal 5q (AME-5q) no Brasil
Spinal muscular atrophy (SMA-5q) care-associated costs in Brazil

Este estudo apresenta algumas limitacdes que devem ser
consideradas para a interpretacédo dos resultados. Trata-se de
andlise de uma coorte de pacientes com AME-5q acompa-
nhados em um Unico hospital-escola publico brasileiro, por
isso a generalizacao dos resultados é limitada. A coleta dos
dados de consumo e recursos hospitalares deste estudo foi
realizada de forma retrospectiva, a partir da revisao de pron-
tudrios eletronicos, de forma que a qualidade dos dados é
dependente do registro dos profissionais sobre os recursos
utilizados. Para a estimativa de custos das familias com os
cuidados da doenca, assume-se que pode haver viés de me-
moria do entrevistado sobre o gasto decorrente da doenga,
e nado foram considerados auxilios que o governo brasileiro
concede para algumas familias como suporte aos cuidados
de doencas raras. Por fim, no que diz respeito ao gasto com
transporte, foi estimado o minimo que se entende ser gasto,
baseado em um custo por quilémetro rodado e passagens
urbanas municipais. Sabe-se que, na realidade do sistema de
saude brasileiro, esse gasto pode ser mais expressivo quan-
do, por exemplo, municipios trazem os pacientes com moto-
rista ao centro de referéncia.

Conclusoes

O custo do manejo de pacientes com AME-5g no Brasil de-
monstra valores expressivos tanto na perspectiva do sistema
de salde quanto na das familias dos pacientes. O estudo
demonstrou que essas estimativas sao diretamente rela-
cionadas ao tipo da doenca e ao uso de terapia especifica.
Cabe ressaltar que o estudo ndo fez analises relacionadas a
eficacia ou ao beneficio das terapias especificas e, dessa for-
ma, ndo faz nenhuma mencéo ao custo-efetividade de tais
intervencoes.

Na abordagem unica de microcusteio utilizada, foram
identificadas algumas oportunidades para buscar reduzir
o impacto dessa doenca, bem como para aumentar a eco-
nomicidade da terapia. Os custos com deslocamentos para
as terapias e acompanhamento nao sdo despreziveis, tendo
sido provavelmente subestimados na perspectiva da familia
e sociedade como um todo. A busca por estratégias que pro-
porcionem levar o cuidado multidisciplinar ao paciente, de
forma presencial ou remota, poderia ser perseguida.

Além disso, o impacto econémico da improdutividade,
podendo também ser acrescida a essa andlise a descontinui-
dade do trabalho dos familiares ao longo da vida, é bastante
substancial. Quaisquer estimativas de custo-efetividade de
terapias que melhorem a funcionalidade desses pacientes e
reduzam o seu grau de dependéncia devem considerar esse
custo indireto.

Por fim, a ampliacdo da amostra estudada, principal-
mente de pacientes que fizeram uso do nusinersena e que
iniciardo o uso de novas terapias especificas recentemente
aprovadas para tratamento da AME-5g, permitird o alcance
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de estimativas mais robustas de custos com o cuidado da
doenca no Brasil e seu impacto na vida das familias. Esses re-
sultados, se somados aos desfechos clinicos esperados para
as terapias, publicados na literatura, podem ser utilizados
para o desenvolvimento de estudos de custo-efetividade
que retratem a realidade econdmica brasileira para subsidiar
a tomada de decisao sobre a incorporacao das tecnologias
em saude.
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Anexos

Anexo l. Entrevistas com familiares para estimativa do custo domiciliar

Questionario para estimar o gasto mensal familiar com a doenca:

Este questionario pode ser respondido pelo portador da doenca ou responsavel pelo paciente portador da doenca.
As respostas objetivam estimar o gasto mensal relacionado a doenca da familia do paciente.

Sob hipdtese alguma as respostas serdo compartilhadas com qualquer identificacéo.

1 — Em razdo da AME, qual o seu gasto mensal com medicamentos?

2 - O paciente com AME possui rotina de consultas com profissionais da saide? Se sim, qual a frequéncia e o gasto mensal em consultas
em razao da AME? (Listar todos os profissionais. Abaixo alguns exemplos.)

Fisioterapia

NUmero de consultas mensais:

Gasto mensal (RS):

Nutricionista

Numero de consultas mensais

Gasto mensal (RS):

Psicélogo

NUmero de consultas mensais

Gasto mensal (RS):

3 — Algum familiar deixou de trabalhar para dedicar cuidados ao filho com AME? Se sim, qual era a renda mensal aproximada desse
familiar?

4 — A familia arca com algum tipo de cuidador para auxiliar nos cuidados com o paciente com AME? Se sim, qual valor mensal (em reais)?

5 — A familia precisou fazer algum investimento na infraestrutura da moradia para atender as necessidades do paciente com AME? Se sim,
qual? Quanto (em reais)?

(Por exemplo, cama especial, cadeira de rodas, equipamento para auxiliar na alimentagéo etc.)

Anexo Il. Tempo de dedicacdo dos profissionais com o cuidado de pacientes com AME-5q

Profissional

Consultaem
ambulatério (min)

Cuidados na rotina de internagao (min)

Acompanhamento de residente da
especialidade

Médico pediatra

60 min

30 min por dia (se paciente internado na Ul)
60 min por dia (se paciente internado na UTI)

Em todos os atendimentos

Médico geneticista

60 min

12,22 consultorias 60 min
Demais consultorias 15 min

Em todos os atendimentos

Fisioterapeuta

Na fisiatria: 120 min

45 min por atendimento

Na primeira semana de internacao

Terapeuta ocupacional

Na fisiatria: 120 min

Médico fisiatra 60 min - Em todos os atendimentos
Enfermagem 30 min 120 min por dia sem intercorréncia Independente para atendimento
Técnico de enfermagem - 5 horas por dia -

L : : 12 consultoria 120 min !
Médico pneumologista 60 min Em todos os atendimentos

Demais consultorias 20 min

Fonoaudidlogo

12 consultoria 60 min
Demais consultorias 40 min por
atendimento

Em todos os atendimentos

Nutricionista

12 consultoria 90 min
Demais consultorias 40 min por
atendimento
Orientagao alta 60 min

Em todos os atendimentos

Psicélogo

30 min discussao de caso com residente

50 a 60 min por atendimento 30 min
discussdo de caso uma vez por semana
com preceptor
Orientacao alta 20 min

Médico intensivista

60 min por dia

Em todos os atendimentos

Demais médicos

30 min por dia

Em todos os atendimentos

Ul: unidade de internagdo; UTI: unidade de tratamento intensivo.
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Anexo lll. Detalhamento do custo com transporte, estratificado por tipo de AME e faixa etaria

R$ 12.000,00
R$ 10.000,00
R$ 8.000,00
R$ 6.000,00
R$ 4.000,00

R$ 2.000,00

Custo médio com transporte

R$ 2.162,84

R$ 2.753,28

RS

R$ 18.000,00
R$ 16.000,00
R$ 14.000,00
R$ 12.000,00
R$ 10.000,00
R$ 8.000,00
R$ 6.000,00
R$ 4.000,00
R$ 2.000,00
RS -

0-<2
anos

RS 16.085,76

AME 3 AME 4

Custo médio com transporte

R$ 2.502,72 RS 2.810,88 RS 2.917,57

2-17 8-25
anos anos

Anexo IV. Custo total por paciente por tipo de fendtipo da doenca e faixa etéria

R$ 1.823,20

+de 26
anos

Tipo ou faixa etaria

Custo anual hospitalar

Custo anual com transporte

Gasto anual com cuidados

domiciliares
AME 1 Média RS 147.754 Média RS 10.129 Média RS 34.298
(0-802.566) (54-73.382) (0-163.480)
Med RS 1.350 Med RS 2.828 Med R$ 18.000
AME 2 Média RS 101.899 Média RS 4.076 Média RS 42.261
(190-845.629) (36-23.846) (0-193.176)
Med RS 1.152 Med RS 2476 Med RS 8.004
AME 3 Média RS 1478 Média RS 2.162 Média RS 16.098
(304-10.485) (18-9.331) (0-69.696)
Med RS 914 Med RS 1.497 Med RS 32.364
AME 4 Média RS 1.221 Média RS 2.753 Média RS 32.364
(1.161-1.280) (18-9.331) (32.364-32.364)
Med RS 1.221 Med RS 2.753 Med RS 32.364
0-<2 anos Média RS 268413 Média RS 16.085 Média RS 35.389
(0-802.566) (293-73.846) (0-109.084)
Med R$190.757 Med RS 4.392 Med RS 14.901
2-<6 anos Média RS 110.148 Média RS 6.827 Média RS 31.234
(437-649.194) (54-23.846) (11.976-86.436)
Med RS 2.158 Med RS 3.090 Med RS 16.800
6-11 anos Média R$ 202.570 Média R$ 2.502 Média R$ 52.505
(945-806.069) (622-4.651) (15.600-124.100)
Med R$1.633 Med RS 2.413 Med RS 35.160
12-17 anos Média RS 826 Média RS 2.810 Média RS 33.770
(190-1.751) (380-5.656) (33.700-124.100)
Med R$682 Med RS 2.603 Med RS 33.770
18-25 anos Média RS 8.968 Média RS 2.917 Média RS 25.322
(304-64.854) (36-10.857) (0-137.952)
Med RS 1.146 Med RS 1.641 Med RS 440
+ de 26 anos Média RS 909 Média RS 1.823 Média RS 27.077
(304-2.296) (18-9.331) (2.000-110.136)
Med RS 794 Med RS 593 Med R$ 9.810

Dados apresentados como média, valores minimos e méaximos e mediana.
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Anexo V. Custo anual hospitalar por fenétipo AME-5q para pacientes qua nao fizeram uso do medicamento

Custo materiais e

Tipo N Custo ambulatorial Custo internagao Custos exames . Custo anual
medicamentos

AME 1 8 Média R$ 1.719 Média R$ 8.453 Média RS 41 Média RS 357 Média R$10.571
(437-6.323) (0-57.689) (0-330) (0-2.794) (437-67.138)

Med RS 1.181 Med RS 123 Med RS 66 Med RS - Med RS 1.304

AME 2 13 Média RS 1.297 Meédia RS 3.343 Meédia RS 66 Média RS 1.386 Meédia RS 6.093
(190-5.842) (0-40.119) (0-866) (0-18.026) (190-64.854)
Med RS 945 Med RS - Med RS - Med RS - Med R$ 945

AME 3 15 Média R$ 932 Média R$ 550 Média RS 4 Média RS 0 Média R$ 1.515
(304-2.296) (0-7.703) (0-69) (0-416) (304-10.485)
Med RS 914 Med RS 0 Med RS 0 Med RS 0 Med RS 914

AME 4 2 Média RS 1.221 RS - RS - RS - Média RS 1.221
(1.161-1.280) RS - (1.161-1280)
Med RS 1.221 Med RS 1.221

A tabela apresenta os valores médios (intervalo minino e maximo) e medianas por item de custo e tipo de AME-5g. Med: mediana.
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