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RESUMO

Contexto: As Doencas Raras no Brasil sdo um tema recente junto aos 6rgdos regulato-
rios governamentais. A Politica Nacional respectiva foi contemplada apenas em 2014
com a Portaria n° 199 do Ministério da Saude. Objetivo: Descrever as caracteristicas
das internacfes na rede publica brasileira por Mielofibrose Aguda, uma doenca rara,
entre 0os anos de 2008 e 2012. Procedimentos metodoldgicos: Estudo epidemiolégico
de base populacional, observacional e transversal, com base nos dados do Sistema de
Informacdes Hospitalares do SUS (SIH/SUS). Foram selecionadas internacdes relativas
as competéncias janeiro de 2008 a dezembro de 2012, disponiveis publicamente no sit
do DATASUS, cujo diagnéstico principal foi CID-10 C94.5. Calculo de indicadores por
sexo, faixas etérias, utilizacdo de UTI e gastos por internacdo. Resultados: Foram ana-
lisadas 501 AlHs (Autorizacdes de Internacdo Hospitalar) tipo 1 devidas a Mielofibrose
Aguda (0,53/milhdo de habitantes/ano) cuja letalidade foi de 11,6% (58 0Obitos) e coefi-
ciente de mortalidade hospitalar de 0,06/milhdo de habitantes/ano. O total de interna-
¢Oes distribuiu-se em 72,5% para homens e 27,5% para mulheres. A faixa etéria de 65
a 69 anos foi a que mais utilizou dias de internagéo, coincidindo com a mediana de mor-
te devido a doenca. O tempo médio de permanéncia foi de 8,7 dias, com um custo total
de R$ 2,9 milhdes no periodo analisado e R$ 5,9 mil por internagdo. Entre as AlHs para
pacientes do sexo masculino, os 6bitos representaram 10,7%, enquanto para 0 Sexo
feminino 13,8%. As mulheres registraram em média 12,5 dias de internacédo, ou seja,
5,3 dias a mais do que os homens (7,2 dias). O gasto médio por internacdo foi de R$
5.856,17 e 0s gastos médios das pacientes do sexo feminino (R$ 9.125,37) foram maio-
res do que os do sexo masculino (R$ 4.613,34). A regido sul do Brasil registrou 87,2%
das 501 AlHs analisadas. Dentre as 86 AIH oriundas do Rio Grande do Sul, 60 tiveram
origem em Santa Cruz do Sul. Concluséo: Ainda que o total de internacdes no Brasil
tenha correspondido a apenas cerca de 100 por ano, a Mielofibrose Aguda, por atingir
populacdo idosa, apresenta um potencial de expanséo devido a transicdo demogréfica,
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a melhores métodos diagndsticos, e a expectativa de crescimento desse segmento po-
pulacional.

PALAVRAS-CHAVE: Mielofibrose aguda, Doencas Raras, Sistemas de Informacfes

Hospitalares, Cobertura de Servigcos Publicos de Saude
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1. INTRODUCAO

As doencas raras no Brasil sdo um tema extremamente recente junto aos 6rgaos
regulatorios governamentais. Suas definicbes foram contempladas apenas em 2014
com a publicacdo da Portaria n°® 199 do Ministério da Saude. As novas tecnologias e
medicamentos para tratamento dessas enfermidades possuem avaliagdo e aprovacao
por 6rgdos especiais que procuram orientar os gestores publicos na tomada de deci-

sOes em relacdo aos avancos tecnoldgicos na area da saude.

As expectativas mais recentes mostram que de 6% a 8% da populacdo mundial
estaria inserida nesse contexto e sofreria com doencgas consideradas raras ou de baixa
prevaléncia (atingem de 65 pessoas a cada 100.000 habitantes de acordo com critérios
brasileiros).

A progresséo continua das demandas relacionadas as doencas de baixa preva-
léncia tem levado os gestores publicos da area da saude a criar mecanismos cada vez
mais detalhados para mensurar o impacto social e econémico da incorporacdo de no-
vas tecnologias, fazendo com que o tema da Avaliagdo de novas tecnologias em Saude
(ATS) tenha cada vez mais relevancia na administracao publica.

Em decorréncia da avaliacdo e da incorporacdo de novas tecnologias em saude,
surgiram conceitos como “doencas 0rfas” e “medicamento 6rfao”. No Brasil, 0 6rgao
responsavel pela avaliagdo em novas tecnologias em saude é a CONITEC (Comisséo
Nacional de Incorporacao de Tecnologias no SUS). Esse 6rgdo tem se preocupado ca-
da vez mais com a populacéo brasileira com idade igual ou superior a sessenta anos de
idade.

O impacto na saude publica de doencas atualmente consideradas raras advém

de sua transcendéncia, uma vez que a populacdo atingida cresce continuamente no
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pais, seus sintomas sdo extremamente debilitantes, muitos tratamentos nao estao dis-
poniveis no SUS e representam alto impacto financeiro para o sistema de saude que as
incorpora. Ainda nesse sentido, as populacbes mais atingidas por doencas considera-
das raras e que possuem grande impacto financeiro pertencem a terceira idade e séo

assistidas integralmente de forma preferencial pela legislacdo brasileira.

A Mielofibrose Aguda (CID-10 C94.5) é doenca considerada rara no Brasil e po-
de ser definida como um distarbio clonal de uma célula progenitora hematopoiética e de
etiologia desconhecida. Caracteriza-se principalmente pela fibrose da medula 0ssea,
hematopoiese extramedular (producdo de células sanguineas fora da medula éssea) e
pela esplenomegalia (aumento do baco). Em que pese ser considerada uma doenca
rara, seus sintomas sao constitutivos e debilitantes, levando frequentemente os pacien-

tes a o6bito.

A Mielofibrose Aguda é uma doenca do tipo mieloproliferativa com mediana de
idade dos pacientes atingidos em 67 anos e, portanto, com maior prevaléncia na tercei-
ra idade. Somando-se a esse dado, temos constatado um envelhecimento populacional
no Brasil cada vez mais acentuado, com expectativa de ocupar em 2025 a sexta posi-
¢ao do ranking mundial de habitantes com idade igual ou superior a sessenta anos com
32 milhdes de habitantes segundo dados do IBGE (Instituto Brasileiro de Geografia e

Estatistica).

A progressdo da Mielofiborose Aguda é caracterizada pela piora dos sintomas
constitutivos e a possivel evolucdo para Leucemia Mieldide Aguda (LMA) fatal, sendo
que vinte por cento dos pacientes acabam desenvolvendo LMA na primeira década. O
seu curso € grave, apresentando faléncia da medula éssea, anemia dependente de

transfusdo, esplenomegalia importante e diminuigdo da sobrevida.
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A fibrose progressiva substitui os componentes celulares normais da medula 6s-
sea. Nas fases mais aceleradas, as células-tronco hematopoiéticas (CTH) e as células
progenitoras sdo mobilizadas e movem-se para locais secundéarios da hematopoiese,
incluindo o bacgo. Neste contexto, o baco se torna o principal local de hematopoiese ex-

tramedular, causando, por consequéncia, a esplenomegalia.
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2. JUSTIFICATIVA

A populacdo mundial esta envelhecendo e diariamente vivenciamos exemplos da
melhoria nas condi¢des de vida dos idosos em todo mundo, e em especial no Brasil,
com avancos em indices ligados a qualidade de vida da populacdo na ultima década.
Juntamente com esses indices, identificamos novas necessidades sociais para grupos
cada vez mais especificos. A Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios (PNAD),
entre 0s anos de 1998 e 2003, indicou tal melhora nos indices de qualidade de vida na
terceira idade, mas também apontou uma maior distribuicdo de doencas cronicas no
Brasil para todos os grupos de renda (PNAD 1998, 2003). Como resultante, os idosos
utilizam cada vez mais o sistema de saude brasileiro, que por sua vez € carente de mo-

delos eficientes de atencdo a saude desta populacao.

Os impactos das doencas consideradas raras ainda sdo desconhecidos em mé-
dio e longo prazo em todos os sistemas publicos de saude e suas fontes de financia-
mento estdo longe de serem consolidadas. Isso significa que, atualmente, o financia-
mento desses tratamentos compete com questdes basicas de salude no Brasil, ou seja,
para atender os direitos fundamentais de um grupo da populacao brasileira, outros pa-

cientes deixariam de ser assistidos pelo sistema.

Os custos operacionais ligados a area da saude atingem facilmente a patamares
impraticaveis em muitos segmentos, impulsionados pela evolucao tecnoldgica crescen-
te e aumento da populagéo para consumi-la. Por esse fato, € cada vez mais relevante a
andlise sistemética das doencas consideradas de alto custo, para poder identificar sua

magnitude e seus possiveis impactos no sistema de saude publica.

Questdes ligadas a moral e a ética emergem diariamente dos temas ligados ao

financiamento das tecnologias de alto custo na area da saude, pois quando se esta na
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posicdo de defender a sustentabilidade do sistema de saulde restringimos a entrada
dessas novas tecnologias. Entretanto, se porventura se € atingido familiar ou pessoal-
mente por alguma “doenca 6rfa” em nosso sistema de salde, busca-se a judicializacéo

e aos direitos fundamentais assegurados por nossa Constituicao federal.

Como sociedade, é consenso o0 desejo de viver cada vez mais e melhor e, para
isso, deixa-se por conta da “industria de pesquisa” a fungédo global de buscar novas
tecnologias que permitam ampliar a longevidade de nossa espécie. Nao se quer saber
a qual custo sera possivel, mas quando se depara com o impacto dessas novas tecno-

logias, observa-se uma incongruéncia operacional em seu custeio pelos estados.



12

3. REVISAO DA LITERATURA

3.1- Doencas raras

Doengas raras no Brasil sdo conceituadas, de acordo com nosso sistema legal,
como aquelas com prevaléncia de até 65 casos por 100.000 habitantes ou 1,3 para ca-
da duas mil pessoas. Corresponderiam a uma populacdo aproximada de 15 milhdes de
brasileiros de acordo com o Censo Demografico de 2010. Essas doencas foram tema
de recentes definicdes normativas no Brasil, estabelecidas pela Portaria n°® 199, de 30
de janeiro de 2014, do Ministério da Saude que trata da Politica Nacional de Atencéo
Integral as Pessoas com Doencas Raras no Sistema Unico de Salde Brasileiro (Brasil,
Ministério da Saude, 2015)

Essa Portaria teve como objetivo avaliar os modelos internacionais de incorpora-
cao de tecnologias relacionados a doencas raras com uma visdo multidisciplinar e tam-
bém discutir os critérios para possiveis reembolsos de medicagéo e propor modelos de
avaliacdo para ser seguido pela CONITEC (Comissdo Nacional de Incorporagcdo de

Tecnologias no SUS).

Segundo a Portaria, “A Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com
Doencas Raras tem como objetivo reduzir a mortalidade, contribuir para a reducéo da
morbimortalidade e das manifestac6es secundarias e a melhoria da qualidade de vida
das pessoas, por meio de acdes de promocéo, prevencao, deteccdo precoce, tratamen-

to oportuno reducao de incapacidade e cuidados paliativos” (art. 4°).

De acordo com o mesmo normativo, sdo objetivos especificos da Politica Nacio-
nal de Atencao Integral as Pessoas com Doencas Raras (art. 5°): | - garantir a universa-
lidade, a integralidade e a equidade das acfes e servicos de saude em relacédo as pes-
soas com doencgas raras, com consequente reducdo da morbidade e mortalidade; II -
estabelecer as diretrizes de cuidado as pessoas com doencas raras em todos 0s niveis
de atencdo do SUS; Il - proporcionar a atencéo integral a saude das pessoas com do-
enca rara na Rede de Atencdo a Saude (RAS); IV - ampliar o acesso universal e regu-

lado das pessoas com doencas raras na RAS; V - garantir s pessoas com doengas
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raras, em tempo oportuno, acesso aos meios diagndsticos e terapéuticos disponiveis
conforme suas necessidades; e VI - qualificar a atencdo as pessoas com doencgas ra-

ras.

O conceito de doenca rara no mundo é unanimemente descrito como um grupo de
doencas com baixa prevaléncia, de dificil diagnostico e com problemas relacionados ao
tratamento. Normalmente se caracterizam por serem crbnicas, progressivas, degenera-
tivas, incapacitantes e de tratamento prolongado, envolvendo comumente familiares ou

terceiros no processo de cuidado das enfermidades (Souza et al., 2010).

Como desdobramento do conceito de doencga rara, surge a discussdo de concei-
tos como “medicamento 6rfao” e “doenca 6rfa”. Por “medicamento 6rfao” podemos en-
tender aquele medicamento desenvolvido para uma doenca de baixa prevaléncia e que
nao é comercializado por ser considerado economicamente inviavel. Por “doenca 6rfa”,
aquela doenca que ainda ndo possui tratamento disponivel para uma determinada regi-
ao ou grupo de pessoas, seja porque a molécula da droga ainda nao foi descoberta ou
pela impossibilidade de acesso a este medicamento. Estima-se que 58 novas drogas
foram desenvolvidas para o tratamento de doencas raras entre 0os anos de 1967 e 1983
e 1.793 moléculas foram desenvolvidas entre os anos de 1983 e 2007, sendo que 322
estdo aprovadas e sendo comercializadas mundialmente possibilitando tratamento para
238 doencas (EMEA, 2015).

Segundo dados da OMS (Organizacdo Mundial da Saude), aproximadamente en-
tre 6% e 8% da populagcdo mundial sofrem de doencas consideradas raras, uma vez
que mundialmente sdo consideradas doencas raras aquelas com prevaléncia maxima
variavel entre 5 e 70 pessoas por 100.000 habitantes. Estes dados correspondem apro-
ximadamente de 420 a 560 milhdes de pessoas em todo o mundo, enquanto no Brasil

sdo cerca de 150 mil.

Em que pese até o inicio dos anos 80 o tema sobre as doencas de baixa preva-
léncia ndo ter obtido relevancia nas agendas globais dos governantes, a atuacao das
associacfes de pacientes e os avancos tecnoldgicos que possibilitaram novos trata-

mentos tém colocado o tema cada vez mais no foco de discussfes sociais e de politicas
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publicas para grupos cada vez mais segmentados. Por outro lado, também temos as
linhas de tratamento e medicag&o sendo alvo de novas e politicas de inclusdo social e
legislagBes especificas. Dados mostram que a demanda dos produtos utilizados para o
tratamento de doencas raras no Brasil cresceu 50,3% do ano de 2012 em comparacao
ao ano de 2013, chegando ao montante financeiro de 553 milhfes de reais e levantan-
do questbes relativas as fontes de financiamento para novas tecnologias e seus efeitos
no atual sistema de saude (Interfarma, 2013).

3.2- Avaliacao de Tecnologias em Saude

A avaliacdo de Tecnologia em Saude (ATS) adquire status extremamente impor-
tante para a sustentabilidade dos sistemas de saude, com impactos ja em curto prazo,
uma vez que a demanda € crescente e necessita de politicas imediatas para mediagéo
dos mais diversos conflitos envolvidos neste tema. A avaliagcdo de novas tecnologias e
incorporacéo destas pelo Sistema Unico de Satde (SUS) se trata de uma area multidis-
ciplinar de estudos para auxiliar os tomadores de decisédo a seguir o melhor caminho na
previsdo dos impactos e consequéncias na aquisicdo ou mudanca de tecnologia em
saude. Mundialmente, estas avaliagdes sdo centradas no modelo da medicina baseada
em evidéncias, assim como suas repercussdes econémicas, sociais (Brasil, Ministério
da Saude, 2006).

No Brasil, o 6rgdo responsavel pela incorporacao de novas tecnologias € a CONI-
TEC (Comissao para Incorporacdo de Tecnologias), criada em 2011 com o objetivo de
assessorar o Ministério da Saude na incorporacao, exclusao ou alteracdo de tecnologi-
as em saude pelo SUS, assim como a construcao ou alteracdo de protocolos clinicos e
diretrizes terapéuticas. A CONITEC é vinculada & Secretaria de Ciéncias, Tecnologias e
Insumos Estratégicos (SCTIE) do Ministério da Saude, que é responsavel pela incorpo-
racado de novas tecnologias no SUS e assistida pelo Departamento de Gestédo e Incor-
poracdo de tecnologias em saude (DGIT). A oferta dos medicamentos para as doencas
consideradas 6rfas depende de sua aprovacgdo (Brasil, Ministério da Saude, 2006)
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O FDA (Food and Drug Administration) criou em 1982, e foi aprovado em 1983, o
setor “Orphan Drug Act”, que se destina a regulamentacdo das politicas publicas e pri-
vadas para os medicamentos Orfaos, destinados para doencas que atinjam menos de
200.000 casos/ano nos EUA (cerca de 75 casos para cada 100.000 habitantes). Dentre
suas principais atribuicdes, estd a gestdo das linhas especificas de financiamento para
esse setor da saude americana, impostos diferenciados e protocolos especiais para

investigacao e aprovacdo com maior celeridade.

O EMEA (European Medicines Agency) foi criado em 1995 e é um organismo des-
centralizado da Unido Europeia sediado em Londres, que possui como atribuigdo a pro-
tecdo e a promogéo da saude publica e animal na Europa. E responséavel pela avalia-
cao cientifica dos pedidos de autorizacdo de introducdo no mercado de toda a Unido
Europeia. Seus critérios em relacdo as politicas para incorporacdo de medicamentos
orfaos sdo bem definidos, podendo ser descritos como aqueles destinados a preven-
cdo, diagnostico ou tratamento de condicfes muito graves ou que signifiguem um risco
a vida e que sejam extremamente raros. Por extremamente raros se entende no EMEA
uma prevaléncia de 50 casos para cada 100.000 habitantes. Principios cientificos como
a “plausibilidade e beneficio clinico” sdo norteadores das decisbes, sendo utilizada a
metodologia cientifica tradicional mesmo para questdes inovadoras como a farmacoge-

nética.

3.3- Doencas Mieloproliferativas

De acordo com a OMS (Organiza¢cdo Mundial de Saude), as doencas mieloproli-
ferativas estao classificadas como doencas raras de neoplasias mieloproliferativas. Sua
compreensao tem avancado consideravelmente a medida que as pesquisas das protei-
nas de ativagao celular sdo aprofundadas. Sdo compostas por um grupo de doencas da
medula 6ssea que incluem a mielofibrose aguda, a mielofibrose pés-policitemia vera e a

mielofibrose pds-trombocitemia essencial (Funke et al., 2010).
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A Mielofibrose Aguda é um distlrbio das células progenitoras hematopoiéticas
gue passa a gerar clones celulares malignos ou mutantes; conforme estas células mu-
tantes se proliferam passam a mutacdo para as novas células e este processo da ori-
gem a uma linhagem anormal de células megacariociticas, que afetam a medula 6ssea
e consequentemente os elementos celulares do sangue periférico. Seu diagnostico
ocorre com a detecgdo de sintomas como fibrose da medula éssea, esplenomegalia,
anemia e um conjunto de sintomas constitucionais debilitantes (suores noturno, febre,
perda de peso e fadiga) que afetam a qualidade de vida dos pacientes. Sua progressao
€ caracterizada pela piora destes sintomas e sua possivel evolucdo para LMA (Leuce-
mia Miel6ide Aguda) fatal (RIBEIRO et al., 2010).

Esta patologia é considerada uma doenca rara em todo o0 mundo e seus agentes
causadores ainda nao foram identificados. Apesar de ndo possuirmos dados brasileiros,
sua taxa de incidéncia anual no mundo é de 0,5 a 1,5 para 100.000 habitantes, o que
significa que uma populacado de um milhdo de habitantes possui de 5 a 15 casos novos
ao ano. A idade mediana de diagnéstico da mielofibrose aguda é de 67 anos, mas a
doenca pode se desenvolver em pacientes de qualquer idade. Seu curso é grave e se
caracteriza por faléncia da medula 6ssea, anemia dependente de transfusao, espleno-
megalia importante e diminuicdo da sobrevida (HOFFMAN et al., 2009).

A sobrevida de pacientes com Mielofibrose Aguda em diversos estudos variou de
27 meses (2,3 anos) a 135 meses (11,3 anos) apés o diagnostico, com sobrevida medi-
ana de 5,7 anos. Aproximadamente vinte por cento dos pacientes desenvolvem Leuce-
mia Mieléide Aguda na primeira década da doenca, cuja sobrevida apos a transforma-
cdo foi de 2,6 meses e representou a causa mais frequente de morte. Sua progressao é
caracterizada pela diminuicdo da celularidade da medula 6ssea, formacao continua de
aglomerados de megacaridcitos atipicos e a substituicdo gradual de medula éssea por

fibrose.
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O tratamento para Mielofibrose Aguda antes do langamento de Ruxolitinibe (Ja-
kavi®) se resumia na amenizagao de alguns sintomas constitucionais com transfuséo
sanguinea, esplenectomia e radioterapia, além de uma unica chance de cura com o
transplante alogénico de medula éssea. Apos a utilizacdo de ruxolitinibe (Jakavi®) ocor-
re uma supressao dos principais sintomas associados a Mielofibrose Aguda e o pacien-
te readquire sua condicdo normal de vida na maioria dos casos tratados. Em que pese
a medicacao estar disponivel em mais de 30 paises, ainda ndo esta disponivel no Brasil
(TEFFERI, 2008).

O envelhecimento populacional é definido como a mudanca na estrutura etaria
da populagéo, que provoca um aumento do peso relativo das pessoas acima de deter-
minada idade, que no caso do Brasil estd definido como sessenta anos de idade. O
envelhecimento é um fendmeno mundial natural e irreversivel, sendo consideradas ido-
sas as pessoas com sessenta anos de idade ou mais e idosos em velhice avancada
acima dos oitenta anos de idade. Esses grupos tém crescido de forma rapida em ter-
mos proporcionais e, segundo dados do IBGE (Instituto Brasileiro de Geografia e Esta-
tisticas), existem no Brasil cerca de vinte milhdes de pessoas com idade igual ou supe-
rior a sessenta anos de idade, representando dez por cento da populacéo brasileira. De
acordo com dados da OMS (Organizacdo Mundial de Saude), no periodo de 1950 a
2025, o grupo de idosos no Brasil devera ter aumentado em quinze vezes, enquanto a
populacao total em cinco. Desta forma o Brasil ocupara a sexta posicédo global em nu-
mero de pessoas idosas, com cerca de 32 milhdes de pessoas com 60 anos ou mais de
idade (BRASIL/IBGE, 2010).

Estudos relacionados ao crescimento da populacdo de idosos no Brasil mostra-
ram que 61,4% das pessoas com sessenta anos ou mais precisaram procurar 0s Sservi-
cos de saude em um periodo de seis meses, e destes, 6,6% informaram pelo menos
uma internacdo hospitalar. Além disso, 78,1% dos idosos apresentam de uma a cinco
doencas de longa duracdo, com predominéancia daquelas cronico-degenerativas, psi-

quiatricas e alteracdes fisicas pela imobilidade. Este fato faz com que os gastos com a
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saude do idoso venham crescendo de forma significativa nos ultimos anos. Esses auto-
res reforcaram também a necessidade de capacitar profissionais para exercer suas fun-
cOes frente aos aspectos do tratamento cada vez mais complexos (PINTO E BASTOS,
2007).

No Brasil, os direitos dos idosos e demais conceitos relacionados ao tema foram
definidos pela Lei n° 10.741, que criou o Estatuto do Idoso, o qual regula os direitos
das pessoas com idade igual ou superior a 60 (sessenta) anos. Além de definir legal-
mente o que é ser idoso no Brasil, essa lei inclui como direitos fundamentais da terceira
idade os direitos a liberdade, ao respeito, a dignidade, aos alimentos, a protecao judicial
dos interesses difusos, coletivos e individuais e ainda o direito & saude. Neste ultimo, o
caput do artigo quinze da referida lei assegura a Atencao Integral a Saude do idoso por
intermédio do Sistema Unico de Salde (SUS), garantindo-lhe o acesso universal e
igualitario, em conjunto articulado e continuo das a¢des e servi¢os, para a prevengao,
promocao, protecao e recuperacdo da saude, incluindo a atencdo especial as doencas
que afetam preferencialmente aos idosos. (BRASIL/ESTATUTO DO IDOSO, 2003).

O Sistema de Informacdes Hospitalares do SUS tem abrangéncia nacional e se
origina na Autorizacdo de Internacdo Hospitalar, que € destinada ao pagamento das
hospitalizagcdes nos hospitais publicos conveniados ao SUS. Seus dados podem ser
Uteis para a realizacdo do levantamento de custos envolvidos em diversas patologias e
procedimentos. Estudos sobre a producédo cientifica das aplicacdes dos dados do Sis-
tema de Informacédo Hospitalar do SUS (SIH/SUS) tém adquirido cada vez mais rele-
vancia no planejamento estratégico da saude publica. Consultas nas bases de dados e
sites de instituicbes que oferecem pds-graduacdo concluem que, apesar da cobertura
ser incompleta e haver algumas incertezas em relacdo a confiabilidade das informa-
cOes, a variedade de estudos, aliada aos resultados, mostrou consisténcia e coeréncia
com os conhecimentos, reforcando a ideia de que o SIH/SUS é uma fonte importante
para conhecimento cientifico no Brasil (BITTENCOURT et al., 2006)
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4. OBJETIVOS

4.1 Objetivo geral

Apresentar uma descricdo das caracteristicas das hospitalizacdes por Mielofibro-
se Aguda na rede publica brasileira (2008-2012).

4.2 Objetivos especificos

e Estimar a magnitude das internacdes e dos 0Obitos hospitalares;

e Analisar o gasto total médio por paciente;

e Analisar o tempo de permanéncia hospitalar e a utilizacdo de Unidade de Trata-
mento Intensivo (UTI); e

e |dentificar a procedéncia estadual dos pacientes.
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5. PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

A pesquisa se caracteriza como um estudo epidemiologico de base populacional,
observacional e transversal, tendo como substrato a pesquisa dos arquivos publicos do
SIH/SUS referentes ao CID-10 C94.5. A fonte dos dados foram os arquivos do tipo “re-
duzidos” (prefixo RD), correspondentes aos periodos de competéncia entre janeiro de
2008 a dezembro de 2012, disponiveis no site <www.datasus.saude.gov.br>. O periodo
de competéncia de processamento € igual ao més anterior ao da apresentacdo da AlH

para faturamento que corresponde, geralmente, ao més da alta.

A conferéncia foi realizada através de dois tabuladores disponibilizados pelo Mi-
nistério: o TabNET, que realiza cruzamentos de variaveis basicas diretamente na inter-
net, e o TabWIN, que permite tabulagbes mais avancadas sobre os arquivos captura-
dos. O dicionario de dados original consistiu nas Notas Técnicas disponibilizadas no
mesmo site (BRASIL, [2007]).

O SIH/SUS utiliza como principal instrumento de coleta de dados a Autorizagéo
de Internacdo Hospitalar (AIH), que apresenta dois modelos: (i) a AlH-1, ou Tipo Nor-
mal, para dados de identificacdo do paciente e registro do conjunto de procedimentos
médicos e de servigos de diagnose realizados, e (ii) a AIH-5, ou Tipo Longa Permanén-
cia, para dados de pacientes croénicos ou psiquiatricos que necessitam de continuidade
de tratamento (LESSA et al., 2000).

Foram consideradas, para o dimensionamento fisico “internacdes” ou “hospitali-
zacbes”, as AlHs pagas do Tipo Normal (AlIH-1). Entretanto, para o dimensionamento
financeiro, foram incluidas as AlHs do Tipo Longa Permanéncia (AIH-5), pois 0 gasto

com o paciente ja computado na AlH-1 prossegue.

Para este trabalho, a causa de internacao foi aquela informada como o diagnés-
tico principal, definido como sendo o que motivou a internacdo. No transcurso desta,

pode ter ocorrido mudancga no diagnéstico, mas que nem sempre é registrada na AlH.


http://www.datasus.saude.gov.br/
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O plano de analise original abordou todas as hospitalizacfes referentes ao peri-
odo de 2008 a 2012. O banco de dados intermediario conteve todas as interna¢des das
quais foram filtradas as hospitalizagdes.

Foram calculados, a partir do Sistema de Informac&o Hospitalar do Sistema Uni-
co de saude (SIH/SUS), indicadores por estado de residéncia do paciente e sexo, faixa

etaria, média de permanéncia e gasto por internacdo hospitalar.

Os coeficientes populacionais de internagfes e de Obitos hospitalares foram cal-
culados a partir das médias anuais do periodo por 1.000.000 de habitantes, com base
na populacdo residente do Censo Demografico Nacional de 2010 (BRASIL/IBGE,
2010). A letalidade foi expressa pela divisdo entre os coeficientes padronizados de 6bi-
tos hospitalares e os de internacdes de cada faixa etaria por sexo. A média de perma-
néncia foi calculada dividindo-se o numero total de dias de hospitalizacdo pelo niumero
de internacoes.

A analise dos dados foi realizada em Microsoft Excel®.

A perspectiva econbmica adotada foi a do financiador publico universal — o Sis-
tema Unico de Saude brasileiro. Assim, os valores citados corresponderam & despesa
governamental, ndo representando necessariamente “custo” na acepg¢do técnica do
termo (MARTINS, 1998). Referem-se aos valores pagos aos prestadores publicos e
privados de servicos hospitalares, conforme tabela estabelecida pela direcdo nacional
do SUS.

As informacdes contidas no Sistema de Informacédo Hospitalar do SUS estéo dis-
poniveis na internet através de dados divulgados pelo Ministério da Saude e preservam

as identidades dos pesquisados.
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6. RESULTADOS E DISCUSSAO

6.1 Magnitude e O0bitos hospitalares

Foram identificadas 501 hospitalizacdes na rede publica brasileira entre os anos
de 2008 e 2012 devidas a Mielofibrose Aguda (CID-10 C94.5) (Tabela 1). Neste mesmo
periodo, foram registradas 55,6 milhdes de AlHs no Brasil por todas as patologias do
CID-10 (Classificagcao Internacional de Doencas — 102 edicdo). Em relacdo ao total da
populacao brasileira, ocorreram 0,53 internacdes/milhdo de habitantes/ano de acordo

com os dados das AlHs analisadas.

Durante o periodo estudado, as internacdes hospitalares de pacientes do sexo
feminino representaram 28% do total das AlHs e as internacfes hospitalares daqueles

do sexo masculino 72% desse total.

A faixa etaria com maior representatividade entre as internacées hospitalares foi

entre 55 e 59 anos de idade, correspondendo a 10% do total das AlHs analisadas.

Foram registrados 58 6bitos entre as 501 AlHs analisadas o que representa um
coeficiente de letalidade de 11,6%, enquanto o coeficiente de mortalidade foi de
0,06/milh&o de habitantes/ano. Em relacdo as AlHs de pacientes do sexo masculino, 0s
Obitos atingiram 10,7%, enquanto aquelas ao sexo feminino 13,8% do total das AlHs

analisadas.



Tabela l —
por Mielofibrose Aguda (CID-10 C94.5) por idade e sexo, Brasil, 2008-2012.
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Internacdes e coeficientes por milhdo de habitante/ano narede publica

idade e sexo, Brasil, 2008-2012.

Faixa Qtdade. Qtdade. Qtdade. Coeficiente por milh&o
etaria (n) (n) (n) hab./ano

(anos) Masculino  Feminino Total Masculino Feminino Total
<1 0 0 0 0,00 0,00 0,00
1-4 1 5 6 0,04 0,18 0,11
5-9 1 2 3 0,03 0,05 0,04
10-14 4 0 4 0,09 0,00 0,05
15-19 3 0 3 0,07 0,00 0,04
20-24 2 3 5 0,05 0,07 0,06
25-29 4 1 5 0,09 0,02 0,06
30-34 6 6 12 0,16 0,15 0,15
35-39 4 6 10 0,12 0,17 0,14
40-44 6 5 11 0,19 0,15 0,17
45-49 21 18 39 0,74 0,59 0,66
50-54 28 15 43 1,16 0,57 0,85
55-59 77 15 92 3,95 0,69 2,22
60-64 47 16 63 3,09 0,92 1,94
65-69 72 14 86 6,47 1,07 3,55
70-74 54 10 64 6,48 0,96 3,42
75-79 22 8 30 4,03 1,09 2,34
80e+ 11 14 25 1,94 1,55 1,70
Total 363 138 501 0,78 0,28 0,53
Grafico 1 —
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Grafico 2 — Internagcdes na rede publica por Mielofibrose Aguda (CID-10 C95.4)
com Obitos por sexo, Brasil, 2008-2012.
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6.2 Gasto total médio por paciente

Entre os anos de 2008 e 2012, foi gasto um total de R$ 2,9 milhdes com interna-

¢Oes hospitalares devidas a Mielofibrose Aguda na rede publica brasileira.

O gasto médio por internacdo em relagdo as AlHs analisadas foi de R$ 5.856,17.
As AlHs para o sexo masculino tiveram o gasto médio de R$ 4.613,33, enquanto as

AlHs para o sexo feminino atingiram o gasto médio de R$ 9.125,36.

O gasto médio por dia de internagdo das AlHs devidas a Mielofibrose Aguda en-
tre os anos de 2008 e 2012 foi R$ 674,00. O gasto médio por dia de internacdo de pa-
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cientes do sexo masculino foi de R$ 636,50, enquanto o gasto médio do sexo feminino
foi de R$ 731,30.

Grafico 3 — Gasto total com internacdes narede publica por Mielofibrose Aguda
(CID-10 C94.5) por sexo, Brasil, 2008-2012. (em R$)
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6.3 Tempo de permanéncia hospitalar e utilizagdo de UTI

A média de permanéncia entre as 501 AlHs analisadas de Mielofibrose Aguda no
periodo de 2008 e 2012 foi de 8,7 dias. A média de permanéncia das internacdes do

sexo masculino foi de 7,2 dias, enquanto a do sexo feminino foi de 12,5 dias.

Foram utilizados 4.353 dias de internacdo envolvendo todas as faixas etarias
analisadas. Os homens utilizaram 60% dos dias de internacdo, enquanto as mulheres
utilizaram 40% desses dias.

A faixa etéria com maior niumero de dias de internacéo situou-se entre os 65 e 69
anos de idade, respondendo por 14% do total de dias. Os idosos (pessoas com idade
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igual ou superior a sessenta anos de idade) utilizaram 42% dos dias de internagédo das
AlHs apuradas entre os anos de 2008 e 2012.

Foram utilizadas 16 AlHs para internagdo (10 para o sexo masculino e 6 para o
sexo feminino) em UTI (Unidade de Tratamento Intensivo), representando 3,2% dentre

as 501 analisadas.

Gréfico 4 — Dias de internagcdo hospitalar na rede publica por Mielofibrose Aguda
(CID-10 C94.5) por idade e sexo, Brasil, 2008-2012.
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6.4 Local de procedéncia dos pacientes

A regido Sul do Brasil foi responséavel por 437 das 501 AlHs analisadas, corres-
pondendo a 87,2%. O estado de S&o Paulo registrou procedéncia de 171 AlHs para
Mielofibrose Aguda, maior numero absoluto no periodo analisado. O coeficiente popula-
cional foi de 0,83 internagbes por milhdo de habitantes/ano, semelhante ao coeficiente

populacional de internacao na regido Sul.
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O segundo estado com o maior numero de internacdes hospitalares foi o Rio
Grande do Sul, registrando um total de 86 internagcdes. Seu coeficiente populacional foi
de 1,61 internagdes por milh&o de habitantes/ano, representando o dobro da regido Sul.
Seguiram-se os estados de Minas Gerais com 70 internacfes, Parana com 53, Santa
Catarina com 26, Rio de Janeiro com 23, Bahia com 12 totalizando 441 hospitalizac6es
ou 88,0% do total. Os demais estados apresentaram cada um menos de 10 hospitaliza-

¢bes somando 60 internacdes em seu conjunto.

Em relacdo a todos os municipios analisados, 0s sete mais representativos em
namero de AlHs atribuidas a Mielofibrose Aguda representam 36,7% das internacées
no Brasil durante o periodo apurado. O principal destaque foi 0 municipio de Santa Cruz
do Sul, no Rio Grande do Sul, com total de 60 internacbes entre 2008 e 2012. O dado
corresponde a 69,8% das internacdes do estado do Rio Grande do Sul, apresentando

um coeficiente populacional de internagéo pela doenca de 1/10.000 habitantes/ano.

Gréafico 5 — Procedéncia por estado de residéncia, internagfes na rede publica por
Mielofibrose Aguda (CID-10 C94.5), Brasil, 2008-2012.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Ainda que o total de internacdes no Brasil corresponda a apenas cerca de 100
por ano, a Mielofibrose Aguda, por atingir populacéo idosa, apresenta um potencial de
expansao devido a transicdo demografica e a expectativa de crescimento desse seg-
mento populacional. E importante destacar também os achados que evidenciaram vari-
acOes geograficas e entre 0s sexos bastante peculiares que ensejam a realizacdo de

novos estudos para elucidar as causas dessas possiveis diferencas.
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