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Populacao estimada IBGE (2024): 4.145.040 pessoas,
Densidade demografica (2022): 70,39 hab/Km?
Area unidade territorial: 56.467,242 Km? (IBGE)

Fonte: Google Imagens, 2023.



Prevaléncia de casos de Esclerose Mdltipla na Paraiba

98 Casos (22,46%)

49 Casos (11,21%)

272 Casos (62,3%)

. Agreste Paraibano . Mata

Sertao Paraibano .~ Paraibana

Borborema

18 Casos (4,12%)

N° Total de Casos: 437 Fonte: Dados do préprio Autor.

12/2024



e PARAIBA

Prevaléncia atual (12/24) de 437 casos na Paraiba, equivalente a 10,9
casos a cada 100.000 habitantes, com predominio no sexo
feminino na proporcao 31, indice semelhante ao demonstrado

em metanalises epidemioldgicas mundiais;
Em relacao as mesorregioes:

Mata (62,3%) > Agreste (22,4%) > Sertao (11,2%) > Borborema (4,1%);



Apresentacao do CREMPB

® A Secretaria de Estado da Saude, por intermédio da Secretaria de
Estado da Educacdo/Fundacdo Centro Integrado de Apoio ao
Portador de Deficiéncia (FUNAD) disponibilizou para os usuarios
do SUS o primeiro Centro de Referéncia em Esclerose Multipla do
Estado da Paraiba (CREMPB) desde novembro de 2012;

® O CREMPB, situado na FUNAD, tem como missao institucional a
busca ativa para diagnodstico precoce e tratamento imediato dos
Casos suspeitos de esclerose multipla encaminhados ao servico
como também para o acompanhamento e monitoramento dos
usuarios com diagnostico definido.



, Centro de Referéncia em Esclerose
Miltipla (EM) e do Estado da Paraiba

CREMPB (CREMPB)

) e Heferencia err
e Multinla da Paraba

Funciona de forma gratuita (SUS) na Fundacao Centro integrado de Apoio a Pessoa com
Deficiéncia (FUNAD);

Inaugurado em 21/11/2012;
atendimento multi e interprofissional,
Nao necessita de regulacao para agendamento de consultas;
Atualmente atende:
o 580 portadores de Esclerose Miiltipla com diagnéstico definido;
o 70 portadores de NMOSD com diagnéstico definido;
o 10 MOGAD

o Além disso, 250 pacientes em investigacao de alguma doenca desmielinizante rara;



CARTELA DE SERVICOS DO CREMPB

Ambulatdorio de Neurologia;

Ambulatdrio de Enfermagem,;

Ambulatdrio de Servico Social;

Ambulatorio de Fisioterapia;

Ambulatdrio de Neurologia especializada;
Ambulatorio de Psiquiatria;

Ambulatdrio da Nutricao;

Assisténcia Farmacéutica;

Projeto de extensao em neuroimunologia;
Campo de pratica da Residéncia médica de neurologia do
Estado e da Residéncia de Clinica Médica da SMS.



FLUXO DE
ATENDIMENTO E-MAILS E/OU TELEFONEMAS
DO CREMPB

(Primeira
consulta)
. ENTREVISTA ENTREVISTA >
CONSULTA NEUROLOGICA ENFERMAGEM ASSISTENTE SOCIAL AVALIACAO NUTRICIONAL

ORIENTAGAO
NUTRICIONAL

ESCLARECIMENTOS CRIENIACAL SO HRE

SOLICITAGAO DE i DIREITOS E
EDUCAGAO DO SOLICITAGAO DE

EXAMES

EXAMES E ENCAMINHAMENTO
PRESCRIGAO FACIENTE DAS NECESSIDADES




Assisténcia farmacéutica no CREMPB

CONFIRMAGAO DIAGNOSTICA

(histéria clinica e exame fisico)
CONSULTA NEUROLOGICA

analise dos exames de
RESSONANCIA MAGNETICA, LIQUOR

E EXAMES LABORATORIAIS

CREMPB

CONFERE OS EXAMES
VERIFICA OS FORMULARIOS E

DOCUMENTOS OBRIGATORIOS
CONSULTA FARMACEUTICA (MS, CEDMEX)

CADASTRO DO PACIENTE NO
SISTEMA ORUS

DISPENSAGAO DA MEDICAGAO




CARAVANA EM -
agosto

A partir de 2009: viagens a Campina Grande;

2011: Campina Grande (treinamento de médicos das USFs);

2012: busca ativa de pacientes na SES, APBEM e

consultorios privados; . o

601%:)V|agem a Bananeiras (treinamento de médicos das
<)

11/2012; inauguracdo do CREMPB;

2013: cidade Cajazeiras - sertao paraibano;

2017: visitas domiciliares;
Residentes de neurologia do Estado da Paraiba desde 2021.



_gsg Cajazeiras, setembro de 2013
(primeira caravana EM)
CREMPB

H \ I raba

Fonte: Acervo pessoal, 2013.



Equipe CREMPB e Internos curso de Medicina -
UNIPE° MARQO VERDE (NEUROMIELITE OPTICA)

Enxergando com
profundidade

NMO SEM
FRONTEIRAS
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Fonte: Acervo pessoal, 2023.
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Historia

Em 11 de julho de 2018

e Aprovado no Senado Federal o Projeto de Lei da Camara n° 56, de 2016 (PLC
56/2016), que institui a Politica Nacional para Doencas Raras no Sistema
Unico de Saude

o Com o objetivo de proporcionar acesso aos cuidados adequados aos
pacientes com DR e acesso aos tratamentos disponiveis no mercado,
por meio de mecanismos diferenciados de registro sanitario e
incorporacao de DrO no SUS

Em 22 de maio de 2019

e O Supremo Tribunal Federal decidiu que os medicamentos para o tratamento
de DR devem ser fornecidos pelo Estado.

Hillegonda Novaes, Sociologias, Porto Alegre, 2019.



A maior parte dos custos com a doenca sao relacionados a custos diretos para o sistema de

salide; e pacientes que apresentam surtos estao relacionados a custos maiores '

Custo anual total médio por Custos* (3 meses) para pacientes com EDSS 0-5
paciente' com e sem surtos'
Custos diretos .
Sistema de SO’fA " i
f Custos diretos ;
saude o : 7.283
49,6 |
T :
2.546
1 9’ 2% Sem surto Com
*Custo médio, excluindo surto

Custos indiretos D

Adaptado de: Kobelt et al., 2019" Adaptado de: Kobelt et al., 2019"

EDSS: Escala Expandida do Estado de Incapacidade; EM: esclerose multipla; TMD: terapia modificadora da doenca.
Nobelt G, Teich V, Cavalcanti M, et al. Burden and cost of multiple sclerosis in Brazil. PLoS One. 2019;14(1):e0208837.



Proporcao de pacientes com EM que se
encontram trabalhando!
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84,6 Pacientes abaixo da
idade de aposentadoria
(%)

Pacientes abaixo da idade
de aposentadoria,
empregado ou auténomo
(%)

. afi daptad : Kobelt et al,, S
EDSS: Escala Expand1d€arad'cc)°€s%5c?@83§ f(r?cgpgc?dade; EM: esclerose multipla.
1. Kobelt G, Teich V, Cavalcanti M, et al. Burden and cost of multiple sclerosis in Brazil. PLoS One. 2019;14(1):e0208837.

95%

51,1

50,8
%

A maioria dos pacientes que
participaram da pesquisa brasileira
(2016-2017) estavam abaixo da
idade de aposentadoria (homens
<65 anos, mulheres <60 anos) '

Mais da metade estavam
desempregados, a maioria
devido a doenca’

Dos pacientes empregados,
apenas 50,8% conseguiam
cumprir uma jornada em tempo
integral'

11.5% dos pacientes do
estudo estavam em licenca
médica prolongada’



EQUIDADE EM SAUDE

As taxas mais altas de prevaléncia e incidéncia sdo em
pacientes ndo-brancos.! H4 também um recorte
importante de género, uma vez que a DENMO é nove
vezes mais comum em mulheres do que em
homens.?

O DENMO afeta de maneira
desproporcional grupos mais
vulneraveis — potencialmente
aprofundando a inequidade em
saude.l#

56% 62%

Do ponto de vista das politicas publicas de \. 0 0 O DENMO acomete majoritariamente mulheres
saude, existe uma desatencao geral a \ negras em idade produtiva.l? Independente da

doencas que ocorrem com maior frequéncia raca, as mulheres sdo maioria nos lares
na populacdo negra e parda, que representa («Q monoparentais com filhos, sendo 62%
56% dos brasileiros. A populacdo negra e parda | chefiados por mulheres negras,
constituem um dos grupos com os piores
indicadores de salde, sociais e
econdémicos.4

Referéncias: 1. Jarius S, et al. Neuromyelitis optica. Nat Rev Dis Primers. 2020 Oct 22;6(1):85.; 2. Wingerchuk DM. Neuromyelitis optica: effect of gender. J Neurol Sci. 2009 Nov 15;286(1-2):18-23.; 3. Piaui. A cada 10 mulheres chefes de familia no Brasil, 6 séo negras. Disponivel em
<https://piaui.folha.uol.com.br/cada-10-mulheres-chefes-de-familia-no-brasil-6-sao-negras/>. Acesso em 15/04/2024; 4. Boletim Epidemiolégico. A Salde da populagdo negra. Ministério da Salde. Disponivel em: <https:/www.gov.br/saude/pt-br/centrais-de-
conteudo/publicacoes/boletins/epidemiologicos/especiais/2023/boletim-epidemiologico-saude-da-populacao-negra-numero-especial-vol-2-out.2023>. Acesso em 15/05/2024.

correspondendo a cerca de 6,8 milhdes de
1 domicilios.?

-



ACESSO A POLITICAS PUBLICAS

N&o ha um protocolo de cuidado
ou alternativas terapéuticas

especificas para o DENMO no
sistema publico de saude.l> Nesse 8 1’ 5%
cenério, hd um potencial uso

ineficiente dos recursos em
saude.87

81,5% dos pacientes com DENMO que relatam
recidiva necessitam de hospitalizacao,
elevando os gastos do sistema de saude.®

Os custos diretos de cuidados
incorridos pelos pacientes com 41% dos pacientes com DENMO relatam um erro
DENMO séao aproximadamente 3x inicial de diagnostico, que aponta para esclerose
maiores do que por aqueles sem a multipla, sendo o diagnéstico diferencial
doenca. Custos diretos associados a fundamental pois os tratamentos para a esclerose
doenca sdo aproximadamente 10x multipla podem ser ineficazes e até agravar a
mais elevados durante os condicdo no DENMO.&11
periodos ativos do DENMO que
durante os periodos inativos.®

No Brasil, ja estdo aprovados medicamentos com eficacia e seguranga avaliadas em estudos clinicos, sendo

ainda necesséario um protocolo para DENMO que compreenda toda a jornada desse paciente.>1213

41%

Referéncias: 1. Borisow N, et al. Diagnosis and Treatment of NMO Spectrum Disorder and MOG-Encephalomyelitis. Front Neurol. 2018 Oct 23;9:888.; 2. Ajmera MR, et al. Evaluation of comorbidities and health care resource use among patients with highly active neuromyelitis optica. J Neurol Sci. 2018 Jan 15;384:96-103.; 3. Jarius S, et al. Neuromyelitis optica. Nat Rev
Dis Primers. 2020 Oct 22;6(1):85.; 4. Wingerchuk DM. Neuromyelitis optica: effect of gender. J Neurol Sci. 2009 Nov 15;286(1-2):18-23.; 5. Mw\lsteno da Satde. Comissao Nacional de Incorporagdo de Teonologias no Sistema Unico de Satde - CONITEC. Alternativa tenpeuuca especmm para doenga rara que atinge 0 sistema nervoso cenvral ¢ tema de alerta de
monitoramento publicado pelo Ministério da Satde. Ministério da Satide, 2023. Disponivel em: <https://www.gov. alternativa-ter ! ara-q nervoso-central -publicado-pel d le>. Acesso em 12 de Abril de 2024; 6. Knapp RK,
Hardtstock F, Wilke T, Maywald U, Deiters B, Schneider S, et al. Evaluating the Economic Burden of Relapses in Neuromyelitis Optica Spectrum D\sor(ler A Real-World Analysis Using German Claims Data. Neurol Ther. 2022 Mar;11(1):247-63.; 7. Rice DR, Hu\ruyd KB, Pua DK, Levy M, Mateen FJ, Bhattacharyya . Quaniying the economic burden to patients of relapse
events from neuromyelitis optica spectrum disorders: A cross-sectional survey. Multiple Sclerosis and Related Disorders. 2023 Mar;71:104580.; 8. National Multiple Sclerosis Society. Neuromyelitis Optica Spectrum Disorder (NMOSD). Disponivel em: <https:/www.r org/Wh onditions/} litis-Optica-(NMO)>. Acessado em
1010412024 9. Beekman J, Keisler A, Pedraza O, Haramura M, Gianella-Borradori A, Katz E, et al. Neuromyelits optica spectrum disorder: Patient experience and quality o lfe. Neurol Neuroimmunol Neuroinffamm. 2019 Ju6(4):e580- 10. Siegel Rare Neuroimmune Association (SRNA). What is NMOSD? Siegel Rare Neuroimmune Association (SRNA). Disponivel em

https:/iwearesrn: mation/neu litis-opt der/ Acesso em: 08 de Abril de 2024.; 11. Wingerchuk DM, Banwell B, Bennett JL, Cabre P, Carroll W, Chitnis T, et al. International consensus diagnostic criteria for neuromyelitis optica spectrum disorders. Neurology. 2015 Jul 14;85(2):177-89.; 12. Cree BAC, Bennett JL, Kim
HJ, BG, Pittock SJ, Wingerchuk DM, et al. Inebilizumab for the treatment of euromyelms optica spectrum disorder (N-MOmentum): a double-blind, randomised placebo-controlled phase 2/3 trial. The Lancet. 2019 Oct;394(10206):1352-63.; 13. Ministério da Satide (Brasil). Agéncia Nacional e Vigilancia Sanitéria (Anvisa)




Situacao atual no Brasil

e A producao legislativa ainda é escassa;

e Auséncia de cadastro dos centros de referéncia (CR) e de incentivo;
e Auséncia de incentivo a pesquisas nos CRs

e Necessidades nao atendidas:

o Medicamentos, centros de atendimento multi e interdisciplinar, auséncia
de protocolos e diretrizes de diagnodstico e terapéutica que contemplem
todas as doencas desmielinizantes e suas individualidades;

e PCDT atual de Esclerose Multipla nao contempla forma progressiva e nem
novas DMDs.

Pascarelli DBN, Cad. Saude Publica, 2022.



E necessario que os atores interessados, como gestores da
saude publica, associacdes de pacientes, profissionais da
saude (especialmente médicos especialistas) e industria

farmacéutica, busquem uniao e o consenso politico sobre

uma solucao, para que assim sejam somadas forcgas,
mitigado custos e sequelas nas pessoas com Esclerose
multipla e outras doencas raras..

AUTORES



Especialistas - ABN,
BCTRIMS, CRs (empatia e
conhecimento cientifico)

Gestores de
4=10e [)

Objetivo
comum

Organizagoes nao
governamentais e
Associacoes de
pacientes

Parceria com a industria
farmacéutica (sem
conflito de interesse)




Laranja

OBRIGADA!

crempb@gmail.com



