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Estudo inédito reposiciona debate sobre doencas raras na saude suplementar

Por Jodo Paulo dos Reis Neto (*)

As doencas raras (DRs) sempre foram tratadas como um desafio quase exclusivo do sistema
publico de saude. No entanto, dados recentes demonstram que essa percepcao ndo reflete a
realidade da salde suplementar.

Um estudo inédito de mundo real - termo técnico para um estudo feito com dados da pratica
assistencial - conduzido na Capesesp, filiada da UNIDAS, analisou dados de cinco anos
(2019-2023) para compreender o impacto clinico e econémico das DRs entre beneficidrios das
operadoras; especialmente, das autogestdes.

Utilizando metodologia prépria baseada nos recursos internacionais da Orphanet e no cruzamento
com cddigos CID-10, foram avaliados 60.012 beneficiarios, com média de idade de 53 anos.
Desse total, 5,9% apresentaram alguma doenca rara.

Embora representassem uma parcela relativamente pequena dos beneficidrios estudados, esses
pacientes responderam por 21,9% de todas as despesas assistenciais no periodo - cerca de
R$ 402 milhdes, de um total de R$ 1,8 bilhao.

Outras duas informacdes extremamente importantes foram reveladas no estudo: a despesa média
por paciente com doenca rara era quase quatro vezes maior que a dos pacientes com condicdes
comuns (R$ 34.080 ante R$ 9.798); e a prevaléncia de DRs nas mulheres era significantemente
maior que nos homens (6,1% ante 5,6%).

Quando analisadas em conjunto, as doencas raras deixam de ser raras do ponto de vista sistémico.
Estudos de mundo real inovadores como este sdao essenciais para orientar decisbes baseadas em
evidéncias, o que otimiza a utilizagdao de recursos assistenciais, melhora desfechos clinicos e
contribui para a sustentabilidade de toda a saude suplementar.

Além do maior custo, o estudo observou uma utilizacdo bem mais elevada de consultas,
atendimentos de emergéncia, exames, terapias e hospitalizacdes. Parte relevante desse impacto,
obviamente, estd associada aos medicamentos, sobretudo de DRs oncoldgicas, nas quais os
fadrmacos podem representar a maior parte do custo assistencial.

A partir dos resultados apresentados, é possivel avancar em iniciativas voltadas a reducdo do
tempo até o diagndstico, a coordenacdo especializada do cuidado, a capacitacdo de cuidadores, ao
didlogo com a industria farmacéutica sobre sustentabilidade e transparéncia, além da possibilidade
de inclusdo de pacientes em estudos clinicos.

Mesmo reconhecendo a importancia do SUS enquanto pilar do tratamento de doencas raras, posso
dizer que esse estudo surge para quebrar o paradigma de que o cuidado das doencas raras é
sustentado apenas pelo sistema publico. E, mais que isso, surge para convidar a sociedade e as
instituicoes a um debate sobre o tema.

Nosso setor ja financia de forma expressiva esses tratamentos e precisa estar preparado para
seguir enfrentando o desafio de forma estruturada.

(*) Joao Paulo dos Reis Neto é médico, diretor técnico da UNIDAS - Autogestdo em Saude e
presidente da Capesesp.
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