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Resumo:

Introducao: A Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) é uma doenca neurodegenerativa conhecida
como doenca do neurdnio motor e caracteriza-se por ser progressiva, acometendo o sistema
motor em varios niveis: medula espinhal, tronco encefélico e cortex motor. Objetivos: Avaliar os
desfechos centrados no paciente por moeda gasta durante a jornada clinica (VBHC) do paciente
com ELA no sistema unico de saude (SUS). Métodos: Trata-se de um estudo transversal. As
variaveis de Qualidade de vida (QoL) e custos totais, adquirida pelo Time-Driven Activity-Based
Costing (TDABC), foram avaliadas prospectivamente, a partir dos questionarios de Qualidade de
Vida para adultos EuroQoL-5D (EQ-5D) e Net Promoter Score (NPS). Resultados: Trés centros
contribuiram com dados sobre pacientes com ELA (n=36). O valor de utilidade médio (DP) para
EQ-5D foi de 0,21 (0,24) e o valor médio da escala visual (DP) foi de 59,6 (25,35). O nivel de
satisfacdo (NPS) com o tratamento medicamentoso (DP) foi de 7,52 (3,39) e com o centro médico
foi de 9,71 (0,69). O custo médio da jornada do paciente com ELA é de R$26.815,60, sendo o
custo médio estimado pelo PCDT de R$17.214,45. Concluséo: Os pacientes apresentaram pior
gualidade de vida, em comparacdo ao exposto na literatura, e arcaram com maior custo
financeiro do que o preconizado pelo PCDT, embora evidenciem bons niveis de satisfacdo com
0 centro médico e com o tratamento medicamentoso. Assim, o presente estudo pode contribuir
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para elaboracéo de a¢bes especificas para ajuste de custo, além de inferir sobre a eficiéncia do
cuidado prestado a esses pacientes.
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