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Audiência Pública - Senado:
Desafios na jornada das pessoas com 
Esclerose Múltipla e Neuromielite 
óptica atendidas no SUS



O QUE É A ESCLEROSE MÚLTIPLA?

Principal causa neurológica não 
traumática de deficiência em 

adultos jovens

Multiple sclerosis: advances in understanding, diagnosing, and treating the underlying disease. Fox RJ, Bethoux F, Goldman MD, Cohen JA Cleve Clin J Med. 2006 Jan; 73(1):91-102
Nicholas R, Rashid W. Multiple sclerosis. BMJ Clin Evid. 2012 Feb 10;2012:1202. PMID: 22321967; PMCID: PMC4429413.
Sailer M, Lindquist S, Sickert A, Lamprecht J. Multiple Sklerose: Neurorehabilitation und symptomatische Therapie [Multiple Sclerosis: Neurorehabilitation and Symptomatic Treatment]. Rehabilitation (Stuttg). 2019 Oct;58(5):339-350. German. doi: 
10.1055/a-0755-1398. Epub 2019 Oct 23. PMID: 31645080.



O QUE É A ESCLEROSE MÚLTIPLA?
-Doença crônica, imunomediada, desmielinizante, degenerativa do Sistema Nervoso Central 

-Múltiplos fatores de risco, manifestações iniciais por volta dos 20-40 anos e maior incidência em mulheres 
(2M:1H)

- Há aproximadamente 40 mil pessoas com EM no Brasil 

Multiple sclerosis: advances in understanding, diagnosing, and treating the underlying disease. Fox RJ, Bethoux F, Goldman MD, Cohen JA Cleve Clin J Med. 2006 Jan; 73(1):91-102



COMO A ESCLEROSE MÚLTIPLA SE MANIFESTA? 
SURTOS  (momentos de piora neurológica) e PROGRESSÃO de incapacidades neurológicas

NORMAL

EM



QUAIS SÃO OS OBJETIVOS DO TRATAMENTO DA EM?
CONTROLE DA ATIVIDADE DA DOENÇA

MOTRICIDADE

SURTOS ATROFIA NO SNCDANO NEURAL

COGNIÇÃO



JANELA DE OPORTUNIDADE PARA O TRATAMENTO 

Adaptado de  Ziemssen T et al. J Neurol. 2016;263:1053−1065.

Curso natural

Tratamento tardio

Tratamento precoce

Primeiros sintomas de esclerose múltipla
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Eficaz

Existem algumas  oportunidades para mudar a progressão da doença... 

O tratamento precoce pode retardar a progressão de incapacidades na EM



INVERSÃO DO PARADIGMA DE TRATAMENTO

NEDA – No evidence of disease activity (Nenhuma evidência de atividade de doença) 



HE, A. et al. Lancet Neurol. 2020;19:307–16.

2020

Progressão cumulativa

HET precoce vs. tardia 

Pós inicio primeiro DMT

Progressão cumulativa

HET precoce vs. tardia 

Pós primeira manifestação 

da doença



Spelman T. et al. JAMA Neurol. 2021;78(10):1197–1204.

Tempo para o primeiro surtoTempo para Progressão

2021



O impacto da inversão do paradigma de 
tratamento na vida da pessoa com EM
MS Base é uma base de 
dados de informações de 
pacientes. 

Uma análise retrospectiva 
mostra claramente o 
benefício de alta eficácia 
precocemente 

MS Base Study Group, Lancet Neurol 2020; 19: 307–16 



MEDICAMENTOS NO PCDT
- Glatirâmer: frasco-ampola ou seringa preenchida de 20mg ou 40mg. 

- Betainterferonas (1a ou 1b) : seringa preenchida de betainterferona 1a - 6.000.000 UI (22 mcg), frasco-
ampola ou seringa preenchida de betainterferona 1a (6.000.000 UI (30 mcg)), seringa preenchida de 
betainterferona 1a (12.000.000 UI (44 mcg)), frasco-ampola de betainterferona 1b (9.600.000 UI (300mcg)). 

-Teriflunomida: comprimidos de 14mg. 

- Azatioprina: comprimidos de 50mg (NÃO É UTILIZADO POR NENHUM ESPECIALISTA ATUALIZADO) 

- Fumarato de dimetila: comprimidos de 120 mg e 240 mg. 

- Fingolimode: cápsulas de 0,5 mg

- Cladribina: comprimido10mg

- Natalizumabe: frasco-ampola de 300mg.

- Alemtuzumabe: frascoampola 10 mg/ml

- Metilprednisolona: frasco-ampola de 500mg. 

REDUZEM A 
TAXA 
ANUALIZADA 
DE SURTOS EM 
30-35%

REDUZEM A TAXA 
ANUALIZADA DE 
SURTOS EM 50-55%

REDUZEM A TAXA ANUALIZADA DE SURTOS EM 60-70%

TRATAMENTO DO SURTO NA FASE AGUDA





O que isso significa na gestão do cuidado?

Os custos diretos e indiretos 
aumentam com o EDSS. 

Kobelt G, Teich V, Cavalcanti M, Canzonieri AM (2019) Burden and cost of multiple sclerosis in Brazil. PLoS 
ONE 14(1): e0208837. 



O que isso significa na gestão do cuidado?

O aumento da 
incapacidade é 
proporcional ao 
aumento de inatividade 
econômica e social. 

Kobelt G, Teich V, Cavalcanti M, Canzonieri AM (2019) Burden and cost of multiple sclerosis in Brazil. 



O QUE É A NEUROMIELITE ÓPTICA (NMOSD)?
- Doença autoimmune neurológica mediada por Anticorpos Anti-AQP4 IgG que se ligam a canais de aquaporina nos 
astrócitos

-Incidência 9x maior em mulheres

-Idade média de abertura aos 40 anos, 3x maior na população negra e asiática

-Há aproximadamente 7-10 mil pessoas com NMO no Brasil 

NMOSD, neuromyelitis optica spectrum disorder
1. Marrie RA. Int J MS Care. 2013;15(3):113-118. 2. Mori M. J Neurol Neurosurg Psychiatry. 2018;89(6):555-556. 3. Pandit L. Mult Scler. 2015;21(7):845-853.  4. Wingerchuk DM. J Neurol Sci. 2009;286(1-2):18-23. 5. Flanagan EP. Ann 
Neurol. 2016;79(5):775-783. 6.Lana-Peixoto M.A. et al. Multiple Sclerosis and Related Disorders 2021; 50:102807. 7. Silva G.D. et al. Multiple Sclerosis and Related Disorders. 2023; 70:104488.



Uma doença devastadora! 
"neuro-imunological strokes"

Os surtos são imprevisíveis e as sequelas são 
graves!

93% apresentarão, em média, 1.3 surtos/ano

83% mielite transversa, 67% neurite óptica, 
sem recuperação ou com recuperação parcial 
levando a cegueira e necessidade de uso de andador 
ou cadeira de rodas

Jiao et al., 2013; Jarius et al.,2012; Ajmera et al., 2018; Kitley et al., 2012; Wingerchuk et al., 1999



TERAPIAS COM INDICAÇÃO PARA NMO EM 
BULA APROVADAS NO BRASIL 

Terapia Eficácia destacada

Inebilizumabe
Redução de 77 % no risco relativo de surtos e 
63 % na progressão de incapacidade, com 
manutenção por ≥4 anos

Ravulizumabe
0 recaídas observadas em pacientes tratados 
(~~98–99 % de redução no risco de recaída) 
em até ~1–1,5 anos de seguimento

Satralizumabe
Redução de recaídas em 74 % como 
monoterapia; até 80 % quando adicionado a 
imunossupressão

Yamamura et al., NEJM, 2019; Traboulsee et al., Lancet Neurol., 2020.;  Inebilizumabe N-MOmentum trial (Cree et al.), Lancet, 2019 ; Ravulizumabe CHAMPION-NMOSD, Annals of Neurology, 2023



• Terapias essenciais anti CD 20 (Ocrelizumabe e Ofatumumabe) não 

foram incorporadas – pelo menos 889 pacientes em uso de 

ocrelizumabe judicializado no SUS  

• Esclerose Múltipla Primariamente Progressiva não é coberta

• Tratamento não individualizado

• Indicação ultrapassada de terapias de plataforma 

• Indicação inadequada de terapia de moderada eficácia (cladribina) 

como alternativa a uma terapia de alta eficácia (natalizumabe)

• Obrigatoriedade de exames desnecessários para liberação de 

natalizumabe (RX de tórax e teste tuberculínico) 

• Atraso de cladribina em diversas regiões do Brasil 

• Falha na distribuição contínua dos medicamentos

• Não há opção de descalonamento para pacientes mais velhos 

• Carência de acesso e fluxo específico para exames de imagem e 

líquor >> atraso diagnóstico e inércia terapêutica

• Ausência de serviços multidisciplinares estruturados 

Principais lacunas  e heterogeneidade na 
jornada das pessoas com EM no SUS



• Não há protocolo no SUS e no sistema privado 
• Exame para detecção do anticorpo anti aquaporina 4 ainda não 

disponível 
• 2 terapias com indicação em bula (inebilizumabe e 

satralizumabe) com alta eficácia para prevenção de surtos e 
lesões submetidas à CONITEC recentemente e negadas 

• Terapia com evidência para NMO (rituximabe) está disponível 
para diversas outras condições no SUS, mas não está disponível 
para NMO 

• Ausência de protocolo para uso de plasmaférese nos surtos 
• Não há prioridade  para a realização dos exames de imagem 
• Não há serviços estruturados para a reabilitação dos pacientes 

Principais lacunas na jornada das pessoas com 
NMO no SUS com NMO no SUS



Há universalidade, integralidade 
e equidade na assistência às 

pessoas com Esclerose Múltipla 
e NMO no SUS?  
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