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Introducao: O Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) é um guia técnico que estabelece critérios baseados em
evidéncias cientificas para o diagndstico, tratamento e acompanhamento de uma doenca ou condicao de salde especifica.
O propésito deste estudo foi mapear as jornadas assistenciais de pacientes com MPS2 na Policlinica Codajas, localizada no
Amazonas, e compara-las com o PCDT estabelecido pelo Ministério da Satde (MS), permitindo, dessa forma, avaliar a ade-
réncia, identificar divergéncias e propor melhorias no atendimento.

Método: O estudo “Jornada Assistencial de Valor para Pacientes com Doencas Raras (JAV-RARAS)” é uma investigacio pros-
pectiva de alcance nacional que emprega a metodologia (TDABC) para avaliar os processos e custos associados ao manejo
de 21 doencas raras. O estudo identificou os custos reais anuais do manejo de pacientes com MPS2, praticados pelas orga-
nizacdes de satide no Sistema Unico de Satde (SUS), por meio de entrevistas com profissionais de satide e analises de pro-
cessos administrativos e assistenciais nos centros participantes. O custo definido pelo PCDT foi calculado com base nas defi-
nicoes contidas nele, permitindo uma comparacao direta com a pratica clinica atual.

Resultados: Os resultados preliminares indicam que, na pratica real, o custo médio anual do centro foi de R$ 832.180,22,
enquanto o custo baseado no PCDT foi de R$ 343.677,50. Foram observadas diferencas significativas nos custos entre os
tratamentos propostos no PCDT e os tratamentos praticados na vida real. De fato, o custo médio estimado no PCDT parao
tratamento foi de R$ 342.292,80, enquanto o custo real praticado pela Policlinica Codajas foi de R$ 827.485,44.
Conclusao: A anélise preliminar dos custos revelou que a préatica clinica atual em centros médicos é mais dispendiosa do que
adefinidano PCDT paraotratamento da MPS2. A discrepancia observada entre os custos sugere que as necessidades espe-
cificas dos pacientes com MPS2 podem nao estar sendo completamente atendidas pelo PCDT atual. Esse resultado ressalta
aimportancia de manter os protocolos clinicos atualizados, por meio do monitoramento em tempo real da aderéncia a eles,
e adapta-los as demandas dos pacientes, garantindo assim uma assisténcia médica de qualidade e efetiva.
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