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Introducao: A Atrofia Muscular Espinhal (AME) é uma doenga neuromuscular rara e hereditéria, que causa fraqueza muscular
e atrofia devido a mutagdes no gene SMN1, resultando na deficiéncia da proteina SMN, essencial para a sobrevivéncia dos
neurdnios motores. A gravidade da doenca varia, com o tipo 1 sendo o mais severo e os tipos 2, 3 e 4 apresentando sintomas
mais leves. Avancos recentes trouxeram tratamentos inovadores como Nusinersena, Risdiplam e Onasemnogene Abeparvovec,
que melhoram a funcao motora e retardam a progressao da doenga. No entanto, a acessibilidade a esses tratamentos enfrenta
desafios devido aos altos custos, exigindo estratégias eficazes de financiamento e distribuicdo. No Brasil, a gestao da AME ¢
ainda mais complexa devido a judicializagao da satde, onde decisdes judiciais determinam o acesso e o financiamento desses
medicamentos, pressionando os recursos do SUS e afetando a previsibilidade orcamentaria. Este trabalho analisa as modalidades
de aquisicdo desses medicamentos pelo Ministério da Salde, oferecendo reflexes para politicas publicas que garantir a
sustentabilidade econdmica no acesso aos tratamentos Objetivo: O estudo analisou o custo dos medicamentos disponiveis no
SUS para o tratamento da AME, considerando as diferentes formas de aquisicdo no periodo de 2019 a 2022, comparando o
custo para o SUS entre os medicamentos adquiridos pelo Ministério da Satde tanto por via administrativa quanto por via judicial.
Material e Método: Foi realizado um estudo quantitativo, retrospectivo, com abordagem descritiva e analitica sobre o custo para
o Ministério da Saude na aquisicao de medicamentos para AME disponiveis no SUS. Resultados: Com base nas informagoes
fornecidas, foram identificadas diferencas nos valores médios unitérios das aquisicdes de cada medicamento por diferentes vias.
Para o medicamento Nusinersena, por exemplo, em 2019, se todas as unidades adquiridas via DJUD tivessem o mesmo valor
médio unitério das aquisi¢des via CEAF, teria havido uma economia de aproximadamente R$ 53.782,96 por unidade adquirida,
representando uma economia total de cerca de R$ 50.244.000,00 para o SUS naquele ano. Ja para o Risdiplam, enquanto a
aquisicao via CEAF apresentou um valor médio unitario de R$21.370,00, as vias judiciais registraram valores médios unitarios
mais altos, chegando a R$76.315,00. Com base nesses dados, estima-se que se todas as aquisicoes fossem realizadas via CEAF,
0 SUS poderia economizar cerca de R$30.566.440,00, o que representaria aproximadamente 60% de economia em relacao as
vias judiciais. Conclusées: O trabalho destaca a importancia de politicas de salide que equilibram o acesso a tratamentos com
a sustentabilidade dos sistemas de saulde. A centralizacao das compras pelo CEAF mostrou-se eficaz na reducéo de custos e na
gestao eficiente dos recursos publicos. Para o futuro, € crucial fortalecer a colaboragao entre os diversos atores envolvidos visando
politicas que garantam acesso equitativo e sustentavel a medicamentos de alto custo.
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