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Introducédo: A Doenca de Pompe é uma doenca genética rara de acometimento neuromuscular progressivo e frequentemente
fatal nas formas graves. A Alfa-alglicosidase, incorporada em outubro de 2019 por recomendacéo favoravel da Comissao
Nacional de Incorporagao de Tecnologias no SUS (Conitec), é o tratamento oferecido pelo Sistema Unico de Sadde (SUS) para
a forma precoce, a qual tem inicio antes dos 12 meses de idade. Objetivos: Descrever a utilizagcdo e o impacto orgamentario
da Alfa-alglicosidase no tratamento da Doenca de Pompe no ambito do SUS. Material e Método: Trata-se de estudo descritivo
com dados de mundo real, retrospectivos, administrativos e nacionais de dispensacao, de maio de 2021 a setembro de 2022.
Os dados foram extraidos por meio da Sala Aberta de Situagao em Salde (Sabeis), que é originada do Sistema de Informacoes
Ambulatoriais do SUS (SIA/SUS). Foram incluidos dados de pacientes com diagnéstico de Doenga de Pompe e que estavam em
uso de Alfa-alglicosidase. O prego unitario foi consultado na base do Sistema Integrado de Administragdo de Servigos Gerais
(SIASG), por meio do Banco de Precos em Saude. Os critérios para busca foram compras administrativas da Alfa-alglicosidase
pelo Departamento de Logistica em Salde (DLOG/SE/MS). Resultados: A Alfa-alglicosidade é do grupo 1A do Componente
Especializado da Assisténcia Farmacéutica (CEAF), com financiamento pelo Ministério da Sadde. A primeira compra foi em
margo de 2021, e a primeira dispensagao ocorreu em maio do mesmo ano, 19 meses ap6s a incorporacdo. Foram identificados
29 usuarios do medicamento, o estimado era entre 20 e 75 anos. A mediana de idade dos usuarios foi de 22 anos e o peso
médio foi 45 kg, o estimado era respectivamente menor que 12 meses e 9,5kg. A maioria dos registros (97%) apresentou
consisténcia entre a quantidade aprovada e a quantidade mensal necesséria com base no peso dos pacientes. Os pregos
unitarios das compras realizadas (R$ 1.373,10 e R$ 1.386,00) foram inferiores ao preco proposto pela empresa produtora
para a incorporacdo (R$ 1.408,80). O custo por paciente no primeiro ano de implementacao foi R$ 632.724,48, superior ao
estimado no relatério de recomendagéo (R$ 146.515,20). O impacto orgamentéario do uso da Alfa-alglicosidase no tratamento
da Doenca de Pompe no SUS, nos primeiros 12 meses apds a implementacao foi R$ 4.509.260,40, conforme o previsto em
dois dos trés cendrios estimados no Relatério de Recomendacéo da tecnologia. Discussao e Conclusées: A implementagéo da
Alfa-alglicosidase no SUS demorou mais do que o previsto pela legislagao. A idade e o peso dos pacientes foram maiores do que
o esperado. Os pregos de compra foram inferiores ao previsto, porém o custo anual por paciente foi maior, provavelmente devido
a subestimacdo do peso médio dos pacientes. O impacto orgamentério ficou dentro do previsto. Esses resultados ressaltam a
importancia de uma avaliacdo continua das tecnologias incorporadas.
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