Contribuicoes da Consulta Publica - Formulario ATS - Rituximabe, dapsona e romiplostim tratamento adultos com
purpura trombocitopénica idiopatica - Conitec

52 Estudos
econdmicos:

Contribuiu 42 Evidéncias clinicas:

como:

12 Opinido, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,
efeitos, facilidade, dificuldade:

Paciente

17/09/2024

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Se a Constituicdo Federal prevé a assisténcia a
saude dos brasileiros e existe um tratamento
que garanta a satde, deve sim ser incluido no
SUS, ja existe a comprovagdo da eficdcia do
tratamento, ndo tem necessidade de agdes
judiciais e trazer ,mais morosidade para o
judicidrio para algo que é garantido pela
prépria Constituicdo Federal. S acarreta mais
dor e sofrimento para o paciente que ja esta
fragilizado e ndo teve culpa por contrair a
doenga.

22 - Sim, como paciente, Qual: romiplostim, Positivo e
facilidades: Consegui o estabelecimento das plaquetas na
faixa da normalidade e com o tempo de tratamento a
remissdo da doenga e ficar sem usar nenhuma medicagdo
por 3 anos., Negativo e dificuldades: O custo elevado,
precisei de processo judicial e com isso, por diversas vezes
fiquei sem dar continuidade no tratamento.

32 - Sim, como paciente, Qual: corticoide e
imunossupressores , Positivo: ndo tive
resultados positivos, ndo adiantou, continuei
com o nivel plaquetario caindo e apresentando
hemorragias , Negativo: desenvolvi a sindrome
de Cushing pelo uso do corticoides e ndo tive
nenhuma melhora com os imunossupressores.

42 - Uso o romiplostim desde
2015, ja consegui até a
remissdo da doencga e
interrupgdo do tratamento,
sou grata pela minha médica
por ter colocado este
tratamento em minha vida,
pois me deu vida!

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

17/09/2024

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
E um medicamento de alto custo que apesar
de ndo ter indicagdo em bula para tratamento
de PTI, apresenta indicagdo na literatura
médica como tratamento de segunda linha e
varios casos de resposta a medicagdo.

22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual:
Rituximabe, Positivo e facilidades: Meu pai é refratério a
corticoides e imunoglobulina, mas respondeu ao
tratamento com Rituximabe, Negativo e dificuldades: A
dificuldade maior foi custear o tratamento. , Meu pai ndo
apresentou efeitos colaterais.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:
Dexametasona, prednisona, imunoglobulina
humana, Positivo: Sdo medicagdes de facil
acesso. , Negativo: Meu pai foi refratério a
esses tratamentos.

2- Nao

2-Nao

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

17/09/2024

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Desde o diagndstico da minha filha em 2022, o
Romiplostim foi o Gnico tratamento que surtiu
efeito e manteve as plaquetas estaveis.
Estamos em tratamento hd um ano e desde
entdo sem uso de corticoide ou outra
medicagdo. O tratamento é feito
semanalmente em uma clinica especializada.
Mas s6 conseguimos o tratamento, mediante
acdo judicial contra o plano de satde

22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual:
Romiplostim, Positivo e facilidades: Aumento de
plaquetas sem a necessidade de tomar outros
medicamentos junto, Negativo e dificuldades: Principal
dificuldade foi ter acesso a medicagdo, foi necessario uma
acdo judicial junto ao plano de satde para liberagdo do
tratamento

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:
Prednisona, eltrombompague, imunoglobulina
humana, Positivo: nenhum, , , Negativo:
Nenhum medicamento surtiu efeito. A
imunoglobulina deu reagdo alergica e o

eltrombonpague sé funcionava com a utilizagdo

do cortocoide em conjunto

2 - Minha filha vem tendo
uma resposta positiva com o
tratamento, as plaquetas
estdo estaveis

2. Por seruma

medicagdo de alto custo,
até os planos de saude
ndo liberam, seria ideal
ter esse medicamento
implementado no SUS,

assim como o
eltrombompague.

Conseguimos acesso pela
Rio Farmes, foi de grande

ajuda

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

25/09/2024

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Como amiga que acompanha de perto a
jornada de uma pessoa com PTI, enxergo a
necessidade urgente da incorporagdo de novos
medicamentos no SUS para tratamento da
doenga, especialmente aqueles que
apresentam boa resposta e baixos efeitos
colaterais.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:
Corticoide e revolade, tive a experiéncia
acompanhando de perto uma amiga portadora
de PTI., Positivo: Corticoide: facilidade no
acesso, Revolade: 6tima resposta na
quantidade de plaquetas e poucos efeitos
colaterais , Negativo: Pontos negativos,

Corticoide: muitos efeitos colaterais , Revolade:

dificuldade no acesso

42 - N3o se aplica.

2 - N3o se aplica.
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Contribuiu
como:

12 Opinido, comentdrio:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,
efeitos, facilidade, dificuldade:

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Familiar, amigo a-Eu ach(? que deve ser incorporado no SUS, 2.-Ndo a. ,Sin.!’ como cuidador ou respon'sAévgl, Qual:  42_ N30 se aplica 52 - N3o se aplica
ou cuidador de Como alguém que acompanha de perto a Corticoide e revolade, tive a experiéncia
K trajetéria de uma pessoa com PTI, reconhego a acompanhamento de perto amiga portadora
paciente necessidade imediata de que novos de PTI, Positivo: Corticoide: facilidade no
25/09/2024 medicamentos sejam incluidos no SUS para o acesso, Revolade: étima resposta na
tratamento da doenga, especialmente os que quantidade de plaquetas e poucos efeitos
proporcionam bons resultados e apresentam colaterais , Negativo: Corticoide: muitos efeitos
poucos efeitos adversos. colaterais , Revolade: dificuldade no acesso
Familiar, amigo %9 - Eu ach.o que deve ser ir.1c0rpora<.10 no SUS, 2.- Ndo 32 - Ndo 42 - N3o se aplica. 52 - N3o se aplica.
. E um medicamento essencial para diversas
ou cuidador de o . o
K condigdes, inclusive cronicas, e seu acesso
paciente deve ser de direito de qualquer cidaddo. Por
25/09/2024 isso, deve ser incorporado ao SUS.
Interessado no 2 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, . 22 - Nado 2-Nédo 42 - ga.
tema
01/10/2024
Eroiissionzilde a. El.J acho que deve s.er incorporad9 no SUS, E —.,.Sim,, co.n.w profissional de sa.ude, Qual: r.ituximabe, 2 - Sim, como pr(?fissional c.le saude, Qual: 42 - Nao 52 Nao
e Acredito que devemos incorporar mais Positivo e facilidades: Boa alternativa para pacientes nao  Eltrombopag, Positivo: Medicamento
alternativas medicamentosas para o responsivos a CTC, Negativo e dificuldades: Dificuldade de extremamente eficaz, Negativo: Custo alto
02/10/2024 tratamento de PTI acesso aos medicamentos
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim,, como cuidador ou responsdavel, Qual: Ndo tive 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: a_ N3o tenho nada a a_Nio

ou cuidador de
paciente

02/10/2024

Mais opgOes para o tratamento da Purpura
Trombocitopénica idiopatica - PTI.

experiéncia com os medicamentos em lide. S6
conhecimento por informagdo médica. , Positivo e
facilidades: Nada a informar. , Negativo e dificuldades:
Nada a informar.

Revolade, Positivo: Otima resposta. , Negativo:
Valores altissimos e impraticaveis.

informar.

Profissional de
saude

02/10/2024

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Necessidade de outras terapias com reposta
sustentada em pacientes com PTI refrataria

22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual: Rituximabe,
dapsona e romiplostim, Positivo e facilidades: Resposta
rapida e sustentada em, Pacientes com PTI refrataria,
Negativo e dificuldades: Dificuldade de acesso e parada do
uso com queda dos valores das plaquetas

32 - Sim, como profissional de saude, Qual:
Predinisona, imunoglobulina e esplenectomia ,
Positivo: Resposta rapida e sustentada em
alguns casos , com boa tolerancia, Negativo:
Efeitos colaterais dos corticoide (ganho de
peso, aumento da pressao arterial, glicemia,
colesterol, necrose de cabeca de fémur),
Esplenectomia (procedimento invasivo,
aumento das infecgdes apds a retirada do bago)

42 - Boa reposta a essas
medicagBes, com poucos
efeitos colaterais e resposta
sustentada

52 - Esses medicamentos
sdo mais efetivos em
doengas refratérias e tem
menos efeito colateral ,
paciente.

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

02/10/2024

2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Essa medicagdo tem melhor eficiéncia, efeito
colateral menor, qualidade de vida aos
pacientes, ajuda na recuperagao das plaquetas

2- Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual:
RITUXIMABE e ROMIPLOSTIM, Positivo e facilidades:
Resposta rapida, duradoura, aumento de plaqueta, cessa
sangramento traz qualidade de vida , Negativo e
dificuldades: Dificil acesso pelo SUS

2. Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:
Pulsoterapia corticoides, imunoglobulina
humana , azatioprina, Positivo: Resposta
rapida para aumentar as plaquetas , Negativo:
Efeitos colaterais , queda de cabelo, ganho de
peso, pré diabetes, reagdes alérgicas, alteragdo
de humor, inchago , figado alterado, glaucoma

42 - Nao

52-Nao
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Contribuiu
como:

0, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,
efeitos, facilidade, dificuldade:

42 Evidéncias clinicas: 52

Estudos

economicos:

2.- Eu acho que deve ser incorporado no SUS,

2- Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: Dapsona,

Familiar, amigo ) . > - ! - ! 2 - Néo 2-Néo
A @R O Esses medicamentos apesar de forte sdo Positivo e facilidades: O acesso gratuito foi essencial para
K essenciais para o tratamento de doengas conseguir o tratamento rapido e mante-lo, Negativo e
paciente graves e para o paciente ter uma vida melhor dificuldades: Anemia
02/10/2024
- . a. i a_gj i 4 . a_gj i 4 . ~ -
Familiar, amigo 1 . Eu acho (Eue dev.e sgr incorporado no SUS, 2. S.lm,, como c.u.ldador o.u. responsavel, QuaI’. . 3 Slm', como .cw’cla.dor ou rt?sponsa\./el, Qual: 2. N30 a_Nio
. A incorporagdo de Rituximabe, Dapsona e Rituximabe , Positivo e facilidades: Melhora clinica, Outros imunobioldgicos, corticosteroide ,
ou cuidador de A . , . . o - )
K Romiplostim ao SUS é um avango essencial no  Negativo e dificuldades: Alto custo e pouca Positivo: Nenhum , Negativo: Pouca resposta
paciente tratamento da PTI. Essas terapias ampliam as disponibilidade clinica
04/10/2024 opgoes de tratamento, melhoram o controle da
doenca e reduzem complicagdes, beneficiando
pacientes que necessitam de alternativas
eficazes e acessiveis. Isso representa um
grande avanco no cuidado publico e na
qualidade de vida dos pacientes.
. . a_ i a_g;j i 4 . a_gj i 4 . ~ ~
Familiar, amigo 12-Eu acho'qu'e deve ser incorporado no SUS, 2. Slm,, como cu'ldador ou re:\spon'savel,flual. 3 SII"T‘I, como cuidador ou re‘spo'ns‘avel, Qual: 42 - N3o a_N3o
. Acompanhei minha sobrinha durante 2 anose  Rixoctinabe, drapisona, , Romiplostim - ndo teve acesso, Prednisona, dexametasona, vincristina,
ou cuidador de R - i I ) - - L - L
X foi muito desgastante ver que existia Positivo e facilidades: No caso da minha sobrinha ndo azatioprina e retirada do baco, Positivo:
paciente medicamentos no pais e que ela ndo tinha teve efeito, Negativo e dificuldades: Ela teve reagdo Nenhum tratamento funcionou. Plaquetas
05/10/2024 direito a acesso. Ninguém tem dinheiro para alérgica. As plaquetas dela zeraram continuaram baixas., Negativo: Inchago, ganho
comprar esses remédios e a vida deles de peso, osteoporose, osteopenia, queda de
depende disso. cabelo, fraqueza muscular intensa, falta de
apetite (rituximabe), glicose alterada
Paciente 12-Eu ach'o'q'ue deve ser incorporado no SL[JS, 22 - ?im, como .pacien.te., .QuaI: Dapsona, Positivo e 3a- §ir]r}, colmo pacientef Qual: R'e}/olade, 2 - N3o se aplica 2 - N3o se aplica
Dar a possibilidade para tratamento da PTI é facilidades: Mais possibilidades de aumentar as plaquetas corticdide, imunoglobulina, Positivo:
05/10/2024 um dever do governo, uma vez que, cada , Negativo e dificuldades: Nenhum Aumentou das plaquetas , Negativo: Ganho de
organismo reage de uma forma e nem sempre peso
o medicamento que é bom para um individuo é
bom para o outro.
PrEiEme 2-Euacho qu9: dev.e ser incorporado no SUS, E —.S.im, com.o. paciente:, Qual: Rituximabe e Dapsona, a. Sim, com.o paciente, Qual: Dexametasona, ga_ Nio, s6 tenho 52 Nao
Trazer acesso ha variad formas de tratamento  Positivo e facilidades: Tive bons resultados com Prednisona, imunoglobulina, revolade, contribuicdes como paciente
17/09/2024 permite com que os pacientes encontrem o Rituximabe, mas ndo continuo usando pelo alto custo e Micofenolato de mofetila , Positivo: Aumento em tratamento hé 3 anos que
melhor para tratar a sua doenga pela dificuldade com o plano de satde, o que seria mais parcial das plaquetas por um curto periodo de  ,inda n3o encontrou o
acessivel se tivesse no sus, Negativo e dificuldades: tempo, Negativo: Efeito por curto tempo e, no 1 \adicamento e dose
Dificuldade de encontrar um local que venda Dapsona, o caso dos corticoides, ha varios efeitos negativos adequados para ficar estavel
acesso é dificil e o mesmo para o Rituximabe porque fico  associados ao uso prolongado
dependendo do plano de saude liberar o uso
Paciente a-Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E - .Sim, como paciente, Qual: Dapsona, Positivo e . a —.S.im, como paciente, Qual: Predinisona, 42 - Se necessario, colocome 52 - Estou a disposicdo
Todo medicamento que faz parte do protocolo facilidades: Melhora no aumento das plaquetas, efeitos Positivo: Aumento das plaquetas em curto a disposico para relatar meu
17/09/2024 deveria ser fornecido sem burocracias para colaterais minimos, qualidade de vida, tranquilidade, espaco de tempo, Negativo: Aumento das

pacientes com a doenga diagnosticada

Negativo e dificuldades: Ter que comprar particular pg o
medicamento ndo é fornecido pelo sus. Ter que solicitar
via judicial para um remédio que deveria estar no
protocolo da pti

plaquetas, mas efeitos colaterais muito

intensos, adversos, insénia, inchago, fadiga
extrema, indisposigdo, irritabilidade intensa,
fome compulsiva, saude mental prejudicada

caso e reagoes em relagdo a
doenca e aos medicamentos
por mim utilizados
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Contribuiu
como:

Profissional de
saude

12 Opinido, comentdrio:

2.- Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
na

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:
2-Nao

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas:
efeitos, facilidade, dificuldade:

a NA
Nao 42 - na

52 Estudos
economicos:

52-na

17/09/2024
Paciente 19.» Eu acho que deve ser inicorporado nc.) Sus, 22 —.S‘im, com-o- paciente, Qual: Rit.uximabe e romiplostim, 32 —‘S.im, comq pacientef Qual: Fostamatinib, a - Experiéncia propria e 2 - Vale a pena cada
A incorporacdo desses medicamentos vai Positivo e facilidades: Eu tive remissdo por um tempo da  Positivo: Me ajudou muito no controle da 6tima resposta ao uso desses  centavo gasto para dar
17/09/2024 ajudar MUITO pessoas com PTI que ndo doenga, Negativo e dificuldades: A dificuldade em doenga , Negativo: Dificil acesso, somente no medicamentos para qualidade de vida a
respondem a outros tratamentos, a ter conseguir acesso a esses medicamentos exterior. trombocitopenia. pessoas que tem
qualidade de vida e até mesmo de sobreviver. trombocitopenia e j
sofrem tanto todos os
dias com a doenga e seus
efeitos colaterais.
PaeiaEme '9 - Euvacho que deve ser incorporado no SUS, 2. Nido 2. Sim, comc.> Paciente, Qual: Predsi.r.n e 42 - Sim 52 _ Nio
E um direito fundamental e de extrema Revolade, Positivo: Aumento e estabilidade das
17/09/2024 necessidade, por apresentarem menos efeitos plaguetas , Negativo: Inchago, perda de cabelo,
colaterais e maior eficacia no tratamento, ansiedade, sudorese, irritabilidade, fome
podendo levar a remissdo! excessiva e etc.
Familiar, amigo 1§’ - Eu acho que'deve ser'i'ncorporado noSUS, 22-Nido 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 2 _Nao 2 _Nao
. S6 quem tem pai, ou familiares com essa Eltrombopage 50mg. Mas as plaquetas da
ou cuidador de - . . M - ) .
K doenca sabe da bomba reldgio que eh a vida. E minha mae continua baixando. , Positivo: De
paciente esse medicagdo eh de grande importancia para inicio, uma boa resposta. Mas comecou a falhar
17/09/2024 trazer qualidade de vida, e amenizar o risco de na resposta da medicagdo , Negativo: Nenhum
hemorragias e morte.
Paeiame 2-Eu ach.o que deve ser incorp.orado no SUS, 2- Ndo 2- Ndo 42 - N3o possuo 52 - N3o possuo
Esses medicamentos devem ser incorporados
17/09/2024 pelo SUS pois sdo as Unicas medidas que
podem nos ajudar a melhorar
Paciente 2- Eu acho que deve ser incorpora.do no .SUS, 2-Ndo 3a.- Simf corT10 paciente, .Qu‘jal: Tenho pti 42 - Nao 52_ Nao
Sou portadora de purpura trombocitopenica refrataria, fiz uso de corticoide por 6 anos e
17/09/2024 idiomatica ha 8 anos , ndo eh uma vida fécil. nao tive mais resposta. Hematologista mudou a
Idas no hospital eh constantes para transfusdo medicacao para eltrombopague de 50 MG, de
de plaquetas, para evitar risco maiores de inicio tive uma boa resposta. Mas minha
hemorragias cerebral. Minha médica ja tinha plaquetas voltaram a diminuir. , Positivo: Boa
me falado que essa medicagGes que estdo resposta de inicio. , Negativo: Nenhum
sendo avaliadas seria a proxima linha de
tratamento para que eu pudesse ter uma
melhor qualidade de vida e estabilizar a
plaquetas .
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Nao 2.- Ndo 42 - tenho amigos que 52 n3o

ou cuidador de
paciente

17/09/2024

para as pessoas que precisam deles sdo muito
importante para que mantenham uma vida
ativa e com qualidade

utilizam e é muito importante
para o bem estar e qualidade
de vida
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Contribuiu
como:
Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

17/09/2024

0, comentario:

2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Temos esperanga que estes medicamentos
sejam incorporados ao SUS, principalmente o
Dapsona porque é um tratamento para os
portadores de pti que ja tentaram outros
medicamentos e tiveram sérios efeitos
colaterais.

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

2.-Sim,, como cuidador ou responsdvel, Qual:
Rituximabe, Positivo e facilidades: O Rituximabe foi usado
no tratamento da PTI para aumentar o nimero de
plaguetas e o paciente (meu marido) teve uma étima
resposta. , Negativo e dificuldades: Esta medicagdo deve
ser feita em ambiente hospitalar e o prego muito alto.

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,
efeitos, facilidade, dificuldade:

2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:  4a _
Prednisolona, Prednisona, Azitioprina, Positivo:
O aspecto positivo do Prednisona e
Prednisolona é fato das plaquetas subirem,
mas como a dise necessaria é muito alta, os
efeitos colaterais sdo devastadores. Da ultima
vez que meu marido tomou deu um problema
nas articulagdes e ele ficou com dificuldade de
andar. Outro ponto positivo é o prego acessivel.
, Negativo: Efeitos colaterais devastadores. Os
corticoides deram problemas nas articulagdes e
a Azioptina deu sérios problemas intestinais.

Ndo

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Erofissionallde 2.- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 -, Sim,, como profissional de satde, Qual: Rituximabe e 32 - Ndo 42 - Apenas experiencia 52 - Acredito que a
. Acho importante a incorporagdo dos dapsona., Positivo e facilidades: A Dapsona possibilitou pessoal com uso em alguns incorporagdo destes
medicamentos acima citado no SU?, pois elevagéo’de niveis plaquetarios de pacientes com PTI, pacientes que tiveram medicamentos impactam
17/09/2024 muitos pacientes se tornam refratdrios as com baixissimos efeitos adversos e facilidade para uso respostas satisfatorias. AT ERE MR CERRERE
linhas ja disponiveis, aumefntando risco de (p?r se tratar de um medicamento oral) de tomada Unica devido a reduciio de
sangramentos graves em 6rgdos vitais. didria. , , O Rituximabe possibilitou elevacdo plaquetaria internacdes de pacientes
c'onsiderével em pacientes.co.m PTI re.fratérios a diversas & ceeeendh dle
linhas de tratamento (cort|c0|d'e, azatioprina, fendmenos hemorragicos
ciclofo’sfamic.ja., v.incristina e até mesm’o.eltromboague). quando se tornam
Também Minimizou eventos hemorragicos em alguns refratarios a tratamentos
pacientes que apresentavam sangramentos e prévios.
refratariedade a outras linhas de tratamento., Negativo e
dificuldades: A Dificuldade da dapsona foi em encontrar o
medicamento (dificilmente os pacientes encontram). ,, O
Rituximabe apenas dificuldade relacionado a aplicagao
(por ser endovenoso), mas nada que comprometa o
tratamento ou a indicagdo para o uso.
- . a. i a_Nj3 a_Nj3 ~ -
Familiar, amigo 12-Eu acho.que de.ve.ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Ndo 42 - N3o. 52 - N3o
. Todos deveria ter direito de fazer o uso dos
ou cuidador de ; s
X medicamentos e devido a isso uma melhor
paciente qualidade de vida, ndo somente pessoal com
17/09/2024 poder aquisitivo.
. . a._ i a_gj i 4 . a_Nj3 ~ -
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deye ser incorporado no SUS, 2 .S.Im,, con?t.) cuidador oulrespohsavel, Qual: Dapsona, Nado a_N3o a_N3o
. Importante aos pacientes portadores de PTI Positivo e facilidades: Mantém o nivel regular de
ou cuidador de . e
K plaquetas. , Negativo e dificuldades: Nenhum
paciente
17/09/2024
Paciente a- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, a-Ndo 2 - Sim, como paciente, Qual: Fiz uso de 42 - Nao 52 _ Nao
Essa medicagdo ajuda muitas pessoas, no Dapsona por 5 meses, Positivo: N3o tive
17/09/2024 futuro ndo sei se ndo precisarei . nenhum contra indicagdo , Negativo: Nenhum
. . a_ i a_gj i 4 . a_gj i 4 . = =
Familiar, amigo Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:  4a _ N30 52 _ Nio

ou cuidador de
paciente

17/09/2024

Quanto mais oportunidades de medicamentos,
maior serd o sucesso de manter pessoas vivas

Rituximabe, Positivo e facilidades: Maravilhosa, minha
filha saiu da uti, Negativo e dificuldades: Nenhum

Imunoglobulina, vim Cristina, azitromicina,
Positivo: Nenhum, Negativo: Nenhum
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser'in.corporado no SUS, 2.-Ndo 2-Nédo 42 - a0 52 Nao
. Por ser tratar de um remédio de alto custo,
ou cuidador de . .
- acredito que seria importante o governo
paciente disponilizat essa medicagdo para que todas
17/09/2024 pessoas pudessem ter acesso a um remédio
tdo bom
(Feresseds ne 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, . 22 - Ndo 2.- Ndo 42 - ca.
tema
17/09/2024
12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Nao 32-Nao

Interessado no
tema

17/09/2024

Tanto o tratamento, quando o medicamento
sdo essenciais para pessoas que possui esse
tipo de comorbidade. O fornecimento deste
medicamento ajudaria muito pessoas que ndo
tem condigGes de adquirir esse medicamento.

2 - Ndo enviar documentos
pessoais

2 - Ndo enviar
documentos pessoais

Paciente

17/09/2024

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
0O medicamento deve ser incorporado ao sus.,

22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual:
Rituximabe, Positivo e facilidades: Positivo , Negativo e
dificuldades: Nenhum.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:
Nenhum , Positivo: Nenhum, Negativo: Nenhum

2 - Ndo enviar

2 - Ndo enviar.

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

17/09/2024

2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Se faz necessario todos os medicamentos,
servigos e procedimentos que estejam para
tornar a vida da pessoa com doenga
rara,facilitada,com facil acesso,para assim ter
melhoria em sua saude de forma totalitéria.

2-Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual:

Rituximabe, dapsona e romiplostim, Positivo e facilidades:

A qualidade em saude, apds o consumo trouxe ao usuario
a condigdo favoravel para dias melhores,com o ganho em
qualidade de vida,pois representa ao usudrio uma cura
momentanea., Negativo e dificuldades: A maioria dos
pacientes sofrem somente com a falta de
medicamentos,disponiveis em ndo facilitar o acesso aos
mesmos.

2. Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:
Dois, Positivo: Um ganho na qualidade de vida.,
Negativo: Nenhum

42 - Aumentar a
disponibilidade de exames no
SUS e mais profissionais

52 - Mais investimento na
pesquisa em saude das
pessoas com doenga rara.

Familiar, amigo 12 - Eu acho que~deve ser inc.or~porad0 noSUS, 22-Nido 32- Nédo 42 - N3o 52_ N3o
. A pessoas que ndo tem condi¢Bes de pagar
ou cuidador de :
X pelo medicamento.
paciente
17/09/2024
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Ndo 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 42 - N3o. 52 - N3o

ou cuidador de
paciente

17/09/2024

Acho imprescindivel a disponibilidade de
medicame novo, para pacientes que ndo
conseguiram sucesso no tratamento, com a
medicagdo disponivel no SUS atualmente.

Natalizumabe., Positivo: Aumento de
plaquetas., Negativo: Queda de plaquetas apds
um periodo de uso.
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Contribuiu
como:

Familiar, amigo
ou cuidador de

12 Opinido, comentdrio:

2.- Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Como alguém que convive diariamente com
uma portadora de purpura trombocitopénica

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

dificuldade, outros efeitos:

2. Ndo

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,
efeitos, facilidade, dificuldade:

2. Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:
Eltrombopague., Positivo: Minha namorada,
portadora de purpura trombocitopénica

42 Evidéncias clinicas:

42 - Ndo enviar documentos
pessoais

52 Estudos
economicos:

52 - Ndo enviar
documentos pessoais

paciente idiopatica, uma doenga desconhecida da idiopatica, obtem niveis relativamente seguros
17/09/2024 sociedade e, muitas vezes, pelos profissionais de plaquetas com o uso do Eltrombopague a
da saude, asseguro que procedimentos e maior parte do tempo., Negativo: A Unica
medicamentos para essa doenga autoimune experiéncia negativa até o momento é com a
ndo sdo amplamente ofertados. Além disso, dificuldade de acesso ao Eltrombopague,
pela natureza da doenga, pacientes respondem considerando sua escassez de oferta no Rio
de maneira diferente aos medicamentos e Grande do Norte, sendo UNICAT a unidade de
tratamentos praticados. Assim, afirmo farmdcia de alto custo responsavel pela
categoricamente que a ampliagdo da oferta de distribuigdo no estado.
medicamentos e procedimentos para o
tratamento da PTI é urgente, de maneira a
satisfazer pacientes em especificidades de
casos, municiar médicos com alternativas
seguras ja praticadas internacionalmente e dar
ao estado mais produtos e insumos ofertados a
sociedade.
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim, como paciente, Qual: Rituximabe, Positivo e 32 - Sim, como paciente, Qual: Prednisona, 2 _Nao 2 _Nao
Essa medicac¢do foi fundamental para que eu facilidades: Estive 7 anos em remissdo com plaquetas dexametasona, Positivo: Estabilidade em um
17/09/2024 parasse de tentar estabilizar minhas plaquetas  préximo as 120000, Negativo e dificuldades: Uma nuimero acimda de 100000 por 6 meses.,

para um numero aceitdvel acima de 30000
durante 7 anos.

pneumonia de grau leve apds a Ultima sessao.

Negativo: Efeitos colaterais de alta dose de
corticoide e voltava a cair as plaquetas apds 6
meses de tratamento.

Familiar, amigo
ou cuidador de

2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Este medicamento ajudaria os pacientes
possibilitando no tratamento da doenga

2. Ndo

42 - Ndo tenho

52 - Ndo tenho

paciente
18/09/2024
a. . a_c ) . . a_ci ; . )
Familiar, amigo 1.— Fu acho que deve sgr incorporado no SUS, , 2 §|m,, comoicgldador .o.u responéavel, Qual: o 3 S!m, corno cwdad.or‘ou respgr?savel, Qual: 42 - Nao 52 - Nao
ou cuidador de rituximabe tem que ser incorporado ao sus rituximabe, Positivo e facilidades: Ainda estamos no inicio Imuniblogolina e corticoide , Positivo: Aumento
K para termos mais acessibilidade ao do tratamento , Negativo e dificuldades: Estamos no inicio das plaqueta rapido, Negativo: Ndo consegui
paciente medicamento do tratamento desmama, o uso em pequenas quantidades ndo
18/09/2024 da resultado
Profissional de 12-Eu alcho que delve ser incorporado no SUS, 22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual: Ritu>fimabe, 32 - Sim, como profissional de satide, Qual: 42 _ A resposta aos 52 N3o
satde O diagnostico de purpura tem aumentado ao Positivo e facilidades: Meu paciente melhorou apés uso,  Corticoide, Positivo: Facilidade de acesso, e feamanies dherles
longo do tempo. Pacientes com PTI necessitam  Negativo e dificuldades: Dificuldade de acesso e Negativo: Sindrome de cushing, resposta avidendsn @ sreasse cE
18/09/2024 de mais alternativas para os casos refratarios,  fornecimento refrataria, reagdes adversas do medicamento terapia e mais uma saida aos
que também estdo aumentando. pacientes com PTI.
a. i a_Nj3 a_Nj3 ~ ~
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Nao Ndo 42 - N3o 52 - N3o

ou cuidador de
paciente

18/09/2024

Todos os remédios de alto custo deveriam ser
fornecidos sem necessidade de burocracias.
Afinal, avida ndo espera e todo procedimento
burocrético é moroso
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Contribuiu
como:

0, comentario:

2.- Eu acho que deve ser incorporado no SUS,

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,
efeitos, facilidade, dificuldade:

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

EaGIEnte 2.- Sim, como paciente, Qual: Corticoide e 42 - N3o a_Nio
Sim e muito importante pois temos que ter Revolade , Positivo: Corticoide da muitas
18/09/2024 uma segunda opgdo de medicamentos para a realizagdes e ndo deu resultado pra min ja o
nossa comorbidade pois e ruim vocé ir. O SUS e Revolade também e muito bom poucos reagdes
ndo ficar a mercé do governo por ndo ter a mais muitas realizagdes alimentar e uso didrio e
quela medicagdo que eles fornecem e com ndo poder ser usado pelas nossas crianga e tem
mais uma opgdo serd melhor para todos e para uma grande falta no SUS , Negativo: Este ndo
0s nossa médico usei ainda
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim, como paciente, Qual: Rituximabe, Positivo e 32 - Sim, como paciente, Qual: Prednisona, a_Nio a_Nio
Para conseguir meu tratamento com facilidades: Apds o uso do Ritumabe, consegui alcangar dexametasona, azatioprina, Revolade,
18/09/2024 Rituximabe, tive muitas dificuldades e eu valores seguros de plaquetas, que antes ndo estavam imunoglobulina humana e retirada do bago.,
estava correndo sério risco de vida, pois passando de mil., Negativo e dificuldades: O resultado Positivo: A prednisona ajuda bastante quando a
minhas plaquetas estavam menos de mil, e negativo é que minha imunidade ficou muito baixa e plagueta cai muito, o Revolade ajuda a produzir
demorei meses até conseguir o tratamento acabei pegando uma pneumonia dois meses apds o plagquetas, e ndo tem efeitos colaterais
pelo plano de saude, tive que recorrer a ANS. tratamento com o Rituximabe, apds a melhora ndo tive grandes, a imunoglobulina faz as plaquetas
Se o medicamento fosse incorporado ao SUS mais problemas e as plaquetas continuam em um nivel subirem também e a retirada do bago me
facilitaria o nosso acesso e nao ficariamos seguro para a minha vida. ajudou por um tempo., Negativo: O lado
refém da prednisona que causa tanto mal ao negativo da prednisona sdo seus efeitos
Nnosso corpo. colaterais horriveis, a qualidade de vida cai
muito, pois ela aumenta a pressdo, a glicemia,
causa desgaste muscular e nos ossos, me da
muita fragiueza, engorda e incha muito. Os
outros corticéides tem os mesmos efeitos. A
imunoglobulina sé é administrata em ambiente
hospitalar via intravenosa e seu efeito dura
umas duas semanas apenas, tendo que repetir
muito rapido o tratamento. A azatioprina ndo
fez efeito algum. A retirada do bago ajudou por
um tempo, mas alguns meses depois as
plaguetas voltaram a cair, fora que fiquei
imunossuprimida para o resto da vida.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que devg ser incorporado no SUS, 22 - Nao 32 - Nédo 42 - N3o 52_ N3o
. Acho extremamente importante tal
ou cuidador de } ; .
K medicamento ser fornecido pelo SUS em razdo
paciente do alto custo
18/09/2024
Familiar, amigo 9 - E.u acho que deve ser inicorpc?rado no SUS, ‘3 - S.im,, como cuidador ou. respc.)nsa’welf Qual: N 2-Ndo 42 - NA 5a_ NA
ou cuidador de Rituximabe, dapsona e romiplostim devem ser  Rituximabe, dapsona e romiplostim, Positivo e facilidades:
K incorporados Inumeros, desde recupergdo rapida, aumento de saude,
paciente vontade, tudo, Negativo e dificuldades: NA
18/09/2024
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2- Ndo 2- Ndo 42 - ndo 58 - pEle

ou cuidador de
paciente

18/09/2024

Faz a doenca entrar em remissdo para doenga
de Lupus, mas é carissimo.
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Contribuiu
como:

Familiar, amigo
ou cuidador de

0, comentario:

2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
No meu caso estou falando de PTI, entdo eu
pego que avaliem com empatia, sé quem

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

dificuldade, outros efeitos:

2.-Sim,, como cuidador ou responsdvel, Qual:
Rituximabe , Positivo e facilidades: Contribuiu para que
minha filha entrasse em niveis plaquetarios na qual a

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,
efeitos, facilidade, dificuldade:

2. Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:
Imunoglobulina, azatioprina, eltrombopague ,
Positivo: Por muito tempo foi possivel obter

42 Evidéncias clinicas:

42 - Contribuigdo de
experiéncia, pois foi possivel
perceber a melhora por um

52 Estudos
economicos:

52 - E um medicamento
caro e infelizmente o
saldrio do nosso pais ndo

paciente depende desses medicamentos sabem como é, deixasse segura, sem riscos de sangramento e plaquetas  resultados apartir desses outros, no entanto tempo permite pessoas de classe
18/09/2024 pego que pesquisem se for necessario, mas ndo em maior numero. , Negativo e dificuldades: Dificuldade  ultimamente a eficacia diminuiu, mas como se baixa arcar com mais este
limitem as possibilidades de uma pessoa que foi em conseguir o acesso ao mesmo. diz ruim com eles, pior sem eles, Negativo: custo, j& que n3o vivemos
precisa ter uma vida normal, este apelo é de Nenhuma apenas deste
uma mae que a quase 18 anos luta pelo bem medicamento e o
estar de uma filha, nos pedimos socorro, minha paciente nem um tipo de
filha estd com 8 mil plaquetas, ndo pode viver a auxilio lhe & concedido.
vida dela normalmente, estamos a espera
deste medicamentos como uma luz no fim do
tunel.
PaeiaEme 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Nio 32 - Sim, como paciente, Qual: Predinisona, 42 - ca_
"Precisamos de formas variadas de predinisolona e dexametasona, Positivo:
18/09/2024 tratamento. E como contribuintes ndo Aumento da produgdo de plaquetas, Negativo:
podemos ficar a mercer da ""boa vontade"" No caso dos corticoides... Muito inchago, crises
dos governantes. E sim, termos os tratamentos de ansiedade, acnes, queda de cabelo,
e medicamentos necessarios quando preciso. , aumento da pressdo arterial... os colaterais sdo
Em caso de auto risco, 1 segundo faz muita inUmeros
diferencga. Logo, esperar até que alguém julgue
se somo merecedores ou ndo de certos
recursos € uma humilhagdo e um risco
totalmente desnecessario. Ndo somos nimeros
nem estatisticas. Somo seres humanos e
cidaddos contribuintes desse pais e exigimos o
devido respeito para conosco. Desde j3,
Familiar, amigo %E - Eu acho q}Je devie se.r incorpora.do noSUS, 22-Nido 32 - Ndo 42 - N3o enviar 52 - N3o
. E de extrema importancia que medicamentos
ou cuidador de . : -
K de alto custo sejam disponibilizados pelo SUS
paciente pois as pessoas de baixa/média renda também
18/09/2024 merecem um tratamento digno e eficaz. Se
esses medicamentos sdo indicados para
doengas auto-imunes é porque sdo os
melhores e TODOS devem ter acesso a eles.
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual: Rituximab, 32 - Sim, como profissional de satide, Qual: 42 - Ndn 52 Ndn
ide Ndn dapsona e romiplostin, Positivo e facilidades: Resposta em Corticoide e imunoglobulina, Positivo: Resposta
sau pacientes refratérios, Negativo e dificuldades: Dificuldade em alguns pacientes , Negativo: Refratariedade
18/09/2024 de acesso
Familiar, amigo 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2-Sim,, como cuidador ou responsdvel, Qual: 2. Nido 42 - N3o 5a_ Nio

ou cuidador de
paciente

19/09/2024

E dever do Estado garantir o acesso a
medicamentos tdo importantes quanto esses
na vida de quem os necessita, especialmente
aqueles que ndo tém condigbes financeiras
para compré-los.

Rituximabe, Positivo e facilidades: O medicamento foi
efetivo para o propdsito, Negativo e dificuldades: Nenhum
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Contribuiu
como:

12 Opinido, comentdrio:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos

2.- Eu acho que deve ser incorporado no SUS,

dificuldade, outros efeitos:
2, Sim,, como profissional de saude, Qual:

efeitos, facilidade, dificuldade:
2 - Sim, como profissional de saude, Qual: a

economicos:

Interessado no ’ - o i A " 2 - Néo, 2 - Néo,
FETTE Acredito que o ROMIPLOSTIM deva ser ROMIPLOSTIM, Positivo e facilidades: "1. Atingimento de CORTICQIDE , ELTROMBOPAGUE, Positivo:
incorporado no SUS para que os pacientes com contagem de plaquetas seguras de forma sustentada e de CORTICOIDE - resposta rdpida em
20/09/2024 PTI pds uso de corticdides tenham acesso aos 2 longo prazo (Em pacientes pos corticdide, bem como pés  sangramento, , ELTROMBOPAGUE -
agonistas disponiveis no BRASIL, pois nem eltrombopague), 2. Facilidade de adesdo ao tratamento  atingimento de contagem de plaquetas em
todos pacientes respondem a pela posologia (aplicagdo subcutanea), que garante que o  pacientes pds corticdide, bem como pos
ELTROMBOPAGUE e, baseado em evidéncias paciente estd tratado, ndo dependendo da ""tomada"" romiplostim, , Negativo: CORTICOIDE - Uso de
cientificas, respondem a ROMIPLOSTIM! Essa correta do mesmo, mas apenas da aplicagdo semanal, 3. longo prazo desencadeia eventos adversos
transicdo entre agonistas é efetiva e Facilidade para subir ou abaixar dose, de acordo com a extremamente relevantes, em especial em rim,
comprovada, Além disso, é relevante que o bula e o objetivo de contagem de plaquetas.”, Negativo e  figado, ossos e peso, , ELTROMBOPAGUE -
médico/paciente possam escolher a via de dificuldades: Nenhuma consideragao, Necessidade de tomada de comprimidos diaria
administragdo para uso do 1o agonista, sendo com ritual (2 horas antes ou 4 depois de ingerir
eltrombopague se optar pelo diario/oral ou laticinios e/ou antiacidos e suplementos
romiplostim se optar pelo minerais),
semanal/subcutdneo, Tendo as 2 opgBes os
pacientes terdo maior adequagdo a sua propria
rotina e garantirdo maior adesdo da posologia
que lhes facilitar,
Paciente 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2- Sim, como paciente, Qual: Romiplostim, Positivo e 2.- Sim, como paciente, Qual: Corticoides 42 - ndo 52a_n3o
Recomendo fortemente que todos que facilidades: Ganho de qualidade de vida, resultados como prednisona, imunoglobulina, azatioprina,
20/09/2024 necessitem tenham acesso a essa medicagdo expressivos ao sustentar um nivel considerado normal de  etc, sou paceinte esplenectomizada e realizei
que trouxe muitos efeitos positivos na minha plaguetas, em torno de 150 mil, desde o inicio do inimeros tratamentos existentes, todos sem
vida apds ndo obter resultados com nenhum tratamento até hoje. Com o tratamento é possivel sustentagdo de resposta., Positivo: Pouca
outro tratamento anterior. praticar esportes e levar uma vida saudavel, sem resposta, ineficacia para com a doenga, no meu
intercorréncias médicas, apenas acompanhamento com caso., Negativo: Inchago, ganho de peso,
hemograma. Fago o tratamento ha cerca de 10 anos com  oscilagdo na pressdo com corticoides, nos
Romiplostim para PTI, concedido pelo plano de satdide por demais ndo me recordo de reagdes / resultados
meio de liminar na justica. , Negativo e dificuldades: negativos.
Nenhum resultado negativo com o uso da medicagdo.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Nédo 42 - N3o 52_ N3o
Sem comentdrios
tema
20/09/2024
Organizacdo da 12-Eu ?ch.o que deve ser inc9rporado no SUS, 2. Nao 2.- Ndo 2-nao 52 - n3o
. L Importédncia do acesso a medicamentos pelo
Sociedade Civil - :
SUS para pacientes que necessitem de
20/09/2024 tratamento
PreiEmie 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Nio 2 .- Sim, como paciente, Qual: Corticoide , 42 - N3o 5a_ Nio
Todos os medicamentos possiveis devem ser Positivo: Aumento do nimero de plaquetas,
20/09/2024 incorporados, ja que a resposta de cada Negativo: Fraqueza muscular, aumento do nivel
paciente aos medicamentos é bastante de stress
individual.
Interessado no 2.- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2-Sim,, como cuidador ou responsdvel, Qual: N3o tive, 2-Nao 42 - N3o tive 52 _ N3o tive

tema

20/09/2024

Todo paciente deve ter acesso ao
medicamento

Positivo e facilidades: Ndo tive, Negativo e dificuldades:
N3ao tive
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Contribuiu
como:

12 Opinido, comentdrio:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos

2.- Eu acho que deve ser incorporado no SUS,

dificuldade, outros efeitos:
2-Nao

efeitos, facilidade, dificuldade:
2- Sim, como paciente, Qual:

economicos:

Paciente 2 - Néo 2-Néo
Acredito que o medicamento sera muito Gtil Hemunoglobulina, infusdo de plaquetas,
20/09/2024 principalmente para pessoas baixa renda que dexametasona e prednisona,, Positivo:
sofrem com a doenca PTl e ndo conseguem ter Aumentou as plaquetas ., Negativo: Dores no
acesso ao medicamento. corpo, inchago,demora no aumento de
plaguetas e periodo curto de plaquetas altas
apos uso do medicamento .
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim, como paciente, Qual: Dapsona, Positivo e 32 - Sim, como paciente, Qual: 2 _N3o 2 _N3o
Poder tomar a medicagdo em casa facilidades: Melhoras nos sintomas , Negativo e Eltrombopag/Romiplostim, Positivo: Melhoras
21/09/2024 dificuldades: O custo do medicamento nos sintomas , Negativo: Ter que ir ao hospital
toda semana
Erofissionzilde 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual: 2 - Sim, como profissional de saude, Qual: 42 - N3o existem preditores 52 _ Nio

saude

22/09/2024

Existem pacientes que ja usaram todas as
outras opgdes disponiveis e ndo tiveram
resposta e se encontram com plaquetas baixas
e risco de morte. Os outros medicamentos se
disponiveis para todos os pacientes pode fazer
com que mais pacientes apresentem resposta
ao tratamento, reduzindo riscos e melhora do
qualidade de vida.

Romiplostim, Dapsona e Rituximabe , Positivo e
facilidades: Sdo boas opgdes para o tratamento de
pacientes com PTI, que é uma doenga cronica e agrega
muita morbidade para os pacientes., Negativo e
dificuldades: Dificuldades de custo. A dapsona os
pacientes precisam mandar manipular . O Rituximabe e o
Romiplostim tem custo elevado

Prednisona, imunoglobulina humana,
azatioprina, eltrombopague e esplenectomia,
Positivo: Prednisona e Imunoglobulina sdo boas
opgdes para o inicio do tratamento ou
situagdes de urgéncia. Eltrombopague e
azatioprina sdo boas opgOes para pacientes
com pti cronica . Esplenectomia pode ser uma
boa opgdo para alguns, Negativo: Nem todos
os pacientes apresentam resposta (melhora
clinica e laboratorial) com as opgdes acima e
alguns apresentam efeitos colaterais
impedindo o uso .

para o tratamento que o
paciente com PTl ird
apresentar resposta. Existem
diretrizes que nos guiam
nessas escolhas. Mas o fato é
que as medicagdes propostas
podem ser étimas opgdes
para alguns pacientes. Tenho
pacientes que apresentaram
resposta somente ao
Romiplostim, pacientes que
deixaram o uso cronico de
corticoide apds o Rituximabe
ou a dapsona
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Contribuiu
como:

0, comentario:

2. Eu acho que deve ser incorporado no SUS,

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:
22 -, Sim,, como profissional de satide, Qual: Dapsona,

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas:
efeitos, facilidade, dificuldade:

2~ Sim, como profissional de saude, Qual:

52 Estudos
economicos:

Profissional de : ; ) T X ) > - ) ) > 42 - Nédo 2-Néo
saude Concluindo, a PTI é uma doenga heterogénea, Rituximabe e Romiplostim, Positivo e facilidades: Em Micofenolato de mofetila, Positivo: Parece ser
com pacientes com perfil diferentes, além de relagdo a Dapsona, a experiéncia que tenho com a uma droga eficaz, apesar de ainda ter custos
22/09/2024 comorbidades que podem limitar o uso de dapsona para o tratamento da PTI nos ultimos anos se elevados, com resposta dose dependente e
certos medicamentos ou até mesmo a mostrou extremamente favordvel. A droga tem um custo  com efeitos colaterais principalmente
esplenectomia. Portanto, é necessario ampliar  extremamente baixo, é segura, seus poucos efeitos gastrointestinais. Quando comparado com
a disponibilizagdo de opg¢des terapéuticas. As colaterais sdo facilmente manejaveis e possui taxa de outras drogas ja utilizadas como a azatioprina,
opgBes atuais do PCDT estdo extremamente resposta global ao redor de 60%, bem superior a outras a mesma parece ter uma eficdcia maior. Ja foi
desatualizadas, muitas drogas com efeitos drogas disponiveis pelo PCDT como a propria azatioprina, avaliada em 1a linha em estudo de fase Il.,
colaterais graves (nefrotoxicidade, ciclosporina, ciclofosfamida e danazol. A posologia é Negativo: Prego elevado.
hepatotoxicidade, risco maior de neoplasia somente 1 vez ao dia, ndo possui efeitos colaterais do
com a ciclofosfamida) e existem drogas atuais  ponto de vista gastrointestinal. Portanto, existe uma
extremamente mais seguras (dapsona, necessidade urgente no uso da dapsona para tratamento
romiplostim e rituximabe) que foram avaliadas de PTl a partir da 2a linha de tratamento. Além disso,
em estudos mais recentes. A dapsona e o existe um extenso estudo brasileiro validando o uso da
rituximabe parecem ser tratamentos baratos e  dapsona, portanto mostrando sua eficdcia no nosso
mais eficazes dos que estdo disponiveis e o contexto clinico., O rituximabe é um anticorpo
romiplostim poderia ser utilizado monoclonal ja avaliado em diversos estudos clinicos
posteriormente em pacientes que falharam randomizados e inclusive com metanalise, demonstrando
outras linhas de tratamento. eficacia e seguranca no tratamento da PTI. Além disso, a
droga ja é altamente disponibilizada no Brasil para
tratamento de outras condigdes como linfoma nédo
hodgkin, sendo de facil uso, com poucas dosagens e com
possibilidade de manter o paciente livre de outros
tratamentos., O romiplostim por pertencer a classe dos
agonistas do receptor de trombopoetina, pertence a
classe de drogas com maior nivel de evidéncia para
tratamento de PTI. A taxa de resposta ultrapassa os 80% e
seus efeitos colaterais sdo locais e facilmente manejaveis.
Além disso, é uma excelente opgdo terapéutica para
pacientes com adesdo inadequada a drogas orais.,
Negativo e dificuldades: Dapsona --> O principal problema
da dapsona é a dificuldade de encontrar a droga no
mercado. Apesar do prego barato, a mesma so é utilizada
através de farmdcias de manipulagdo e alguns pacientes
do SUS ndo conseguem adquirir dessa forma.,
Rituximabe --> A principal dificuldade é a organizagdo de
leitos ou centros infusionais para administragdo da droga.,
Romiplostim --> A maior dificuldade deste medicamento
ainda é o custo que parece ser elevado quando
comparado a outros tratamentos para PTI.
Irereseds ne 2-Eu achg que deve ser incorporadoAno. SUS, 2- Ndo 2- Ndo 42 - N3o 5a_ Nio
tema Apesar de ja termos um arsenal terapéutico
disponivel no SUS, inclsuive o eltrombopag,
24/09/2024 existem varios pacientes que ndo respondem e
poderiam se beneficiar do Romiplostim
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 2-Ndo 42 - Nio 52 - N3o

ou cuidador de
paciente

24/09/2024

Medicamento necessdrio para o tratamento de
purpura, mas muito caro para aquisicao
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Contribuiu
como:

12 Opinido, comentdrio:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,
efeitos, facilidade, dificuldade:

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Familiar, amigo 2.- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 2- Ndo 42 - N3o se aplica 52 - N3o se aplica
. N3do se aplica
ou cuidador de
paciente
24/09/2024
Interessado no 12 - Eu acho que de\./e ser incorporado nq SUS, 22-Nio 2. Nio 42 - Nao 52 . Nao
Acho que todo medicamento que pode ajudar
tema
pessoas de bom grado
24/09/2024
Familiar, amigo §~- Ey acho que deve ser |ncc?rporado no SUS, 2. Nio 2. Ndo 2 - N3o 2 - N3o
. N3do tive, sou AMIGA, e acredito que deva ser
ou cuidador de )
K incorporado ao SUS.
paciente
24/09/2024
Familiar, amigo 2 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, - 22 - Ndo 2. Nio 42 - - ga ..
ou cuidador de
paciente
24/09/2024
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve? ser incorporado no SUS, 22 - Nao 32- Ndo a_Nio a_Nio
. Acho extremamente importante o
ou cuidador de ) ; .
K medicamento ser fornecido pelo SUS em razdo
paciente do alto custo
24/09/2024
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual: Rituximabe, 32 - Sim, como profissional de saude, Qual: 42 - N3o 52 - N3o

saude

A purpura é um diagndstico de tratamento ora
dificil e a perda de resposta com um

dapsona, romiplostim, Positivo e facilidades: Sdo boas
opgdes para se considerar nos casos de refratariedade ou

Eltrombopague, azatioprina, prednisona,
imunoglobulina, dexametasona, Positivo: Assim

24/09/2024 medicamento é comum, logo, quanto mais contraindicagdo aos corticoides, Negativo e dificuldades: ~ como os 3 da pesquisas sdo boas opgdes para o
opgdes tivermos disponeis mais ha Indisponibilidade de prescrigdo das medicagdes no sus, tratamento. S3o mais disponiveis e
possibilidade de tratamento dependemos que o hospital fornega ou que o paciente contemplados no sus , Negativo: Perda de

compre resposta

PrEiEme ’9 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2- Ndo 2- Ndo 42 - Nenhum 52 _ Nenhum
E fundamental que esses medicamentos

24/09/2024 possam estar no SUS, porque o nosso sistema
de saude é modelo mundial. A liberagdo para a
populagdo é um direito a ser garantido. O SUS
pode continuar salvando mais vidas!

a- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, a-Ndo 2-Ndo

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

24/09/2024

NA

42 - NA

52-NA
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
EaGIEnte 2.- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 2- Sim, como paciente, Qual: Corticoides e A8 - (NEI® CrviEn CEEmEEs AN = olenviar
Uma medicagdo de extrema importancia para Azatioprina , Positivo: Aumento de plaquetas, pessoais documentos pessoais
24/09/2024 quem possui PTI, pois ndo temos muitos Negativo: Diversos, como inchago, mal estar,
medicamentos para essa doenga e o que temos imunidade baixa,, dores nas articulagdes,
nos trazem muitos efeitos colaterais. problemas de visdo entre varios outros.
Precisamos urgentemente dessa medicagdo no
SUS.
a._ 1 a._ 3 a_qj 1 4 .
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser |ncorp9rado noSUS, 22-Nido 32 - Sim, corr?o cwda.d.or ou responsavel, Qual: 2 _Nao 2 _Nao
. Todos devem ter acesso ao medicamento que Imunoglobulina, Positivo: Aumento das
ou cuidador de ) .
K pode salvar vidas. plaquetas, Negativo: Nenhum resultado
paciente negativo
24/09/2024
a_ i a_Nj a_gj i 4 . ~ -
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: a_N3o a_N3o

ou cuidador de
paciente

24/09/2024

Como amiga de uma pessoa com PTI|
acompanho de perto a luta para conseguir
medicagdo e um tratamento adequado, por
isso julgo extremamente necessério a
implementagdo de novos medicamentos no
SUS, especialmente o NPLATE que apresenta
6timos resultados

Corticoide , Positivo: Facilidade de acesso,
Negativo: Os efeitos colaterais da medicagdo

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

25/09/2024

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Com o Nplate para o tratamento da PTI, as
plaguetas atingem um bom nivel de contagem,
tirando o paciente do risco de sangramento.
Seria bom que todos os paciente s de PTI
pudessem ter acesso a esse medicamento
fornecido pelo SUS. E muito dificil ter uma
doenca rara, mas dificil ainda é ndo ter
medicagdo disponivel.

22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual:

Romiplostim(Nplate). Meu filho tem mantido étimos
niveis de plaquetas, tirando-o do risco de sangramentos.,
Positivo e facilidades: Melhora da fadiga, as plaquetas se
mantém elevadas, desaparecimento das manchas roxas e
petéquias pelo corpo., Negativo e dificuldades: Até agora

ndo vi nenhum resultado negativo.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:
Corticoide (Predisim), Positivo: Com o uso do
corticéide, as plaguetas aumentavam, mas ndo
tanto quanto com o Romiplostim., Negativo:
Os efeitos colaterais do corticoide eram bem
fortes e aparentes: inchago do corpo, insénia,
dores nas pernas e pés(que estavam bem
inchados), espinhas, aumento expressivo de
pelos no corpo. Sem contar que as plaquetas
guase nunca atingiam pelo menos os valores de
referéncia.

2 - O romiplostim garantiu
niveis de plaguetas no meu
filho de 11 anos sempre
acima dos valores de
referéncia. Quando ele
adoece, as plaquetas
naturalmente baixam, mas
tomando o Nplate, os niveis
de plaquetas permanecem

num nivel seguro, sem riscos.

2 - Romiplostim tem um
valor muito elevado,
principalmente levando
em consideragdo a
dosagem de uma vez por
semana.

Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Nao 32- Ndo 2 - N3o se aplica 2 - N3o se aplica
. Medicamente que interfere diretamente na
ou cuidador de . . )
K qualidade de vida dos pacientes
paciente
25/09/2024
Interessado no 12- Fu ac!ﬁo gue. d~eve ser in?orporadq no SUS, 2. Ndo 3a.- Sim,~como pacic.snte, Qual: Prep, Positivo: 42 - Nao 52 - Nao
tema Apoio a distribui¢do de remédio gratuito para a Prevencdo o, Negativo: Nenhum
populagdo
25/09/2024
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Nao 2.- Ndo 42 - N3o 52_ N3o

ou cuidador de
paciente

25/09/2024

Acho que os remedios deveriam estar no SUS.
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
a._ i a_N3 a_N3
Familiar, amigo a-Eu z?cho que deve ser incorporado no §US, Ndo Ndo 42 - ga.
. Os remédios sdo de alto custo, e necessarios.
ou cuidador de
paciente
25/09/2024
a._ i a_N3 a. =
Preficsternal da %— Eu acho que deve ser incorporado no SUS, N&o Ndo a_Nio a_Nio
e E um medicamento o qual pessoas dependem
para ter qualidade de vida, sendo importante
25/09/2024 para tratamento de doencas sérias. E
necessario incorporar ao SUS, pois faz parte da
salde publica.
a._ i a_N3 a. x
Interessado no 2 Eu acho que deve’sgr |ncorpora‘do no .SUS, Ndo Ndo a_Nio 52 _ Nio
tema Medicamento necessario para a saude e vida
de muitas pessoas, muitas vezes sem condigdes
25/09/2024 de arcar com os custos.
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Dexametasona, 2 N3o se aplica 2- O paciente que n3do
O produto que estd em avaliagdo, em pacientes Imunoglobulina, Prednisona, Esplenectomia., YR EIIEESD) EES
25/09/2024 que o receberam, teve poucos ou, nenhum Positivo: Esplenectomia me levou a remissao, medicamentos que levam

efeito colateral e, o resultado esperado,
elevaram as plaquetas e elas se mantiveram no
padrdo adequado.

porém, o tempo decorrido com tratamentos
ineficazes, deixou sequelas permanentes em
meu organismo., Negativo: Resultados
tempordrios e, muitos efeitos colaterais que
levaram a outros tipos de doengas.

a remissdo da doenga,
gera custos astrondmicos
ao SUS, pelas inimeras
internagdes, inclusive,
com necessidade de
terapia intensiva.

a._ i a_N3 a. x
Familiar, amigo 2 El:| acho que deve .ser incorporado no SUS, N&o Ndo 42 - N3o 5a_ N3o.
. Acredito que deve ser incorporado ao SUS pois
ou cuidador de L : ) .
- vai ajudar muito os pacientes com purpura.
paciente
26/09/2024
2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2- Ndo 2- Ndo

Familiar, amigo
ou cuidador de

E muito importante que este tipo de
medicamento seja distribuido gratuitamente

42 - Ndo se aplica

52 - Ndo se aplica

paciente no sistema publico de saude.

26/09/2024

Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Corticoide, 42 - Nao 52 - Nao
Devido ser um medicamento de valor alto e de Positivo: A remissdo da doenga apds 6 meses

26/09/2024 uso continuo. de uso, Negativo: Ganho de peso, mal estar,

dores no corpo, visdo embagada e dores de
cabeca.
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Contribuiu

12 Opinido, comentdrio:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos

como:

dificuldade, outros efeitos:

efeitos, facilidade, dificuldade:

economicos:

Familiar, amigo 2.- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:  za_ N30 se apgica 52 - A vida ndo tem preco!
- cuidaldor e Segundo informacdes colhidas, as medicagdes, Corticoides, imunoglobulina, esplenectomia,
K em avaliagdo, apresentam resultados Positivo: Os medicamentos forneceram
paciente satisfatorios e, pouca/nenhuma reacgdo adversa. melhora temporaria e, a esplenectomia, levou
26/09/2024 a remissdo., Negativo: As inUmeras reagdes
adversas dos corticoides, levando a sequelas
permanentes e, a esplenectomia, deixando a
paciente, mais suscetivel a infecgdes.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 32 - Ndo 42 - ndo 52 _n3o
ou cuidaldor de Todos os medicamentos de alto custo devem
K ser incorporados pelo SUS
paciente
27/09/2024
Familiar, amigo 2.- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2- Ndo 2- Ndo 42 - nio se aplica 52 - n3o se aplica
. nao se aplica
ou cuidador de
paciente
27/09/2024
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32- Ndo a_N3o 2 _N3o
Nao
27/09/2024
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.-Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 42 _ NAO 5a_ NEO
7

ou cuidador de
paciente

27/09/2024

A MEDICAGCAO TEM QUE SER INCORPORADA
PELO SUS POIS TEM PARA MUITOS E A
MEDICACAO NECESSARIA PARA ESTABILIZAR
OU ENTRAR EM REMISSAO, COM UM CUSTO
ELEVADISSIMO QUE MUITOS NAO TEM
CONDICOES E ACABAM NAO TENDO A
OPORTUNIDADE DE FAZER USO.

CORTICOIDE, VINCRISTINA, REVOLADE, AZATIOPRINA,
IMUNOGLOBULINA, Positivo e facilidades: TODAS AS
MEDICACOES TEVE RESPOSTA TRANSITORIA, NO ATUAL
MOMENTO FAZ USO DA AZATIOPRINA, Negativo e
dificuldades: EFEITOS COLATERAIS DAS MEDICACOES

RITUXIMABE, CORTICOIDE, VINCRISTINA,
REVOLADE, AZATIOPRINA, IMUNOGLOBULINA,
Positivo: RESPOSTA TRANSITORIA POSITIVA
COM A MEDICACAO, Negativo: EFEITOS
COLATERAIS DA MEDICACOES
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52 Estudos
economicos:

Contribuiu 42 Evidéncias clinicas:

como:

12 Opinido, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

2- Sim, como paciente, Qual: DAPSONA, RITUXIMABE,
INFELIZMENTE NAO TIVE OPORTUNIDADE DE ACESSO AO  (PREDNISONA, DEXAMETASONA),
ROMIPLOSTIM, Positivo e facilidades: DAPSONA: SEM IMUNOGLOBULINA HUMANA, AZATIOPRINA,
SUCESSO, RITUXIMABE: NO MEU CASO PARTICULAR, NAO VINCRISTINA, ESPLENECTOMIA (RETIRADA DO
TIVE RESPOSTA POIS JA ESTAVA COM O ORGANISMO

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,
efeitos, facilidade, dificuldade:
2~ Sim, como paciente, Qual: CORTICOIDES

2. Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
COMO PRESIDENTE DE ASSOCIACAO E
TAMBEM PACIENTE, ACHO IMPRESCINDIVEL
QUE SE FACA A INCORPORACAO DAS
TECNOLOGIAS DO RITUXIMABE E DO

42 - SIM, ENVIO ANEXOS OS
ARQUIVOS ATUALIZADOS E
REALMENTE DESENVOLVIDOS
POR ESPECIALISTAS NA PTI

52-NAO, POIS A
MATEMATICA E SIMPLES>
UM PACIENTE COM
TRATAMENTO CORRETO

Organizagdo da
Sociedade Civil

27/09/2024

ROMIPLOSTIM. A QUALIDADE DE VIDA NUNCA
E LEVADA EM CONSIDERACAO QUANDO SE
FAZ A SUBMISSAO OU NAO DE UM
MEDICAMENTO E ESSE DEVERIA SER O
PRINCIPAL PARAMETRO AVALIADO. SIM,
TEMOS OUTROS MEDICAMENTOS
DISPONIVEIS, MAS NENHUM DELES COM
EFEITOS COLATERAIS FRACOS. A VIDA DO
PACIENTE DE PTI QUE DEPENDE DOS
CORTICOIDES E UMA SOBREVIDA. SAO TANTOS
EFEITOS COLATERAIS A CURTO, MEDIO E
LONGO PRAZO, QUE, PARA TENTAR TRATAR
UMA DOENCA, SE DESENVOLVE OUTRAS TRES
E O PACIENTE VIRA UM PACIENTE CRONICO
REFRATARIO DE OUTRAS ENFERMIDADES QUE
NAO FAZIAM PARTE DE SUA VIDA. , E
NECESSARIO QUE SE ENTENDA QUE, QUANDO
TEMOS ACESSO A MEDICAMENTOS QUE
FORAM DESENVOLVIDOS PARA NOS, PARA
NOSSA DOENCA, TEMOS ACESSO A UMA
TECNOLOGIA PENSADA EM NOS DEVOLVER A
VIDA. ESTAMOS CANSADOS, COMO
PACIENTES, DE UTILIZAR TRATAMENTOS
INEFICAZES, QUE NAO FORAM
DESENVOLVIDOS PARA NOS, PARA TRATAR
NOSSA DOENCA E NOS DAR, DE PRESENTE,
OUTRAS 3 OU 4 CONDICOES CRONICAS PARA O
RESTO DA VIDA., A INCORPORACAO DO
ROMIPLOSTIM SE FAZ URGENTE! E
INADIMISSIVEL PENSAR QUE O BRASIL, HOJE, E
UM DOS POUCOS PAISES DO MUNDO QUE
NAO POSSUEM O ROMIPLOSTIM EM SEU
PROTOCOLO DE PTI. CHEGA A SER UMA
VERGONHA INTERNACIONAL QUE NOSSO PAIS
PREFERE TRATAR SEUS PACIENTES DE PTI COM
MEDICAMENTOS PALIATIVOS DE EFICACIA
IGUAL OU INFERIOR, DO QUE UTILIZAR UMA
TECNOLOGIA QUE JA TEM MAIS DE 15 ANOS, E
QUE JA SE PROVOU EFICAZ PARA PACIENTES
NO MUNDO TODO., O RITUXIMABE TAMBEM
TEM UM PAPEL MUITO IMPORTANTE NO
NOSSO TRATAMENTO, POIS SE ENTENDE QUE
A PTI PODE OCORRER DE VARIADAS FORMAS
NO INDIVIDUO, E HA MUITOS PACIENTES QUE
POSSUEM UMA PRODUCAO EXACERBADA DE
ANTICORPOS ANTIPLAQUETARIOS. E ISSO SO E
POSSIVEL DE SER CONTROLADO COM UM
IMUNOLOGICO QUE AGE NAS CELULAS TIPO B,

COMPROMETIDO PELOS EFEITOS TOXICOS DOS

TRATAMENTOS ANTERIORES., Negativo e dificuldades:
RITUXIMABE> DIFICULDADE TOTAL DE ACESSO. FOI

NECESSARIA INTERVENCAO JUDICIAL.

BACO), Positivo: NAO OBTIVE RESPOSTA AOS
CORTICOIDES E VINCRISTINA. APENAS EFEITOS
NEGATIVOS., Negativo: GANHO DE PESO,
INCHACO, ALTERAGCAO DA GLICEMIA, PRESSAO
ALTA, OSTEOPOROSE E OSTEOPENIA AINDA
EM TRATAMENTO, QUEDA DE CABELO
ACENTUADA, IRRITACAO NA PELE E PIORA NA
DOENGA - PLAQUETAS ZERARAM., RETIRADA
DO BACO SEM SUCESSO - MINHAS PLAQUETAS
CHEGARAM A ZERAR DEPOIS DA RETIRADA.
TIVE VARIAS COMPLICACOES CIRURGICAS QUE
NAO FUI INFORMADA ANTERIORMENTE QUE
PODERIAM ACONTECER: DERRAME PLEURAL,
COLECAO NA CAVIDADE ABDOMINAL,
INFECGAO PERSISTENTE.

NO MUNDO, QUE
COMPROVAM A EFICACIA DE
AMBOS TRATAMENTOS PARA
A PTI. E QUANDO FALAMOS
DE EFICACIA, TAMBEM
ESTAMOS LEVANDO EM
CONSIDERACAO A QUESTAO
FINANCEIRA, POIS, UMA VEZ
QUE O PACIENTE E TRATADO
COM O MEDICAMENTO
CORRETO PARA SUA
DOENCA, AS CHANCES DE
REMISSAO E CONTROLE SAO
MAIORES, SEM
DESENVOLVER DOENCAS
ADJACENTES POR CONTA
DOS EFEITOS COLATERAIS DE
TRATAMENTOS ANTIGOS E
ULTRAPASSADOS. UM
PACIENTE EM CONTROLE E
REMISSAO DEIXA O SISTEMA
E PARA DE SER UM CUSTO A
MEDIO E LONGO PRAZO.

ENTRA EM REMISSAO E
CONTROLE DA DOENCA
EM TEMPO CURTO E
DEIXA DE SER UM GASTO
PARA O SISTEMA. AO
CONTRARIO DE
PACIENTES CRONICOS
REFRATARIOS TRATADOS
POR ANOS, DECADAS,
COM CORTICOIDES, QUE
DESENVOLVEM OUTRAS 3
DOENCAS E VIRAM UM
GASTO CONTINUO PARA
0 SISTEMA DE SAUDE E
TAMBEM INSS E SOCIAL.
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Contribuiu
como:

12 Opinido, comentdrio:

QUE E O CASO DO RITUXIMABE.

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,
efeitos, facilidade, dificuldade:

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,

22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: COM AS

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:

Familiar, amigo °© “ W ¢ 2- NAO. 2- NAO.
ou cuidador de AMBAS AS MEDICACOES RITUXIMABE E MEDICACOES RITUXIM/—}‘BE E ROMIPLOSTIM. , Positivo e COM AS MEDICAGOES PALIATIVAS /
. ROMIPLOSTIM REPRESENTAM NOVAS facilidades: A MEDICAGCAO RITUXIMABE HOUVERAM CONVENCIONAIS - CORTICOIDES,
paciente TECNOLOGIAS EM SAUDE QUE UTLIZAM POUCAS RESPOSAS BENEFICAS A LONGO PRAZO, POISAS  AZATIOPRINAN E IMUNOGLOBULINA.
27/09/2024 ANTICORPOS MONOCLONAIS, QUE FORAM PLAQUETAS DECLINARAM POSTERIORMENTE. Positivo: OCORREU UMA RESPOSTA RAPIDA
DESENVOLVIDOS EXCLUSIVAMENTE PARA ENTRETANTO, PARA A MEDICAGAO ROMIPLOSTIM QUE DAS PLAQUETAS., Negativo: COM ESSAS
PESSOAS COM PTI. DESSA FORMA, NAO REPRESENTA UMA NOVA TECNOLOGIA EM SAUDE, [N MEDICACOES CONVENCIONAIS HOUVERAM:
APRESENTAM OS EFEITOS ADVERSOS QUE A RESULTADOS DEMONSTRARAM-SE EFICIENTES, DEVIDO ~ GANHO DE PESO, INCHAGCO, GLAUCOMA,
MEDICACAO PALIATIVA/CONVENCIONAL AO AUMENTO EXPONENCIAL DAS PLAQUETAS EM CURTO PRESSAO ALTA, QUEDA DE CABELO,
ACARRETA. E ACIMA DE TUDO, PRAZO E OS SANGRAMENTOS CARACTERIZADOS DA ALTERACAO DE HUMOR, FIGADO ALTERADO,
CONTRIBUINDO NO BEM-ESTAR INTEGRAL DE  CONDICAO FORAM SANADOS, REPERCUTINDO NO BEM-  REACOES ALERGICAS, PRE-DIABETES, CARA DE
VIDA DESSAS PESSOAS E OCORRENDO A ESTAR INTEGRAL DOS PACIENTES., Negativo e LUA-CHEIA E ALTERAC()ES NO METABOLISMO,
PARALISACAO DO QUADRO DA ENFERMIDADE  dificuldades: ACESSO DIFICIL VIA SUS. QUE ACARRETAM COMPLETAMENTE NA VIDA
ATIVA. COTIDIANA DAS PESSOAS.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser inclor.poradO. no SU]S, 22 - Ndo 3a- S!m, como cuid.ador ou responsavel, Qual: 42 5a.
. Colocando esses outros remédios na lista, da ., Positivo: ., Negativo: .
ou cuidador de . . )
X mais clareza, e qualidade de vida para quem
paciente tem essa doenga e ndo consegue reagir bem
27/09/2024 aos corticoides
Paciente 2. Euacho .qufe deve ser incorporado no SUS, E - §im, como paciente, Qual: Corticoide , Positivo e. a —.S.im, cgmo paciente, Qual: Azatioprina, 42 - Diagnosticada a_Nio
Todos tem direito a medicagdo facilidades: Melhora, aumento das plaquetas, Negativo e  Positivo: Ainda estou a pouco tempo usandk, recentemente
27/09/2024 dificuldades: Efeitos colaterais Negativo: Dificuldade de conseguir na rede
publica prego elevado para quem usara
continuamente
Organizacio da 2- Eu acho que deve serjncorporado no SUS, 2.- Ndo 2- Ndo 42 -SIM 5a_ NAO
Sociedade Civil ESSES MI?DICAMENTOS SAO MAIS
TECNOLOGICOS, CAUSAM MENOS EFEITOS
27/09/2024 COLATERAIS, E DEVOLVEM A VIDA AO
PACIENTE. A QUALIDADE DE VIDA COM ESSES
MEDICAMENTOS E IMENSA. SAO
MEDICAMENTOS DESENVOLVIDOS PARA A
DOENCA, E FORAM ESTUDADOS PARA TEREM
POUCOS EFEITOS COLATERAIS.,
2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2- Ndo 2-Ndo

Interessado no
tema

27/09/2024

O SUS existe para salvaguardar e proporcionar
salide de qualidade a TODOS, independente da
condigdes que sofra ou custos do seu
tratamento especifico.

42 - Ndo tenho nenhuma
contribuigdo técnica.

52 - Ndo tenho nenhuma
contribuigdo técnica.

Organizagdo da
Sociedade Civil

28/09/2024

2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
E de suma importancia a incorporacéo ao SUS,
esses medicamentos transformam a vida do
paciente, parece , que a doenga ndo existe

2- Sim,, como cuidador ou responsdvel, Qual:
Rituximabe e romiplostim, Positivo e facilidades:
Rituximabe: resposta de longo prazo, facil, Esquema de
aplicagdo, Romiplstim: rapida elevagao das plaquetas,
melhora na qualidade de vida, sem sangramentos,
Negativo e dificuldades: Dificuldade de acesso pelo SUS

2. Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:
Azatioprina, corticoide, imunoglobulina,
Positivo: Rapida resposta das plaquetas,
Negativo: Pressdo alta, aumento de peso,
glaucoma, inchago, cara de lua cheia, reagdes
alergicas
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
- . a. i a_Nj3 a_N3 ~ ~
Familiar, amigo 12 Eu acho que deve sgr incorporado n.o SUS, Ndo Ndo 42 - ndo 52_n3o
. é importante ser fornecido pelo sus devido ao
ou cuidador de .
K alto custo do medicamento
paciente
28/09/2024
Paeiame 12-Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - §im, como paciente, Q}J:{I:.Rituximabe., Pf)sitivo e. 32- Si'm., como paciente, Qual: Corticoides 42 - ""N3o enviar 52 .. ""N3o enviar
Como paciente e portatora de PTl a 10 anos facilidades: Teve grande eficacia para remissdo da minha  (predinisona e dexametasona) e documentos pessoais™" documentos pessoais"""
28/09/2024 afirmo com muita convicgdo a real necessidade  PTI, Negativo e dificuldades: Houve muita demora para imunoglobulina, Positivo: Os medicamento de
de incorporagdo desse medicamento no SUS. que conseguisse acesso a esse medicamento. Acabei primeira linha tiveram resultado de inicio mas
Muitos portadores de PTI se tornam refratarios tendo que internar com plaquetas muito baixas e risco de  depois me tornei refratéria a esses
aos medicamentos de primeira linha. Esses hemorragia enquanto esperava a liberagdo do medicamentos., Negativo: Me tornei refrataria
medicamentos apresentam alta eficacia medicamento. a esses medicamentos e depois ndo fizeram
comprovada em diversos artigos cientificos e mais efeito.
podem salvar muitas pessoas dos
desdobramentos mais graves que a PTl pode
trazer.
Paciente a. Fu acho que deve sc.er incorporado no SUS, a - .Sim, como paciente, Qual: Todos, Positivo e a. .Sim,. como paciente, Flual: Predini§ona, 42 - Realizo qualquer 52 - Realizo qualquer
Precisamos desses medicamentos para facilidades: Todos os medicamentos foram de grande azatioprina, imunoglobulina, transamin, contribuicio para que esses contribuicio para que
28/09/2024 sobreviver! ajuda e tiveram resultados positivos com a minha doenga  hidrocortisona, Positivo: Todos tiveram medicamentos continuem esses medicamentos

de plaqueta baixa, Negativo e dificuldades: 0

resultados positivos durante um longo periodo
de uso., Negativo: Predinisona me deu inicio de
osteoporose

sendo utilizados no Sus

continuem sendo
utilizados no Sus

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,

32-Ndo

Familiar, amigo - ; 2-Nao 2- Ndo
. Acho que deveria ser fornecido pelo SUS
ou cuidador de ) o
X porque é um remédio de alto custo.
paciente
28/09/2024
a . Cooal . , e 2. NE
Profissional de 2 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, - 22 -, Sim,, como profissional de saide, Qual: Rituximabe , N3o P ca__

saude

30/09/2024

Positivo e facilidades: Remissdo da doenga , Negativo e
dificuldades: Liberagdo da medicagdo via SUS

Profissional de
saude

30/09/2024

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Precisamos melhorar o acesso da populagdo
para medicamentos consolidados na pratica
clinica laboratorial.

22 -, Sim,, como profissional de satide, Qual: Romiplostim
, Positivo e facilidades: Remissdo completa e parcial,
Negativo e dificuldades: Reagdo alérgica cutanea leve

32 - Sim, como profissional de satide, Qual:
Eltrombopag, corticoide, Imunoglobulina,
Rituximab e outros imunossupressores e
imunomoduladores, Positivo: Boa resposta
clinica e laboratorial, com efeitos colaterais,
Negativo: Inchago, Diabetes, trombose,
infeccdo, reagdo alérgica e fibrose de medula
dssea

2 - Medicamento para PTI

com respostas excelentes em

pacientes com doenca
hepdtica associada

2 - Nés pacientes que
tive oportunidade de
acompanhar, além de
excelente resposta na
contagem de plaquetas,
abreviou tempo de
internagao
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Contribuiu
como:

0, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,
efeitos, facilidade, dificuldade:

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Profissional de
saude

2. Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Rituximabe e romiplostim devem ser
incorporados no tratamento dos pacientes

2., Sim,, como profissional de satide, Qual: Romiplostim
, Positivo e facilidades: Acompanhei alguns pacientes com
boas respostas ao medicamento romiplostim e gostaria

2~ Sim, como profissional de saude, Qual:
Rituximabe, Positivo: Rituximabe apresenta
uma boa taxa de resposta no tratamento da

42 - Sim, anexo o guideline
ICR 2019 e um artigo de
revisdo sobre o switch entre

52 - Ndo tenho
conhecimento técnico
para contribuir em

30/09/2024 adultos com PTI refrataria no SUS. Temos de relatar um caso recente: , - paciente adulto PTI PTI - em torno de 50% - e tem a sua inclusdo 0s agonistas (Gonzales 2019).  relacdo a parte
pacientes que ndo respondem ao refratario ao tratamento de 1a linha e com em todos os guidelines para o tratamento da econdmica.
eltrombopague ou perdem a resposta ao longo contraindicacdo a esplenectomia iniciou tratamento com  PTI, sendo que no Brasil ja temos seu uso ha
do tratamento e precisamos trocar para outro  eltrombopague com boa evolugdo inicial e estabilizagdo muitos anos no sistema privado. Tanto
agonista de trombopoietina - como o de plaquetas. Apos alguns meses de tratamento, perdeu  rituximabe como romiplostim sdo dois
romiplostim. Quando temos essa troca entre resposta ao tratamento com eltrombopague com queda  medicamentos indispenséveis para o
os agonistas e trombopoietina mantemos altas  das plaquetas abaixo 10mil. Modificamos o tratamento tratamento da PTI no adulto refratdrio. Ambos
taxas de respostas (entre 50-80%). Em relagdo  para romiplostim e o paciente evoluiu muito bem com podem ser utilizados na 2a linha de tratamento
ao rituximabe, temos pacientes que aumento das plaquetas e estabilizagdo dos sintomas. trazendo beneficio para o paciente e melhor
respondem bem ao tratamento com Nesse paciente seguimos o guideline ICR 2019, realizando controle da doenga. , Negativo: Muitos
rituximabe e entram em remissao. o switch entre os agonistas de trombopoietina antes de pacientes respondem inicialmente ao

modificar a linha de tratamento e obtivemos 6tima rituximabe e apds alguns meses apos o termino
resposta. Se no SUS tivermos as duas opg¢des de agonista  do tratamento perdem a resposta. Nesse

de trombopoietina podemos tratar mais pacientes com momento hd necessidade de migragdo para os
bons resultados, sem aumentar toxicidade. Por isso temos agonistas de trombopoietina para atingir a

a necessidade da incorporagdo de romiplostim para os resposta na PTI refrataria.

pacientes de PTI refratarios adultos no SUS, com mais

opgdes podemos tratar mais pacientes sem aumento de

toxicidade., Negativo e dificuldades: Precisamos sempre

aumentar a dose de romiplostim semanalmente

(conforme bula) apds a verificagdo da contagem das

plaguetas. A dose de cada paciente é individualizada com

romiplostim. Como sugestdo incluir no PCDT a

necessidade do aumento gradativo da dose e dos exames

semanais antes de um novo aumento de dose com

romiplostim.

Preticstenal da a. Ey a.cho que deve .ser.incorporado no SUS, 2. Nio a. .Sir:r.1, como .prof.issional de saude, Qual: 42 - ndo 50 - pEle

satde constitui uma alternativa importante para o corticéide ,azatioprina e outros
paciente especialmente no paciente grave e imunosupressores e revolade , Positivo: ndo

30/09/2024 que ja usou todas as linhas de tratamento tive experiencia ainda , Negativo: ndo tenho

experiencia para julgar

Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim, como paciente, Qual: Revolade , Positivo e 32 - Sim, como profissional de satde, Qual: Uso a_N3o a_Nio
O produto possui estudos robustos de switich e  facilidades: Romilplostin é a Unica opgdo de tratarmnyo de revolade , Positivo: Quando o paciente fica

30/09/2024 taxa de resposta para os pacientes com PTI quando refratario a corticoide  refratario a droga revolade , Negativo: Uso

ou revolade com taxas de remissdo completa , Negativo e
dificuldades: Uso semanal subcutdneo , O ponto positivo
ndo tem interagdo alimentar

semanal subcutaneo
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Contribuiu
como:

Profissional de
saude

01/10/2024

inido, comentario:

2.- Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Trata-se de uma das mais frequentes doengas
da hematologia, também presente em outras
especialidades como infectocontagia e
reumatologia. Muitos pacientes necessitam
segunda/terceira linha de tratamento. A
doenca ndo tem cura, frequentemente, recai.

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

22 -, Sim,, como profissional de satide, Qual: Ja assisti
pacientes com PTI com necessidade de rituximabe,
dapsona, romiplostim e outros imunossupressorres.,
Positivo e facilidades: Para pacientes corticodependentes
ou corticorrefratarios, rituximabe e romiplostim sdo
eficazes na maior parte das vezes, tanto na pratica médica
quanto na literatura. Muitas outras doengas que sdo
gatilhos para PTI também respondem a rituximabe
(doengas reumatologicas, linfomas B, etc...). Por isso, a
medicagdo é tdo benéfica para esse grupo de pacientes.,
Minha experiéncia com dapsona ja ndo é tdo favoravel.
Acho que é uma tentativa valida, pode ajudar alguns
pacientes, porém as outras duas opgdes sdo mais
importantes. , Negativo e dificuldades: Imunossupressao
com rituximabe, Auséncia de eficicia com dapsona, Alto
custo rituximabe e romiplostim., Poucos casos de
refratariedade com rituximabe e com romiplostim.

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,
efeitos, facilidade, dificuldade:

2 - Sim, como profissional de saude, Qual:
Esplenectomia, imunoglobulina ev, Positivo:
Imunoglobulina, apesar de muito eficaz, tem
acdo efémera. , Esplenectomia é eficaz em
grande parte das vezes, porém nem sempre. E
uma grande cirurgia. Pode aumentar a chance
de sepse e trombose., Negativo:
Imunoglobulina: hipervolemia e edema agudo
de pulmdo, Esplenectomia: sepse e trombose

42 Evidéncias clinicas:

42 - N3o

52 Estudos
economicos:

Empresa
fabricante da
tecnologia
avaliada

01/10/2024

2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Trata-se de terapia consagrada por guidelines
médicos internacionais, ainda que de uso off
label, com excelente resposta tanto na fase
aguda da plaquetopenia, quanto de
manutencdo, evitando evolugdo para
esplenectomia.

22 -, Sim,, como profissional de satide, Qual: Rituximabe,
Positivo e facilidades: Trata-se tratamento consagrado
para o tratamento da PTl refratdria a corticoesterdides,
evitando procedimentos invasivos que resultam em
imunossupressdo cronica como a esplenectomia.,
Negativo e dificuldades: Necessaria atengdo as
complicagdes infecciosas decorrentes da imunossupressao
ocasionada pelo medicamento.

32 - Sim, como profissional de satide, Qual:
Corticoesteroides: resposta rapida, porém
transitoria da plaquetopenia, Dapsona: baixa
eficacia, Imunoglobulina intravenosa: resposta
rapida, porém transitéria da plaquetopenia.,
Positivo: Resolugdo do quadro agudo de
plaguetopenia e suas complicagdes., Negativo:
Inadequados para o tratamento de
manutengao.

42 - Evidéncias clinicas ja
avaliadas pela CONITEC com
parecer favoravel, sem
necessidade de acréscimos.

52 - Trata-se de produto
com tecnologia em
transferéncia para
laboratério nacional -
Instituto de Tecnologia
em Imunobioldgicos Bio-
Manguinhos/Fiocruz -
através de PDP,
contribuindo para a
ampliagdo de uso e
acesso a tecnologia,
fortalecimento do
Complexo Econémico
Industrial da Saude,
propésitos da PDP.
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Contribuiu
como:

0, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,
efeitos, facilidade, dificuldade:

52 Estudos
economicos:

42 Evidéncias clinicas:

Organizagao da
Sociedade Civil

01/10/2024

2.- Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Falo em nome da Academia Paranaense de

Hematologia, institui¢do regularizada que julga

ser necessaria a inclusdo de novos
medicamentos para o tratamento da Pdrpura
trombocitopénica idiopatica

22 - Sim,, como profissional de satide, Qual: Experiéncia
pessoal de cada associado pela institui¢do, Positivo e
facilidades: Experiéncia pessoal de cada associado pela
instituicdo, Negativo e dificuldades: Experiéncia pessoal
de cada associado pela instituigdo

2 - Sim, como profissional de saude, Qual:
Experiéncia pessoal de cada associado pela
instituigdo, Positivo: Experiéncia pessoal de
cada associado pela instituigdo, Negativo:
Experiéncia pessoal de cada associado pela
instituicdo

42 - A PTI é uma doenga
autoimune com destruigdo
plaquetaria e risco de
sangramentos que podem
levar a morte.Tem incidéncia
de 1,6 a 2,7 casos por 100000
adultos e prevaléncia de 9,5 a
23,6 casos por 100000
pessoas por ano. O objetivo
do tratamento é reduzir o
risco de sangramento
clinicamente relevante e pode
ser feito com medicamentos
ou até esplenectomia. Alguns
pacientes tornam-se
refratarios as diversas formas
de tratamento o que
aumenta a morbimortalidade.
O uso de TPO-RAs
(eltrombopague e
romiplostim) em pacientes
com PTI refrataria estd
indicado internacionalmente
com boas taxas de resposta
inclusive em pacientes
esplenectomizados e a
disponibilizagdo de diferentes
vias de administragdo é
fundamental para pacientes
que apresentam diferentes
estruturas socioeconémicas
culturais. Além disso, a
disponibilizagdo de outras
formas de tratamento como
Rituximabe e Dapsona é
fundamental por também
apresentarem boas taxas de
resposta, maior acessibilidade
e menos efeitos colaterais do
que outras medicagdes
disponiveis atualmente.

52 - O uso da medicagdo
reduz o risco de
sangramento e possiveis
complicagdes
relacionadas que geram
internamentos e altos
gastos em saude publica

Profissional de
saude

01/10/2024

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Trata-se de necessidade ndo atendida.

22 -, Sim,, como profissional de satide, Qual: A
combinagdo rituximab, dapsona e romiplostim, Positivo e
facilidades: Muitos pacientes tornam-se refratarios ao
eltrombopague e/ou dependentes de corticoide e podem
recuperar a resposta com romiplostim. Outros ndo
aderem a via oral e ndo fazem o tratamento
corretamente., Negativo e dificuldades: Nenhum

32 - Sim, como profissional de satide, Qual:
Corticosteroides, imunoglobulina, azatioprina,
eltrombopague., Positivo: Sdo boas opgdes
para maioria dos pacientes, mas hd uma
necessidade ndo atendida para aqueles
pacientes que apresentam falha terapéutica.,
Negativo: Nada digno de nota.

42 - ndo
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Contribuiu
como:

12 Opinido, comentdrio:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos

2.- Eu acho que deve ser incorporado no SUS,

dificuldade, outros efeitos:
2.-Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual:

efeitos, facilidade, dificuldade:
2. Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: a

economicos:

Familiar, amigo p ; - > o " o A ) " - 2 - Ndo 2- Ndo
. E excepcional, a necessidade deste remédio no Rituximabe, Positivo e facilidades: Excelente resultado , Corticoide, imunuglobulina , Positivo: Subiram
ou cuidador de . o ;
K SuUS Negativo e dificuldades: Nenhum as plaquetas , Negativo: Nenhum
paciente
01/10/2024
Interessado no 12- Eu. acho gue (,:Ie\./e ser incorp.orado no SU?, 2. Nido 32- .Sirr!, como cuidador c.au resporjs.ével, Q}Jalz a_Nio a_Nio
tema A partir do diagndstico do meu filho, comecei a Corticoide e imunoglobulina , Positivo: Facil
pesquisar mais sobre o assunto e encontrei acesso quando o uso foi necessario (hospitais
01/10/2024 alguns grupos de apoio, onde percebi que ha via convénio médico), Negativo: Os
vdrias pessoas que ndo respondem aos medicamentos foram usados pelo meu filho,
tratamentos de primeira linha e é importante uma crianga de 1 ano com PTI. Ele ndo teve o
que tenham mais alternativas para tratamento, efeito esperado com a imunoglobulina e o
garantindo qualidade de vida aos portadores aumento da contagem plaquetaria com
dessa doenca que é bastante delicada. corticoides foi muito baixo, caindo assim que
tirou a medicagdo.
Padiamie 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Rebolado, e a_Nao 2_Nao
Esse medicamento deve ser incorporado ao sus prednisona, Positivo: Negativa pois ndo reajo
01/10/2024 pois muitas pessoas gie ndo reagem a outros ao revolad, e a prednisona tem muitos efeitos
tratamentos reagem bem a eles e é uma boa colaterais e ndo posso maos usar pois estou
oportunidade pra quem ja tentou de tudo e com suspeita de osteonecrose por uso
ndo estd tendo resultados com outras prolongado da prednisona, Negativo: Um ndo
medicagBes 8 reajo e o outro efeitos colaterais horriveis é
problemas de saude adquiridos depois do uso
Paciente 2.- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2 - Sim, como paciente, Qual: j4 fiz uso de corticoide, de 2 - Sim, como paciente, Qual: prednisolona, 42 - nao 52_nao
é um medicamento necessario, pois a maioria azatioprina, Revolade, Positivo e facilidades: aumentaram Revolade, azatioprina, imunoglobulina,
01/10/2024 das pessoas controlaram as plaquetas apartir as plaquetas um pouco ai precisava do rituximabe , Positivo: tive resposta por um tempo, depois
dele Negativo e dificuldades: aumento de peso, pouco sono caia ai recorria a outros métodos para
estabilizar um deles é o rituximabe,mas como
ndo tem pelo SUS ndo tomei ainda , Negativo:
os efeitos colaterais ganha de peso, dificuldade
pra dormir
PrEiEme 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2- Ndo 2-Sim, como pacigrfte, Qual: Predr?iAson.a é 420 5a_g
0 Dexametasona, Positivo: Uma experiéncia
01/10/2024 muito positiva , Negativo: 0
Paciente 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, a- Ndo 2-Ndo 42 - N3o 5a_ N3o
De acordo com as pesquisas é um
01/10/2024 medicamento muito bom no tratamento da

pti. Ainda ndo precisei, mas, um dia posso
precisar.
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado noNSUS, 2.-Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: 2. Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: a_Nio a_Nio
A @R O Como enfermeira eu cuidei da minha irma que  Rituximabe, dapsona, Positivo e facilidades: Rituximabe, Corticoides, azatioprina, vincristina, e retirada
K ndo época ndo tinha opgdes eficaz de ndo teve resultado positivo, dapsona ndo teve resultado  do baco, Positivo: Nenhum medicamento teve
paciente medicamentos e oque tinha teve muitas positivo, Negativo e dificuldades: Rituximabe, ndo resultado positivo, Negativo: Muitos efeitos
01/10/2024 reagdes adversas Com muitas hemorragiase o funcionou as plaquetas cairam, Dapsona ndo funcionou as colaterais como ganho de peso, acne , dores
Rituximabe foi através de agdo judicial e plaguetas cairam nas articulagdes, Hipertensdo e principio de
apenas uma dose . Esses medicamentos devem diabetes
ser incorporados para que os pacientes tenham
mais opg¢Oes de tratamento
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: a_Nao 2 _Nao
ou cuidador de Como cunhado de uma paciente que na época  Rituximabe e dapsona, Positivo e facilidades: Rituximabe  Corticdides, retirada de baco, azatilprina
K ndo teve a possibilidade de opgdes de ndo teve efeito positivo, Dapsona ndo teve efeito positivo, vincristina, Positivo: Nenhum medicamento fez
paciente medicamentos hoje desejo que esses Negativo e dificuldades: Plaquetas cairam efeito, Negativo: Muitos efeitos colaterais
01/10/2024 medicamentos sejam incorporados para mais
opgdes para os pacientes
Padiamie %Q - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual:, 2 - Vejo que este 52_ . Nao
E um medicamento de extrema importancia munoglobulina, corticoide, azatioprina, edicamentolem hite
01/10/2024 para nos pacientes que ndo estdo respondendo transfusdo de plaquetas, pulso terapia, importante para os pacientes
a outros tratamentos Positivo: Aumento das plaquetas
significativamente , Negativo: Inchado,
cansado, dores,
Paciente 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2-Ndo 2-Ndo a_N3o a_Nio
Todos nés temos direito a saude e se ndo
01/10/2024 podemos comprar precisamos dessa ajuda do
governo
Familiar, amigo 2.- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: Todos, 2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:  za _ N30 5a_ Nio
. Os pacientes necessitam desses Positivo e facilidades: Melhora das plaquetas , Negativo e  Revolade, Positivo: Melhora da plaqueta ,
ou cuidador de ) - )
K medicamentos. dificuldades: Nenhum Negativo: Nenhum
paciente
01/10/2024
Paciente 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2- Ndo 2.- Sim, como paciente, Qual: Sou portadora 42 - ndo 52 _n3o
Muitos pacientes possuem boa resposta ao uso de PTl e ja fiz uso de imunoglobulina humana,
01/10/2024 destas medicagBes que estdo em consulta, cortcoide ( predinisona) e hoje uso revolade. ,
porém ndo tem a oportunidade de realizar a Positivo: O uso dos medicamentos auxiliam no
compra. O SUS incorporando estes tratamento de plaquetopenia, aumentando a
medicamentos estard atendendo esta parte da contagem de plaquetas. Em uso das
sociedade que necessita da medicagdo. medicagGes que ja utilizei tive melhora no
quadro de plaquetopenia e sintomas. ,
Negativo: Com cortcoide, o aumento de peso,
retengdo de liquidos. Com revolade, a
impossibilidade de utilizar durante gestagdo.
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2- Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: 2-N3o 42 - ca_

ou cuidador de
paciente

01/10/2024

Medicagdo traz qualidade de vida aos
pacientes. E garantia do direito a satude.

Eltrombopague, Positivo e facilidades: Melhora do quadro
de plaquetopenia, Negativo e dificuldades: Dificuldade de
acessar medicagao pelo SUS
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Contribuiu
como:

Familiar, amigo
ou cuidador de

12 Opinido, comentdrio:

2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Assim como ajuda meu pai, vai ajudar a outras
pessoas também.

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

2.-Sim,, como cuidador ou responsdvel, Qual:
Romiplostim , Positivo e facilidades: As plaquetas do meu
pai que antes ficam abaixo de 10 mil estou hoje com o uso

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,
efeitos, facilidade, dificuldade:

2. Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:
Predinisona, Positivo: O niumero de plaquetas
ndo subiam o suficiente., Negativo: Inchago.

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

paciente do medicamento acima de 100 mil, Negativo e

01/10/2024 dificuldades: Nenhum.

Paciente 12 - Ndo tenho opinido formada, - 22 - Sim, como paciente, Qual: Prednisona, Positivo e 2. Ndo A8 - NE® EmviEr A ETiEs 53 _ N30 enviar
facilidades: O Unico resultado positivo foi ele me manter pessoais. documentos pessoais.

01/10/2024 estavel e aumentar a quantidade de plaquetas. Como

facilidades, cito a possibilidade de retirar a medicagdo no
posto de satide do meu bairro., Negativo e dificuldades:
Muitos efeitos colaterais, como tristeza repentina,
desanimo, alteragdes de humor, perda de cabelo,
retengdo de liquido, sensagdo de estufamento.

2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS,

2-Sim,, como cuidador ou responsdvel, Qual:

2. Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:

Familiar, amigo . ) L o - - I S . 42 - Nao 52-Nédo
ou cuidador de Esses remédios causam menos efeitos Ritucimabe e Romiplostim, P05|t~|vo e facilidades: Corticoides, azatiopina, imunoglubulina,
K colaterais e devolvem a qualidade de vida ao RITUXIMABE: POUCAS APLICAGOES, RESPOSTA Positivo: Respostas com as plaquetas
paciente usuario paciente DURADOURA (ALGO DESSE TIPO), ROMIPLOSTIM: rapidamente , , Negativo: MUITOS EFEITOS
01/10/2024 PLAQUETAS ALTAS EM POUCO TEMPO, FIM DOS COLATERAIS: GANHO DE PESO, INCHACO,
SANGRAMENTOS, VOLTA DA QUALIDADE DE VIDA, GLAUCOMA, PRESSAO ALTA, QUEDA DE
Negativo e dificuldades: Dificuldade de acesso pelo sus CABELO, ALTERACAO DE HUMOR, FIGADO
ALTERADO, REACOES ALERGICAS, PRE-
DIABETES, CARA DE LUA-CHEIA, ALTERACOES
NO METABOLISMO, VIDA COMPLETAMENTE
AFETADA PELOS EFEITOS COLATERAIS.
Erorissionzilte a. {Eu acho que deve ser incorporado .no SUS, 2 - .Sim, com.o paciente, Qual: Renoplast, Positivo e a. .Sim,. como p.ac.iente, Quzﬁs EIeyorTmpag, 42 - N3o 5a_ Nio
—_ Precisamos do renoplast pelo SUS preciso facilidades: Sim como paciente estou usando esse azatioprina,predinisona, Positivo: Efeito
viajar toda semana pra toma no hemopa que medicamento pela fundagdo hemopa toda semana tenho  colateral e ndo aumenta as minhas plaquetas,
01/10/2024 fica na capital além de se cansativo gastamos o que ir na capital,3hs de viagem , Negativo e dificuldades: ~ Negativo: Ndo aumenta as plaquetas
que ndo tem o dinheiro toda tempo ficamos Sé a dificuldade de tomar ele a viagem e muito cansativo
apreensivos quando ndo temos condugéo pra ir
em Belém ele estd sendo maravilhoso, minhas
plaguetas estdo 6timas ndo estou tendo
nemune efeito negativo., Pego muiito pra que
ele inclui no SUS preciso do renoplast éééééééé
Profissional de 2- Eu acho que deve ser ir.1cor.po.ra~do no S.US, a. ,.Sim,,.como.p.rofission.a.l de saude, Qu~al: Rituximab e 2 - Sim, como pr9fissiona| de s~aL'1de, Qual: 42 - Nao 52_ Nao
saude Estamos usando em nossa instituigdo publicae Romiplostin, Positivo e facilidades: Elevagdo de plaquetas Eltrombopag, Positivo: Tesolugdo parcial
também no consultorio privado de maneira parcial tanto com o Rituximab quanto o discreta, Negativo: Recidiva assim que
01/10/2024 Romiplostin, Negativo e dificuldades: Ndo tive resultados  descontinuagdo da medicagao
negativos
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32- Ndo 42 - N3o fiz uso 52 Nao

ou cuidador de
paciente

01/10/2024

Néo fiz uso
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Contribuiu
como:

12 Opinido, comentdrio:

2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS,

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:
2-Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: Rituxabe e

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,
efeitos, facilidade, dificuldade:

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

- . a_ci ] . L N
Familiar, amigo ! \ ; ' . ui u . .S.lm, como paciente, Qual: Corticdoide , ' 42 - Nao a_Nio
ou cuidador de Esse medicamento causa menos efeitos, romiplostim, Positivo e facilidades: Rituxabe: poucas Positivo: Resposta com as plaquetas , Negativo:

K paciente tem uma qualidade de vida melhor..é  aplicagdes,rsp douradora (algo desse tipo), Muito efeito colateral, ganho de peso , inchago,
paciente como se a doenga deixasse de existir """ Romiplostim:altas em pouco tempo, fim dos pressdo almentou,queda de cabelo,cara de lua
01/10/2024 sangramento,volta da Qualidade de vida , Negativo e cheia, dor de cabega..

dificuldades: Dificuldade de acesso pelo sus

- . a._ i a_Nj3 a_gj i 4 . ~ -
Familiar, amigo 1 Eq a.cho que deve §er |nc0rp9r§do no .SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como cuidador ou respor?s.avel, Qual:  4a_ N30, a_Nio
e Eu residi com uma amiga que foi diagnosticada CORTICOIDE e AZATIOPRINA., Positivo: A

K com purpura trombocitopénica idiopatica e minha amiga, portadora de purpura
paciente tenho conhecimento da dificuldade que é trombocitopénica idiopatica, obteve resposta
01/10/2024 conseguir o medicamento adequado. Os com as plaquetas rapidamente., Negativo: Foi

medicamentos dos quais ela fez uso, possivel perceber muitos efeitos colaterais,
especialmente o corticoide, possui muitos como ganho de peso, inchago, alteragdo de
efeitos colaterais, o que afeta completamente humor, reacGes alérgicas, etc. A vida da

a vida da paciente. Assim, a incorporagdo no paciente foi completamente afetada pelos
SUS dos medicamentos citados na presente

consulta publica é medida necesséria para que

os pacientes possam ter qualidade de vida,

mesmo com o uso dos referidos

medicamentos, visto que estes sdo mais

tecnoldgicos e causam menos efeitos colaterais.

- . a. i a_ N3 a_Nj3
Familiar, amigo Eu :?cho.que~de\{e ser incorporado no Sl.JS, Nao Ndo 42 - nao 52 - nao

. Nunca tive ligagdo direta pessoal, mas convivo
ou cuidador de . ) -

K com pessoas necessitadas de tais remédios e
paciente sei da diferenca que faria na vida de muitas
01/10/2024 pessoas conforme as suas necessidades

. . £ i a_ N3 a. -
Familiar, amigo El:| acho qug deve ser |nc~orporado no SUS, N&o N&o 42 - N3o 5a_ Nio

. Acredito que a implementagdo desse
ou cuidador de ) -

. medicamento ao SUS vai ajudar no tratamento
paciente de pessoas, uma vez que esse medicamento
01/10/2024 tem um valor muito alto
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim, como paciente, Qual: romiplostina, Positivo e 32 - Sim, como paciente, Qual: 2 - Nao 2. Nao

Deve ser incorporado no SUS por ser um facilidades: Aumentou consideravelmente minha Himonoglobulina, Positivo: Resultado positivo
01/10/2024 medicamento muito caro mas muito preciso plaqueta., Negativo e dificuldades: nenhuma rapido., Negativo: Resulto em um periodo
que pode salvar vidas. muito curto de tempo.
PreiEmie 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Sim, como paciente, Qual: Corticoides , Positivo e 2. Nido A8 - Termes mufies aviindhs 58 - Mdlhems G 1ss
Precisamos das medicagdes, no SUS facilidades: Aumentos das plaquetas , Negativo e clinicas das medicagdes
01/10/2024 dificuldades: Nenhum
a._ H a_N3 a._ ~
Interessado no %i Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo Ndo 42 - N3o 52 - N3o
tema E importante porque nem todos os que
precisam dos medicamentos tem condigdes de
01/10/2024 adquirir
Paeiame 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2-Nio 2- Sim, como paciente, Qual: Prednisona, 42 - N3o 5a_ Nio
Devemos ter uma qualidade de vida melhor, Positivo: Detesto esse remédio e ndo voltaria a
02/10/2024 sem sofrer tanto com os efeitos colaterais e usar., Negativo: Muito efeitos colaterais: ganho

esses medicamentos sdo mais tecnolégicos
causam menos efeitos colaterais.

de peso, cara de lua cheia, queda de cabelo,
gastrite.
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.-Ndo 2-Nédo a_Nio a_Nio
ou cuidador de Pelos comentdrios este produto tem uma boa
ient eficiéncia no tratamento PTI
paciente
02/10/2024
Paeiame 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim, como paciente, Qual: Rituximabe , Positivo e 32 - Sim, como profissional de satide, Qual: 42 - Nao. 52 _ Nao.
Sdo medicamentos que apresentam boa facilidades: Remissdo do quadro de Purpura Romiplostim, Positivo: Controle dos quadros de
02/10/2024 resposta no tratamento de PTI refrataria. trombocitopenica idiopatica, Negativo e dificuldades: O PTI, Negativo: Nenhum
acesso a medicagdo foi muito dificil e demorado.
Paciente 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2-Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: 2. Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: a_Nio a_Nio
Esses medicamentos sdo altamente eficazes e Rituximabe é Romiplostim, Positivo e facilidades: Corticoide, imunoglobulina, azatioprina,
02/10/2024 tecnologicamente melhores, melhora a Rituximabe: Poucas aplicagdes e respostas duradouras, Positivo: Resposta com as plaquetas
qualidade de vida dos pacientes e quase ndo Romiplostim: plaquetas altas em pouco tempo, fim dos rapidamente, Negativo: Muito efeito colateral,
causam efeitos colaterais! sangramentos, volta da qualidade de vida, Negativo e pressdo alta, refluxo, ganho de peso,
dificuldades: Dificuldade de acesso pelo sus ansiedade, depressao, vida completamente
afetada pelo efeito colateral
Paeiame 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Nido 32 - Sim, como paciente, Qual: Prednisona, a_Nio 52 _ N3o
Todos os medicamentos que sdo potenciais Positivo: As plaquetas continuam baixam,
02/10/2024 para uma vida melhor é necessario que seja porém é o Unico remédio indicado para
incorporado pelo SUS, devemos lembrar que gravida. , Negativo: O ndo aumento das
cada organismo é Unico e uma medicagdo que plaquetas
foi eficiente para um, pode ndo ser para outro.
Interessado no 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2-Ndo 2- Ndo 42 - Nao 52 Nao
tema Sao benegicos r tem slto custo
03/10/2024
PrEiEme 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Sim, como paciente, Qual: Dapsona, Rituximabe, 2 .- Sim, como paciente, Qual: Corticoides 42 - ndo 50 - pEle
Esses medicamentos da avaliagdo devem ser Positivo e facilidades: Reduziu o sangramento, diminuiu (Dexametasona, Prednisona), Azatioprina,
03/10/2024 incorporados pelo SUS, pois apresentam os hematomas e as petéquias. Também tive um pequeno Imunoglobolina, Eltrombopague, Transfusdo de
tecnologia mais moderna e com bons aumento das petéquias., Negativo e dificuldades: plaquetas, Positivo: Pequeno aumento das
resultados, eu estive internado algumas vezes, Dificuldade de acesso aos medicamentos do SUS plaguetas e estabilizagdo dos sangramentos.,
inclusive na UTI, e ter acesso a esses Negativo: MUITOS EFEITOS COLATERAIS:
medicamentos podem melhora a minha GANHO DE PESO, INCHAGCO, GLAUCOMA,
qualidade e vida, que neste momento esta PRESSAO ALTA, QUEDA DE CABELO,
muito restrita, tenho risco de sangramentos e ALTERACAO DE HUMOR, FIGADO ALTERADO,
hemorragias, novamente. Também, tive uma REACOES ALERGICAS, PRE-DIABETES, CARA DE
piora da diabetes, e estou dependente de LUA-CHEIA, ALTERACOES NO METABOLISMO,
insulina devido ao longo tempo de uso de VIDA COMPLETAMENTE AFETADA PELOS
corticoides, além de ganho de peso, insdnia e EFEITOS COLATERAIS.
mudangas de humor.
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual: 32 - Sim, como profissional de satide, Qual: 42 - N3o 52 - N3o

saude

03/10/2024

Ha somente uma medicagdo com o mecanismo
de agdo de estimular a medula dssea a produzir
as plaquetas disponivel pelo SUS. Uma outra
medicagdo traria uma nova alternativa aos
pacientes que ndo possuem resposta ao
medicamento disopnivel.

Romiplostim, Positivo e facilidades: Aumento na
contagem plaquetdria, Negativo e dificuldades: Apenas o
desconforto quanto as aplicag8es via subcutanea.

Prednisona / Azatioprina / Eltrombopag /
Imunoglobulina, Positivo: Adequada resposta.,
Negativo: Efeitos colaterais.
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
EaGIEnte 2.- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 2- Sim, como paciente, Qual: revolade e /) = 6L 50 - 6l
0s pacientes merecem receber o medicamento corticoide , Positivo: o revolade é muito bom,
03/10/2024 para ter qualidade de vida sem efeitos colaterais, mas é inviavel comprar,
Negativo: corticoide os efeitos colaterais sdo
horriveis estou com depressdo por isso
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve serjncorporado no SUS, 22 -Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 42 _ N30 a_Nio
ou cuidador de ESSES MEDICAMENTOS SAO MAIS RITUXIMABE E ROMIPLOSTIM, Positivo e facilidades: CORTICOIDES, AZATIOPRINA,
K TECNOLOGICOS, CAUSAM MENOS EFEITOS RITUXIMABE: POUCAS APLICACGES, RESPOSTA IMUNOGLOBULINA, Positivo: Respostas com as
paciente COLATERAIS, E DEVOLVEM A VIDA AO DURADOURA (ALGO DESSE TIPO), ROMIPLOSTIM: plaquetas rapidamente , Negativo: MUITOS
03/10/2024 PACIENTE. A QUALIDADE DE VIDA DESSES PLAQUETAS ALTAS EM POUCO TEMPO, FIM DOS EFEITOS COLATERAIS: GANHO DE PESO,
MEDICAMENTOS E IMENSA, E COMO SE A SANGRAMENTOS, VOLTA DA QUALIDADE DE VIDA, INCHACO, GLAUCOMA, PRESSAO ALTA, QUEDA
DOENGA DEIXASSE DE EXISTIR. Negativo e dificuldades: Dificuldade de acesso pelo sus DE CABELO, ALTERACAO DE HUMOR, FIGADO
ALTERADO, REACOES ALERGICAS, PRE-
DIABETES, CARA DE LUA-CHEIA, ALTERACOES
NO METABOLISMO, VIDA COMPLETAMENTE
AFETADA PELOS EFEITOS COLATERAIS.
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 2- Ndo a_Nio 52 _ Nio
AN EECER R Muitas pessoas dependem dos medicamentos
K fornecidos pelo SUS, quanto mais tiver melhor,
paciente ou muitos ndo terdo chance de se tratar.
03/10/2024
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, . 22 - Ndo 2-Ndo 42 - ga.
ou cuidador de
paciente
03/10/2024
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, . 22 - Ndo 32- Nédo 42 . ga.
ou cuidador de
paciente
04/10/2024
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Ndo 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 42 - N3o a_Nio
ou cuidador de Nao Eltrobompague, Positivo: Nao, Negativo: Ndo
paciente
04/10/2024
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2- Ndo 2- Ndo 42 - N3o 5a_ Nio

ou cuidador de
paciente

04/10/2024

Pessoas pobres precisam
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Contribuiu
como:

Profissional de

12 Opinido, comentario:

2. Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Eu acho que é uma estratégia que ndo

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

22 -, Sim,, como profissional de satide, Qual: Romiplostin,
Positivo e facilidades: Melhor uso em pacientes que estdo

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,
efeitos, facilidade, dificuldade:

2~ Sim, como profissional de saude, Qual:
Corticoide, imunoglobulina, ciclofosfamida e

42 Evidéncias clinicas:

42 - Ndo enviar documentos

52 Estudos
economicos:

52 - Ndo enviar

saude pessoais documentos pessoais
acarretaria em maior gasto pois ja temos um impossibilitados de fazer dieta oral, criangas que precisam eltrombopag, Positivo: Praticidade do
04/10/2024 estimulador da trombopoese no mercado. A que uma dose com ajuste mais facil e pacientes corticéide e facilidade com medicamentos
incorporagdo desse medicamento é maisuma  refratarios a medicamentos orais, Negativo e dificuldades: orais., Negativo: Os efeitos colaterais do
opgdo em casos selecionados que ja teriam a O ponto negativo seria somente o uso subcutaneo, corticéide e ciclofosfamida sdo ruins no longo
indicacdo de fazer uso de eltrombopag. O embora o meu uso tenha sido em pacientes que precisam prazo, Imunoglobulina tem uma eficacia
paciente ndo usaria os dois medicamentos, de estimulador da trombopoese e ndo podiam fazer uso ~ efémera, durando poucos dias e um custo bem
seria um ou outro, mas ainda seria um do eltrombopag oral elevado. Usei basicamente como ponte para
paciente com indicagdo de fator estimulador. uma cirurgia ou casos de extrema urgéncia, O
eltrombopag é uma excelente droga para
pacientes refratdrios a corticdide e que
conseguem tomar o medicamento por via oral,
n3o tive experiéncia negativa.
Brefissienal dle i8 ».Eu acho que deve se.r incorporadoNno SUS, 22-Nao 32 - Sim, como profisFiF)nal de saude, Qual: a_N3o a_N3o
satde Pacientes devem ter mais de uma opgdo de Eltrombopague , Positivo: Bons resultados,
medicamento em caso de falha ao corticoide e porém nem sempre responde, sendo
04/10/2024 também possibilidade de troca caso ndo necessario outra opgao terapéutica, Negativo:
responda ao eltromvopague Nenhum
Familiar, amigo 1? -Eu afho que deve s.er i'ncorporado noSUS, 22-Nido 32-Sim, como cuida(?t?r ou responsavel, Qual: a _ N3o. 2 _N3o
. Sdo medicamentos muito importantes para a Imunoglobulina , Positivo: Levantou as
ou cuidador de : ) . o .
K sociedade como um todo.. precisamos deles plaquetas. , Negativo: Alto indice de reagdes
paciente para nossas criangas e adultos tbm. Para que alérgicas.
04/10/2024 assim ndo precise chegar aos extremos. , Todo
ser humano merece assisténcia e qualidade de
vida. , E o Estado pode proporcionar isso aos
seus cidaddos.
Familiar, amigo 12-Eu ach.o que deve ser incorporaf:lo no SUS, 2.§ - S.im,, como cui.dador ou resPQnsével, 'C?.ualz 3a- §im, como cujdac{or ou .responsével,'QuaI: 42 - N3o 52_ N3o
ou cuidador de Esses medicamentos deve ser autorizado pelo  Rituximabe e romiplostim , Positivo e facilidades: corticoides , Azatioprina e imunoglobulina,
K sus , uma forma de dar qualidade de vida e Rituximabe resposta rapida e duradoura romiplostimp Positivo: Resposta com plaquetas
paciente com menos efeito colateral plaguetas sabem rapido para i sangramento e da uma rapidamente., Negativo: muitos efeitos
04/10/2024 qualidade.de.vida melhor, Negativo e dificuldades: colaterais , ganho de peso,.pressdo alta,
Dificuldade de.acesso pelo.sus alteragdo no figado ,queda de cabelo
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 42 - ndo 52 - n3o

tema

04/10/2024

a qualidade de vida de pessoas portadoras de
PTI precisa ser propdsito do SUS.

RITUXIMABE E ROMIPLOSTIM, Positivo e facilidades:
RITUXIMABE: POUCAS APLICACOES, RESPOSTA
DURADOURA (ALGO DESSE TIPO), ROMIPLOSTIM:
PLAQUETAS ALTAS EM POUCO TEMPO, FIM DOS
SANGRAMENTOS, VOLTA DA QUALIDADE DE VIDA,
Negativo e dificuldades: DIFICULDADE DE ACESSO PELO
SUS

CORTICOIDES, AZATIOPRINA,
IMUNOGLOBULINA, Positivo: RESPOSTA COM
AS PLAQUETAS RAPIDAMENTE, Negativo:
MUITOS EFEITOS COLATERAIS: GANHO DE
PESO, INCHACO, GLAUCOMA, PRESSAO ALTA,
QUEDA DE CABELO, ALTERACAO DE HUMOR,
FIGADO ALTERADO, REACOES ALERGICAS, PRE-
DIABETES, CARA DE LUA-CHEIA, ALTERACOES
NO METABOLISMO, VIDA COMPLETAMENTE
AFETADA PELOS EFEITOS COLATERAIS.
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
- . a._ i a_ N3 a_ N3 ~ -
Familiar, amigo . Eu acho c~4ue deve s?r incorporado no ?US, Néo Ndo a_NAO a_NEO
. A incorporagdo de medicamentos no SUS é
ou cuidador de i
- uma questdo importante e complexa, que
paciente envolve aspectos sociais, econdmicos e de
04/10/2024 salide publica. Na minha opinido, essa
incorporagdo é um passo crucial para garantir o
acesso igualitario a tratamentos de salde,
especialmente para pessoas que ndo tém
condigdes financeiras de pagar por ele.
Paciente 12- El..l acho que (#eve ser incorporado no SUS, 22 - Nao 32 - Ndo a_N3o 2 _N3o
Acho importante incorporar no sus porque
04/10/2024 seria mais um medicamento para auxiliar os
pacientes nessa jornada com a PTI
- . E i a_g;j i - N3 iti ili . 32a_Nj3 ~ ~
Familiar, amigo 1 ) Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2 y Sim, como pac.lt-?nte, Qual: N~ao , Positivo e facilidades: 32 - Ndo a_N3o a_N3o
. Nao N&o , Negativo e dificuldades: Ndo
ou cuidador de
paciente
04/10/2024
- . a. i a_N3 a_gj i 4 . ~ ~
Familiar, amigo 1 Eu.acho que dNeve ser |ncorp9rado noSUS, 22-Nido 3 Slm, como cuidador ou rgsponsavel, Qual: a_N3o 2 _N3o
. Com a incorporagdo desses medicamentos no Prednisona e Revolade, Positivo: Estas
ou cuidador de . ) A ; L ~ )
- SUS, ird amenizar o sofrimento do paciente e medicagGes estdo conseguindo manter as
paciente do familiar que acompanha o seu tratamento, plaguetas em niveis de seguranca, evitando
04/10/2024 pois ira trazer mais seguranga em outras hemorragia. , Negativo: O corticoide acomete
possibilidades de tratamento. muitos efeitos colaterais.
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim, como paciente, Qual: Dapsona, Positivo e 32 - Sim, como paciente, Qual: Imunoglobulina 42 - Nao 52_ Nao
Deve ser incorporado no sus, porque pode ser  facilidades: Dapsona manteve minha plaqueta em 10mil, ,, Prednisona, , Revolade, Positivo: Corticoide
04/10/2024 uma alternativa antes de tirar o bago. E muitos ndo abaixava nem subia mas estava tomando além da ndo fez efeito , Revolade mantém minha

ndo tem acessos a advogados pra pedir na
justica, assim como eu. Muitos morrem
esperando a medicagdo.. satide ndo espera,
nossas plaquetas ndo esperam, elas sé
diminuem e se esse medicamento pode ajudar,
que ele seja de mais facil acesso. Muito
obrigada, como paciente me sentiria segura
em ter acesso a ele pelo sus

dosagem maxima do meu peso, , , Negativo e
dificuldades: A dapsona como eu tomava além do que
podia, me deu intoxicagdo e eu fiquei com a saturagdo
muito baixa, menos que 90. Fui pro oxigénio e quando
parei a medicagdo, subiu a saturagdo depois. Muitas
dores de cabeca

plagueta super alta, depois de 6 meses que fez
efeito agora ficam bem altas mas continuo
tomando a dose maxima , Imunoglobulina
subiu muito minhas plaquetas mas caia em
menos de 1 més. , Negativo: Prednisona
insénia, fome, inchago, sem efeito nenhum, ,
Imunoglobulina Subia pra 200mil e no fim tava
com 5mil de novo, , Revolade nenhum efeito
negativo
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Paciente 2. Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Nido 2- Sim, como paciente, Qual: Corticoide, 42 - N3o, a_Nio

"Como portadora da PTI, enxergo na azatioprina e eltrombopague, Positivo:
04/10/2024 implementagdo desses medicamentos no SUS Corticoide e azatioprina: facilidade no acesso,

um respiro de esperanga para nds, pacientes, resposta rapida , Eltrombopague: aumento

que ja somos tdo negligenciados e significativo e eficaz no nimero de plaquetas,

""esquecidos"". Hoje as opg¢des de tratamento poucos efeitos colaterais, Negativo: Corticoide:

ainda sdo poucas, e ndo ha garantia que um muitos efeitos colaterais, qualidade de vida

paciente que hoje responde a uma medicagdo totalmente afetada, inchago, dores no corpo,

""X"" permanecera respondendo no futuro, alteragdo de humor, entre vérios outros e, no

sendo de extrema importancia ter outras linhas meu caso, a resposta durou pouco tempo e o

de tratamento disponiveis. A dificuldade de numero de plaquetas subiu pouco.

acesso aos medicamentos e a incerteza de Azatioprina: a resposta durou pouco tempo,

resposta ao tratamento sdo fatores que depois parei de responder, além dos efeitos

afligem toda pessoa com PTI, tornando essa colaterais.

jornada ainda mais dificil e afetando o

emocional e psicoldgico, fato que,

consequentemente, também contribui para a

queda das plaguetas. Implementar esses novos

medicamentos, é promover qualidade de vida

ao paciente autoimune, diminuir o medo

constante de sangramento e restri¢des. De

modo especial, destaco a importancia da

implantagdo do romiplostim, por ser um

medicamento pensado exclusivamente para a

PTI, ter 6tima taxa de resposta e baixos efeitos

colaterais, e ser uma opgdo para criangas a

partir de 1 ano (visto que as opgBes para essa

faixa etaria de vida sdo ainda mais restritas).

Além disso, como citei anteriormente, ndo ha

garantia que um paciente responderd para

sempre ha um medicamente, e ha relatos de

usuarios que ndo responderam mais a revolade

e passaram a responder ao romiplostim. S6

quem sofre (ou quem acompanhe quem sofre)

os efeitos de sangramentos, fadiga, cansago e

efeitos colaterais de medicacGes ineficazes vai

entender a importancia dessa implementagdo."
Iheresseds ne 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Nio 2.- Sim, como paciente, Qual: Revolande, 42 - N3o 52 _ Nio

tema

04/10/2024

Precisa urgentemente ser colocado no sus

Positivo: Plaguetas aumentaram , Negativo:
Falta desse medicamento para pacientes
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2 - Sim,, como cuidador ou respor?s.ével, Qu'a.I: 2 - Sim, como cuidador ou responsével, Qual:  4a . NRKO 52 NAO,
ou cuidador de A IMPORT:ANCIA DE INCORPOR’AR A RITUXIMABE, ROMILPLOSTIM, P~05|t|v0 e facilidades: CORTICOIDES , AZATIOPRINA
- MEDICAGCAO AO SUS, SALVARA MUITAS VIDAS  RITUXIMABE, POUCAS APLICAGOES , RESPOSTA ,IMUNOGLOBULINA, Positivo: RESPOSTAS COM
paciente DURADOURA (ALGO DESSE TIPO) ROMIPLOSTIM : PLAQUETAS RAPIDAMENTE, Negativo: MUITOS
04/10/2024 PLAQUETAS ALTA EM POUCO TEMPO, FIM DOS EFEITOS COLATERAIS , GANHO DE PESO,
SANGRAMENTOS VOLTA DA QUALIDADE DE VIDA, INCHACO, GLAUCOMA, PRESSAO ALTA,
Negativo e dificuldades: DIFICULDADE ACESSO PELO SUS ~ QUEDA DE CABELO, ALTERACAO DE HUMOR,
FIGADO ALTERADO, REAC@ES ALERGICAS , PRE
DIABETES, CARA DE LUA CHEIA , ALTERACOES
NO METABOLISMO, VIDA AFETADA
COMPLETAMENTE PELOS EFEITOS COLATERAIS
Intereseadolne la—j - Eu acho <’:|ue deve ser incorporado no SUS, 22 - Nao .39 - Sim, como pacienFe', Qual: Corti'coide e 2 _N3o 2 _N3o
tema S6 quem esta com essa doenca sabe o quanto imunossupressor, Positivo: Sem efeitos
é, Importando o bem estar para nds, e os colaterais, Negativo: Passei muito mal e ndo
04/10/2024 medicamentos que fazem efeito, e sem efeito fazia efeito
colaterall!l, Pois o cansago e o medo de sofrer
qualquer hemorragia, € muito grande.
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: a_N3o 2 _N3o
Medicamentos que sdo importantes para o Prednisona,Azatioprina e Revolade, Positivo:
04/10/2024 tratamento poderiam ser incorporado pelo Sus Resultados positivos , Negativo: 2 demoram a
para ajudar as pessoas que ndo tem condigGes comegar a fazer efeito
financeiras para arcar com o tratamento.
Earailler. am 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Sim,, como cuidador ou responsdvel, Qual: Revolade, 2.- Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: a_ N3 5a_ N3
) g0 ) ) . . - . S - e o
. Acredito que quanto mais medicamentos Positivo e facilidades: Aumento de plaquetas rapido, Azatioprina, Positivo: Controle de plaquetas,
ou cuidador de . ) . L ~ ) I - )
K estiver disponivel para uso, mais vidas serdo Negativo e dificuldades: Queda rapida das plaquetas Negativo: Nenhum
paciente -~
04/10/2024
Paciente 2 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2-Sim,, como cuidador ou responsdvel, Qual: 2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:  za _ N30 5a_ N3o
Esses medicamentos sdo mais tecnoldgicos e Rituximabe e romiplostim , Positivo e facilidades: Corticoide, azatioprina, Revolade , Positivo:
04/10/2024 garantem melhor qualidade de vida para quem Rituximabe: poucas aplicagdes, resposta Douradoutas. Respostas com plaquetas rapidamente ,
faz o uso, além de garantir melhor qualidade Romiplostim: ajuda as plaquetas ficarem altas em pouco  Negativo: Muitos efeitos colaterais, ganho de
de vida para os pacientes com PTI tempo, fim dos sangramentos , Negativo e dificuldades: peso, presso alta, alteragdo de humor,
Dificuldade em acesso pelo SUS aumento da glicemia, glaucoma uma vida toda
afetada pelos efeitos colaterais
Profissional de 12 - Eu acho qge deve ser incorporado no SUS, 22 -, Sim,, com.o profissiona.I f:le saL’Jdg,' Qual: Rituximabe, 32 - Ndo 42 - n3o 52 n3o
satde mesmo o0s pacientes em uso de dapsona e romiplostim, Positivo e facilidades: Paceintes
eltrombopague, mas que perdem a reposta sem resposta com tratamento de primeira linha,
04/10/2024 podem responder ao romiplostim e assim apresentam resposta com essas demais opgdes , Negativo
conseguimos resgatar e melhor tratar esses e dificuldades: Dificuldade com a falta de acesso nos
pacientes sem imunossupressao paciente que necessitam para o tratamento e ndo obtém
pela falta de acesso
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2-Nao 2. Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 42 - N3o 53 . N3o

ou cuidador de
paciente

04/10/2024

A doenga PTI se comporta de formas
inesperadas, a partir do momento que o
Eltrombopague ndo surtir mais efeito,
devemos ter acesso as outras alternativas

Corticoides, , Positivo: Aumento de plaquetas,
Negativo: Dores articulares
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Familiar, amigo 2.- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 2- Ndo 42 - n3o 52 - n3o
A @R O Medicamento deste tipo, sdo fundamentais

K para manter o equilibrio da saude, dando uma
paciente melhor qualidade de vida.
04/10/2024
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 -, Sim,, como profissional de satide, Qual: Romiplostin, 32 - Sim, como profissional de saude, Qual: 42 - Nao 52 . Nao
satde Os pacientes precisam de um Arsenal mais Positivo e facilidades: Melhora consideravel da Rituximab, Positivo: Melhora , Negativo:

amplo Plaguetopenia, Negativo e dificuldades: Ndo vi Imunodeficiéncia

04/10/2024
Familiar, amigo 2.- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.-Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: Rivolade, 2. Ndo 42 - n3o 52 - n3o
e melhorar a qualidade de vida dos pacientes Positivo e facilidades: Mais equilibrio nas plaquetas,

K que tem esse tipo de doencgas. Negativo e dificuldades: Ainda ocorre oscilages

t

paciente
04/10/2024
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Nido 2. Ndo 2. Nio 53 . N3o

ou cuidador de
paciente

04/10/2024

Tenho um primo portador de doenga auto
imune, e o medicamento de alto custo que ele
toma estd comegando a ndo surtir mais efeito

Paciente

04/10/2024

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
A incorporagdo desses medicamentos trara
uma qualidade de vida melhor para os
pacientes.

22 - Sim, como paciente, Qual: Rituximabe , Positivo e
facilidades: Remissdo no tratamento para PTI, Negativo e
dificuldades: N&o tive

32 - Sim, como paciente, Qual: Corticéides
esplenectomia azatioprina revolade , Positivo:
Melhoras no quadro clinico , Negativo: Nenhum

2 - Ndo enviar

2.- Ndo enviar

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

04/10/2024

2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Os medicamentos para o tratamento de PTI
devem sim serem incorporados ao SUS,
conhego pessoas que necessitam desses
medicamentos, e seria de grande ajuda no
tratamento dessas se esses medicamentos
fossem disponibilizados pelo SUS,
principalmente por questdes econémicas de
quem necessita.

Profissional de
saude

04/10/2024

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
O paciente com PTI necessita de outro
mecanismo de a¢do para quem ndo responde
ao eltrombopag ou ndo é possivel confiar na
administragdo via oral

22 -, Sim,, como profissional de satide, Qual: Romiplostin,
Positivo e facilidades: Eficacia com controle da
administragdo e via alternativa para pacientes que nao
aceitam via oral, Negativo e dificuldades: Disponibilidade
no SUS

32 - Sim, como profissional de satide, Qual:
Corticoide, azatioprina, eltrombopag, Positivo:
Variedade posologica, Negativo: Falta de
eficacia em alguns pacientes que foram
refratarios

42 - Pacientes que ndo
respondem ao eltrombopag

52 - Via alternativa de uso
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Empresa
fabricante da
tecnologia
avaliada

04/10/2024

2. Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
A AMGEN apresenta evidéncias de que, na
maioria dos casos, apenas um frasco é
necessario, resultando em um custo mais
baixo. A andlise também reforga o potencial de
economia para o SUS, especialmente com a
isengdo de ICMS. Além disso, a manifestagdo
destaca que romiplostim é a Unica opgdo
aprovada para criangas de 1 a 5 anos, uma
populagdo ndo atendida pelas tecnologias
atuais., , AVALIACAO MAIS DETALHADA NO
ANEXO A ESTA CONTRIBUIGAO

dificuldade, outros efeitos:

2, Sim,, como profissional de saude, Qual:
ROMIPLOSTIM (NPLATE), Positivo e facilidades:
Romiplostim apresenta evidéncias claras de seu potencial
como uma alternativa custo-minimizadora em relagdo ao
eltrombopague, em todos os cendrios discutidos,
respaldados pelos estudos clinicos. A analise demonstrou
que, com base em estudos revisados, a maioria dos
pacientes necessitaria apenas de um frasco de
romiplostim por aplicagdo, o que impacta diretamente no
custo de tratamento, favorecendo sua incorporagdo ao
SUS. A inclusdo dessa terapia no sistema publico de saude
ird ampliar as opgGes de tratamento para pacientes
adultos e pediatricos, garantindo maior eficacia e
economia para o sistema., , TEXTO MAIS DETALHADO NO
ANEXO A ESTA CONTRIBUIGAO, Negativo e dificuldades:
0S DADOS APRESENTADOS NA CONTRIBUICAO ANEXA,
MOSTRA RESULTADOS POSITIVOS DE ROMIPLOSTIM
(NPLATE)

efeitos, facilidade, dificuldade:

2. Nado

42 - Em pacientes adultos
com purpura
trombocitopénica idiopatica

(PTI) refrataria ao tratamento

de primeira linha, diretrizes
recomendam o uso precoce

de agonistas de receptores de

trombopoietina (TPO-RAs),
como romiplostim ou
eltrombopague, ambos com

alta taxa de resposta (>60%).

A troca entre esses

medicamentos é possivel em

casos de resisténcia, ja que
ndo ha resisténcia cruzada
entre eles. A introdugdo de
mais de uma opgao no SUS
aumentaria as alternativas
terapéuticas, considerando
que os dois medicamentos
tém diferentes posologias e
efeitos colaterais. Estudos
clinicos mostram que
romiplostim é eficaz a longo
prazo, melhora a qualidade
de vida e tem perfil de
seguranga similar ao de
eltrombopague, justificando

sua oferta no SUS como uma

alternativa terapéutica
valida., , AVALIACAO MAIS
DETALHADA NO ANEXO A
ESTA CONTRIBUIGCAO

economicos:

52 - "Com base na revisdo
de literatura apresentada
no tdpico anterior
relacionada a quantidade
de frascos necessarios por
aplicagdo de romiplostim
e considerando os
cendrios de prego com e
sem isengdo de ICMS,
apresentamos a seguir
dois cendrios em que
foram comparados os
custos de tratamento de
romiplostim (com o
desconto de 10% ao
preco anteriormente
apresentado) vs o custo
de tratamento de
eltrobombague
considerado na analise da
CONITEC. Conforme se
vera, em todos os
cendrios o tratamento
com romiplostim é custo-
minimizador. , , ® Cenario
1 (base): 100% dos
pacientes utilizando 1
frasco de romiplostim por
aplicagdo, Tendo como
base a dose média
semanal de romiplostim
combinada entre a bula e
os estudos1-13 conforme
relatado acima, de 3,11
ug/kg (237,08 pug para um
adulto de 76,23 kg), o
caso base foi atualizado
considerando o novo
preco de romiplostim
(com e sem ICMS), com o
uso de um frasco por
aplicagdo para 100% dos
pacientes, além dos
custos de administragdo e
monitoramento. , As
novas estimativas para
romiplostim foram
comparadas ao custo
anual de eltrombopague
referido no relatério de
recomendagdo, de RS
124.370,25, em nova
andlise de custo-

Pagina 34 de 69



Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
minimizagdo. Conforme
apresentado na Tabela 5,
a seguir, no caso base,
sem isencdo de ICMS, o
tratamento anual com
romiplostim apresentaria
custo RS 54.860,73
menor do que o
tratamento com
eltrombopague, uma
economia de 44,11%. , , ®
Cenario 2 (71% dos
pacientes utilizando 1
frasco de romiplostim),
Cendrio em que 71% dos
pacientes necessitariam
de apenas 1 frasco para
atingir a dose semanal,
considerando que 10
entre 14 estudos
analisados2-10, 14 (71%)
apresentaram dose média
ou mediana abaixo de
3,28 ug/kg. Nesse
cenario, o custo de
romiplostim seria RS
34.733,45 menor que
eltrombopague, uma
economia ao sistema de
saude de 27,9%. , ,
AVALIACAO MAIS
DETALHADA NO ANEXO A
ESTA CONTRIBUICAO "

Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2-Ndo 2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:  za _ N30 5a_ N3o
. Acredito que este medicamento deve auxiliar Minha mée utilizou corticoides(desametasona
ou cuidador de
K minha mae em relagdo a melhora significativa e predinisona), imunoglobulina e infusdo de
paciente dos sintomas da doenga e dar a ela melhor plaquetas, Positivo: Ela teve aumento de
04/10/2024 disposicdo e condigdo de vida. plaguetas momentaneo, Negativo: Muitos
efeitos colaterais: ganho de peso, inchago,
pressdo alta, queda de cabelo, alteragdo de
humor, figado alterado, cara de lua cheia,
alteragdes no metabolismo, vida
completamente afetada pelos efeitos colaterais
PaEiEme ’9 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2-Ndo 2 - Sim, como paciente, Qual: Revolade , 42 - N3o 52 _ Nio
E um medicamento que muitos pacientes predinusona ., Positivo: Revolade esta dando
04/10/2024 como eu tem resultado com medicamentos resultado , Negativo: Alto custo
como esse
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Familiar, amigo ’9 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.-Ndo 2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:  za _ N30 a_Nio
ou cuidador de E uma medicagdo necessaria para o controle da Eltrombopague olamina, Positivo: Aumento no
K doencga, mas que é cara e poucas pessoas tem numero de plaquetas, Negativo: Ndo sei dizer
¢ q p p plaq 8
paciente acesso
04/10/2024
Preficsternal da 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, . 22 - Ndo 32 - Sim, como profissional de satide, Qual: 42 - ca.
—_ Corticoide, Positivo: ., Negativo: .
04/10/2024
Paciente 2. Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2 - Sim, como paciente, Qual: Com Rituximabe, Dapsona 2.- Sim, como paciente, Qual: Fiz uso de 42 - - ca.__
Essas medicagdes em andlise devem ser e Romiplostin., Positivo e facilidades: Com o Rituximabe, corticoide e imunoglobulina no diagndstico da
04/10/2024 incorporadas ao SUS, pois os casos de PTI tive a experiéncia porque estava com exames positivos doenga, sem melhora das plaquetas., Positivo:
refrataria precisam dessas opgdes de quanto a autoimunidade. Com o Romiplostin, as N&o respondi a corticoide e imunoglobulina,
tratamento. E uma doenga que muda a vida do  plaquetas melhoraram apés um periodo de meses com Negativo: Fiz uso de corticoide e
paciente de uma forma muito radical, e essas plaguetopenia severa(menos de 10.000 plaquetas). A imunoglobulina no diagndstico da doenga, sem
medicagdes sdo uma esperanga. Com o Dapsona tem contribuido ainda mais com o aumento das melhora das plaquetas.
controle da doenga, por meio dessas plaguetas., Negativo e dificuldades: O Rituximabe e o
medicagdes, sao reduzidas as internagdes Romiplostin sdo mais dificeis de conseguir devido ao custo
hospitalares, e os pacientes recuperam sua das medicagdes e a questdes burocraticas.
funcionalidade., Cheguei a ficar com apenas
2.000 plaquetas, e ndo estava respondendo as
medicagBes disponiveis, o que era angustiante.
Além do mais, os protocolos para o tratamento
da PTI precisam ser atualizados, pois ja existem
evidéncias cientificas em relagdo ao
Rituximabe, a Dapsona e ao Romiplostin como
medicagdes eficazes no tratamento da PTI.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim, como paciente, Qual: Dapsona, Positivo e 32 - Sim, como paciente, Qual: Nenhum, 42 - N3o 52_ N3o
ou cuidador de Libera pelo sus facilidades: Resolugdes , Negativo e dificuldades: Positivo: Top, Negativo: Top
paciente Cobranca
04/10/2024
Profissional de 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual: Rituximabe, 32 - Ndo a_Nio 5a_ N3o
saude Acho importante para os pacientes terem Positivo e facilidades: Melhora do quadro clinico dos
acesso a todas as medicages que tenham pacientes, Negativo e dificuldades: X
05/10/2024 evidéncias que funcionem
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim, como paciente, Qual: Romiplostim. Fago 32 - Sim, como paciente, Qual: Revolade, 42 - Nao 52 Nao
Medicamento moderno e ndo dar efeitos tratamento ha 5 anos com esta medicagdo junto com Positivo: Ndo deu resultado ao tratamento ,
05/10/2024 colaterais. Propde maior qualidade de vida corticoide., Positivo e facilidades: Foi a Unica medicagdo Negativo: Ndo deu resultado ao tratamento
para quem tem PTIl porém muito caro de forma que até o momento me mantém estavel fora de
particular. Luta grande para conseguir através  internagdes porém alto custo. Precisamos desta
de plano de satde medicagdo pelo sus., Negativo e dificuldades: Ndo tenho
resultados negativos
Profissional de 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, . 22 - Ndo 2. Ndo 42 - ca.

saude
05/10/2024
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
EaGIEnte 2.- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 2- Ndo /) = 6L a_NEO
PARTICIPO DE GRUPOS DE PACIENTES COM
05/10/2024 PTI, TODOS SAO UNANIMES EM DIZER QUE
SAO IMPORTANTES, TRAZ RESULTADOS E E
ESSENCIAL SER FORNECIDO PELO SUS, DEVIDO
AO ALTO CUSTO DOS MEDICAMENTOS
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 2.- Ndo 42 - Nao 52 Nao
ou cuidador de Nao
paciente
05/10/2024
Familiar, amigo a. E.u acho que d(?ve ser'incorpo.rado no.SUS, 2- Ndo 2- Ndo a_Nio 52 _ Nio
. Considerando a universalidade, a integralidade
ou cuidador de S . -
K da saude, é essencial que os pacientes recebam
paciente o tratamento integral possivel.
05/10/2024
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: Minha 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 4a . 5a_ .
. O Romiplostin, a Dapsona e o Rituximabe nora tem um quadro de PTI refratéria. Fez uso de Minha nora fez uso de corticoide e
ou cuidador de o L - N ; . )
K devem ser incluidos no SUS, pois sdo opgdes Rituximabe. No momento, conseguiu melhora das imunoglobulina sem aumento das
paciente cientificamente eficazes e que ainda ndo estdo  plaquetas com Romiplostin e Dapsona., Positivo e plaguetas(manteve plaquetopenia severa),
05/10/2024 disponiveis para os pacientes com PTI facilidades: Melhora das plaquetas apds persisténcia de Positivo: -, Negativo: Minha nora fez uso de
refrataria no SUS. Com o efeito dessas meses com plaquetopenia severa(menos de 10.000 corticoide e imunoglobulina sem aumento das
medicagBes, o paciente consegue recuperar plaguetas), Negativo e dificuldades: Dificuldade em plaguetas(manteve plaquetopenia severa)
sua funcionalidade e vai passar por menos conseguir as medicagdes pelo custo alto e por questbes
internagGes hospitalares. burocraticas
Paeiame 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Sim, como paciente, Qual: Rituximabe , Positivo e 2 - Sim, como paciente, Qual: Imunoglobulina  4a _ N30 5a_ Nio
Como paciente portadora de PTl e LES, a facilidades: Cerca de 11 meses sem uso de corticéide e humana e corticoide (ndo especificos para PTI),
05/10/2024 incorporagdo dos medicamentos sdo de purpura trombocitopénica estabilizada (com apenas 1 Positivo: Estabilizagdo da PTI, porém com efeito

extrema importancia ndo so6 para a
estabilizagdo da doenga, mas também para
melhoria da qualidade de vida do paciente,
impactando inclusive na expectativa de vida
em portadores de doengas autoimunes.

dose do medicamento), Negativo e dificuldades:
Burocracia: 3 anos de tentativas para receber o
medicamento (negadas) pelo plano de saude , Com o
medicamento em si: zero efeitos colaterais no meu
organismo.

refratario , Negativo: Duragdo de apenas 3
meses, aumento consideravel de peso,
hiperglicemia, edema generalizado pelo corpo,
taquicardia, sudorese, mudangas de humor etc.
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fabricante da
tecnologia
avaliada

05/10/2024

2. Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
1. **Uso de Romiplostim**: A Amgen contesta
a premissa da CONITEC de que dois frascos de
romiplostim seriam necessarios por aplicagdo,
sugerindo que estudos indicam que, em média,
apenas um frasco é suficiente para a maioria
dos pacientes., 2. ¥*Custo**: A empresa
argumenta que, ao considerar o uso de um
unico frasco, o romiplostim seria uma
alternativa custo-minimizadora em
comparagdo com eltrombopague, outro
agonista do receptor de trombopoetina (TPO-
RA) ja disponivel no SUS. Com a isengdo de
ICMS, o custo do romiplostim seria ainda mais
competitivo., , 3. **Comparagdo de eficacia**:
A Amgen reforga que tanto o romiplostim
quanto o eltrombopague apresentam eficacia
semelhante no tratamento de PTI, conforme
evidenciado em estudos clinicos. A auséncia de
resisténcia cruzada entre os medicamentos é
um ponto destacado, favorecendo a
incorporagdo do romiplostim como uma opgao
terapéutica adicional no SUS., , 4. **Beneficios
clinicos**: O documento também cita estudos
que demonstram a eficacia e a seguranga do
romiplostim no tratamento de longo prazo e
seu impacto positivo na qualidade de vida dos
pacientes, incluindo a possibilidade de reducdo
no uso de terapias imunossupressoras., , 5.
**SubmissBes pediatricas**: A Amgen destaca
que o romiplostim é o Unico medicamento
disponivel no Brasil aprovado para o
tratamento de PTl em criangas a partir de 1
ano, atendendo uma populagdo atualmente
sem opgdo de tratamento., , ### Conclusdo:, A
Amgen defende que o romiplostim seja
incorporado ao SUS com base em sua eficacia,
custo-efetividade, segurancga e possibilidade de
ampliagdo das opgdes de tratamento para
pacientes com PTI refrataria, tanto adultos
quanto pediatricos, promovendo economia ao
sistema de saude. Todos argumentos estao
apresentados no relatorio de contribuigdo da
AMGEN a consulta publica em anexo

22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual:
Comoprofissional de saude tive experiencia com
romiplostim , Positivo e facilidades: 1. **Uso de
Romiplostim**: A Amgen contesta a premissa da
CONITEC de que dois frascos de romiplostim seriam
necessarios por aplicagdo, sugerindo que estudos indicam
que, em média, apenas um frasco é suficiente para a
maioria dos pacientes., 2. **Custo**: A empresa
argumenta que, ao considerar o uso de um unico frasco, o
romiplostim seria uma alternativa custo-minimizadora em
comparagdo com eltrombopague, outro agonista do
receptor de trombopoetina (TPO-RA) ja disponivel no SUS.
Com a isengdo de ICMS, o custo do romiplostim seria
ainda mais competitivo., , 3. **Comparagdo de
eficacia**: A Amgen reforga que tanto o romiplostim
quanto o eltrombopague apresentam eficacia semelhante
no tratamento de PTI, conforme evidenciado em estudos
clinicos. A auséncia de resisténcia cruzada entre os
medicamentos é um ponto destacado, favorecendo a
incorporagdo do romiplostim como uma opgdo
terapéutica adicional no SUS., , 4. **Beneficios clinicos**:
O documento também cita estudos que demonstram a
eficacia e a seguranga do romiplostim no tratamento de
longo prazo e seu impacto positivo na qualidade de vida
dos pacientes, incluindo a possibilidade de redugdo no uso
de terapias imunossupressoras., , 5. **Submissdes
pediatricas**: A Amgen destaca que o romiplostim é o
Unico medicamento disponivel no Brasil aprovado para o
tratamento de PTI em criangas a partir de 1 ano,
atendendo uma populagdo atualmente sem opgdo de
tratamento., , ### Conclusdo:, A Amgen defende que o
romiplostim seja incorporado ao SUS com base em sua
eficdcia, custo-efetividade, seguranca e possibilidade de
ampliacdo das opgdes de tratamento para pacientes com
PTI refrataria, tanto adultos quanto pediatricos,
promovendo economia ao sistema de saude. PArecer
completo no relatorio anexo , Negativo e dificuldades: N/A

42 - Todas as evidencias estdo

respaldadas por dados

cientificos e apresentadas no

relatério de contribuigdo a
CONITEC em anexo a este
formulario

52-1. **Uso de
Romiplostim**: A Amgen
contesta a premissa da
CONITEC de que dois
frascos de romiplostim
seriam necessarios por
aplicagdo, sugerindo que
estudos indicam que, em
média, apenas um frasco
é suficiente para a
maioria dos pacientes., 2.
**Custo**: A empresa
argumenta que, ao
considerar o uso de um
Unico frasco, o
romiplostim seria uma
alternativa custo-
minimizadora em
comparag¢do com
eltrombopague, outro
agonista do receptor de
trombopoetina (TPO-RA)
ja disponivel no SUS. Com
aisengdo de ICMS, o
custo do romiplostim
seria ainda mais
competitivo., , 3.
**Comparacdo de
eficacia**: A Amgen
reforga que tanto o
romiplostim quanto o
eltrombopague
apresentam eficdcia
semelhante no
tratamento de PTI,
conforme evidenciado em
estudos clinicos. A
auséncia de resisténcia
cruzada entre os
medicamentos é um
ponto destacado,
favorecendo a
incorporagdo do
romiplostim como uma
opgdo terapéutica
adicional no SUS., , 4.
**Beneficios clinicos**: O
documento também cita
estudos que demonstram
a eficacia e a seguranca
do romiplostim no
tratamento de longo
prazo e seu impacto
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positivo na qualidade de
vida dos pacientes,
incluindo a possibilidade
de redugdo no uso de
terapias
imunossupressoras., , 5.
**SubmissGes
pedidtricas**: A Amgen
destaca que o
romiplostim é o Unico
medicamento disponivel
no Brasil aprovado para o
tratamento de PTl em
criangas a partir de 1 ano,
atendendo uma
populagdo atualmente
sem opg¢do de
tratamento., , ###
Conclusdo:, A Amgen
defende que o
romiplostim seja
incorporado ao SUS com
base em sua eficacia,
custo-efetividade,
seguranga e possibilidade
de ampliagdo das opgdes
de tratamento para
pacientes com PTI
refrataria, tanto adultos
quanto pediatricos,
promovendo economia
ao sistema de saude.
TODOS OS CALCULOS
ESTAO BASEADOS EM
RESLTADOS DE ANALISE
DE ESTUDOS E ESTAO
APRESENTADOS NO
ANEXO DA
CONTRIBUIGAO DA
AMGEN A CONSULTA
PUBLICA

Profissional de
satde

05/10/2024

2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, a- Ndo 2-Ndo
Os usudrios do SUS portadores de PTI tém o
direito de ter a sua disposicdo tais opgdes de
tratamento para controle da doencga.

52 - Nao
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Erofissionallde 2.- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 -, Sim,, como profissional de satide, Qual: Todos, sou 2 - Sim, como profissional de saude, Qual: 42 - N3o, acredito que o 52 - Um paciente que tem
e Precisamos de opg¢des a mais pq o que temos hematologista, Positivo e facilidades: Todos sdo Corticoide, azatioprina, vincristina, dossié que as farmacéuticas um sangramento grave
hoje ndo é suficiente. Falta de resposta em importantes em cada perfil de paciente. Os agonistas de  eltrombopague, Positivo: Sdo opgdes boas, enviam s30 mais que pode deixar sequelas
06/10/2024 muitos pacientes. trombopoetina e Rituximabe sdo opg¢des caras que o porém ndo resolvem os problemas de uma uficientes] onde havera prejuizo
paciente ndo tem como arcar e nem todos vao responder parte consideravel da populagdo. , Negativo: importantes da vida e no
a Unica opgdo que temos atualmente (Eltrombopague), de Acima final, com muitas
forma de em muitos casos ficamos de m3os atadas. , internacdes e cuidados, a
Negativo e dificuldades: Os pacientes devem ser bem contatficalmUitolmais
selecionados para cada opgdo. Porém todas sdo opgbes earsy
importantes. Rituximabe pode levar a
hipogamaglobulinemia, contorndvel por reposigao.
Necessario em todos acompanhamento.
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim, como paciente, Qual: Rituximabe, Positivo e 32 - Sim, como paciente, Qual: corticoide 2_nio 2_nio
cada paciente reage de forma diferente e é facilidades: ndo cheguei a tomar pois o plano de saude Predinisona, Positivo: nenhum, ndo houve
06/10/2024 importante que os médicos tenham opg¢bes ao  ndo autorizou, Negativo e dificuldades: ver resposta acima aumento significativo no numero de plaquetas,
uso de corticoide. Quanto mais opgdes maiores Negativo: inchago, agitagdo e prostragdo
as chances do médico achar a melhor opgdo
para aquele paciente
Paeiame 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 2- Ndo 42 - N3o se aplica 52 - N3o se aplica
Infelizmente a PTI é uma doenga pouco
06/10/2024 reconhecida, mas é tdo silenciosa e perigosa
que precisamos de outras opgoes
Familiar, amigo '9 -Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Nio a. §im, como F.)r.oﬁssional de salde, Q,Lfa|! 42 - Apenas com amiga e 52 Nao
ou cuidador de Eum medlc.amento com \ialor bem elevado, C.ort|c0|de , Positivo: Controlg temporario dos comadre que tiveram
paciente em q'u? muitas pessoas ndo possuem 5|ntomas da dogn.(_;a, , N.egatlvo: Resyltados resultados bom no uso dessa
condigdes de arcar com essa despesa, sendo negativos por varios efeitos colaterais medicagio
06/10/2024 extremamente necessaria para o controle da
doenca
Familiar, amigo a. E.u achq que deye ser incorporado no SUS, ‘3 - S.im,, como cuidador.o.u resporfével, Qual: . 2. Sim, c9mo cuidador ou .r(.espon.sével, Qual:  42_pN3o 5a_ Nio
e Perdi meu filho em julho desse ano. Estava sem Rituximabe e nplate, Positivo e facilidades: Meu filho Hemoglobina e outros , Positivo: Ajudaram a
K o nplate desde margo porque convénio tinha PTI, as plaquetas ndo subiam , mas o nplate ajudava subir as plaquetas algumas vezes , Negativo:
paciente simplesmente parou de fornecer o a ndo ter sangramentos e na imunidade dele. , Negativo e N&o era dado sequéncia.
06/10/2024 medicamento e nem por liminar conseguimos  dificuldades: Foi o corte da medicagdo
liberagdo.
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim, como paciente, Qual: Eltrombopague , Positivo e 32 - Sim, como paciente, Qual: Eltrombopague, 4a_ Ngz0 52 - Nao
Que a medicacgdo seja aprovada facilidades: Bom, Negativo e dificuldades: Nenhuma Positivo: Alta das plaquetas , Negativo:
06/10/2024 Nenhum
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim, como paciente, Qual: Infusdo de rituximabe , 32 - Sim, como paciente, Qual: Uso de 42 - N3o. 52 N3o.
O rituximabe foi um medicamento essencial Positivo e facilidades: Remissdo da doenga autoimune corticoide e azatioprina., Positivo: Nenhum, sé
06/10/2024 para minha remissdo! Sou grata a ciéncia por purpura trombocitopénica imunoldgica. , Negativo e tive efeitos colaterais e ndo alcancei a
ter desenvolvido esse remédio. dificuldades: Nenhum remissdo. , Negativo: Todos os efeitos
colaterais possiveis!! corticoide é uma veneno!
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, - 9 - S.im,, como c.u.idador o.u. responsavel, Qual: ) 2.- Sim, como cuidador ou requnsével, Qual:  ga__ ga. .
ou cuidador de Rituximabe, Posmvo.e faC|I.|d'ades: Aumento do nimero Revp!ade, Imunoglobullna e Corticoide,
paciente de plaquetas, Negativo e dificuldades: - Positivo: -, Negativo: -
06/10/2024

Pagina 40 de 69



Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
EaGIEnte 2.- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2 - Sim, como paciente, Qual: RITUXIMABE, Positivo e 2 - Sim, como paciente, Qual: corticoide e ndo  ga _ P
€ necessario a liberagdo no SUS, o facilidades: TIVE A REMISSAQ DA PTI, Negativo e resolveu , Positivo: ndo fez mais efeito,
06/10/2024 medicamento salva vida! dificuldades: NENHUM, APENAS A REMISSAO Negativo: inchago, insonia, dores
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: Ndo me 32-Néao 42 - N sei 5a_ N sei
ou cuidaldor de N sei lembro o nome, Positivo e facilidades: Uma vida melhor
K sem a necessidade de internagdo , Negativo e
paciente dificuldades: Dificuldade em adquirir a medicagdo para ser
06/10/2024 administrada em casa
Familiar, amigo 2.- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2-Sim,, como cuidador ou responsdavel, Qual: rituximabe 32 - Ndo 42 - Apesar de nao ser SaMNaoltenholdados
& cuidaldor e Quanto mais remédios forem incorporados, e dapsona. romisplostim ela nao teve acesso., Positivo e tecnica, é evidente que os economicosobreere e
K mais vidas poderdo ser salvas facilidades: nao houveram melhoras e foi necessario ir tratamentos disponiveis ndo
paciente para a UTI, Negativo e dificuldades: Dapsona e o s,
06/10/2024 rituximabe: enjoo, nauseas e UTI
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Ndo a_Nio 2_Nao
ou cuida’dor de N3o sei responder
paciente
06/10/2024
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim, como paciente, Qual: Rituximab, Positivo e 32 - Sim, como paciente, Qual: Cordicoides, 42-n/a 2_n/a
e um tratamento eficaz com respostas dos facilidades: Tive melhora no meu quadro, Negativo e Positivo: Nao tive resposta, Negativo: alta dose
06/10/2024 pascientes, existe pessoas que responde dificuldades: nenhum
somente para esses medicamentos.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 42 - Nao 52 - Nao
ou cuida’dor de ESSES MEDICAMENTOS SAO MAIS Rituximabe e romiplostim, Positivo e facilidades: CORTICOIDES, AZATIOPRINA,
) TECNOLOGICOS, CAUSAM MENOS EFEITOS RITUXIMABE: POUCAS APLICACOES, RESPOSTA IMUNOGLOBULINA, Positivo: RESPOSTA COM
paciente COLATERAIS, E DEVOLVEM A VIDA AO DURADOURA (ALGO DESSE TIPO), ROMIPLOSTIM: AS PLAQUETAS RAPIDAMENTE, Negativo:
06/10/2024 PACIENTE. A QUALIDADE DE VIDA DESSES PLAQUETAS ALTAS EM POUCO TEMPO, FIM DOS MUITOS EFEITOS COLATERAIS: GANHO DE
MEDICAMENTOS E IMENSA, E COMO SE A SANGRAMENTOS, VOLTA DA QUALIDADE DE VIDA, PESO, INCHACO, GLAUCOMA, PRESSAO ALTA,
DOENGCA DEIXASSE DE EXISTIR. Negativo e dificuldades: DIFICULDADE DE ACESSO PELO QUEDA DE CABELO, ALTERACAO DE HUMOR,
Sus. FIGADO ALTERADO, REAGOES ALERGICAS, PRE-
DIABETES, CARA DE LUA-CHEIA, ALTERAC()ES
NO METABOLISMO, VIDA COMPLETAMENTE
AFETADA PELOS EFEITOS COLATERAIS.,
Organizacio da 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, . 22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: ., Positivo 2 - Sim, como cuidador ou responsével, Qual:  4a _ ca_
Soaierkes @il e facilidades: ., Negativo e dificuldades: . ., Positivo: ., Negativo: .
06/10/2024
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Ndo 2.-Ndo 42 - N3o 52 - N3o
ou cuida’dor de Muito necessario
paciente
06/10/2024
Iereseds 1o 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, a- Ndo 2- Ndo 42 - % ga_y

tema

06/10/2024

X
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Familiar, amigo ’9 - Eu acho que deve s.er incorporgdf) no SUS, 2 - Sim,, como cuidador ou resporTséveI, Qu.a.I: 2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:  za _ N30 a_Nio
ou cuidador de E como se a doenga deixasse de existir, por RITUXIMABE E ROMIPLOSTIM, P~osmvo e facilidades: CORTICOIDES, AZATIOPRINA,
K serem mais tecnolégicos causam menos efeitos RITUXIMABE: POUCAS APLICACOES, RESPOSTA IMUNOGLOBULINA, Positivo: RESPOSTA COM
paciente colaterais, devolvendo a vida aos pacientesao  DURADOURA (ALGO DESSE TIPO), ROMIPLOSTIM: AS PLAQUETAS RAPIDAMENTE, Negativo:
06/10/2024 melhorar sua qualidade de vida. Chance para PLAQUETAS ALTAS EM POUCO TEMPO, FIM DOS MUITOS EFEITOS COLATERAIS: GANHO DE
voltarem ao trabalho, aos estudos e a rotina SANGRAMENTOS, VOLTA DA QUALIDADE DE VIDA, PESO, INCHACO, GLAUCOMA, PRESSAO ALTA,
familiar. Negativo e dificuldades: Dificuldades de acesso pelo SUS ~ QUEDA DE CABELO, ALTERAGAO DE HUMOR,

FIGADO ALTERADO, REACOES ALERGICAS, PRE-
DIABETES, CARA DE LUA-CHEIA, ALTERACOES
NO METABOLISMO, VIDA COMPLETAMENTE
AFETADA PELOS EFEITOS COLATERAIS
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Contribuiu
como:

Profissional de
saude

06/10/2024

0, comentario:

2.- Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Na prética do atendimento de pacientes do
SUS, a incorporagdo do Rituximabe e do
Romiplostim podera representar uma
alternativa para os pacientes com PTI refrataria
e de dificil manejo. Contudo, é preciso
contextualizar o atendimento no SUS e
considerar: os pacientes ndo tém poder
aquisitivo para comparecer as consultas com
frequéncia, o que é uma desvantagem para o
uso do Romiplostim semanal e subcutaneo (a
liberagdo para uso domiciliar poderia resolver
este problema. A experiéncia com o uso
domiciliar de fatores da coagulagdo por
paciente hemofilicos nos mostra que isto é
possivel), o tempo de espera para realizagdo
de esplenectomias pode ser longo (ha casos de
mais de 1 ano de espera), Rituximabe pode ser
uma escolha dificil para pacientes idosos
portadores de multiplas comorbidades,
implicando em internagdo obrigatdria, o custo,
os riscos e as implicagdes da hospitalizagdo.
Uma sugestdo para os critérios de inclusdo ao
Protocolo de Tratamento descritos na pagina
16 do doc Conitec: auséncia de resposta
SUSTENTADA aos corticoides E/OU a
Imunoglobulina Humana Intravenosa,
auséncia de resposta, contraindica¢do E/OU
desejo expresso do paciente de ndo querer se
submeter a procedimento invasivo/cirurgico.
Explicagdo: IglV tem resposta efémera, alto
custo, possibilidade de reagdes graves e, por
isso mesmo, indicada para emergéncias. Uma
boa parte dos pacientes com PTI com
plaquetas <20.000 de forma persistente ndo
apresentou situagdo de emergéncia com uso
de IglV, pois respondeu mesmo que
temporariamente a pulsoterapia, mas sem
manter resposta sustentada
(corticodependentes). O doc Conitec ndo
considera o direito do paciente de recusar
tratamento, no caso, tratamento cirurgico, a
esplenectomia, situagdo muito comum na
pratica ambulatorial didria.

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
2 - Sim, como profissional de saude, Qual: 42 - N3o a

Corticoides, Azatioprina, Danazol, Vincristina,

Eltrombopague olamina, esplenectomia.,

Positivo: Eltrombopague olamina representou

uma melhora relevante na qualidade de vida

para os pacientes elegiveis para o seu uso e

respondedores., Negativo: Na prética, a

Imunoglobulina Humana Venosa sé é

tratamento de 1a linha para situagdes de

emergéncia, dada sua resposta efémera e alto

custo. Azatioprina pode ndo ser bem tolerada

por alguns pacientes devido a nduseas e

vOmitos. Pacientes de PTI refrataria que ndo

apresentam resposta sustentada ao

Eltrombopague, podem apresentar resposta

com a associagdo dele com outras drogas (ex:

Eltrombopague e baixa dose de Prednisona).

Estes pacientes poderiam se beneficiar da troca

por outro agonista do receptor da TPO, no

caso, o Romiplostim, como descrito na

literatura cientifica sobre PTI refratéria e de

dificil manejo.
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.-Sim,, como cuidador ou responsdvel, Qual: 2. Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: a_Nio a_Nio
ou cuidaldor de SSES MEDICAMENTOS SAO MAIS RITUXIMABE E ROMIPLOSTIM, Positivo e facilidades: CORTICOIDES, AZATIOPRINA,
- TECNOLOGICOS, CAUSAM MENOS EFEITOS RITUXIMABE: POUCAS APLICACOES, RESPOSTA IMUNOGLOBULINA, Positivo: RESPOSTA COM
paciente COLATERAIS, E DEVOLVEM A VIDA AO DURADOURA DIFICULDADE DE ACESSO PELO SUS, AS PLAQUETAS RAPIDAMENTE, Negativo:
06/10/2024 PACIENTE. A QUALIDADE DE VIDA DESSES ROMIPLOSTIM: PLAQUETAS ALTAS EM POUCO TEMPO, MUITOS EFEITOS COLATERAIS: GANHO DE
MEDICAMENTOS E IMENSA, E COMO SE A FIM DOS SANGRAMENTOS, VOLTA DA QUALIDADE DE PESO, INCHACO, GLAUCOMA, PRESSAO ALTA,
DOENGA DEIXASSE DE EXISTIR. VIDA, Negativo e dificuldades: DIFICULDADE DE ACESSO  QUEDA DE CABELO, ALTERAGCAO DE HUMOR,
PELO SUS FIGADO ALTERADO, REACOES ALERGICAS, PRE-
DIABETES, CARA DE LUA-CHEIA, ALTERACOES
NO METABOLISMO, VIDA COMPLETAMENTE
AFETADA PELOS EFEITOS COLATERAIS.
Intereseadolne 1 - Eu ac~ho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 —bS'im, como paciente, Qual: Corticoid'e ) 42 - ca._
CETE Mais opgGes de tratamento. Positivo: Aumento nas plaquetas, Negativo: .
06/10/2024
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: a_Nio a_Nio
. Contribuira com os estudos e o entendimento Revolade e corticoides, Positivo: Revelado
ou cuidador de B . ' ;
K sobre os efeitos do medicamento apresentou menos efeitos colaterais que os
paciente corticoides, Negativo: Corticoides causam
07/10/2024 diversos efeitos colaterais e o revolade pode
fazer com que as plaquetas subam muito
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2~ Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: Minha 2. Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: a_Nio a_N3o

ou cuidador de

Tivemos resultados plausiveis tanto fisico e
fisiolégico para minha esposa, psicoldgico para

esposa consegui uma remigao da doenga pti com o uso do
rituximabe , Positivo e facilidades: Minha esposa consegui

Revolade, Positivo: Melhora na qualidade de
vida de toda familia, o psicoldgico, pois a satde

paciente todos nés ! uma remigdo da doenga pti com o uso do rituximabe , da minha esposa melhorou., Negativo:
07/10/2024 Negativo e dificuldades: Nenhum Nenhum
Familiar, amigo 12 - Ndo tenho opinido formada, Nenhuma 22 - Ndo 32 - Ndo 42 - Nenhuma 52 - Nenhuma
ou cuidador de
paciente
07/10/2024
Familiar, amigo 12 - Eu acho que devci-:‘ ser incorporado no SUS, 2.- Nao 2.- Nao 42 - n3o 52 n3o
. eu acho extremante importante
ou cuidador de
paciente
07/10/2024
Familiar, amigo a-Eu ach’o que Qe\./e ser incorporado no SUS, a-Ndo 2-Ndo a_Nio a_Nio
ou cuidador de Acho que é um direito de todas as pessoas que
- convivem com esta doenga ter os
paciente medicamentos disponibilizados pelo SUS.
07/10/2024
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2- Ndo 2- Ndo 42 - ndo 50 - pEle

ou cuidador de
paciente

07/10/2024

ndo sei
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Familiar, amigo a-Eu achvo que deve ser incorporado .no SUS, 2.-Ndo 2-Nédo a_Nio a_Nio
. Esses medicamentos devem ser fornecidos
ou cuidador de ) .
K pelo SUS pois as pessoas que necessitam
paciente devem ganhar.
07/10/2024
Familiar, amigo %9 - Eu a(Eh.o que deve ser |r1.corporado no SUS, 2.- Ndo 2.- Ndo a_Nio a_Nio
. E necessario e deve ser facilitado o acesso do
ou cuidador de )
N— medicamento
pacien
07/10/2024
Familiar, amigo 12- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Ndo a_Nenhum 2 _Nenhum
. N
ou cuidador de enhum
paciente
07/10/2024
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, . 22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: ., Positivo 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: a2 . 5a.
o, e facilidades: ., Negativo e dificuldades: . ., Positivo: ., Negativo: .
ou cuidador de
paciente
07/10/2024
Familiar, amigo a- Eu.ach~o o!ufe deve .sgr incorpo.rado no.SUS, 2-Ndo 2- Ndo a_Nio a_Nio
. A medicagdo ird beneficiar os pacientes visto
ou cuidador de .
ient que ela é de um preco grande.
paciente
07/10/2024
Familiar, amigo N§~- Eu.acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 2- Ndo 42 - N3o 5a_ Nio
ou cuidador de a0 sel
paciente
07/10/2024
Familiar, amigo 12 - N&do tenho opinido formada, Ndo tenho 2. Ndo 2. Nao a_N3o a_Nio
ou cuidador de
paciente
07/10/2024
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Nao 2.- Ndo 42 - Nenhum 52 - Nenhum
. Devem ser incorporadas ao SUS pelo seu
ou cuidador de L
ient altissimo valor e falta de acesso pelas pessoas
paciente
07/10/2024
2- N3do tenho opinido formada, Nenhum 2.-Nao 2-Nao

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

07/10/2024

42 - Nenhum

52 - Nenhum
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Contribuiu
como:
Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

07/10/2024

12 Opinido, comentdrio:

2.- Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Necessario para atender a necessidade de
pacientes que ndo respondem por outros
medicamentos, levando em consideragdo os
efeitos colaterais reduzidos.

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,
efeitos, facilidade, dificuldade:

2. Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:
Corticoide, Positivo: Aumento no nimero de
plaguetas, Negativo: insonia, inchago, gastrite,
dor de cabega, agitagdo.

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

2.-Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual:
Rituximabe e dapsona, Positivo e facilidades: Efeitos
colaterais reduzidos em relagdo a utilizagao de corticoide
a longo prazo e estabilidade no nimero de plaquetas.,
Negativo e dificuldades: queda de pressdo, dor no
estomago e fadiga

42 Evidéncias clinicas:

42 - Nada a comentar

52 Estudos
economicos:

52 - Nada a comentar

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,

22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:

Familiar, amigo ; : ) > - " . I y o - 2-Nao 2-Ndo
ou cuidador de Trata-se de tecnologia mais recente e eficazno  Romiplostim, Positivo e facilidades: Estabilidade na Prednisolona, Positivo: Aumento do nimero de
K tratamento da PTI dando muito melhor quantidade de plaquetas e redugdo abrupta dos efeitos plaguetas a um nivel seguro , Negativo: Efeitos
paciente qualidade de vida ao paciente porém ainda colaterais em relagdo ao uso de medicamentos de colaterais intensos
07/10/2024 tem um custo altissimo portanto deveria ser tecnologia mais antiga. , Negativo e dificuldades: Alto
fornecido pelo SUS custo e recusa do plano de saude e do SUS em administrar
a medicagdo
Familiar, amigo 12 - Ndo tenho opinido formada, Nao 22 - Ndo 32 - Nao a_N3o a_N3o
ou cuidador de
paciente
07/10/2024
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Ndo a_N3o 2 _N3o
Ndo
tema
07/10/2024
(reresseds ne 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2- Ndo 2- Ndo 42 - ndo 58 - el
tema Importante para q as pessoas tenham acesso a
este medicamento para mediagdo e controle
07/10/2024 total da doenga presente em seu corpo, com a
imposigdo deste medicamento ao SUS, as
pessoas ficam facilitadas a acesso a ele oq pode
salvar a vida destas pessoas e também a quem
ndo a condigdes de acesso a eles.
Interessado no 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 2-Ndo 42 - Nao 52 Nao
Nao
tema
07/10/2024
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2- Ndo 2- Ndo 42 - N3o 5a_ Nio
- cuida,dor e Mais facil acesso se disponivel no sus
paciente
07/10/2024
a- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 2-Ndo

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

07/10/2024

Pois assim iremos conseguir com mais facil
acesso

42 - nao enviar documentos
pessoais

52 - ndo enviar
documentos pessoas
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Contribuiu
como:

12 Opinido, comentdrio:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,
efeitos, facilidade, dificuldade:

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Familiar, amigo 2 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2_N3o 2-Ndo 43 - Nenhuma 52 - Nenhuma
A @R O Devemos salvar vidas!

paciente

07/10/2024

Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 2-Nao 42 - Nenhuma 52 - Nenhum
ou cuidador de Devemos salvar vidas

paciente

07/10/2024

Familiar, amigo 12 - Ndo tenho opinido formada, Nao 22 - Nao 32.- Nao 2 _N3o a_Nio

ou cuidador de

paciente

07/10/2024

Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32.- Ndo a_N3o a_N3o

ou cuidador de
paciente

07/10/2024

Mais facil acesso se disponivel no SUS
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Contribuiu
como:

0, comentario:

2.- Eu acho que deve ser incorporado no SUS,

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:
2.- Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: Tive

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,
efeitos, facilidade, dificuldade:
2 - Sim, como profissional de saude, Qual:

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Profissional de ) ) Ly ¢ . e i ) X . 42-ndo 52-ndo
e Eltrombopague e romiplostim tem experiencia em pacientes pediatricos e em pacientes Eltrombopague e romiplostim pertencentes a
propriedades farmacodinamicas e adultos com corticoide, imunoglobulina, esplenectomia,  classe dos agonistas de trombopoietina,
07/10/2024 farmacocinéticas diferentes e temos pacientes medicamentos imunossupressores, rituximabe e os Positivo: No Brasil temos disponivel o
que podem ser refratarios ou resistentes ao medicamentos da classe dos agonistas de eltrombopague e romiplostim pertencentes a
primeiro tratamento com os agonistas de trombopoietina., Positivo e facilidades: Os agonistas de classe dos agonistas de trombopoietina, porem
trombopoietina. Podemos nesses casos realizar trombopoietina apresentam altas taxas de respostasem  no SUS ndo temos disponiveis os dois
uma mudanga para um agonista de relagdo a contagem das plaquetas (>60%) em pacientes medicamentos, o que diminui o arsenal
trombopoietina alternativo com bons esplenectomizados e ndo esplenectomizados, boa terapético para o paciente adulto de PTI
resultados, entre 50-80% de resposta completa tolerabilidade e redugdo de sangramentos., Negativo e refratario. Eltrombopague e romiplostim tem
segundo o guideline internacional ICR, em vez  dificuldades: A dose de romiplostim deve ser aumentada  propriedades farmacodinamicas e
de utilizar uma terceira linha de tratamento (0 semanalmente até o paciente atingir uma contagem de farmacocinéticas diferentes e temos pacientes
que pode aumentar a toxicidade). Além disso,  plaquetas na faixa de 50 x 10a9/La 250 x 10 a 9/L,isso  que podem ser refratarios ou resistentes ao
eltrombopague e romiplostim tem vias de demora em torno de 4-8 semanas. primeiro tratamento com os agonistas de
administragdo diferentes o que permite a trombopoietina. Podemos nesses casos realizar
individualizagdo do tratamento da PTI uma mudanga para um agonista de
refrataria. Por isso a necessidade da trombopoietina alternativo com bons
incorporagdo de romiplostim para PTI resultados, entre 50-80% de resposta completa
refrataria no SUS, para temos os dois segundo o guideline internacional ICR, em vez
medicamentos diponiveis para tratar e de utilizar uma terceira linha de tratamento (o
beneficiar os pacientes. que pode aumentar a toxicidade). Além disso,
eltrombopague e romiplostim tem vias de
administragdo diferentes o que permite a
individualizagdo do tratamento da PTI
refrataria. Por isso a necessidade da
incorporagdo de romiplostim para PTI refratdria
no SUS, para temos os dois medicamentos
diponiveis para tratar e beneficiar os
pacientes., Negativo: A dose de romiplostim
deve ser aumentada semanalmente até o
paciente atingir uma contagem de plaquetas na
faixade50x10a9/La250x10a9, /L, isso
demora em torno de 4-8 semanas.
Familiar, amigo 12 -'Eu acho qu.e deve ser inclor'porad.o rfo.SUS, 2. Nao 32- Ndo a_Nao a_Nio
. Assim conseguiremos o remédio mais facil para
ou cuidador de
X a melhora da pessoa
paciente
07/10/2024
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Nao 2.- Ndo 42 - nom 52 _nops

ou cuidador de
paciente

07/10/2024

espero q venha ajudar as pessoas com essa
condigdo
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Contribuiu
como:
Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

07/10/2024

12 Opinido, comentario:

2. Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Eu acho que é uma questdo primordial para o
efetivo tratamento das pessoas que sofrem
com estes tipos de enfermidades autoimunes,
que sdo tdo prejudiciais e por tanto, deve ser
disponibilizado da maneira mais facilitada que
é pelo SUS. E uma questdo de vida ou morte
em muitos casos. E a forma mais avancada
para o tratamento atualmente. A resposta é
muito positiva.

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

dificuldade, outros efeitos:

2.-Sim,, como cuidador ou responsdvel, Qual:
Rituximabe e Romiplostim, Positivo e facilidades:
Rituximabe: poucas aplicagGes, a resposta foi boa e
duradoura. Romiplostim: Numero de plaguetas altas em
pouco tempo novamente, sangramentos cessaram.
Qualidade de vida restabelecida., , Negativo e
dificuldades: Dificuldade de acessar pelo SUS.

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas:

efeitos, facilidade, dificuldade:

2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:  4a _
Corticoides, Azatioprina, Imunoglobulina.,
Positivo: Conseguir resposta esperada com
aumento de plaquetas rapidamente., Negativo:
MUITOS EFEITOS COLATERAIS: GANHO DE
PESO, INCHACO, GLAUCOMA, PRESSAO ALTA,
QUEDA DE CABELO, ALTERACAO DE HUMOR,
FIGADO ALTERADO, REACOES ALERGICAS, PRE-
DIABETES, CARA DE LUA-CHEIA, ALTERACOES
NO METABOLISMO, VIDA COMPLETAMENTE
AFETADA PELOS EFEITOS COLATERAIS.

Ndo

52 Estudos
economicos:

Familiar, amigo 12-Eu tho c!ue deve ser‘incorpora<'10 noSUS, 22-Nido 32 - Nao 2 - N3o tenho expertise 2 _ N3o tenho
ou cuidador de Como m[nha |r'ma necessita do medicamento e CONNECimEnto
X 0 prego é consideravelmente alto e aprofundado
paciente considerando a alta necessidade desse
07/10/2024 tratamento, o Estado deve cobrir essa devida
prestacdo...
Profissional de 12-Eu aiho que de?ve se.r incorporado no SUS,  22-Néao 32 - Ndo 2 _ Diretrizes do American 2. A avaliacio
satide Em relaggo ao romiplostim, penso que ele Society of Hematology (ASH)  econdmica preliminar da
deveria ser incorporado no SUS. Os pacientes e do International Consensus  CONITEC a respeito de
07/10/2024 adultos podem ndo responder ao tratamento Report (ICR) recomendarem o romiplostim baseou-se
com o atual anti-TPO disponivel uso mais precoce dos TPO- em 1 Unico estudo (ensaio
(eltrombopague) e entdo, romiplostim se RAs, incluindo romiplostim ou  clinico randomizado de
mostra uma alternativa. eltrombopague para PTlem  Kuter, Rummel)
adultos, destacando-se a chegando-se a conclusdo
importancia da de que sdo necessarios 2
disponibilidade de ambos frascos de romiplostim
para escolha do paciente por paciente (dose
considerando diferentes vias  semanal de 297,3 ug por
de administracdo. Ademais, a  paciente). Caso se baseie
especialista convidada na nos ensaios clinicos
1322 Reunido Ordinaria da descritos na bula do
CONITEC, dra. Dra. Ana Clara  medicamento, chega-se a
Kneese reforgou que dispor uma conclusdo diferente
de opgdes terapéuticas é de quanto ao nimero de
grande importancia. frascos por paciente
(apenas 1 necessario),
impactando a avaliagdo
de custo realizada.
Portanto, penso que a
CONITEC deve fazer uma
nova analise econdmica,
revendo a dose (e
consequente nimero de
frascos) considerada.
12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 2.- Ndo

Interessado no
tema

07/10/2024

Medicamento de alto custo e inacessivel a
parte significativa da populacao

42 - Nao

52 - Nao

Pagina 49 de 69



Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Paciente 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2- Sim, como paciente, Qual: Rituximabe e romiplostin, 2- Sim, como paciente, Qual: Corticoides, 42 -N/A 52.N/A
Melhora na qualidade d e vida dos pacientes Positivo e facilidades: Resultados muito positivos! imunoglobulina., Positivo: Resultados bons,
07/10/2024 com essa condigdo Melhorou muito minha qualidade de vida!, Negativo e porém passageiros , , Negativo: Muitos efeitos
dificuldades: Ndo houve adversos
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32- Ndo a_Nao a_Nio
. Nenhum
ou cuidador de
paciente
07/10/2024
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Nio 2. Nido 42 - n3o 52 - n3o

. deve ser implementado no sus
ou cuidador de P

paciente

07/10/2024

2 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2-Ndo 2-Ndo a_Nio 5a_N3o

Familiar, amigo A
Deve ser incorporado no SUS

ou cuidador de
paciente

07/10/2024

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32.- Ndo a_Nio a_Nao

Familiar, amigo
Nada a declarar

ou cuidador de
paciente

07/10/2024

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32- Ndo 42 - N3o 52 - N3o

Familiar, amigo
Nada a declarar

ou cuidador de
paciente

07/10/2024

2 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2-Ndo 2-Ndo a_Nio 5a_N3o

Familiar, amigo
Nada a declarar

ou cuidador de
paciente

07/10/2024

2. Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2-Ndo 2-Ndo 42 - Nenhum
Nenhum

Familiar, amigo 52 - Nenhum
ou cuidador de

paciente

07/10/2024

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim, como paciente, Qual: Nenhum, Positivo e 2-Ndo 42 - Nenhum 52 - Nenhum

Familiar, amigo I ) o
Nenhum facilidades: Nenhum, Negativo e dificuldades: Nenhum

ou cuidador de
paciente

07/10/2024
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:

2.- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 2- Ndo 42 - Nenhum SaMNenhum

Familiar, amigo
Nenhum

ou cuidador de
paciente

07/10/2024

a._ i a_.N3 2-N3
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, . Nio N3o 42 5a

ou cuidador de
paciente

07/10/2024

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Nao 32-Ndo a
E um medicamento caro e nem todos os
pacientes podem pagar e por isso deve ser

Familiar, amigo
ou cuidador de

paciente disponibilizado no SUS! A saude deve ser algo
07/10/2024 acessivel para todos.
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim, como paciente, Qual: RITUXIMABE E 3 32 - Sim, como paciente, Qual: CORTICOIDE 42 - NAO 52 - NAO
COMO PACIENTE ACHO DE GRANDE ROMIPLOSTIM, Positivo e facilidades: RITUXIMABE, NAO  (PREDNISONA, DEXAMETASONA), REVOLADE,
07/10/2024 IMPORTANCIA A IMPLANTACAO DESSES TIVE RESPOSTA ., ROMIPOSTIM, ESTOU EM USO NO IMUNOGLOBILINA, AZATIOPRINA,
MEDICAMENTOS AO SUS, POIS DESSA FORMA  MOMENTO E ESTOU TENDO UMA RESPOSTA ESPLENECTOMIA (RETIRADA DO BACO),
SE TORNAM MAIS ACESSIVEIS E TRAS CONSIDERAVEL POIS ATRAVES DO USO DESSE REMEDIO Positivo: NAO OBTIVE RESPOSTA AO
QUALIDADE DE VIDA PARA OS PACIENTES QUE CONSEGUIMOS FAZER A RETIRADA DO CORTICOIDE. , , CORTICOIDE, REVOLADE FEZ EFEITO POR UM
USAM REMEDIOS QUE TEM MUITO EFEITO Negativo e dificuldades: ROMIPLOSTIM, DIFICULDADE DE  TEMPO E DEPOIS PAROU. TAMBEM NAO TIVE
COLATERAL, COMO O EXEMPLO DO ACESSO. CONSEGUI APENAS POR ACAO JUDICIAL RESPOSTA A ESPLENECTOMIA. , Negativo:
CORTICOIDE. GANHO DE PESO, QUEDA DE CABELO,
IRRITACAO NA PELE, PIORA NA DOENCA,
INCHACO..
Familiar, amigo 13 -Eu a§ho que deve ser incorporado Po SUS, 2.§ - S.im,, como cui.dado.r ou res.p.onsével,. Qual: 3a- §im, como cui.dadf)r ou responsével,' Qual: 42 - N3o 52_ N3o
. Sdo medicamentos de extrema importancia Rituximabe e Romiplostim, Positivo e facilidades: Poucas  Corticoides, Azatioprina, Imunoglobulina,
ou cuidador de ) ~ ; o I o )
K para os que necessitam e que s3o capazes até  aplicagdes e resultados bons/duradouros (Rituximabe), Positivo: Respostas rapidas com as plaquetas,
paciente mesmo de ditar o rumo da vida dessas pessoas Plaquetas altas em pouco tempo, Fim de sangramentos, e Negativo: Muitos efeitos colaterais
07/10/2024 (trazendo de volta a qualidade de vida), minha  evolugdo na qualidade de vida novamente (Romiplostim),
irma teve excelentes resultados com estes e Negativo e dificuldades: Dificuldade de acesso pelo SUS

assim seu cotidiano melhorou bastante e ela
ficou mais leve para conseguir concluir sua
faculdade por exemplo, a incorporagdo desses
novos medicamentos que sdo mais
tecnologicos e efetivos causando menos efeitos
colaterais atraves do SUS é de extrema
importancia para que mais pessoas consigam
lidar com tais doengas e consigam de ter um
padrdo de vida comum com a Saude em dia,
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Paciente 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.-Ndo 2.- Sim, como paciente, Qual: a_Nio a_Nio
Acho que deve ser incorporado, pois para Revolade(eltrombopague olamina), Positivo:
07/10/2024 pacientes que ja esgotaram toda a linha do Aumento de plaquetas, junto com uso de
protocolo, pode se ter mais uma esperanga, corticoide, Negativo: N&o tive resposta boa
com uma medicagdo que dd certo em muitos com o medicamento, tendo que usar junto com
casos. corticoide, quando desmamo o corticoide por
completo em poucos dias ou nenhum dia, o
medicamento(revolade) ndo funciona. E
desenvolvi possivelmente através dele, uma
anemia hemolitica
Familiar, amigo 2. Eu acho que de~ve ser incorporadE) no SUS, 2.-Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: 2 - Sim, como cuidador ou responsével, Qual:  4a _ 50 5 - FEE
e s MEDICAMENTOS SAO MAIS TECNOLOGICOS, RITUXIMABE E ROMIPLOSTIM, ,NPositivo e facilidades: CORTICOIDES, AZATIOPRINA,
K CAUSAM MENOS EFEITOS COLATERAIS, E RITUXIMABE: POUCAS APLICAGCOES, RESPOSTA IMUNOGLOBULINA, Positivo: RESPOSTA COM
paciente DEVOLVEM A VIDA AO PACIENTE. A DURADOURA , ROMIPLOSTIM: PLAQUETAS ALTAS EM AS PLAQUETAS RAPIDAMENTE, Negativo:
07/10/2024 QUALIDADE DE VIDA DESSES MEDICAMENTOS POUCO TEMPO, FIM DOS SANGRAMENTOS, VOLTA DA MUITOS EFEITOS COLATERAIS: GANHO DE
E IMENSA, E COMO SE A DOENCA DEIXASSE DE  QUALIDADE DE VIDA, , Negativo e dificuldades: PESO, INCHACO, GLAUCOMA, PRESSAO ALTA,
EXISTIR., DIFICULDADE DE ACESSO PELO SUS., QUEDA DE CABELO, ALTERACAO DE HUMOR,
FIGADO ALTERADO, REACOES ALERGICAS, PRE-
DIABETES, CARA DE LUA-CHEIA, ALTERACOES
NO METABOLISMO, VIDA COMPLETAMENTE
AFETADA PELOS EFEITOS COLATERAIS.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 42 - N3o 2 _N3o
ou cuidador de IMPORTANTE PARA MELHORIA l?A QUALIDADE RITUXIMABE E ROMIPLOSTIM, P~ositivo e facilidades: CORTICOIDES, AZATIOPRINA,
i DE VIDA DOS PACIENTES QUE NAO TEM RITUXIMABE: POUCAS APLICAGCOES, RESPOSTA IMUNOGLOBULINA, Positivo: RESPOSTA COM
paciente CONDICOES DE COMPRAR OS MEDICAMENTOS DURADOURA (ALGO DESSE TIPO), ROMIPLOSTIM: AS PLAQUETAS RAPIDAMENTE, , Negativo:
07/10/2024 PLAQUETAS ALTAS EM POUCO TEMPO, FIM DOS MUITOS EFEITOS COLATERAIS: GANHO DE
SANGRAMENTOS, VOLTA DA QUALIDADE DE VIDA, , PESO, INCHACO, GLAUCOMA, PRESSAO ALTA,
Negativo e dificuldades: DIFICULDADE DE ACESSO PELO QUEDA DE CABELO, ALTERACAO DE HUMOR,
sus., FIGADO ALTERADO, REAGOES ALERGICAS, PRE-
DIABETES, CARA DE LUA-CHEIA, ALTERAC()ES
NO METABOLISMO, VIDA COMPLETAMENTE
AFETADA PELOS EFEITOS COLATERAIS.,
Familiar, amigo 12-Eu ac.ho que deye ser incorporado [10 §US, 2. Nao 32 - Ndo a_Nao 2_Nao
. Este medicamento é de grande importancia
ou cuidador de A .
- para pacientes com doengas autoimunes
paciente
07/10/2024
12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Ndo 2.-Ndo

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

07/10/2024

Néo se aplica.

42 - N3o se aplica.

52 - N3o se aplica.
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Contribuiu
como:
Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

07/10/2024

12 Opinido, comentdrio:

2.- Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
0O medicamento é imprescindivel para a
melhora na qualidade de vida do paciente,
como controlar os sangramento

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

2.-Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual:
Rituximabe e romiplostim, Positivo e facilidades: -
RITUXIMABE: POUCAS APLICACOES, RESPOSTA
DURADOURA (ALGO DESSE TIPO), ROMIPLOSTIM:
PLAQUETAS ALTAS EM POUCO TEMPO, FIM DOS
SANGRAMENTOS, VOLTA DA QUALIDADE de vida,
Negativo e dificuldades: , 13 - DIFICULDADE DE ACESSO
PELO SUS., ,

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,
efeitos, facilidade, dificuldade:

2. Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:
Corticoides, Positivo: Resposta rapida ao subir
as plaguetas, Negativo: Motos efeitos
colaterais, inchago, aumento no peso, enjoos,
diabete

42 Evidéncias clinicas:

42 -Sim

52 Estudos
economicos:

52-Sim

Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 2.-Nédo 42 - N3o se aplica 52 - N3o se aplica
. N3do se aplica
ou cuidador de
paciente
07/10/2024
Interessado no 2 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2-Néo 2-Néo 42 - Nao nesse momento 52 - Ndo se aplica
Sdo medicamentos fulcrais e custosos
tema
07/10/2024
2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2-Ndo 2. Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

07/10/2024

DE SUMA IMPORTANCIA SER INCORPORADO
NO SUS PARA TRATAMENTO DA PTI,
TRAZENDO QUALIDADE DE VIDA AO PACIENTE !

NAO SE APLICA, Positivo: ESTABILIZAGAO DE
NILVEL DE PLAQUETAS , Negativo: NAO SE
APLICA

42 - NAO SE APLICA

52 - NAO SE APLICA

Profissional de
saude

07/10/2024

2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Acima

22 -, Sim,, como profissional de satide, Qual: Romiplostin,
dapsona e eltrombopague, Positivo e facilidades: Todos
sdo eficazes em diferentes graus, tem perfil de toxicidade
menor e eficacia maior que outras alternativas do atual
pcdt, sobretudo em criangas onde optamos por ndo usar
quimioterapicos indutores de neoplasias secunddrias e
horménios virilizantes, Negativo e dificuldades: Eventual
ndo eficacia, quanto a dapsona, a metemoglobinemia é
uma intercorréncia grave

2 .- Sim, como profissional de saude, Qual:
Micofenolato, Positivo: Muito eficaz para
doengas genéticas de autoimunidade,
Negativo: Ndo resposta eventual

42 - Vasta literatura de
seguranc¢a quanto ao
romiplostin e idade a partir
de 1ano

52 - Mais baratos que
outras alternativas do
pcdt

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

07/10/2024

2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Representa um avango significativo nas opgdes
terapéuticas disponiveis. Cada um desses
medicamentos oferece beneficios distintos e
pode ser adequado para diferentes perfis de
pacientes, o monitoramento continuo e a
avaliagdo de resultados sdo essenciais para
otimizar o tratamento e garantir a melhor
qualidade de vida possivel para os pacientes
com PTI, bem como todo o cuidado para que o
paciente ndo venha passar por sequelas
indesejadas.

2. Ndo

2. Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:
Eltrombopague, Azatiprina, Reuquinol,
Positivo: controle , Negativo: nada a declarar

42 - ndo

Profissional de
satde

07/10/2024

2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Espero que estes medicamentos ajudem as
pessoas que sofrem com trombocitopenia e
com os efeitos de corticoides usados no
tratamento atualmente.

2. Ndo
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Contribuiu
como:

12 Opinido, comentdrio:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,
efeitos, facilidade, dificuldade:

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Organizacio da 2 - Ndo tenho opinido formada, Nenhum 2.-Ndo 2-Nédo 42 - Nenhum 52 - Nenhum
Sociedade Civil
07/10/2024
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: Ndo tive 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 42 - N3o 2 _N3o
ou cuidador de Acho importante que deva ser incorporado ao  acesso aos medicamentos , Positivo e facilidades: Corticoides, imunoglobolina, Eltrombompague,
K sus, ter acesso a um remédio bom que Nenhum resultado. , Negativo e dificuldades: Rituximabe: Positivo: Ndo obtive resposta com os
paciente promova qualidade de vida. ndo tive acesso corticoides , Negativo: Ganho de peso, queda
07/10/2024 de cabelo, inchago, plaquetas zeradas
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado r'1o Sus, 2-Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: 2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:  za _ N30, 52 _ Nao.
ou cuidador de A incorporag¢do dos medicamentos dara Romiplostim., Positivo e facilidades: Melhora na Prednisolona, imunoglobulina e azitioprina.,
K tratamento mais eficiente aos portadores de contagem das plaquetas, melhora no sistema Positivo: Prednisolona, causou muita efeitos
paciente Purpura, porque alguns tratamentos imunoldgico. , Negativo e dificuldades: Até o momento colaterais., Imunoglobulina, ndo teve
07/10/2024 comvenciais ndo estdo surtindo efeito como ndo apresentou nenhum efeito colateral. resultados satisfatérios., Azitioprina, sem
esperado, a introdugdo das medicagées da ao resultados esperados., , Negativo:
paciente uma condigdo de vida melhor, Imunoglobulina, por ser aplicagdo intravenosa
resultando em menos efeitos colaterais. casou muito desconforto, ndo dando resultado
esperado., Prednisolona, casou muitos efeitos
colaterais, insOnia, inchaco e irritabilidade.,
Azitioprina, ndo deu apresentou nenhum efeito
colateral.
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, . 22 - Ndo 2- Ndo 42 - ca.
7
ou cuidador de
paciente
07/10/2024
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,. 22 - Ndo 32 - Ndo a2 . 5a .
tema
07/10/2024
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2 .- Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe, Positivo e 2. Nido 42 - Nada 52 _ Nada
e Atualmente o SUS atende integridade e facilidades: Disponibilidade SUS, Negativo e dificuldades:
K igualdade, porém necessidade de melhoria nos Tempo habil
paciente prazos e divulgagdo
07/10/2024
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Corticoide, 42 - N3o 52_ N3o
Tem pacientes que ndo respondem a outras imunoglobulina, azatioprina e atualmente
07/10/2024 linhas de tratamentos. Revolade , Positivo: Corticoide muito ruim e

cheio de efeitos colaterais, revolade 6timos
resultados , Negativo: Nenhum
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
EaGIEnte 2.- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Nido 2- Sim, como paciente, Qual: REVOLADE , /) = 6L 50 - 6l
Precisamos muito que estes medicamento CORTICOIDE, Positivo: Estabilidade das
07/10/2024 sejam incorporados no sus para que nés plaguetas , Negativo: Varios efeitos colaterias
tenhamos outras oportunidade para o pessimos ( queda de cabelo , dor no estomago,
tratamento , porque infelismente até o espinha ...)
momento a pti é uma doenga sem muitas
opgdes de tramento e infelismente as vezes
acamos ndo respondendo muito bem ao
tratamento existente .
Familiar, amigo 12- Eu.acho que deve ser incorporado 510 SUS, 22-Nao 32 - Ndo a _ N3o enviar documentos 2 _ N3o enviar
ou cuidador de Sou primo de uma portadora de PTI (purpura), pessoais documentos pessoais
K que necessita do medicamento.
paciente
07/10/2024
a._ i a_gj i 3 . a_N3 ~ ~
Familiar, amigo 12 Eu acho que deve ser |nc.orp9rado no SUS, Sim,, corﬁo cu@a@or ou r<e§p.onsavelf Qual. Nao a_Nio 52 _ Nio
. E o que tem de melhor e mais eficaz Imunoglobulina e Rivilade, Positivo e facilidades: Resposta
ou cuidador de - ) A
K rapida ao medicamento, contudo, precisamos do melhor,
paciente Negativo e dificuldades: Ritimia cardiaca
07/10/2024
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: Ainda ndo 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 42 _ 30 52 nao

ou cuidador de
paciente

07/10/2024

Precisamos muito que este remedio seja
incorporado para que possamos tentar um
novo tratamento, pous o atual minha esposa
ndo esta respondendo bem .

fizemos uso ., Positivo e facilidades: Ainda ndo fizemos
uso ., Negativo e dificuldades: Ainda ndo fizemos uso .

REVOLADE , CORTICOIDE, Positivo: AUMENTO
DAS PLAQUETAS , Negativo: VARIOS EFEITOS
COLATERAIS PESSIMOS COMO QUEDA DE
CABELO, DOR NO ESTOMADO , DOR NO
CORPO...

Erorissionzilte 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 -, Sim,, como profissional de satide, Qual: Em anexo., 2. Ndo A18) o (50 ARG, A - 57 ARG,
, Em anexo. Positivo e facilidades: Em anexo., Negativo e dificuldades:
saude
Em anexo.

07/10/2024

a. i a_N3 a_Nj3
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Ndo 42 - Nao 52 - Nao

. Ideal colocar no SUS para acesso aos que usam
ou cuidador de )
X o medicamento

paciente
07/10/2024

~ . 8. . . . a_ & . . )
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: Com 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 42 . ca.__

ou cuidador de
paciente

07/10/2024

Rituximabe, Romiplostin e Dapsona devem ser
incorporados ao SUS, pois existem sim
pacientes que ndo respondem aos tratamentos
iniciais. Se o paciente conseguir ter acesso a
mais opgdes de tratamento, podera recuperar
sua funcionalidade e sua qualidade de vida.

todos(Rituximabe, Dapsona e Romiplostin)., Positivo e
facilidades: Minha filha apresentou esse ano um quadro
de PTlI refrataria, e teve estabilidade das plaquetas
quando fez uso de Romiplostin e Dapsona., Negativo e
dificuldades: Custo das medicagGes e burocracia para
consegui-las.

Minha filha fez uso de corticoide e

imunoglobulina no diagndstico da doenga, sem

aumento das plaquetas., Positivo: -, Negativo:
Minha filha fez uso de corticoide e

imunoglobulina no diagndstico da doenga, sem

aumento das plaquetas(inclusive acabou
ficando meses com plaquetopenia severa),

quando ainda ndo havia testado o Romiplostin

ou a Dapsona.
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Paciente a-Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Nido E —.S.im, como pacier}te, Qu.aI: Prednisona, a_Nio a_Nio
Deve ser liberado pelo sus Positivo: Bom, Negativo: Ruim
07/10/2024
Erefissional dle qa »lEu acho que deve ser incorporaf:io no SUS, ZQA— ) Sim-,,. como p.rgfissional de saude, Qual: Todos os 32 - Sim, como prc.>f‘issional de saude, Qual: - 42 - N3o 2 _N3o
satde Apos falha com eltrombopag, o paciente pode  trés, Positivo e facilidades: Incremento na contagem de Eltrombopag, Positivo: Incremento plaquetario
responder com o romiplostim. O rituximabea  plaquetas com o uso dos medicamentos em questdo, , Negativo: Perda de resposta, evolugdo clonal
07/10/2024 dapsona servem como terapias de 32 linha ou Negativo e dificuldades: Perda de resposta
mais apos falha terapéutica com outros
agentes.
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Nao 32 - Sim, como profissional de saude, Qual: 2 _Sim. Estudo em anexo 2_Nio,
, Romiplostim poderia ser incorporado como Prednisona, Imunoglobulina e Eltrombopag,
saude - ., oo o . ;
opg¢do apds falha ao Eltrombopag. Rituximabe Positivo: Prednisona somente alguns pacientes
07/10/2024 e Dapsona ndo tém boa resposta na purpura tém resposta sustentada. Imunoglobulina tem
trombocitopénica idiopatica resposta melhor, mas ndo é duradoura.
Eltrombopag tem étimas respostas. Mas alguns
pacientes ndo respondem também., Negativo:
Prednisona ndo é recomendada para uso
prolongado pelos efeitos colaterais
Erorissionzilte 2.- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2, Sim,, como profissional de saude, Qual: 2 - Sim, como profissional de saude, Qual: 42 - - ca__
e medicagdo fundamental para tratamento da Romiplostim, Positivo e facilidades: Romiplostim é um corticoides, revolade, dapsona, Positivo:
PTI, recomendada por diversos guidelines e medicamento injetavel, com mecanismo de agdo controle da trombocitopenia, o que levou o
07/10/2024 que pode resgatar pacientes refratarios as diferente de Revolade. Apesar de serem da mesma classe, paciente a levar uma vida normal , Negativo:
medicagbes existentes no protocolo atual seu mecanismo de agdo diferente permite que o paciente refratariedade
responda ao romiplostim na falha ao revolade. Isso é
especialmente importante em pacientes adultos, com
doenga cronica. A falta de aderéncia a medicagdo oral leva
muitas vezes ao desenvolvimento de tolerdncia, e essa
medicagdo é Util nesses casos. Além disso, vi um caso
recente de refratariedade a todas a medicagdes existentes
em que o romiplostim evitou a esplenectomia. , Negativo
e dificuldades: -
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 2.- Ndo a_ Nenhuma a_ Nenhuma

ou cuidador de
paciente

07/10/2024

Os medicamentos devem estar a disposi¢do no
SUS devido seu alto custo

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

07/10/2024

2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Acho que esses medicamentos devem ser
incorporados ao sus

2.-Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: Revalade

25mg, Positivo e facilidades: Plaquetas do meu filho se
estabizaram com esse medicamento , Negativo e

dificuldades: Inchago, irritabilidade, dores nas articulagbes

2. Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:

42 - Como mae de uma

Corticdide, imunoglobulina , Positivo: Plaquetas crianca com doenga auto

normalizaram, Negativo: Inchaco

imune acho justo o sus
fornecer essas medicacGes

52 - Acho um absurdo o
valor desses remédios

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

07/10/2024

2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
muito importante ter acesso no SUS por que os
pacientes precisam

2. Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:
revolade e corticoide , Positivo: revolade muito
bom sem problemas colaterais e tem uma agdo
mais duradora, Negativo: corticoide os efeitos
colaterais sdo horriveis

42 - ndo
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Contribuiu
como:
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2.- Eu acho que deve ser incorporado no SUS,

2.-Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual:

2. Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:

Familiar, amigo ) X ; ; - o ! oo > e X ; 2 - Néo 2-Néo
A @R O O medicamento para quem usa faz efeito. romiplostim, Positivo e facilidades: Ainda ndo tivemos Corticoide, Azatioprina e imunoglobulina
K Conhego pessoas que fazem uso e que resultado aparentemente. As plaquetas ndo subiram, mas Humana., Positivo: Imunoglobulina tivemos
paciente realmente funciona. Infelizmente para minha ao menos também ndo tivemos sangramento, Negativo e aumento das plaquetas 2 dias apds o uso.
07/10/2024 filha, ainda ndo tivemos resultado, mas dificuldades: Ainda ndo tivemos resultado, mas ndo posso Porém, ndo ficaram elevadas por muito
continuamos na esperaga. O que é mais afirmar ser negativo. O organismo ainda ndo reagiu. tempo., Negativo: Sem resultados
sofrido, é o custo do medicamento, que por ser
elevado, se ndo recorrer de forma judicial, ndo
conseguimos ter acesso ao medicamento.
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 -, Sim,, como profissional de saide, Qual: Rituximabe, 32 - Sim, como profissional de saude, Qual: a_N3o 2 _N3o
satde Quanto mais opgdes de tratamento de Positivo e facilidades: Medicamento bastante util para Corticoides, esplenectomia, azarioprina,
segunda ou terceira linha, melhor. tratamento de PTI corticodependente ou associada a eltrombopague olamina., Positivo:
07/10/2024 doengas autoimunes e linfoproliferativas., Negativo e Eltrombopague: droga muito eficaz e de facil
dificuldades: Rituximabe: toxicidade infusional manejo., Negativo: Eltrombopague: nenhum
considerdvel, principalmente na primeira administragdo., problema.
Dapsona: risco de anemia hemolitica em portadorea de
deficiéncia de G6PD, obrigando a realizagdo de dosagem
de G6PD antes do uso., Romiplostim: dificuldade na
titulagdo da dose individualizada por paciente.
Erofissionzilde 2- Eu acho que deve ser'incorp.orado no S.US, 22 - ,.Sim,,.como Pr.ofissionél. de saude, Qual: 2. Nido a_Nio 52 _ N3o
e Dadas as vantagens descritas acima, acredito Romiplostim, Positivo e facilidades: Seguranga de uso
que a incorporagdo da medicagdo pode prolongado confirmado pelos estudos clinicos fase 3 de
07/10/2024 contribuir com a vida de muitos pacientes. extensdo, uso em pacientes refratarios ao tratamento
vigente no SUS por mecanismo de agdo diferenciado,
além de ser comprovadas as boas taxas de resposta em
pacientes no uso da medicagdo vigente (switch), ser uma
alternativa para os pacientes com dificuldade em deglutir,
ja incorporado em outro sistema de satide (NICE - Reino
Unido), Negativo e dificuldades: Valor para aquisi¢do da
medicagdo e via de administagao.
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Eltrombopague 42 _ depois de uma internagdo 52 - ndo
A PTI é uma condigdo autoimune que provoca 50 mg Dexametaona Predinisona, Positivo: g emergéncia, apos 18 dias
07/10/2024 a destruicdo acelerada das plaquetas no aumento significativo das plaquetas, e findar

sangue, levando ao risco de hemorragias
graves. Este medicamento tem demonstrado
alta eficacia em aumentar a contagem de
plaguetas em pacientes com purpura
trombocitopenia, proporcionando beneficios
significativos, e trazendo esperanga para quem
recebe o diagnostico.

da hemorragia que tive, gengiva e nariz.,
Negativo: assim como todos medicamento tem
efeito colateral, aumento de peso, fadiga,
queda de cabelo.

internada o diagnostico veio,

purpura trombocitopénica
idiopatica, , Entdo pego
encarecidamente que nos
ajude com mais esse
medicamento.
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como:

Profissional de
saude

07/10/2024

2.- Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
O tratamento da plaquetopenia imune tem um
arsenal terapéutico muito restrito e dessa
forma acabamos expondo o paciente ao uso
prolongado de corticoides com consequente
diversos eventos adversos do uso extensivo
desses medicamentos, incluindo diabetes,
catarata, glaucoma, sind de cushing,
osteoporose e risco aumentado a Infec¢des. E
urgente a necessidade de incorporagdo desses
medicamentos para também auxiliar no
tratamento de pacientes que ndo respondem a
outras terapias. A plaguetopenia imune é uma
condi¢do grave, ameagadora a vida em muitos
casos, por isso com necessidade de terapéutica
eficaz.

dificuldade, outros efeitos:

22 -, Sim,, como profissional de satide, Qual: Rituximabe e
dapsona, Positivo e facilidades: Pacientes
corticodependentes ou que nao respondiam a outras
terapias tiveram resposta com a dapsona e com o
rituximabe., Negativo e dificuldades: Hemolise
compensada com dapsona. Herpes zoster em idosa
associado ao uso de rituximabe.,

efeitos, facilidade, dificuldade:

2 - Sim, como profissional de saude, Qual: a
Corticoides (Prednisona, metilprednisolona,
dexametasona), azatioprina, micofenolato de
mofetila, eltrombopague., Positivo: Com
corticoides, a maior parte dos pacientes
respondem, mas a grande maioria deles ndo
sustenta a resposta. Azatioprina, micofenolato
e eltrombopague algumas respostas. ,
Negativo: Eventos adversos relacionados ao
uso prolongado de corticoide, inclusive
diabetes melitus de dificil controle. Azatiorpina
demora cerca de 6 meses para se ter alguma
resposta, nesse periodo longo tendo a
necessidade de fazer uso de corticoide.
Eltrombopague: um paciente evoluiu com
trombocitose, e alguns sem melhora da
contagem plaquetdria.

economicos:

52 - Ndo. Todavia,
dapsona é um
medicamento barato e
bastante eficaz

2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS,

2, Sim,, como profissional de saude, Qual: Rituximame,

2 .- Sim, como profissional de saude, Qual:

Profissional de ot ) ' ’ ’ P < ] > B ] 42 - Sem documentos 52 - Nao
saude A possibilidade de termos disponivel romiplostim, Positivo e facilidades: Melhora importante Corticoide, imunoglobulina humana,
rituximabe e romiplostin, para pacientes dos niveis plaquetdrios de pacientes corticorresistente e azatioprina e eltrombopague, Positivo:
07/10/2024 refratarios a outras linhas terapéuticas é de corticodependentes e que também foram refratarios ao Pacientes corticosensiveis obtiveram boa
grande valia para que possamos proporcionar  eltrombopague. Uma excelente opgdo terapéutica aos resposta e recuperagdo da contagem
qualidade de vida e seguranga aos usudrios por que necessitam de alternativa terapéutica., Negativo e plaquetaria, bem como com o uso de
tadores de trombocitopenia imune refrataria dificuldades: No momento, a dificuldade é o acesso dos eltrombopague para aqueles com necessidade
pacientes aos medicamentos. Ao usa-los, até o momento, de nova terapéutica devido a refrateriedade ou
nao tive dificuldades com o uso do rituximabe e/ou recidiva, Negativo: Efeitos colaterais do uso de
romiplostin, sendo que a resposta ao romiplostin parece  corticdides quando ndo disponiveis terapias de
ser mais duradoura. segunda linha. Alguns pacientes ndo respondi
os ao eltrombopague, necessitando de outras
I8has terapéuticas
Familiar, amigo 2.- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Sim,, como cuidador ou responsével, Qual: 2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:  za _ N30 5a_ NAO

ou cuidador de
paciente

07/10/2024

ESSES MEDICAMENTOS SAO MAIS
TECNOLOGICOS, CAUSAM MENOS EFEITOS
COLATERAIS, E DEVOLVEM A VIDA AO
PACIENTE. A QUALIDADE DE VIDA DESSES
MEDICAMENTOS E IMENSA, QUASE COMO SE
A DOENCA DEIXASSE DE EXISTIR.,

RITUXIMABE E ROMIPLOSTIM, , Positivo e facilidades:
RITUXIMABE: POUCAS APLICACOES, RESPOSTA
DURADOURA (ALGO DESSE TIPO), ROMIPLOSTIM:
PLAQUETAS ALTAS EM POUCO TEMPO, FIM DOS
SANGRAMENTOS, VOLTA DA QUALIDADE DE VIDA, ,
Negativo e dificuldades: DIFICULDADE DE ACESSO PELO
Sus.,

CORTICOIDES, AZATIOPRINA,
IMUNOGLOBULINA, Positivo: RESPOSTA COM
AS PLAQUETAS RAPIDAMENTE, , Negativo:
MUITOS EFEITOS COLATERAIS: GANHO DE
PESO, INCHACO, GLAUCOMA, PRESSAO ALTA,
QUEDA DE CABELO, ALTERACAO DE HUMOR,
FIGADO ALTERADO, REACOES ALERGICAS, PRE-
DIABETES, CARA DE LUA-CHEIA, ALTERACOES
NO METABOLISMO, VIDA COMPLETAMENTE
AFETADA PELOS EFEITOS COLATERAIS.
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Profissional de 2. Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2, Sim,, como profissional de saude, Qual: 2~ Sim, como profissional de saude, Qual: 42 - vide arquivos 52_na
satde Houve avango importante com a introdugdo ROMIPLOSTIM, Positivo e facilidades: ROMIPLOSTIM - CORTICOTERAPIA,

dos agonistas de receptor de trombopoetina EXCELENTES RESULTADOS EM REMISSAO DE PTI, CHANCE AZATIOPRINA,ELTROMBOPAG, Positivo:
07/10/2024 (ARTPO) no tratamento da PTl,em especial DE REMISSSAO SUSTENTADA APOS SUSPENSAO, Negativo CORTICOTERAPIA - RAPIDA RESPOSTA,

com a inclusdo de eltrombopag no SUS como e dificuldades: FORMA DE APLICACAO SUBCUTANEA AZATIOPRINA - CONTROLE DE PLAQUETAS A

42 linha de tratamento. Entretanto,somente SEMANAL, POREM DIFICULDADE CONTORNAVEL. MEDIO PRAZO, ELTROMBOPAG - MESMO QUE

ter um Unico ARTPO disponivel ndo é o ROMIPLOSTIM, VIA ORAL, Negativo:

suficiente, sabe-se que,mesmo que o CORTICOIDE - PERFIL DE EVENTOS ADVERSOS,

eltrombopag tenha taxas de cerca de 66% de AZATIOPRINA- DEMORA EM

controle de PTl, ainda assim havera uma RESULTADO,IMUNOSSUPRESSAO,

porcentagem de pacientes que ndo ELTROMBOPAG - AUSENCIA DE RESPOSTA EM

responderdo com este medicamento e que UMA BOA PORCENTAGEM DE PACIENTES

terao que ter associacao com corticoide ou

imunosupressor, com alta quantidade de

efeitos colarerais. Atualmente, este grupo de

pacientes, que ndo é pequena, encontra-se

completamente 6rfa de outras opgdes de

tratamento no sistema publico. Sabe-se que

nestes casos a troca para romiplostim é

satisfatdria com altas chances de resposta,

mesmo sendo medicamento da mesma classe

que eltrombopag, pelo sitio de ligagdo no

receptor de TPO ser diferente entre as drogas.

Entende-se ainda que o romiplostim, pelo que

foi dito no relatdrio,tem um impacto

orgamentario importante por ter maior preco,

como sugestdo, que se coloque entao este

medicamento como 52 linha de tratamento,

contudo, ndo introduzir este excelente

medicamento como alternativa a pacientes

refratarios a corticoide , imunossupressdo e

esplenectomia é proibitivo e deixa

completamente sem tratamento uma boa

porcentagem de pacientes que ndo

responderam ao eltrombopag.
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim, como paciente, Qual: Romiplostim., Positivo e 32 - Sim, como paciente, Qual: Ja fiz varios 2 - Sim, quero contribuir 2_Sim

Eu sou a prova viva que esse medicamento é facilidades: Iniciei o tratamento com o romiplostim em tratamentos com, corticoide, e NEEEssAiie e
07/10/2024 eficaz, podem pesquisar a evolugdo do meu novembro de 2022, no inicio do tratamento minhas imunossupressores, azatioprina, dapsona, avicEndEs simvds da

tratamento., Em 2020/2021 eu tive um
sangramento tdo forte, meu HB estava 4,
precisei transfundir bolsas de sangue, apds o
tratamento com o romiplostim, minha vida é
outra, eu trabalho, viajo sozinha, fiz até
tatuagem kkk, minha plaquetas estdo em um
nivel que eu consigo ter vida normal.
PRECISAMOS DESSE MEDICAMENTO! Irei
anexar uma foto antes de iniciar o tratamento
com o romiplostim*

plaguetas estavam 2mil eu tinha sangramentos ativos
como, manchas roxas e sangramentos na gengiva. Hoje
em dia minhas plaquetas estdo sempre acima de 90mil,
tenho vida normal, esse medicamento sé me trouxe
beneficios. , Negativo e dificuldades: Por incrivel que
parece eu ndo tenho nenhum efeito colateral com esse
remédio, me adaptei 100% com ele.

mofetila, ciclosporina, retuximabe,
imunoglobulina, eltrobopague e ja fiz a
esplenectomia, Positivo: Como ndo atingi uma
contagem “boa” de plaguetas com os outros
medicamentos, ndo tenho nada de positivo
para falar deles., Negativo: Efeitos colaterais do
corticoide € a Unica coisa negativa, inchaco,
insénia, irritacdo, espinha, enfim... uma série de
coisas ruins kk

resultados de exames, até
mesmo fotos minhas antes do
inicio do tratamento
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.-Ndo 2 - Sim, como cuidador ou responsével, Qual:  4a 50 52_n3o
ou cuidador de os pacientes merecem receber o medicamento revolade e corticoide , Positivo: revolade muito
K ara ter qualidade de vida bom sem problemas colaterais , Negativo:
p q p 8
paciente corticoide os efeitos colaterais sdo horriveis
07/10/2024
Paeiame 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim, como paciente, Qual: Rituximabe , Positivo e 32 - Sim, como paciente, Qual: Corticdides, a_Nio a_Nio
Todos esses medicamentos deveriam ser facilidades: Plaquetas subiram , Negativo e dificuldades: Positivo: Ndo tive resultado positivo , Negativo:
07/10/2024 fornecido pelo SUS Ndo tive resultado negativo As plaquetas ndo subiram, além do aumento de
peso
Paciente 2 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Sim, como paciente, Qual: Rituximabe e romiplostim, 32 - Sim, como paciente, Qual: Corticoides, a_ Nio a_Nio
Medicamentos com menos efeitos colaterais Positivo e facilidades: Rituximabe resposta duradoura., Positivo: Demora para subir e estabilizar as
07/10/2024 Romiplostim plaquetas sobem em pouco tempo., plaguetas. , Negativo: Inchago, catarata, queda
Negativo e dificuldades: Acesso pelo sus de cabelo, cara de lua cheia, depressdo
ansiedade.
Familiar, amigo 2.- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.-Sim,, como cuidador ou responsdvel, Qual: Revolade, 32 - Ndo a_Nio 52 _ Nio
AN EECER R Remédios de alto custo e importantissimos Positivo e facilidades: Melhora no tratamento da PTI,
K para o tratamento da doenga, ndo oferecido Negativo e dificuldades: Nenhum
paciente pelo governo e causando risco a vida das
07/10/2024 pessoas. A saude é um direito de todos os
cidaddos e é DEVER do Estado promover e
garantir esse direito.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32-Ndo a_ N3o. a_ N3o.
ou cuidador de Minha prima ndo morreu devido ao uso de dois
K dos medicamentos citados. Ela sé conseguiu
paciente liberagdo por ordem judicial, quero que ela e
07/10/2024 outras pessoas possam ter acesso e uma nova
chance de seguir suas vidas.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - N3o 32- Ndo 42 - N3o sou capaz de opinar 52 - Meu afilhado no

ou cuidador de Sl pode fazer o tratamento

para pti pq esse

paciente
medicamento ndo é
07/10/2024 ofertado pelo Sus e ndo
tivemos condicbes de
comprar um

medicamento de 10 mil a
dose. Deveria ser
adicionado a listagem de
medicamentos fornecidos

pelo Sus
Profissional de 2. Euacho qufe deve ser.incorporado no SU’S, .é - ,.Sim,, com9 .profissio.n.al de saude, Qual: Dapsona e 2. Sim, cor‘r.no proﬁs§i.onal de salde, Qual: 42 - N3o 5a_ N3o
satde Melhora a qualidade de vida e se tona acessivel rituximabe, Positivo e facilidades: Boa resposta com Imunoglobulina, Positivo: Boa resposta,
a toda populagdo afetada elevagdo do numero de plaquetas, Negativo e Negativo: Reagdo alergica
07/10/2024 dificuldades: Ndn
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Familiar, amigo 2. Eu acho que de\{e s.er incorporado no SUS, 2.- Ndo 2- Ndo a_Nio a_Nio
A @R O MEDICAMENTO Muito importante E MUITO
K CARO, logo precisa ser incorporado no SUS
paciente
07/10/2024
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 -, Sim,, como profissional de satide, Qual: Rituximabe, 2. Nio 42 - 8888888 5a_3388388
, Mais uma opgdo de tratamento Positivo e facilidades: Melhora na condigdo de satde dos
saude . . o ) A
pacientes , Negativo e dificuldades: Efeitos colaterais
07/10/2024
Familiar, amigo 2-Eu ach'o gue Sleve ser .incorpfarado no SU§, E - S.im,, como cui.dado.r ou res.p.onsével,.QuaI: a. .Sirr!, como ct.Jidaf:Ior gu responsév.el, Qual:  42_pN3o a_Nio
e Esses remédios sdo os mais atuais e com muito  Rituximabe e Romiplostim, P05|t~|vo e facilidades: Corticoides, azatioprina, imunoglobulina,
K menos efeitos colaterais, a qualidade de vida RITUXIMABE: POUCAS APLICAGOES, RESPOSTA Positivo: Resposta com as plaquetas
paciente do paciente melhora muito, devolvendo uma ~ DURADOURA (ALGO DESSE TIPO), ROMIPLOSTIM: rapidamente , Negativo: MUITOS EFEITOS
07/10/2024 vida quase normal aos pacientes, fazendo PLAQUETAS ALTAS EM POUCO TEMPO, FIM DOS COLATERAIS: GANHO DE PESO, INCHAGCO,
quase esquecer que existe uma doenga sem SANGRAMENTOS, VOLTA DA QUALIDADE DE VIDA, GLAUCOMA, PRESSAO ALTA, QUEDA DE
cura e afeta tanto em todos os pontos: Negativo e dificuldades: Dificuldade de acesso pelo sus CABELO, ALTERACAO DE HUMOR, FIGADO
profissional, familiar, social e principalmente a ALTERADO, REACOES ALERGICAS, PRE-
saude! DIABETES, CARA DE LUA-CHEIA, ALTERACOES
NO METABOLISMO, VIDA COMPLETAMENTE
AFETADA PELOS EFEITOS COLATERAIS.
Paciente %E - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Corticdides e 42 - N3o 2 _N3o
E importante a liberagdo de novas medicagdes, azatioprina , Positivo: Com azatioprina tive
07/10/2024 principalmente as em questdo, uma vez que melhora, mas ndo completamente., Negativo:
ndo geram danos consideraveis aos pacientes Os corticéides me trouxeram outros problemas
que utilizam. , E importante o acesso dessas de saude secunddrios. Trazendo consequéncias
medicagbes pelo SUS porque sdo caras e pro meu dia a dia e piora da qualidade de vida.
muitas vezes sdo a Unica alternativa de
tratamento que as pessoas encontram. E
importante todos terem acesso a um
tratamento digno.
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim, como paciente, Qual: Ndo, Positivo e facilidades: 32 - Nao 42 - Paciente em remiss3o 52_ N3o
satde Seria maravilhoso pois os que ndo respondem  Rituximabe, Negativo e dificuldades: Nenhuma completa em su ode
a corticoide vivem em zona de risco de el
07/10/2024 gravidade da doenca
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Prednisona e 42 - N3o 52 - N3o
Eu fui internada ¢ 17.000 de plaquetas e ndo metilprednisona, Positivo: Aumentou um
07/10/2024 tive acesso a imunoglobina pouco as plaguetas mas no desmame cairam

novamente , Negativo: Nao manteve as
plaquetas
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Erofissionallde 2.- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 -, Sim,, como profissional de satide, Qual: Rituximab, 2 - Sim, como profissional de saude, Qual: a_Nio a_Nio
e Ha limitagdo importante aos paciente com romiplostim e dapsona, Positivo e facilidades: Resposta Corticoide, imunoglobulina, eltrombopag,
refratariedade e/ou intolerancia maior ao uso  parcial ou completa em pacientes refratarios aos azatioprina e danazol., Positivo: Variavel, com
07/10/2024 de corticoide, imunoglobulina e eltrimbopag, tratamentos disponiveis atualmente na rede SUS., excelente resposta em alguns pacientes e
alguns com resposta ndo sustentada e outros Negativo e dificuldades: Dificuldade no acesso, que deu-se pobre em outros., Negativo: Refratariedade por
sem resposta aos tratamentos, ficando o através de processo judicial no caso do rituximab e do parte dos pacientes.
paciente em situagdo de risco maior para romiplostim, e por aquisi¢do propria do paciente para a
sangramentos, sendo estes leves a graves, indo dapsona.
de perda de qualidade de vida a 6bito por
ssangramento. Ha caréncia de terapias
disponiveis para pacientes refratarios em uma
doenga muito comum na populagdo.
Familiar, amigo 12-Eu aciho que deve ser inc~orp’orado noSUS, 22-Nido 32-Sim, como cuidad-or-ou responsa'vel, Q.ual: a_Nio 2 - N3o, acha que cada
ou cuidador de Deve ser incorporado pois ndo é todas as EIterbopague, corticoides ,imunoglobulina, paciente é Unico
- pessoas que respondem ao mesmo Positivo: Otima resposta, estava tendo uma deveria ser tratado com
paciente tratamento ,pois é viavil a qualidade de vida vida normal ,mas com a falta voltou a humanidade e o
07/10/2024 de cada paciente ... despencar as plaquetas , Negativo: De negativo medicamento que
teve o uso de corticoides ,resultou em melhor adapta no seu
osteoporose, inchago parecia que ia explodir e organismo ,seria um
ansiedade ,queda de cabelo... tratamento mais curto
que poderia chegar em
remissdo menos de dois
anos
12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32- Ndo 42 - """ N30 enviar 2 - nao enviar

Familiar, amigo
ou cuidador de

documentos pessoais"",
""N&o enviar documentos

deve ser pela maior facilidade de tratamento

paciente - h
pessoais"", nao enviar, , "
07/10/2024
Paciente 2 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Sim, como paciente, Qual: Revolade, Positivo e 2- Sim, como paciente, Qual: Prednisona, 42 - N3o 5a_ N3o
Seria muito bom se ficasse pelo SUS, sou facilidades: E um 6timo remédio, sem ele eu vivia no Imunoglobulina , Revolade, Positivo: Otimos,
07/10/2024 dependente desse medicamento hospital internada com as plaquetas baixa em 10 mil, melhorou muito sobre meu estado de vida.,
agora tomando ele minhas plaquetas permanece estavel  Negativo: Nenhuma
acima de 40 mil., Negativo e dificuldades: Nenhuma, pelo
contrario ele me ajuda muito.
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 2.- Nao 42 _n3o tive experiéncia 52 _n3o tive experiéncia
ndo tive experiéncia
07/10/2024

2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
ESSES MEDICAMENTOS SAO MAIS

2- Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual:
RITUXIMABE E ROMIPLOSTIM, Positivo e facilidades:
TECNOLOGICOS, CAUSAM MENOS EFEITOS RITUXIMABE: POUCAS APLICACGES, RESPOSTA
COLATERAIS. MEDICAMENTO MENOS DURADOURA (ALGO DESSE TIPO), ROMIPLOSTIM:
TECNOLOGICOS AUMENTO DA GLICEMIA, QUE PLAQUETAS ALTAS EM POUCO TEMPO, FIM DOS
CAUSAU SERIOS PROBLEMOS, NO CASO DA SANGRAMENTOS, VOLTA DA QUALIDADE DE VIDA,
MINHA FILHA FOI O GRAU DE 5,50 EM CADA Negativo e dificuldades: DIFICULDADE DE ACESSO PELO
OLHO. COM MEDICAMENTOS MAIS SUS
TECNOLOGICOS PODE DAR MAIS QUALIDADE
DE VIDA PARA MINHA FILHA, COMO SE A
DOENGCA DEIXASSE DE EXISTIR NA VIDA DELA.

2. Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: a_NEO
CORTICOIDES, AZATIOPRINA,
IMUNOGLOBULINA, Positivo: RESPOSTA COM
AS PLAQUETAS RAPIDAMENTE, , Negativo:
MUITOS EFEITOS COLATERAIS: GANHO DE
PESO, INCHACO, GLAUCOMA, PRESSAO ALTA,
QUEDA DE CABELO, ALTERACAO DE HUMOR,
FIGADO ALTERADO, REACOES ALERGICAS, PRE-
DIABETES, CARA DE LUA-CHEIA, ALTERACOES
NO METABOLISMO, VIDA COMPLETAMENTE
AFETADA PELOS EFEITOS COLATERAIS.

Familiar, amigo 52 - NAO
ou cuidador de

paciente

07/10/2024
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
EaGIEnte 2.- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 2.- Sim, como paciente, Qual: Corticoide e A8 - (NEI® CrviEn CEEmEEs AN = olenviar
O medicamento deve ser incorporado no sus, eltrombopague , Positivo: Com o cortina pessoais documentos pessoais
07/10/2024 pois pacientes ndo responsivos a outro médico nenhum, com o eltrombopague aumento e
ird se beneficiar desses e de forma gratuita controle das plaquetas, Negativo: Corticoides
podera alcangar mais pessoas diversos, inchago, pressao alta, erupgdes
cutaneas entre outros. Eltrombopague nenhum
Profissional de 12- Eu‘acho que deve ser incorpora.do‘no §US, 22 —.,'Sim,, co.n.w profissional de saude, Qual: Rituximab.,  32- §im, como Qr?fissional de saut':k'e, Q%Jal: 42 - N3o 2 _N3o
, O.medicamento promove a desospitalizagdo, Positivo e facilidades: Aumento das Plaquetas e Corticoide. , Positivo: O ponto positivo é a
saude ) . ~ | . ) L .
reduzindo gastos. E melhora a qualidade de manutenc¢do do numero por mais tempo., Negativo e facilidade de acesso., Negativo: Alguns
07/10/2024 vida dos pacientes. dificuldades: Dificuldade de adquirir. Pacientes ndo respondem a terapia. E quando
respondem as Plaguetas ndo aumentam em
numero suficiente e seguro.
Familiar, amigo 12- Eu.acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Ndo a_N3o a_ Nio
. O servigo deve ser ofertado para a melhora da
ou cuidador de | o
. saude publica.
paciente
07/10/2024
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser ir1c~orporado noSUS, 22-Nido 32 - Ndo 2 _Nao 2 _N3o
. Pessoas que nao tem condigdes dependem
ou cuidador de .
X dele para viverem bem ao lado de seus
paciente familiares e amigos.
07/10/2024
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve serjncorporado no SUS, 2 - Sim,, como cuidador ou respfyr\sével, Q.L.JaI: 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 42 _NAOQ. 5a_ NAO.
ou cuidador de ESSES MEDICAMENTOS SAO MAIS RITUXIMABE ROMIPLOSTIM, Positivo e facilidades: CORTICOIDES, AZATIOPRINA,
. TECNOLOGICOS, CAUSAM MENOS EFEITOS RITUXIMABE: POUCAS APLICAC@ES, RESPOSTA IMUNOGLOBULINA, Positivo: RESPOSTA COM
paciente COLATERAIS, POR ISSO DEVE-SE AO APELOAO DURADOURA (ALGO DESSE TIPO), ROMIPLOSTIM: AS PLAQUETAS RAPIDAMENTE, Negativo:
07/10/2024 MEDICAMENTO E DEVOLVEM A QUALIDADE PLAQUETAS ALTAS EM POUCO TEMPO, FIM DOS MUITOS EFEITOS COLATERAIS: GANHO DE
DE VIDA AO PACIENTE. ESSES MEDICAMENTOS SANGRAMENTOS, VOLTA DA QUALIDADE DE VIDA, PESO, INCHACO, GLAUCOMA, PRESSAQ ALTA,
TRAZEM UMA QUALIDADE DE VIDA IMENSA. E  Negativo e dificuldades: DIFICULDADE DE ACESSO PELO QUEDA DE CABELO, ALTERAGAO DE HUMOR,
COMO SE A DOENCA DEIXASSE DE EXISTIR. SUS. FIGADO ALTERADO, REACGES ALERGICAS, PRE-
DIABETES, CARA DE LUA-CHEIA, ALTERAGOES
NO METABOLISMO, VIDA COMPLETAMENTE
AFETADA PELOS EFEITOS COLATERAIS.
Familiar, amigo 12 - Eu acho qug deve ser incc?rporado no SUS, 2. Nao 32- Ndo 42 - N3o 52 - N3o
. Para que os pacientes com pti, possam
ou cuidador de .
X sobreviver
paciente
07/10/2024
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2- Sim,, como cuidador ou responsdvel, Qual: 2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:  za _ N30 5a_ Nio

ou cuidador de
paciente

07/10/2024

O SUS deve incorporar essa forma de adesao,
visto que tem a responsabilidade de cuidar de
forma integral da populagdo como um todo,
visando a melhora na qualidade de vida e o
auxilio de satide imediato

Rituximabe e romiplostim, Positivo e facilidades:

Rituximabe: poucas aplicagGes , duradouro, Romiplostim:

plaquetas altas em pouco tempo, qualidade de vida
aumentada, menos sangramentos, Negativo e
dificuldades: Dificuldade de acesso pelo SUS

Corticoide, azatioprina, imunoglubulina,
Positivo: Resposta com plaquetas rapidamente,
Negativo: Muitos efeitos colaterais, como
ganho de peso, inchago, glaucoma, pressdo
alta, queda de cabelo, alteragdo de humor,
figado alterado, reagdes alérgicas, pré diabetes,
alteracdes de metabolismo, cara de lua cheia,
vida afetada
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.-Sim,, como cuidador ou responsdvel, Qual: 2. Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: a_Nio a_Nio
ou cuidador de medicamentos mais tecnologicos, tem menos RITUXIMABE E ROMIPLOSTIM, P~ositivo e facilidades: CORTICOIDES, AZATIOPRINA,
K efeitos colaterais, e pode trazer mais qualidade RITUXIMABE: POUCAS APLICACOES, RESPOSTA IMUNOGLOBULINA, Positivo: RESPOSTA COM
paciente de vida para a vida da Laura, que é uma DURADOURA (ALGO DESSE TIPO), ROMIPLOSTIM: AS PLAQUETAS RAPIDAMENTE, Negativo:
07/10/2024 paciente com PTl a 4 anos. PLAQUETAS ALTAS EM POUCO TEMPO, FIM DOS MUITOS EFEITOS COLATERAIS: GANHO DE
SANGRAMENTOS, VOLTA DA QUALIDADE DE VIDA, , PESO, INCHACO, GLAUCOMA, PRESSAO ALTA,
Negativo e dificuldades: Dificuldade de acesso pelo SUS, QUEDA DE CABELO, ALTERACAO DE HUMOR,
FIGADO ALTERADO, REACOES ALERGICAS, PRE-
DIABETES, CARA DE LUA-CHEIA, ALTERACOES
NO METABOLISMO, VIDA COMPLETAMENTE
AFETADA PELOS EFEITOS COLATERAIS,, ,,
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Nao 32 - Nao 2 _N3o 2 _N3o
ou cuidador de Importante para muitas pessoas essa
K medicagdo pode salvar vidas
paciente
07/10/2024
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.-Ndo 2-Nédo a_Nio 5a_ N3o
. Nao
ou cuidador de
paciente
07/10/2024
Eroiissionzilde 2 - Ndo tenho opinido forrr]ada, Nem todo 2-Nio 2 .- Sim, como profissional de saude, Qual: 42 - Nao 52 Nao
e medicamento é pra todos. E necessario ter Eltrombopag, bom medicamento porém nem
opgdes para tratamento. Pois 0 que um todos os pacientes respondem. Mantendo
07/10/2024 paciente responde ndo é o mesmo que o outro esses com plaquetas baixas e risco de
responde. sangramento espontaneo , Positivo: Aumento
de plaquetas, Negativo: Ndo é todo paciente
que responde
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Ndo 42 - ndo 52 - n3o

tema

07/10/2024

e importante eles, devemos ajudar mesmo nao
tendo a doenga

Profissional de
saude

07/10/2024

2.- Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Uma nova alternativa para casos de PTI
resistente a corticoide e ndo responsivo a
revolade.

2, Sim,, como profissional de saude, Qual:
Romiplostim, Positivo e facilidades: Resposta em paciente
com PTI cronica, resistente a corticoide, ndo responsivo a
revolade., Negativo e dificuldades: Nada a declarar

2 .- Sim, como profissional de saude, Qual:
Revolade, Positivo: Melhora do sangramento,
aumento de plaquetas., Negativo: Aumento de
transaminases

42 - Pactes que iniciaram uso
de romiplostim, apds falha no
uso de revolade,responderam
em até 80%.

52 - Internagdo em
numero de dias em
pactes com
plaguetopenia foram
reduzidas com uso de
romiplostim.

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

07/10/2024

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Por esses medicamentos serem mais
tecnoldgicos, eles causam menos efeitos
colaterais, trazendo de volta ao paciente uma
melhor qualidade de vida.

22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: rituximabe
e romiplostim, Positivo e facilidades: RITUXIMABE: Poucas
aplicagdes e resposta longa , ROMIPLOSTIM: fim dos
sangramentos, plaquetas ser altas em pouco tempo,
melhor qualidade de vida., Negativo e dificuldades:
Dificuldade de acesso pelo SUS

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:
corticoides, azatioprina e imunoglobulina,
Positivo: Rapido aumento das plaquetas,
Negativo: Ganho de peso, muito inchago,
glaucoma, pressao alta, queda de cabelo,
alteragdo de humor, alteragdo no figado,
reagdes alérgicas, pré diabetes, rosto inchado e
redondo, alteragdes no metabolismo, enfim,
um estrago na minha vida.

52 - Ndo
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
EaGIEnte 2.- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2 - Sim, como paciente, Qual: Corticdides ( 2- Sim, como paciente, Qual: Recebi a_ N3o. a_Nio
Falar de saude, é falar de VIDA, ndo de Dexametasona, prednisona), Azatioprina, concentrado de plaquetas., Positivo: As
07/10/2024 sobrevida! A incorporagdo dessas medicagdes  Eltrombopague., Positivo e facilidades: Corticéides e plaguetas subiram rapido., Negativo: Risco de
no SUS é de extrema importancia, tendo em Azatioprina, de facil aquisigdo e rapido efeito., Negativo e alergias, as plaquetas ndo se sustentaram.
vista que medicagdes como os corticoides dificuldades: As plaquetas comegaram a ndo se sustentar
causa graves s sérios problemas, eu inchava e os varios e dificeis efeitos colaterais., O Eltrombopague,
quase 10 kg quando usava, alterava a glicemia, de dificil aquisicdo sempre estd em falta na farmacia do
sono (insénia), humor, fraqueza muscular, governo.
muitas espinhas, um apetite que ndo se
saciava, catarata em 1 olho, dentes fracos,
queda de cabelos, estrias, ressecamento da
pele. A Azatioprina meu organismo ndo
respondia mais satisfatoriamente e o
Eltrombopague dificil aquisi¢do.
Familiar, amigo 12-Eu ac'ho que delvc'E ser. incorpora(jo noSuUS, 22- S'im,, c'omo cgifﬂador og .responsével, Qual:b o 32- sim, como cuidador qu respo.n‘sa'vel, Qual: 42 - N3o a_Nio
ou cuidador de Acho muito necessdrio a incorporagdo desse Romiplostim, Positivo e facilidades: Aumento significativo  Corticoide e imunoglobulina, Positivo:
K medicamento no SUS, pois foi o que deu das plaquetas, Negativo e dificuldades: Dificuldade em Aumento rapida das plaquetas, Negativo:
paciente melhor resposta ao tratamento, garante uma conseguir o medicamento Corticoide: Inchago, pressdo alta,
07/10/2024 melhor qualidade de vida. Imunoglobulina: diminuigdo rapida das
plaguetas mesmo apds o procedimento,
Familiar, amigo a. El:| acho qug deve ser incorporad.o no SUS, 2- Ndo 2- Ndo a_ N3o. a_N3o
. Acredito que a incorporagdo do medicamento
ou cuidador de N B
K dara as pessoas portadoras de PTI maior
paciente qualidade de vida, tendo em vista que as
07/10/2024 opgoes hoje existentes contribuem pouco ou
quase nada no tratamento eficiente, trazendo
mais maleficios (que é o caso dos corticoides) a
longo prazo do que beneficios. O fornecimento
através do SUS seria um avango no tratamento
dessa doenga autoimune e um retorno justo
a0s pacientes que necessitam.
Familiar, amigo a. El:| acho que de\./e ser incorp.orado no SUS, a. S.im,, (?omo cgi.dador ot,.| .responsével, Qual:, . 32- .Sin'?, como CL.Ji.dador ou responsavel, Qual:  4a _ N30, 5a_ N3o
ou cuidador de Acredito que o medicamento vai melhorar a Romiplostim, Positivo e facilidades: Aumento rapido da Corticoides., Positivo: O aumento das
K qualidade de vida de muitos pacientes, pois plaguetas, poucos efeitos colaterais, ndo Aumento da plaguetas., Negativo: Ganho de peso e pressdo
paciente sua disponibilizagdo no SUS é de extrema pressao arterial , Negativo e dificuldades: Dificuldade de alta
07/10/2024 importancia. acesso pelo SUS
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 42 - N3o 52-A,, Nio

ou cuidador de
paciente

07/10/2024

O acesso deste medicamentos pelo sus
auxiliaria pacientes em um tratamento com
menos efeitos e melhor qualidade de vida

Rituximabe e romiplostim , Positivo e facilidades:
Rituximabe em poucas aplicagdes com boa resposta em
longo prazo. Romiplostim: aumento de plaqueta rapida e
cessa sangramento , , Negativo e dificuldades: Dificuldade
de acesso a medicagdo pelo sus

Corticoide, revolade e imunoglobulina,
Positivo: Rapida resposta para aumento de
plaguetas, Negativo: Ganho de peso, rosto em
lua, inchago, queda de cabelo e diminui muito a
qualidade de vida.
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Profissional de ’9 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 -, Sim,, como profissional de satide, Qual: rituximabe e 32 - Sim, como profissional de saude, Qual: 42 - - ca.__
saude E imprescindivel que essas medicagdes sejam romiplostim, Positivo e facilidades: Os pacientes Eltrombopague, Positivo: Em caso de pacientes
incorporadas ao SUS, visto que sdo essenciais apresentam boas respostas terapéuticas, muitas vezes resistentes ou refratarios a outras terapias, o
07/10/2024 para o tratamento da PTl e sdo inacessiveis sendo as Unicas medidas eficazes para a manutengdo dos eltrombopague é essencial para a estabilidade
para a grande maioria da populagdo. niveis plaquetarios em valores desejaveis, evitando clinica, laboratorial e hemodindmica dos
sangramentos. , Negativo e dificuldades: A dificuldade de  pacientes., Negativo: Dificuldade de acesso por
acesso as medicagbes meio das Farmacias de Alto Custo.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 2 _N3o 2 _N3o
. Deve ser incorporado pelo SUS, para garantira  Romiplostim , Positivo e facilidades: Melhor qualidade de  Predinisona, eltrombopague., Positivo:
ou cuidador de ) . ) ) . N ) )
K vida de muitas pessoas, e vida melhor vida, pois respondeu muito rapido, aumentando as Aumento das plaquetas, vida praticamente
paciente qualidade. plaguetas, recebendo alta do hospital depois de 4 meses e normal., Negativo: Rosto inchado, pressdo alta,
07/10/2024 5 dias de internagdo. Hoje meu esposo tem vida normal., irritabilidade, pés inchado, queda de cabelo.
Negativo e dificuldades: Ndo esta disponivel pelo SUS.
Paciente 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2-Ndo 2- Sim, como paciente, Qual: Elemtropague a_Nio 5a_ N3o
Qualquer medicamento que 50 MG didrios , Positivo: Aumento e
07/10/2024 comprovadamente surta efeito positivo e estabilizagdo significativos das plaquetas. Sem
devolva a qualidade de vida para nés sangramentos cutdneos e hemorragia no
pacientes. Sera muito bem-vindo. periodo menstrual. , Negativo: Queda de cabelo
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Corticéide , 8 - NE @ik deaimanies 8 - NEt® @mvikir
Qualidade de vida para os pacientes Positivo: Aumento das plaquetas , Negativo: OATERGES
07/10/2024 Efeitos colaterais
Familiar, amigo 12-Eu acho que deve se,r incorporado no SUS,  22- Ndo 32-Ndo 2 _Nao 2 - No momento nio,
. Tenho amiga que tem purpura e ela melhorou
ou cuidador de . .
K muito com esses medicamento, portanto acho
paciente que deve ser incorporado ao Sus .
07/10/2024
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: Meu 32 - Nédo 42 - Bzbz 52 - Bzbzb

ou cuidador de
paciente

07/10/2024

E de extrema importancia ter os medicamentos
necessarios a disposi¢do da populagdo, visto a
alta carga tributaria do pais, impossibilitando a
compra de medicamentos, pois somos
obrigados a pagar impostos

afilhado aos dois anos foi diagnosticado com pti, fez uso
da hemoglobina, pois os medicamentos necessarios ndo
estdo na lista do sus, Positivo e facilidades: Melhora nas
plaguetas, sem uso de corticoides, Negativo e
dificuldades: Reagdes alérgicas perigosas
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Contribuiu
como:

Profissional de
saude

07/10/2024

0, comentario:

2. Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
"0 tratamento de PTI em adultos é baseado
numa sequéncia de terapias. Esta sequéncia é
mal definida devido a falta de evidéncias
cientificas sobre a melhor escolha. No
momento, de acordo com as mais diferentes
diretrizes, ela deve ser feita na base de
""tentativa e resposta"". E claro, depende de
quais medicagbes estdo disponiveis. A
comparagdo direta entre medicagdes faz mais
sentido entre aquelas de mesmo mecanismo
de agdo, permitindo a comparagdo de eficdcia,
seguranga e custo. No mais, o pensamento
deve ser voltado para um conceito mais amplo
sobre quais os objetivos a serem alcangados.
Para o SUS, entendemos que deve ser buscada
eficacia e seguranca balanceadas com o custo,
resultando numa proposta de PCDT. As opgGes
devem ser consideradas dentro do esquema
completo e ndo apenas pareadas. Outro
ponto que queremos ressaltar é a definigdo
usada de refratariedade. Este € um tema ainda
ndo definido dentro de PTI. A descrigdo
escolhida no PCDT atual, define paciente com
PTI crénica grave ou com contagem de
plaquetas abaixo de 20.000/mm3 por pelo
menos trés meses, auséncia de resposta aos
corticosteroides e imunoglobulina humana
intravenosa (IVIg), e auséncia de resposta ou
contraindicacdo a esplenectomia. Aqui estardo
a maior parte dos pacientes adultos e ndo
aponta quem sera o de fato grave e com risco
de morte. Neste sentido e em acordo com os
achados nesta andlise apresentado,
gostariamos de propor que o impacto
orgamentario da inclusdo do romiplostim fosse
reconsiderada para pacientes refratdrios a
eltrombopague. E, pelo custo baixo, boa
experiéncia brasileira, e perfil de seguranca
adequado, que fosse est&#xdada, forma de
prover dapsona para a populagdo., O
tratamento de PTI em adultos é baseado numa
sequéncia de terapias. Esta sequéncia é mal
definida devido a falta de evidéncias cientificas
sobre a melhor escolha. No momento, de
acordo com as mais diferentes diretrizes, ela
deve ser feita na base de ""tentativa e
resposta"". E claro, depende de quais
medicagdes, "

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

22 -, Sim,, como profissional de satide, Qual: Com todos-
dapsona, romiplostim e rituximabe , Positivo e facilidades:

"Segue a opinido, 1. dapsona — baixo custo, oral, pouca

interacdo medicamentosa e alimentar, 2. romiplostim —

elevada taxa de resposta, tempo de resposta curto, boa

sustentacdo de resposta em longo prazo, 3. rituximabe —

medicagdo de manejo facil e conhecida, bom perfil de
eventos colaterais , ", Negativo e dificuldades: "Segue a
opinido, 1. dapsona — sulfona, possivel anemia
hemolitica, proibida para pacientes com deficiéncia de
G6PD que deve ser testada antes do seu uso. Controle
posterior de hemdlise e hepatites, 2. romiplostim — no
caso de aplicagdo exclusiva em servigo de salide podera
haver comprometimento de qualidade de vida, 3.
rituximabe — tempo de infusdo prolongado,
imunossupressdo leve, "

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,
efeitos, facilidade, dificuldade:

2~ Sim, como profissional de saude, Qual:
Corticoide, imunoglobulina, vincristina,
azatioprina, ciclofosfamida, danazol,
eltrombopague, esplenectomia, Positivo: Sdo
elas, 1, corticoide — resposta rapida e alta taxa
de resposta, medicagdo de baixo custo e
rapidamente acessivel, 2. imunoglobulina -
resposta rapida e alta taxa de resposta, 3.
vincristina — boa taxa de resposta e tempo de
resposta curto. Medicagdo barata, 4.
azatioprina, - oral, barata, boa taxa de
resposta, facil acesso, 5. ciclofosfamida — oral ,
de fécil acesso. , 6. danazol — sem comentarios,
7. eltrombopague - resposta rapida e alta taxa
de resposta, boa sustentacdo de resposta, perfil
de eventos adversos comodo, 8. esplenectomia
— modalidade potencialmente curativa em
pequena fragdo de pacientes, , Negativo: Os
aspectos negativos sdo , 1, corticoide —imensa
gama de efeitos colaterais de sutis a graves e
permanentes. Ndo é recomendado manter
dose elevada por longos periodos. , 2.
imunoglobulina — infusdo demorada, trombose,
3. vincristina — neuropatia que é rara na dose
correta. Necessidade de capela para seu
preparo, 4. azatioprina, - imunossupressdo, 5.
ciclofosfamida — imunossuoressdo, neoplasia
secundaria, 6. danazol — virilizagdo, baixa
resposta, cara, 7. eltrombopague — grande
impacto de interacdo alimentar, alto custo,
possivel falha ou perda de resposta, 8.
esplenectomia — modalidade definitiva, sepse
grave se ndo vacinado,

42 Evidéncias clinicas:

42 - estamos de acordo com a
analise feita, excetuando-se a
escolha de fazer baseada em
comparagdes diretas entre as
medicag¢Bes e ndo dentro de
uma proposta racional de
sequencia terapéutica.
reforcamos que estardo
excluidos da possibilidade de
acesso a importantes
medicagBes aqueles pacientes
de fato graves e refratérios a
multiplas linhas terapéuticas
e com sangramento ativo.
Mesmo o eltromboapgue
apresenta falhas de resposta
ao inicio do seu uso e ao
longo do seu uso.

52 Estudos
economicos:

52 - Com relagdo aos
estudos econémicos,
gostariamos de pontuar
que: 1. a dose mediana
de romiplostim em 2
estudos observacionais de
vida real giram entre 1.5 a
3.0 mcg/kg (doi
10.1159/000591689 e doi
10.111/bjh.19345, o que
difere dos 3,5 mcg/kg
mencionados aqui. 2.
sobre os exames de
avaliacdo laboratorial
sugeridos, transaminases
e bilirrubinas ndo sdo
necessarios controle de
resposta de romiplostim.E
o hemograma deve ser
realizado para todos os
pacientes como controle
de resposta, assim, o
custo de sua realizagdo
ndo deveria entrar a mais
para controle de eventos
adversos. Entretanto,
entendemos que o acerto
destes aspectos
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EaGIEnte 2.- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Nido 2 - Sim, como paciente, Qual: Corticoides, a_Nio a_Nio
S6 quem vive com uma doenga a qual parece Positivo: Aumento de plaquetas, Negativo:
07/10/2024 estar em uma montanha russa sabe a Inchago
verdadeira necessidade de ter esse
medicamento assim como outros disponiveis
na rede publica, é o minimo que pode ser feito
por nds portadores de doengas raras, ja que ha
atendimentos que nos falta. Ja é pesado o
suficiente viver com a doenga, imagina ainda
ter que Ihe dar com a escassez de
medicamentos na rede publica.
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina e corticoide, 32 - Sim, como paciente, Qual: Corticoide e a_Nao 2 _Nao
A falta de medicamentos melhores que tem ndo tive acesso a outros medicamentos , Positivo e azatioprina , Positivo: Do corticoide nenhum
07/10/2024 alto custo no SUS faz nos os pacientes sofre facilidades: N&o tive acesso , Negativo e dificuldades: Ndo ponto positivo, Negativo: Muito inchago no
com todos os efeitos colaterais do corticoide, tive acesso corpo, muita estria, os dentes ficou fraco, meu
muitos médicos estdo despreparados para nés cabelo caiu e quebrou todo, aumento do meu
receber e nos tratar, assim como a peso, e ndo estabilizou bem as minhas
conscientizagdo da sociedade com a nossa plaguetas causando dependéncia quando tira o
doenca que e quase nenhuma, a corticoide as plaquetas cai
desinformagdo sobre os sintomas e
tratamentos so6 nos prejudica, assim como a
falta constante da medicagdo nos faz regredir
no nosso tratamento.
Erorissionzilte '9 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 -, Sim,, como profissional de satide, Qual: Rituximabe , 32 - Sim, como profissional de saude, Qual: 42 - Ndn 52 _ Ndn
e E um medicamento seguro com alta eficacia na  Positivo e facilidades: Resultado de recuperagao da Eltrombopague, Positivo: Uma recuperagdo da
resolugdo da plaquetopenia. contavem de plaquetas para valor acima de 150.000, contagem de plaquetas mais lenta e
07/10/2024 Negativo e dificuldades: Nenhum dependente da medicacao para manter a
contagem de plaquetas. , Negativo: Ndn
Familiar, amigo 1? -Eu ach? gue deve ser incorporado no SUS,  22- S'im,, c'omo c'u.idador o.u' responsavel, Qua.I: 3§'—'Sim~, como cu'id?'dor ou re§ponsével, .O:ual: 42 - N3o. 52 - N3o
ou cuidador de Diante do 6timo resultado do tratamento com  Romiplostin, Positivo e facilidades: A posologia semanal Utilizagdo do corticdide prednisona., Positivo:
K o romiplostin e com efeito duradouro sem do romiplostin facilitando a adesdo e com total seguranga Inicialmente segurou a queda das plaquetas,
paciente precisar fazer nenhum outro tipo de por ser aplicada na clinica e pela enfermeira. As plaquetas mas depois de 6 a 7 semanas sem agdo efetiva.
07/10/2024 tratamento por aproximadamente 7 meses subiram da primeira para a segunda semana e , Negativo: A falta de resultado com o produto
seria determinante que a populagdo tivesse mantiveram a sequencia de recuperagdo no més., e somente os efeitos colaterais sendo
acesso ao produto. Importante ressaltar a Negativo e dificuldades: Quando ele estava internado sem reconhecidos.
dificuldade pela liberagdo do convenio e ainda  dificuldade alguma para o tratamento, mas depois que
com a possibilidade de uma agdo judicial que recebeu alta do Hospital a dificuldade foi grande para o
ndo é benéfico para ninguém a incorporagdo convenio liberar e que pudesse dar continuidade ao
pelo SUS facilitaria o melhor tratamento paraa tratamento. N&s fizemos a opgdo de ndo entrar com agdo
populagdo. judicial e depois o convénio aprovou o tratamento.
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual: Rituximabe 32 - Sim, como profissional de saude, Qual: 42 - N3o 52 N3o

saude

07/10/2024

Existem poucas opgdes... e 0s pacientes
refratarios estdo carentes de
tratamento..Também a terapia com associagdo
de medicag¢des potencializa a resposta

e Romiplostin, Positivo e facilidades: Sdo opgdes de
terapia para PTl s refratarias e resistentes , Negativo e
dificuldades: Nenhuma

Corticoides todos, Imunoglobulina,
eltrombopague, Imuram, Positivo: Sdo étimos
enquanto o paciente responde ao tratamento,
Negativo: Efeitos colaterais severos dos
corticoides
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Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2- Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: Dapsona, 2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:  za _ N30 a_Nio
ou cuidador de Esses medicamentos ajudam a reduzir os casos  Rituximabe e Romiplostim, Positivo e facilidades: Houve Corticoides, imunoglobulina, azatioprina e
K graves de PTI, param os sangramentos e uma grande melhora nas contagem das plaquetas, eltrombopague, Positivo: Um pequena melhora
paciente hemorragias, tem poucos efeitos colaterais. cessacdo do sangramento, redugdo dos hematomas e na contagem das plaquetas, redugdo dos
07/10/2024 Eles devem ser incorporados no SUS, pois diminuigdo da petéquias., Negativo e dificuldades: Grande sangramentos e uma leve diminuigdo dos
possuem tecnologia mais moderna e trazem dificuldade de acesso aos medicamentos pelo SUS. hematomas e plaquetas., Negativo: Ganho de
mais qualidade na vida dos pacientes com PTI. peso, desenvolvimento de diabetes, alteragao
na pressdo ocular, irritabilidade alteragdo nos
exames de sangue.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Nao 32 - Nao 2 _Nao 2 _Nao
ou cuidador de O SUS tem que disponibilizar com mais
X facilidades acesso a outras medicagdes e
paciente tratamentos para a PTl assim evitando o uso
07/10/2024 excessivo dos corticoides
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve serjncorporado no SUS, 22-Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 42 - N3o a_Nio
ou cuidador de ESSES MI’EDICAMENTOS SAO MAIS Rituximbabe e romiplostim , Pos~itivo e facilidades: CORTICOIDES, AZATIOPRINA,
. TECNOLOGICOS, CAUSAM MENOS EFEITOS RITUXIMABE: POUCAS APLICAGCOES, RESPOSTA IMUNOGLOBULINA, , Positivo: RESPOSTA COM
paciente COLATERAIS, E DEVOLVEM A VIDA AO DURADOURA (ALGO DESSE TIPO), ROMIPLOSTIM: AS PLAQUETAS RAPIDAMENTE, Negativo:
07/10/2024 PACIENTE. A QUALIDADE DE VIDA DESSES PLAQUETAS ALTAS EM POUCO TEMPO, FIM DOS MUITOS EFEITOS COLATERAIS: GANHO DE
MEDICAMENTOS E IMENSA, E COMO SE A SANGRAMENTOS, VOLTA DA QUALIDADE DE VIDA, PESO, INCHACO, GLAUCOMA, PRESSAO ALTA,
DOENGA DEIXASSE DE EXISTIR. Negativo e dificuldades: Dificuldade de acesso pelo SUS QUEDA DE CABELO, ALTERAGAO DE HUMOR,
FIGADO ALTERADO, REAGOES ALERGICAS, PRE-
DIABETES, CARA DE LUA-CHEIA, ALTERACOES
NO METABOLISMO, VIDA COMPLETAMENTE
AFETADA PELOS EFEITOS COLATERAIS.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: 32 - Sim, como paciente, Qual: 42 - N3o 52_ N3o
ou cuidador de Implantagdo rapida pelo sistema Unico de Rituximabe ou romiplostim, Positivo e facilidades: Corticoide,azatioprina,imunoglobulina,
K saude Rituximabe poucas aplicagbes resposta duradoura ( algo Positivo: Resposta com as plaquetas
paciente do tipo) romiplostim plaquetas altas em pouco tempo fim rapidamente muito, Negativo: Muitos efeitos
07/10/2024 dos sangramentos,qualidade de vidadifici, Negativo e colaterais, ganho de peso,inchago ,glaucoma,
dificuldades: Dificuldade de acesso pelo SUS pressdo alta,queda de cabelo, alteragdo do
humor,figado alterado,reacGes alérgicas,pré
diabetes,cara de lua cheia,alteragdo no
metabolismo,vida afetada pelos efeitos
colaterais
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 42 - Nao 52_ Nao

ou cuidador de
paciente

07/10/2024

ESSES MEDICAMENTOS SAO MAIS
TECNOLOGICOS, CAUSAM MENOS EFEITOS
COLATERAIS, E DEVOLVEM A VIDA PARA
MINHA FILHA DE 7 ANOS LHE DANDO
QUALIDADE DE VIDA COMO SE A DOENCA
DEIXASSE DE EXISTIR.

RITUXIMABE E ROMIPLOSTIM, Positivo e facilidades:
RITUXIMABE: POUCAS APLICACOES, RESPOSTA
DURADOURA (ALGO DESSE TIPO), ROMIPLOSTIM:
PLAQUETAS ALTAS EM POUCO TEMPO, FIM DOS
SANGRAMENTOS, VOLTA DA QUALIDADE DE VIDA, ,
Negativo e dificuldades: DIFICULDADE DE ACESSO PELO
SUS.

CORTICOIDES, AZATIOPRINA,
IMUNOGLOBULINA, Positivo: RESPOSTA COM
AS PLAQUETAS RAPIDAMENTE, Negativo:
MUITOS EFEITOS COLATERAIS: GANHO DE
PESO, INCHACO, GLAUCOMA, PRESSAO ALTA,
QUEDA DE CABELO, ALTERACAO DE HUMOR,
FIGADO ALTERADO, REACOES ALERGICAS, PRE-
DIABETES, CARA DE LUA-CHEIA, ALTERACOES
NO METABOLISMO, VIDA COMPLETAMENTE
AFETADA PELOS EFEITOS COLATERAIS.,
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