Contribuicdes da Consulta Publica - Formuldrio ATS - Satralizumabe para o tratamento de pacientes com disturbio do
espectro da neuromielite 6ptica - Conitec

Contribuiu
como:

12 Opinido, comentario:

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

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Ndo 42 - N3o 2_ Nio
tema
16/01/2025
Preissiongl cle 12-Eu acho.que: de.ve ser incorporado no SUS, 2.9 - ,.Sim,, comc.> .profissio.n‘al de saude, Qualf Azati’c>p.rina e 32 —.S.im, como profissional de saudt.e, Qual:, 42 - N3o 2 _N3o
saude A neuromielite dptica por ser uma doenga rituximabe, Positivo e facilidades: A neuromielite éptica Positivo: Apenas alguns poucos pacientes
grave e incapacitante requer tratamento mais  por ser uma doenga grave e incapacitante requer apresentam melhora com os medicamentos
16/01/2025 eficazes com indicagdo em bula para tratamento mais eficazes com indicagdo em bula para que ndo tem a indicagdo em bula (on label).
oferecermos aos nossos pacientes. , , Apenas oferecermos aos nossos pacientes. , Negativo e Além disso, a auséncia de um protocolo clinico
alguns poucos pacientes apresentam melhora  dificuldades: de diretrizes terapéuticas inviabiliza o acesso a
com os medicamentos que ndo tem a indicagdo grande maioria dos pacientes. , Negativo:
em bula (on label). Além disso, a auséncia de
um protocolo clinico de diretrizes terapéuticas
inviabiliza o acesso a grande maioria dos
pacientes. , , ,
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Nao 32 - Sim, como profissional de saude, Qual: 42 - N3o 2_ Nio

saude

16/01/2025

Profissional de
saude

16/01/2025

Alguns pacientes estdo em tratamento regular
com medicamentos disponiveis pelo SUS ou
mesmo outros off label e apresentam efeito
colateral ou novo surto apesar de tratamento
regular. Por ser uma doenga grave,
frequentemente com déficits residuais
(Amaurose, paraplegia, tetraplegia) e mesmo
Obito, é fundamental que paciente tenha
rapido acesso a um tratamento seguro,
indicado para a doenga.

2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
N3o existe nenhum medicamento incorporado
ao SUS para uso desta patologia - espectro da
neuromielite dptica

Rituximabe, azatioprina, prednisona,
micofenolato de mofetila, Positivo: Redugdo
dos surtos da doenga , Negativo: Falha
terapéutica apesar do uso regular, efeitos
colaterais e eventos adversos as vezes graves

22 -, Sim,, como profissional de satude, Qual:
Satralizumabe como tratamento e preveng¢do de novos
surtos do espectro da neuromielite dptica, Positivo e
facilidades: O espectro da neuromielite dptica é uma
patologia pouco est&#xdada, na terapéutica em nivel 3
de evidéncia e o Satralizumabe, ), indicado para pacientes
adultos e adolescentes (--12 anos) com DENMO AQP4+,
diminui em, 79% e 74% o risco de ataque/surto nesses
pacientes segundo os estudos SAkuraSky e SAkuraStar,
2,3, . A prevencgdo dos, ataques/surtos é o principal
objetivo terapéutico, uma vez que tais ocorréncias sdo
praticamente irreversiveis, sendo, responsaveis pelo
acumulo de incapacidade, com impacto na mobilidade,
visdo e qualidade de vida. Além disso,, satralizumabe
possui administragdo subcutdnea 1x ao més, podendo ser
utilizado em casa, clinica ou hospital, permitindo, mais
independéncia e flexibilidade no tratamento, 4, Negativo
e dificuldades: Em alguns pacientes podem haver
infecgdes oportunistas ou reagdes alérgicas de infusdo

a- Sim, como profissional de saude, Qual:
Azatioprina e Rituximabe, Positivo: Em meus
pacientes que fiz uso eles apresentaram algum
controle da doenga na comparagdo com a sua
atividade de base., Negativo: Infe¢des

da terapia
oportunistas e de infusdo da medicagdo

42 - Aparentemente o

satralizumabe apresenta uma
boa resposta clinica e poucos
efeitos colaterais no decorrer

52 - Sei que a medicagdo é
cara, mas precisamos
tratar nossos pacientes
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Contribuiu

0, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos

como:
Paciente

16/01/2025

dificuldade, outros efeitos:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo
Os paciente de Neuromielite éptica ndo
possuem nenhum medicamento incorporado
ao SUS para a patologia, tudo que conseguimos
precisa seguir a via judicial, o que acaba por
onerar ainda mais os custos, pois além do custo
do medicamento ha as custas processuais.
Outra questdo é o paciente que precisa
conviver com infecgdes de repetigdo e
ocorréncia de falhas terapéuticas, com o uso
de medicamentos com mecanismos de agdo
inespecificos, que acaba por trazer ainda mais
custo para o estado. O Satralizumabe é um
medicamento de alta tecnologia, com isso sera
mais eficiente no controle da doenga com
menos efeitos adversos, trazendo maior
qualidade de vida aos pacientes.

efeitos, facilidade, dificuldade:

32 - Sim, como paciente, Qual: Solumedrol e 42
Azatioprina, Positivo: o solumedrol foi eficiente
no bloqueio do surto, e azatioprina tem algum
beneficio na estabilidade da doenga, Negativo:
altas doses de corticoide, solumedrol,
provocam muitas reagBes adversas, deixando
muitas vezes o paciente vulneravel a infecgGes.
A Azatioprina ndo possui uma agao muito
especifica, deprimindo de maneira geral o
sistema imune, e com isso deixando o paciente
vulneravel a infecgdes. Apds todos estes anos
de medicagdo comecei a ter algumas alteragdes
no organismo que podem ser atribuidas ao
medicamento, como alguns pdlipos.

econodmicos:
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Contribuiu
como:

Profissional de
saude

16/01/2025

Paciente

16/01/2025

0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
A neuromielite 6ptica (NMO) AQP4+ é uma
doenga autoimune rara do sistema nervoso
central, caracterizada por ataques severos e
imprevisiveis de neurite 6ptica e/ou mielite,
resultando em sequelas irreversiveis e
potencialmente fatais. Sem tratamento
adequado, em 5 anos, 50% dos pacientes
necessitam de cadeira de rodas e 62% tornam-
se cegos., , O principal objetivo no controle da
NMO é reduzir a frequéncia e severidade dos
surtos para minimizar as sequelas.
Satralizumabe é uma tecnologia comprovada,
mostrando eficacia e seguranga em pacientes
AQP4+. Sem tratamento adequado, cerca de
60% dos pacientes apresentam recaida no
primeiro ano e até 90% em trés anos.
Atualmente, existem trés produtos aprovados
pela ANVISA, incluindo o satralizumabe., , No
Brasil, ndo ha um protocolo clinico e diretrizes
terapéuticas (PCDT) estabelecidas pelo
Ministério da Saude. A prevaléncia da doenga é
maior entre mulheres, especialmente negras e
orientais, que geralmente dependem do SUS
devido a baixa renda e escolaridade. Sem
tratamentos disponiveis no sistema publico,
esses pacientes estdo desamparados., , E
crucial que as agéncias de saude assumam a
responsabilidade de atender esses pacientes.
Atualmente, sdo usados medicamentos off-
label sem comprovagdo especifica para NMO. A
Conitec pode resolver isso criando um PCDT
para a NMO, aproveitando este momento para
impulsionar essa criagdo. Embora haja desafios
orgamentarios, ndo se deve esquecer da
importancia de atender as necessidades
humanas por tras dessa doenga., ,

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

22 - Sim,, como profissional de satde, Qual:
Satralizumabe, Positivo e facilidades: Produto com eficacia
e seguranga em estudos e na pratica clinica. , Com uma
facilidade e flexibilidade de aplicagdo, tornando seu uso
facil e sem necessitar de locais especificos para usar. Por
ser um medicamento de uso subcutdneo seu uso ndo gera
custos para os hospitais., Negativo e dificuldades:
nenhuma

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
A incorporagdo do medicamento no SUS ajuda
aos pacientes que teve falha terapéutica com
as outras medicagdes off label que precisam
judicializar a medicagdo e na espera da decisdo
teve piora causando incapacidade.

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

16/01/2025

52 Estudos
econodmicos:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas:

efeitos, facilidade, dificuldade:

32 - Sim, como profissional de saude, Qual:
Rituximabe e Azatioprina, Positivo: Ambos os
produtos apresentam alguma eficacia por
causa de seu mecanismo de agdo, ambos fazem
uma deplegdo das células imunoldgicas, mas
com alguns problemas gerados pelo seu uso a
longo prazo. , Negativo: Azatioprina: os
imunossupressores como sdo chamados essa
classe de medicamento tem a carcteristica de
gerar grandes problemas de saude graves
secunddrios quando utilizados a longo prazo.,
Rituximabe: um anticorpo monoclonal bastante
utilizado em vérias doengas autoimunes por
seu mecanismo de a¢do, mas com um aumento
na taxa de infecgGes graves e
imunoglobulinemia. Talvez seu maior
inconveniente seja a falta de doses estipuladas
para NMO, ainda se tem muitas duvidas qual
seria a dose ideal para eses pacientes., Ambos
os produtos tem como caracteristica uma taxa
alta de falha terapéutica e efeitos adversos
graves quando utilizados na NMO e a longo
prazo, sendo a taxa de falha em torno de 30% -
50%.

42 - Sim 52-ndo

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

32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina e
Rituximabe , Positivo: Nenhum., Negativo:
Houve falha terapéutica e me deixou com
sequelas motoras.

42 - Ndo 2-Nao

22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: ., Positivo
e facilidades: Excelente , Negativo e dificuldades: Zero
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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: econodmicos:
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina 42 - N3o 52 _ Sendo disponibilizada
Todo medicamento que noés ajude e sempre 50mg, Positivo: Mantive a doenca estabilizada pelo sus, os pacientes
16/01/2025 bem vindo até o momento , Negativo: como eu que nao tem
muita condigdo pra
compra o medicamento
que é essencial para a
nossa vida, e muito
importante sim
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.- Ndo 2-Ndo a_N3o 52 N3o
ou cuidador de
paciente
16/01/2025
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, 42 - N3o 52_ N3o
Os pacientes de neuromielite precisam Positivo: Melhora na manutengdo de sintomas,
16/01/2025 frequentemente brigar por direitos que Negativo: Quadro anémico
deveriam estar sendo atendidos por fazer parte
de uma doenga rara e pouco conhecida esse
medicamento vai iniciar a permeabilizagdo
dessa doenga no SUS e melhorar a qualidade
de vida daqueles que precisam de um
tratamento mais assertivo.
Familiar, amigo 12 - Fu acho que deve ser inco‘rp’orado noSUS, 22-Nao 3? - Sim, como c'Lfidador ou responsév?l, Qu.aI: A2 - X & XXX XXXKKXXXXXXX 2 _N3o
. Medicamento on label com eficacia, trazendo Rituxomab, Positivo: Melhoras, mas ndo seria a
ou cuidador de . ) B - .
. melhor qualidade de vida aos pacientes da melhor eficacia para o tratamento., Negativo:
paciente NMO. Baixa imunidade, perde a eficacia em pouco
16/01/2025 tempo, precisando assim alterar o periodo em
menos tempo.
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Ndo 32-Ndo 42 . ca.__
Precisamos de um medicamento estudado
16/01/2025 para a nossa doenga, porque é muito dificil o
controle da doenga com os medicagdes off
label e nossa doenga envolve uma questdo de
vida ou morte
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Nao 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 42 - - ca__

ou cuidador de
paciente

16/01/2025

O medicamento on label sera de grande
importdncia aos pacientes de NMO, trazendo
qualidade de vida e esperancga de ndo ter
surtos e perdas visuais e motoras.

Rituximabe, Positivo: Melhoras, mas n3o é o
melhor medicamento indicado pelo neuro.
Indicado para NMO é o Satralizumabe.,
Negativo: Perde a eficacia em pouco tempo,
precisando alterar o periodo de 6 para 5 e
atualmente para 4 meses.
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Contribuiu 12 Opiniao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina e prednisona, 32 - Sim, como paciente, Qual: Por enquanto s6 42 - N3o 52 - N3o
Como portadora da doenga Neuromielite Positivo e facilidades: Evitar a recorréncia de surto a azatioprina.Minha primeira medicagdo,
16/01/2025 Optica,n3o sei o dia de amanhi e essa ..descobri a doenga tem 2 meses .. hd um més sou Positivo: Por enquanto estou bem ..mais
medicagdo seria a melhor de acordo com os medicada com a primeira medicagdo em 2019 tive o existem pessoas que .. s6 com esse
estudos . primeiro sinal da doenga mais ndo era confirmado..em satralizumabe , , Negativo: Nao tive
2021 depois do nascimento da minha filha no resguardo
fiqguei sem andar e sem enxergar por cerca de 3 meses ..
recuperei com 3 meses com corticoide e reabilitagdo sé
fiqguei com sequelas no nervo optico ..por conta da neurite
Optica..fiquei 3 anos com uma doenga positiva e ndo sabia
..exames sdo caros .. recentemente ganhei o exame
aguaporina 4 que testou positivo..a um tomo a
medicagdo..3 anos doente e sem saber e sem ser
medicada.Sou o milagre., Negativo e dificuldades: Estou
pra conseguir a azatioprina pela farmacia cidada a
medicagdo varia de necessidade de acordo com o
paciente no meu caso essa esta sendo suficiente..embora
conhego pessoas que passaram azatioprina tomaram
rituximabe.. e estdo precisando de satralizumabe por
conta de infec¢Bes diretas e estar ficando internado
direito.Satralizumabe é a cura abaixo de Deus.
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Rituximabe, a_N3o 2 _N3o
Ja que em bula consta a prescrigdo especifica Positivo: Nenhum, Negativo: Nenhuma
16/01/2025 para NMO, acredito que tenha havido algum melhora nos sintomas
estudo e teste neste sentido.
Paciente 12-Eu acho que d.eve ser incorporado no SUS,  22-Nao 3a.- .Sirr.1, como Péciente, Qual: Rituximabe e a_N3o 2 _N3o
Pg ndo existe medicagdo on label p o corticoide , Positivo: Ndo tive novos surtos,
16/01/2025 tratamento da neuromielite dptica, e a eficacia Negativo: Diminui a imunidade nos deixando
do medicamento é melhor pq ele é especifico p vulneravel a infec¢oes
essa sindrome
Familiar, amigo 2 - Eu afho que dt.eve ser incorporado no SPS, 2- Ndo E - Sfm, como CL.Ji.dador ou r:esponsével, Qual: a_Nio a_Nio
. A situagdo dos pacientes com NMO no Brasil, Rituximabe , Positivo: Redugdo de surtos,
ou cuidador de - ) .
. principalmente de pacientes do SUS deve ser Negativo:
paciente vista com dignidade e humanizagdo. Ao
16/01/2025 incorporar este medicamento muitas vidas
serdo m&txdada, s para melhor, garantindo
qualidade de vida para todos.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Nao 32-Nao a_Nio a_Nio

E de extrema importancia a incorporagao dessa
medicacdo para que os pacientes tenham uma
melhor qualidade de vida .

ou cuidador de
paciente

16/01/2025

Pagina 5 de 217






Contribuiu
como:

12 Opinido, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:
22 - Sim, como paciente, Qual: Ja tive experiéncias

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,
efeitos, facilidade, dificuldade:
32 - Sim, como paciente, Qual: Citado acima:

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
econodmicos:

termos medicagdes para tentar barrar a
evolugdo da doenga.

deu alergia. Fingolimode baixa demais meus
linfocitos e deu falha terapéutica. Semana que
vem comego infusdo de Natalizumabe.

Paciente , Iy 42 - N3o, prefiro deixar a 52 - Também a cargo dos
E fundamental que tenhamos tratamento, sdo  positivas com o Rituximabe, uma experiéncia negativa Rituximabe, Inebilizumabe e Tocilizumabe , cargo dos médicos Faeiaes
16/01/2025 muitas pessoas com a doenga e a falta de com Inebilizumabe e agora estou em tratamento com o Positivo: Este medicamento é muito
tratamento pode ocasionar tetraplegia, Tocilizumabe, que é muito similar ao Satralizumabe e estd importante pois serd o Unico que ndo é off label
cegueira ou mesmo a morte. sendo positivo, os médicos e eu acreditamos que com o para a nossa doenga , Negativo: Nenhum
Satralizumabe serd ainda melhor, Positivo e facilidades: E
um medicamento especifico para a nossa doenga - NMO /
Mogad, uma vez que todos os outros sdo off label,
Negativo e dificuldades: Por enquanto estou indo muito
bem com o Tocilizumabe, que é bastante similar
Paciente 1[9 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,  22- Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Rituximabe, 42 - N3o 2 _N3o
E nossa Unica esperanga pra ter uma melhor plasmaferese e micofenolato , Positivo: Sdo
16/01/2025 qualidade de vida bons por tempo determinado, Negativo: Causa
muitas infecgdes por recorréncia
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:  4a _ N30 52 - Medicamentos para
tema Doenga muito sofrida que compromete Ravulizumabe, Positivo: Estabilizagdo , doencas auto imunes s3o
demasiadamente a vida do portador e Negativo: Custo BT GBS
16/01/2025 consequentemente de familiares e cuidadores
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Nao 32 - Sim, como paciente, Qual: Prednisona 42 - N3o 52_ N3o
Meu maior interesse como paciente ter esse somente , Positivo: Fiquei aguardando
16/01/2025 medicamento no sistema sus plasmaferase ou medicamento especifico,
Negativo:
ey s [e 2 - Ndo tenho opinido formada 2.- Ndo 2- Ndo a_N3o a_N3o
tema
17/01/2025
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Rituximabe me 42 - Sim a_Sim
Deve ser incorporado ao SUS a luta contra essa devolveu a qualidade de vida ,silenciou surtos
17/01/2025 doenga tdo agressivo ndo é facil acredito que da doenga, Positivo: Ndo tive mais surtos , ndo
tendo tratamento correto e de facil acesso sinto dores a doenga esta em remissao,
teremos qualidade de vida melhor direito se Negativo: Ndo tive nenhum resultado negativo
viver bem
Ieresses e 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2- Ndo 2-Nao 42 - N3o 52 _ N3o
P— Ajudar o préximo
17/01/2025
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Ndo a_N3o 2 _N3o
tema
17/01/2025
Padiana 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,  22- Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera e a_ N3o 2 - N3o
Muitos remédios ddo falha terapéutica e por fingolimode., Positivo: Nenhum. Estou na
17/01/2025 isso quanto mais opgdes, mais chances de terceira medicagdo , Negativo: Tecfidera me
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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: econodmicos:
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, 42 - N3o 52 N3o
Positivo: , Negativo:
17/01/2025
Prsifesional ¢l ’E - Eu acho que deve se’r ?ncorporado no SUS, a., ?im,, como prf)fissional .d.e saude, Qual: a. §im,.como.pro.fissional de.s.aude, Qual: 42 - N3o 52 _ N3o
ik E extremamente necessario que se tenha satralizumabe , Positivo e facilidades: Percebe-se que o Azatioprina / rituximabe , Positivo: Apenas
disponivel terapia direcionada para o tratamento com imunobiolégico apresenta uma resposta  alguns paciente se mantém livre de surtos da
17/01/2025 tratamento de uma doenca altamente mais eficaz e segura, diminuindo o nimero de surtos e doenca, Negativo: Falha terapéutico e efeitos
incapacitante que atinge pessoa jovens. sequelas dessa, Doenga que acomete pacientes jovens em adversos
plena capacidade produtiva., Negativo e dificuldades: O
custo e a indisponibilidade no sus
Familiar, amigo 12-Eu a.cho que deve ser ir?corporado no SUS, 22-Nao 32-Sim, como.p‘acient~e, Que‘\I: Azatigprina a_N3o 2 _N3o
ou cuidador de Descobrimos a doenga em junho de 2023, com 50mg oral, Positivo: Ndo muitos os sintomas
. laudo positivo em novembro de 2023, desde continuam progredindo, minha filha ja se
paciente entdo estamos aguardando na justica a encontra com cegueira monocular., Negativo:
17/01/2025 liberagdo de medicagdo venosa, pois é N&o eficacia no progresso da doenga.
importada de alto custo, nesse interim a
doenga continua progredindo. Se a medicagdo
apropriada a doenga jd estivesse incorporada
no SUS minha filha ja estaria sendo tratada
adequadamente e sem sequelas incapacitantes.
Prsifesional ¢l a-Eu thF) qL’Je (.1ev<,e ser incorporado no SUS, 2- Ndo 2-Nao a_N3o 52_ N3o
saude Neuromielite éptica € uma doenca rara, grave,
progressivamente degenerativa, incapacitante
17/01/2025 e que gera muitos desafios, ndo so6 para a
sociedade como o paciente. Seu manejo é
especifico, em constante evolugdo e, com o
advento do imunobiolégico, faz-se necessario
sua incorporagdo para que o tratamento se
torne acessivel a todos. Assim como a Esclerose
Multipla, temos doengas, antes incuraveis,
agora possiveis de aumento de sobrevida livre
de doenga, progressao, e principalmente,
sobrevida global.
Familiar, amigo 12 -.Eu acho que deve ?er incorpora.clo noSUS, 22-Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52 N3o
. Muitas pessoas necessitam do medicamento e
ou cuidador de - .
. nao tem condi¢Ges de comprar
paciente
20/01/2025
Familiar, amigo 2. Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 2-Ndo a_N3o a_N3o

ou cuidador de
paciente

20/01/2025

Necessario para pessoas que sofram dessas
comorbidades conseguirem ter acesso ao
medicamento sem custos
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Contribuiu
como:

12 Opinido, comentario:

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

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
econodmicos:

Interessado no
tema

17/01/2025

Familiar, amigo 12.- Eli acho que qeve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32-Nao 42 - N3o se aplica 52 N3o se aplica
. Inclusdo da Satralizumabe para o tratamento
ou cuidador de B P
. de pacientes com disturbio do espectro da
paciente neuromielite éptica no SUS ja que esses
20/01/2025 pacientes quase ndo tém medicamentos
inclusos e os medicamentos sdo de alto custo.
Pedianie 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Nado a_N3o 2 _N3o
20/01/2025
- . a. i a_Nj3 a_ N3 - ~
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve se.r incorporado no SUS, Néo Nao 42 - N3o 52_ N3o
. Por se tratar de um medicamento caro que
ou cuidador de . ~
- muitos ndo podem pagar
paciente
20/01/2025
Paciente 12 - I.Eu acho que d.eve ser incAorporado no SUS, 2. Nado 32 -.S.im, como pa~ciente, Qual: Rituximabe., 42 - N3o 52 - N3o
Precisamos de mais alternativas para a nossa Positivo: Prevengdo de novos surtos, com isso a
20/01/2025 doenga, ela é agressiva e ndo até conseguimos melhora significativa de inflamagdo e sintomas
algo que nos ajude com eficiéncia demora, e relacionados a doenga!, Negativo: Até agora
sdo poucas opgdes , com essa medicagdo ndo tive resultados negativos
teremos mais esperanca e oportunidades para
figue tenhamos o minimo de qualidade de vida!
- . a. i a_Nj3 a_ N3 - ~
Familiar, amigo " Ey acho qu.? d(?ve ser |ncorp9rado no SUS, Nao Nao a_Nio 2. N3o
. N&o tive experiéncia com o medicamento em
ou cuidador de . . .
; si, mas conhego um paciente que necessita do
paciente medicamento para que tenha uma boa
20/01/2025 qualidade de vida mesmo com a doenga.
- . a. i a_Nj3 a_ N3 - ~
Familiar, amigo 1 Fu acho que deve ser |ncorp.orad0 no 'SUS, Ndo N&do 42 - N3o 52 N3o
. Medicamentos que trazem qualidade de vida, e
ou cuidador de .
. retorno ao trabalho e a sociedade, nos casos de
paciente doencgas cronicas, e cujo valor é extremamente
20/01/2025 alto, para a maioria da populagdo, deve ser
disponibilizado no SUS.
Familiar, amigo 12 - Eu acho qye dNeve ser incorpf)rado no SUS, 2.§ - Sim,, como cuidador ou respo.n'sével, Ql..lt?ﬂ: Minha 2 - Nédo 2 - Minha contribuicio seria 2 - Sugeria uma
ou cuidador de O uso da medicagdo nao serve s.o p.ara ganho filha faz uso do.Burosumz?be., Pos!tlvo e.faulldades. avivéncia com minha filhae  abordagem no fabricante
ent de estatura, estamos falando principalmente Melhorou qualidade de vida da minha filha, sem dores e o passando a vocés o que dando como sugestiio a
aciente ) ; ) e . ) ;
P do ganho e n)elhorla na qualidade de vida da tanto de satisfatério para nossa familiar proporcionar isto sentimos na pele se um dia medicacio vir em sistema
16/01/2025 minha filha. E uma doenga sem cura e que se para ela. Consegue caminhar e correr sem dificuldades, houver descontinuidade da de caneta para evitar
deixar de fazer o uso em algum momento da além de ganho na mineralizagdo dssea., Negativo e medicacio algum desperdicio da
vida, a desmineralizagdo 6ssea dela vai ocorrer, dificuldades: A falta de fornecimento que as vezes ampola.
deixando os ossos mais friaveis e frageis, além  acontece no Ministério da Saude.
das dores voltarem constantemente.
12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.- Nao 2-Ndo
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Contribuiu 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

12 Opinido, comentario:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,

vida com tratamento certo

estou acamada...

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:
Familiar, amigo 12 - Eu acho gug deve. ser incorporado no SUS,  22- Sim,f comf) cu.idador ou.rgsponséygl, Qual: ) 3a. $im,.com<? cuidador ou responséyel, Qual: 42 - N3o 52 N3o
ou cuidador de Todos tem direito a Vida.como em qualquer Azatioprina, Rituximab , Positivo e facilidades: Até quando Azatioprina, Rituximab, Imunoglobulina,
. outra Doenga.e se tratado de uma doenga Rara fez efeito foi bom., Negativo e dificuldades: Por ndo tratar Plasmafere, Ciclofosfamida. Pulsoterapia,
paciente mais ainda. Quem convive com um paciente da de um medicamento para a MNO, teve falha terapéutica. Prednisolona, Positivo: Foi eficaz por um
17/01/2025 MNO sabe o seu sofrimento a cada dia. O SUS e periodo curto., Negativo: N3o foi Eficaz, pois
para todos. ndo e medicagdo que esta em bula para MNO.
Ieressds e 2 - Ndo tenho opinido formada 2- Ndo 2-Nao a_N3o 52_ N3o
tema
17/01/2025
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina 100 mg, 32 - Sim, como paciente, Qual: Rituximabe , 42 - N3o 52_ N3o
Nos paciente precisamos de apoio dos 6rgdos Positivo e facilidades: N&o tive resultado , Negativo e Positivo: Ndo tive surtos, Melhora dos
17/01/2025 tanto satde como politico neuromielite é dificuldades: Caro demais , Ndo consegue receber pelo sintomas que nmo deixou como perca da forga
doencga rara ela deixa sequelas gravissimas SUS pra doenga neuromielite dptica , Nao fez efeito e tive e equilibrio do corpo, Negativo: Somente pra
quando ndo leva a morte. Precisamos de surto da doenga conseguir medicagdo precisa entrar com pedido
medicagdo pra sobreviver precisamos que nos judicial pra conseguir
enxerguem ndo tampem os olhos pra essa
doenga, gritamos por socorro , E esse
medicamento pode salvar vidas
IReressds e a-Fu a.ch.o que deve §er incorporado no SUS, 2- Ndo a. S.im, como pac.i(.ente, QuaTI: Rebif e . a_N3o 52_ N3o
P— Neuromielite optoca ainda nao tem natalizumabe, Positivo: Qualidade de vida,
tratamento e isso é de extrema necessidade. diminui¢do dos surtos e controle de novas
17/01/2025 Medicos neurologistas renomadissimos sdo a lesdes., Negativo: Acesso ao tratamento. Muita
favor desse remédio. burocracia e demora na liberagao.
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim, como paciente, Qual: Rituximabe , Positivo e 32- Ndo 42 - N3o 52_ N3o
O medicamento deve ser incorporado ao SUS,  facilidades: Todos os beneficios, vivo bem até hoje gragas
17/01/2025 pois para receber a medicagdo tem que entrar  a essa medicagdo., Negativo e dificuldades: Ndo ser
na justica, por um medicamento que deve ser  fornecido pelo SUS
disponibilizado
Profissional de 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Nido E - S.im, como p.r.ofissional de sadd?, Qual: 42 - g#39, sa__
satde Trata-se de doenga grave, extremamente Rituximabe, Positivo: Melhora do niimero de
incapacitante, o paciente que tem surtos surtos da doenga, que costumam ser
17/01/2025 mesmo em uso do Rituximabe, ficam sem extremamente incapacitantes., Negativo: -
opgao terapéutica, sendo assim acumulam
incapacidades
Paciente ’E - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2- Ndo 2 - Sim, como paciente, Qual: Tive experiéncia  4a _ N30 a_N3o
E fundamental que o medicamento seja com o Rituximabe e corticdides, Positivo: Os
17/01/2025 incorporado ao SUS devido a sua eficiéncia e dois medicamentos foram essenciais para
seu direcionamento ao tratamento especifico a controlar o meu primeiro surto, mas nao foi o
doenga neuromielite dptica . suficiente para impedir um segundo surto,
Negativo: Tanto o rituxamabe quanto os
corticoides ndo impediram meu segundo surto,
apesar de ter amenizado a gravidade do surto
Padiana 2 - Euacho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Nao 2 - Sim, como paciente, Qual: Rituximabe , 42 - N3o 2 _N3o
A Neuromielite Optica precisa de tratamento Positivo: , Negativo: Tive 4 surtos em menos de
17/01/2025 para todos... Precisamos de uma qualidade de 6 messes... Cada surtos mais fortes... Hoje
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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: econodmicos:
Familiar, amigo 12 - N3o tenho opinido formada 22 - Ndo 32-Nao 42 - N3o 52 N3o
7
ou cuidador de
paciente
17/01/2025
Preissiongl cle 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Nado a_N3o 2 _N3o
saude
17/01/2025
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Ndo a_Nio 2_Nio
tema
17/01/2025
Profissionallde 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.- Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52 N3o
saude
17/01/2025
Paciente 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2 - Sim, como paciente, Qual: satralizumabe, Positivo e 2 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina e 42 - N3o 52 _ N3o
Incorporar o satralizumabe além de ser uma facilidades: Ainda ndo pude ter resultados pois ndo Rituximabe, Positivo: Sé tive com o Rituximabe
17/01/2025 opgdo melhor de tratamento nos facilitard até  incorporaram ele no SUS, Negativo e dificuldades: Ndo que segurou os surtos por um tempo.,
mesmo conseguir este medicamento pois tem  temos medicagdo que tenha nossa doenga em bula, e o Negativo: Azatioprina desde sempre tive falha
a nossa doenga em bula. InUmeras vezes temos satralizumabe é uma esperanga de um tratamento mais  terapéutica e o Rituximabe estou tendo muitas
que entrar na justica, e vezes sdo negada, pois  eficaz para os surtos que tenho tido. infecGes e falta terapéutica
as medicagdes utilizadas sao off label.
Ireressel me 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32-Ndo a_Nio a_Nio
tema O tratamento melhora a qualidade de vida, se
torna mais uma opgao eficaz para controle da
17/01/2025 doenga e traz bom prognéstico para o futuro,
tornando a vida do paciente melhor e mais
confortével
Interessado no 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2-Nao 2-Nao a_N3o a_N3o
tema
17/01/2025
Pediane 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Nao 32 - Sim, como paciente, Qual: Metil a_N3o 52 O tratamento para
Acredito que sera uma importante ferramenta prednisolona (pulsoterapia) e ciclofosmamida, essa doenca nio tem
17/01/2025 para controlar os surtos, e evitar sequelas nos Positivo: Interrupgao do surto, Negativo: Enjoos muitas alternativas, e as
pacientes. e nauseas, ressecamento dos olhos e da boca, existentes s3o caras, nem
cansaco e calor excessivo. sempre é acessivel para
todos.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52_ N3o

tema

17/01/2025

Recomendado por médicos conceituados na
area e que trabalham com bons tesultados
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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: econodmicos:
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim, como paciente, Qual: Satralizumabe, Positivo e 32 - Sim, como paciente, Qual: Rituximabe, 42 - N3o 52 N3o
A medicagdo precisa ser incorporada ao SUS. facilidades: Consegui manter a doenga estavel, sem novos Positivo: Voltei a ter minha vida de volta. Me
17/01/2025 Os pacientes de NMO sdo renegados a prépria  surtos. , Negativo e dificuldades: Nenhum ponto negativo sinto bem e confiante que ndo terei novos
sorte. Ndo temos tratamento no SUS. com 0 uso. surtos. , Negativo: Nenhum
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS a.- S:ir.‘n,, comc.>.cuidador ou re.sponsé.v.el, Qual: Rituxima é 32 - Ndo 42 - N3o 52_ N3o
. , Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
ou cuidador de
paciente
17/01/2025
ERelente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim, como paciente, Qual: Rituximabe, 32 - Sim, como paciente, Qual: Rituximabe , 42 - N3o 2 _N3o
Eu como paciente com NMO me sinto salitrizunmabe, ravulizumabe , Positivo e facilidades: Positivo: Tive falha terapéutica., Negativo: Tive
17/01/2025 totalmente desamparada pelo Sus. Sendo que  Qualidade de vida melhor., Negativo e dificuldades: ouro surto em 40 dias
ndo irlamos mentir para conguir um Dificuldade de adquiriu o medicamento. Somente o
medicamento. Ainda mais um que pode nos rituximabe que consegui no hospital enquanto internada.
dar tantas reagdes ruins quanto boas. E ao Porém tive falha terapéutica e No momento preciso trocar
invés de facilitar, o STJ ainda piorarou ainda por outro imunossupressor.
mais. Muito triste viver com uma doenga
cronica sem amparo. Ainda bem que temos um
Deus pra cuidar de nés, daqueles que créem.
Pois coitado de quem sepender somente do
homem
Paciente 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim, como paciente, Qual: Retuximabe e 2-Ndo 42 - A maioria dos pacientes 52 N3o
O sus ndao tem uma medicagdo especifica Inebilizumabe, Positivo e facilidades: Sé sentir melhora com NMO apresenta o
17/01/2025 incorporada no SUS para doenca de sem efeitos colaterais , Fora que a taxa deles sao bem anticorpo anti-AQP4 , A
Neuromielite 6ptica uma doenca rara e grave altas para ndo ter um surto novamente da doenga, detecco desse anticorpo,
que nds que convivemos com a doenga Negativo e dificuldades: Nao tive juntamente com os sintomas,
passamos todos os dia com medo de ficar cego & sugestiva de NMO , O
ou cadeirante. anticorpo anti-AQP4 é uma
proteina produzida pelo
sistema imunoldgico ,
Sintomas Dor, Fraqueza,
Paralisia
Prsifesional ¢l 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual: 2 - Sim, como profissional de salde, Qual: , 42 - N3o a_N3o

saude

17/01/2025

Meltilprednisolona , plasmaferese , Positivo e facilidades: ,
Negativo e dificuldades:

Positivo: , Negativo:

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

18/01/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Os pacientes de NMO precisam de
medicamento adequado.

22 - Ndo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:
Azatioprina e Inebilizumabe, Positivo:
Azatioprina causou efeitos colaterais,
problemas no figado etc., Inebilizumabe
comecou agora dia 06/01/25, mas
aparentemente esta tendo bons resultados.,

Negativo: Azatioprina causou efeitos colaterais

no figado e ndo preveniu surto

2 - Ndo tenho 2 - N3do saberia
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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: econodmicos:
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: 42 - N3o 52 N3o
Os medicamentos sdo de altissimo custo, a Metilprednisolona e rituximbe, Positivo:
18/01/2025 maioria dos pacientes nao tem condi¢des de Controle dos surtos , Negativo: Queda da
arcar c tratamento e a medicagdo é imunidade
fundamental para a vida dos pacientes, visto g
sem eles as consequéncias dos surtos podem
ser gravissimas.
Familiar, amigo 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.-Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:  4a _ N30 2. N3o
ou cuidaldor de Esse medicamento deve ser incorporado ao Rituximabe, Positivo e facilidades: Ele garante que minha  Cortizona, Positivo: Ajudava a controlar o
. SUS pois existem muitos pacientes que mae possa viver uma vida melhor, com menos crises, sem surtos., Negativo: Muitos efeitos colaterais,
paciente precisam dele para sobreviver e ndo tem ele a vida seria muito mais dificil, talvez minha mae ja ndo inchaco, depressdo.
18/01/2025 condigBes de pagar por ele ou por um convénio estaria mais aqui., Negativo e dificuldades: Nanhum
que cubra o medicamento. Ja pagamos tantas
taxas e impostos, o minimo que o governo
deveria fazer é nos prover com uma saude
publica de qualidade!
Familiar, amigo 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2- Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: 2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:  4a _ ca_
] Acho que deveria incorporar ao SUS, uma vez satralizumabe, , Positivo e facilidades: ., , Negativo e Familiar usa o off label, mas conseguiu apenas
ou cuidador de ; . . e o )
. gue muitas pessoas com poucas condi¢des dificuldades: . judicializado., Positivo: ., Negativo: .
paciente precisam do remédio. Além disso, para obter o
18/01/2025 medicamento através da justica demoram
anos, por isso deveria ser incorporado ao SUS
Paciente 2. Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2- Sim, como paciente, Qual: Eplanon, Positivo e 2~ Sim, como paciente, Qual: Os tradicionais 42 - 5a_f
E um método pratico e mais garantido sem facilidades: Nota 10, Negativo e dificuldades: Nenhum comprimidos ., Positivo: Nenhum sintomas,
18/01/2025 efeitos colaterais. Negativo: Nda
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Rituximabe , 42 - N3o 52_ N3o
E inaceitavel depois de tantos anos de Positivo: Ndo tive maus surtos da doenga. ,
18/01/2025 conhecimento da Neuromielite ainda ndo Negativo: Baixa imunidade
termos a incorporagdo da mesma pelo SUS., E
condenar a morte inUmeras pessoas que hoje
convivem com esta doenga. SUS para NMO ja. ,
Quero ter a esperanga de um futuro. Ndo é
apenas sonhar com o0 amanha. Essa medicagdo
é garantia de uma melhor qualidade de vida e
de se manter vivo.
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,  22- Nao 32 - Sim, como profissional de saude, Qual: a_N3o 2 _N3o

saude

18/01/2025

Medicamento em questdo possui estudos
apontando melhores desfechos sob seu uso, se
comparado com os Medicamentos disponiveis
para manejo de disturbio de espectro da
neuromielite éptica.

Rituximabe, Positivo: Remissdo de sintomas
agudos (surto), Negativo: Reagdes alérgicas
cutaneas
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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: econodmicos:
a. i a_ N3 a_Nj3 - ~

Interessado no 12-Eu a\cho que deve se]r.mcorpo.rado noSUS, 22-Nado 32-Nao 42 - N3o 52 N3o
CETE A NMO é uma doenga séria, precisa ser tratada

com um bom medicamento e este tem que
19/01/2025 estar inserido do SUS para que todos os

pacientes tenham acesso. Tratando a NMO

com um medicamento eficaz, vai evitar

sequelas do paciente, evitar que ele

sobrecarregue os hospitais e evitar desfalque

no mercado de trabalho., A incorporagdo desse

medicamento no SUS é necessaria.,
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: Evita 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: a_N3o 2 _N3o
saude Melhorara a qualidade de vida dos pacientes e  novos episddios, Positivo e facilidades: Poucos efeitos Azatioprina, Positivo: Reduz o risco de novos

familiares adversos, Negativo e dificuldades: Dificuldade para obter  episddios, Negativo: Muitos efeitos adversos
19/01/2025
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 48 - Come @ 15D Go GIimES 52 . N3o

ou cuidador de
paciente

19/01/2025

Eu apoio a inclusdo desta medicagdo no SUS
para NMO. E uma medicagio especifica e pode
contribuir muito para trazer mais qualidade de
vida para as pessoas. Meu pai é portador de
NMO e ha mais de 20 anos ele sofre as
sequelas dos surtos. O diagnéstico demorou
para chegar e o tratamento foi ineficiente. Hoje
ele enxerga pouquissimo e, devido ao surto
recente - agosto/2024, ele esta tendo
comprometimento motor. Ele precisa dessa
medicagdo, outras pessoas também precisam
urgentemente!

Meu pai fez uso de azatioprina, mas ndo fez
efeito alongo prazo. Teve vdrios surtos ao longo
dos anos e atualmente tem pouquissima visdo.
, Positivo: Inicialmente ajudou meu pai com os
sintomas qua afetou a vista, mas a longo prazo,
deixou de fazer efeito, gerando novos surtos da
nmo, Negativo: Nao teve eficdcia a longo prazo,
0 que gerou novos surtos da NMO e meu pai
teve mais prejuizos na vista e, atualmente, na
parte motora

medicagdes se mostraram
ineficientes, o uso do
satralizumabe, devido a
idade, os prejuizos (sequelas)
e para evitar novos surtos, se
faz necessario e urgente.
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Contribuiu
como:

Profissional de
saude

19/01/2025

0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
A Doenga do Espectro da Neuromielite Optica é
uma doenga neuroldgica autoimune,
inflamatdria e desmielinizante do Sistema
Nervoso Central. E uma doenga que ndo tem
cura, se comporta com episédios de atividade
inflamatdria aguda em surtos (sem progressao)
e com surtos GRAVES E INCAPACITANTES na
maioria dos pacientes. Estudos mostram que
como consequéncia dos surtos, em 5 anos 62%
ficam cegos devido a neurite éptica e 50%
necessitam de cadeira de roda. Portanto, é
necessarios agir no mecanismo de agdo da
doenga, impedindo que esses surtos ocorram,
ou seja, necessita de um tratamento
MODIFICADOR DE DOENCA. E necessario a
incorporagdo do Satralizumabe para tratar a
doenga, controlando-a. Seus beneficios
incluem além da grande redugdo da taxa de
surtos comparado ao placebo, facil posologia e
administra¢do, redugdo de custos com centro
de infusdo, sendo o mais importante a redugdo
de incapacidade dos pacientes.

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

22 - Sim,, como profissional de saude, Qual: Como
profissional de satide, médica neurologista e
neuroimunologista, ja tive a experiéncia de acompanhar
paciente com Doenca do Espectro da Neuromielite Optica
(DENMO) em tratamento com Satralizumabe., Positivo e
facilidades: A posologia e forma de administragdo do
Satralizumabe sdo benéficas ao paciente e ao sistema de
saude, pois a administragdo via subcutdnea pode ser
realizada na prépria casa do paciente, reduzindo tempo e
custos de deslocamento a centros de infusdo/hospitais,
reduz a ocupagdo desses centros (muitos com
superlotacdo), além de menos dias de absenteismo do
paciente no trabalho, pois o tempo de admiragdo da
medicagdo é répida. Em relagdo aos resultados positivos, a
redugdo da taxa de surtos é muito significativa e
importante (82,9% em monoterapia e 91,5% em
associagdo com IST), visto que a DENMO é uma doenga
que se manifesta com surtos graves e incapacitantes,
portanto, se controlarmos o mecanismo de agdo da
doenca e evitarmos a atividade inflamatdria aguda
(surtos), evitamos possiveis sequelas incapacitantes ao
paciente., Negativo e dificuldades: Em geral, ndo observo
resultados negativos, € uma medicacdo bem tolerada,
com poucos efeitos colaterais significativos (mais
relacionados a aplicagdo ou faceis de manejar). A principal
dificuldade é o acesso a medicagdo.

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

32 - Sim, como profissional de saude, Qual:
Azatioprina, Rituximabe, Inebilizumabe.,
Positivo: Inebilizumabe (anti-CD19) e
Rituximabe (anti-CD20) sdo medicamentos com
alvo nos linfécitos B, célula importante no
mecanismo de agdo da doenga. Dentre eles,
apenas Inebilizumabe tem aprovagdo em bula
para o tratamento. Ambas possuem uma boa
eficacia no tratamento, porém sdo tratamentos
inficionais a cada 6 meses., , Negativo: O
Satralizumabe assim como Inebilizumabe sdo
medicagBes est&#xdada, s e em BULA para
tratamento da DENMO. Comparado ao
Inebilizumabe, o Satralizumabe possui
posologia mais comoda, com menor custo e
mecanismo de agdo mais amplo ao inibir o
receptor da Interleucina 6 (que possui amplo
papel na fisiopatologia da doenga). A
azatioprina e Rituximabe sdo medicacGes
usadas no tratamento, porém ndo constam em
bula para o tratamento, portanto ndo tem
estudo duplo-cego mostrando os resultados.
Além disso, por experiéncia profissional geral,
sabemos que azatioprina ndo tem efeito
satisfatorio no tratamento da doencga, muitos
paciente tem falha terapéutica.

42 Evidéncias clinicas:

42 - Medicagdo anti-receptor
da interleucina 6, a qual tem
varios papeis na patogénese
da doenga. Excelentes
resultados nos ensaios
clinicos, que se mantém com
6timos resultados a longo
prazo, facil posologia e sem
efeitos colaterais
significativos.

52 Estudos
econodmicos:

52 - Redugdo de custos
com centros de infusédo,
reduc¢do da taxa de surtos
e com isso, redugdo de
internagdo, gastos com
pulsoterapia,
plasmaférese,
fisioterapia, menos
absenteismo dos
pacientes no trabalho e
afastamento por licenga
médica.

Profissional de
saude

19/01/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual: Anti
arritmicos e ablagdo , Positivo e facilidades: Otima em
conformidade com estudos cientificos, Negativo e
dificuldades: Acesso ao material

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Anti
arritmicos e material de ablagdo , Positivo:
Bons, Negativo: Poucos

2 - Ablagdo sdo uma forma
de tratamento eficaz com
mais Beneficios do que risco
aos pacientes

2- Ablagdo sdo uma
forma de tratamento
eficaz com mais
Beneficios do que risco
aos pacientes

a. i a_ N3 a_ N3 = =
Familiar, amigo 12 - Eu acho que devg sef incorporado no SL{S, Ndo Ndo 42 - N3o 52_ N3o
. Acho que o SUS precisa incorporar, porque é
ou cuidador de ) i h .
. um medicamento caro e o pai da minha amiga
paciente ndo tem como comprar
19/01/2025
a. i a_Nj3 a_Nj3 ~ .
sl Mo Eu acho que deve ser incorporado no SUS Nao Nao a_N3o a_N3o
tema
19/01/2025
Paciente 12-Eu acho que deYe ser irjt?orporado no SUS, 22 - §im, comq paciente, Qual: Satralizumafbe, Positivo e 32-Nao 2 - Eu fago uso do 2 _ 0 medicamento
Esse medicamento é especifico para a facilidades: Evitar ter novos surtos , Negativo e medicamento hd quatro anos, especifico para a doenca
19/01/2025 neuromielite., O fornecimento dele pelo SUS dificuldades: Ndo senti efeitos colaterais ndo tive mais surtos, isso me  vai proporcionar uma

evitaria novas internagdes e transtornos em
Hospitais.

proporciona autonomia para
trabalhar e fazer atividades
fisicas, e maior tranquilidade
para planejar o futuro.

recupera¢do melhor ao
paciente. Podendo coloca-
lo novamente no
mercado de trabalho.
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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: econodmicos:
12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32-Nao 42 - N3o 52 - N3o
Importante..para quem necessita e de forma

alguma tem como comprar.

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

19/01/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Nao 32-Nao a_Nio a_Nio
Para facilitar para pacientes que necessitam e
ndo podem pagar um tratamento

Familiar, amigo
ou cuidador de

paciente
19/01/2025
Paciente 12 - Eu acho que de\l/e ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: azatioprina, 42 - N3o 52_ N3o
este medicamento é apropriado para a NMO, e Positivo: ele nao deixa que minha doenga entre
19/01/2025 com certeza terei mais qualidade de vida e em surto. boa localizagdo., Negativo: tive
eficacia no meu tratamento! alergia a uma composicdo.
. E i a_N3 a_N3
Familiar, amigo Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ndo Nao 2. N3o 2 N3o
. Conhego pessoas que fazem o uso da
ou cuidador de L .
. medicacdo e precisam ter facul acesso.
paciente
19/01/2025
Y s 8- NE A N
Iheressc Mo 12 - Ndo tenho opinido formada 22 - Ndo 32-Ndo a_N3o 2 _N3o
tema
19/01/2025
- . a. i a_gj i 4 . a_ N3 = ~
Familiar, amigo 1 ’Eu a'cho que devg ser |ncorp.orad0 noSuUs, 2 .Slm,, Fomg cu@ador (.)U responsav.el, Qu.a.l. Meu Nao 42 - N3o 52_ N3o
ou cuidador de Fara a diferenca na vida dos pacientes quem marido foi o primeiro paciente no Brasil a utilizar o
. tém esta doenca grave, rara, sem cura e que Satralizumabe por uso compassivo, este é o Unico
paciente hoje ndo existe um protocolo de tratamento medicamento que ele utiliza para evitar os surtos. ,
19/01/2025 para evitar os surtos, é fundamental o acesso Positivo e facilidades: Com o uso do Satralizumabe, ha 4
ao tratamento adequado, mas que isso, é um anos, ndo houve mais nenhum surto, o paciente tem
direito constitucional. qualidade de vida e retornou ao trabalho., Negativo e
dificuldades: Ndo ha efeitos colaterais, nem resultado
negativo, somente resultado positivo com o uso do
satralizumabe que é especifico para NMOSD.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.§ - Sim,, como ctfifjador OL.J .responsé.vel, Qu~al: . g -'S.im, como cgidador ou responsavel, Qual:, 42 - N3o 2 _N3o
. Rituxumabe., Positivo e facilidades: Ainda ndo obtive essa Positivo: , Negativo:
ou cuidador de A ) - .
; experiéncia, porém é um medicamente essencial para os
paciente pacientes que sofrem de Neoromelite 6ptica (NMO) ,
19/01/2025 Negativo e dificuldades: Ainda ndo obtive
- . a. i a_Nj3 a_Nj3
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo Nao a_N3o a_N3o

ou cuidador de
paciente

19/01/2025
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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: econodmicos:
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32-Nao 42 - N3o 52 N3o
ou cuidaldor de Acho que o SUS deve incluir medicagdo vital
; para todos que necessitem.
paciente
20/01/2025
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Ndo a_N3o 2 _N3o
saude
20/01/2025
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: 32-Nado a_N3o 2 _N3o
L Essa doenga é séria e os custos com medicagdo Satralizumabe para o tratamento de pacientes com
ou cuidador de < < s >
: extremamente alto. Infelizmente, nds de baixa  disttrbio do espectro da neuromielite dptica, Positivo e
paciente renda ndo temos condi¢Ges de arcar com isso facilidades: , Negativo e dificuldades:
20/01/2025
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2. Ndo 2-Ndo 2. N3o 2 N3o
ou cuidador de
paciente
20/01/2025
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Nao 32-Ndo a_N3o 2 _N3o
L Tenho um parente com mais de 60 anos fez
ou cuidador de
. uso da medicagdo azatioprina por muitos anos
paciente porém ndo faz mas efeito o ultimo surto ja
20/01/2025 comprometeu a medula e a coordenagdo
motora ficando varios dias na UTI,
aposentando dificuldades
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52 N3o
ou cuidaldor de E um medicamento que pode vir a revolucionar
. tratamento de doengas que atacam o cérebro.
paciente Acredito que seu uso podera ser expandido no
20/01/2025 futuro.
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Nado 32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina 42 - N3o 52 - N3o
No inicio do diagnostico,eu era uma mulher (chegamos na dosagem maxima por peso) e
20/01/2025 normal que trabalhava,tinha disposicao,e de mesmo assim eu tinha uma crise atras da

repente da noite para o diatudo foi arrancado
de mim,minha visao,a capacidade de ir ao
banheiro e fazer coisas simples como urinar
sozinha ou sentar na cama(estou falando do
basico) Sentia dores que nao sei expressar em
palavras,mas posso afirmar que a pior dor é
mendigar tratamento,me sInto invisivel!
Atualmente o diagnostico fechou em MOGAD .

outra,o Rituximabe que entrei judicialmente
para conseguir tive 2 crises desde entao.,
Positivo: Nao tenho experiencia , Negativo:

Pagina 16 de 217






minima, independente se for on/off label, os
remédios para tratamento sdo de altos valores.
E viver com uma adaga pindurada sobre a
cabeca, acaba com a satide mental afinal essa
doenga pode ser tdo sorrateira e silénciosa,
gerando ansiedade e preocupagdo com o
futuro.

Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Nao 42 - N3o 52 N3o
ou cuidador de
paciente
20/01/2025
Pediane 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Nao 32 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo: , a_N3o 2 _N3o
A medicagdo é importantissima para a melhora Negativo:
20/01/2025 do paciente, evita novos surtos e danos a
salde que podem ser irreversiveis.
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Sim, Positivo: 42 - N3o 2 _N3o
Estabilidade da doenga, Negativo:
20/01/2025
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: O 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:  4a _ N30 52 N3o
ou cuidador de medicamento satralizumabe ajuda na diminuigdo no risco  Rituximabe e Ravulizumabe. , Positivo: O
. de recidiva das lesdes neurolégicas em pacientes com Ravulizumabe tem taxa de sucesso de 100% em
paciente NMO soropositivos para o anticorpo anti- aquaporina-4 pacientes com NMO, ou seja, sem progressao
20/01/2025 (AQP4). , Positivo e facilidades: Maior taxa em relagdo, da doenga por conta da sua taxa de recessao de
por exemplo, do Rituximabe de diminui¢do de surtos da surtos. , Negativo: Ndo houve.
NMO. , Negativo e dificuldades: Ndo houve
Familiar, amigo 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2- Nao 2-Ndo a_N3o 52_ N3o
ou cuidador de O medicamento deve ser incorporado por ser
. um problema gravissimo para quem tem e é
paciente um procedimento totalmente inacessivel para
20/01/2025 realidade do nosso pais para maioria da
populagdo (custa 58 mil e dura 1 més)
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a_N3o 2 _Nao
T . Pensando em pessoas que ndo tem condigbes
- de arcar com o valor mensal do medicamento e
paciente precisa fazer uso dele.
20/01/2025
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.-Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52_ N3o
ou cuidador de
paciente
20/01/2025
Pediane 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, Positivo e 32-Nao a_Nio a_Nio
A incorporagdo de remédio para a contengdo facilidades: Contém uma possivel sustro da doenga,
20/01/2025 de possiveis surtos da doenga é fundamental Negativo e dificuldades: Ataca muito figado, alta refeigdo
para que possamos manter uma autonomia do corpo para o remédio, ser off label.
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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: econodmicos:
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: 32-Ndo 42 - Nds 52 N3o
ou cuidador de Acredito que todo e qualquer medicamento Satralizumabe, Positivo e facilidades: Ajuda o paciente a
. ainda mais quando ainda ndo tem um ter uma melhor qualidade de vida e execugdo das
paciente protocolo fixo desta para doengas raras como  atividades de vida didria , Negativo e dificuldades: Nada a
20/01/2025 estd. Tem e devem ter a medicagdo fornecida declarar
pelo sus para que assim. Todos possam receber
os devido tratamento adequado e assim como
meu tio possam ter retorno de qualidade de
vida e execugdo nas atividades de vida diaria
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 2-Ndo 42 - N/A 52 N/A
o @icERr 6 Tenho um amigo que precisa muito do
. medicamento e acredito que devem ter
paciente pessoas que sdo tratadas com medicagdo
20/01/2025 errada pela falta da medigdo no SUS implica no
diagndstico correto.
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52_ N3o
Existem pessoas que carecem desse uso e
20/01/2025 tenho conhecimento de familiares que
necessitam de uma ajuda com relagdo a isso.
Esse remédio custa 58 mil e dura um més.
Precisamos da ajuda do governo nisso.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,  22-Nao 32-Ndo a_N3o 2 _N3o
ou cuidador de O auto custo deste medicamento impede que a
: maioria dos pacientes tenha acesso ao
paciente tratamento. Sendo incorporado no SUS todos
20/01/2025 terdo acesso, independente de condigdes
financeiras.
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 -, Sim,, como profissional de satde, Qual: 32 - Sim, como profissional de saude, Qual: 42 - N3o 52 N3o
satde A incorporagdo do satralizumabe no SUS é uma Satralizumabe, Positivo e facilidades: Com o uso da Rituximabe, Positivo: A maioria dos pacientes
medida necessaria para o tratamento da medicagdo, paciente manteve-se livre de novos surtos da  em uso de Rituximabe mantiveram-se livre de
20/01/2025 Neuromielite OPtica, garantindo acesso auma  Neuromielite Optica, com adequado controle da doenga., surtos., Negativo: Maior taxa de
terapia baseada em evidéncias para pacientes  Negativo e dificuldades: Nado notei dificuldades. hipogamaglobulinemia e infeccdo de
que dependem do sistema publico de satde. repetigdo, medicagdo endovenosa com
Além de mitigar os impactos fisicos, necessidade de comparecimento ao centro de
emocionais e financeiros da doenga, essa infusdo periodicamente, reagdo infusional
iniciativa refor¢a o compromisso com a
equidade e a exceléncia no cuidado em saude
no Brasil.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Nao 32-Nao a_Nio a_Nio
ou cuidador de
paciente
20/01/2025
Profissional de 2 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2-Ndo 2_Ni3o 2 - Nio 2 - N3o
saude
20/01/2025
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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: econodmicos:
a. i a_ N3 a_Nj3 - ~
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Nao 42 - N3o 52 N3o
ou cuidador de
paciente
20/01/2025
a. i a_Nj3 a_ N3 ~
Familiar, amigo 12 Eu acho qL.Je deve s.er incorporado no SUS, 22 - Ndo 32-Ndo a_N3o 2 _N3o
. Eu ndo utilizaria o medicamento, mas conhego
ou cuidador de ) ) .
; um paciente que precisa, e sei que com esse
paciente medicamento tendo um acesso mais facil e
20/01/2025 gratuito pelo SUS, ele tera uma qualidade de
vida muito melhor.
a. i a_Nj3 a_Nj3 = ~
el me 12 - Eu acho que deye ser incorporado no SUS,  22-Nado 32-Nao a_N3o 2 _N3o
Eu conhego um paciente que usa o
tema . .
medicamento Satralizumabe por uso
20/01/2025 compassivo, foi o primeiro paciente a usar este
medicamento no Brasil... ndo usou outros....
ndo tem efeitos colaterais... s6 tem pontos
positivos... ndo teve mais surtos com o
tratamento que ja tem 4 anos... s6 tem pontos
positivos... voltou a trabalhar e tem qualidade
de vida...,, Os pacientes precisam dessa
medicagdo incorporada no SUS, pois hoje no
Brasil ndo existe nenhum protocolo, nenhum
medicamento especifico para NMOSD.
a. i a_N3 a_N3 ~ ~
Familiar, amigo 12 Eu'acho que d.eve ser |n€orp9rado no SUS, Néo Nao a_N3o a_N3o
. Esses tipo de medicamento é muito caro
ou cuidador de
paciente
20/01/2025
Paciente 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Ndo 2~ Sim, como paciente, Qual: Em quase 18 42 - N3o a_Nio
Satralizumabe deve ser incorporado pelo SUS anos de diagndstico NMO antiaquaporinad
20/01/2025 pois € medicamento em bula com evidéncias positiva ja utilizei azatioprina por 11 anos, fiz

eficazes em pacientes NMO com anti-
aquaporina4 positiva. NOs pacientes
enfrentamos grandes sequelas sem um
tratamento adequado, fisica, emocional, o
custo de uma reabilitacdo fisioterapia, terapias
complementares fica muito caro, um
medicamento especifico muda a qualidade de
vida. Como cidada espero que o estado veja
essa necessidade é o que se espera do pais
democratico

plasmaférese, ciclofosfamida,corticoides,
atualmente rituximabe., Positivo: Em mim
nenhum foi positivo, so falha terapéutica e
infecgoes recorrentes, fiquei cadeirante
paraplegia com 32 anos., Negativo: Azatioprina
por 11 anos tive reincidivas da doenga, surto,
com internagdes de pulsoterapia com
metilprednisolona. Plasmaférese foi suspensa
por sepse. ciclofosfamida alergias no corpo,
atualmente uso Rituximabe medicagdo off label
que tem prejudicado minha satide com
infecgdes recorrentes do trato respiratério
dificultando meu dia a dia nas reabilitacdes
principalmente.
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Contribuiu
como:

12 Opinido, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,

42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

dificuldade, outros efeitos:
22 - Nio 32-Nio

efeitos, facilidade, dificuldade:

econodmicos:

Interessado no 42 - N3o 52 .- N3o
tema
20/01/2025
IReresses e 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.- Nao 2-Nao 42 - N3o 52_ N3o
tema
20/01/2025
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Nao 2-Ndo a_N3o 52_ £ um medicamento
7 £ . .
ou cuidador de E um medicamento pa.ra uma doen(;awato para uma doenga muito
; rara, o custo para se ajudar a populagdo rara, o custo para se
paciente e ,
portadora dessa doenga sera infimo perto do ajudar a populaco
20/01/2025 beneficio que podera trazer. portadora dessa doenca
sera infimo perto do
beneficio que podera
trazer.
Ieresses e 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2- Ndo 2-Nao a_Nio 52 _ N3o
P— Considerando a importancia do medicamento
na qualidade de vida das pessoas com disturbio
o espectro de neuromielite 6ptica e alto custo
20/01/2025 d trod ielite opti It t
dos medicamentos, acredito que o acesso ao
medicamento deva ser incorporado ao SUS.
2 - Eu acho que deve ser incorporado no § 2-Ndo 2-Ndo a. a_ N3
Empresa 12 - Euach d i d SUS, 23-N 32-N Nao N3o
Gostaria que o nosso presidente olhar-se mas
20/01/2025 pra esses pacientes com esse tipo de doenga
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: O marido 32 - Ndo 42 - N3o 52 N3o
A ETECER CE Fara a diferenca na vida dos pacientes quem da minha amiga foi o primeiro paciente no Brasil a utilizar
. tém esta doenca grave, rara, sem cura e que o Satralizumabe por uso compassivo, este é o Unico
paciente hoje ndo existe um protocolo de tratamento medicamento que ele utiliza para evitar os surtos.,
20/01/2025 para evitar os surtos, é fundamental o acesso Positivo e facilidades: Com o uso do Satralizumabe, ha 4
ao tratamento adequado, mas que isso, € um anos, ndo houve mais nenhum surto, o paciente tem
direito constitucional qualidade de vida e retornou ao trabalho., Negativo e
dificuldades: Nado ha efeitos colaterais, nem resultado
negativo, somente resultado positivo com o uso do
satralizumabe que é especifico para NMOSD.
Familiar, amigo 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.-Ndo 2-Ndo a_Nio 52._ N3o
o Todos tem direito de ser tratado
ou cuidador de . . ; x
; gratuitamente, ja que pagamos imposto e ndo
paciente pedimos para ter essa doenga, entdo o certo é
20/01/2025 ter cobertura pelo SUS
. . a. i a_ N3 a.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS Ndo Nado 42 - N3o 52 N3o

ou cuidador de
paciente

20/01/2025
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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: econodmicos:
Paciente 12-FuachoqugdeveseﬂnfomomdonoSU& 22 - Ndo 39-ﬁhncomopadeMeaQum:A@ﬁopﬁnm 42 - N3o 52 - Um bom remédio
Precisamos de ajuda, NMO é uma doenca que prednisona, carbamazepina , Positivo: eficaz evita os pacientes
20/01/2025 a médicina ndo tem o dominio, eu como Azatioprina leva muito tempo pra fazer efeito e ficar internado dando
paciente sofro muito com as sequelas 24 horas tive outro surto em 3 més de uso agravando a lugares as outras pessoas
minha satde e muito efeito colateral que precisam. Quanto de
,prednisona funciona rapido mas o efeito coral economia vai gerar um
sdo muitos ,0 carbamazepina funciona bem remédio eficaz que evita
mas o efeito colateral deixa agente tonto o dia internacéo de pacientes e
inteiro e raciocinio lento devagar. , Negativo: menas sequelas vai trazer
Azatioprina constipag¢do, suores excessivo melhor qualidade de vida
demora pra fazer efeito trazendo novos surtos aos pacientes
,prednisona engorda aumento de apetite,
lentiddo de raciocinio gerando confusdo
mental, sem vontade de beber dgua, muita dor
forte no estdmago ,carbamazepina sonoléncia,
raciocinio lento, embasamento da
vista,lentiddo nos movimentos do corpo
s . a_N3 iniad a_Nj3 a_Nj3 = .
Familiar, amigo N&o tenho opinido formada Nao Nao a_Nio a_Nio
ou cuidador de
paciente
20/01/2025
- . a. i a_ N3 a_- N3 ~ ~
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Ndo a_N3o 2 _N3o
ou cuidador de
paciente
21/01/2025
Padiam 12 - I.Eu acho que dfeve seNr incorporafjo noSUS, 22-Nao 32 —.S.im, como paciente, Qual: Azatiqprina, a_N3o 2 _N3o
Precisamos de mais opgdes de medicamentos Positivo: Me manteve estava por muitos 4 anos
21/01/2025 que sejam eficazes, principalmente para sem surto., Negativo: Quando teve uma
doengas tdo raras. diferenga no dia a dia o remédio ndo segurou o
surto.
a. i a_ N3 a_ N3 = .
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS Néo 32-Ndo 42 - N3o 52_ N3o
saude
21/01/2025
- . a. i a_ N3 a_N3 = ~
Familiar, amigo Eu acho que deve ser incorporado no SUS Ndo Nao a_N3o 52_ N3o
ou cuidador de
paciente
21/01/2025
- . a. i a_Nj3 a_N3 = ~
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS Ndo Nado 42 - N3o 52_ N3o

ou cuidador de
paciente

21/01/2025
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Contribuiu
como:

12 Opinido, comentario:

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

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
econodmicos:

Familiar, amigo 12-Eu alcho que d‘eve ser incorporado no SL{S, 22 - Ndo 32-Nao 42 - N3o 52 N3o
. Porque é um medicamento com o prego muito
ou cuidador de . o=
. elevado e ndo sdo todos que podem
paciente comprar,mas eles precisam manter o uso. ,
21/01/2025
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Ndo a_N3o 2 _N3o
ou cuidador de
paciente
21/01/2025
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.- Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52_ N3o
ou cuidador de
paciente
21/01/2025
Familiar, amigo 12-Eu af:ho que deve ser incorporado no SUS, 2.-Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52_ N3o
. A NMO é uma doenga grave e rara com
ou cuidador de : -
. potencial letal bastante alto, principalmente
paciente em populagdes ja negligenciadas: mulheres
21/01/2025 negras. A NMO pode, em cada surto, gerar
sequelas irreversiveis que causam uma perda
funcional grande, como se tonar cadeirante ou
cega, ou ambos. Isso gera um custo social
gigantesco para a pessoa, sua familia e o
Estado. Atualmente, essas pessoas estdo sem
acesso a nenhum tratamento aprovado em
bula para sua doenga, e isso demonstra o
quanto populagdes negligenciadas sdo cada vez
mais colocadas a margem, com a falta de um
protocolo clinico e terapias eficazes de controle
da doenga. Como amiga de pessoas com NMO,
quero que elas tenham um tratamento correto
e digno para suas vidas. Entendo que o custo
desse tratamento pode ndo ser baixo, no
entanto, a falta de um protocolo esta,
literalmente, matando pessoas que sdo mais
que um CPF, sdo o amor da vida de alguém.
Pediane 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,  22- Nao 32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, 42 - N3o 2 _N3o
Sou a favor por ndo ter NENHUMA opgdo de Positivo: Tenho resultados positivos por reduzir
21/01/2025 tratamento para a NMO os ataques da doenga e também diminuir as

internagdes e sequelas da doenga. , Negativo:
Tenho infecgBes recorrentes de bexiga,
também outras infec¢Ges pelo uso do
imunossupressor
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Contribuiu
como:

12 Opinido, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,

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

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
econodmicos:

Familiar, amigo ) - 42 - Ndo 52-Ngo
. creio que uma nova alternativa de
ou cuidador de ; .
. medicamento, torne a possibilidade de
paciente melhora do quadro dos paciente com essa
21/01/2025 doenca seria extremanente significativo para
sua melhora.
a._ i a_ N3 a_gj i 4 . - ~
Familiar, amigo 12 - Eu acho que d.e:/e ?er incorporado no SUS, 22 - Ndo 3 'SmT, como cuidador ou res'p.onsavel, Qual: a_N3o 2 _N3o
. Baseado em experiéncias de perto sob esta Corticoide da da doengas , Positivo: Resultado
ou cuidador de . ) ~ A
. doenga com pessoa da familia e cuidadora, os de recuperagdo gradativamente do
paciente gastos sdo muitos altos e existem pessoas com medicamento , Negativo:
21/01/2025 baixa renda para ter acesso desse
medicamento.

- . a. i a_ N3 a_ N3 - ~
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS Néo Nédo 42 - N3o 52 N3o
ou cuidador de
paciente
21/01/2025
Padamio 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Ndo 2 - Sim, como paciente, Qual: Rituximabe, , A8 - N5 FEmERNE rEe. 52 _ N3o tenho

Vai ajudar muitos pacientes que ndo tem Positivo: Sem novos surtos da doenga, experiéncia técnica no
21/01/2025 nenhum medicamento disponivel no SUS, pode Negativo: Nenhum EEEIRE),
salvar muitas vidas.
- . a._ i a_Nj3 a._gj i 4 . ~ .
Familiar, amigo 1 ; Eu acho que deve ser |nc?|jporado noSUS, 22-Nao 3 Slm, comq cu@ador ou rgs.ponsavel, Qual: a_N3o 2 _N3o
. N&o temos tratamento especifico para tratar a Infusdo com Rituximabe, Positivo: Melhora
ou cuidador de . A - ; . .
. doenga, visto que os medicamentos que sdo relativa na capacidade motora e evitando que
paciente usados no tratamento hoje sdo off label, com ocorram novos surtos nos nervos opticos.,
21/01/2025 esse medicamento no SUS ajudaria muitas Negativo:
pessoas que ainda buscam qualidade de vida.
a. i a_ N3 a_Nj3 = ~
Interessado no 1’- Ey acho que~deve ser mcgrporado noSUS, 22-Ndo 32 - Nio 2 - Nio 2 N3o
E mais uma opgdo para o paciente tratar a
tema
doenca
21/01/2025
a._ i a_ N3 a_ N3 ~ x
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser |ncorpor€ad0 no SUS, Néo Ndo 42 - N3o 52 N3o
Sus e do povo e tem que aver medicamentos
tema
para todos
21/01/2025
12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,  22- Nao 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: a_N3o 2 _N3o

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

21/01/2025

Acredito que seria essencial que o SUS
disponibilizasse um remédio que seja pensado
especificamente para tratamento de NMO.

Azatioprina (imunossupressor), Positivo: Menos
surtos e internagdes., Negativo: Infecgdes de
urina e outras, recorrentes.
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Contribuiu
como:

0, comentario:

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

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
econodmicos:

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

21/01/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Ja vi a luta desses pacientes para ter algum
tratamento disponivel. Sabemos que nosso
pais tem suas dificuldades, mas doengas com
tratamentos adequados devem ser
disponibilizados a populagdo. , Vocés podem
usar desse momento para atender esses
pacientes e nem de longe é uma medicagdo tdo
cara assim perto de outras ja aprovadas no
SUS, os melhores cuidados disponibilizados de
forma correta também desonera os hospitais
que estdo estrangulados.,

efeitos, facilidade, dificuldade:

Paciente

21/01/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Eu sou paciente oncologica, sei o quanto é
dificil conseguir se tratar e evitar que nossa
quaidade de vida seja alterada pelas doengas
de hoje. Me identifico pela luta que esses
pacientes principalemnte essas mulheres pela
dignidade de poder viver com ao menos
umacerteza de que estara em tratamento com
algo. Pelas noticias essa doenga hoje ndo conta
com nenhuma alternativa pelo nosso sistema
de saude. Precisamos muito que vcs como
responsdveis pelo nosso sistema de saude
olhem e deem o verdadeiro significado da
nossa constituigdo. Nosso direito como
pacientes é de termos acesso a tratamento.
Vcs sdo responsaveis como agencia reguladora
e tem a posicdo e poder de fazer algo.
Analisem, ndo somente o valor de um excel,
mas analisem a vida e as possibilidades que
tratamentos podem oferecer. Nosso sistema
estd estrangulado e um tratamento como esse
com administragdo subcutanea pode desafogar
os hospitais tanto no que diz respeito a
administragdo dos produtos como evitando
que essas pacientes se internem por causa dos
surtos da doenga.

Paciente

21/01/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Sou portadora de Neuromielite Optica e
usando medicagdes que ndo sdo fabricadas
para essa doenga ainda tive “surtos” que me
geraram sequelas. O tratamento ja é bem dificil
e ndo termos uma medicagdo que nos traz
seguranga sobre a nossa satde dificulta mais
ainda. Precisamos ter uma medicagdo propria
que trate melhor e que também ndo tenhamos
dificuldades ao acesso da mesma por estwr em
bula da medicagdo

32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina e 42 - N3o
Rituxmabe , Positivo: Azatioprina segurou um

pouco os surtos da doenga mas em mesmo em

uso tive surto. Migrando agora para o

Rituxmabe para tentar segurar um pouco a

doenca. , Negativo: Mesmo em uso de

Azatioprina tive surtos. O Rituxmabe estou em

uso ha pouco tempo mas com muitos efeitos

colaterais.
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Contribuiu
como:

12 Opinido, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,

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

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,
efeitos, facilidade, dificuldade:
32- N3o

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
econodmicos:

Familiar, amigo ~ 2 42 - NAO 52 - NAO
o EieEREr G ACREDITO QUE A INCORPORAGCAO NO SUS VA
) BENEFICIAR MUITAS PESSOAS QUE TEM ESSA
paciente DOENCA
21/01/2025
a. i a_ §j issi 4 . iti a_ N3 ~ .
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2 " Sim,, como pr.of|55|o'n.a| de saude, Qual:, Positivo e 32-Ndo a_N3o 2 _N3o
. facilidades: , Negativo e dificuldades:
ou cuidador de
paciente
21/01/2025
Paciente 12 - Eu acho que develser lincorporado no SUS, 2.- Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Rituximabe , e 42 - N3o 52_ N3o
Ter uma doenga rara é dificil ainda mais para crises pulsoterapia e plasmaferece ,
21/01/2025 quando ndo temos uma medicagdo on label Positivo: Para as crises a plasmaferece e a pulso
,para nos ajudar .além de lidar com as crises e é de grande ajuda pois estabiliza a evolugdo da
incertezas da doenga,temos que brigar por um doenga.. o rituximabe é bom um medicagdo
direito que ja deveriamos ter que é o basico o quase sempre eficaz, Negativo: O rituximabe
medicamento para o tratamento. , Nmo é uma no meu organismo tem falhas , ndo segura os 6
doenga grave que deixa vdrias sequelas a cada meses que deveria sem crise ,ndo estd sendo
crise tdo eficaz
a. i a_Nj3 a_Nj3 . .
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS Nao Nao a_N3o 52_ N3o
ou cuidador de
paciente
21/01/2025
Profissionallde 12 - Eu'ach~o que deve Fer ipcorr?ol'ado nc') Ssus, 22-, ?im,, como pr.o'fissional.c.je saude, Qual: 32 —.S'im, como p.rofissional de saude, Qual:, 42 - N3o 52_ N3o
ek A medicagdo deve esta a disposigdo do sistema  Ravulizumabe, Positivo e facilidades: Paciente teve Positivo: , Negativo:
unico de saude, devido a dificuldade de ser melhora no quadro clinico, Negativo e dificuldades:
21/01/2025 encontrada nas redes de farmacia privada. Paciente teve uma demora na aceita¢do do tratamento
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como profissional de satde, Qual: Ndo 42 - Sim. Acima, 52_ N3o
saude A doenca é extremamente incapacitante e ndo modifica a histéria natural da doenga,
ha outra medicagdo na atualidade que mude a altamente incapacitante e honrosa ao servigo
22/01/2025 histéria natural dela como vem sendo publico. , Positivo: Pouquissimo impacto, ndo
evidenciado com esta medicagdo. muda a histéria da doenga. , Negativo:
a. i a_Nj3 a_- N3 - .
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS Nao 32-Nao a_N3o 2 _N3o
ou cuidador de
paciente
22/01/2025
a. i a_ N3 a_N3 = ~
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS Néo Nao a_N3o a_N3o

ou cuidador de
paciente

22/01/2025
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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: econodmicos:
a. i a_ N3 a_ N3 - ~
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Nao 42 - N3o 52 N3o
tema
22/01/2025
Paciente 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Nao 32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina e 42 - No tenho contribuicdo 52 _ N3o tenho
Uma medicagdo on label traz muitas vantagens Inebilizumabe , Positivo: Com o Inebilizumabe  4nica contribuicdo técnica
22/01/2025 para o paciente, outras medicagdes que ndo percebi que minhas dores diminuiram
sdo direcionadas para a doenga podem causar significativamente, e pude fazer a retirada do
surtos significativos e geralmente devem ser corticoide, que me trouxe muitos efeitos
associadas a corticoides (que trazem efeitos negativos., Negativo: Azatioprina me causou
negativos com utilizagdo a longo prazo). problemas no figado e tive surto com o uso da
medicagdo
. a. i a_Nj3 a_ N3 = .
Profissionallde 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS Ndo 32 - Nao 42 - N3o 52 N3o
saude
22/01/2025
Paciente a.- Eu.acho que,de\~/e ser incorporado no SUS, 2-Nao .9 - Sim, como pacieNnte,NQuaI: Azatioprima e a_Nio 52 - Fui aposentada por
Gostaria que os 6rgdos competentes do rituxmabe, ambos ndo sdo para invalidez permanente em
22/01/2025 Ministério da Saude procurassem atender as Neuromieliteoptica. , Positivo: Diminui¢do dos 2007.
pessoas com este tipo de doenga NMO e outras surtos, mas a sequela continua muito forte. ,
doengas autoimunes. S6 pedimos pois Negativo: As sequelas ndo param de aumentar.
queremos ter uma melhor qualidade de vida.
Quantos amigos se foram por ndo conseguir
esperar, por ter o quadro mais grave, quantas
criangas, jovens e adultos ficaram cegas por ter
uma demora no diagnéstico e a dificuldade de
se encontrar médicos com especializagdo em
doengas autoimunes. Saibam que vivemos com
medo e ansiedade do que nos pode acontecer.
a_ i a_gj i 4 . a_N3 = .
Familiar, amigo 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: Ndo a_ Nio 2 _N3o

ou cuidador de
paciente

22/01/2025

Tenho um conhecido (homem, 64 anos),
portador de NMO ha mais de 20 anos. Levou
muito tempo para o diagndstico da NMO. Fez
uso de outras medicagdes, mas nao surtiu
efeito positivo a longo prazo. Os sintomas se
tornaram sequelas irreversiveis, perdendo
praticamente toda a visdo. E no ano passado,
depois de um novo surto que atingiu a medula,
afetou a parte sensorial e motora. O uso do
Satralizumabe é uma nova indicagdo para
ajudar na prevengdo de novos surtos e ajudar
na qualidade de vida por causa da idade
avancada.

Satralizumabe. , Positivo e facilidades: Melhora nos
sintomas. , Negativo e dificuldades: Ndo identificado.
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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: econodmicos:
Profissional de 12 - Eu acho que deye ser incorporado no SU~S, 22 - Ndo 32. Si.m, como plrofis.sional de sa‘l]de‘, Qual: 42 - N3o 52 N3o
saude Atualmente os pacientes com essa doencga ndo Inebilizumabe, Rituximabe, Azatioprina,
possuem nenhuma opgao disponivel de Positivo: Inebilizumabe e Rituximabe bons
23/01/2025 medicamento para controle de sua doenca resultados no controle de novos surtos.
pelo SUS. Como é uma doenga grave e com Azatioprina é uma opg¢do economicamente
potencial de deixar sequelas irreversiveis como mais acessivel, porém com taxa de surto da
cegueira e paraplegia, considero ser de doenga muito maior. , Negativo: Azatioprina:
extrema importancia a incorporagdo da custo elevado ao paciente, taxa de surto
medicagdo. elevada
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: Sem 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:  4a _ N30 a_N3o
. Os pareceres da CONITEC consideraram apenas experiéncia prévia com satralizumabe., Positivo e Rituximabe (uso offlabel para tratamento da
ou cuidador de ; - B - A . -
. os custos da incorporagdo do medicamento ao  facilidades: Sem experiéncia prévia com satralizumabe., DENMO)., Positivo: Houve controle dos surtos
paciente SUS, sem considerar o ganho de produtividade  Negativo e dificuldades: Sem experiéncia prévia com com uso do rituximabe nos primeiros anos de
23/01/2025 dos pacientes que viria junto ao tratamento satralizumabe. uso, diminuindo sintomas e alongando o tempo
com satralizumabe. Os pacientes com DENMO entre surtos para mais de 30 semanas.,
muitas vezes estdo incapacitados pela doenga, Negativo: O rituximabe vem perdendo efeito
mas se estivessem em controle dos surtos e nos ultimos 2 anos, e atualmente ndo alonga o
sintomas, teriam possibilidade de voltar as suas tempo entre surtos da paciente que eu
atividades laborais de forma total e/ou parcial, conhego (minha familiar).
gerando maior arrecadagdo para a Unido (e
consequentemente para o SUS) de impostos
sobre renda e sobre consumo pelo paciente
produtivo. Se esses valores forem
considerados, o saldo final do custo ao SUS
diminuiria significativamente e justificaria a
incorporagdo do medicamento.
Familiar, amigo 12 - Ndo tenho opinido formada 22 - Ndo 32-Sim, com‘o.cuidadlor ou responsavel, Qual: a_N3o 2 _N3o
ou cuidador de PLASMA, Positivo: Até agora, super negativos.
. Paciente segue debilitado e impossibilitada de
paciente realizar suas atividades de vida diaria.,
23/01/2025 Negativo:
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

23/01/2025

Positivo: , Negativo:
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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: econodmicos:
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Utilizo a_Nio 52 N3o
Sou diagnosticada com Neuromielite dptica ha rituximabe porém o medicamento é de uso of
23/01/2025 4 anos, tenho sequelas graves que desde entdo label, Positivo: Estou até o momento sem crises
me impediram de trabalhar, sou provedora do da doenca, Negativo: Vejo algumas pessoas
sustento de minha familia, minha mée j4 idosa, com ocorréncia de novas crises ou falha
é minha cuidadora e teve que deixar seu terapéutica ndo tendo acesso a outros
trabalho para cuidar de mim. Ndo contribuimos tratamentos pelo sus
para o INSS desde entdo, e dependo do
beneficio apds 20 anos de contribuigdo. A nmo
me tirou ndo so6 qualidade de vida, e o uso do
medicamento trard a possibilidade ndo sé de
qualidade de vida, mas de milhares de pessoas
em suas atividades laborais , diminuigdo dos
custos com internagdes hospitalares pois cada
internacdo de um paciente em crise tras um
grande custo para as instituigdes hospitalares.
No6s pacientes portadores de NMO vivemos em
um médico constante de novas crises, de
perder nossa autonomia e nossa vida em
sociedade, ndo ter um tratamento especifico
para a doenga é assustador, e a incorporagdo
do medicamento é uma tranquilidade para o
futuro de tantas pessoas.
Pediane 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Nao 32 - Sim, como paciente, Qual: Corticoide a_N3o 2 _N3o
Com esse medicamento no sus muitos (infusdo e comprimido) e azatioprina, ,
23/01/2025 pacientes podem ter um qualidade de vida Positivo: Parei de ter surtos relacionados a
melhor, e ndo precisam esperar ANOS por uma NMO., Negativo: Aumento de peso e mudangas
medigdo que as vezes nem chega. de humor.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.-Ndo 32-Ndo 42 - N3o 52 N3o
tema
23/01/2025
Prsffesional ¢l a. El:l acho q’ue deve ser incor.pF)rado no S.US, 2. Ndo a. .Sim., comc.) profissional de saude, Ql.JaI: a_Nio a_N3o
e Terapia alvo é o futuro da medicina. Negar isso Corticoides e imunomoduladores, Positivo:
ao SUS é condenar o Brasil a viver no passado Retarda progressdo da doenga de forma sutil,
23/01/2025 Negativo: A melhora é apenas discreta
Familiar, amigo 12 —'Eu acho que deve s~er incorpf)rado noSUS, 22-Nao 3a.- Sim,hcomo ctrlidgdor ou.rgsponséveil, Qual: a_N3o 2 _N3o
. Pacientes com nmo terdo uma vida melhor. Azatioprina, corticoide, Positivo: O paciente
ou cuidador de ) )
. parou de ter crises relacionadas a doenga,
paciente Negativo:
23/01/2025
Profissionallde 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 -, Sim,, como profissional de satde, Qual: 32 - Sim, como profissional de saude, Qual: 42 - N3o 52 N3o., A medicacdo é

saude

24/01/2025

Medicagdo segura, eficaz e a primeira
alternativa de alta eficdcia nos pacientes com
neuromielite éptica

Satralizumabe, Positivo e facilidades: Fui a palestras que
apresentaram os resultados das pesquisas realizadas.
Todos muito positivos e contundentes , Negativo e
dificuldades: Nao

Outros imunossupressores. Resposta baixa.,
Positivo: Ainda ndo fiz a experiéncia em
nenhum paciente meu, pois sou de
especialidade pediatria e ainda ndo esta
autorizado nessa faixa etaria, Negativo: N&o se
aplica

de alto custo.
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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: econodmicos:
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32-Nao 42 - N3o 52 N3o
ou cuidador de Pessoas precisam muito deste remédio . Quem
. tem familiares com.esta doencga, sabe muito
paciente bem sobre os beneficios.
24/01/2025
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Nao 32-Nado a_N3o 2 _N3o
ou cuidador de Seguranga e qualidade de vida para pacientes
paciente
24/01/2025
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.-Ndo 2-Ndo 42 - Infelizmente nio. 52_ N3o
tema Como dito anteriormente, esta medicagdo
representa uma nova esperanga e arsenal
24/01/2025 terapéutico.
Erofissionallae 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Ndo 2-Ndo a - N3o 2 - N3o
satde Direito dos usuarios
24/01/2025
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2- Nao 2-Nao a_N3o 52_ N3o
ou cuidador de
paciente
24/01/2025
12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 32 - Sim, como profissional de saude, Qual:

Profissional de
saude

24/01/2025

Profissional de
saude

24/01/2025

Em primeiro lugar deve ser realizado um PCDT
direcionado a doenga neuromielite optica, que
por um tempo foi considerada variante de
esclerose multipla, mas ha anos se sabe ser
uma doenga singular com tratamentos
distintos. A ausencia de tratamento pode gerar
incapacidades como cadeira de rodas ou
cegueira, com urgencia do inicio do
tratamento. O satralizumabe é um anti-IL6,
aprovado para NMOSD com potencial de
reduzir em ate 80% chance de novo surto e
incapacidade. é uma necessidade nao
disponivel pelo sus e que deve ser
implementada o quanto antes.

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
A medicagdo salva vidas

para surto - metilprednisolona, plasmaferese,
imunoglobulina. para tratamento azatioprina,
micofenolato, metotrexate, rituximabe,
Positivo: reduzir taxa de surto e incapacidade
mas nenhuma das acima descritas sao onlabel,
Negativo: falha terapeutica a despeito do uso
das medicagdes, trazendo incapacidade como
cegueira ou necessidade de cadeira de rodas

22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual: LOKELMA,
Positivo e facilidades: Salvando vidas em pacientes renais
e com hiperpotassemia, Negativo e dificuldades: N3o tive

42 - potencial de reduzir em
ate 80% chance de novo surto
e incapacidade

52 - por ser uma
medicagdo subcutanea e
poder ser aplicada em
casa é economicamente
viavel considerando que
nao precisara de centro
de infusao
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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: econodmicos:
Paciente 1§~- Eu acho que deve ser incorpor:jdo no SUS, 22-Nao 32 - Sim, como paciente, Qual: AZATIOPRINA, 42 - N3o 52 - N3o
NAO TEMOS NENHUMA MEDICACAO COM CICLOFOSFAMIDA, MICOFENOLATO DE
24/01/2025 INDICAGAO EM BULA PARA NMO DISPONIVEL. MOFETIL, METOTREXATO, RITUXIMAB,
COMO NO MEU CASO, SoU REFRATARIA A IMUNOGLOBULINA, CORTICOIDE., Positivo: FUI
TODAS OFFLABEL OU TIVE GRAVES EFEITOS REFRATARIA A TODOS, Negativo: INFECCOES
COLATERAIS. TIVE INCONTAVEIS SURTOS, SOU DE REPETICAO, SURTOS DE NMO
MULHER JOVEM, ECONOMICAMENTE ATIVA E
AGORA COM DIVERSAS SEQUELAS QUE ME
LIMITAM EM TODAS AS AREAS.
Paciente 1,E -Eu acﬁo que deve ser incorpo.radcl no SUS, 2.- Nao 2-Ndo a_NAO 52 _ Com certeza com a
E necessario esse recurso de medicagdo para insercdo da medicacdo do
25/01/2025 uma melhor qualidade de vida do paciente e SUS havera uma certa
evitar de certa forma internagdes e gastos economia porque os
desnecessarios ao SUS. surtos serdo reduzidos.
Organizagio da 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 “ Sim,, como pr‘oﬁssio‘nfal de saude, Qual: , Positivo e 2 - Nao 42 - N3o 52 N3o
. .. facilidades: , Negativo e dificuldades:
Sociedade Civil
26/01/2025
Paciente 2-Euacho gue deve ser incor.pora’do.no Sus, 2- Nao 2-Nao 42 - N3o 52 _ N3o
Para que pacientes com esse diagndstico
26/01/2025 possam ter uma chance de uma futuro com
qualidade de vida é muito importante a
incorporagdo desse medicamento ao SUS.
Além de que, reduz a longo prazo o custo para
0 SUS com as consequéncias que essa doenga
ndo tratada traz.
Familiar, amigo 12.- Eu. acho que deve ser.incorporado no SUS, 2.- Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52 N3o
. Para ajudar quem necessita
ou cuidador de
paciente
26/01/2025
Paciente E - F_’u achc? que deve ser incorpor?dg no SUS, 2. N3o 2 - Sim, como pa(.:ifente, Qual: Nataliz.umabe, 42 - N3o a_N3o
Sé nos, pacientes, sabemos como é viver a oftumumabe, Positivo: Melhora dos sintomas.
26/01/2025 angustia da possibilidade de ndo termos Diminuigdo dos surtos. , Negativo: Nada a
acesso a medicagdo necessaria. E angustiante declarar
viver pensando como estaremos no dia
seguinte. Temos direito ao acesso a satude de
qualidade, e como portadores de doengas raras
merecemos atengdo.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 2-Ndo a_N3o a_N3o

ou cuidador de
paciente

26/01/2025

Os pacientes merecem respeito e cuidado
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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: econodmicos:
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Nao 42 - N3o 52 N3o
ou cuidador de
paciente
26/01/2025
Pediane 12 - If.u acho que deve ser incorporado noSuUS, 22- Sim, comq paciente, Qual: , Positivo e facilidades: , 32-Nado a_N3o 2 _N3o
medicamento importante para cuidar da NMO  Negativo e dificuldades:
26/01/2025
Interessado no 12-Eu acho que deve ser incorf)o.rado no ?US, 22 - Ndo 2-Ndo a_N3o a_N3o
tema Como paciente de Esclerose Multipla, esta
claro para mim que portadores de NMO
26/01/2025 igualmente precisam de acesso aos
medicamentos no SUS.
Interessado no 1’E - Euacho CIL.Je deveAse.r incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao 42 - N3o 52 _ N3o
tema E de extrema importancia que pessoas que
tenham essa doenga tenham o direito de
26/01/2025 serem tratadas com a medicagdo adequada e
que lhes tragam melhores resultados.
Paciente 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo e facilidades: , 2-N3o 42 - N3o 52_ N3o
Negativo e dificuldades:
26/01/2025
Pediana 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim, como paciente, Qual: 32 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo: , 2 _N3o 2 _N3o
Todo tratamento é valido principalmente pelo  Copaxone,natalizumabe,alentuzumabe mas ndo deu certo Negativo:
26/01/2025 sus s6 pude fazer um dia e atualmente estou com

natalizumabe de novo!, Positivo e facilidades: Primeiro
ndo deu certo tive novas lesdes,segundo tenho JC
positivo,terceiro ndo deu certo tive uma hipotensao e fui
p uti do Hosoital daPuc e voltamos para natalizumabe a
um ano de novo !, Negativo e dificuldades: Primeiro
copaxone novas lesdes,segundo 6timo ,
natalizumabe,terceiro efeito colateral fortissimo e
voltamos para natalizumabe de novo!
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Contribuiu
como:

0, comentario:

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

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas:

efeitos, facilidade, dificuldade:

52 Estudos
econodmicos:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
A incorporacgdo deste medicamento ao SUS ira
ajudar consideravelmente na qualidade de vida
dos pacientes de NMO que ndo virdo a ter
tantas sequelas incapacitantes, podendo ser
pessoas produtivas para a sociedade e as que
ainda produzem, mais produtivas ainda,
diversos tratamentos e exames que o SUS
acaba tendo que fornece para os tratamentos e
cuidados dos efeitos colaterais dos
medicamentos em uso no momento serdo
consideralvente reduzidos, desafogando os
préprio SUS em diversas areas e custos, pois a
doenga ndo ataca somente e diretamente na
hora de um surto, pois posteriormente o
paciente precisa de diversos medicamentos,
exames, cuidados, fisioterapia, custos que
serdo reduzidos para o SUS e demais dreas
socioeconomicas que serdo afetadas por mais
pessoas/pacientes bem e produtivos.

Paciente

26/01/2025

22 - Sim, como paciente, Qual: Sou paciente de DENMO,
infelizmente ja tive contato com diversos procedimentos
como os em avaliagdo, visto que infelizmente ja passei por
diversos surtos, inclusive 3 surtos totalmente
incapacitantes onde fiquei paraplégica e tetraplégica
(sendo chamada de saco de batatas), ficando também
totalmente cega do olho direito, onde no momento por
conta da sequela da neurite dptica tenho baixa visdo, que
me impede de trabalhar melhor, ler, escrever e demais
dificuldades da doenca no dia a dia, como nos dias de
calor, onde as sequelas de mais de 18 surtos me deixam
com extrema dificuldade de locomogdo e de trabalhar
consequentemente, sendo evitado se tivesse acesso logo
ao algum medicamento especifico para NMO, onde teria
evitado tantas sequelas acumuladas ao longo dos anos. O
acesso ao medicamento especifico e melhor, com certeza
evitaria além das sequelas da prépria doenca as demais
doengas adiquiridas pelo uso demaisiado de corticoides
para recuperagao dos surtos, como roturas de
descolamentos de retina, prejudicando mais ainda a visdo
e gastando com diversos procedimentos médicos pra
identificagdo da doenga e tratamento, sindrome
metabdlica e pré diabetes, custo com o medicamentos de
colesterol, taquicardia, resisténcia insunica e mais
causados pelo excesso de pulsoterapias de corticoide para
sair dos surtos, infecgBes urindrias recorrentes, resisténcia
aos antibidticos normais devido ao uso em damasia pelas
infec¢des exacerbadas que acabamos passando., Positivo
e facilidades: Os resultados positivos com os
procedimentos que ja passei foram conseguir ter as
inflamg&es dos surtos paralizadas, porém com diversas
sequelas permanecendo. Sera de suma ajuda ter um
medicamento como o Satralizumabe aprovado para que
eu e os demais possamos ndo precisar mais passar pelas
diversas sequelas e efeitos colaterais dos medicamentos
ndo especificos., Negativo e dificuldades:

32 - Sim, como paciente, Qual: Sim o primeiro 42 -
medicamento que tive experiéncia foi a
metilpredinisolona em pulsoterapia por 4 horas
ou 5 horas consecutivas em varios dias
seguidos, para sair de um surto grave com ielite
transversa incapacitante e neurite ptica do
olho direito, passei por longos 5 meses de
pulsoterapia para melhorar os focos de
inflamagdo e por mais quase 24 meses em
recuperacgdo com fisioterapia, posterioremente
tive contato com o Azatioprina, durante longos
11 anos em que acabei tendo diversos surtos
mesmo com o uso medicamento, mais de 18
surtos ficando cada vez mais com sequelas
acumuladas, diminuindo minha capacidade
motora e de visdo, tive diversas internagdes
para realizar as pulsoterapias de cada um
desses surtos por vérios e varios meses, com
diversos efeitos colaterais e perda significativa
por conta do uso exarcebado de corticoides,
tive que fazer laser para colar as retinas por 5
vezes, todos os descolamentos de retina
ocorreram por conta do uso do corticéide na
pulsoterapia, o remédio claramente ndo estava
evitando o pior em mim, passei a utilizar o
Rituxmabe outro medicamento ao qual me
submento a 6 horas de infusdo em clinica
especializada, porém mesmo assim ainda tenho
tido surtos, ja pelo menoos 4 surtos com o uso
dele, agora também uso 300mg de pregabalina
para conseguir lidar com a dor das sequelas
que acumulei ao longo dos surtos e também
tive de fazer infusGes de Imunoglobulina
humana por diversos dias, durante horas e
horas em clinicas especializadas, por conta do
efeito colateral dos medicamentos que zeram a
protegdo do corpo., Positivo: , Negativo:

Ndo

Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo
tema
26/01/2025

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

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

30/01/2025

Acredito que nem todas as pessoas que
precisam fazer uso da medicagdo tem acesso,
se pudessem pegar no SUS com certeza teria
qualidade de vida

32 - Sim, como profissional de saude, Qual:,
Positivo: , Negativo:

42 - Ndo ha

52 - Ndo ha
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Contribuiu
como:

Profissional de
saude

30/01/2025

0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
0O manejo da NMO é desafiador, com o
tratamento de primeira linha envolvendo
corticosteroides e imunossupressores. No
entanto, muitos pacientes continuam a
apresentar recaidas e sequelas irreversiveis,
devido a limitacdo de opgdes terapéuticas
eficazes. A auséncia de um Protocolo Clinico de
Diretrizes Terapéuticas (PCDT) especifico para a
NMO resulta em orfandade terapéutica, com
alternativas restritas e, por vezes, ineficazes., ,
Desde 2014, Pernambuco implementa um
Protocolo Estadual para a NMO, beneficiando
260 pacientes em 10 anos. Atualmente, 172
pacientes estdo em tratamento no estado,
utilizando medicamentos off-label como
rituximabe e azatioprina. Embora a
positividade para o anticorpo AQP4-1gG ndo
seja critério de inclusdo, 72 pacientes sdo
positivos, caracterizando a forma mais grave da
doenga. Infelizmente, 4 pacientes nao
respondem aos tratamentos ou apresentam
efeitos adversos, evidenciando as limitagdes
das terapias disponiveis. Destaca-se o caso de
um paciente indigena que enfrenta resisténcia
ao tratamento devido a falta de centros de
infusdo préoximos e dificuldade de
deslocamento, agravando sua condi¢do., , A
escassez de opgoes terapéuticas eficazes
reflete uma lacuna significativa no tratamento
da NMO. A inclusdo do satralizumabe
representa um avango, oferecendo uma opgao
eficaz para pacientes resistentes ou com
efeitos adversos ao rituximabe. Além disso, sua
administragdo subcutdnea elimina a
necessidade de centros de infusdo, conferindo
maior autonomia ao paciente., , A
incorporacgdo do satralizumabe no SUS é crucial
para garantir um tratamento direcionado e
eficaz, alinhado ao principio da equidade do
SUS. A falta de terapias eficazes compromete o
acesso igualitdrio e perpetua desigualdades no
tratamento. A adogdo de um PCDT e terapias
eficazes é urgente para minimizar a morbi-
mortalidade associada a NMO.

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

22 - Sim,, como profissional de satde, Qual:
Satralizumabe, Positivo e facilidades: A partir da
experiéncia com o tratamento de Neuromielite Optica
(NMO) com satralizumabe, observam-se resultados
positivos consistentes, respaldados por evidéncias
cientificas que comprovam sua efetividade no controle da
doenga. O satralizumabe, sendo um tratamento on-label,
apresenta uma abordagem terapéutica inovadora e eficaz,
com os pacientes demonstrando uma boa resposta clinica,
especialmente na prevencdo de surtos, o que contribui
diretamente para a melhora do prognéstico da doenga.,
Além disso, a administragdo subcutanea do satralizumabe
representa uma vantagem significativa, pois, por ser
menos invasiva, facilita a adesdo dos pacientes ao
tratamento. A falta de necessidade de um centro de
infusdo para a aplicagdo do medicamento proporciona
maior autonomia ao paciente, o que favorece a
continuidade da terapia e melhora os desfechos clinicos. A
combinagdo da eficacia comprovada e da facilidade de
administragdo torna o satralizumabe uma opgdo
terapéutica altamente relevante no manejo da NMO., ,
Negativo e dificuldades: Embora o satralizumabe seja uma
opcao terapéutica eficaz para o tratamento da
Neuromielite Optica (NMO), o custo elevado dessa
tecnologia, aliado a escassez de alternativas terapéuticas
disponiveis, tem levado a judicializagdo do tratamento.
Pacientes que necessitam do medicamento, mas ndo tém
acesso devido ao seu preco elevado, frequentemente
buscam na via judicial uma solugdo para garantir o
fornecimento do medicamento. Esse cendrio reflete a
dificuldade de acesso ao tratamento adequado e a
necessidade urgente de politicas publicas que garantam a
inclusdo de terapias eficazes, como o satralizumabe, de
forma acessivel e sem que os pacientes precisem recorrer
ao sistema judiciario.

52 Estudos
econodmicos:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas:

efeitos, facilidade, dificuldade:

32 - Sim, como profissional de saude, Qual:
Rituximabe (tratamento off-label), Positivo: A
partir da experiéncia com o tratamento off-
label da Neuromielite Optica (NMO) com
rituximabe, observou-se resultados positivos
significativos. Os pacientes apresentam boa
resposta terapéutica, com a redugdo da
frequéncia de surtos, além de uma melhoria
notavel na pontuagdo na Escala Expandida de
Incapacidade Neuroldgica (EDSS). Essa melhoria
estd diretamente associada a melhora na
qualidade de vida dos pacientes, refletindo um
controle mais eficaz da progressédo da doenca e
dos sintomas debilitantes., Esses resultados
evidenciam a importancia de disponibilizar
opgoes terapéuticas eficazes para essa
populagdo, considerando que os pacientes com
NMO frequentemente enfrentam uma lacuna
no acesso a tratamentos adequados. Ndo é
aceitdvel que esses individuos permanegam
orfdos de alternativas terapéuticas, dado o
impacto substancial da doenga sobre sua saude
e qualidade de vida. Portanto, é essencial
garantir a oferta de terapias direcionadas e
eficazes, como o rituximabe, para promover o
controle adequado da doenga e melhorar os
desfechos clinicos dos pacientes., , Negativo:
Apesar dos resultados positivos observados
com o tratamento off-label da Neuromielite
Optica (NMO) com rituximabe, também
surgem dificuldades e resultados negativos
para alguns pacientes. Em determinados casos,
ha pacientes que apresentam efeitos adversos
significativos ao tratamento ou mesmo
resisténcia ao uso do medicamento, o que
compromete a eficacia terapéutica. Para esses
pacientes, a falta de alternativas terapéuticas
eficazes configura uma lacuna critica no manejo
da doenga, deixando-os sem opgdes vidveis de
tratamento., Além disso, a dependéncia de
centros de infusdo para a administragdo do
rituximabe representa uma dificuldade
adicional, especialmente para aqueles que
residem em locais distantes ou em dreas com
acesso limitado a esses servigos. Isso pode
resultar em interrupgdes no tratamento e em
um controle inadequado da doenga,
prejudicando a qualidade de vida dos pacientes
e comprometendo o alcance dos objetivos
terapéuticos., Essas dificuldades reforgam a
necessidade urgente de desenvolver
alternativas terapéuticas mais eficazes e
acessiveis, além de solugdes que minimizem a

42 - Nao 52 - Ndo
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Contribuiu
como:

12 Opinido, comentario:

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

2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas:

efeitos, facilidade, dificuldade:
dependéncia de centros de infusdo, a fim de
garantir um tratamento continuo e de
qualidade para todos os pacientes com NMO.,

52 Estudos
econodmicos:

Familiar, amigo #-Nao 42 - N3o 52 - N3o
ou cuidador de
paciente
30/01/2025
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.- Nao 32 -.S'im, como p.rofissional de saude, Qual:, a_N3o a_N3o
. Positivo: , Negativo:
saude
02/02/2025
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.- Nao 2-Ndo 42 - N3o 52 N3o
tema
02/02/2025
Familiar, amigo 2. Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2-Nao 2-Nao 42 - N3o 52 _ N3o
. Pego, com urgéncia, que a CONITEC avalie a
ou cuidador de ) ~ -
- incorporagdo do tratamento para Neuromielite
paciente Optica no SUS. Essa decisdo ndo é apenas uma
02/02/2025 questdo de acesso a salde, mas de justica e
humanidade. Nenhuma pessoa deveria passar
por tanto sofrimento quando ha um
tratamento disponivel que pode oferecer
qualidade de vida e esperanca.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Nao a_N3o 2 _N3o
ou cuidador de
paciente
02/02/2025
Paciente 1’g - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Nao 32 - Sim, como paciente, Qual: AZATIOPRINA 50 42 - N3o 52_ N3o
E UM MEDICAMENTO ESPECIFICAMENTE PARA MG-//PULSOTERAPIA, Positivo: A PRINCIPIO
02/02/2025 NEUROMIELITE OPTICA,COM EXCELENTES DERAM CERTO,MAS AGORA NAO MAIS,
RESULTADOS E POUCOS EFEITOS Negativo: EFEITOS COLATERAIS,E NAO
COLATERAIS.ESTUDOS MOSTRAM SUA CONTROLARAM A DOENCA
EFICACIA E RAPIDEZ NA RESPOSTA PARA
ESTABILIZAR A DOENCA
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 2-Ndo a_N3o a_N3o

ou cuidador de
paciente

02/02/2025

O medicamento pode salvar vidas.

Pagina 34 de 217






Contribuiu
como:
Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

02/02/2025

0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
A medicagdo deve ser ofertada pelo SUS, pois
por se tratar de doenga rara e com tratamentos
altamente custosos, impedem que a populagdo
em geral tenha acesso. Mulheres negras e
pardas, em idade laboral, sdo mais suscetiveis
ao disturbio do espectro da neuromielite
Optica, grande parte da populagdo brasileira se
enguadra neste grupo, inclusive, onde a
maioria é mae solteira e pobre. A Unica fonte
de renda provém destas mdes, que sem acesso
ao adequado tratamento deixam seus filhos e
filhas a mercé de familiares, quando existentes,
em muitos casos, em pobreza extrema. , O
direito a vida é universal e o estado deve
cumprir, das mais diversas formas para que
seja respeitado e honrado esse direito. , O
Satralizumabe é especifico para esta doenga e
deve ser ofertado para populagdo em geral,
pois atualmente todos os tratamentos
ofertados ndo sdo especificos e muitas vezes o
protocolo passa por tentativa e erro, o tempo
para ajuste do tratamento varia de paciente
para paciente e o tempo é crucial para essa
pessoas, que podem ter sua doenga agravada
de forma repentina.,

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

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

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:
Medicamentos utilizados no tratamento de
minha esposa sdo predinisolona, rituximabe e
imunoglobulina., Positivo: Os resultados
positivos variam de paciente para paciente,
pois como ndo hd medicamentos especificos
para o disturbio do espectro da neuromielite
Optica, os protocolos de tratamento podem
variar. Minha esposa fez uso de corticodie
durante surtos da doenga, que controlaram a
piora em seu quadro de hemiplegia.
Atualmente ela faz tratamento com
medicamento Rituximabe, ndo especifico para
doenga, que previne o surgimento de novos
surtos, com aplicagdo semestral em regime de
internagdo hospitalar, durante 4 semanas.,
Atualmente foi inserida a imunoglobulina em
seu tratamento, na tentativa de reduzir o efeito
colateral do rituximabe (imunossupressor), com
esperanca de uma melhor qualidade de vida.,
Negativo: Ao longo de onze anos, desde que
minha esposa foi diagnosticada com
neuromielite dptica, ocorreram diversas
internagdes durante surtos consecutivos e
utilizagdo de alta carga de corticddie para
controle do processo inflamatério, que
acarretou numa esteoporose severa aos 44
anos de idade, além do aumento de peso,
variagGes de humor, fadiga, acnes e diagnostico
de quadro de ansiedade, atualmente tratada
também com medicagdo., Cerca de 10 anos
atras, ela obteve a oportunidade de iniciar um
tratamento alternativo com um medicamento
chamado Rituximabe, que é administrado em
regime de internagdo hospitalar durante 4
semanas, semestralmente, com objetivo de
prevenir novos surtos, porém, por ser um
imunossupressor, ela ja contraiu covid por 7
vezes, 2 dessas consideradas graves,
necessitando de internagdo em Uti de
isolamento e suporte de oxigénio, pois
infelizmente o Rituximabe impede que ela soro
converta a vacina para Covid. Aconteceram
diversas internagdes para tratamento de
doengas secundarias, devido ao uso de
imunossupressor, como sinusite, otite,
mastoidite e pneumonia, todas com
internagGes hospitalar e administragdo de
antibidticos de ultima geragéo, intravenoso,
pois devido ao uso constante de antibidticos
orais e intramuscular, desenvolveu resisténcia
a0s mesmos.,

42 Evidéncias clinicas:

42 - N3o possuo contibuicdo
técnica.

52 Estudos
econodmicos:

52 - Ndo possuo
contribuigdo técnica.
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12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
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22 - Ndo
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42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
econodmicos:

Profissionallde . che 3.3 - Sim, como plro’fissional d.e sa.l]de, Qu‘aIA: 42 - N3o 52 N3o
saude sdo remédios de alto custo, mas o preco deve rituximabe , corticdides azatioprina , Positivo: a
cair com o tempo e na negociagdo com o doenga < que é muito grave, pode ser
02/02/2025 Ministério da Saude. controlada., Negativo: ndo controlam os casos
mais graves de neuromielite dptica.
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: UPLIZNA, 42 - N3o 52 Nio
Muitos pacientes dependem desse Positivo: Controle da doenga, maior qualidade
03/02/2025 medicamento para atenuar os sintomas da de vida, ndo tive efeitos colaterais e estou sem
NMOSD. apresentar novos surtos., Negativo: Nenhum
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Rituximabe ou 42 - N3o 52_ N3o
Tenho a esperancga de que essa medicagdo me Mabthera, Positivo: Uma melhor mobilidade e
03/02/2025 auxilie a prolongar minha satide e mobilidade uma certa autonomia nos movimentos.,
nos movimentos, assim como a todos os Negativo: Sensacdo de formigamento e um
demais pacientes que estdao na mesma situagao certo travamento nos movimentos quando fico
que a minha. muito tempo sentada.
Familiar, amigo 12.- Eu acf)q que deve ser incorporado nF)ASlJ.S, 2.- Ndo 32-Ndo 42 - N3o 52_ N3o
. Existem vdrias doengas raras e com da ciéncia,
ou cuidador de ; . -
. novos medicamentos sdo criados. Acredito que
paciente seja fundamental a disponibilidade destes
03/02/2025 medicamentos do Sistema Unico de Salde pois
doengas raras acometem todo e qualquer tipo
de pessoa, inclusive as que ndo tem acesso a
rede privada de saude.
12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: 32-Nado

Organizagdo da
Sociedade Civil

03/02/2025

A prevencgdo de surtos é crucial para o controle
da doenga e prevencgdo de incapacidade. Sendo
assim o tratamento com o satralizumabe
proporciona redugdo significativa do risco de
surtos e sequelas em pacientes com sorologia
positiva para o anticorpo anti-AQP4 além de
reduzir os custos totais associados aos cuidados
com a saude a longo prazo.

Satralizumabe, Positivo e facilidades: A paciente que
acompanhamos relatou melhora dos sintomas, mais
qualidade de vida e disposi¢do., Negativo e dificuldades:
Sintomas pontuais apés a utilizagdo do medicamento mas

2 - Sim, em anexo

sem dificuldades.

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,

2-Sim, em anexo

Familiar, amigo aenho e #-Néo 42 - N3o 52 - Nio
. Todo cidaddo tem direito a ter tratamento na
ou cuidador de . B -
. saude publica, principalmente porque paga
paciente seus impostos.
03/02/2025
- . a. i a_ N3 a_gj i 4 . - ~
Familiar, amigo Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ndo 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:  4a _ N30. a_N3o

ou cuidador de
paciente

03/02/2025

Entendo que o SUS deve dar o acesso a uma
medicagdo especifica para a doenga, uma vez
que ela é muito grave e devastadora para a
vida familiar. Além do que ja é sabido os efeitos
e possibilidade de viver uma vida normal tendo

acesso a uma medicagdo prépria para a doenga.

Rituximabe - atualmente e Azatioprina,
Positivo: Com a Azatioprina ndo foi satisfatério
pois ela continuou tendo surtos. Ja com o
rituximabe, ela ndo teve mais surtos., Negativo:
Com a Azatioprina ndo foi satisfatdrio pois ela
continuou tendo surtos.
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32 - Sim, como paciente, Qual: Inebilizumabe. , 42 - N3o
Positivo: Melhora na parte motora, visual e

prevengdo de novos surtos. , Negativo:

Prejudicado.

econodmicos:
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42 Evidéncias clinicas:

Profissional de
saude

03/02/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
"O diagndstico precoce e preciso da NMO é
fundamental devido as implicagOes
terapéuticas e prognosticas. A NMO tende a ter
um curso mais agressivo do que a Esclerose
Multipla, com surtos graves que podem levar a
déficits neuroldgicos permanentes, como
cegueira e paraplegia. O tratamento da NMO
requer imunossupressores especificos agora
aprovados e ""label"", como Satralizumabe,
Inebilizumabe e Ravulizumabe, que sdo
diferentes dos tratamentos modificadores da
doenca utilizados na Esclerose Multipla, como
azatioprina, interferon-beta, acetato de
glatiramer e todas as demais medicagdes
especificas para EM. A administragdo
inadequada de terapias modificadoras da
doenga da EM em pacientes com NMO pode
exacerbar a doenga, aumentando o risco de
surtos e piorando o prognostico. Portanto, a
identificagdo correta da NMO é essencial para
instituir o tratamento adequado e prevenir
danos neurolégicos irreversiveis. Estudos
clinicos, como o *SAkuraStar* e o *SAkuraSky*,
demonstraram que o Satralizumabe é eficaz na
redugdo do risco de recaidas em pacientes com
NMO, tanto como monoterapia quanto em
combinagdo com outros tratamentos
imunossupressores. Os resultados mostraram
redugdo significativa na taxa de recaidas em
comparagao com o placebo, melhora na
qualidade de vida dos pacientes, com menor
progressdo da incapacidade neurolégica em
pacientes com anticorpos anti-aquaporina-4
(AQP4) positivos. Vantagens do Satralizumabe:
administragdo conveniente, o Satralizumabe é
administrado por via subcutanea, o que
permite que os pacientes realizem o
tratamento em casa, apos treinamento
adequado, mecanismo de agdo direcionado,
ao inibir a IL-6, o Satralizumabe atua
diretamente em uma via inflamatdria chave da
NMO, oferecendo um tratamento mais
especifico, e perfil de seguranca favoravel, o
medicamento foi bem tolerado, com efeitos
colaterais leves a moderados, como infec¢des
do trato respiratorio superior e reagdes no local
dainjecdo, e eficacia em pacientes refratdrios.,

n
’

22 - Nao

32 - Sim, como profissional de saude, Qual:
Azatioprina, Micofenolato Mofetil, Rituximabe,
Tocilizumabe., Positivo: Rituximabe e
Tocilizumabe demonstram alta eficacia no
controle de surtos em pacientes com
Neuromielite Optica soropositivos para
Aquaporina 4 IgG no sangue, como em
soronegativos., Negativo: "Ambas as
medicagbes sdo ""off label"" e ndo ha
protocolo especifico para tratamento de
pacientes com NMO no Brasil."

42 - "0 principal argumento 52-Nao
técnico é humanitario. Estes

pacientes tem elevado grau

de comprometimento

neurolégico em cada surto e

ndo ha nenhum tratamento

de alta eficacia e ""label™"

disponivel no SUS."
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Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Rituxumabe , 42 - N3o 52 N3o
Positivo: Nenhum resultado ainda,pois estou
03/02/2025 no inicio do tratamento., Negativo: Ganho de
peso,
Familiar, amigo 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2- Ndo 2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 42 _ N30 52 _ N3o
o @icERr 6 Por se tratar de doenga ainda considerada rara, Tratamos a NMO de minha filha de 16 anos
. toda informagdo nos passada baseia-se em com Metotrexato. Indicado pelo HSP. , Positivo:
paciente estudo de caso. A comegar pelo diagndstico Ela encontra-se estavel desde o inicio do
03/02/2025 que ja foi um periodo de enorme inseguranga e tratamento com o Metotrexato. O primeiro
desgaste a toda familia, principalmente a medicamento que ela tratou foi com
minha filha que sofre da doencga. Qualquer Corticoide, fazendo com que ganhasse
avango relacionado ao tratamento, trard sobrepeso muito considerdvel. Ganhou 30kg
sentimento de cura, mesmo que ainda ndo em 3 meses. , Negativo:
haja essa palavra para essa doenga.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.- Ndo 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:  4a _ N30 52 N3o
ou cuidador de Retuximabe, Positivo: Sem surtos, Negativo:
ent Ter q judicializar
paciente
04/02/2025
Familiar, amigo 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2- Ndo 2-Nao 42 - Nao 52_ Nao
ou cuidador de Por se tratar de uma doenga rara e pouco
. diagnosticada assim contribuindo para que seja
paciente melhor diagnosticada e pessoas serem salvas
04/02/2025 pela ndo identificagdo correta e em tempo para
essa doenga.
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Nao 2-Ndo 42 - N3o 52_ N3o
Muito importante a inclusdo dessa medicagdo
04/02/2025 por conta da gravidade que essa doenga pode
causar na vida de uma pessoa.
e me 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Ndo 2-Ndo a - N3o 2 _N3o
tema N&do ha um medicamento para tratamento de
NMO no SUS e acredito que com a
26/01/2025 incorporagdo desse vai melhorar o tratamento
dos pacientes, pois os médicos tratam NMO
com medicamentos de Esclerose Multipla que
é o ERRADO.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Nao 32-Ndo a_N3o 2 _N3o
tema As medicagdes sdo caras, e sem protocolo do
SUS, é dificil até ter parametros para pesquisas.
26/01/2025 A processo deve ser invertido. Mais pessoas
medicadas e sem surtos, mais dados e menos
gastos para o SUS no tratamento de sequelas.
Familiar, amigo 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. N3o 2~ Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: a_Nio a_Nio

ou cuidador de
paciente

26/01/2025

Tem que ser incorporado no SUS para que os
os pacientes ndo fiquem com sequelas

Azatioprina e rituximabe, Positivo: Ndo teve
resultados positivos., Negativo: Minha filha
teve falha terapéutica e ficou deficiente com
sequelas motoras e visuais.
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32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: ,

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
econodmicos:

Familiar, amigo bosit Negati 42 - Ndo 52-Ndo
. ositivo: , Negativo:
ou cuidador de
paciente
26/01/2025
s me 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Nado a_N3o 2 _N3o
tema
26/01/2025
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Nao a_N3o 2 _N3o
saude
26/01/2025
Organizagio da 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52 N3o
Sociedade Civil Pessoas com NMO precisam de medicamentos
modernos.
26/01/2025
Familiar, amigo 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2-Nao 2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 42 _ N30 52 _ N3o
ou cuidador de Deve ser incorporado no SUS para que os Azatioprina e Rituximabe , Positivo: , Negativo:
. pacientes consigam controlar a doenga e ndo Houve falha terapéutica e minha esposa ficou
paciente ter novos surtos que causam incapacidade com sequelas motoras e visuais
26/01/2025 permanente
Ireressel me 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32-Ndo a_ Nio a_Nio
— Deveria ter no sus
26/01/2025
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:  4a _ N30 52 N3o
ou cuidador de Tem que ser incorporado no SUS para que ndo Azatioprina e Rituximabe , Positivo: , Negativo:
. haja mais surtos que causam a incapacidade Falha terapéutica e minha neta ficou com
paciente permanente sequelas motoras e visuais
26/01/2025
Ieresses e 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2- Ndo 2-Ndo a_Nio 52 _ N3o
P— Tenho esclerose multipla e sei da importancia
sobre ter acesso a medicagdo de alto custo.
26/01/2025 Ajudem estas pessoas. Obrigada
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,  22- Nao 32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, 2. No tenho experiéncia 2 _ N3o tenho
Essa medicagdo foi est&#xdada, e é indicada Micofenolato de mofetila , Rituximabe , experiéncia
26/01/2025 para o controle da doenga E uma esperanca Metrotexato , Positivo: Ndo tenho resultados

para ndo se ter mais surtos,muitas vezes com
sequelas irreversiveis como as que eu ja
tenho,como visdao monoclonal e ser
cadeirante,fora as sequelas esfincterianas

positivos.Muutis surtos recorrentes,mesmo
com a associagdo de dois imunossupressores ,
Negativo: Surtos, Infecgbes , Imunidade baixa,
Osteoporose , Obesidade
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0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Para a minha filha a incorporagdo deste
medicamento ao SUS ira ajudar
consideravelmente na qualidade de vida
impedindo que ela aumente a quantidade de
sequelas incapacitantes, desta forma tanto ela
quanto os demais pacientes da DENMO
poderdo ser pessoas produtivas. Assim o SUS
também eliminara diversos tratamentos e
exames que sdo fornecidos, desafogando o
préprio, em diversas dreas e custos, pois a
doenca faz o paciente precisar de diversos
medicamentos, incluindo os que ndo sdo
diretamente da DENMO, mais se tornam
necessarios pelo uso continuo de
medicamentos ndo especificos praa NMO e
para existir alguma qualidade de vida mediante
as sequelas dos paciente, estes precisam de
exames, cuidados, fisioterapia, custos que
serdo reduzidos.

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

22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: Sou Mae
de paciente de DENMO, infelizmente ja tive contato com
diversos procedimentos como os em avaliagdo, minha
filha ja teve diversos surtos, inclusive o primeiro de 3
surtos totalmente incapacitantes onde ficou tetraplégica
(sendo chamada de saco de batatas), foi extremamente
assustador. Passei diversos dias no Hospital Federal da
Lagoa no Rio de Janeiro, tentando descobrir e tratar o que
ela possuia, foi um tratamento extremamente pesado e
cansativo, ela ficava mole e acabada em cada pulsoterapia
de metilprednisolona que te ve de submeter, ndo
conseguia andar, estudar, trabalhar, ndo fazia nada
sozinha nem abria uma janela coitada. Depois ainda ficou
cega do olho direito, que ndo voltou ao normal de antes.
O acesso ao medicamento melhor, com certeza evitaria
além das sequelas da propria doenga que ela acumulou ao
longo dos anos, como em ter novos surtos e na
recuperagdo deles, visto que o remédio prop&e que ndo
se tenha mais eles e ou sejam leves e sem consequéncias
graves., Positivo e facilidades: Os resultados positivos
serdo, que os pacientes ndo chegarao a ndo conseguir
trabalhar, ler, escrever e demais dificuldades da doenca
no dia a dia, como andar e comer sozinhos, ja cuidei da
minha filha totalmente acamada, dei banho, troquei
fraldas, acompanhei nas fisioterapias, coloquei na cadeira
de rodas e de banho, diversas vezes, tudo poderia ser
evitado com o medicamento preventivo de tratamento
adequado, sendo incorporado ao SUS. Todo o sofrimento
dela e da sociedade afetada em volta dela, poderia ser
evitado e agora para futuro podera ser evitada
progressdes com a incorporagao do Satralizumabe no
SUS., Negativo e dificuldades:

52 Estudos
econodmicos:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas:

efeitos, facilidade, dificuldade:

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:
Minha filha teve contato com o primeiro
medicamento que foi a Metilprednisolona em
pulsoterapia por horas e dias consecutivos, por
longos 5 meses de tratamento para sair de um
surto grave e incapacitante de mielite
transversa aguda, onde teve de fazer 24 meses
de fisioterapia, logo depois teve contato com o
Azatioprina, durante longos 11 anos em que
tentou se manter preventivamente sem surtos,
porém mesmo com o uso do medicamento, ela
teve mais de 18 surtos acumulando sequelas,
diminuindo sua capacidade motora e de visdo,
tive diversas internagdes para realizar as
pulsoterapias de, com diversos efeitos
colaterais dos corticdides, teve que fazer laser
para colar as retinas por 5 vezes, todos os
descolamentos de retina ocorreram logo apos
as pulsoterapias de corticdide, visto a
quantidade surtos e sequelas acumuladas o
médico deciciu mudar o medicamento dela
para o Rituxmabe, onde houve uma luta judicial
para conseguir que ela fosse tratada,
justamente pela ndo regulamentagdo do
medicamento para a DENMO, mesmo com
todos os estudos e comprovagdes que 0s
médicos demonstram. Ainda assim ela tem tido
surtos, ela também usa 300mg de Pregabalina
por dia para conseguir lidar com a dor das
sequelas e também teve de fazer infuses de
Imunoglobulina humana por diversos dias, por
conta do efeito colateral dos medicamentos
que zeram a protegdo do corpo. Ela esteve
além de tudo com diversas infecgGes
recorrentes, usando antibidticos por diversas
vezes, criando resisténcia aos medicamentos, o
que é extremamente perigoso para os
pacientes imunossuprimidos., Positivo: Minha
filha conseguiu sair da inflamagdo que os surtos
causam e talvez ndo teve mais surtos ainda. O
que com certeza seria melhor com um
medicamento especifico e bom para a NMO,
desde o inicio de seu tratamento e ndo tendo
que lutar apenas com medicamentos incertos
por mais de 10 anos., Negativo: Minha filha
conseguiu sair da inflamagdo que o surto
causou, porém ficou muito grave e por duas
vezes quase perdeu a vida pela
imunossupressdo mediante as bactérias
hospitalares e diversas infec¢des, assim como
pela COVID 19 que quase a matou por
consequéncia da resisténcia aos antibidticos e
corpo fraco para fungos e bactérias

42 - Nao 52 - Ndo

Pagina 41 de 217






Contribuiu

12 Opinido, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos

como:

dificuldade, outros efeitos:

efeitos, facilidade, dificuldade:

oportunistas que entraram em seu pulméo.
Também houve uma das lesGes super extensas

em sua cervical que a deixou com risco de vida.

Desespero apos desesperos que podem ser
evitados.

econodmicos:

2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS

2. Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: , Positivo: ,

Paciente 42 - Ndo 52 - Ndo
Negativo:
26/01/2025
Paciente 1[9 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,  22- Nao 32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, a_N3o 2 _N3o
E uma medicagdo que tem bula descrevendo Positivo: Esta sendo controlado, porém ndo é
26/01/2025 sobre a doenga e tem pacientes que ndo tem uma garantia de tratamento , Negativo: Ndo é
uma medicagdo que tenha dado certo off label garantido o tratamento
e n3o tem condi¢des de comprar. E uma vida
que precisa ser salva
a_ i a_N3 a_N3 = .
el me 2 .Eu acho que devg sgr mlco.rporaldo no SUS, Ndo Ndo 42 - N3o 52 . N3o
tema Pacientes de neuromielite éptica ndo possuem
nenhum tratamento incorporado pelo SUS e
26/01/2025 necessitam de tratamento especifico, portanto,
tal medicamente deve ser incorporado ao SUS.
a. i a_Nj3 a_Nj3 . .
Organizacio da 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS Nao Nao a_N3o 52_ N3o
Sociedade Civil
26/01/2025
a. i a_Nj3 a_ N3 = ~
Interessadoino 12-Eu acho q~ue dev.e ser.m.c.orporado no SU;, 22 - Ndo Nado a_N3o a_N3o
Essa medicagdo se disponibilizada pelo sus vai
tema : .
ajudar muitas pessoas. Melhorando a
26/01/2025 qualidade de vida e tratamento correto da
doenga.
a. i a_ N3 a_ N3 = =
Familiar, amigo 12-Eu acho que deve.ser incorporado no SUS, 22 - Ndo Ndo 42 - N3o 52_ N3o
. Democratizar o atendimento
ou cuidador de
paciente
26/01/2025
a. i a_Nj3 a_Nj3 ~ .
Familiar, amigo o Eu’acho que deve ser |nco.rpora'do no SUS, Nao Nao a_N3o a_N3o
. N&o ha nenhum tratamento disponivel no SUS
ou cuidador de - ;
) para a Neuromielite Optica uma doenga
paciente incapacitante e potencialmente fatal
26/01/2025
a. i a_Nj3 a_ N3 . .
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo Nao 42 - N3o 52_ N3o

ou cuidador de
paciente

26/01/2025

Os medicamentos que as pessoas com NXmXo
utilizam ndo tem estudos que comprovem sua
eficiéncia, ja este sim.
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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: econodmicos:
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferon, 42 - N3o 52 N3o
fingolimode e natalizumabe, Positivo:
26/01/2025 Estabilizagdo da esclerose multipla. Redugdo da
frequéncia de surtos... , Negativo: Nenhum
Familiar, amigo 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2- Nao 2-Ndo 42 - N3o 52_ N3o
ou cuidador de Conhego uma pessoa que possui a doenga e
. acredita que essa sera uma boa forma de
paciente tratamento.
26/01/2025
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Nao a_N3o 2 _N3o
ou cuidador de
paciente
26/01/2025
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2. Ndo 2-Ndo 2. N3o 2 N3o
ou cuidador de
paciente
26/01/2025
Iheressc Mo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Ndo a_N3o 2 _N3o
tema
26/01/2025
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Nao 2-Ndo 42 - N3o 52_ N3o
ou cuidador de PRECISAMOS URGENTE DE DAR O DEVIDO
; TRATAMENTO E OPORTUNIDADE AS PESSOAS
paciente QUE POSSUEM NEUROMIELITE. a DOENCA E
26/01/2025 RAPIDA E GRAVE! PRECISAMOS BUSCAR
OPC@ES DE TRATAMENTO E DAR A DEVIDA
ATENGAO.
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2- Ndo 2-Nao a_Nio a_N3o
ou cuidador de
paciente
26/01/2025
Paciente 2. Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.-Nao 2-Ndo a_N3o 52._ N3o
Trata-se de doenga crénica e todos os
26/01/2025 medicamentos com eficacia comprovada
devem estar disponiveis
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.- Nao 2-Ndo 42 - N3o 52 N3o

ou cuidador de
paciente

26/01/2025
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ontribuiu 2 Opinido, comentario: 2 Experiéncia, efeitos, facilidade, 2 Qutra tecnologia - Experiéncia, 2 Evidéncias clinicas: 2 Estudos
Contrib 120 t 22 E feitos, facilidad 32 Qutrat | 3 42 Evid | 52 Estud
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32-Nao 42 - N3o 52 N3o
ou cuidador de Acompanhando pacientes com o quadro em
. questdo, foi a medicagdo que salvou as
paciente pessoas do terrivel processo degenerativo
26/01/2025 desse doenca assustadora e sofrimento
indescritivel, em seu avango
Preiesiongl dle 1§—EuachoquedeveserhmqrpomdonoSUS, 22 - Ndo 32-Nado a_N3o 2 _N3o
—_ Pacientes com Neuromielite Optica fazem uso
desta medicagdo e ela precisa ser incluida no
26/01/2025 hall de medicamentos que o SUS oferece
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.-Nao 2-Ndo 42 - N3o 52_ N3o
tema Tenho EM e uso medicagdo do SUS, entendo
que todos devem ter esse direito
26/01/2025
Interessado no 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2- Nao 2-Ndo 42 - N3o 52 _ N3o
tema
26/01/2025
Interessado no 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2- Nao 2-Nao 42 - N3o 52_ N3o
tema Se existe hd possibilidade comprovadamente
eficaz de trazer qualidade de vida a pacientes
26/01/2025 com Neuromielite éptica, ndo ha davidas
alguma da real necessidade de incorporagdo do
medicamente ao SUS.
ERelEnte 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim, como paciente, Qual: Rituximabe , Positivo e 32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, a_N3o 2 _N3o
Os pacientes da NMO precisa de um olhar facilidades: Dores menos intensas. Principalmente na cabarmazepina., Positivo: Menos espasmo.,
26/01/2025 diferenciado.Ou seja ter seus direitos lombar., Negativo e dificuldades: Muita tosse. Negativo: Muitas idas ao banheiro.
respeitado.
Profissional de 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2. Ndo 2-Ndo a . N3o 2 - N3o

saude
26/01/2025
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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: econodmicos:
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Corticoide, 42 - N3o 52 N3o

A Neuromielite optica é uma doenga azatioptina e rituxmabe., Positivo: Rituxmabe é
26/01/2025 ultrarrapida e seus sintomas sdo dificeis para muito melhor que o corticoide e azatioprina.,

lidar. A cada n9va lesdo é uma parte diferente Negativo: E muito dificil ter que usar corticoide

do seu corpo que para de funcionar. Em meu dose alta por muito tempo. D4 vontade de

caso afetou minha visdo e medula espinhal. chorar. Tive muitos efeitos colaterais. Alteragao

Tenho nistagmos, embasamento e na pressdo, frequéncia cardiaca, quase tive

sensibilidade na visdo para telas, claridade, glaucoma porque alterou a pressao dos olhos.

meu equilibrio do corpo ndo é normal, muita Fraqueza, osteopenia, corpo extremamente

tontura. Pedimos por favor que seja pesado, Alteracdo dos reflexos, muito ganho de

incorporado para que possamos viver com peso, estrias, ,

qualidade de vida e por muitos anos. Eu

merego viver e todos os demais pacientes.

Quero continuar enxergando, andando e ter

qualidade de vida. H4 um ano estou de licenca

médica. Tenho muita tontura. Fago fisioterapia

porque um dia que fico parada os sintomas

pioram muito. Sinto muita fadiga. Todos os

dias pego em oragdo para continuar viva e

realizando minhas atividades diaria. , ,,

- a. i a_N3 a_Nj3 . .
Organizacio da Eu acho que deve ser incorporado no SUS Nao Nao 42 - N3o 52 _ N3o
Sociedade Civil
26/01/2025

. . a_ i a_gsj i 4 . a_gj i 4 . ~ .
Familiar, amigo 1 Eu.achc? que deve~ser incorporado no SUS, 2 Slm,, como CUId?c\(-jOI’ ou re.s.ponsavel., Qual: 3 §|m, como .cwd-ador ou re.sponsayel, Qual: a_N3o 2 _N3o
. Essencial a incorporagédo Satralizumabe, , Positivo e facilidades: Ajudam na Eculizumabe, Rituximabe, Positivo: Ajudam na
ou cuidador de ~ S ) - = . : .
: manutencdo do equilibrio. Essencial para a evolugdo, evolugdo , Negativo: O Satralizumabe é melhor
paciente Negativo e dificuldades: Dificuldade de acesso pelo SUS
26/01/2025
a. i a_ N3 a_ N3 = ~
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS Ndo Nado 42 - N3o 52 N3o
ou cuidador de
paciente
26/01/2025
a. i a_Nj3 a_- N3 - ~
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS Nao Ndo a_N3o 2 _N3o
ou cuidador de
paciente
26/01/2025
. a. i a_Nj3 a_N3 = ~
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Néo Nao a_N3o a_N3o

saude

26/01/2025

Deve ser incorporado no SUS por se tratar de
uma medicagdo carissima e por ndo ter um
outro tratamento mais indicado para LMO
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Contribuiu
como:

12 Opinido, comentario:

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

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
econodmicos:

a. i a_ N3 a_Nj3 - ~
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Nao 42 - N3o 52 _ N3o
ou cuidador de
paciente
26/01/2025
a. i a_Nj3 a_ N3 ~ .
Interessado no 12-Eu ac'ho que deve ser |ncorporad0'r?o SUS, 22-Nao 32-Nao a_N3o 2_Nio
Deve ser incorporado no SUS para auxiliar
tema ) .
pacientes com a doenga a estabilizaram com
26/01/2025 tratamento. E ter melhor qualidade de vida.
a_ i a_N3 a_ N3 = .
Interessado no 12-Eu acho que deYe ser |ncorp0fado noSUS, 22-Nao 32-Nao a_ Nio a_N3o
Esse medicamento é vital para a vida pessoas
tema A
que possuem Neuromielite Optica. Sem ele
26/01/2025 esta doenga pode gerar pioras significativas
levando a cegueira, paralisia do corpo e morte.
a_ i a_Nj3 a_Nj3 = .
Familiar, amigo 2-Eu af:ho que deve ser .mcorporado no SUS, Nao Nao 42 - Nio 52 Ndo
. A NMO é uma doenga muito grave e afeta a
ou cuidador de ) ) ) .
: vida de muitas pessoas, é crueldade deixar
paciente essas pessoas sem tratamento adequado e sem
26/01/2025 esperangas de uma boa vida.
a. i a_ N3 a_ N3 - .
Familiar, amigo 12 Eu.acho que deve s~er |ncorp9rado no SUS, 22-Nao 32-Nao a_N3o a_Nio
. Os pacientes em questdo necessitam do
ou cuidador de . 3
. medicamento para melhorar a sua qualidade
paciente dovida,
26/01/2025
a. i a_Nj3 a_Nj3 ~ .
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32 - Nio 2 - Nio 2 - N3o

ou cuidador de
paciente

26/01/2025
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ou cuidador de
paciente

27/01/2025

Sei de muitos pacientes necessitados de
medicamento especifico para a doenga

Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:
Familiar, amigo 12.- Eljl acho que devg ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32-Nao 42 - N3o 52 N3o
. Acredito que o Satralizumabe deve ser
ou cuidador de .
. incorporado ao SUS para o tratamento da
paciente Neuromielite Optica (NMO). Esta doenca rara
26/01/2025 pode levar a sequelas graves, como cegueira e
paralisia, e o tratamento eficaz é essencial para
melhorar a qualidade de vida dos pacientes. O
Satralizumabe demonstrou reduzir
significativamente as recaidas e tem mostrado
bons resultados em estudos clinicos. Embora o
custo do medicamento seja elevado, ele
representa uma alternativa valiosa,
principalmente quando comparado aos altos
custos de tratamentos emergenciais devido a
complicagdes da NMO. A inclusdo do
Satralizumabe no SUS pode garantir acesso a
uma terapia vital para pacientes no Brasil,
proporcionando a eles uma chance de
tratamento adequado e redugdo das sequelas
da doengas.,
Interessado no 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2- Nao 2-Nao 42 - N3o 52 _ N3o
tema
26/01/2025
Ireressc me alE] —.Eu acho que deve ser‘incorporado noSUS, 22-Nao 32-Nao a_Nio a_Nio
Pacientes com NMO precisam desse
tema . .
medicamento para uma melhor qualidade de
26/01/2025 vida.
Interessado no 12-Eu écho que deve sgr incorporadt.) noSUS, 22-Ndo 32-Nao a_N3o 2_N3o
Sdo mais de 10.000 pacientes que hoje
tema Cex L
encontram-se 6rfdos de tratamento publico,
27/01/2025 precisamos te-lo na rede com urgéncia.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Nao 2- Ndo 42 - N3o 52 N3o
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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: econodmicos:
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32-Nao 42 - N3o 52 N3o
neuromielite dptica é uma doenga hoje que
tema - RSP ;
nao tem protocolo no SUS, e isso é muito triste
27/01/2025 para pacientes e familiares quando pensamos
que ndo ha um tratamento para uma doenga
que pode ter sequelas tdo prejudiciais ao
portador. A pessoa que precisa de medicagdo
do SUS ndo estd buscando o servigo publico
pois tem outras opgdes. A pessoa busca
qualidade de vida futura. Ela busca satde. E
isso ndo é um favor e sim um direito. Por isso
sou a favor que o SUS incorpore a medicagdo.
Para dar esperanga as pessoas que tem essa
doenga rara e precisam de tratamento eficaz,
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52 N3o
Acredito ser fundamental a disponibilizagdo
tema . .
dessa medicagdo para pacientes com
27/01/2025 neuromielite 6ptica tendo em vista se tratar de
uma doenga rara cujo tratamento é de dificil
acesso devido a seu prego elevado.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 2 - Nédo a_N3o 2 _N3o
ou cuidador de
paciente
27/01/2025
Ireressel fe 12 - Eu acho que dev«Ie ser incorp?rgdo noSUS, 22-Ndo 32 —.S.im, como paciente, Qu.aI: Vitamina D, a_Nio a_N3o
tema Recomendo por confirmar no médico Positivo: Sem surtos., Negativo: Alto valor.
especialista neste caso.
27/01/2025
Organizagio da 2-Euacho que. deve ser incorporado no SU?, 2. Ndo 2-Ndo a . N3o 2 - N3o
. . As pessoas precisam de tratamento no SUS, é
Sociedade Civil o s .
um direito de todos os cidaddos brasileiros
27/01/2025
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.- Nao 2- Ndo a_N3o a_N3o
ou cuidador de
paciente
27/01/2025
12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32-Nao

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

27/01/2025

A NMO ndo tem cura e os pacientes precisam
de medicamentos e atendimento médico para
viver dignamente. Muitos ndo possuem
condigdes financeiras para adquirir esses
medicamentos e ter um acompanhamento
médico. Por isso, é essencial que essas pessoas
consigam atendimento médico, bem como
remédios e fisioterapia pelo SUS.

2 - Ndo possuo contribuigdo
técnica

2 - Ndo possuo
contribuigcdo técnica
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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: econodmicos:
Familiar, amigo 15-Eu?choquedeveserﬁmorpqmdgnosus, 22 - Ndo 32-Nao 42 - N3o 52 N3o
. Os pacientes de neuromielite dptica sdo
ou cuidador de -
_ carentes de tratamentos inovadores.
paciente
27/01/2025
Interessado no 1*—’.— Eu acho que deve ser incorpora('jo noSUS, 22-Nao 32-Ndo a_N3o 2 _N3o
Milhares de portadores da NMO seriam
tema )
atendidos para o tramento.
27/01/2025
Ireressel me 1"3 - E.u tho que deve ser incorp.orado noSUS, 22-Nao 32-Ndo a_Nio a_Nio
E muito importante dar oportunidade para o
tema . .
pacoente ter qualidade de vida e ser
27/01/2025 independente financeiramente e ativo como
pessoa na sociedade,
Interessado no 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2- Nao 2-Ndo 42 - Nio disponho 52 - No disponho
Ajudar no controle da doenga, por isso é
tema .
fundamental o fornecimento frequente para a
27/01/2025 manutenc¢do da Saude mental que fica abalada
com uma possivel dificuldade.,
12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Nao 32-Nao

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

27/01/2025
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Contribuiu
como:

Profissional de
saude

0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Atualmente ndo temos nenhum tratamento

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

22 -, Sim,, como profissional de satde, Qual:
Satralizumabe, Positivo e facilidades: Atendo com

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas:

efeitos, facilidade, dificuldade:

32 - Sim, como profissional de saude, Qual:

42 - O documento técnico ja
Rituximabe, Inebilizumabe, Ravulizumabe,

explica as evidéncias

52 Estudos
econodmicos:

52 - A avaliagdo
economica ndo avalia os

disponivel no sus para tratamento dessa pacientes com diagndstico de neuromielite dptica ha 12 Azatioprina, prednisona, micofenolato dimetila, (jentificas custos diretos e indiretos
27/01/2025 doencga tdo grave e incapacitante. Faltam anos. Como ja bem documentado no relatério técnico, Positivo: , Negativo: relacionados ao paciente
protocolos de tratamento e assisténcia a esses  apresenta uma grande morbidade, com grande perda na sem tratamento, tanto
pacientes que sdo esquecidos pelo sistema qualidade de vida de diversos pacientes. Além das relacionado as
Unico de saude. O Satralizumabe é um sequelas associadas a prépria doenga, muitos complicagdes clinicas
medicamento de alta eficacia e uma excelente  medicamentos que comumente utilizamos nesse diretas da doenca, como
alternativa para tratamento desses pacientes,  tratamento, ocasionam inimeros efeitos colaterais, como surtos clinicos,
que ndo necessitaram de centro de infusdo infec¢des, ganho ponderal, osteoporose, hipertensao, necessidade de
para aplicagdo do medicamento. Apresenta diabetes. Além dessas medicagdes ndo apresentarem alta internacdo em UTI,
baixa taxa de efeitos adversos eficacia no controle do surtos. O uso do Satralizumabe plasmaférese, como
trouxe um grande avang¢o no tratamento dessa doenca, custos indiret
ndo so pela alta eficacia em evitar surtos, como também
ja descrito no relatério técnico, mas também como na
melhora da qualidade de vida desses pacientes. Os
pacientes possuem baixa taxa de efeitos adversos com o
uso do medicagdo a a forma de administragdo também
facilita a adesdo ao tratamento. Isso de extrema
importancia quando consideramos que lidamos como
uma doenga que acomete pessoas jovens ou criangas que
estdo no auge da sua capacidade fisica e intelectual. ,
Negativo e dificuldades: A Unica dificuldade foi o acesso
ao medicamento. Infelizmente, atualmente os pacientes
necessitam recorrer a justica para conseguir liberagdo da
medicagdo.
Familiar, amigo 12 - I.Eu acho que devg ser inclo.rpc?rado noSUS, 22-Nao 32-Nado 2 _N3o 2 _N3o
. A baixa renda de muitas familias impedem de
ou cuidador de ) o
. realizar a compra de medig¢do importante para
paciente o tratamento adequado. Sendo muito
27/01/2025 necessdrio o acesso gratuito a eles.
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2. Ndo 2-Ndo a . N3o 2 - N3o
ou cuidador de
paciente
27/01/2025
Profissional de 12.- EL.J acho que deve ser incorpo.rado no SUS, 2.- Nao 2-Ndo a_N3o 2 _N3o
saude Acredito ser uma grande oportunidade para
salvar vidas, existem pessoas que precisam
27/01/2025 dessa medicagdo que sofrem diariamente com
uma doenga.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Nao 2-Ndo 42 - N3o 52_ N3o

ou cuidador de
paciente

27/01/2025

Um medicamento extremamente necessario e
caro. Ndo existe possibilidade de qualquer
pessoa que ndo se enquadre na classe alta de
conseguir comprar este remédio, entdo deve
ser incorporado no SUS pelo nivel de
importancia versus custo invidvel.
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Contribuiu
como:

12 Opiniao, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos

Profissional de
saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Em anexo.

dificuldade, outros efeitos:
22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual: Em anexo.,

Positivo e facilidades: Em anexo., Negativo e dificuldades:

efeitos, facilidade, dificuldade:

32 - Sim, como profissional de satude, Qual: Em
anexo., Positivo: Em anexo., Negativo: Em

42 - Em anexo.

econodmicos:

52 - Em anexo.

Em anexo. anexo.
27/01/2025
Paciente 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. N3o 32 - Sim, como paciente, Qual: Rituximabe , 42 - N3o 52_ N3o
O medicamento que uso ndo é especifico para Positivo: Diminui¢do dos surtos, Negativo:
27/01/2025 doenga,com essa medicagdo existe a
possibilidade de melhorar minha qualidade de
vida,controlar melhor a doenga evitando
sequelas ainda mais graves ,sendo que ja
possuo cegueira e comprometimento dos
membros a direita,sem contar que essa doenga
pode levar ao 6bito.
Padiamn 12 —.Eu.acho que deve ser incorporadg no SUS, 22-Sim,, comc? cuidadpr ou r.esponsé\velf Qual: Sabendo 32 —.S.im, como paciente, Qual: Rituximabe , 42 - Uma vez que a doenca 52 - Uma vez que inicia
Muito importante essa nova tecnologia para por outros pacientes gie realizam o medicamento de sua  Positivo: Que realozado a infusdo precose ha autoimune deamializante e com a tecnologia de
27/01/2025 todos as pacientes da NMOSD, incorporagdo eficdcia, Positivo e facilidades: Que realizado o grandes chances de remissdo, dando qualidade

pela SUS é de sa importancia para que chegue
nos pacienges precocemente estabizando a
doenca e dando qualidade de vida aos
pacientes

tratamento precose com o medicamento, a doenga tem
grandes vjancea de estabilizar e levar o paciente a
remissdo. , Negativo e dificuldades: Falta do meamo no
SUS

de vida aos pacientes , Negativo: A burocracia
por ser of label para a doenga

oncapacotante for realizado o
protocolo com eficédcia
precocimente mas qualodade
de vida para o paciente entrar
remissdo.

eficacia, deixa
economicamente de
realizar gastos com outros
procedimentos menos
eficaz.

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

27/01/2025

2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
A eficacia de medicamento se da quando a
doenga é estabilizada em tempo recorde e o
medicamento offlabel deve sim ser
incorporado ao SUS para que mais pessoas
recebam o medicamento e possam ter
remissdo de forma digna e adequada

2.-Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual:
Rituximabe, Positivo e facilidades: Melhor qualidade de
vida para o paciente quando o tratamento é iniciado
precocemente, Negativo e dificuldades: Caso o
tratamento seja tardio a remissdo também se torna algo
ndo esperancoso para os pacientes

42 - N3o

52- Ndo
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Nao 2-Ndo 42 - N3o 52 N3o
Até agora o CONITEC ndo aprovou nenhum
protocolo de tratamento para NMO - sequer o
teste antiaquaporina 4 - isso precisa mudar,
27/01/2025 algum medicamento eficaz precisa ser
incorporado como terapia acessivel para
controle da doenca. A luta para receber o
diagndstico é longa, com diversos profissionais
da saude achando que o paciente esta fingindo
sintomas ou ficando louco. Quando finalmente,
e nem todos pacientes com NMO sdo
soropositivos para anti- IgG-AQP4, vem a
confirmagdo do diagndstico o paciente ja
apresenta sequelas graves e ja gastou muito
dinheiro em busca de tratamento. A cada surto
se vao as chances de recuperar a qualidade de
vida. Os processos judiciais em busca de
tratamento sdo demorados e ndo estando no
rol da ANS tendem a ser indeferidos. Obter
parecer favoravel para incorporagdo de pelo
menos um tratamento eficiente - no caso o
satralizumabe - significa dar uma perspectiva
de controle eficiente para evitar novos surtos e
sequelas.

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

12 - Ndo acho que deve ser incorporado no 22 - Nao 32-Nao a
SUS, No Brasil, a maior prevaléncia da NMO
entre mulheres pretas, um grupo populacional
27/01/2025 que, em muitos casos, enfrenta desafios
socioecondmicos mais intensos. Essas
mulheres, muitas vezes, sdo as principais ou
Unicas provedoras de suas familias, e a
incapacidade decorrente da NMO pode ter
consequéncias devastadoras ndo apenas para
elas, mas também para seus dependentes.,
Garantir o acesso ao tratamento adequado
para pacientes com NMO ndo é apenas uma
questdo de salde publica, mas também de
justica social. E essencial que o SUS responda
as necessidades desses pacientes, fornecendo
o suporte necessario para evitar incapacidades,
melhorar a qualidade de vida e permitir que
essas mulheres continuem a exercer suas
fungdes dentro de suas familias e
comunidades. A inclusdo do medicamento no
SUS é, portanto, uma medida urgente e
necessaria para promover a equidade e a
dignidade no tratamento de doengas raras no
Brasil.

Interessado no
tema
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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: econodmicos:
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim, como paciente, Qual: satralizumabe, Positivo e 32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioptina, 42 - N3o 52 N3o

A criagdo de um protocolo para atendimento facilidades: Redugdo no nimero de surtos , Negativo e Positivo: Redugdo do nimero de surtos,
27/01/2025 dos pacientes com ENMO é essencial e ja dificuldades: Nenhum Negativo: Nenhum

passou da hora de ser feito. Muitos anos ué tea

tém sequelas que teriam sido evitadas com o

tratamento correto, mas temos que gastar

nosso tempo entrando na justica para

conseguir um medicamento.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Nao 32-Nao a_N3o 2 _N3o
ou cuidador de
paciente
27/01/2025
Interessado no 12 - Eu.acho que d.eve ser i.ncorp’orado noSUS, 22-Nao 32 - Nio 2 - Nio 2 N3o
tema Os pacientes precisam muito e é um

medicamento caro, e geralmente os pacientes
27/01/2025 que precisam tem pouco recuso.
Interessado no 2- Eu acho que Qeve ser in.corporado no.SUS, 2- Nao 2-Nao 42 - N3o 52 _ N3o

Segurancga e qualidade de vida aos envolvidos
tema
27/01/2025
Organizagio da 12 - Ndo tenho opinido formada 22 - Ndo 32-Ndo a_N3o 2 _N3o
Sociedade Civil
27/01/2025
Profissional de 1§~- Elf acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Nao 3a. .Sim,. com<.) prf)fissional de. §at]‘de, Qua~I: 42 - Update on the diagnosis 52 - Nio.
satde Néo QISPNOmOS atualmen?g de nenhuma az’atloprma, rituximabe., Positivo: Redugdo do 44 treatment of

medicagdo de uso especifico para a a NMO, numero de surtos de NMO em alguns casos., neuromyelitis optica
27/01/2025 apenas de medicamentos de uso off label. Negativo: Falta de eficacia no controle de spectrum disorders (NMOSD)

surtos de NMO na maioria dos pacientes. —_ revised recommendations
of the Neuromyelitis Optica
Study Group (NEMOS).
12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Nao 2- Ndo

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

27/01/2025

Sdo muito incapacitantes as consequéncias da
Neuromielite Optica nos doentes que ndo
podem ser tratados adequadamente, quer por
demora no diagndstico, quer pela inexisténcia
de acesso aos medicamentos efetivos. E
imperioso que os pacientes possam se valer do
SUS para obterem o Satrulizumabe,
considerado hoje o medicamento de ponta
para prevenir o aparecimento de novos surtos
da doenga. Por outro lado, deve-se levar em
consideragdo que a grande maioria das pessoas
ndo tem condigBes financeiras para suportar os
custos de tais medicagoes. ,

2 - Ndo. 2- Ndo.
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32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Nao 42 - N3o 52 N3o
ou cuidador de
paciente
27/01/2025
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como:

Profissional de
saude

27/01/2025

12 Opinido, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Diante de uma doenga tdo grave e
incapacitante, que leva a cegueira e paralisia de
adultos jovens, e diante da auséncia de PCDT e
medicamentos disponibilizados pelo SUS para o
tratamento da doenca, faz-se necessario
incoorporagdo do satralizumabe, medicamento
on-label (com indicagdo de bula) com
mecanismo de agdo conhecido e seguro, que
reduz em até 80% o risco de surto da doenga (e
consequentemente incapacidade fisica e visual)
no paciente com anticorpo anti-aquaporina 4
positivo. Temos dados epidemioldgicos da
doenga no Brasil, com estudos em multiplos
grandes centros especializados, e um estudo de
ambito nacional que coletou informagGes
sobre a COVID-19 em 2061 pacientes com
NMOSD publicado em revista de alto impacto,
que sugere prevaléncia geral da neuromielite
Optica de 0,97/100.000 habitantes. Se
considerarmos o esperado, que 60% dos
pacientes com NMOSD possuem anti-
aquaporina 4 positivo, isso se traduziria em
uma prevaléncia de 0,58/100.000 habitantes
que poderiam ter acesso a tratamento indicado
em bula. O estudo foi conduzido utilizando o
REDONE.br (registro brasileiro de doengas
neuroldgicas), iniciativa da Academia Brasileira
de Neurologia, cujo departamento cientifico de
neuroimunologia abrange a quase totalidade
dos neuroimunologistas do pais. Os artigos
com dados epidemioldgicos podem ser
encontrados por meio dos links:
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/34446434/ ,
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/36610359/ ,
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/28979797/ ,
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/35766640/ ,
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/35296261/

, https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/37156036/

https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/26115914/
, https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/34171682/

https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/30504040/

https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/25992520/
, https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/33609926/

»

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

22 - Nao

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

32 - Sim, como profissional de saude, Qual:,
Positivo: , Negativo:

42 Evidéncias clinicas:

423 - Metandlise de 2024
evidenciou que os anti-IL6
(classe do satralizumabe)
demonstraram eficécia
superior na prevengao de

surtos de NMOSD comparado

a imunossupressores
tradicionais, sem aumento de
risco. doi:

10.1016/j.msard.2024.106156

52 Estudos
econodmicos:

52 - Em estudo de
impacto econémico da
NMOSD na Colémbia
(2024), foi estimado custo
total anual de USDS 7.2
milh&es, 53.5% desse
custo atribuido a surtos, e
34.4% a tratamento
farmacoldgico. Surtos
custam mais que
tratamento. doi:
10.1016/j.msard.2023.105
376
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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: econodmicos:
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Nao 42 - N3o 52 N3o
ou cuidador de
paciente
27/01/2025
Familiar, amigo 1§;EuachoqyedevesgrhmorpomdonqSUS, 22 - Ndo 32-Nado a_N3o 2 _N3o
. Vai ajudar muito os pacientes que necessitam
ou cuidador de
paciente
28/01/2025
Organizagio da 12 - Eu acho C[ug c'leve sgr incorp?rado noSuUs, 22- Sim,, como cuiq§dor ou rgsponsa’vel, Qual: 2-Ndo 42 - N3o 52_ N3o
. .. Se faz necessario inclusive por ndo termos nada Satralizumabe, Positivo e facilidades: Tratamento correto
Sociedade Civil : ~ )
incorporado. para a doenga em questdo - NMO , Negativo e
28/01/2025 dificuldades: N3o visualizei
Familiar, amigo 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2. Ndo 2-Ndo a - N3o 2 - N3o

ou cuidador de
paciente

28/01/2025
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Profissional de
saude

28/01/2025

0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
A Neuromielite Optica é uma doenca
neuroldgica grave e, sobretudo, imprevisivel,
caracterizada por surtos neurolégicos que
podem ocorrer de forma completamente
inesperada, mesmo apoés anos de estabilidade
clinica. Ao contrério de outras doengas, ndo
existe nenhum exame, sinal clinico ou
ferramenta capaz de prever quando um novo
surto acontecera. Essa imprevisibilidade coloca
os pacientes em um estado constante de
vulnerabilidade, ja que cada surto pode causar
sequelas irreversiveis, como cegueira,
paraplegia, tetraplegia ou disfungdo vesical
grave. Isso significa que o paciente pode, em
questdo de dias, mudar completamente a vida
e adquirir uma incapacidade neuroldgica grave.
Uma vez iniciado o surto, os tratamentos
agudos incluem pulsoterapia com corticoide,
plasmaférese e imunoglobulina que,
infelizmente, possuem uma eficacia muito
limitada. Desse modo, a Unica forma de
proteger esses pacientes é utilizando terapias
eficazes que previnam a ocorréncia dos surtos.,
, Apesar da gravidade, o SUS ainda n&o oferece
nenhuma diretriz ou protocolo de tratamento
para a doenga e os pacientes sdo tratados com
medicamentos off-label, sem estudos
especificos e com eficacia limitada. Isso é
especialmente preocupante porque, nos
ultimos anos, foram desenvolvidos
medicamentos on-label altamente eficazes,
validados por estudos robustos, capazes de
prevenir novos surtos e, consequentemente, as
sequelas devastadoras que eles podem causar,
com um bom perfil de seguranga., , Desse
modo, é inaceitavel que os pacientes
continuem desassistidos no sistema publico de
saude. Creio que seja essencial e urgente que o
SUS incorpore essas terapias
imunomoduladoras especificas, como é o caso
do satralizumabe. Isso ndo apenas garante um
tratamento baseado em evidéncias para uma
doenca tdo incapacitante, mas também
protege os pacientes de sequelas graves e
irreversiveis, que poderiam ser evitadas com o
uso de medicagdes adequadas.

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

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

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: 42 - N3o
Azatioprina (offlabel), rituximabe (offlabel) e
ravulizumabe, Positivo: Estabilidade da doenga,
com redugdo acentuada dos surtos (muitos
pacientes, na verdade, ndo tiveram mais
nenhum surto depois do inicio do tratamento)
e melhora significativa da qualidade de vida,
tanto no aspecto fisico como no aspecto
psicoldgico. A doenga se apresenta na forma de
surtos, que sdo os episédios em que ocorre a
lesdo neurolégica com surgimento dos
sintomas. A grande questdo é que esses surtos
sdo completamente imprevisiveis, podem
ocorrer mesmo apds anos de estabilizagdo, sdo
frequentemente muito graves (incluindo riscos
reais de cegueira, paraplegia, tetraplegia,
bexiga neurogénica e até dbito) e tem uma
resposta pouquissimo satisfatoria com os
tratamentos de fase aguda, que incluem
corticoide, plasmaférese e imunoglobulina.
Entdo, a Unica forma real de reduzir o risco de
surtos e evitar que o paciente apresente
comprometimento neurolégico grave é com
uso de terapias
imunossupressoras/imunomoduladoras. ,
Negativo: Alguns efeitos colaterais, mas que na
grande maioria das vezes sdo leves. As
medicagBes usadas de maneira offlabel ajudam
no controle da doenga em alguns pacientes,
mas, como ndo foram sistematicamente
est&#xdada, s para tal, carregam certo grau de
inseguranga no manejo, tanto no aspecto de
eficacia como de seguranca.

52 Estudos
econodmicos:
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Contribuiu
como:

12 Opinido, comentario:

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

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
econodmicos:

Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Fago EJSO da 42 - Medicamento especifico 52 - Esse medicamento é
Sou portadora de Neuromielite Optica a 3 azatioprina., Positivo: A azatioprina é boa, para Neuromielite Optica e e 2lhe s fEe ek
28/01/2025 anos, foram anos de r.nuita dor. Sa’ber.1do que porém tenho reagdes com ela., Negativo: Dor para dor neuropética condigdes de compra-lo.
Zgora temo;u.m med.lcamento proprio para.a de cabega, dor no estomago. (sequelas da doenca)
oenga me deixa muito esperangosa que seja
liberado pelo SUS. Esse medicamento seria
6timo para minha dor neuropdética também.
Paciente 2- Euacho que/deve ser incorporado no SL{S, 2- Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Rituximabe a 42 - No tenho contribuicio 52 _ Nao tenho
o1/ A incorzoragéo é muito importan;elporque é cada 6 mesesle prednisona todosI o; dias, técnica contribuicdo técnica
28/01/2025 um medicamento que consta na bula, a Positivo: Atualmente esta controlado,
Neuromielite Optica e é o remédio certo para a Negativo: Tive diagndstico em ago/22, em
doenga. Nao iremos fazer tratamento com plena atividade de trabalho. Depois de 5 dias
similares que podem dar muitos problemas. internada e varios exames inclusive o
aquaporinad, tive o diagndstico em 20 dias.,
Fago uso do Rituximabe a cada 6 meses e
prednisona todos os dias. Imunidade baixa, ja
tive varias internagdes: anemia profunda,
infecgdo urinaria e tive herpes zoster com
muitas dores.
a. i a_ N3 a_ N3 = ~
Familiar, amigo 12 .Eu acho qug deve serlncorporado no'SUS, Nao 32-Nao 42 - N3o 52 N3o
. Creio que essa incorporagdo deve ser realizada
ou cuidador de ) . .
. a fim de amenizar e até mesmo curar as
paciente vitimas, uma vez que se trata de uma doenga
28/01/2025 significativa e todas as vidas importam
a. i a_ N3 a_N3 ~ ~
Interessado no 1 Eu thQ que deve sgr incorporado no~SUS, Néo Nao a_N3o a_N3o
tema E urgentissimo a necessidade de aprovagdo de
alguma dessas novas medicagBes para o
28/01/2025 tratamento de NMO no SUS e finalmente a
criagdo de um protocolo de tratamento da
NMO no Brasil!
a. i a_ N3 a_ N3 = ~
Interessado no 12 I?u acho que deYe s’er |ncorpor§(.:|o no SUS, Ndo Ndo 42 - N3o 52 N3o
tema A satde da populagdo é responsabilidade
constitucional do Estado. Deve, sobremaneira,
28/01/2025 constar dos atendimentos do SUS.
. . a. i a_N3 a_Nj3 . .
Familiar, amigo . Eu.acho que Eieve ser |nForporado no SUS, Nao Nao a_Nio 52_ N3o
. Pois a incorporagdo do medicamento no sus,
ou cuidador de -
; garantiria o tratamento, bem estar e
paciente consequentemente, a vida de quem necessita
28/01/2025 da medicagdo.
- . a. i a_Nj3 a_gj i 4 . = .
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS Ndo 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: a_N3o a_N3o

ou cuidador de
paciente

28/01/2025

Azatioprina e Micofenolato de mofetila,
Positivo: , Negativo:
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Contribuiu 12 Opiniao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:
Interessado no 12- E.u acho qug deve ser inc.orporado Ino SQS, 22 - Ndo 3a. SIT, c.omo pacientg, Qual: J4 tive 42 - N3o 2_ Nio
tema Na minha opinido, esse medicamento é muito experiéncia com o medicamento Solumedrol e
importante para o tratamento dessa doenca exames de diagndstico para a doenga
28/01/2025 autoimune, que quando ha o diagndstico, faz- Neuromielite Optica., Positivo: Com o
se necessario uma rapida agdo para evitar tratamento que recebi do Solumedrol e
novos surtos que podem ser muito prejudiciais também com exames de diagndstico para
para o pacientes, como a perda total da visdo e descartar a possibilidade da doenca
de parte dos movimentos. Neuromielite Optica, consegui reverter
sintomas de perda parcial da visdo e
dorméncia. Também estd sendo possivel
chegarmos em outro diagndstico de doenca
autoimune para o meu caso., Negativo: Nao
tive nenhum resultado negativo.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Nao a_ N3o 2 _N3o
ou cuidador de
paciente
28/01/2025
Profissional de 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2, Sim,, como profissional de satde, Qual: 2 - Sim, como profissional de saude, Qual: 42 - Sim. Vide anexo do ftem a_N3o
saude vide opinido em arquivo anexo do item 22 satralizumabe, Positivo e facilidades: Controle da doenga  Rituximabe, Azatioprina, Micofenolato de 22
com prevengdo de novos surtos, Negativo e dificuldades:  mofetila, Metotrexato, Ciclofosfamida,
28/01/2025 Infecgdo urinaria Prednisona, Metilprednisolona IV,
Plasmaférese, Positivo: Corticosteroides IV e
Plasmaférese tem resultados varidveis no
controle da fase aguda da doenga (ataque), os
imunossupressores orais tem efeito na
prevencgdo das recorréncias dos ataques, mas a
eficacia ndo é grande e novos ataques ocorrem
mesmo em uso dos medicamentos. Rituximabe
é mais efetivo que os medicamentos
imunossupressores orais., As falhas
terapéuticas ocasionam incapacidade
neurolégica que pode ser permanente e grave,
, Negativo: Risco de infecgBes, plaquetopenia,
leucopenia, linfopenia
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Sim,, como profissional de satude, Qual: 32 - Sim, como profissional de saude, Qual: 42 - N3o 2 _N3o
, Satralizumabe, Positivo e facilidades: Controle de doenga, Rituximabe, Positivo: Controle da doenga,
saude . o )
Negativo e dificuldades: Alto custo Negativo:
28/01/2025
Familiar, amigo 12 - Ndo tenho opinido formada 22 - Nao 32-Ndo a_N3o 2 _N3o

ou cuidador de
paciente

28/01/2025
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como:
Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

28/01/2025

inido, comentario:

12 - 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
econodmicos:

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

28/01/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Até agora o CONITEC ndo aprovou nenhum
protocolo de tratamento para NMO - sequer o
teste antiaquaporina 4 - isso precisa mudar,
algum medicamento eficaz precisa ser
incorporado como terapia acessivel para
controle da doencga. A luta para receber o
diagndstico é longa, com diversos profissionais
da saude achando que o paciente esta fingindo
sintomas ou ficando louco. Quando finalmente,
e nem todos pacientes com NMO s3o
soropositivos para anti- IgG-AQP4, vem a
confirmacdo do diagndstico o paciente ja
apresenta sequelas graves e ja gastou muito
dinheiro em busca de tratamento. A cada surto
se vao as chances de recuperar a qualidade de
vida. Os processos judiciais em busca de
tratamento sdo demorados e ndo estando no
rol da ANS tendem a ser indeferidos. Obter
parecer favoravel para incorporagdo de pelo
menos um tratamento eficiente - no caso o
satralizumabe - significa dar uma perspectiva
de controle eficiente para evitar novos surtos e
sequelas.,

22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual: No caso do
meu irmdo, no primeiro surto foi internado por 10 dias e
recebendo pulsoterapia com corticdides, depois do
diagndstico comecei o tratamento com Azatioprina 50mg
(2 comprimidos/dia), prednisona 60mg/dia mas nio
houve melhora da visdo ou dos movimentos. Diante disso
o neurologista recomendou o uso de SATRALIZUMABE,
INEBILIZUMABE, ECULIZUMABE OU RITUXIMABE. Apds 4
meses de tramites da agdo judicial comecei o uso de
Rituximabe, com dose controle a cada 6 meses. , Positivo
e facilidades: Meu irmdo Ndo faz uso do satralizumabe
pois a ordem judicial foi para fornecer Rituximabe,
inicialmente pelo plano de salide mas o plano recorreu e
suspendeu o tratamento. Precisei de outra agao judicial
para conseguir o tratamento pelo SUS. Este comité
(CONITEC) negou até o presente momento todos
possiveis tratamentos para pacientes com disturbio do
espectro da neuromielite dptica, nem mesmo o teste de
Aquaporina entra no rol de protocolos autorizados. Cabe
as familias entrar com agdo judicial para buscar
tratamento, algo custoso e demorado para o paciente que
vai definhando. O uso do satralizumabe se mostra seguro
e de facil aplicagdo para o paciente, ndo cabe ao comité
julgar o custo de uma vida mas criar protocolos seguros e
eficientes para tratamentos das doengas. A vida dos
nossos familiares é muito importante, com tratamento ele
pode ter uma vida produtiva, contribuindo muito para o
pais com o seu trabalho.,, Negativo e dificuldades: Para
fazer uso do medicamento, até o momento, é preciso
receber as duas negativas do SUS (prazo de pelo menos
semanas) e somente depois entrar com agdo judicial e
convencer o juiz de que tal tratamento ird salvar o
paciente, e nos relatérios do processo o que aparece? Os
pareceres do CONITEC recomendando negar os possiveis
tratamentos - testados e que se mostraram eficientes
para evitar os surtos e proporcionar melhora da qualidade
de vida dos pacientes com disturbio do espectro da
neuromielite dptica.,

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: a_Nio
Meu irmdo, no segundo surto foi internado e
recebeu pulsoterapia com corticdides, depois
do diagndstico comegou o tratamento com
Azatioprina 50mg (2 comprimidos/dia),
prednisona 60mg/dia, como ndo houve
melhora do quadro clinico neurologista
recomendou o uso de SATRALIZUMABE,
INEBILIZUMABE, ECULIZUMABE OU
RITUXIMABE e ap6s 4 meses de agdo judicial
comegou o uso de Rituximabe 1000 mg, com
dose controle a cada 6 meses, Positivo: Ao usar
Rituximabe, ja nos primeiros dias apds a
primeira infusdo meu irmao percebeu uma
melhora na visdo (perdi a visdo do olho direito
mas o esquerdo apresentou melhora suficiente
para enxergar bem), a intensidade das dores foi
reduzida. Desde o inicio do tratamento - mar¢o
de 2022 - ndo tive surtos. Pode retornar ao seu
trabalho como professor ., , Negativo: Meu
irmdo fez uso de Prednisona e Azatioprina por
4 meses, tais medicamentos ndo aliviaram os
sintomas: perda severa da visdo, fotofobia,
neuralgia do nervo trigémeo, fraqueza, rigidez
de um brago e uma perna, dificuldade no
controle da micgdo, dores no corpo, perda de
equilibrio, sensagdo de choques no corpo e
curtos circuitos na cabega. Além de ndo aliviar
os sintomas, os medicamentos lhe causaram
inflamagdo dos linfonodos, agravando as dores
pelo corpo e piorando a qualidade de vida.,
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Contribuiu
como:

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

28/01/2025

0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Até agora o CONITEC ndo aprovou nenhum
protocolo de tratamento para NMO - sequer o
teste antiaquaporina 4 - isso precisa mudar,
algum medicamento eficaz precisa ser
incorporado como terapia acessivel para
controle da doenca. A luta para receber o
diagndstico é longa, com diversos profissionais
da saude achando que o paciente esta fingindo
sintomas ou ficando louco. Quando finalmente,
e nem todos pacientes com NMO sdo
soropositivos para anti- IgG-AQP4, vem a
confirmagdo do diagndstico o paciente ja
apresenta sequelas graves e ja gastou muito
dinheiro em busca de tratamento. A cada surto
se vao as chances de recuperar a qualidade de
vida. Os processos judiciais em busca de
tratamento sdo demorados e ndo estando no
rol da ANS tendem a ser indeferidos. Obter
parecer favoravel para incorporagdo de pelo
menos um tratamento eficiente - no caso o
satralizumabe - significa dar uma perspectiva
de controle eficiente para evitar novos surtos e
sequelas.,

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

22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: No
segundo surto meu tio foi internado e recebeu
pulsoterapia com corticéides, depois do diagndstico
comegou o tratamento com Azatioprina 50mg (2
comprimidos/dia), prednisona 60mg/dia mas ndo houve
melhora da visdo ou dos movimentos. Diante disso o
neurologista recomendou o uso de SATRALIZUMABE,
INEBILIZUMABE, ECULIZUMABE OU RITUXIMABE. Apés 4
meses de tramites da agdo judicial ele comegou o uso de
Rituximabe, com dose controle a cada 6 meses, Positivo e
facilidades: Meu tio ndo faz uso do satralizumabe pois a
ordem judicial foi para me fornecer Rituximabe,
inicialmente pelo plano de saiide mas o plano recorreu e
suspendeu o tratamento. Precisou de outra agdo judicial
para conseguir o tratamento pelo SUS. Este comité
(CONITEC) negou até o presente momento todos
possiveis tratamentos para pacientes com disturbio do
espectro da neuromielite dptica, nem mesmo o teste de
Aquaporina entra no rol de protocolos autorizados. Cabe
as familias entrar com acgdo judicial para buscar
tratamento, algo custoso e demorado para o paciente que
vai definhando. O uso do satralizumabe se mostra seguro
e de facil aplicagdo para o paciente, ndo cabe ao comité
julgar o custo de uma vida mas criar protocolos seguros e
eficientes para tratamentos das doengas., , Negativo e
dificuldades: Para fazer uso do medicamento, até o
momento, é preciso receber as duas negativas do SUS
(prazo de pelo menos semanas) e somente depois entrar
com agdo judicial e convencer o juiz de que tal tratamento
ird salvar o paciente, e nos relatérios do processo o que
aparece? Os pareceres do CONITEC recomendando negar
0s possiveis tratamentos - testados e que se mostraram
eficientes para evitar os surtos e proporcionar melhora da
qualidade de vida dos pacientes com disturbio do
espectro da neuromielite dptica.,

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

efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 42 - N3o 52 N3o
No segundo surto meu tio foi internado e
recebeu pulsoterapia com corticdides, depois
do diagndstico comegou o tratamento com
Azatioprina 50mg (2 comprimidos/dia),
prednisona 60mg/dia, como ndo houve
melhora do quadro clinico neurologista
recomendou o uso de SATRALIZUMABE,
INEBILIZUMABE, ECULIZUMABE OU
RITUXIMABE e ap6s 4 meses de agdo judicial
ele comegou o uso de Rituximabe 1000 mg,
com dose controle a cada 6 meses., Positivo:
Ao usar Rituximabe, ja nos primeiros dias apds
a primeira infusdo meu tio percebeu melhora
na visdo (perdeu a visdo do olho direito mas o
esquerdo apresentou melhora suficiente para
enxergar bem), a intensidade das dores foi
reduzida. Desde o inicio do tratamento - mar¢o
de 2022 - ndo tive surtos. , Negativo: Ele fez o
uso de Prednisona e Azatioprina por 4 meses,
tais medicamentos ndo aliviaram os sintomas:
perda severa da visdo, fotofobia, neuralgia do
nervo trigémeo, fraqueza, rigidez de um brago
e um perda, dificuldade no controle da micgao,
dores no corpo, perda de equilibrio, sensagdo
de choques no corpo e curtos circuitos na
cabega. Além de ndo aliviar os sintomas, os
medicamentos |he causaram inflamagdo dos
linfonodos, agravando as dores pelo corpo.
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32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:

Contribuiu 12 Opiniao, comentario:

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

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como profissional de saude, Qual: 42 - N30 enviar documentos 5a_ ""'NZo enviar

Profissional de

saude Apesar de rara, a DENMO é muito grave e traz Azatioprina, Rituximabe, plasmaferese, pessoais documentos pessoais""
incapacidade grave a pacientes jovens. No prednisona, Positivo: Entre os acimas, para os
28/01/2025 contexto de SUS, a maior parte dos pacientes episddios de surto/ atividade de doenga a

chegam semanas ou meses ap6s o surto em
um hospital com atendimento especializado,
com sequelas ja irreversiveis. Portanto, é muito
importante a prevengdo de surtos nesses
pacientes porque alem dos surtos serem graves
esses pacientes possuem muito dificuldade de
chegar ao tratamento ideal na hora do surto.
Além disso, em relagdo ao satralizumabe, o
fato de ser subcutaneo viabiliza o uso em
centros que nao possuem centros de infusao
ou em pacientes com falha de acesso venoso,
facilitando a logistica de aplicacao. Além disso,
a medicagdo tem menor risco de infecgdo
comparado com a terapia anti ¢cd20, o que
favorece o uso em individuos que podem viver
em condigdes que predispoes infec¢do: como
uso de transporte publico lotado, moradia em
comunidades.

plasmaférese é muito eficaz. A azatioprina tem
facil posologia (via oral) e o rituximabe apesar
de ser eficaz e de facil administragdo
(intravenoso 6/6)m, Negativo: A azatioprina
tem baixa eficacia, pouco acesso para pacientes
com NMO necessitando de compra privada,
muitos efeitos gastrointestinais., O Rituximabe
tem dificuldade de acesso e aumento risco de
infeccdo/resposta vacinal.,

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

28/01/2025

2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Pelo amor de Deus , Meu filho tem NMO desde
0s 12 anos, hoje ele tem 20 anos . Ele e toda
familia sofrem diariamente com o futuro dele,
medo , angustia , precisamos de uma
medicacdo que tenha sido est&#xdada, para
essa doenga devastadora . Porfabor precisamos
dela no SUS

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:  4a _ N30
Rituximabi , Positivo: Mantém sem surtos ,
Negativo: Baixa imunidade
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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: econodmicos:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32-Nao 42 - N3o 52 - N3o
Até agora o CONITEC ndo aprovou nenhum
protocolo de tratamento para NMO - sequer o
teste antiaquaporina 4 - isso precisa mudar,
28/01/2025 algum medicamento eficaz precisa ser
incorporado como terapia acessivel para
controle da doenca. A luta para receber o
diagndstico é longa, com diversos profissionais
da saude achando que o paciente esta fingindo
sintomas ou ficando louco. Quando finalmente,
e nem todos pacientes com NMO sdo
soropositivos para anti- IgG-AQP4, vem a
confirmacdo do diagndstico o paciente ja
apresenta sequelas graves e ja gastou muito
dinheiro em busca de tratamento. A cada surto
se vao as chances de recuperar a qualidade de
vida. Os processos judiciais em busca de
tratamento sdo demorados e ndo estando no
rol da ANS tendem a ser indeferidos. Obter
parecer favoravel para incorporagdo de pelo
menos um tratamento eficiente - no caso o
satralizumabe - significa dar uma perspectiva
de controle eficiente para evitar novos surtos e
sequelas.

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,  22- Nao 32-Ndo a_Nio 2 - N3o
Até agora o CONITEC ndo aprovou nenhum
protocolo de tratamento para NMO - sequer o
teste antiaquaporina 4 - isso precisa mudar,
28/01/2025 algum medicamento eficaz precisa ser
incorporado como terapia acessivel para
controle da doenca. A luta para receber o
diagndstico é longa, com diversos profissionais
da saude achando que o paciente esta fingindo
sintomas ou ficando louco. Quando finalmente,
e nem todos pacientes com NMO s3o
soropositivos para anti- IgG-AQP4, vem a
confirmacdo do diagndstico o paciente ja
apresenta sequelas graves e ja gastou muito
dinheiro em busca de tratamento. A cada surto
se vao as chances de recuperar a qualidade de
vida. Os processos judiciais em busca de
tratamento sdo demorados e ndo estando no
rol da ANS tendem a ser indeferidos. Obter
parecer favoravel para incorporagdo de pelo
menos um tratamento eficiente - no caso o
satralizumabe - significa dar uma perspectiva
de controle eficiente para evitar novos surtos e
sequelas.

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente
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Contribuiu
como:

12 Opinido, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,

Profissional de
saude

28/01/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Ainda ndo ha medicagdo formalmente indicada
para neuromielite dptica no SUS.

dificuldade, outros efeitos:

22 -, Sim,, como profissional de satde, Qual:
Satralizumabe, Positivo e facilidades: Controle da doenga.,
Negativo e dificuldades: Alto custo.

efeitos, facilidade, dificuldade:

32 - Sim, como profissional de saude, Qual:
Rituximabe, azatioprina, micofenolato de
mofetila, Positivo: Melhor controle de doenga
com Rituximabe, Negativo: Azatioprina e

micofenolato alta chance de falha terapéutica.

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

28/01/2025

2. Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Até agora o CONITEC ndo aprovou nenhum
protocolo de tratamento para NMO - sequer o
teste antiaquaporina 4 - isso precisa mudar,
algum medicamento eficaz precisa ser
incorporado como terapia acessivel para
controle da doenga. A luta para receber o
diagndstico é longa, com diversos profissionais
da saude achando que o paciente esta fingindo
sintomas ou ficando louco. Quando finalmente,
e nem todos pacientes com NMO sdo
soropositivos para anti- IgG-AQP4, vem a
confirmagdo do diagndstico o paciente ja
apresenta sequelas graves e ja gastou muito
dinheiro em busca de tratamento. A cada surto
se vao as chances de recuperar a qualidade de
vida. Os processos judiciais em busca de
tratamento sdo demorados e ndo estando no
rol da ANS tendem a ser indeferidos. Obter
parecer favordvel para incorporagdo de pelo
menos um tratamento eficiente - no caso o
satralizumabe - significa dar uma perspectiva
de controle eficiente para evitar novos surtos e
sequelas.

2-Nao

Interessado no
tema

28/01/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Vale lembrar que se uma pessoal autoimune
demora no tratamento corre o risco de ficar
com sequela e ird sobrecarregar mais o sus.
Entdo quanto antes as medicag¢Oes de alta
eficacia forem liberada menos tratamentos
pelo sus.

Interessado no
tema

28/01/2025

2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS

Interessado no
tema

28/01/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Atualmente ndo existe um medicamento
especifico para tratar a NMO, essa seria uma
oportunidade para que os pacientes iniciem o
tratamento com um medicamento especifico
melhorando sua qualidade de vida.

42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
econdmicos:

42 - Redugdo de mais de 90% 52 - Nao

do risco de surtos, que

costumam ser bastante

incapacitantes. Seguranga a

longo prazo.

42 - Nao 52 - Ndo

42 - Ndo 52 -Nado
2-Nao 2-Nao
2-Nao 2-Nao
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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: econodmicos:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32-Nao

Até agora o CONITEC ndo aprovou nenhum

protocolo de tratamento para NMO - sequer o

teste antiaquaporina 4 - isso precisa mudar,

28/01/2025 algum medicamento eficaz precisa ser
incorporado como terapia acessivel para
controle da doenca. A luta para receber o
diagndstico é longa, com diversos profissionais
da saude achando que o paciente esta fingindo
sintomas ou ficando louco. Quando finalmente,
e nem todos pacientes com NMO sdo
soropositivos para anti- IgG-AQP4, vem a
confirmagdo do diagndstico o paciente ja
apresenta sequelas graves e ja gastou muito
dinheiro em busca de tratamento. A cada surto
se vao as chances de recuperar a qualidade de
vida. Os processos judiciais em busca de
tratamento sdo demorados e ndo estando no
rol da ANS tendem a ser indeferidos. Obter
parecer favoravel para incorporagdo de pelo
menos um tratamento eficiente - no caso o
satralizumabe - significa dar uma perspectiva
de controle eficiente para evitar novos surtos e
sequelas.,

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

a._ H a_Nj3 a_gj i . H e
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo: , a

Negativo:
tema g

28/01/2025

Pagina 65 de 217






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

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32-Ndo 42 - N3o 5a

Até agora o CONITEC ndo aprovou nenhum

protocolo de tratamento para NMO - sequer o

teste antiaquaporina 4 - isso precisa mudar,

28/01/2025 algum medicamento eficaz precisa ser
incorporado como terapia acessivel para
controle da doenca. A luta para receber o
diagndstico é longa, com diversos profissionais
da saude achando que o paciente esta fingindo
sintomas ou ficando louco. Quando finalmente,
e nem todos pacientes com NMO sdo
soropositivos para anti- IgG-AQP4, vem a
confirmagdo do diagndstico o paciente ja
apresenta sequelas graves e ja gastou muito
dinheiro em busca de tratamento. A cada surto
se vao as chances de recuperar a qualidade de
vida. Os processos judiciais em busca de
tratamento sdo demorados e ndo estando no
rol da ANS tendem a ser indeferidos. Obter
parecer favoravel para incorporagdo de pelo
menos um tratamento eficiente - no caso o
satralizumabe - significa dar uma perspectiva
de controle eficiente para evitar novos surtos e
sequelas.

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Nao 32-Nao a
Até agora o CONITEC ndo aprovou nenhum
protocolo de tratamento para NMO - sequer o
teste antiaquaporina 4 - isso precisa mudar,
28/01/2025 algum medicamento eficaz precisa ser
incorporado como terapia acessivel para
controle da doenga. A luta para receber o
diagndstico é longa, com diversos profissionais
da saude achando que o paciente estd fingindo
sintomas ou ficando louco. Quando finalmente,
e nem todos pacientes com NMO s3o
soropositivos para anti- IgG-AQP4, vem a
confirmagdo do diagndstico o paciente ja
apresenta sequelas graves e ja gastou muito
dinheiro em busca de tratamento. A cada surto
se vao as chances de recuperar a qualidade de
vida. Os processos judiciais em busca de
tratamento sdo demorados e ndo estando no
rol da ANS tendem a ser indeferidos. Obter
parecer favoravel para incorporagdo de pelo
menos um tratamento eficiente - no caso o
satralizumabe - significa dar uma perspectiva
de controle eficiente para evitar novos surtos e
sequelas.

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente
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Contribuiu
como:

Paciente

28/01/2025

12 Opinido, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Acredito que é uma medicagdo mais eficaz do
que as outras que atualmente estdo em
circulagdo, pois é especifica para o tratamento
de neuromielite éptica de acordo com as
evidéncias médicas, e disponibilizar o acesso do
medicamento pelo SUS ajudard iniUmeras
pessoas no pais que sofrem com a doenga.

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

dificuldade, outros efeitos:

22 - Nao

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

32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina e 42 - N3o.

micofenolato de mofetila., Positivo: Me
ajudaram a controlar a minha doenga por um
periodo., Negativo: Percebi que estes
medicamentos ndo sdo tdo eficazes para o
tratamento da minha doenga.

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
econodmicos:

52 - Acredito que ao
disponibilizar o
medicamento no SUS
havera redugdo das
desigualdades sociais e
econdmicas causadas
pelo estado de satude de
cada pessoa.

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,

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

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

Familiar, amigo ) ; ; e ; ’ ) X ) 2 - Néo 52 - N&o
. A incorporagdo do medicamento Pulsoterapia, Azatioprina, Prednisona, metil- Pulsoterapia com metil- prednisolona por 7
ou cuidador de 3 S, ; o o I~ . N ) ) L
. satralizumabe no SUS ird possibilitar aos prednisolona, Rituximabe. , Positivo e facilidades: dias, aplicagdo de ciclofosfamida, depois foi
paciente médicos especialistas prescrevé-lo. Para os Aguardando PCDT e medicagdo adequada disponivel recomendado a infusdo e uso continuo de
28/01/2025 pacientes serd a possibilidade e a esperanga no SUS para terapia continua., Negativo e dificuldades: Azatioprina e Prednisona nas doses maximas
de obter melhora da saude, evitar novos Ndo fez uso do satralizumabe por necessitar de da bula. Uso continuo de mecobalamina
surtos , internagdes caras e danos processo judicial injetavel e depois oral, cloridrato de
irreversiveis causados pela doenca. Evitara trazodona, Zolpiden,pregabalina e solugdo
também gastos financeiros e desgaste fisico oftdlmica. Como ndo teve melhora
e emocional com a judicializagdo demorada significativa e teve efeitos colaterais foi
e asvezes desfavoravel ao paciente. recomendado o tratamento com Rituximabe
em substituicdo a Azatioprina e Prednisona,
Positivo: O uso do Rituximabe trouxe
melhoria da acuidade visual, melhora da
fotofobia, redugdo das dores na coluna e no
corpo e melhoria da mobilidade e forga
permitindo retomar atividades rotineiras e o
trabalho de professor, Negativo: Com o uso
da Azatioprina e Prednisona o paciente teve
inflamagdo dos linfonodos, muita dor no
corpo e na coluna, queimagdo nas plantas
dos pés, insOnia, espasmos nas maos e
bragos, metabolismo acelerado, infecgbes,
rigidez de um brago e uma perna.
Prsffesional ¢l 2. Eu acho que <.1eve ser incorpora.do no SUS, 2- Ndo E - S.im, como pro.fissi.onal de.s?dde, Qual: a_Nio a_N3o
satde Doenga sem medicamentos padronizados no Rituximabe e azatioprina, Positivo: Resultados
SUS ou ANS com indicagdo em bula para positivos em uma boa parte dos casos , mas
28/01/2025 Neuromielite Optica. muitos ndo respondem , Negativo: Casos
refratarios, tornando pacientes amaurdéticos e
restritos ao leito
Interessado no 2-Euacho que dev/e §er incorporado no SUS, 2.-Nao 2- Ndo a_N3o 52._ N3o
Tendo prescricdo médica deve haver
tema . ~
incorporagdo
29/01/2025
Padiama 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Nao a_N3o 2 _N3o
29/01/2025
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Contribuiu
como:

0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, ,

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:
22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: , No

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
econodmicos:

Familiar, amigo : e ador re 32 - Sim, como cuidador ouNresp.o.nsével, Qual:, 42 - N3o - Nio
ou cuidador de Até agora o CONITEC ndo aprovou nenhum segundo surto meu irmdo foi internado e recebeu No segundo surto meu irmao foi internado e
. protocolo de tratamento para NMO - sequer o pulsoterapia com corticéides, depois do diagndstico recebeu pulsoterapia com corticdides, depois
paciente teste antiaquaporina 4 - isso precisa mudar, comegou o tratamento com Azatioprina 50mg (2 do diagndstico comegou o tratamento com
29/01/2025 algum medicamento eficaz precisa ser comprimidos/dia), prednisona 60mg/dia mas ndo houve  Azatioprina 50mg (2 comprimidos/dia),
incorporado como terapia acessivel para melhora da visdo ou dos movimentos. Diante disso o prednisona 60mg/dia, como ndo houve
controle da doenca. A luta para receber o neurologista recomendou o uso de SATRALIZUMABE, melhora do quadro clinico neurologista
diagndstico é longa, com diversos profissionais  INEBILIZUMABE, ECULIZUMABE OU RITUXIMABE. Apés 4 recomendou o uso de SATRALIZUMABE,
da sauide achando que o paciente estd fingindo meses de tramites da agdo judicial ele comegou o uso de  INEBILIZUMABE, ECULIZUMABE OU
sintomas ou ficando louco. Quando finalmente, Rituximabe, com dose controle a cada 6 meses., Positivo e RITUXIMABE e apds 4 meses de agdo judicial
e nem todos pacientes com NMO sdo facilidades: , Meu irmdo nao faz uso do satralizumabe pois ele comegou o uso de Rituximabe 1000 mg,
soropositivos para anti- IgG-AQP4, vem a a ordem judicial foi para me fornecer Rituximabe, com dose controle a cada 6 meses., Positivo: ,
confirmacdo do diagndstico o paciente ja inicialmente pelo plano de salide mas o plano recorreu e Ao usar Rituximabe, ja nos primeiros dias apds
apresenta sequelas graves e ja gastou muito suspendeu o tratamento. Precisou de outra agdo judicial ~ a primeira infusdo meu irmdo percebeu
dinheiro em busca de tratamento. A cada surto  para conseguir o tratamento pelo SUS. Este comité melhora na visdo (perdeu a visdo do olho
se vdo as chances de recuperar a qualidade de  (CONITEC) negou até o presente momento todos direito mas o esquerdo apresentou melhora
vida. Os processos judiciais em busca de possiveis tratamentos para pacientes com disturbio do suficiente para enxergar bem), a intensidade
tratamento sdo demorados e ndo estandono  espectro da neuromielite dptica, nem mesmo o teste de  das dores foi reduzida. Desde o inicio do
rol da ANS tendem a ser indeferidos. Obter Aquaporina entra no rol de protocolos autorizados. Cabe  tratamento - margo de 2022 - ndo teve surtos.,
parecer favoravel para incorporagdo de pelo as familias entrar com ac¢do judicial para buscar Negativo: , Ele fez o uso de Prednisona e
menos um tratamento eficiente - no caso o tratamento, algo custoso e demorado para o paciente que Azatioprina por 4 meses, tais medicamentos
satralizumabe - significa dar uma perspectiva vai definhando. O uso do satralizumabe se mostra seguro  ndo aliviaram os sintomas: perda severa da
de controle eficiente para evitar novos surtos e e de facil aplicagdo para o paciente, ndo cabe ao comité visdo, fotofobia, neuralgia do nervo trigémeo,
sequelas. julgar o custo de uma vida mas criar protocolos seguros e  fraqueza, rigidez de um brago e um perda,
eficientes para tratamentos das doencas., Negativo e dificuldade no controle da micgdo, dores no
dificuldades: , Para fazer uso do medicamento, até o corpo, perda de equilibrio, sensagdo de
momento, é preciso receber as duas negativas do SUS choques no corpo e curtos circuitos na cabega.
(prazo de pelo menos semanas) e somente depois entrar ~ Além de n3o aliviar os sintomas, os
com agdo judicial e convencer o juiz de que tal tratamento medicamentos Ihe causaram inflamagdo dos
ird salvar o paciente, e nos relatdrios do processo o que linfonodos, agravando as dores pelo corpo
aparece? Os pareceres do CONITEC recomendando negar
0s possiveis tratamentos - testados e que se mostraram
eficientes para evitar os surtos e proporcionar melhora da
qualidade de vida dos pacientes com disturbio do
espectro da neuromielite dptica.
Familiar, amigo 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2- Ndo 2-Nao 42 - N3o N

ou cuidador de
paciente

29/01/2025

Eu espero que seja incorporado ao SUS, porque
tem muitos pacientes sem condigdes
financeiras de bancar o tratamento para essa
doenga. O governo tem como ajudar essas
pessoas.
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0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, ,
Até agora o CONITEC ndo aprovou nenhum
protocolo de tratamento para NMO - sequer o
teste antiaquaporina 4 - isso precisa mudar,
algum medicamento eficaz precisa ser
incorporado como terapia acessivel para
controle da doenca. A luta para receber o
diagndstico é longa, com diversos profissionais
da saude achando que o paciente esta fingindo
sintomas ou ficando louco. Quando finalmente,
e nem todos pacientes com NMO sdo
soropositivos para anti- IgG-AQP4, vem a
confirmacdo do diagndstico o paciente ja
apresenta sequelas graves e ja gastou muito
dinheiro em busca de tratamento. A cada surto
se vao as chances de meu tio recuperar a
qualidade de vida. Os processos judiciais em
busca de tratamento sdo demorados e ndo
estando no rol da ANS tendem a ser
indeferidos. Obter parecer favoravel para
incorporagdo de pelo menos um tratamento
eficiente - no caso o satralizumabe - significa
dar uma perspectiva de controle eficiente para
evitar novos surtos e sequelas.

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

22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: , No
segundo surto meu tio foi internado e recebeu
pulsoterapia com corticéides, depois do diagndstico
comegou o tratamento com Azatioprina 50mg (2
comprimidos/dia), prednisona 60mg/dia mas ndo houve
melhora da visdo ou dos movimentos. Diante disso o
neurologista recomendou o uso de SATRALIZUMABE,
INEBILIZUMABE, ECULIZUMABE OU RITUXIMABE. Apds 4
meses de tramites da agdo judicial ele comegou o uso de
Rituximabe, com dose controle a cada 6 meses., Positivo e
facilidades:, ,, Q, , Meu tio ndo faz uso do satralizumabe
pois a ordem judicial foi para me fornecer Rituximabe,
inicialmente pelo plano de saiide mas o plano recorreu e
suspendeu o tratamento. Precisou de outra agdo judicial
para conseguir o tratamento pelo SUS. Este comité
(CONITEC) negou até o presente momento todos
possiveis tratamentos para pacientes com disturbio do
espectro da neuromielite dptica, nem mesmo o teste de
Aquaporina entra no rol de protocolos autorizados. Cabe
as familias entrar com ac¢do judicial para buscar
tratamento, algo custoso e demorado para o paciente que
vai definhando. O uso do satralizumabe se mostra seguro
e de facil aplicagdo para o paciente, ndo cabe ao comité
julgar o custo de uma vida mas criar protocolos seguros e
eficientes para tratamentos das doengas., Meu irmdo ndo
faz uso do satralizumabe pois a ordem judicial foi para me
fornecer Rituximabe, inicialmente pelo plano de satude
mas o plano recorreu e suspendeu o tratamento. Precisou
de outra agdo judicial para conseguir o tratamento pelo
SUS. Este comité (CONITEC) negou até o presente
momento todos possiveis tratamentos para pacientes
com disturbio do espectro da neuromielite dptica, nem
mesmo o teste de Aquaporina entra no rol de protocolos
autorizados. Cabe as familias entrar com ag¢do judicial para
buscar tratamento, algo custoso e demorado para o
paciente que vai definhando. O uso do satralizumabe se
mostra seguro e de facil aplicagdo para o paciente, ndo
cabe ao comité julgar o custo de uma vida mas criar
protocolos seguros e eficientes para tratamentos das
doengas., Negativo e dificuldades: , Para fazer uso do
medicamento, até o momento, é preciso receber as duas
negativas do SUS (prazo de pelo menos semanas) e
somente depois entrar com agdo judicial e convencer o
juiz de que tal tratamento ird salvar o paciente, e nos
relatérios do processo o que aparece? Os pareceres do
CONITEC recomendando negar os possiveis tratamentos -
testados e que se mostraram eficientes para evitar os
surtos e proporcionar melhora da qualidade de vida dos
pacientes com disturbio do espectro da neuromielite
Optica.

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas:

efeitos, facilidade, dificuldade:

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: , 42 - N3o
No segundo surto meu tio foi internado e
recebeu pulsoterapia com corticdides, depois
do diagndstico comegou o tratamento com
Azatioprina 50mg (2 comprimidos/dia),
prednisona 60mg/dia, como ndo houve
melhora do quadro clinico neurologista
recomendou o uso de SATRALIZUMABE,
INEBILIZUMABE, ECULIZUMABE OU
RITUXIMABE e ap6s 4 meses de agdo judicial
ele comegou o uso de Rituximabe 1000 mg,
com dose controle a cada 6 meses., Positivo: ,
Ao usar Rituximabe, ja nos primeiros dias apos
a primeira infusdo meu tio percebeu melhora
na visdo (perdeu a visdo do olho direito mas o
esquerdo apresentou melhora suficiente para
enxergar bem), a intensidade das dores foi
reduzida. Desde o inicio do tratamento - mar¢o
de 2022 - ndo teve surtos., Negativo: , Ele fez o
uso de Prednisona e Azatioprina por 4 meses,
tais medicamentos ndo aliviaram os sintomas:
perda severa da visdo, fotofobia, neuralgia do
nervo trigémeo, fraqueza, rigidez de um brago
e um perda, dificuldade no controle da micgao,
dores no corpo, perda de equilibrio, sensagdo
de choques no corpo e curtos circuitos na
cabega. Além de ndo aliviar os sintomas, os
medicamentos lhe causaram inflamagdo dos
linfonodos, agravando as dores pelo corpo.
Meu tio sofre todos os dias com essa doenga.

52 Estudos
econodmicos:

Pagina 69 de 217






Contribuiu
como:

inido, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
econodmicos:

Familiar, amigo ' : X < o ) 42 - Néo 52 - Ndo
ou cuidador de O Satralizumabe tem excelentes efeitos Satralizumabe , Positivo e facilidades: Apds o tratamento
. positivos na saude clinica dos pacientes que em monoterapia com aplicagdo de 8 doses e manutengao
paciente apresentagdo neuromielite 6ptica, sendo além  mensal o meu irmdo teve melhora na visdo conseguindo
29/01/2025 de essencial é também uma esperancga para fazer leitura e efetuar tarefas de rotina doméstica,
todos pacientes acometidas pela ENMO. Negativo e dificuldades: Inicialmente houve fadigas e
insénia, mas foram reduzidas ao longo do tratamento
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Sim, como. pacit.en.te, Qual: Questdo 11:, No segu.ndo 32 - Sim, como paciente, Ql.:la|: Qlﬂfestﬁo 15:;,No  4a_pN3o 2. N3o
ou cuidador de surto meu amigo foi internado e recebeu pulsoterapia segundo surto meu conhecido foi internado e
. com corticoides, depois do diagndstico comegou o recebeu pulsoterapia com corticdides, depois
paciente tratamento com Azatioprina 50mg (2 comprimidos/dia),  do diagndstico comegou o tratamento com
29/01/2025 prednisona 60mg/dia mas ndo houve melhora da visdo ou Azatioprina 50mg (2 comprimidos/dia),
dos movimentos. Diante disso o neurologista recomendou prednisona 60mg/dia, como n3o houve
o uso de SATRALIZUMABE, INEBILIZUMABE, melhora do quadro clinico neurologista
ECULIZUMABE OU RITUXIMABE. Apds 4 meses de recomendou o uso de SATRALIZUMABE,
tramites da agdo judicial comegou o uso de Rituximabe, INEBILIZUMABE, ECULIZUMABE OU
com dose controle a cada 6 meses., Positivo e facilidades: RITUXIMABE e apds 4 meses de acdo judicial
Questdo 12:, Meu conhecido ndo faz uso do satralizumabe ele comegou o uso de Rituximabe 1000 mg,
pois a ordem judicial foi para me fornecer Rituximabe, com dose controle a cada 6 meses., Positivo:
inicialmente pelo plano de salide mas o plano recorreu e  Questdo 16:, Ao usar Rituximabe, ja nos
suspendeu o tratamento. Precisou de outra agdo judicial ~ primeiros dias apds a primeira infusdo meu
para conseguir o tratamento pelo SUS. Este comité conhecido percebeu melhora na visdo (perdeu
(CONITEC) negou até o presente momento todos a visdo do olho direito mas o esquerdo
possiveis tratamentos para pacientes com disturbio do apresentou melhora suficiente para enxergar
espectro da neuromielite dptica, nem mesmo o teste de  bem), a intensidade das dores foi reduzida.
Aquaporina entra no rol de protocolos autorizados. Cabe  Desde o inicio do tratamento - margo de 2022 -
as familias entrar com agdo judicial para buscar ndo teve surtos., Negativo: Questdo 17:, Ele fez
tratamento, algo custoso e demorado para o paciente que o uso de Prednisona e Azatioprina por 4
vai definhando. O uso do satralizumabe se mostra seguro  meses, tais medicamentos ndo aliviaram os
e de facil aplicagdo para o paciente, ndo cabe ao comité sintomas: perda severa da visao, fotofobia,
julgar o custo de uma vida mas criar protocolos seguros e  neuralgia do nervo trigémeo, fraqueza, rigidez
eficientes para tratamentos das doencas., Negativo e de um brago e um perda, dificuldade no
dificuldades: Questdo 13:, Para fazer uso do controle da micgdo, dores no corpo, perda de
medicamento, até o momento, é preciso receber as duas equilibrio, sensagdo de choques no corpo e
negativas do SUS (prazo de pelo menos semanas) e curtos circuitos na cabega. Além de ndo aliviar
somente depois entrar com agdo judicial e convencer o os sintomas, os medicamentos lhe causaram
juiz de que tal tratamento ird salvar o paciente, e nos inflamagdo dos linfonodos, agravando as dores
relatdrios do processo o que aparece? Os pareceres do pelo corpo.
CONITEC recomendando negar os possiveis tratamentos -
testados e que se mostraram eficientes para evitar os
surtos e proporcionar melhora da qualidade de vida dos
pacientes com disturbio do espectro da neuromielite
Optica.
Ireressel fe 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32-Ndo a_Nao A - i & Gl @ de

tema

29/01/2025

Tds temos que ter acesso a saude isso inclui
consultas medicagdo exames em fim td que se
refere a satide

baixa renda precisa ser
assistida
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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: econodmicos:
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Rituximabe 42 - N3o 52 N3o
Precisa ser encorporado pelo SUS pois nos ,azatioprina , Positivo: Melhora na doenga,
29/01/2025 pacientes precisamos desse medicamento para Negativo: Esses medicamentos ndo sdo para
viver neuromielite optica por isso precisa da
incorporagdo do medicamento proprio pelo sus
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 52 _n3o
ou cuida’dor de O satralizumabe precisa ser incorporado pelo experiéncia., Positivo e facilidades: , Negativo e Azatioprina, plasmaférese ,rituximabe, Positivo:
. SUS, uma medicagdo segura,est&#xdada, , em dificuldades: de positivo nenhum, sé acumulou incapacidade
paciente bula,eficiente. para trazer melhora na condi¢do ao decorrer do tempo, Negativo: A azatioprina
29/01/2025 de saude da minha filha que acumulou varias s6 falha terapéutica, minha filha inicou em
incapacidades desde diagnostico. A 2008 teve vdrias internagdes, surtos da doenga
Neuromielite vem surtos muito severos na severo que deixaram cadeirante em 2014 aos
medula ou nervos opticos,é muito rapido. um 32 anos,ela com uma filha pra cuidar e eu tive
medicamento estudado evita internagdes, que parar faxina, qualquer atividade de
procedimentos, terapias, reabilitagdes, tudo trabalho pra cuidar dela. Teve bexiga
pra cadeirante sai custo alto para SUS e neurgénica tem que fazer uso de sonda uretral
familia,o paciente. Incorporar significa um de horario, A plasmaférese teve complicagdes
futuro melhor para os pacientes diagnosticados .E o Rituximabe atualmente, um medicamento
e a saude publica. off label, temos vivido no otorrino,
pneumologista muita infecgdo recorrenten
respiratoria, sinusopatia.pneumonia.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Nao 32-Ndo a_N3o 2 _N3o
tema Desejo que seja incorporado no sus para
garntir qualidade de vida, melhorar e salvar
29/01/2025 vidas.
ERelente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,  22- Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de  4a _ N3o 2 _N3o
Precisamos urgente de novos medicamentos, Mofetil e Azatioprina , Positivo: Diminuiram
29/01/2025 mais modernos para melhorar nossa qualidade recedivas, Negativo:
de vida
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual: N3o, Positivo 32 - Sim, como profissional de saude, Qual: 42 - N3o 52_ N3o

saude

29/01/2025

N&o existe nenhuma terapia disponivel no SUS
para essa doenga. O medicamento reduz o
risco de recaida. E bem tolerado. E subcutaneo,
possibilitando a administracdo em casa ou em
clinica. Tem um mecanismo de agdo
diferenciado em relagdo ao tocilizumab
(reciclagem de anticorpo) que prolonga sua
meia vida e suprime por mais tempo a
sinalizagdo do IL-6.

e facilidades: N3o tive experiéncia, Negativo e
dificuldades: Ndo cabe

Tocilizumabe, rituximabe, azatioprina,
imunoglobulina e corticoide, Positivo: O risco
de recidiva foi alto com Azatioprina. Tive
melhor apds substituir por rituximabe. Nos
casos de falha ao rituximabe tenho experiéncia,
com bons resultados, com o tocilizumab
(bloqueador da IL6, Negativo: Riscos de
infecgdo ou ativagdo de tuberculose
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Familiar, amigo 12.- Nﬁol acho que deve ser i[\corporado no 22 - Ndo 32-Nao 42 - N3o 52 N3o
o EieEREr G SUS, Até agora o CONITEC ndo aprovou
. nenhum protocolo de tratamento para NMO -
paciente sequer o teste antiaquaporina 4 - isso precisa
29/01/2025 mudar, algum medicamento eficaz precisa ser
incorporado como terapia acessivel para
controle da doenca. A luta para receber o
diagndstico é longa, com diversos profissionais
da saude achando que o paciente esta fingindo
sintomas ou ficando louco. Quando finalmente,
e nem todos pacientes com NMO sdo
soropositivos para anti- IgG-AQP4, vem a
confirmagdo do diagndstico o paciente ja
apresenta sequelas graves e ja gastou muito
dinheiro em busca de tratamento. A cada surto
se vao as chances de recuperar a qualidade de
vida. Os processos judiciais em busca de
tratamento sdo demorados e ndo estando no
rol da ANS tendem a ser indeferidos. Obter
parecer favoravel para incorporagdo de pelo
menos um tratamento eficiente - no caso o
satralizumabe - significa dar uma perspectiva
de controle eficiente para evitar novos surtos e
sequelas.
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina e 42 - N3o 2 N3o
retuximabe , Positivo: Otimos resultados mas
29/01/2025 nao sao especificos pra doenca o que prejudica
em outras coisss, Negativo:
Profissionallde 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.- Ndo 32- Ndo 42 - N3o 52 N3o
satde
29/01/2025
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser i.ncorporado no SUS, 2-Nao 2-Nao a_Nio a_N3o
. Todos merecem ter um 6timo tratamento
ou cuidador de
paciente
29/01/2025
Pediane 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,  22- Nao 32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina a_N3o 2 _N3o
Porque estudos demonstram a sua seguranga, 50mg, Positivo: Reduz o risco de novos surtos,
29/01/2025 eficdcia e relagdo custo beneficio Negativo: Queda de cabelo, nduseas e dor no
estdbmago
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Nao 32-Ndo 42 - N3o 52 N3o

ou cuidador de
paciente

30/01/2025

Custo beneficio e mais eficaz, muito melhor ter
a pessoa medicada do que no hospital.
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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: econodmicos:
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: 42 - N3o 52 N3o
ou cuidador de Ajudar a salvar vida inclusive a da minha filha tem neuromiliete dptica..e o medicamento que ela Por enquanto minha filha toma a azatioprina,
. prépria filha. toma nao é padronizado pelo Sus, Positivo e facilidades:  Positivo: Ndo desenvolver surtos .. mais exitem
paciente Qualidade de vida para minha filha ..que ja ficou sem pessoas que eu conhego que a azatioprina e
30/01/2025 andar e cega por neurite dptica. , Negativo e dificuldades: ritumaxibe ndo faz mais efeito .. que precisam
Qualidade de viver ndo ter surtos da doenca para ndo ter  de natalizumabe e deste satranizumabe.,
sequelas Negativo: Pontos negativos sdo que tem
pessoas que azatioprina e ritumaxibe ja ndo
fazem efeito ..mais ndo evitam surtos. E o
satranizumabe é a melhor medicagédo pois pela
medicina ele atinge mais de 90% de pontos
positivos.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32 - Nio 2 - Nio 2 N3o
tema
30/01/2025
Prsifesional ¢l 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Ndo 2 - Sim, como profissional de saude, Qual: 42 - n3o 8- mElp

saude
30/01/2025

satralizumabe é uma das 3 medicagGes
aprovadas para tratamento de NMO, com
estudos clinicos randomizados e excelente
resultado terapéutico, além de ser a de menor
custo entre as trés e baixissima incidencia de
efeitos adversos

inebilizumabe, rituximabe, Positivo: ambas
medicagBes controlaram a atividade de doenga,
porém inebilizumabe também mostrou
melhora neurologica do paciente, Negativo:
nenhum, além do alto custo de inebilizumabe

Pagina 73 de 217






Contribuiu
como:

Profissional de
saude

30/01/2025

0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
A neuromielite 6ptica é uma doenca
extremamente agressiva e frequentemente
subdiagnosticada, devido as dificuldades de
acesso ao sistema de saude. Ela afeta de forma
desproporcional pessoas jovens, negras e
pardas — ou seja, as camadas mais vulneraveis
da sociedade. Além das dificuldades sociais,
essas pessoas podem sofrer sequelas
neuroldgicas graves, como amaurose e
tetraplegia., , Esta doenga possui tratamento
eficaz, mas até o momento, nem o SUS nem a
rede privada oferecem essa terapia. A
prevaléncia mundial da doenga varia de 0,37 a
10 casos por 100.000 habitantes. No entanto, é
provavel que esse nUmero seja muito maior no
Brasil, ja que a neuromielite dptica afeta mais
significativamente negros, pardos, indigenas e
asiaticos. Assim, é um dever do Brasil garantir
tratamento adequado a essas condigdes,
especialmente quando ha evidéncias cientificas
robustas, como é o caso do Satralizumabe., , A
neuromielite dptica continua sendo
negligenciada e ignorada, embora seja uma
condigdo mais grave e comum do que muitas
doengas raras que ja receberam tratamento, e
o0 seu tratamento seja superior a muitas das
opgdes terapéuticas ja incorporadas.
Infelizmente, as pessoas mais vulneraveis
continuam sendo deixadas a margem, sem
chance de lutar contra essa doenga., , Os
ensaios clinicos randomizados comprovaram a
eficacia do Satralizumabe no tratamento da
neuromielite éptica anti-aquaporina 4 positiva.
No Brasil, ainda ndo ha medicagdo aprovada
para o tratamento dessa doenga, €, como
resultado, jovens pobres continuam ficando
cegos e tetraplégicos por inércia do Estado.
N3do podemos permitir que essas pessoas se
tornem totalmente dependentes de terceiros.
Medicamentos eficazes, como o Satralizumabe,
devem ser aprovados com urgéncia., ,

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

22 -, Sim,, como profissional de satde, Qual:
Satralizumabe, Positivo e facilidades: Trata-se de
medicamento de elevada poténcia e eficacia, para tratar
uma doenga extremamente agressiva, que afeta pessoas
jovens e vulneraveis. O medicamento garante a
funcionalidade de paciente por anos. , Negativo e
dificuldades: A dificuldade de acesso

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas:

efeitos, facilidade, dificuldade:

32 - Sim, como profissional de saude, Qual:
Azatioprina, rituximabe, micofenolato de sédio,
ciclofosfamida, Positivo: A grande maioria dos
paciente no Brasil usam algum desses
medicamentos para tratamento de
Neuromielite optica, a azatioprina, apesar de
ser a menos eficaz tem um custo mais baixo,
assim muitos pacientes conseguem manter o
uso., , Negativo: Azatioprina e micofenolato
tem uma baixa aficdcia, assim tem um numero
significativo de pacientes refratdrios e que
evoluem com sequelas graves., Rituximabe é
eficaz, mas também tem alguns paciente
refratarios, Ciclofisfamida é inviavel a
manutencgdo por tempo prolongado devido
riscos e efeitos adversos graves., Todos esses
medicamentos sao off-label, dessa forma o
acesso é extremamente dificil para uma
populagdo vulneravel.

42 -DOI:
10.1056/NEJM0al1901747 e
DOI: 10.1016/51474-
4422(20)30078-8

52 Estudos
econodmicos:

https://doi.org/10.1007/s
41669-024-00517-3
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:
Profissionallde 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como profissional de saude, Qual: 42 _ sim ja enviada, 52 N3o
saude A NMO é uma doenga neuroldgica rara, Azatioprina, corticoide, Rituximabe, Positivo:
inflamatdria, imunomediada, gravissima, azatioprina sem resultados satisfatorios,
30/01/2025 incapacitante que leva a cegueira e/ou paralisia corticoide somente nos surtos mas nao
de adultos jovens em geral. , Ainda ndo existe o garantem a recuperagdo dos sintomas sendo
PCDT para tal patologia, mas ja existem entao indicado a plsmaferese, Rituximabe -
medicacGes aprovadas pela Anvisa mas ainda reposta boa mas uso muito recente para poder
nao fornecidas pelo SUS, que sdo on-label avaliar a resposta como um todo, Negativo:
(consta na bula) , atuam diretamente no Azatioprina e outros imunossupressores - todos
mecanismo de a¢do da doenga, como o 0s pacientes evoluiram com piora clinica e ja
Satralizumabe, trazendo uma resposta positiva apresentam sequela grave, rituximabe - ainda
com controle da evolugao da doenga em 80%. nao tenho como avaliar pois o uso foi recente
O tratamento adequado pode ser a diferenga
entre uma vida normal, produtiva, laborativa e
social e uma vida dependente de cadeira de
rodas, com sintomatologias multiplas, como
dores, alteragoes esfincterianas, com cegueira
e dependente por completo para suas
atividade de vida diaria.
Familiar, amigo 1*—"- Eu achp que deve ser incorporac?o noSUS, 22-Nao 2-Ndo 42 - """NSo enviar 52_ N3o
ou cuidador de Minha amiga tem essa doenga e estd passando documentos pessoais"", , "
. muita dificuldade em se medicar, pois o
paciente medicamento é muito caro. Gostaria que esse
30/01/2025 medicmneto fosse incorporado ao SUS
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32 - Nio 2 _Nio 2 N3o
ou cuidador de
paciente
30/01/2025
Interessado no 12 - Eu acho que (#eve ser incprporado no SUS, 2.- Ndo 2-Ndo 42 - NA 5a_ NA
tema Conhego os desafios de conviver com uma
doenga rara incapacitante, apesar de ndo ser a
30/01/2025 NMO, e sei 0 quanto um medicamento
representa uma esperanga, ainda mais um
medicamento que ja tem evidéncias cientificas
de que pode trazer uma melhora importante
na qualidade de vida dos pacientes.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,  22- Nao 32-Nao a_Nio a_Nio

ou cuidador de
paciente

30/01/2025

A neuromielite dptica necessita de aprovagdo
de um medicamento no SUS. EUu tenho
esclerose multipla e fago uso de uma
medicamento pelo SUS. Minha amiga tem
neuromielite éptica e ndo consegue o
medicamento no SUS

Pagina 75 de 217






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

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporlado noSUS, 22-Ndo 32-Nao 42 - N3o 52 N3o

Nos, portadores de Neuromielite Optica e com
30/01/2025 sequelas, buscamos ha muito tempo

diagndsticos mais rapidos e,
consequentemente, medicagdes especificas e
eficazes. A incorporagdo do Satralizumabe ao
nosso tratamento e sua disponibilizagdo pelo
SUS sdo fundamentais para amenizar nossas

sequelas.

PrefTesienel cl 15'- Eu a~cho que dv.ave ser incorpora/o!o noSUS, 22-, S.im,, como prf)fissional.c?e saude,.Qui?ﬂi 32- .Sim,. comp pr.ofissional. de saude, Qual: 42 - Nos dltimos anos, novos 52 - A auséncia de

il Ainclusdo de medlcamentos.espeuflcos no SUS Sa.tr.allzumabe, Positivo e faC|I|da<?|es. dimuigdo qe azatloprma, rl.thX|mabe, mlcofenglato de. . medicamentos especificos, tratamento especifico
representa um avango no cuidado, atividade de doenga e de incapacidades., Negativo e mofetila., Positivo: controle parcial da atividade .ymo satralizumabe, foram pode aumentar os custos

30/01/2025 especialmente para populagdes vulneraveis, dificuldades: nenhuma de doenga, Negativo: medicagdes off-label, desenvolvidos e aprovados diretos (hospitalizagdes
alinhando-se aos principios de equidade e com dificuldade de acesso e de continuidade de em diversos paises frequentes e reabilitacio)
universalidade do sistema de salide, sendo tratamento. oferecendo maior eficaciana e indiretos (perda de
essencial para melhorar os desfechos clinicos. prevencdo de surtos e na produtividade dos
Essa fﬁedid? p.ode l’EdkiZir custos indiretos reducéo de sequelas., Em pacientes e cuidadores).,
associados as internacdes frequentes, perda de relatdrio anexo especificado.  Em relatério anexo
produtividade e incapacidades permanentes. especificado.

o a. . 2. o - . o a_ci . . . . B
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual: Tive contato 32 - Sim, como profissional de saude, Qual:, 42 - N3o 5a_ N3o

com pacientes da rede publicas com sequelas da doenga  Positivo: , Negativo:
que ndo receberam tratamento adequado devido a

30/01/2025 indisponibilidade da medicagdo na rede SUS ., Positivo e

facilidades: , Negativo e dificuldades:

saude

Erofissionalle 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Nao a_Nio a_ Nio
saude

30/01/2025

Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.- Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52_ N3o
tema

30/01/2025

Organizacdo da 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.- Ndo 2- Ndo 42 - N3o 52 _ N3o
Sociedade Civil

30/01/2025

Familiar, amigo 2. Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.-Nao 2-Ndo a_ N3o 52_ N3o

E de grande importancia a incorporagio do
medicamento Satralizumabe no SUS, para
tratamento de pacientes com neuromielite
30/01/2025 Optica. Ja que ndo possui medicagdes
disponiveis para essa condigdo.

ou cuidador de
paciente
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:
a. i a_ N3 a_gj i 4 . - ~
Familiar, amigo 12-Eu achf).que deve se“r |ncorpora(.io nlo S.US, 22 - Ndo 3 .S.lm, como cgldador ou responsavel, Qual: , 42 - N3o 52 N3o
. Tenho familiar que possii neuromielite dptica e Positivo: , Negativo:
ou cuidador de ~
) acompanho constantemente a luta que sdo os
paciente tratamentos, muitas vezes ainda ineficazes ou
30/01/2025 de altissimo custo. E urgente que novos
tratamentos sejam oportunizados pelo SUS, é
uma doenga pouco conhecida, mas quem
acompanha de perto sabe como o paciente,
familiares e amigos sofrem pela sensagdo de
impoténcia por nenhum tratamento ter dado
certo ou por existir a possibilidade de tratar de
outra forma mas ndo ter recurso para comprar.
A vida das pessoas vale esse investimento.
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,  22- Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Apenas a - N3o enviar documentos 2 _N3o
Seria OTIMO para a doenga! imunossupressor, Positivo: Esta estabilizando a pessoais
30/01/2025 doenga, Negativo: Por enquanto nenhum
- a_ i a_Nj3 a_Nj3 = .
Prsifesional ¢l Eu acho que deve ser incorporado no SUS Nao Nao a_Nio a_Nio
saude
30/01/2025
Q. . a. o - . ) - a_ci o . . . .
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2 " Sim,, como pr.of|55|o'n.a| de saude, Qual: , Positivo e 3 'S.II’T‘I, como p.roflssmnal de saude, Qual:, 42 - N3o a_Nio
, facilidades: , Negativo e dificuldades: Positivo: , Negativo:
saude
30/01/2025
N a a._ i a._ i issi ¥ o a_gj issi ¥ . ~ ~
Familiar, amigo 1 . Eu acAho.que deve ser !ncorporado noSuUs, 2 ; ,VS|m,, cor.'n'o prOfISS.If)na| de saude, Qual: Es.c.Ierose 3 .S'lm, como p.roflssmnal de sadde, Qual:, 42 - N3o 52_ N3o
. A importancia de um medicamento no Sus para multipla, Positivo e facilidades: Resultados positivos, Positivo: , Negativo:
ou cuidador de S ; o ~
. uma doenga rara no Brasil, significa uma Negativo e dificuldades: Nado teve
paciente oportunidade de tratamento de qualidade
30/01/2025 acessivel a todos.
E i a_N3 a_Nj3 ~ ~
Familiar, amigo 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ndo Nao a . N3o 2 - N3o

ou cuidador de
paciente

30/01/2025

E muito importante a incorporacdo desse
medicamento para os portadores de
neuromielite éptica, pois hoje ndo tem
medicagdo disponivel no SUS para o
tratamento da doenga! Incorporagdo do
Satralizumabe no SUS ja!
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como:

12 Opinido, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

dificuldade, outros efeitos:

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
econodmicos:

a. i a_ N3 a_gj i 4 . - ~
Familiar, amigo 12-Eu achf).que deve se“r |ncorpora(.io nlo S.US, 22 - Ndo 3 .S.lm, como cgldador ou responsavel, Qual: , 42 - N3o 52 N3o
. Tenho familiar que possii neuromielite dptica e Positivo: , Negativo:
ou cuidador de ~
) acompanho constantemente a luta que sdo os
paciente tratamentos, muitas vezes ainda ineficazes ou
30/01/2025 de altissimo custo. E urgente que novos
tratamentos sejam oportunizados pelo SUS, é
uma doenga pouco conhecida, mas quem
acompanha de perto sabe como o paciente,
familiares e amigos sofrem pela sensagdo de
impoténcia por nenhum tratamento ter dado
certo ou por existir a possibilidade de tratar de
outra forma mas ndo ter recurso para comprar.
A vida das pessoas vale esse investimento.
a_ i a_Nj3 a_Nj3 . .
Interessado no 1f Eu ach-o qug deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a_Nio 2 _N3o
Ajudar mais pacientes
tema
30/01/2025
a. i a_Nj3 a_gj i 4 . x =
Interessado no :!— E‘u af:ho que deve ser incorporado no SUS, Nado 3. S.lm, como C}deadorlou responsavel, Qual: 42 - N3o 52 N3o
CETE E muito importante que o SUS oferega uma Rituximabe, Positivo: Até o momento sem
medicagdo especifica para a NMO, evitando de novos surtos , Negativo: Cefaléia, fadiga
30/01/2025 forma mais eficaz novos surtos e incapacidades.
. a. i a_Nj3 a_Nj3 - ~
Profissional de L E.u a'cho que deve.ser |ncorpc:rado no SUS, Nao Nao a_N3o a_N3o
, E muito importante a incorporagdo desse
saude :
medicamento para os portadores de
30/01/2025 neuromielite dptica, pois hoje ndo tem
medicagdo disponivel no SUS para o
tratamento da doenca! Incorporagdo do
Satralizumabe no SUS j3!
a_ i a_gj i : i a_Nj3 ~ .
Erofissionallae 12 .Eu acho qL~1e deve ser |nForporado no SUS, 22-Sim, conr)o.paaente., Qual. Be.t.a interferona para 32-Nao 42 - N3o 52 . N3o
satde Ao incorporagdo desse medicamento ao SUS Esclerose Multipla, Positivo e facilidades: Melhor
ajudard muitos pacientes, Ihes dardo esperanca qualidade de vida , Negativo e dificuldades: Dificuldade
30/01/2025 para uma vida de qualidade em receber a ajuda do SUS com a medicagdo
a. i a_Nj3 a_Nj3 . .
Interessado no 2 Eu.acho que deve se[ mcorporad.o no SUS, Nao Nao 42 - N3o 52 _ N3o
tema Os paciente com NMO ndo tem medicamentos
e vivem a mercé. uma triste realidade, mas a
30/01/2025 industria farmacéutica sé quer saber da
Esclerose Multipla porque é doenga de pais
rico, e a NMO fica sem pesquisa e os pacientes
sem qualidade de vida. Entdo essa medicagdo
vem como salvadora da pétria e qualidade de
vida dessas pessoas.
a._ 1 a_qj 1 A . a_qp H A . ~ ~
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
paciente

30/01/2025

Sdo doengas raras de dificil acesso ao
tratamento e que ndo possuem tratamentos
paralelos

Fingolimode, Positivo e facilidades: Controle dos surtos da
esclerose multipla. Minha esposa ndo teve mais surtos
durante o tratamento, Negativo e dificuldades: Efeitos
como cansago , dores de cabega

Um injetdvel , mas me esqueci o nome
Positivo: Controle da doenga , Negativo:
Dificuldade de armazenamento, falta de
disponibilidade
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Familiar, amigo . . 42 - ndo 52-ndo
. necessidade dos pacientes para tratamento
ou cuidador de
paciente
30/01/2025
a. i a_ N3 a_ N3 - .
Preissiongl cle 12 - Eu acho que deve ser |nc‘orpora('jo no S’US, 22 - Ndo 32-Nado a_N3o 2 _N3o
satde Por ser uma doenga grave e incapacitante é
muito importante haver possibilidades de
30/01/2025 tratamento via SUS. Evitando assim, maiores
prejuizos a salde da pessoa. Quanto a questdo
financeira do medicamento, devem haver
possibilidades de negociagdo com o
laboratdrio.
a_ i a_N3 a_N3
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser |r.1corporado noSUS, 22-Ndo 32-Nao 42 - Nao 52 Nao
Eu concordo que essa medicamento deva ser
tema . . .
incorporado ao SUS para proporcionar maior
30/01/2025 qualidade de vida a esses pacientes e bem-
estar.
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS R " Sim,, como pr.ofissio.nfall de saude, Qual: , Positivo e 32 -'S.im, como p.rofissional de saude, Qual:, 42 - N3o 52 - N3o
p facilidades: , Negativo e dificuldades: Positivo: , Negativo:
saude
30/01/2025
a. i a_N3 a_N3 = ~
Familiar, amigo 12 E.u tho que deve.ser |ncorp(2rado no SUS, Néo Nao a_N3o a_N3o
. E muito importante a incorporagdo desse
ou cuidador de .
. medicamento para os portadores de
paciente neuromielite éptica, pois hoje ndo tem
30/01/2025 medicagdo disponivel no SUS para o
tratamento da doenca! Incorporagdo do
Satralizumabe no SUS ja!
a_ i a_Nj3 a_N3 = .
e me 2. Eu acho que deve ser mcorporado no.SUS, Ndo Nao a_ Nio 2 _N3o
Devemos dar uma melhor qualidade de vida
tema . A a
aos pacientes de neuromielite optica. Somos
30/01/2025 um pais miscigenado e vemos um niimero
crescente infelizmente dessa doenga que é
incapacitante.
a. i a_ N3 a_N3 - ~
Profissional de 2.- Eu acho que deve ser incorporado no SUS Nao Nao a_N3o a_N3o
salde
30/01/2025
a_ i a_N3 a_N3 = .
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32 - Nio 2 - Nio 2 N3o

ou cuidador de
paciente

30/01/2025
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina e 42 - N3o 2_ Nio
Esse medicamento deve ser incorporado Rituximab, Positivo: N3o tive mais surtos,
30/01/2025 imediatamente no SUS. Negativo: Perda de cabelo, um pouco de
cansago e reagdo alérgica.
Familiar, amigo 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2- Ndo 2-Nao 42 - N3o a_N3o
ou cuidaldor de Eu conhego pessoas que precisam desse
. medicamento para ter uma melhor qualidade
paciente de vida, ja que elas possuem uma doenga
30/01/2025 autoimune rara e sem cura. Sem ele, as
chances de sobrevida e/ou de ter crises mais
graves sdo quase que inexistentes.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, X 22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: , Positivo e 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 42 - N3o 2 _N3o
ou cuida,dor de facilidades: , Negativo e dificuldades: X, Positivo: X, Negativo: X
paciente
30/01/2025
Ieresses e 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2- Ndo 2-Nao a_Nio a_N3o
P— Ha mais de 5 anos, tive um problema
neuroldgico. Fiz varios exames, foi descartada
30/01/2025 a possibilidade de doengas como a esclerose
multipla entre outras. A suspeita do médico
neurologista é que poderia ser Neomielite
Optica. Por ser uma doenga rara, e ter poucos
estudos sobre a mesma nao foi possivel
concluir o diagndstico. Tive acompanhamento
de um neurologista durante anos, e ndo
apresentei nenhuma crise. Neste caso, fago
parte de um grupo especifico que apresenta
esta crise uma Unica vez. Ao vivenciar tudo
isso, percebi o qudo vulneravel as pessoas que
sofrem com doengas raras estdo em um
sistema desprovido de medicamentos e
tratamentos adequados.
Paciente 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2-Nao 2-Nao 42 - N3o a_N3o
N3o sou portadora da NMO mas sou portadora
30/01/2025 de Esclerose Multipla e me solidarizo a todos os
pacientes portadores de doenga rara que assim
como eu sofrem para conseguir medicagdes de
Auta eficdcia para seu tratamento,
sobrevivéncia e qualidade de vida.
Ireressel fe 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32-Ndo a_ Nio a_Nio

tema

30/01/2025

E muito importante a incorporagédo desse
medicamento para os portadores de
neuromielite éptica, pois hoje ndo tem
medicagdo disponivel no SUS para o
tratamento da doenga! Incorporagdo do
Satralizumabe no SUS ja!
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:
Paciente %ﬁ-EuachoquedeveseﬂnaxpomdonoSUS, 22 - Ndo 32-Nao 42 - N3o 52 N3o
E importante a incorporagdo do medicamento
30/01/2025 ao SUS para beneficiar dezenas de pacientes
com neuromielite éptica.
Padamia 2. Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2- Ndo 2-Nao 42 - N3o 52 _ N3o
Sou portador de NMO e tenho medo de ter
30/01/2025 outros surtos, ja que ndo tenho condigdes
financeiras de comprar os medicamentos. A
incorporagdo no SUS ajudaria muito no meu
bem estar fisico, assim como de varios outros
pacientes.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Ndo a_Nio a_Nio
tema
30/01/2025
Prsifesional ¢l 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2- Ndo 2-Nao a_Nio a_Nio
, Uma doenga grave, agressiva, debilitante e
saude )
transformadora de vida. Negar acesso a
30/01/2025 tratamento que pode evitar que pessoas
figuem tetraplégicas ou cegas em questdo de
dias é cruel e desumano. Quem é
diagnosticado com a doenga vive o dia a dia
com terror de que um novo surto possa
acontecer. Se existe uma forma de evitar,
quem precisa deve ter o direito do acesso.
Familiar, amigo 1,E - Eu achg quie deve ser‘ir)corporado no SUS, 2. Ndo 2-Nédo 42 - N3o 52 _ Medicamentos de
ou cuidador de E.uma .m.e.dlcagao necessaria que deye ser auto custo e pessoa com
paciente disponibilizada para todos que precise dificuldades de se tratar
por causa dessa situagdo
30/01/2025
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52 N3o
Acredito que sendo uma doenga que acomete
30/01/2025 mulheres negras amerindias de meia idade.
Essas participam da populagdo ativa da
sociedade. Acredito que tendo sintomas
incapacitantes e havendo a solugdo para essa
populagdo vulneravel e ativa que sim, o
medicamento deve ser ofertado pelo SUS.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.- Nao 2-Ndo a_N3o a_N3o

ou cuidador de
paciente

30/01/2025
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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: econodmicos:
Interessado no 12-Eu achq que deve ser incorporado no SUS, 22 - Nao 32-Nao 42 - N3o 52 N3o
tema O Sistema Unico de Saude (SUS) é universal, ou
seja, todos os brasileiros tém direito a receber
30/01/2025 os servigos de saude, sem discriminagdo. Para
tanto, o Estado deve oferecer atengdo integral
a saude, desde a gestacdo até o fim da vida. Se
ha uma droga moderna capaz de melhorar a
qualidade de vida do paciente, o SUS tem a
obrigagdo de fornecer. ,
Familiar, amigo 1,E - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Nao 2-Ndo a_N3o a_N3o
ou cuidador de E muito importante a incorporagdo desse
. medicamento para os portadores de
paciente neuromielite éptica, pois hoje ndo tem
30/01/2025 medicagdo disponivel no SUS para o
tratamento da doenga! Incorporagdo do
Satralizumabe no SUS ja!
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2- Ndo 2~ Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: a_Nio a_Nio
ou cuidador de Protocolo Coimbra, Positivo: Ndo percebi nada
o positivo, Negativo: Surtos, piora do quadro
paciente
30/01/2025
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Ndo a_N3o 2 _N3o
saude
30/01/2025
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 2-Ndo 42 - Nao 52 Nao
Pois para a nossa doenga NMO ndo temos
30/01/2025 nenhum medicamento disponivel no SUS
precisamos muito desse medicamento e de
uma vida melhor, preciso cuidar da minha
familia
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Nao 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 42 - N3o 52_ N3o
ou cuidador de Aincorporacdo traz beneficios pro paciente, Rituximabe, Positivo: Uma leve melhora e
. pra economia, pro sistema de salide que passa controle parcial., Negativo: Ainda nao fez efeito
paciente a cuidar sé de casos excepcionais, reduz gastos, integral e houve outro surto
1/202 traumas, transtornos, permite qualidade de
30/01/2025
vida e autoestima, evita sequelas e
mortalidade. E fundamental essa incorporagdo.
Interessadoino 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 2-Ndo a_N3o a_N3o

tema

30/01/2025

Precisamos urgente a ser imcorporado
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Contribuiu
como:

12 Opinido, comentario:

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

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

52 Estudos
econodmicos:

42 Evidéncias clinicas:

Interessado no 12-Eu tho que deve Sel? irTcorporadolno Sus, S C oL 42 - N3o 52 N3o
tema Uma amiga tem Neuromielite Optica, é uma facilidades: , Negativo e dificuldades:
doenga rara autoimune., Ela precisa de um
31/01/2025 medicamento que ainda ndo tem no SUS, mas
foi aberta uma Consulta Publica pedindo essa
liberagdo, o valor do medicamento é mais de
50 mil reais o que torna proibitivo para ela que
é de baixa renda.
Pediana 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Nao 32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, 42 - N3o a_Nio
Esse é um medicamento importante para os Positivo: Remissdo dos sintomas , Negativo:
31/01/2025 portadores de NMO, uma doenca rara e Fadiga,
altamente incapacitante. Tem uma medicagdo
que traz uma qualidade de vida para seus
portadores reduz os riscos de sequelas em
detrimento da doenga.
Familiar, amigo 12- El.J acho que deve ~ser incorporadq no SPS, 22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Q_ual: . 32 -‘Sim, cqmo cuidador ou re§por15ével, Qual: 42 - N3o 52_ N3o
. Acredito que deve ser incorporado pois muitos Acompanhando este meu parente percebi e aprendi que  Teriflunomida, fumarato de dimetila
ou cuidador de ) o R ) -
- pacientes dependem desta medicagdo, para cada individuo com esclerose reage de uma forma com (Tecfidera), Cladribina (Mavenclad),
paciente gue deem sequéncia em tratamentos que ja cada medicamento. Cada estagio da doenga precisa de Natalizumabe (Tysabri), Alemtuzumabe,
31/01/2025 faziam a anos e outros que podem ter a um medicamento especifico também, a lista do sus esta Ocreluzumabe , Positivo: Pessoa poder retornar
oportunidade de usar o mesmo futuramente. restringindo muito o que estd deixando muitos, em o seu dia a dia normal, sem surtos, sem
estado critico., Positivo e facilidades: O meu familiar faz sequelas, sem ficar passando mal direto e
uso deste medicamento a 5 anos, foi o Unico que correndo risco de vida. , Negativo:
estabilizou a esclerose multipla que ele tem. Agora ele se
encontra sem a medicagdo e passando muito mal. ,
Negativo e dificuldades: Nenhum, foram sé resultados
positivos
Familiar, amigo 12-Eu ac.ho que deve ser incorp(IJrado noSUS, 22-Nao 2-Ndo 42 - N3o 52 N3o
. Deve ser incorporado ao Sus devido a grande
ou cuidador de o A .
. dificuldade que os pacientes que precisam tem
paciente para comprar devido ao seu alto valor.
31/01/2025
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 -, Sim,, como profissional de satude, Qual: ] 32 - Sim, como profissional de saude, Qual: 42 - O Satralizumab é um 52_ N3o
saude Atualmente a NMO Agp4+ ndo possui nenhum  Satralizumabe, Positivo e facilidades: Redugdo no nimero  Rituximab, off label, Positivo: Bom controle de anticorpo monoclonal
medicamento onlabel aprovado para utilizagdo de surtos, Negativo e dificuldades: Nenhum surtos, apesar de off label, Negativo: Aumento |, manizado que inibe a
31/01/2025 no SUS de infecgBes interleucina-6 (IL-6) e sua
eficacia é comprovada através
dos estudos SAkuraSky (2019)
e SAkuraStar (2020)
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,  22- Ndo 32-Nado a_N3o 2 _N3o

ou cuidador de
paciente

31/01/2025

Dar uma qualidade de vida melhor a estes
pacientes, bem como ndo ter uma piora no
quadro.
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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: econodmicos:

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

tema

31/01/2025

Familiar, amigo ’E - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Nao 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:  4a _ N30 52_ N3o

ETECER R E essencial que esse medicamento seja Azatioprina, rituximabe, micofelonato, Positivo:

. incorporado pous é o primeiro especifico para Sdo os unicos disponiveis, Negativo: Ndo sdo

paciente a doenga especificos para a NMO

31/01/2025

Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, a_N3o 2 _N3o
Positivo: Controle de surto , Negativo: Ndo tem

31/01/2025 100 % de eficacia

Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS  22- Ndo 32-Nao a - Nio 2 _N3o

ou cuidador de
paciente

31/01/2025

Paciente

31/01/2025

2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS,

O SATRALIZUMABE é realmente uma inovagdo.

O uso é bem simples, de facil aplicagdo. Posso
tomar a medicagdo em casa, sem o transtorno
da semi-internagdo. E o mais importante, sem
efeito colateral.

2 - Sim, como paciente, Qual: Satralizumabe - fago uso
deste medicamento, Positivo e facilidades: Ndo estou
tendo nenhuma reagdo adversa, e € um medicamento
com facilidade para uso., Negativo e dificuldades:

Nenhum resultado negativo

2 .- Sim, como paciente, Qual: Azatioprina,
Micofenolato, Rituximabe, Positivo: Ndo tive
resultado positivo (Azatioprina e micofenalato).
Quanto ao Rituximabe, tive resultado
satisfatorio, porém com efeitos colaterais.,
Negativo: , Com Azatiopeina e Micofenalato,
apresentei nova Mielite, paralisando membro
minhas pernas, deixando sequelas para andar.

42 - Ndo tenho conhecimento
para isso

52 - Sem a contribuigdo
do SUS, ndo tenho como
obter este medicamento.

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

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

32-Nao

Familiar, amigo I : - 42 - Ndo 52 - N3o
. facilidades: , Negativo e dificuldades:
ou cuidador de
paciente
31/01/2025
Paciente ’E -Eu achq que d?ve.ser incorpo‘rado no SL~JS, 2-Ndo 9 - Sirn, como paf:i.ente, Qual: Glatiramer e a_N3o a_N3o
E de sum a importancia o acesso a medicagdes Fingolimode., Positivo: Controle da doenga.,
31/01/2025 de alta eficacia. Negativo: Demora na entrega e na mudanca de
medicamentos.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Nao 32- Ndo a_N3o a_Nio

ou cuidador de
paciente

31/01/2025
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Contribuiu
como:

Interessado no
tema

31/01/2025

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

31/01/2025

0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
A Neuromieltite Optica é uma doenga
neuroldgica rara, grave e potencialmente
incapacitante, que afeta o sistema nervoso
central e a medula espinhal. Doenga de grande
apelo social, uma vez que o paciente tenha o
primeiro surto da doenga o mesmo pode ter
sequelas graves, como perda da visdo, fraqueza
muscular, dor neuropdtica e problemas graves
de mobilidade. A incidéncia dessa doenga em
homens é menor, média 1 a cada 9 mulheres,
afeta geralmente mulheres acima dos 40 a
anos em plena fase produtiva onde muitas
delas sdo responsaveis pelo sustento do lar,
afeta pessoas de cor negra, indigenas e
orientais, muito dessas pessoas ndo tem acesso
a saude particular, ficando Unico e
exclusivamente do atendimento servigo do
SUS, esse medicamento ainda ndo esta
incorporado no sistema Unico de saude e seria
de suma importancia a incorporagdo de
Satralizumabe para o tratamento desses
pacientes, visando o bem estar social
qualidade de vida, reintegrando estes a
sociedade, trazendo dignidade e alivio no
sofrimento, o medicamento sendo incorporado
o Estado/ Unido economiza também em
gastos desnecessdrios as esses paciente como
internagGes e aposentadorias precoces. Como
cidaddo sou favoravel a incorporagdo uma vez
que até o momento o ndo temos nenhum
medicamento cientificamente comprovado
incorporado no Ministério da Saude, sendo
assim espero que a CONITEC inclua esta na
lista de medicamentos a serem dispensados
aos pacientes que sofrem com NEUROMIELITE
OPTICA.

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

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Eu desejo que todos os pacientes portadores
da doenga NMO possam ter acesso ao
medicamento que trata de sua doenga, o
Satralizumabe.

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
econodmicos:

22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: O
medicamento Satralizumabe, Positivo e facilidades:
Destaco a facilidade de administrar a medicagdo, e ndo ter
efeitos colaterais., Negativo e dificuldades: Nado percebi
nada.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 42 - N3o
A primeira medicagdo usada foi Azatioprina,

que deu falha terapéutica levando o paciente a

cadeira de rodas, depois foi o Micofenalato

que falhou, nesse periodo o paciente foi

internado e teve herpes zorter, Fez uso

também do Rituximabe, que segurava a

doenga, porém com efeitos colaterais.,

Positivo: Nenhum, Negativo: Varias

internagdes, e sequelas ao andar.

2- Em relagdo a este
medicamento, ndo temos
condigdes de comprar.

Interessado no
tema

31/01/2025

2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS

2.-Ndo a
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como:

12 Opinido, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,

dificuldade, outros efeitos:
22 - Sim, como paciente, Qual: Ocrelizumab,

efeitos, facilidade, dificuldade:

econodmicos:

a._ 3 . o
Familiar, amigo e ; - - ) ) 3%-Ndo 42 - Sim 52-Sim
. E direito nisso de termos pelo menos qualidade Alentuzumabe, Positivo e facilidades: Qualidade de vida,
ou cuidador de ) : I - R
_ de vida. Negativo e dificuldades: Burocracia, falta de medicagdo,
paciente i
31/01/2025
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Nao 32 - Sim, como paciente, Qual: AZATIOPRINA , 42 - N3o 2 _N3o
"A possibilidade de ter um medicamento Positivo: Diminuigdo significativa dos pequenos
31/01/2025 especifico para a NMO, resulta em menos surtos e leve retorno a sensibilidade dos
efeitos colaterais e uma resposta mais rapida a membros superiores e inferiores ..., Negativo: A
doencga, evitando maiores comprometimentos baixa total da imunidade com o medicamento
neuroldgicos com sequelas graves e evitaria AZATIOPRINA é o maior ponto negativo que
uma baixa extrema na imunidade do vejo no momento, o que deixa o corpo
organismo (corpo), que propicia ""abertura"" a (organismo) que ja esta sendo comprometido
outras doengas ..., Precisamos de com a doenga, ficar vulneravel a outros tipos de
medicamentos especificos para o tratamento acometimento ...
da NMO, para vivermos com um pouco mais de
qualidade de vida ... de dignidade ..."
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Sim, como paciente, Qual: , Positivo e facilidades: , 32 - Sim, como paciente, Qual: Ocrevus , 42 - N3o 52 N3o
Negativo e dificuldades: Positivo: Estabilizagdo do Avango da minha
31/01/2025 doenca, Negativo:
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
) Acho que deveria ser incorporado ao SUS, pois  Satralizumabe, Positivo e facilidades: Maior controle dos  Retuximabe, Positivo: Melhor controle dos
ou cuidador de . - . . .
. muitas pessoas ndo possuem acesso ao surtos que a NMO causa, Negativo e dificuldades: . surtos da NMO, Negativo: .
paciente medicamento, sofrendo com problemas da
31/01/2025 doenca.
- . a. i a_Nj3 a_ N3 - ~
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ndo N&do 42 - N3o 52_ N3o

ou cuidador de
paciente

31/01/2025

Acho que deve ser disponibilizado, pois
respeitard o Art 1° da CF: Art. 12 A Republica
Federativa do Brasil, formada pela unido
indissoluvel dos Estados e Municipios e do
Distrito Federal, constitui-se em Estado
Democratico de Direito e tem como
fundamentos: Il - a dignidade da pessoa
humana, , E o Art. 62 S3o direitos sociais a
educacdo, a saude, a alimentagéo, o trabalho, a
moradia, o transporte, o lazer, a seguranga, a
previdéncia social, a prote¢do a maternidade e
a infancia, a assisténcia aos desamparados, na
forma desta Constituicdo., Art. 23. E
competéncia comum da Unido, dos Estados, do
Distrito Federal e dos Municipios: Il - cuidar da
saude e assisténcia publica, da protegdo e
garantia das pessoas portadoras de deficiéncia,
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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: econodmicos:
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, - Nado 32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, 42 - N3o 52 N3o
O acesso ao medicamento pode contribuir para Positivo: Controle da doenga, prevenindo novos
31/01/2025 reducdo de danos e de novos surtos em surtos, Negativo: Baixa da imunidade como um
pacientes que possuem o anti-aquaporina todo
positivo. Isso reduz o custo do restante do
tratamento (internagdes, tratamento para
sequelas, fisioterapia, exames etc), e garante
uma qualidade de vida melhor ao paciente e a
familia/cuidadores.
Padamia 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: eu tive o surto 42 - N3o a_N3o
hoje hd varios casos de pacientes que em 10 de maio de 2022, fui diagnosticada com
31/01/2025 necessitam desse medicamento para o NMO em comego de junho de 2022, em menos
tratamento da NMO, caso graves e extremos de um més a medica ja comelou o tratamento
que com o uso desse medicamento tera uma com azatioprina e prednisona, o que foi
melhor qualidade de vida e deixara de sobre essencial para o resultado bom do tratamento,
carregar outras areas da saude que ndo sabe o mas ndo seu ate quando esse medicamento
tratamento e o que é NMO. como todas as fazer efeito., Positivo: como eu comecei o uso
doengas ha casos que a Azatioprina e da azatioprina e a prednisona imediatamente
prednisona ajudam e ddo resultados e ha ao surto, o resultado foi positivo e fui
outros casos que somente este medicamento recuparando a visao do olho direito aos poucos,
em avaliagdo pode resolver. Seu eu for ao hoje esta bem melhor, excesso de peso e
posto de saude com surto eles ndo saberao retengdo de liquidos , faga 0 acompanhamento
como tratar o que esta acontecendo com minha neuro para monitorarmos para ndo
comigo,.Alem de liberar o medicamento a area haver mais surtos, meu remedio é pago por
medica e enfermagem devem ser treinadas mim, ndo tem na rede publica entdo pago todo
para atendimento a esses paciente. més por 150 comp de azatioprina e 30 de
prednisona 5mg. tive que me aposentar por
tempo de servigo pois ndo tive condi¢bes de
continuar a trabalhar, Negativo: ganho de peso
e inchago corporal
Familiar, amigo 12-Eu ac.ho que deve sgr inForporado no SUS, - Nao 3?—' - Sim, como cu.i(%ador og responsavel, Qual:. 42 - N3o 52 N3o
. Deve ser incorporado primeiro por ser uma Rituxumabe , Positivo: O Rituxumabe conseguiu
ou cuidador de e ) ;
. medicagdo direcionada ao tratamento onlabel, bloquear os surtos que minha esposa tinha
paciente , Segundo que o custo dos medicamentos devido a NMO, mas trata-se de um
31/01/2025 existentes para esse tratamento sao altos, medicamento off/label e o convénio ndo mais
inclusive o Rituxumabe (offlabel) que minha liberou o uso. Estd pela sorte!, Negativo: Na
esposa ja fez uso, , Terceiro pela qualidade de primeira semana apds a aplicagdo do
vida que ird proporcionar aos pacientes e Rituxumabe minha esposa fica muito cansada,
também as redes de apoio dos pacientes. mas passando esse sintomas ela fica muito
bem.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS - Nao 32-Nao a_Nio a_Nio

ou cuidador de
paciente

31/01/2025
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:
Profissional de 12-Eu acho.quel deye §er incorporado n9 Sus, 22-, Sjm,, como pr.o‘ﬁssionaliqe saude, Qu‘al‘:‘ 3.g -Sim, cgmq profissiona.l.de saude, Qual: Ja 42 _ Evidéncias e artigos 52 _ 0 fato da medicacio
saude A neuromielite optlca é uma doenga mu~|to ' SatraILzumabe, Posmvo. e faahdadesl: Possibilidade de o tive experiéncia com In(iblllzumabe e cientificos corroboram uso de  ser subcutanea e poder
grave, com morbidade severa quando ndo ha redugdo de custos ao sistema de saide uma vez que ndo é Ravulizumabe, medicagdes mais caras satralizumabe como uma ser auto-aplicavel
31/01/2025 tratamento, o que deixa os pacientes necessario administragdo em centro de infusdo, com auto- utilizadas em neuromielite éptica, ambas nova opcio para tratamento  certamente impactara
vulnerdveis para cegueira, limitagdo de aplicagdo da medicagdo pelo paciente, o que facilitaria demandando acesso por centro de infusdo e eficaz de neuromielite dptica ~ positivamente na reducio
marcha, risco de morte. Por muitos anos esses manutengdo de tratamento dos pacientes em uma com maior potencial de reagdes infusionais por de custos ao sistema de
pacientes ndo tiveram nenhuma medicagdo patologia grave e cronica como é a neuromielite dptica, serem medicamentos endovenosos, Positivo: satide, uma vez que no
disponivel em bula, e ainda inexiste PCDT para  Negativo e dificuldades: Limitagdo apenas para pacientes Ambos apresentam boa eficacia em controle da ha necessidade de centros
pacientes que possuem diagndstico de gue ndo possuam nenhum suporte familiar patologia , Negativo: Reagdes adversas de infus3o e risco de
patologia CID 10 G36. infusionais, custo elevado de tratamento reagdes infusionais com
medica¢des endovenosas.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: Cuidador e 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: a_N3o 2 _N3o
. Pessoas diagnosticadas com a NMO utilizam acompanhante de paciente com Neuromielite éptica , Corticoides que geraram aumento de peso. ,
ou cuidador de . h . 5 P - - ~ A ; ~ . .
. diversos medicamentos que estdo disponiveis  Positivo e facilidades: Redugdo de crises e internagdes, Positivo: Saida da fase aguda da doenga e
paciente pelo SUS ate o diagndstico final, geram Redugdo de sintomas da doenga , Estabilidade no quadro  velocidade reduzida na progressdo da doenga,
31/01/2025 progresso rapido da doenga. Se este da doenga, Qualidade de vida do paciente , Negativo e Negativo: Olho estrabico e com movimentos
medicamento ser incorporado no SUS ndo seria dificuldades: N&o ser disponibilizado nas UBS irregulares
necessario que as pessoas recém
diagnosticadas testassem tantos
medicamentos até chegar neste.
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2- Nao 2-Ndo a_N3o 52_ N3o
ou cuidador de
paciente
31/01/2025
Interessadoino 12.- El'J acho que devg ser incorporado no SUS,  22- Sivm,, como cuif:lfador ou .rt'esponsa'vel, Qu.aI: 2-Ndo 42 - N3o se aplica. 52 N3o se aplica.
EE Acredito que o satralizumabe deve ser satralizumabe, Positivo e facilidades: Percebi resultados
incorporado no SUS devido aos beneficios positivos significativos em relagdo a redugdo da
31/01/2025 clinicos evidentes para pacientes com disttrbio frequéncia de recaidas e a melhora na qualidade de vida
do espectro da neuromielite éptica (NMOSD). dos pacientes. A administragdo subcutanea do
O medicamento tem demonstrado redugdo medicamento proporciona uma alternativa mais pratica e
significativa nas recaidas e melhora na menos invasiva em comparagdo com terapias
qualidade de vida dos pacientes, o que é intravenosas, o que facilita a adesdo ao tratamento,
essencial para o manejo da doenga, que pode Negativo e dificuldades: Nenhum
levar a graves sequelas neuroldgicas. Além
disso, o perfil terapéutico do satralizumabe,
com administragdo subcutanea e intervalos
mais longos entre as doses, oferece
conveniéncia e maior aderéncia ao tratamento,
especialmente em um sistema publico de
saude onde o acesso ao tratamento continuo
pode ser desafiador.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Nao 2-Ndo 42 - N3o 52 N3o

E OBRIGACAO DO ESTADO PREVER SAUDE
: PUBLICA E DE QUALIDADE PARA A POPULACAO
paciente BRASILEIRA

31/01/2025

ou cuidador de
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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: econodmicos:
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Rituximabe, 42 - N3o 52 N3o
Como portadora de NMO acredito que um Positivo: Com esse medicamento estou sem
31/01/2025 novo medicamento possa trazer qualidade de surto a 7 anos, com uma boa qualidade de vida,
vida pra muita gente, por que muita das vezes Negativo: InfecgGes de repeti¢do, como
outros medicamentos podem dar reagdes e pneumonia e urinaria!
temos que descartar essa opgdo, entdo seria
mais uma opgdo pra quem precisa, pra ter uma
qualidade de vida e voltar a viver a vida como
antes.
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.- Nao 32 - Sim, como paciente, Qual: Rituximabe, a_N3o a_N3o
Positivo: Nao tive mais surto, Negativo: Teve
31/01/2025 infeggao urinaria recorrente
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 -, Sim,, como profissional de satde, Qual: 32 - Sim, como profissional de saude, Qual:, 42 - N3o 52 N3o
ou cuidaldor de Satralizumab, Positivo e facilidades: Facilidade na Positivo: , Negativo:
ient aplicagdo e 6tima eficacia , Negativo e dificuldades:
paciente
31/01/2025
Interessado no 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2-Nao 2-Ndo 42 - N3o 52 _ N3o
tema
31/01/2025
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: a_N3o 2 _N3o
ou cuida’dor de Deve ser indicado um medicamento mais eficaz. esposa ndo teve resultado com nenhum medicamento., N&o tive experiéncia com nenhum
. Positivo e facilidades: Minha esposa ndo teve resultado medicamento, Positivo: N3o tive resultado
paciente positivo , Negativo e dificuldades: Minha esposa ndo teve com nenhum medicamento , Negativo: Ndo
31/01/2025 resultado com o medicamento percebi nenhum resultado
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim, como paciente, Qual: A experiéncia que eu tive 32 - Sim, como paciente, Qual: Protocolos a_Nio 2_Nio
Deve ser indicado um medicamento mais eficaz ndo apresentou resultado., Positivo e facilidades: Ndo tive Coimbra., Positivo: Ndo tive nenhum resultado
31/01/2025 para o tratamento. nenhum resultado positivo , Negativo e dificuldades: Ndo  positivo, Negativo: N3o tive nenhum resultado
apresentei nenhum resultado com o medicamento
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2- Ndo 2-Nao a_Nio a_N3o
ou cuidador de
paciente
31/01/2025
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.-Nao 2-Ndo a_N3o 52._ N3o
7
ou cuidador de
paciente
31/01/2025
Erofissionallae 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS  22- Ndo 32-Nao a_Nio 2 - N3o

saude
31/01/2025
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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: econodmicos:
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32-Nao 42 - N3o 52 N3o
Tenho EM e os medicamentos para doengas
31/01/2025 raras e graves sdo a Unica esperanga para nos.
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2- Ndo 2-Nao 42 - N3o 52 _ N3o
7
ou cuidador de
paciente
31/01/2025
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.- Nao 2-Ndo a_N3o a_N3o
salde
31/01/2025
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.- Nao 2-Ndo 42 - N3o 52 N3o
tema
31/01/2025
Familiar, amigo 2. Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. N3o 2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 42 _ N30 52 _ N3o
ou cuida,dor de Minha irma tem neuromielite e o A experiéncia que tive em relagdo a minha
- medicamento ird ajudar a conter os surtos e irma foi o corticdide e o rituximabe, Positivo:
paciente evitar longos periodos de internagdo hospitalar Os remédios conseguiram parcialmente
31/01/2025 e sequelas irreversiveis no portador da doenga controlar o surto da doenga , Negativo: Ndo
autoimune. Além disso, o medicamento controlou totalmente o surto, pois, houve
incorporado ao SUS garante o acesso a todos novos surtos.
os pacientes.
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Rituxmabe, 42 - N3o 52_ N3o
Acredito ser extremamente importante ser Positivo: Estabilizagdo do meu quadro sem
31/01/2025 incorporado ao SUS. S6 nés pacientes sabemos grandes sequelas , Negativo: nenhum ponto
o qudo desesperador é vocé ver sua salde negativo ou reagdo ao medicamento.
sendo desfeita, e muitas vezes sem a
oportunidade de tratar. E uma doenga
EXTREMAMENTE agressiva e rapida, quase
fiquei cega dos dois olhas em menos de um
més. Ndo é tdo conhecida e ndo possui um
tratamento eficiente validado pelo SUS, o que
poderia proporcionar um tratamento mais agil
com menor indice de sequelas graves nos
pacientes.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32.-Nao a_ N3o tenho nada a 2_Nio
ou cuidador de Acredito que por ser um medicamento contribuir
. especifico para a doenga, os resultados serdo
paciente melhores
31/01/2025
Familiar, amigo 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2. Ndo 2.-Ndo a_ N3o 2 - N3o

ou cuidador de
paciente

31/01/2025
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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: econodmicos:
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Rituximabe, 42 - N3o 52 N3o
Penso que todos devem ter o direito a saude e Positivo: Bloqueio dos surtos, proporcionando
31/01/2025 s6é no SUS nés com NMO vamos conseguir ter o uma qualidade de vida melhor, Negativo: S6 a
tratamento. primeira a primeira semana fico com muita
fadiga.
Pediane 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Nao 32 - Sim, como paciente, Qual: Prednisona 42 - N3o 52 N3o
Precisamos de tratamento ,azatioprina, Positivo: , Negativo:
31/01/2025
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Nao 32- Ndo a_N3o a_N3o

. E ] h i
ou cuidador de uma questdo de humanidade

paciente

31/01/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32-Nao 42 - N3o 5a_ N3o
Tenho um parente que estd com esta doenga e

necessita do remédio. A médica receitou o

mesmo. Ndo tem condigdo alguma em dar esse

31/01/2025 valor carissimo. O remédio precisa chegar ao

SUS urgentemente.

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Nao 32-Nao a_Nio a_Nio
Eu acho que deve ser incorporado no sus para
que as pessoas que ndo tem condigdes

Familiar, amigo
ou cuidador de

paciente financeira consiga fazer o tratamento
31/01/2025
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.- Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52_ N3o
ou cuidador de
paciente
31/01/2025
Interessado no 12-Eu achAo fque deve ser incorporado no SUS, 22 -.Sim, como paci~ente, Qual: Tenho Esclerose Mdltipla, 2 - Nédo 42 - Minha referéncia técnica 52 - N3o
tema Doenga cronlfas como MNQ E ESCLEROSE assim cc?m MNO, nac: t.emos cura, .apenas traFamento pra ¢ minha médica especialista
MULTIPLA, ndo possuem ainda, cura, apenas poder viver com o minimo de qualidade de vida e sem em doencas desmealizantes
31/01/2025 medicamentos para estabilizar a doencga e novas sequelas. Sdo medicamentos de alto custo que sem como a Esclerose Muiltipla e a
evitar novas sequelas, oriundas da evolugdo da o SUS, ndo temos condigdes de adquirir e ter tratamento MNO. Dra. Juliana Santiago,
doenga sem o devido tratamento e direito a vida com dignidade conforme a CF/88., Positivo em Belo Horizonte/MG. Ela é
medicamentoso. O que se pede é acesso a e facilidades: O principal é a doenca se estabilizar, assim professora na Faculdade de
Salde, a uma Vida Digna, com perspectiva de ndo temos novas sequelas. Fazendo assim uma melhora Ciéncias Médicas de MG.
vida com o minimo de qualidade e dignidade. em nossas condigdes clinicas e qualidade de vida. A Trabalho no + Saude do
Relembrando novamente ndo temos cura melhor é termos esperanca de futuro!, Negativo e Mater Dei.
apenas tratamento! Pedimos a possibilidade de dificuldades: A falta deles, avango da doenga, perda de
exercer o nosso direito a uma vida digna, a qualidade de vida, preocupa com o futuro!

prépria Vida, acesso a Saude, que nos é
salvaguarda no CF/88.
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Contribuiu
como:

0, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

dificuldade, outros efeitos:

52 Estudos
econodmicos:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas:

efeitos, facilidade, dificuldade:

Profissional de
saude

31/01/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Urge a necessidade da incorporagdo desta
medicagdo para que os pacientes com NMO
ndo apresente surtos da doenga e,
consequentemente, vivam sem sequelas
neuroldgicas.

22 - Sim,, como profissional de satde, Qual:
Satralizumabe, Positivo e facilidades: Auséncia de surtos
da doenga no acompanhamento longitudinal., Negativo e
dificuldades: Dificuldade no acesso a medicagdo.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual:
Pulsoterapia com metilprednisolona,
plasmaférese, rituximabe, azatioprina.,
Positivo: Melhora parcial da fraqueza muscular
e da visdo., Negativo: Ndo hd um controle
efetivo da ocorréncia de surtos. Os pacientes
continuam apresentando surtos e sequelas
provenientes dos surtos, como tetraplefia e
cegueira.

42 - Ndo. 52 - Ndo.

Profissional de
saude

31/01/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Hoje infelizmente nao temos acesso facil a
nenhuma medicagdo para essa patologia. A
incorporagdo dessa mediacao ira auxiliar
porque temos evidencia de redugdo de surtos
pelos estudos.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ja
tive experiencia com as medicag¢des que os
pacientes com essa patologia conseguem usar
mesmo com dificuldade , pois nao existe PCDT
e nem facilidade de acesso atualmente.,
Positivo: A experiencia atual com outras
medicagdes para a patologia Neuromielite
optica sdo ruins, usamos com muita dificuldade
de acesso: Azatioprina para a maioria dos
pacientes e Rituximab para alguns que
conseguem liberagdo judicial com muita
dificuldade e os resultados ndo sdo bons.
Pacientes mantem surtos e com sérias
incapacidades., Negativo: Os surtos sdo
mantidos e as incapacidades também mesmo
com uso das medicagdes que temos acesso(
Vale ressaltar que com dificuldade)

52 - Pacientes ndo
tratados tem grande
quantidade de
internamentos, alem de
participac¢do laboral ativa.
Como é subcutanea ndo
tem os custos de
infusdo/hospitalizacdo.,

42 - Contempla populagdo
pediatrica e adulta e também
ser a primeira medicagdo on-
label .Reforgo a importancia
da inclusdo visando aprimorar
o cuidado e a qualidade de
vida dos pacientes
acometidos por essa doenga
debilitante.
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Contribuiu
como:

Paciente

31/01/2025

Interessado no
tema

31/01/2025

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

12 Opinido, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim, como paciente, Qual: ndo tive, Positivo e
Sou portadora de NMO ha 5 anos e tive muita  facilidades: ndo posso opinar, Negativo e dificuldades: ndo

sorte de ser diagnosticada ja no primeiro surto, posso opinar
através do exame de anti-aquaporina, apesar
de ndo voltar a enxergar do olho direito. Desde
entdo fago tratamento com o Rituximabe a
cada 6 meses e ndo tive mais nenhum surto,
porém, sinto que a cada ano estou ficando
mais suscetivel a doengas respiratdrias. Sei que
isso se deve ao fato de ser imunossuprimida e
fazer uso de uma medicagdo off-label., Ede
extrema import“ancia para nds pacientes, a
aprovacao do Satralizumabe, por ser uma
medicagdo especifica para a NMO e que se
mostrou eficaz e segura em pacientes AQP4+. ,
No meu entendimento, o uso de uma
medicagdo especifica também contribuira para
a manutenc¢do da nossa qualidade de vida, pois
além da doenga, que é grave, desenvolvemos
sintomas e doencas de ordem fisica e
emocional, o que nos deixa mais dependentes
de outras medicages e tratamentos para as
sequelas., Precisamos que o Satralizumabe seja
incluido no SUS e disponibilizado para nés,
portadores de Neuromielite Optica AQP4+,
para que possamos ter mais qualidade no
tratamento que nos é oferecido e um pouco
mais de qualidade de vida para os pacientes
em todo o Brasil.

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
32 - Sim, como paciente, Qual: Prednisona e 42 - n3o 52 _n3o
Rituximabe, Positivo: N3o tive mais surtos e a

doenca se mantém controlada., Negativo:

Apesar de ndo ter tido mais surtos, sinto que a

cada ano estou mais suscetivel a doengas

respiratorias. Me cuido, mas no ultimo ano tive

pneumonia duas vezes e também Infecgdo

Latente da Tuberculose (ILTB), fora a

fibromialgia, o cansago extremo e a depressao.

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo
Por mais que eu ndo tenha experiéncia e

vivéncia com a medicagdo acredito que ao ser
incorporado no SUS ird contribuir e ajudar

muitas pessoas que ja estdo em uma situagao

tdo dificil que ja é ter essa doenga, para que

elas possam ter acesso a uma opgdo de

tratamento e serem beneficiadas do uso dessa
medicagdo
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Contribuiu
como:

Interessado no
tema

31/01/2025

12 Opinido, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Sou portador de outra doenga autoimune e a
neuromielite era uma das hipteses diagnoticas.
, O tratamento é muito parecido porém com
medicagGes diferentes. Na minha experiencia
com minha doenga sei existem varios
medicamentos e nem todos funcionam igual
para todos. POdem nad funcioanr como podem
ter efeito adverso severo (ja tive ambos). Assim
hoje posso tratar minha doenga devido a existe
de vdrias medicagdes e assim encontrei uma
que tem dado resultados positivos para mim.,
Assim sou a favor da medicagdo ser
incorporada pois é mais uma opgdo para quem
é portador dessa doenga.

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

dificuldade, outros efeitos:

22 - Nao

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

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

32 - Nao

42 Evidéncias clinicas:

42 - ndo aplicavel

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

52 Estudos
econodmicos:

52 - ndo aplicavel

Interessado no 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. N3o 2 - N3o
tema Apenas de minha esposa ndo ter tido o facilidades: , Negativo e dificuldades: Positivo: , Negativo:
diagndstico fechado, seria muito importante
31/01/2025 ter acesso ao medicamento
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.- Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, 42 - N3o 52 - N3o
Positivo: Controle da doenga. Mas ndo uma
31/01/2025 melhora efetiva , Negativo: N3o é t3o eficaz
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Nao 32-Ndo a_N3o 2 _N3o
tema Pacientes com neuromielite dptica merecem a
chance de um tratamento. Especialistas
31/01/2025 recomendam a incorporagdo do remédio, é a
chance que esses pacientes tem, é um direito
deles.
12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,  22- Ndo 32-Nao 42 - N3o 52 . N3o

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

31/01/2025

Acho importante que tenha mais possibilidade
medicamentosa para todos os tipos de
pacientes autoimunes e com doengas raras,
pois além de aumentar a espectativa de vida
do individuo, tbm possibilidade viver com
qualidade de vida
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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
econodmicos:

Profissional de
saude

01/02/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
A neuromielite dptica associada ao anticorpo
anti-aquaporina 4 (NMOSD-AQP4+) é uma
condigdo neuroldgica autoimune grave,
caracterizada por surtos inflamatérios
recorrentes que podem levar a sequelas
permanentes, incluindo cegueira e paraplegia.
O tratamento eficaz e precoce é essencial para
prevenir a progressdo da doenga e reduzir a
carga de incapacidade. A incorporagdo do
satralizumabe ao SUS trard beneficios diretos
aos pacientes, reduzindo a frequéncia de
internagdes, os custos com reabilitagdo e o
impacto socioecondmico da NMOSD. A
disponibilidade de mais uma opgéo terapéutica
contribuird para um tratamento personalizado
e acessivel, garantindo que pacientes elegiveis
tenham acesso a uma terapia eficaz, segura e
custo-efetiva.

22 -, Sim,, como profissional de satde, Qual:
Satralizumabe, Positivo e facilidades: E um medicamento
com alta eficacia para controle dos surtos da neuromielite
Optica, doenga autoimune que cursa com surtos
inflamatdrios extremamente incapacitantes. A partir
disso, é possivel manter o paciente livre de sintomas no
contexto de uma doenga que em até 5 anos pode fazer
com que mais que 50% das pessoas acometidas,
necessitem de cadeira de rodas. Além disso, sua
administragdo subcutdanea mensal reduz a necessidade de

infusGes hospitalares frequentes., Negativo e dificuldades:

A atual dificuldade esta relacionada ao acesso. Ndo
existem protocolos para tratamento da neuromielite
Optica, o que torna o acesso ao satralizumabe e outras
medicagGes extremamente dificil - fazendo com que o
paciente perca tempo e tenha risco de novo surto.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual:
Azatioprina, Micofenolato, Inebilizumabe,
Rituximabe, Positivo: O uso das terapias on
label para NMO permitiram atrelar eficacia e
seguranca. A experiéncia que tive com o
Inebilizumabe permitiu que os pacientes
permanecessem livres de surto até o momento
atual desde o inicio do seu uso. Tal fato reduziu
numero de hospitalizagdes e auséncia no
trabalho. , Negativo: Os medicamentos off label
como azatioprina, micofenolato e rituximabe
apresentam a dificuldade tanto em termos de
eficacia e também acesso, uma vez que ndo é
previsto em bula o uso destes medicamentos
para NMO. Assim os pacientes acabam
comprando o medicamento, que sdo muito
caros. Ndo ha previsibilidade de término de
tratamento ou cura da NMO, fazendo com que
em determinado momento de dificuldade
financeira o paciente interrompa o tratamento.
Além disso, estudos observacionais
prospectivos ja demonstraram a eficacia
reduzida desses medicamentos em relagdo ao
satralizumabe, ineblizumabe e ravulizumabe.

42 - Os ensaios clinicos
SAkuraSky e SAkuraStar
demonstraram que o
satralizumabe reduz
significativamente o risco de
surtos em pacientes com
NMOSD-AQP4+, com uma
redugdo do risco de recaida
de 74% em monoterapia e
78% como terapia adjuvante.

52 - Estima-se que, no
Brasil, entre 3.500 e 7.000
pessoas sejam afetadas
pela NMO. Devido a sua
natureza debilitante,
muitos pacientes
enfrentam desafios
significativos para manter
suas atividades laborais,
resultando em
afastamentos frequentes.

Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado nodSUS, 2. Nio 2 - Ndo 418 - (\El® s 6 diee ce safidle. 52 - NEe seu b &rce dle
. As pessoas que possuem NMO precisam do Y
ou cuidador de pe quie possu precisan satde.
) medicamento. Sem ele, os pacientes ndo
paciente possuem uma qualidade de vida. O SUS precisa
01/02/2025 ser completo, para todos que necessitam.
Inclusive pacientes de doengas raras
12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 2-Ndo

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

01/02/2025

Conhego um paciente que usa o medicamento
Satralizumabe por uso compassivo, foi o
primeiro paciente a usar este medicamento no
Brasil. Ndo chegou a utilizar outros
medicamentos e ndo teve efeitos colaterais.
Acompanhei o processo desde o inicio e s vi
pontos positivos. Ndo teve mais surtos com o
tratamento que ja tem 4 anos. Pouco tempo
depois de iniciar o tratamento, voltou a
trabalhar e hoje, tem qualidade de vida.,
Entendo que os pacientes precisam dessa
medicacdo incorporada no SUS, pois hoje no
Brasil ndo existe nenhum protocolo, nenhum
medicamento especifico para NMOSD e, este
paciente (amigo) é prova viva de que o
tratamento é benéfico.
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Contribuiu
como:

12 Opinido, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:
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Organizagdo da Trat S = N 42 - Ndo 52 - Ndo
Sociedade Civil ratamento eficaz para pessoas com Nmo

01/02/2025

Interessado no 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Nao 2-Ndo 42 - N3o 52 _ Muito caro

tema

01/02/2025

E um.novo medicamento com relatos de bons
reaultados

Profissional de
saude

01/02/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo
Necessidade de opgGes terapéuticas que

possam favorecer casos onde sejam

identificadas contraindicagdo (Evento adverso,
susceptibilidade a infecgdes e falha terapéutica

para alguns pacientes para as medicagdes hoje

indicadas)

32 - Sim, como profissional de saude, Qual:
Anticorpo monoclonal e imunossupressores,
Positivo: Resultados positivos, Negativo: Evento
adverso, susceptibilidade a infecgdes e falha
terapéutica para alguns pacientes

42 - A terapéutica deve ser
individualizada e portanto
inclusiva quando necessério

52 - A despeito do alto
custo é importante avaliar
o custo beneficio
considerando o paciente e
incluir a avaliagdo no
contexto da
farmacoeconomia

Profissional de
saude

01/02/2025

2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2-Nao
A NMO é uma doenga para a qual ainda ha
invisibilidade dos pacientes do Brasil por
auséncia de um PCDT especifico. E de se
salientar que é mais prevalente em mulheres
negras, populagdo com ainda menor acesso a
saude, que, sem um protocolo especifico, sdo
tolhidas do seu direito de fazer o diagndstico
correto e precoce (auséncia de anti-AQP4
disponivel no SUS), bem como tratamento

2 - Sim, como profissional de saude, Qual:
Rituximab, tocilizumab, corticoide e
azatioprina, Positivo: As medicagdes off-lable
sdo capazes de reduzir a taxa anualizada de
surtos em proporgdo variavel, sendo os
anticorpos monoclonais evidentemente
superiores a corticoterapia e azatioprina,
Negativo: O acesso aos anticorpos monoclonais
sé pode ser feito através de doagdo ou via
judicial. A corticoterapia tem diversos efeitos
colaterais deletérios a longo prazo

42 - Yamamura T,

52 - N3do enviar

Weinshenker B, Yeaman MR,  documentos pessoais
De Seze J, Patti F, Lobo P, von

Budingen HC, Kou X, Weber K,

Greenberg B. Long-term

safety of satralizumab in

neuromyelitis optica

spectrum disorder (NMOSD)

from SAkuraSky and

SAkuraStar. Mult Scler Relat

(auséncia de medicag¢des de alta eficacia on- Disord. 2022
lable regulamentada pela ANVISA, como o (Hipertensdo, Diabetes, Osteoporose), assim
Satralizumab). como a Azatioprina (aumento do risco de
infecgdes e neoplasias), sem controle
satisfatorio da doenga, em comparagdo aos
anticorpos monoclonais.
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual:, Positivo e 32-Ndo 42 - N3o 52 N3o
saude facilidades: , Negativo e dificuldades:
01/02/2025
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2- Ndo 2-Ndo a_N3o a_N3o

ou cuidador de
paciente

01/02/2025

ESSE MEDICAMENTO TRARA QUALIDADE DE
VIDA AOS PACIENTES
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32-Nao 42 - N3o 52 - N3o
Conhego profundamente a dor de uma

paciente jovem com a doenga e toda a

dificuldade que tem enfrentado juntamente

01/02/2025 com sua familia, custo alto dos medicamentos

e dificuldades financeiras que tem enfrentado

para manter uma qualidade minimamente

digna de vida, Tenho convicgdo da importancia

deste medicamento estar disponivel pelo SUS e

também pelos planos de saude.

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Nao 32-Nao a_Nio 2 N3o

Familiar, amigo SLIu iR TRV .
Por mais direitos a saude de qualidade.

ou cuidador de
paciente

01/02/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52 - N3o
Atualmente, ndo existe medicagdo propria para
NMO disponivel no SUS. Tenho uma amiga
muito querida que tem essa doenga e ela
01/02/2025 enfrenta uma série de dificuldades por utilizar
uma medicagdo que ndo é especifica para a
NMO. por exemplo, devido a necessidade de
tomar corticoides em conjunto com a
medicagdo atualmente utilizada, ela adquiriu
osteoporose aos 40 anos de idade. Além disso,
entre os efeitos colaterais observados, estdo:
pegou covid 7 vezes, sendo 2 graves em que
ela precisou ficar muitos dias internadas em
UTI, sinusite (a qual durante o tratamento
precisou interromper o tratamento para NMO),
otites, mastoidite, pneumonia, candidiase de
repeticdo, inimeras gripes com complicagdes,
resistencia a antibidticos injetaveis e
necessidade de reposi¢do mensal de
imunoglobulina, devido a imunossupressdo
grave, causada pela medicagdo utilizada
atualmente (que ndo é propria para NMO). Por
isso, por ela e por todos os pacientes que
enfrentam essas dificuldades, acrdedito que a
incorporagdo da SATRALIZUMABE ao SUS é
necessdria e urgente.

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

Pagina 97 de 217






Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: tomo a_Nio 52 N3o
Desde o inicio do meu tratamento para NMO, azatioprina e prednisona para o controle da
01/02/2025 sempre tive surtos graves com muitos dias de doenga NMO, Positivo: ndo tenho resultados
internagdo. Os remédios que tomo ndo sao positivos pois ja tive cerca de 6 internagdes
suficientes para segurar os ataques da doenga com surtos graves de perda de visdo e falta de
e me trazem muitos sequelas a cada vez que mobilidade sem melhora com os remédios que
acontecem. Ter um medicamento on label, tomo., Negativo: Ha 5 anos tomo corticoides
feito e indicado para NMO é um esperanga para o controle da neuromielite optica, e ndo
para todos os pacientes que assim como eu, consegui até o hoje o controle de surtos. Tive
sofrem a com essa doenga. A alta eficécia do um total de 6 interenagdes ao longo do eu
Satralizumabe pode garantir a qualidade de tratamento, possuo sequelas motoras e visuais,
vida que tanto espero, sem surtos, sem formigamento e fadiga. Sempre fiz uso de
internagGes, sem medo de piora. Com isso, medicamentos que nao sdo eficarez para o meu
enfim conseguir ter uma vida normal, caso e isso me tras muitos problemas. Também
conseguir retornar ao mercado de trabalho e tive aumento de peso desde o inicio do uso
viver com traquilidade sabendo que tenho dessas medicagOes. Todas as minhas
tratamento adequado. internagoes sao acima de 15 dias internada e
isso mexe com a minha vida completamente.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.- Nao 32-Nao 42 - N3o 52 N3o
ou cuidador de
paciente
01/02/2025
Paciente 2. Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. N3o 2.- Sim, como paciente, Qual:, Positivo: , a_N3o 52._ N3o
Sou paciente com esclerose multipla, posso Negativo:
01/02/2025 desenvolver a NMO também, por isso seria
bom essa medicagdo esta disponivel.,
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Nao a_ N3o 2 _N3o
ou cuidador de
paciente
01/02/2025
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Nao 32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, 42 - Paciente diagnosticada 52 _ Apenas solicitar que o
O medicamento sendo de alto custo deve sim Venlafaxina, Alprazolan, Quetiapina, com Mielite Transversa e medicamento seja
01/02/2025 ser incorporado no SUS pois a maioria dos Pregabalina, Positivo: Estabilidade dos surtos Neurite Optica Intraorbitaria  incorporado ao SUS
pacientes ndo tem como adquirir o de Mielite Transversa , Negativo: Nada a opinar  gp
medicamento para sua melhora e acabam por
vez piorando na doenga ou até mesmo
infelizmente vindo , 4 dbito.
12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 32 - Sim, como profissional de saude, Qual:

Profissional de
saude

01/02/2025

Doencga muito grave , incapacitante necessita
de medicamentos com resultados positivos

Azatioprina, rituximabe, Positivo: Estabilizagdo
tempordria com o rituximabe , alguns pacientes
ndo respondem ao Rituxi e nem a Azatioprina,
Negativo:
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12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
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22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,
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32 Nzo

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
econodmicos:

Familiar, amigo ) 8 . S - - ' 42 - Ndo 52 - Ndo
ou cuidador de Minha sobrinha depende desse medicamento  Rituximabe, Positivo e facilidades: Evitou novas sequelas,
. para ndo ter novas sequelas da doenga NMO. Negativo e dificuldades: Valor altissimo do tratamento
paciente
01/02/2025
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo &g —'S.im, como c%.lidador ou responsavel, Qual:, 42 - N3o 2 _N3o
o @B GE Positivo: , Negativo:
paciente
01/02/2025
Interessado no 12.- Eu'acho que deve ser incorporado no SUS, 2.-Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52_ N3o
tema Os pacientes esperam sempre por um novo
medicamento, para amenizar seu sofrimento
01/02/2025 com sua condigdo. As pesquisas clinicas sdo
muito importantes, sempre participo para que
novos medicamentos sejam aprovados e que
sejam de facil acesso pra quem precisa. Por
isso essa consulta publica precisa incorporar o
(os) medicamentos. Esperanga pra quem
precisa.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Sim,, como cuidadqr ou responséve!, Qual: Minha 32-Ndo a_N3o 2 _N3o
. cunhada tem neuromelite e com o medicamento atual -
ou cuidador de o . x ) :
- rituximabe- os surtos ndo sdo contidos totalmente, ela foi
paciente internada duas vezes, Positivo e facilidades: rituximabe
01/02/2025 n3o foi suficiente porque gerou fortes efeito colaterais,
infelizmente, atacou a coluna, os olhos e o intestino
(esfincter), Negativo e dificuldades: Com a medicagdo
rituximabe, o Surto veio mesmo assim, isso indica que o
remédio nao foi suficiente porque levou a internagdo do
mesmo jeito por um longo periodo
Paciente 1[g - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: No momento 42 - N3o 52_ N3o
E muito dificil viver, na verdade sobreviver com tomo rituximabe, Positivo: Esta controlado
01/02/2025 essa doenca. E fadiga, dores, constantes. Eu ja minhas crises, Negativo: A incerteza de uma
perdi a visdo do olho direito devido a uma nova crise, sendo que tem outras medicagGes
crise. E saber que tem uma medicagdo que mais eficazes para o meu tratamento
pode salvar nossas vidas, ao menos dar uma
qualidade melhor e temos que aguardar ser
aprovado.
Familiar, amigo 12 - Eu acho gue deve ser.incorporado noSUS, 22-Nao 32-Nao a_Nio a_Nio
. Pessoas precisam ter direito a vida ,pessoas
ou cuidador de N )
. com neuromielite dptica precisam de
pEEIEE tratamento
02/02/2025
Interessado no 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2-Nao 2-Ndo a_N3o a_N3o

tema

02/02/2025

Todos os raros merecem condigdes de
tratamento no sistema Unico de saude.
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Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Nao 42 - N3o 52 N3o
ou cuidador de
paciente
02/02/2025
Familiar, amigo 12- E.u acho que deve.ser incorporadq noSUS, 22-Nao 32-Ndo a2 _ N3o enviar documentos 2 _ N3o enviar
ou cuidador de Convivo com uma amiga que descobriu NMO pessoais. documentos pessoais.
. ha 10 anos e, desde |4, tenho a acompanhado
paciente na luta pelo tratamento adequado. Logo depois
02/02/2025 que descobriu, ficou hemiplégica por um
tempo e teve varios surtos até descobrir uma
m educagdo que se adaptasse a sua condigdo.
Hoje, ela se trata com um imunossupressor
que ndo é proprio pra doenga (rituximabe) e
estd relativamente bem diante do que
aconteceu com ela no inicio. Porém, vive tendo
vdrias infecgGes graves devido a
imunossupressdo, incluindo varias covids (duas
graves), pneumonia, candidiase, etc. Além
disso, desenvolveu osteoporose aos 40 anos
devido as altas doses de corticoide associados.
Fora as questdes associadas a ansiedade e
depressdo! Ou seja, um medicamento como
SATRALIZUMARBE, especifica pra doenga dela,
com injecdo subcutanea mensal, sem outras
drogas em conjunto, seria uma grande
conquista para ela e pra outros pacientes que
convivem com essa doenga e que estdo na luta
pela garantia de uma vida digna.
el me 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32 - Ndo a_N3o a_N3o
tema
02/02/2025
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 -, Sim,, como profissional de satude, Qual: 2 - Nédo 42 - N3o 52_ N3o

saude

02/02/2025

Acesso a saude é um direto de todos.

Satralizumabe, Positivo e facilidades: Melhora da
qualidade de vida do portador da doenca. , Negativo e
dificuldades: Adquirir o produto.
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12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

dificuldade, outros efeitos:

22 - Sim,, como profissional de satde, Qual:

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

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Uso

52 Estudos
econodmicos:

Profissional de ” e - L i ' Sal t 42 - Vide relato acima na 52 - Ndo
saude Como co-coordenador de um centro de Satralizumabe, Positivo e facilidades: A medicacdo teve a  de imunossupressores orais, como Azatioprina  ¢as<30 Comente sua opindo.
referéncia em Doengas Desmielinizantes do efetividade esperada de evitar novos surtos da doenga e Micomofetil fenolato), Rituximabe,
02/02/2025 Sistema Nervoso Central do Hospital (NMO, anti-AQP4 positivo), evitando acimulo de Inebilizumabe e Ravulizumabe., Positivo:
Universitario de Brasilia (HUB) da Universidade incapacidades. Facil administragdo, via subcutanea. Devido a inexisténcia de um PCDT para NMO,
de Brasilia, indico a incorporagdo do Efeitos colaterais leves e facilmente contornados (cefaleia além de pouco consenso no tratamento da
Satralizumabe para tratamento de pacientes e mal-estar leve no dia da aplicagdo, com melhora apds subpopulagdo de pacientes com NMO anti-
com NMO anti-AQP4 positivo pelos motivos uso de dipirona)., Negativo e dificuldades: Nao tive AQP4 negativo, os imunossupressores orais e
expostos a seguir., 1) A doenga s6 é controlada  dificuldades. Rituxumabe tem sido utilizado nesta
quando uma medicagdo impede ou diminui os populagdo. Por isso, é uma forma de se
riscos de um surto. O satralizumabe controlar a doenga, pelo menos, de forma
demonstrou eficacia para este fim nos estudos parcial., Negativo: Eu tive casos de surtos (falha
pivotais apresentados no parecer da CONITEC e terapéutica) em pacientes usando azatioprina e
indicagdo por experiencia de especialistas de micofenolato mofetil, além de intolerancia
diversos paises, como por exemplo, o grupo (hepatite medicamentosa) em alguns casos.
alemdo NEMOS. Além de diminuir o risco de Tive casos também de falha terapéutica ao uso
aquisicdo de incapacidade fisica irreversivel de Rituximabe (anti-CD20), de forma mais raro
(ex.: cegueira, paraplegia), diminui internagdes comparado aos imunossupressores orais.
em hospitais e necessidade de procedimentos
como uso de pulso de corticoide e
plasmaferese, ocupagao de leito prolongado
etc., 2) O satralizumabe é administrado por via
subcutaneo, fato que facilito o uso
disseminado ndo s6 a nivel hospitalar, mas
ambulatorial, fora do ambiente hospitalar., 3)
O satralizumabe tem um bom perfil de
seguranga, ndo exigindo monitorizagdo
trabalhosa e onerosa para o SUS., Ha de se
ressaltar que ndo existem opgdes disponiveis
com indicagdo em bula para tratar NMO
antiAQP4 positiva no SUS. Muito
possivelmente, baseado no aumento do risco
da doenga na populagdo afrodescendentes e
nativo americano, os pacientes devem ser
predominantemente usudrios do SUS.
Portanto, é urgente a necessidade da
disponibilizagdo da medicagdo no SUS,
beneficiando esta populagdo de pacientes,
contribuindo para sua qualidade de vida e
evitando sequelas irreversiveis.
Profissional de 2. Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.-Nao 2 - Sim, como profissional de saude, Qual: 42 - N3o 52_ N3o

saude

02/02/2025

Temos uma doenga em Pcte adulto jovens
incapacitante que limita gravemente atividades
de vida didria . Estes pctes perdem capacidade
de trabalho , passam a dependéncia fisica
trazendo impacto emocional , social e
econdmico .

Azatioprina, rituximab , Positivo: Azatioprina
ndo houve relevancia no tratamento . Sendo
esta a opgdo usada pelo SUS, Negativo: Pcte n
teve controle da doenga, apresentando
sequelas e incapacidade
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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: econodmicos:
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente,]QuaI: Ultomiris 42 - N3o 52 N3o
Como paciente posso dizer que o diagndstico Ravulizumab , Positivo: Otimo, medicamento
02/02/2025 precoce + medicamento especifico para doenga tem 99% de eficacia , Negativo:
é de extrema importancia para que novos
surtos ndo acontegam e nos permitam a levar
uma vida normal, sem sequelas e correr risco
de vida!!lll
Paciente 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2- Ndo 32 - Sim, como pacientg, Qual: Com a 42 - N3o se aplica 52 - N3o se aplica
Ter o remédio é uma esperanga para quem azatioprina , Positivo: E o remédio que uso para
02/02/2025 tem essa doenga tdo dificil de conviver ¢ tentar controlar os surtos da minha doenga, por
uma questdo financeira., Negativo: Tenho o
diagndstico de Neuromielite Optica desde 2020
e ja tive 3 surtos de recaida, A cada surto os
sintomas sdo bem dificeis de reverter. Sendo o
primeiro surto o mais forte com perca dos
movimentos das pernas, bragos e esfincter.
Hoje tenho dores neuropatica, parestesia na
perna do lado esquerdo.
Familiar, amigo E.— Eu acho que.de.ve ser i.ncorporado no SUS, 2- Ndo a. §im,lcomo c.uidador ou responsé\./el, Qual:  4a_pN3o 5a_NA
ETECER R Minha esposa foi diagnosticada com Azatioprina, Positivo: Mesmo com baixa
. Neuromielite Optca em 2020. Durante os eficacia, de alguma forma protegeu minha
paciente ultimos 5 anos a Azatioprina ajudou no esposa por um tempo., Negativo: Baixa eficdcia
02/02/2025 tratamento porém tivemos surtos com pois minha esposa diagnosticada com
necessidade de internagdo para pulso terapia Neuromielite Optica ja teve outros surtos apds
que exige o uso de UTI. Este novo inicio do tratamento.
medicamento eleva de 30 para 90% de eficécia,
consequentemente menor risco de surto e
menor custos no processo de pulso terapia e
utilizagdo de UTI.
Paciente 1[g - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina e 42 - N3o 52 N3o
E uma dose de esperanca para nés que metilprednisolona, Positivo: A desinformagado
02/02/2025 combinemos com a NMO e sabemos os efeitos dos nervos, diminuindo as dores., Negativo:
negativos das outras medicagdes que ndo Ganho de 50kg, sindrome de cushing, desgaste
foram desenvolvidas para a doenga., dsseo, perda de vitaminas.
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Sim, como paciente, Qual: Tocolizamabe , Positivo e 32 - Sim, como paciente, Qual: , Positivo: , a_N3o 2 _N3o
facilidades: , Negativo e dificuldades: Negativo:
02/02/2025
Familiar, amigo 2. Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.-Nao 2-Ndo a_N3o 52._ N3o

ou cuidador de
paciente

02/02/2025

Minha filha foi diagnostica com a Neuromielite
Optica ha 5 anos e mesmo utilizando outros
medicamentos teve 3 surtos neste periodo,
portanto acho que para melhorar a qualidade
de vida desses pacientes este medicamento
deveria estar a disposicao do SUS.
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como:

Paciente

02/02/2025

0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Uma medicagdo para tratar a neuromielite
Optica é de suma importancia para os
portadores da doenga, trazendo para eles e
para mim, uma melhor qualidade de vida.

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

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

2. Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Rituximabe, 42 - N3o

Pulsorerapia, Azatioprina e plasmaferese,
Positivo: Diminui¢do dos surtos., Negativo:
Efeitos colaterais extremos, e ndo apresentam
uma melhora definitiva, servindo apenas como
solugdo provisoria.

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
econodmicos:

Profissional de
saude

2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
em anexo a arquivos

02/02/2025

Padamia E,_ Eu acho que deveA se.r incorporado.no SuS,
H& uma grande relevancia para os pacientes

02/02/2025 que tém a doenga, pois j4 que os que vos citei

dependem de judicializacao o que muitas vez
demoram e, acabam agravando os sintomas da
doenga. Em caso, tendo um medicamento em
especifico e, liberado para a patologia torna
menos riscos para os pacientes.

22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual:
Satralizumabe - medicamento utilizado para tratamento Azatioprina, Rituximabe, Inebilizumabe,

das formas soropositivas de DENMO. Atualmente, € uma  Ravulizumabe, Positivo: Com as terapias on-
das Unicas medicagdes para estes pacientes, que, por label, a eficacia terapéutica é sempre uma

bula, pode ser utilizado em pacientes com idade maior ou dadiva. Contudo, sdo de dificil liberagdo, em
igual a 12 anos. Trata-se de uma medicagdo de alta sua maioria necessitam de judicializagdo e com
eficacia, com excelente taxa de controle de surtos, além demora extrema para serem liberadas. ,

de boa tolerabilidade, seguranga e baixa taixa de efeitos ~ Negativo: Azatioprina apresenta altas taxas de
colaterais, Positivo e facilidades: Incluso a descrigdo em efeitos colaterais, que em sua dose terapéutica
anexos. Contudo, Mato Grosso é um estado com desestimulam os pacientes a utilizarem, como
proporgdo territorial de paises europeus e asiaticos. No alopecia e outros. Além disso, apresenta efeitos
momento, ndo excite nenhuma medicagdo para o cid colaterais graves, como pancitopenia e aplasia
G36.0 e, possui-la seria uma grande vitéria para nds medular. Em nosso levantamento de casos,
médicos neurologistas, bem como para os pacientes que  cerca de 50% dos pacientes que tiveram seu
necessitam URGENTEMENTE de uma terapia direcionada, diagndstico e iniciaram uso de AZA, houve
est&#xdada, e eficaz para sua doenga. Além disso, por se necessidade de troca terapéutica, seja por falha
tratar de medicamento injetdvel (Subcutdneo), ndo ha ou por efeitos adversos. Ja o Rituximabe,
necessidade de deslocamento dos pacientes para centros encontramos o entrave de liberagao, é eficaz,
de infusdo. Como dito, em MT, algumas cidades ficam hda  porém, em nossa série de casos, quase 20%
1.200km da capital e devemos lembrar que os paciente, houve necessidade de suspensdo em virtude de
em sua maioria, necessitam de apoio e auxilio para efeitos colaterais graves como

realizagdo de suas atividades como consequéncia de Hipogamaglobulinemia e Encefalite viral, além
surtos, ou, até mesmo, acamados. , Negativo e de vdrios outros efeitos como infecgdes de
dificuldades: Liberagdo da medicagdo foi o principal trato urindrio ou IVAS de repeticdo.

entrave. Até hoje, no SUS, ndo possuimos qualquer

medicamento para pacientes portadores de DENMO com

CID G36.0 Assim, a utilizagdo de qualquer terapia fica

extremamente complicada e, ainda mais, em se tratando

de terapia de alta eficacia, que pode demorar anos para

serem liberadas e, quando liberadas, os pacientes ja

apresentaram novos surtos e acumularam déficits

neuroldgicos.

2 - Sim, como profissional de saude, Qual: 42 - -

52 - Reduzir-se-ia a
necessidade de
internagdo destes
pacientes com surtos,
tendo em vista a alta
eficacia da medicagdo,
que, em sua maioria, sdo
prolongadas (>30 dias),
além de onerosas ao SUS,
pela necessidade de
plasmaférese e, até
mesmo, ciclofosfamida.

2 - Sim, como paciente, Qual: Retuximabe , Positivo e
facilidades: Melhora da progressao da doenga , Negativo e Positivo: Nado foi eficaz, Negativo: Reativagdo da
dificuldades: Infecgdes urindrias recorrentes doenca

2 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, 42 - N3o
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Imunoglobulina  4a _ N30 52 N3o
Eu acho que dever ser sim incorporado,pq ndo humana, Positivo: Tive um pouco de ganho nos
02/02/2025 tem remédios especificos para a neuromielite movimentos,e um pouco de controle nos
Optica,meu médico fez pedido de dois surtos, Negativo: Eu comecei a passar muito
remédios para o tratamento e o governo ndo mal,muitas ansia de vomito,e acabei tendo
libera pq sdo remédios de outra doenga,ai outro surto
tenho que tomar corticoide para ndo ter surtos
e perder mais movimento sé esta me inchando
cada vez mais e acabando com minha
saudelentdo precisa urgente liberar esse
remédio para pessoas como nois que precisa,ja
perdi o movimento do peito pra baixo e da
mao direita e a visdo do olho esquerdo e essa
situagdo é apavorante,tenho apenas 24 anos e
tenho um filho de 2 aninhos preciso desse
tratamento!!!
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 2- Ndo 42 - N3o 52 N3o
Medicamento que pode melhorar a vida de
tema AN
pessoas com esse problema, e que esta ha
02/02/2025 tempos esperando por uma qualidade de vida
melhor
s . a. i a_Nj3 a. ~
Familiar, amigo EuachoquedgvesehmcormxadonoSUS, Nao Nao a_N3o 52._ N3o
. As pessoas que mais precisam devem ser
ou cuidador de - .
, assistidas com esse medicamento
paciente
02/02/2025
Familiar, amigo 12.- Eu'acho que dgve ser i.ncorporado no SUS, 2.- Ndo 3a. Sim,'como ct'Ji.dador ou responséve'l, QU N e dicam ento 52 - N3o tenho
A ETECER CE Os pacientes precisam muito desse Azatioprina , Positivo: Por enquanto minha proprio para a neuromielite contribuicio
. medicamento on label para ter uma melhor esposa ndo teve mais surtos da doenga, optica
paciente qualidade de vida, evitar os surtos e viver Negativo: Minha esposa tem bastante dor de
02/02/2025 tranquilamente. cabeca e dor no estémago por causa do
medicamento. Esse medicamento pode ter
falha terapéutica por ndo ser préprio para a
doenga.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Dimetilfumarato a_N3o 2 _N3o
) , Positivo: Parou o avango da doenga,
ou cuidador de )
: Negativo: .
paciente
02/02/2025
12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 2-Ndo a_N3o a_N3o

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

02/02/2025
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0, comentario:

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

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
econodmicos:

Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, 42 . 52 - Com o controle de
Deve ser incorporado para que o paciente rituximabe, Positivo: Rituximabe, controle dos surtos haverd reducio de
02/02/2025 tenho acesso a um tratamento seguro e certo. surtos e menos efeitos colaterais., Negativo: internacdes e gastos com
Visto que hoje isso ndo existe. Azatioprina efeitos colaterais, ndo conteve tratamentos terapéuticos
surtos e tinha que tomas varios por dia. auxiliares.
Padamia 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2- Sim, como paciente, Qual: Azatioprina e Prednizoma, 32-N&o a_N3o 52_ N3o
Positivo e facilidades: Entrega pelo SUS. , Negativo e
02/02/2025 dificuldades: Efeitos colaterais
Paciente 12.- Eu.acho que deve ser inco‘rporado noSUS, 22-Ndo 32-Ndo a_N3o 2 _N3o
o medicagdo é super necessario para o
02/02/2025 tratamento da neuro mielite dptica ja que ndo
temos esse recurso pelo SUS ele ird ajudar
muito no controle e na melhora de vida dos
pacientes
Familiar, amigo 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Sim,, como cuidador ou responsével, Qual: O SUS 2 Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: a_ N3o. a_N3o

ou cuidador de
paciente

02/02/2025

Minha amiga tem enfrentado uma jornada
imensa desde que foi diagnosticada com
neuromielite éptica. Ao longo dos anos, ela
passou por inimeras internagdes, sofrendo
com os surtos consecutivos e com os efeitos
pesados dos corticoides, que acabaram
causando osteoporose severa e trazendo
desafios como aumento de peso, mudangas de
humor e fadiga. H4 10 anos, ela teve a chance
de comegar o tratamento com Rituximabe, que
a ajuda a prevenir novos surtos, mas,
infelizmente, também a deixou extremamente
vulneravel, tendo contraido Covid sete vezes,
com duas internagdes graves, inclusive em UTI.
Além disso, o uso do imunossupressor resultou
em infecgBes recorrentes e uma resisténcia aos
antibidticos, tornando cada dia mais dificil para
ela.

ainda ndo disponibiliza o medicamento., Positivo e
facilidades: De acordo com todos os estudos ja
publicados, tenho esperangas de que uma grande amiga,
portadora de neuromielite éptica, pode ter uma incrivel
melhoria na qualidade de vida com o Satralizumabe. As
experiéncias divulgadas foram muito positivas, dentre
elas, a redugdo de novos surtos, o controle da progressdo
da doenga. Isso vai ajuda-la a diminuir as chances de
danos graves a visdo, preservar sua mobilidade, além de
outras fungdes neuroldgicas. , , Negativo e dificuldades:
Como o SUS ainda ndo fornece o medicamento, ndo ha
dados sobre relados negativos do tratamento com
Satralizumabe.

Predinisolona, oxcarbaxepina, rituximabe e
imunoglobulina., Positivo: O tratamento da
neuromielite éptica varia entre os pacientes,
sem medicamentos especificos. A minha amiga
usou corticoides durante surtos e, atualmente,
recebe Rituximabe semestralmente,
prevenindo novos surtos. Recentemente,
incluiu imunoglobulina mensal para reduzir os
efeitos colaterais do Rituximabe e melhorar sua
qualidade de vida., Negativo: Desde o
diagndstico de neuromielite dptica, minha
amiga enfrentou surtos e internagdes, com uso
de corticoides, o que causou osteoporose
severa e outros efeitos colaterais. Ha 10 anos,
iniciou o tratamento com Rituximabe, que
previne surtos, mas a deixou vulneravel a
infecgdes, incluindo Covid, e necessitou de
internagées. O uso prolongado de
imunossupressores resultou em varias
complicagdes secundarias, com multiplas
hospitalizagdes e resisténcia a antibidticos.
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32-Ndo 42 - N3o 5a

Considerando a gravidade da DENMO, que em

5 anos, sem tratamento adequado leva mais de

02/02/2025 metada dos pacientes para cadeira de rodas
e/ou cegueira, e que atualmente existem
tratamentos estudados e aprovados para evitar
essa evolugdo da doenga, é urgente a
incorporacgdo de tais terapias, como o
satralizumabe, e entdo a construgdo de um
PCDT considerando todas as etapas e
necessidades desses pacientes. A partir da
inclusdo de uma terapia que evite que o
paciente tenha novos surtos, ou seja, que
interrompa a evolugdo da doenga, os
beneficios vdo além do enorme impacto
positivo para o paciente, mas também para o
sistema de saide com menos internagdes,
menor custo de tratamento dos surtos, menos
custos indiretos relacionados a incapacidades
desses pacientes. Outro aspecto relevante é a
maior prevaléncia da doenga na populagédo
mais vulneravel do pais - MULHERES NEGRAS
em idade ativa - e também um maior impacto
da doenga nesta populagdo (no Brasil, a taxa de
mortalidade entre pessoas negras com NMO
pode chegar a 34,3%, contrastando com 8%
entre pessoas brancas!). Considerando que as
mulheres negras cada vez mais representam a
lideranga das familias no Brasil, o impacto da
evolugdo dessa doenga é em todo o seu
entorno (filhos, economia, etc). O fato deste
Ministério da Saude atualmente ter um
departamento dedicado a satde da populagdo
negra (Assessoria para Equidade Racial em
Saude) que justamente busca por agGes que
diminuam essa inequidade em saude, torna-se
uma oportunidade adicional para que estes
dados sejam levados em consideragdo na
tomada de decisdo em saude.

Interessado no
tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo: , a_Nio a
Negativo:

Paciente

02/02/2025
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:
12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32-Nao
O tratamento para a neuromielite dptica deve
ser oferecido pelo SUS, pois é uma doenga rara
com custos elevados, dificultando o acesso da
02/02/2025 populagdo. Mulheres negras e pardas em idade

produtiva sdo as mais afetadas, e muitas sdo

maes solteiras de baixa renda. Sem tratamento

adequado, suas familias enfrentam

vulnerabilidade extrema., , O direito a vida é

universal e deve ser garantido pelo Estado.,, O

Satralizumabe é um tratamento especifico para

a doenga e deve ser disponibilizado, pois as

opgdes atuais sdo genéricas e baseadas em

tentativa e erro, o que pode agravar

rapidamente a condi¢do dos pacientes.

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

42 - n3o tenho como opinar 52-ndo
de forma técnica

a._ i a_N3 a_gj i 4 . ~ .
Familiar, amigo 12 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ndo .S.Im, como cyldador ou responsavel, Qual: , 42 - N3o 52 . N3o
. importante para o tratamento das pessoas Positivo: , Negativo:
ou cuidador de
paciente
02/02/2025
- . a._ i a_ N3 a_ N3
Familiar, amigo 1 Eulatfho que deve .ser incorporado no §US, Nado Ndo a_N3o 2 _N3o
. O remédio custa 50 mil para compra e muitas
ou cuidador de . . L
. vezes ndo é aprovado pelo convénio. Solicito a
paciente inclusdo no SUS para que pessoas com
02/02/2025 Neuromielite Optica possam ser tratadas.
a_ i a_ N3 a_ N3
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Nado 32- Nao a_ Nio a_N3o

A urgéncia de um tratamento para DENMO é
nitida, considerando a magnitude de impacto
02/02/2025 da doenca na vida de cada paciente e até
mesmo do ecossistema de saude (internagdes,
aposentadorias precoces) e o fato de existirem
tratamentos de alta eficacia aprovados no pais
porém ndo disponiveis aos pacientes. Me
chama muito a atengdo o fato da doenga que ja
é tdo grave e debilitante atingir uma parcela da
populagdo ainda mais vulneravel - negros e
mulheras. Quando comparamos por exemplo
com outra doenga neuroldgica autoimune, a
esclerose multipla, que por sua vez atinge em
maior parte a populagdo branca, ja existem
mais de 5 tratamentos disponiveis no SUS. O
governo atual que atua em prol das minorias e
vulnerdveis (como as mulheres negras) podera
mudar a realidade dessa populagdo a partir da
incorporagdo dessa tecnologia.

tema
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52 Estudos

como:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

dificuldade, outros efeitos:
22 - Nio

efeitos, facilidade, dificuldade:
32-Nio

econodmicos:

ou cuidador de
paciente

02/02/2025

Saude publica é dever do sus, por isso deve ser
incorporado

Familiar, amigo 42 - Ndo 52-Ngo
ou cuidador de
paciente
02/02/2025
. . a. i a_Nj3 a_ N3 - .
Familiar, amigo 1 Eulac'ho que dev'e ser incorporado no SUS,  22-Nao 32-Nado a_N3o 2 _N3o
. O remédio deve ser incorporado pelo SUS para
ou cuidador de . )
; que mais pacientes tenham acesso ao
PR tratamento
02/02/2025
a. i a_ N3 a_ N3 - ~
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser |nc.orporad0 no SUS, Néo Nédo 42 - N3o 52_ N3o
tema O tratamento deve ser gratuito e ofertado pelo
SUS independente da idade do paciente. Nos,
02/02/2025 que temos doengas raras, muitas vezes sem
CID ainda, ndo podemos ficar sem
medicamento porque corremos grandes riscos.
a. i a_Nj3 a_ N3 - ~
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS Nao Ndo 42 - N3o 52 N3o
ou cuidador de
paciente
02/02/2025
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,  22- Nao 32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, a_N3o 2 _N3o
Os pacientes de NMO precisam de um Positivo: Baixo custo, Negativo: Reincidéncia de
02/02/2025 medicamento especifico para tratamento. surtos, sequelas dos surtos, perda da visdao
Todos os.medicamnetos utilizados hoje sdo off
label, sendo que ha uma dificuldade
em.conseguir pelo sus ou até mesmo pelos
convénios
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Rituximabe , 42 - No momento n3o. Sefor 52-N3o
ou cuidador de Necessario ser incorporado para q todas as Positivo: Segurou a inflamacgdo, estabilizando a necessario, posso fa,er um
) pessoas com neuromielite dptica, ou mesmo medula., Negativo: Nenhum resultado esternh el
paciente mielite transversa reincidente, tenham a negativo. Apenas ndo eliminou 100% fa
02/02/2025 chance de uma cura. E uma esperanca! inflamagao.
. . a. i a_Nj3 a_Nj3 . .
Familiar, amigo Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Nao Nao a_N3o 52_ N3o
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0, comentario:

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

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

42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
econodmicos:

Organizagio da 12-Eu a.cho que (?eve ser ir?corporado no SQS, 2.- Nao 32.- ?im,.como pa.ciente, Qu.aI: Fago uso de 42 - N3o 52 N3o
. .. O Satralizumabe é um medicamento que foi Azatioprina associada a corticoide e meu
Sociedade Civil ) . ) : : -
estudado para a NMO, inclusive para criangas a neurologista assistente indicou a mudanga
02/02/2025 partir de 12 anos., Atualmente as pessoas que desse tratamento para o Satralizumabe em
convivem com NMO n&o tém o direito razdo de eu estar apresentando declinio
constitucional a satide garantido, posto que cognitivo avangado para a minha idade,
ndo ha no SUS medicamento para o CID G.36., fundamentado em pesquisas nessa seara.,
Os surtos da NMO nado esperam! Sdo Positivo: Consegui interromper os surtos da
agressivos e potencialmente lesivos!, Negar a NMO, Negativo: Engordei 30kgs em razdo do
incorporagdo do Satralizumabe ao argumento uso do corticoide. Tenho tido piora cognitiva
de que é preciso criar um PCDT é negar aos em razdo do uso da Azatioprina. Tenho
cidadéos e cidadas com diagnéstico de NMO o infecgdes recorrentes pois as medicagdes
direito a vida, e isso é desumano!, Pessoas baixam a imunidade como um todo.
estdo ficando cegas, perdendo os movimentos
do corpo e até morrendo. , NAO PODEMOS
ESPERAR MAIS!!!
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.- Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52_ N3o
ou cuidador de
paciente
02/02/2025
Organizagio da 2. Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Nio 2~ Sim, como profissional de saude, Qual: 48 - © setralfamebe Em 52 N3o.

Sociedade Civil

02/02/2025

De acordo com os artigos cientificos publicados
e anexados nesta contribuicdo, os estudos
clinicos mostram fortes evidéncias de eficacia
no controle da doenga, prevenindo graves
sequelas, incapacidade motora e/ou visual
permanentes nas pessoas acometidas, muitas
delas jovens, que podem ter a sua vida
gravemente impactada pela doenga,
estendendo esse impacto para os seus
familiares e sociedade. Entendemos que ha um
alto custo para a incorporagdo deste
medicamento, mas o custo do ndo controle da
doencga é superior, quando consideramos os
custos de longas internagdes hospitalares,
procedimentos complexos como plasmaferese,
corticoterapias, imunossupressores,
tratamentos de possiveis complicagGes,
reabilitacdo e a convivéncia com as sequelas,
que possui um custo inestimavel para a pessoa
gue convive com a doenga. Considerando os
Principios e Diretrizes do SUS, ndo podemos
deixar de oferecer o tratamento adequado a
essas pessoas. Por este motivo, solicitamos que
o medicamento seja incorporado no SUS e que
tenha um PCDT para o tratamento da
neuromielite dptica.

Dentro do que conhecemos nao ha disponivel

outro medicamento incorporado no SUS e que
tenha indicagdo e eficacia comprovada para o

tratamento da neuromielite dptica. , Positivo:

N&o ha., Negativo: Ndo ha.

potencial valioso para o
tratamento de pacientes com
neuromielite dptica (ver
estudos em anexo).
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Paciente

02/02/2025

0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Todas as pessoas tem direito a vida, correto?,
Porque ndés ndo temos?! Se a doenga ja nos
afeta nosso sistema motor, algumas pessoas
tem sequelas, por ndo conseguir o tratamento
correto da doenga, ndo conseguimos trabalhos
para custear os medicamentos. Entdo porque
ndo temos o direito de tentar viver uma vida
normal?!, Tantas doengas tem remédio,
tratamentos, porque somos tratados
diferentes?! Ndo escolhemos ser portadores da
Neoromielite 6ptica, mais o Sus tem a
responsabilidade de nos acolher e nos oferecer
a Unica coisa que temos direito, viver com
dignidade, e a cada demora nessa liberagdo da
medicagdo, muitas pessoas estdo ficando
sequeladas, desesperadas, sem saber o que
fazer. , Eu posso ainda ndo estar usando essa
medicagdo, mais se daqui 1 ano ou menos essa
medigdo Paliativa ndo fizer mais efeito?! O que
eu fago?! Tenho apenas 35 anos, e ainda posso
ser Util ao meu pais, mas sé serei com o
tratamento correto, eu tenho o direito a viver
né?!

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

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

32 - Sim, como paciente, Qual: Utilizo o
Rituximabe a 2 anos e tem surtido efeito em
mim, porém cada organismo é diferente e
reage diferente a medicagdo. , Positivo: Tem
sido positiva ao meu organismo, tenho
conseguido viver até o presente momento sem
surtos, Negativo: O medo de algum momento
parar de fazer efeito e ndo ter outra opgdo para
conter o surto.

42 Evidéncias clinicas:

42 - Sou portadora da
Neoromielite dptica, e ainda
estou tendo resultados
positivos com outra
medicagdo, mas existe
inUmeras pessoas que ndo
estdo tendo a mesma sorte

que eu, e infelizmente quanto

mais tardar o tratamento,
pior fica, podendo levar a
morte.

52 Estudos
econodmicos:

52 - Hoje ainda estou em
condigdes de pagar o
plano de satide porque
tenho ajuda financeira,
mais se eu ndo tivesse,
seria impossivel manter
qualquer tipo de
tratamento pelo Sus, pq
ndo tem, até a medicagdo
que tomo paliativa, o Sus
ndo aplica, tenho que
pagar

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

02/02/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

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

facilidades: , Negativo e dificuldades:

Positivo: , Negativo:

42 - N3o
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como:

Profissional de
saude

02/02/2025

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

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo
Baseado na literatura médica com a histéria
natural da doenga e na experiéncia do
atendimento desses casos (trabalho em
hospital universitario em Porto Alegre e atendo
esses casos diretamente ha quase 30 anos. A
maioria dos portadores da Neuromielite acaba
sofrendo surtos graves com sequelas graves -
evoluem para cegueira bilateral e tetraplegia
apos 5 anos de doenga. Atualmente indicamos
como tratamento cronico a Azatioprina (com
ou sem corticdide) ou Rituximabe, baseado em
dados de nivel Il de evidéncia, difundidos
através de guidelines de sociedades. Nenhum
dos tratamentos atualmente em uso contém
indicagdo em bula, ou seja, todos sdo
utilizados off-label. Como a ANVISA e demais
orgdos voltados a Satide recomendam
preferencialmente o uso de medicamentos
com indicagdo em bula, como profissional de
saude estou muito feliz por ter um tratamento
com indicagdo em bula (Satralizumabe) para
pacientes com Neuromielite Optica! Os
resultados dos ensaios clinicos com
Satralizumabe demonstram taxas altissimas de
pacientes livre de surtos e com doenga estével,
guando em uso de satralizumabe, apds 3 anos
de seguimento. Essas taxas, ainda que
comparadas ao placebo, sdo bem superiores as
taxas ou desfechos de ensaios clinicos
comparando azatioprina com placebo, por
exemplo. Por andlise comparativa indireta,
verifica-se que o satralizumabe é bem superior
a azatioprina, por exemplo. Baseado na
gravidade da doenga em questdo, na auséncia
de tratamentos com indicagdo em bula
(doenga 6rfd) e na superioridade do
Satralizumabe quando comparamos as taxas
de pacientes livre de surto e com doenga
estdvel (ao comparar aos estudos de
azatioprina versus placebo), tenho convicgdo
de que o Satralizumabe deve ser incorporado
ao SUS. Os pacientes merecem um tratamento
on-label e com alta taxa de eficacia!

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

32 - Sim, como profissional de saude, Qual:
RITUXIMAB - AZATIOPRINA - PREDNISONA -
PLASMAFERESE , Positivo: Em casos mais leves
de pacientes com Neuromielite Optica, o
Rituximabe exerceu efeito de prevengdo de
novos surtos da doenga, e preservagdo da
fungdo neuroldgica (visdo e mobilidade). Por
outro lado, casos mais graves ou com alergia a
Ritixumabe acabam sem opg¢do de tratamento
cronico, vindo a piorar gravemente, ficando
cegos e tetraplégicos na sua maioria apds 5
anos de doenga., Negativo: Em casos mais leves
de pacientes com Neuromielite Optica, o
Rituximabe exerceu efeito de prevengdo de
novos surtos da doenga, e preservagdo da
fungdo neuroldgica (visdo e mobilidade). Por
outro lado, casos mais graves ou com alergia a
Ritixumabe acabam sem opg¢do de tratamento
cronico, vindo a piorar gravemente, ficando
cegos e tetraplégicos na sua maioria apds 5
anos de doenga.

42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
econodmicos:

42 - )3 comentado acima. 52 - As avaliagdes
econdmicas sdo
fundamentais, contudo
muitas vezes em doengas
orfds acabam se
enfraquecendo devido a
relevancia ética de poder-
se oferecer pela primeira
vez um tratamento
indicado em bula e com
alta taxa de eficacia,
pregos podem ser
negociado

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

02/02/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo
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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: econodmicos:
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, 42 - N3o 52 N3o
Positivo: A doenga esta controlada , Negativo:
02/02/2025 N3o tive
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Nao 32-Nao 42 - NRO 5a_ NAO
o @B GE MATERIAS CIENTIFICAS MOSTRAM
K PROGRESSO COM O USO DO MEDICAMWNTO.
paciente
02/02/2025
Familiar, amigo 12- Eu achp qtfg deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32-Ndo 2 _Nao 2 _Nao
. Matérias cientificas mostram progresso com o
ou cuidador de ;
: uso do medicamento
paciente
02/02/2025
Familiar, amigo 12.- I%u acho que deve Selt incorporfadq no SUS, 2.- Nao 2-Ndo 42 - N3o 52 N3o
. Se ha pacientes que precisam, entdo, justo ter
ou cuidador de A .
- a medicagdo disponivel
paciente
02/02/2025
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deye ser incorporado no SUS, 2. Nao 2 - Nédo a_N3o 2 _N3o
. Acho que deve ser incorporado no SUS para
ou cuidador de )
; dar chance para que os pacientes possam ter
paciente uma vida digna e com qualidade,, para dar uma
02/02/2025 chance aos pacientes viver.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 2-Ndo 42 - Como disse no inicio, 52_ N3o

ou cuidador de
paciente

02/02/2025

Sei 0 quanto sofrem as pessoas que recebem o
diagndstico de uma doenga incuravel e com o
agravante de ndo terem nunhum medicamento
para o tratamento, muitos entram em
depressdo e acaba agravante a doenca e
destruindo a si prépria e suas familias. Por
favor, liberem o medicamento para quem
precisa.

minha esposa é portadora de
Esclerose Multipla e faz
tratamento continuo com
medicamento de alto custo
fornecido pelo SUS. Por isso
compartilho com esperancga
destes pacientes que tem
NMO e que precisam
continuar acreditando na vida.
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Contribuiu

12 Opiniao, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:

Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo sﬂ-smncomopadgme,Qum:OueMuhmbee 42 - Aquaporina positiva, 52 _ Alto custo com
Sou portadora de NMO e pago todos os meus inebilizumabe , Positivo: Melhora nos sintomas,  aurite éptica na visdo direita medicacdes, meduca

03/02/2025 impostos em dia e ainda pago convénio saude, dores, melhora na visdo, equilibrio e memoria. que levou a cegueira, mielite  entdo, consultas, exames,
para conseguir me manter viva. Incorporar um Melhor qualidade de vida E melhora na na coluna dorsal, ressonancias frequentes
medicamento onlabel e protocolo no SUS para disposicdo pude voltar ao trabalho, Negativo: formigamento e dorméncia com exposicdo a
NMO é ter esperanga de conseguir me tratar Acesso com certeza, foi humilhante pra nos pés e pernas e maos, radiacdes. Internacdes,
com respeito e dignidade, saber que posso ter conseguir acessar a medicagdo. Total descanso desequilibrio, fraqueza e pulsoterapias paleativas
melhor qualidade de vida, ver minha filha pelos 6rgdos publicos (SUS, SMS, hospital muitas dores diarias. excesso de corticoides.
crescer e cuidar de mim e dos meus. Somos Madrio covas me senti um lixo himano, Precisamos de protocolos
muitos com NMO no Brasil e sem tratamento e acesso a medicacio
e medicagdo adequada estamos onlabel urgente olhem
marginalizados a morrer, ficar paraliticos, pra nés NMO,
cegos é totalmente dependentes de cuidados
bdsicos por outras pessoas, simplesmente por
ndo ter acesso a cuidados médicos assertivos
neuros com cocnhecimentos sobre a doenga
medicamentos apropriados e protocolos e
condutas de tratamento assertivos e
direcionados ao tratamento da NMO. Somos
raros, humanos, cidadaos brasileiros
merecemos respeito e queremos continuar a
viver com dignidade, respeito e igualdade.
Somos NMO e estamos aqui

Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Ndo a_N3o 2 _N3o

ou cuidador de

paciente

03/02/2025

Familiar, amigo 12-Eu ach.o qu.e dev.e .s?r incorporadg noNSUS, 22 - 'Sim,, como cuic}lador ou responsavel, Qual: , Positivo e 3.9 - S.im, como c.u.idador ou rgsponsével, Qual:  4a_ N30 52 N3o

ou cuidador de O Sus precisa disponibilizar essa medicagdo facilidades: , Negativo e dificuldades: Rituximabe, Positivo: , Negativo:

. para a populagdo devido ao alto custo e sua

paciente eficacia comprovada. A doenca é horrivel e o

03/02/2025 estado devo ajudar as pessoas a ter acesso a
medicagdo.

Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2. Nao 3§i$nncomocgwadorourespmwévd,Qud:, 42 - N3o 52_ N3o

. Positivo: , Negativo:

ou cuidador de

paciente

03/02/2025

Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Nao a_Nio 2. Nio

ou cuidador de
paciente

03/02/2025
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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: econodmicos:
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32-Nao 42 - Sim, a Norma Técnicado 52 - No
tema Enquanto representante parla‘mer}tar e 02/2024 do Governo do
comprometido com o acesso a saude Estado de Pernambuco.
03/02/2025 equitativo e com o didlogo transparente, eu

Deputado Estadual Renato de Freitas
represento, através do mandato como
Parlamentar na Assembleia Legislativa do
Parand, a populagdo negra do estado nas
pautas de saude, incluindo a de Neuromielite
Optica. , , Acreditamos que é fundamental
observar as caracteristicas especificas desta
doenga rara no que diz respeito ao quanto
afeta particularmente as mulheres negras em
idade produtiva. , , Falando em NMO, ndo ha
nada disponivel no Sistema Unico de Satde do
Brasil para diagndstico e tratamento., , Nosso
gabinete estd acompanhando o tema e
comprometido a buscar didlogo para que o
acolhimento integral destes e destas pacientes
acontega. , , Para além de tratar de forma
segura, chamamos a atengdo para que este
respeitoso 6rgao colegiado CONITEC, tenha
uma agdo efetiva em diregdo a criagdo do
PCDT, Protocolo Clinico de Diretrizes
Terapéuticas, para a doenga, assim os direitos
dos e das pacientes ficam garantidos através
dos instrumentos publicos e os que precisam
de assisténcia dentro da jornada terdo suporte
do Ministério da Saude.

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2-Nao 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, 4a _ N30 52 - N3o
Todo medicamento pode salvar uma vida, é de Positivo: , Negativo:

suma importdncia a populagdo ter acesso a

essa medicagdo

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

03/02/2025
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42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
econodmicos:

Contribuiu 0, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia,

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

como: dificuldade, outros efeitos:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 -, Sim,, como profissional de satde, Qual:
Considerando minha vivéncia na pratica clinica  Plasmaférese, Positivo e facilidades: Eficicia para retirar o Corticdides, Positivo: Uso ambulatorial,
como farmacéutico assistencial muitos desses  paciente da crise, Negativo e dificuldades: Necessidade de Negativo: Baixa eficacia e efeitos adversos a

Profissional de 42 - sim 52 - NAO

saude

03/02/2025 pacientes necessitam da realizagdo do internacdo hospitalar. Tempo requerido para realizagdo longo prazo.

procedimento como adjuvante nos casos de
falha terapéutica ao uso de imunossupressores
e/ou corticoides. O satralizumabe é um
anticorpo monoclonal humanizado que atua
como inibidor do receptor da interleucina-6 (IL-
6R), uma citocina pré-inflamatdria implicada na
fisiopatologia do DENMO. Estudos clinicos
randomizados demonstraram que o
satralizumabe, administrado em monoterapia
ou em combinagdo com terapias
imunossupressoras, reduz significativamente a
taxa de recaidas em pacientes com DENMO
soropositivos para AQP4-IgG. Além disso,
observou-se melhora nos escores de dor e
fadiga, bem como na qualidade de vida
relacionada a saude. Os ensaios clinicos
indicam que o satralizumabe é geralmente
bem tolerado. Os eventos adversos mais
comuns incluem reagdes no local da injecdo,
elevagdes transitérias de enzimas hepaticas e
redugdes na contagem de neutrdfilos e
plaquetas, que foram, em sua maioria,
assintomaticas e reversiveis. Ndo houve
aumento significativo na incidéncia de
infecgdes graves em comparagdo com o
placebo. A incorporagdo do satralizumabe no
Sistema Unico de Saude (SUS) pode
representar um avango significativo no manejo
do DENMO. Sua incorporagdo ao SUS oferece
uma opgdo terapéutica promissora para uma
doenga que, até o momento, carece de
tratamentos especificos disponiveis na rede
publica. Recomenda-se, portanto, a aprovagdo
do satralizumabe para o tratamento de
pacientes com DENMO no ambito do SUS.,

do procedimento.

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

03/02/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
E de extrema importancia e urgéncia que esses
pacientes tenham acesso a medicagdo para
poder ter uma minima qualidade de vida.

Paciente

03/02/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Eu acho que deve ser incorporado no SUS por
que ird ajudar muitas pessoas. Quando me deu
a primeira crise estava com muito medo pois
nao sabia oque seria, pois sé tinha 20 anos
estava comegando minha vida, entdo sim esse
medicamento precisa ser incorporado.

22 - Sim, como paciente, Qual: Rituximab , Positivo e
facilidades: Estava paraplégica quando comecei o
tratamento, hoje estou andando tendo minha vida
normal, Negativo e dificuldades:

32 - Sim, como paciente, Qual: Fiz um 42 - N3o
tratamento no hospital com uma maquina ndo

me lembro o nome mas é igual emodialise ,

Positivo: Me ajudou também, mas o

medicamento me ajudou, Negativo:
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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
econodmicos:

Interessado no
tema

03/02/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Com a sua inclusdo no SUS, ajudaria a garantir
gque mais pessoas recebam o cuidado
necessario.

Profissional de
saude

03/02/2025

2. Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
A Neuromielite Optica (NMOSD) é uma doenga
autoimune inflamatéria cronica, caracterizada
por surtos recorrentes que acometem nervo
Optico, medula espinhal e tronco encefalico,
podendo levar a cegueira, tetraplegia e
insuficiéncia respiratéria em casos graves. A
incapacidade gerada pelos surtos é cumulativa,
ou seja, cada novo episddio pode resultar em
sequelas irreversiveis, impactando
profundamente a qualidade de vida dos
pacientes., Estudos mostram que, sem
tratamento adequado, cerca de 50% dos
pacientes ficam dependentes de cadeira de
rodas em 5 anos, e até 30% desenvolvem
cegueira bilateral (Wingerchuk et al., 2007). O
impacto na qualidade de vida é devastador,
com dor neuropatica severa, fadiga debilitante,
disfungdo vesical e dificuldades motoras que
afetam a autonomia e a capacidade de
trabalho. Além disso, o comprometimento da
funcgdo respiratéria, decorrente da mielite
cervical alta, pode levar a necessidade de
ventilagdo mecanica e risco de morte., O
satralizumabe é um anticorpo monoclonal anti-
IL-6 que demonstrou, nos ensaios clinicos
SAkuraStar e SAkuraSky, uma redugdo
significativa da taxa anual de surtos (ARR),
sendo particularmente eficaz em pacientes
soropositivos para AQP4-IgG. No SAkuraStar, o
satralizumabe reduziu os surtos em 74% na
monoterapia (Traboulsee et al., 2020). No
SAkuraSky, quando combinado com
imunossupressores, a redugdo foi de 79%
(Yamamura et al., 2019). Esses dados reforgam
que o satralizumabe é um tratamento
modificador de doenga, reduzindo a
progressao da incapacidade e melhorando a
funcionalidade dos pacientes., Outro fator
relevante é que a administragdo do
satralizumabe é subcutanea e mensal,
facilitando a ades@o ao tratamento e reduzindo
a necessidade de hospitaliza¢gOes frequentes
para infusdes intravenosas, como ocorre com
rituximabe e eculizumabe. Isso ndo apenas
melhora a qualidade de vida dos pacientes,
mas também reduz os custos indiretos
associados a internagdes e reabilitagdo.

22 -, Sim,, como profissional de satude, Qual:
Satralizumabe, Positivo e facilidades: Prevengdo de novos
surtos e consequentes incapacidades de Neuromielite
Optica, Negativo e dificuldades: A dificuldade estd
principalmente no acesso a ess aterapia aos pacientes

32 - Sim, como profissional de saude, Qual:
Rituximabe, Eculizumabe, Ravulizumabe,
Inebilizumabe, Positivo: Prevengdo de novos
surtos, Negativo: Com rituximabe
hipogamaglobulinemia e infecges recorrentes

42 - Os ensaios clinicos
SAkuraStar e SAkuraSky
comprovaram que o
satralizumabe reduz
significativamente a taxa
anual de surtos (ARR) em
pacientes com NMOSD,
especialmente aqueles

soropositivos para AQP4-1gG.

No SAkuraStar, houve uma
redugdo de 74% nos surtos.

52 - Custos com
internagdes, tratamentos
para os surtos. Alem
disso, pacientes com
NMOSD frequentemente
sdo jovens adultos em
idade produtiva. A
progressao da
incapacidade leva ao
afastamento do trabalho,
aumento dos gastos
previdenciarios e impacto
econdmico.

Pagina 116 de 217






Contribuiu
como:

Interessado no
tema

03/02/2025

0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
O paciente com Neuromielite Optica precisa do
satralizumabe, pois é uma opgao eficazem
controlar o risco de surto e incapacidade
permanente e isso minimiza o risco de
hospitalizagdes e também de aposentadorias
precoces por invalidez.

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

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

52 Estudos
econodmicos:

42 Evidéncias clinicas:

Profissional de
saude

03/02/2025

2. Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
O satralizumabe é um medicamento com
eficacia, seguranga demonstradas em estudos
clinicos fase Il de NMO. A posologia mensal e
subcutanea permite o tratamento em
pacientes que residem em locais afastados dos
centros de referéncia. Nenhum tratamento
estd disponivel no SUS, sendo que a grande
maioria dos pacientes com NMO dependem do
SUS e possuem pior condigdo socio-econémica.
Tratamentos como o satralizumabe podem
promover economias ao sistema de salde,
como redugdo de internagdes hospitalares,
redugdo de uso de tratamentos de alto custo
como plasmaférese e imunoglobulina humana.
Redugdo de complicagSes pela doenga como
complicagdes infecciosas (p.ex. infecgdes
urinarias graves em pacientes com mielites e
bexiga neurogénica) e manutencgdo da
qualidade de vida dos pacientes.

22 -, Sim,, como profissional de satde, Qual:
satralizumabe, Positivo e facilidades: O medicamento é
subcutaneo e a formulagdo com seringa pré-preenchida
pode ser aplicada pelo préprio paciente apos
treinamento. O medicamento se mostrou eficaz e seguro,
pois a paciente ndo teve mais ataques/surtos de NMOSD
desde o inicio do tratamento e ndo teve efeitos colaterais
relacionados ao medicamento. A paciente estd ha mais de
3 anos através de uso compassivo. Paciente
extremamente satisfeita com o tratamento com
satralizumabe., Negativo e dificuldades: Ndo houve
nenhum evento adverso relacionado ao medicamento.
Medicamento exige refrigeragdo, deve ser estocado em
cadeia fria.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual:
outros anticorpos monoclonais: inebilizumabe
(aprovado em bula), rituximabe (off-label),
imunossupressores orais (off-label):
azatioprina, micofenolato mofetila, Positivo:
Inebilizumabe se mostrou muito eficaz e
seguro, pois nenhum dos pacientes que utilizou
o tratamento teve novos surtos de NMO.
Tenho alguns pacientes com rituximabe, alguns
apresentando boa resposta sem novos surtos.
Os medicamentos orais ndo sdo mais opgdo
para tratamento de NMO pois existem opgdes
melhores. , Negativo: Nenhuma medicagdo
estd disponivel no SUS para NMO. De cerca de
10 pacientes com rituximabe, 3 pacientes
tiveram surtos com o tratamento e ficaram
sequelados demonstrando resposta parcial em
alguns pacientes. Diversos pacientes em uso de
imunossupressores orais como azatioprina e
micofenolato mofetila prescritos off-label
apresentam infecgdes oportunistas, linfopenia
e alteragdes hepaticas. Os imunossupressores
orais ndo estdo sendo mais prescritos pois os
medicamentos aprovados com estudos clinicos
randomizados (inebilizumabe, ravulizumabe e
satralizumabe) demonstram uma alta eficacia e
seguranga.

42 - Sim, participo de paineis 52 - Ndo.
internacionais de

recomendagdes de

especialistas na América

Latina e mundiais onde o

satralizumabe é uma das

opgdes para tratamento de

primeira linha para NMO.
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saude
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0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
E fundamental estabelecer um protocolo de
diretrizes terapéuticas para o tratamento da
Neuromielite Optica (NMO), uma condigdo
grave e debilitante que impacta
significativamente a vida didria e profissional
dos pacientes, podendo levar a complicagbes
como cegueira e necessidade de uso de cadeira
de rodas. A falta de terapias adequadas no
Sistema Unico de Salde (SUS) deixa esses
pacientes vulnerdveis a novos surtos a
qualguer momento, além de transmitir a
sensacdo de desamparo e desproteg¢do., O
Satralizumab, medicamento cuja eficacia e
seguranga foram comprovadas em diversos
estudos clinicos de fase 3, demonstrou reduzir
significativamente o risco de reativagdo da
doenga em comparagdo com o placebo. Em
relagdo a seguranga, o medicamento foi bem
tolerado, com incidéncia de eventos adversos
graves e interrupgdes do tratamento
semelhantes ao grupo que recebeu placebo.,
Na pratica clinica, destacam-se alguns pontos
relevantes sobre o Satralizumab: 1) A
administragdo é subcutanea, o que reduz
custos associados a internagdes ou uso de
leitos em centros de infusdo. Além disso,
elimina a necessidade de cateteres e
medicamentos adjuvantes para controlar
efeitos infusionais, como ocorre com terapias
endovenosas, simplificando significativamente
a logistica de aplicagdo. 2) Cada novo surto de
NMO pode resultar em absenteismo no
trabalho, perda da capacidade laboral e
aumento dos gastos com reabilitagdo, como
fisioterapia e contratagdo de cuidadores. O uso

de uma medicagdo de alta eficécia nesses casos

ndo apenas melhora a qualidade de vida e a
independéncia dos pacientes, mas também
reduz custos a médio e longo prazo, tanto para
o sistema de saude quanto para os individuos
afetados., Portanto, a implementagdo de um
protocolo que inclua o Satralizumab como
opgdo terapéutica representa um avango
crucial no manejo da NMO, promovendo
beneficios clinicos, econémicos e sociais.

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

22 -, Sim,, como profissional de satde, Qual:
Satralizumab, Positivo e facilidades: A partir da minha
experiéncia com o satralizumab, os resultados positivos e
facilidades observados foram bastante significativos. Os
pacientes ndo apresentaram surtos durante o uso da
medicagdo, demonstrando sua eficacia no controle da
doenca. Além disso, a medicacgdo foi bem tolerada, com
auséncia de efeitos adversos relevantes, o que contribui
para a adesdo ao tratamento e a qualidade de vida dos
pacientes., Outro ponto destacavel é a facilidade de
aplicagdo, ja que o satralizumab é administrado por via
subcutanea, o que torna o processo rapido e pratico. Os
pacientes precisam despender poucas horas para a
aplicagdo, sem a necessidade de infraestrutura complexa
ou internagdo, diferentemente de medicamentos
endovenosos. Essa praticidade reduz o impacto no dia a
dia e facilita a continuidade do tratamento.,
Adicionalmente, ha pouca necessidade de realizagdo de
exames laboratoriais de monitorizagdo, uma vez que o
satralizumab ndo causa grande imunossupressdo, o que
reforga seu perfil de seguranca. Essa caracteristica reduz a
carga de acompanhamento clinico e os custos associados,
tornando o tratamento mais acessivel e menos invasivo
para os pacientes., Negativo e dificuldades: A unica
experiéncia negativa foi o acesso a medicagdo.
Entendemos a alta eficdcia da medicagdo, sua baixa taxa
de efeitos adversos, a monitorizagdo facil e aplicagdo
subcutanea. Até o momento o maior desafio é conseguir
fazer o paciente ter acesso a medicagdo.

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

32 - Sim, como profissional de saude, Qual:
Rituximab, Inebilizumab, Tocilizumab,
Azatioprina., Positivo: Exceto a medicagdo oral
Azatioprina, todas as demais medica¢des
trouxeram beneficio ao paciente. No entanto é
preciso lembrar que até o momento ndo existe
no SUS protocolo clinico de diretrizes
terapéuticas para NMO. Assim, ndo é possivel
que o paciente do SUS acesse nem as
medicagBes disponiveis na rede como o
Rituximab e Tocilizumab (medicages apenas
disponiveis para o CID de Artrite Reumatdide).,
Negativo: A azatioprina é uma medicagdo com
baixa eficdcia para esta condigdo, apresentando
uma alta taxa de falha terapéutica. No caso das
medicagdes de mecanismo de agdo de
deplecdo de linfocitos B (Rituximab e
Inebilizumab) hd um bom controle da doenga,
no entanto com a necessidade de um centro de
infusdo ou hospital para realizar a infusdo
endovenosa, além da necessidade de pré-
medicagBes para reduzir efeitos adversos da
infusdo e uma necessidade de monitorizagdo
de exames laboratoriais devido risco de
infecgdes.

52 Estudos
econodmicos:

42 Evidéncias clinicas:

42 -1, Trial of Satralizumab in 52 - Ndo
Neuromyelitis Optica

Spectrum Disorder.

Yamamura T, Kleiter |,

Fujihara K, et al. The New

England Journal of Medicine.

2019, 381(22):2114-2124.
doi:10.1056/NEJM0a1901747.

Interessado no
tema

03/02/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Custos elevados, entdo quando tiver pelo SUS,
0 acesso para as pessoas q necessitam do
medicamento serd mais acessivel

22 - Ndo

42 - Nao 52 - Nao

Pagina 118 de 217






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

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina e 42 - N3o 52 N3o
Por ser um remédio préprio para a metilprednisolona , Positivo: Faz um ano que
03/02/2025 neuromielite éptica, ele tem resultados tomo azatioprina e de positivo é que ainda ndo
positivos bem maiores e a longo prazo. tive outro surto., Negativo: O remédio
metilprednisolona afetou muito o meu figado e
tive que interromper. Sobre a azatioprina por
baixar minha imunidade eu ja tive candidiase
por trés vezes seguidas em um ano.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 42 - N3o 2 _N3o
. Rituximabe , Positivo: Melhora a qualidade de
ou cuidador de ) : B
- vida , Negativo: Burocracia
paciente
03/02/2025
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,  22- Ndo 32-Nao a . N3o 2 - N3o
Preciso desse medicamento para previnir surtos
03/02/2025
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 2- Ndo 42 - N3o 52 N3o
. Todos precisam ter acesso ao medicamento!
ou cuidador de
paciente
03/02/2025
- . a. i a_Nj3 a_ N3 ~ ~
Familiar, amigo . Eu acho que de\ie ser incorporado no SUS, Néo Nao a_N3o 52._ N3o
. Existem poucas opgOes de tratamento pra
ou cuidador de i R
. NMO, até bem pouco tempo ndo existia
paciente nenhuma e os pacientes viviam em uma
03/02/2025 progressdo muito agressiva da doenga sem ter
o que fazer especificamente para controlar a
doenga. Hoje com a evolugdo dos
medicamentos, quanto mais opg¢des de
medicacGes estiverem disponiveis no SUS,
melhor sera a qualidade de vida e o controle da
NMO.
Padamio 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2 - Sim, como paciente, Qual: Fingilimoide e ocrevus , 2-Nao 42 - N3o 52 _ N3o
E muito importante e medicamento pra neuro Positivo e facilidades: S6 um com um medicamento,
03/02/2025 mielite optca. Negativo e dificuldades: Tive dificuldade em conseguir

alguns medicamentos
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22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,
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52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Tive experiencia  4a - no momento nio. 52 - no momento no.
E muito dificil permanecer usando o corticoide, apenas com o corticoide Prednisolona e com o
03/02/2025 os sintomas sdao muito pesados, tanto imuno supressor Azitioprina., Positivo: Em
psicologicamente quanto fisicamente, isso ndo relagdo ao corticoide Prednisolona e o imuno
qualidade de vida. O que adianta melhorar de supressor Azitioprina o ponto positivo é que
um lado mas pesar no outro. E desgastante, é durante o uso dos medicamentos ndo tive
como sobreviver ao invés de viver. Um surtos de NMO., Negativo: Uso o corticoide
medicamento como o satralizumabe pode prednisolona desde o final da minha segunda
aumentar a qualidade de vida. A muito tempo internacdo, dia 16/05/2024. Na época eram
ja foi apontado pela OMS que saude ndo é 80mg por dia. Eu tive muitos efeitos colaterais
apenas a auséncia da doenga, mas bem-estar que afetaram minha satde psicoldgica e fisica.
total. Corticoide ndo foi feito para uso Comegando pelo psicolégico, eu tive um ganho
prolongado. Como o direito de todo cidaddo é de peso de 30kg. Antes eu pesava 80kg, hoje
a saude o satralizumabe deve ser estou pesando 110kg, mesmo me alimentando
disponibilizado no sus. com acompanhamento de uma nutréloga e
bebendo em média 3 litros de dgua por dia. Por
conta do uso prolongado tive estrias nos
bragos, coxas, barriga, seios, o que abateu
muito minha autoestima além do acréscimo no
peso e é um assunto recorrente nas minhas
idas semanais ao psicélogo. Surgiram muitas
papulas nos meus bragos, costas, lateral do
corpo, seios, pernas e barriga por conta do uso
prolongado do corticoide. Elas cogam muito e
ardem, é agoniante, mesmo usando produtos
para a pele é muito desconfortavel. Desde que
iniciei o uso tenho tipo fadiga, cansaco e
tremedeiras. Tentei fazer a troca do
Prednisolona para o Azitioprina, entretanto
acabei tendo uma hepatite medicamentosa no
figado por conta do medicamento e retornei
para o prednisolona.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.- Ndo 32 - Sim, como cuiqador ?u responséyel, Qual:  4a_nN3o posso opinar. 52 N3o
. RITUXIMABE, Positivo: Ndo posso opinar.,
ou cuidador de ) - )
. Negativo: Nao posso opinar.
paciente
03/02/2025
Interessado no 12 - Eu acho gue deve ser incorporado no SUS, 2. Nao 2-Néao a_N3o 2 _N3o
tema Tem que ser incorporado no SUS por ser um
medicamento de alto custo e por ser uma
03/02/2025 doenca que pode causar muitas sequelas caso
ndo tenha tratamento.
Paciente 12 - EuNacho.que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 32 —.S'im, como paciente, Qual: Rituximabe, 42 - N3o 52 _ As medicacdes
Hoje ndo existe nenhum tratamento para a Positivo: Evitou novos surtos da doenga, dispon8veis estio
03/02/2025 doenga NMO para tratativa via Sus mesmo Negativo: Valor alto, queda de cabelo, inchago totalmente fora de

sendo uma doenga grave, com consequéncias a
cada surto levando a morte

abdominal e falta de ar

qualquer orgamento com
medicagBes de 15k até
1.300 000,00M
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como:

0, comentario:

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

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
econodmicos:

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

03/02/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
A neuromielite 6ptica mudou completamente
as nossas vidas, minha filha ficou totalmente
dependente para as atividades de vida diaria
aos 40 anos, eu, ja idosa, tive que parar de
trabalhar para cuidar dela, nosso sustento é
proveniente da aposentadoria por invalidez
dela. Precisamos da incorporag¢do do
medicamento sé sua para que sequelas graves
e incapacitantes sejam minimizadas e as
pessoas possam ser ativas e contribuirem para
o sistema previdenciario e que fiquem menos
internadas, pois em cada crise as internagdes
também tem um custo alto para os cofres
publicos. A incorporagdo do medicamento ndo
é sé qualidade de vida, é vida com qualidade e
dignidade as pessoas.

Profissional de
saude

03/02/2025

2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Nossa constituigdo prevé que todos devemos
ter acesso a saude e medicamentos que
ajudam a evitar doencas graves devem ser
incorporados para que mais pessoas tenham
acesso aos avangos tecnoldgicos e a saude.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 42 - N3o
Utilizamos rituximabe, medicamento off label.,

Positivo: Estd sem novas crises da doenga até o

momento , Negativo: Nenhum

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

03/02/2025

2. Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Minha made possui o disturbio do espectro da
neuromielite éptica, ela ndo usou a medicagdo
Satralizumabe, porém temos esperanga que
essa medicagdo seja eficaz no seu tratamento.

2-Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: Minha
mae possui o disturbio do espectro da neuromielite
Optica, ela ndo usou a medicagdo Satralizumabe, porém
temos esperanca que essa medicagdo seja eficaz no seu
tratamento., Positivo e facilidades: , Negativo e
dificuldades:

2. Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: a
Rituximabe, Positivo: , Negativo:

Paciente

03/02/2025

Paciente

03/02/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Fui diagnosticada com Neuromielite Optica em
2023, aos 32 anos. Desde entdo, minha vida
mudou completamente. Antes, eu era ativa,
independente, cuidava da minha casa,
trabalhava e, principalmente, era uma mae
presente para meus trés filhos, dois deles ainda
pequenos. Hoje, vivo com dores incapacitantes,
limitagdes motoras e perdas de visdo que me
impedem de ter uma rotina normal.

22 - Nao

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Nessa medicagdo é a esperancga de ndo ocorrer
novos surtos, entdo peco que os senhores
aprovem o quanto antes, pois as sequelas
deixadas por um novo surto ndo esperam!

32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina,
Positivo: , Negativo: A azatioprina ndo protege
contra novos surtos, somente a medicagdo que
esta sendo pautada.

2 - Se ha evidéncia, pq ndo
implantar?

2 - Minha familia estd
tendo muito gastos, como
fraldas, remédios, ndo
esta sendo nada fécil

Paciente

03/02/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
E nescessario incorporar no SUS, pois é uma
medicagdo tem um alto valor de aquisigdo.

22 - Nao

32-Nao 42
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como:

0, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:
12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:
32 - Sim, como paciente, Qual: Predinisona, 42 - N3o 52 - N3o

Paciente a
Eu Acredito que A medicagdo, que estd em Azatioprina., Positivo: Ndo opinar., Negativo:
03/02/2025 Avaliagdo precisa urgentemente ser Predinisona Me Causou Ganho de peso muito
incorporada no SUS., Para todos os pacientes Rapido e por isso Passei a ter Apneia do sono.,
que sofrem Com neuromeliete dptica possa ter Azatioprina me Causou muita nauseas enjoo,
o direito de Realizar o tratamento com a Mau estar. ,
medicagdo Correta, e assim evitar novos surtos
dessa tdo Cruel.
Pediana 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Nao 32-Nao 2 _N3o 2 _N3o
sim, pois ainda e uma doenga rara grave e
03/02/2025 precisa muito desta incorporagdo para ajudar
pacientes igual a mim a ter mais qualidade de
vida,
Paciente 1,E - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Pulsoterapia 42 - N3o 52_ N3o
E um sentimento de impoténcia termos uma com sorumedrol, azatioprina, Positivo: Na
03/02/2025 doenga rara e ndo nos oferecerem uma pulsoterapia os danos causados peloss surtos

condigdo digna de tratamento. Temos que ter
essa medicagdo incorporada para que
tenhamos esperanga de uma sobrevida maior e
sem sequelas.

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

03/02/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,  22-Nao
Minha filha ja passou por quadro de perda de
sensibilidade pélvica, espasmos e fraqueza de
bragos e pernas, alteragdo de sensibilidade, a
agua, tecido, vento, na pele, provocavam dor.
Teve também vomitos e solugos incontrolaveis.
Ja teve tempo que ela mal andava, ndo dava
conta de fazer atividades simples e basicas de
qualquer ser humano. Hoje em dia ela
recuperou e tenta levar uma vida normal,
mesmo com algumas sequelas. Contudo o
medo ainda paira, pois novos surtos podem
ocorrer, novas perdas também. A medicagdo
satralizumabe é a esperanga de um tratamento
mais eficaz e com menos reagées adversas,
proporcionando melhor qualidade de vida para
minha filha. Importante salientar que ela
desenvolveu outras duas doengas autoimunes,
devido a imunossupressdo, causada pela
azatioprina, que a deixou vulneravel. Ela foi
diagnosticada com miastenia gravis apds
infecgdo por mononucleose, e espondilite
anquilosante apds infecgdo por COVID.

foram minimizados, Negativo: Com azatioprina
mesmo tomando, tive dois surtos da visdo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 42 - N3o tenho contribuicdes 2 _ N3o tenho
Azatioprina, Positivo: A azatioprina parece estar
segurando os surtos da neuromielite dptica,
Negativo: Minha filha usa a azatioprina e
precisa checar com constancia as células de
defesa do organismo. Quanto essas células
estdo muito baixas no sangue, ela precisa
suspender o uso da medicagdo, ou também em
caso de infecgdo. Problema que neste periodo
ela fica com bastante medo, pois fica
vulnerdvel a ter novos surtos de neuromielite
Optica. Uma queixa atual dela é que esta tendo
dificuldade de concentragdo e aprendizado, e
ao que parece tal sintoma pode estar
relacionado ao uso continuo da azatioprina.

contribuicGes
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade:
Profissional de 12 - Eu acho que d’eve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como profissional de saude, Qual: 42 - Encaminho anexo minha 52 - N3o
saude Sou diretora cientifica de uma associa¢do de Rituximabe, Ravulizumabe, Azatioprina, contribuicio como Diretora
esclerose multipla e estamos assumindo Corticoide oral, Imunoglobulina, Positivo: cientifica de uma associaco
03/02/2025 também uma associa¢do de doengas raras Imunoglobulina venosa mensal como de pacientes que também
neuroldgicas. A histdria dos pacientes com alternativa para uma paciente que teve presta auxilio e orientagdes
NMO é muito tragica sem acesso a encefalite viral em uso de Rituximabe. , para pacientes de NMO.
tratamentos eficazes e seguros e sem Ravulizumabe - Tenho uma paciente estavel e
protocolo definido no SUS devido a gravidade com excelente tolerancia a Ravulizumabe. ,
das sequelas relacionadas aos surtos Negativo: Falha com Azatioprina. Encefalite
inflamatérios. E essencial que haja aprovacdo viral grave com sequelas incapacitantes em uso
de um medicamento com indicagdo em bula de Rituximabe.
para o tratamento de NMO para prevengdo dos
surtos.
Padiana 12 - Eu acho que devg ser incorporado no SUS,  22-Nao 32-Nao 8- §im 2 - §im
Toda e qualquer medicagdo que venha a somar
03/02/2025 no tratamento de uma doenga que tanto

sequela o paciente como a NMO, deve ser sim
anexada ao rol de medicamentos do sus, a fim
de garantir que vidas sejam preservadas, e,
com plenitude e abundancia!
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Profissional de
saude

03/02/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
A DENMO é uma doenga autoimune do
Sistema Nervoso Central (SNC), cujo marcador
soroldgico é o anticorpo anti-aquaporina IV
dirigido contra o canal de agua presente nos
pés astrocitdrios, que, quando identificados,
gera uma resposta autoimune grave, com
ativacdo da cascata de complemento e atragdo
de células de defesa tanto da imunidade inata
quanto da imunidade adaptativa ao SNC. Antes
considerada uma forma grave de esclerose
multipla, tornou-se uma doenga especifica a

22 -, Sim,, como profissional de satde, Qual:
Satralizumabe, Positivo e facilidades: O satralizumabe é
um medicamento aprovado para o tratamento da
neuromielite dptica soropositiva, ou seja, com a presenga
de anticorpos anti-aquaporina positivos. Os estudos
SakuraSky , SakuraStar e SakuraMoon mostram a eficdcia
da medicagdo inclusive em pacientes com idade inferior a
18 anos com diagndstico de DENMO soropositiva. , Outro
fator positivo, é a administragao por via subcutanea, que
facilita o uso do satralizumabe em pacientes que moram
no interior , e também a longo prazo, diminui o custo total
do produto, pois ndo ha necessidade de uso do sistema de

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Sou 42 - N3o
professora da Universidade Federal de Goias e
trabalho em um Centro de Referéncia em
Doengas Desmielinizantes no Hospital das
Clinicas da UFG., Temos em média 30 pacientes
com DENMO., Tenho experiencia com a
azatioprina, rituximabe, inebilizumabe e
ravulizumabe. , A azatioprina e o rituximabe
sao medicagGes utilizadas de forma mais
rotineira, porém com menor eficacia., Ja as
novas terapias , inebilizumabe, ravulizumabe e
satralizumabe tem estudos que mostram

52 - Apesar do custo
inicial da medicagdo ser
alto, a longo prazo, é
mais barato tratar uma
doenca grave e
incapacitante com uma
medicagdo de alta eficdcia
desde o inicio, pois assim
diminuimos os custos
indiretos ( internagdes ,
incapacidade

partir da descoberta do anticorpo anti-AQP 4,  saude terciario ( centro de infusdo )., Negativo e eficacia e segurancga no tratamento das permanente).
em 2004, categorizando, portanto, a DENMO., dificuldades: No momento, a dificuldade INICIAL é o neuromielites dpticas soropositivas, e sao
fendtipos de apresentagdo com maior diagnostico correto da neuromieite dptica, pois drogas aprovadas para o tratamento da
gravidade e que, a longo prazo, podem levara  atualmente a DENMO é uma doenga distinta da Esclerose  DENMO., , Positivo: O grande diferencial dessas
acumulo de incapacidades importante. , A Multipla e com fendtipos de apresentagdo com maior novas medicacoes é a EFICACIA. , Negativo: A
maior parte dos paciente diagnosticados em gravidade e que, a longo prazo, podem levar a acimulo de principal dificuldade é o acesso a medicagdo
nosso centro sdo mulheres jovens (20 — 40 incapacidades importante. , Feito o diagnéstico correto, a  devido ao custo elevado.
anos), em plenas capacidades funcionais, PRINCIPAL LIMITACAO é o acesso a uma medicagdo ON-
lutando, diariamente, para alcangar seus LABEL. No SUS, o CID G36.0 — Doenga do Espectro da
objetivos. Ademais, um surto desmielinizante Neuromielite Optica — NAO possui nenhuma medicagio
desta categoria pode levar a perda importante  para seu tratamento, fazendo com que estes pacientes
de capacidades funcionais, como figuem sem uma terapia eficaz e que permita uma
paraplegia/tetraplegia e amaurose unilateral qualidade de vida livre de recaidas.
ou bilateral. , Devemos ressaltar ainda, que
alem da perda funcional muitas vezes
irreversivel, o tratamento do surto da
neuromielite é de alto custo, pois a terapia
mais eficaz é a plasmaférese, procedimento
que sé pode ser realizado em unidades de
terapia intensiva.
Familiar, amigo 12-Eu achg que deve ser incorp.orado no SUS, 2. Ndo 32 - Sim, como cuidad(?r (.>u respor.15.ével, Qual: 42 - N3o 52 N3o
. Para reduzir os custos e popularizar a Imunoglobulina e corticoides, Positivo:
ou cuidador de . I ; .
- medicagdo. Estabilizou temporariamente., Negativo:
paciente
03/02/2025
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Nao 32 - Sim, como paciente, Qual: Pulsoterapia, a_N3o 2 _N3o
Urgentissimo esse medicamento ser Azatioprina, Gabapentina, solifenacina,
03/02/2025 incorporado pelo SUS, necessitamos de nos Positivo: Com efeitos positivos , s6 que muito

sentir mais seguros ao evidenciar um surto,
para ndo correr o risco de ficar com sequelas
permanentes.

demorado , Negativo: Como ja tenho 05 anos
com eles, ja ndo fazem o efeito esperado
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Contribuiu 0, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:

Familiar, amigo 17~ Euacho que deve serincorporado no SUS, 22 - Néo 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:  4a _ sem comentarios 52 - Deve-se considerar

ou cuidador de A n.euromlellte é :Jma doenca ra.ra e que ndo re.cordo ,.Posmvo: est.ablllz.agao d.e surFo ) que a maioria das pessoas

: muitas pessoas ndo tem conhecimento sobre a Negativo: efeitos colaterais: baixa de imunidade acometidas com a

paciente mesma, o que causa essa doenga e como se neuromielite, sdo

03/02/2025 tratar. O sofrimento do paciente é grande mulheres, de baixa renda
perante os danos causados pela doenga, assim que n3o grande maioria
como para os familiares que ndo sabem como n3o conseguem beneficio
lidar com situagdo. , Outra preocupagdo é o do INSS e os custos com o
fato do sistema de saude do pais ndo ter um tratamento oneram toda
protocolo para agir no tratamento da doenga, a familia.

sequer existe CID para essa doenga que vem
assolando as pessoas, uma vez que o
tratamento paliativo adotado é caro. , A
incorporagdo de uma medicagdo de alto custo
no Sistema de Saude - SUS, serd de grande
importancia no tratamento dos pacientes que
sofrem e necessitam urgentemente de um
medicamento que trata da doenga, trazendo
alivio e qualidade vida.

:!E - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Nao 2-Ndo 42 - N3o tenho contribuicio 52 _ N3o tenho

E fundamental que pacientes da doenca nmo técnica a anexar. contribuigdo técnica a
tenham acesso a setralizumabe que é
especifico pra tratamento. Essas pessoas
03/02/2025 vivem a incerteza de uma doenga rara que a
qualquer momento pode te levar a cegueira, a
paraplegia, a infecgBes graves que podem ser
letais, a inUmeras internagdes que afetam seu
psicolégico e as afastam de seus familiares por
longos periodos. E muito importante que todos
tenham direito a um tratamento especifico que
pode melhorar sua qualidade de vida, que ndo
precise fazer uso de tratamentos nao
especificos que causam inimeros efeitos
colaterais. Uma medicagdo de alto custo que
infelizmente ndo cabe no orgamento da grande
maioria das pessoas que possuem nmo. Na
minha opinido de quem acompanha de perto,
sera uma vitéria que setralizumabe seja
incorporado ao SUS, ndo sé pela minha amiga,
mas por tantos que também precisam do
tratamento correto.

Familiar, amigo
ou cuidador de

paciente anexar.

2. Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Pulsoterapia e 42 - Nao a
O satralizumabe deve ser incorporado no sus plasmaferese., Positivo: Todos sdo bons para
03/02/2025 pois nds pacientes queremos ter mais quando o surto esta ATIVO., Negativo: Nenhum
qualidade de vida e acreditar em dias garante que ndo vamos ter novos surtos, e a
melhores, pois ndo existe no momento plasmaferese é uma fila grande para se
medicagdo acessiveis a nds para controle da conseguir e € um procedimento muito invasivo.
doenga.

Paciente
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Contribuiu
como:

12 Opiniao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos

Profissional de
saude

03/02/2025

dificuldade, outros efeitos:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 -, Sim,, como profissional de satde, Qual:
Eu acho que é uma medicagdo especifica para  Satralizumabe, Positivo e facilidades: Melhoria

uma doenga tdo incapacitante e que pode significativa na mielite. O que leva a ganho de

diminuir sequelas e evitar que as pessoas funcionalidade, com melhora da forga muscular e

sejam cadeirantes, deficientes visuais, percam  conseguentemente da marcha. Melhora da acuidade
seus trabalhos e convivio social. visual., Negativo e dificuldades: Dificuldade de aquisigdo

da medicagdo.

efeitos, facilidade, dificuldade:

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: 42 - N3o
Rituximabe, Azatioprina, Micofenolato e

Prednisona., Positivo: Melhora da disfungdo em

menor grau., Negativo: Efeitos adversos do uso

crénico de corticdide. Pneumonite intersticial

com Azatioprina, infecgdo oportunista com

Rituximabe.

econodmicos:
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42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
econodmicos:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,
efeitos, facilidade, dificuldade:
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: 42 - Anexo os dois artigos que 52 - Anexo os dois artigos

Azatioprina, Micofenolato de Mofetila, citei e que ndo encontrei nas  que citei e que ndo

thu.xhlmabe, Prednisona e Ravulizumabe., referéncias do parecer inicial. encontrei nas referéncias
Positivo: "Tenho acompanhado pessoalmente do parecer inicial

Contribuiu 0, comentario:

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

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

"A NMOSD é uma doenca grave e

incapacitante, e os tratamentos disponiveis

03/02/2025 hoje no SUS sdo insuficientes para garantir um

Profissional de
saude

controle adequado da doenga. O uso de
Azatioprina e Micofenolato de Mofetila esta
associado a altas taxas de falha terapéutica,
conforme demonstrado no estudo de Mealy et
al. (2014), além de aumentar o risco de
infec¢des e mortalidade em pacientes com
sequelas neuroldgicas graves. Um
levantamento recente no nosso ambulatério
mostrou que, entre 72 pacientes atendidos,
cinco mulheres faleceram, quatro delas por
infecgdes, todas em uso de Azatioprina,
reforgando que essa ainda é uma doenga fatal
e que o tratamento atual ndo protege
adequadamente os pacientes., , Nos estudos
pivotais, o Satralizumabe se mostrou a Unica
terapia com menor risco de infeccdo em
relagdo aos imunossupressores orais, além de
apresentar eficacia superior na prevengdo de
surtos e progressdo da incapacidade. A
administragdo subcutanea mensal traz um
beneficio adicional importante, especialmente
para pacientes que vivem longe de centros de
referéncia, permitindo maior adesdo ao
tratamento e menor impacto na rotina., , As
justificativas logisticas levantadas na
recomendacdo preliminar da CONITEC nédo se
sustentam:, e O teste de AQP4-IgG ja esta
amplamente disponivel na rede privada e via
programas de apoio ao paciente, e precisa ser
feito apenas uma vez na vida, o que ndo deve
ser um impedimento para a prescrigdo da
medicagdo., ® O treinamento para
administragdo subcutanea ndo é uma barreira
real, ja que programas de suporte ao paciente
da industria farmacéutica historicamente
cobrem esse tipo de necessidade., , A
incorporacgdo de Satralizumabe ao SUS
permitiria um tratamento mais eficaz,
homogéneo e seguro, garantindo que
pacientes com NMOSD tenham acesso a uma
terapia que realmente possa reduzir surtos,
prevenir incapacidades e evitar mortes. A
decisdo da CONITEC precisa ir além do impacto
orgamentario e considerar a necessidade real
de oferecer uma alternativa terapéutica
concreta para"

quase uma centena de casos de pacientes com
Neuromielite Optica (NMOSD), de diversas
idades e origens, tanto no SUS quanto na
pratica privada. , Atualmente, no SUS, os
pacientes sdo tratados com Azatioprina,
Micofenolato de Mofetila e Rituximabe (off-
label), enquanto no setor privado ha
disponibilidade de Ravulizumabe, com o qual
tive experiéncia positiva e tranquilizadora, com
dois pacientes com boa resposta clinica. Ndo
tive até o momento experiéncia pessoal com
Inebilizumabe ou Satralizumabe, porém as
experiéncias de colegas préximos no Brasil e no
exterior sdo muito positivas., Sobre os
imunossupressores orais e Rituximabe:,
Azatioprina pode reduzir surtos, mas sua
eficacia depende de monitorizagdo rigorosa e
ajustes individualizados. O estudo de Mealy et
al. (2014) demonstrou que, mesmo em dose
otimizada, ha falha terapéutica em pelo menos
50% dos pacientes, e essa taxa pode ser ainda
maior na pratica clinica, chegando a 70% em
dois anos quando ndo ha ajuste fino da dose-
alvo ¢., ® Micofenolato de mofetila tem uma
taxa de resposta um pouco melhor, com
redugdo na taxa de surtos, mas apresenta um
risco aumentado de infecges oportunistas,
conforme descrito na literatura e confirmado
pela recente metanalise publicada no
Innovations in Clinical Neuroscience (2022) ¢.,
e Rituximabe, embora mais eficaz do que os
imunossupressores orais, ndo tem um regime
posolégico padronizado, e ndo ha um consenso
definitivo sobre sua dose ideal para NMOSD, o
que leva a variagdo significativa na pratica
clinica e, consequentemente, a resultados
inconsistentes, como também demonstrado na
metandlise de 2022 ¢., , Além disso, a falta de
diretrizes oficiais sobre o manejo adequado
dessas medicagdes impacta diretamente os
desfechos clinicos, levando a uma grande
variabilidade nas respostas terapéuticas e na
adesdo ao tratamento. Com isso, mesmo as
melhores opgdes disponiveis no SUS ndo
conseguem garantir controle adequado da
doencga para todos os pacientes.", Negativo:
Um levantamento recente realizado no nosso
ambulatério de especialidade no SUS,
envolvendo 72 pacientes com NMOSD,
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Contribuiu 0, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:

mostrou um dado alarmante: cinco pacientes
faleceram , sendo quatro dessas mortes por
complicagdes infecciosas. Eram 4 mulheres, em
sua maioria afrodescendentes, com idades
entre 40 e 60 anos. Todas estavam em uso de
Azatioprina e apresentavam sequelas
neuroldgicas significativas, sendo
essencialmente cadeirantes ou acamadas. As
pessoas com essas caracteristicas de doenca
tem alto risco de Ulceras por pressdo, infecgdes
respiratorias e urinarias, agravadas pela
imunossupressdo associada a Azatioprina. Isso
é inaceitdvel para uma medicagdo que entre
menos de 50% de controle de doenga. Fica
claro que os tratamentos atualmente
disponiveis no SUS ndo apenas falham em
impedir a progressdo da doenga, mas também
contribuem para desfechos fatais em pacientes
vulnerdveis. A incorporagdo de Satralizumabe
representaria um avango necessario para
oferecer um tratamento mais eficaz, seguro e
acessivel a esses pacientes, reduzindo
complicagdes, sequelas e mortalidade., , Esses
dados deixam claro que NMOSD continua
sendo uma doenga de alta gravidade e
letalidade, e que a utilizagdo em larga escala de
imunossupressores como Azatioprina e
Corticoides no SUS ndo é suficiente para evitar
mortes e sequelas graves., , Com relagdo ao
Ravulizumabe, apesar da exigéncia de
vacinagdo prévia contra meningococo, esse
esquema é assegurado pelo fabricante,
garantindo que esse requisito ndo seja uma
barreira para os pacientes. As experiéncias de
outros colegas com Satralizumabe e
Inebilizumabe também n&o trouxe maiores
preocupacgdes com relagdo a seguranga ou
tolerabilidade, sendo a principal dificuldade
hoje o acesso a essas medicagdes, quer no
sistema publico, quer no privado., , ,,
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Contribuiu

como:

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

03/02/2025

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

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Nao
Creio eu que é necessario ser incluido o
medicamento , pois ndo a nenhuma forma de
tratamento para a neuromielite ptica no SUS ,
tais pessoas afetadas por essa doenga a
maioria ja sdo acamadas ou dependentes da
cadeira de rodas e andador, por falta de
medicamentos efetivos para o tratamento. E
com o passar dos anos a sequelas das doenga
sé pioram indo de paralisia do corpo a cegueira
, 0s medicamentos atuais apenas controlam os
sintomas da doenga mas mesmo assim ndo
garantem a qualidade de vida ao afetado

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 42 - N3o 52 - N3o
Azatioprina e o predinisolona, Positivo: A

melhora da pessoa sobre os espasmo,

Negativo: Embora os efeitos sejam positivos, a

pessoa acaba se tornando dependente do

medicamento para evitar os surtos de

espamos, além de ndo acabar realmente com

0s surtos apenas aumentar o intervalo de

tempo entre eles .

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

03/02/2025

Paciente

03/02/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,  22- Nado
N&o existe nenhum medicamento especifico

pelo SUS para tratamento da neuromielite

Optica. A neuromielite dptica é uma doenga

rara que todas as vezes que tem um surto ela

deixa uma sequela . Este medicamento tem

um bom resultado na redugdo dos surtos.

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,  22- Ndo
Hoje ndo possuimos nenhum medicamento em

bula incorporado no SUS precisamos

urgentemente de um medicamento especifico

para a NMO

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: a
Azatioprina, prednisolona, multiprednisona.
Nem deste medicamentos sdo para tratamento
da neuromielite éptica, , Positivo: Ajuda na
recuperagdo pos surto mas ndo é muito eficaz
pois ndo fica muito tempo sem surtos
recorrentes e acabam deixando seqlelas,
Negativo: Prednisolona pois o uso é diaria
acaba deixando o paciente muito inchado
dificultando ainda mais a vida diaria de
locomogdo equilibrio

32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina a
acabei tendo hepatite grave . Hoje em uso do
rituximab , Positivo: Ndo tive nenhum surto

apds o uso ., Negativo: Até o momento sé
beneficios
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Contribuiu
como:

Profissional de
saude

03/02/2025

0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
A neuromielite 6ptica é uma doenca
neuroldgica autoimune e rara que afeta
sobretudo mulheres, asiaticos e
afrodescendentes, entre 30-50 anos de idade.
Devido a miscigenagdo da populagdo brasileira,
0 pais possui uma alta prevaléncia da doencga.
Por definigdo, os surtos das NMO sdo graves
(neurites dpticas com acuidade visual inferior a
20/200 e mielites transversas) e devido a
gravidade deixam sequelas permanentes, em
sua maioria, a pesar do tratamento da fase
aguda. Sendo assim, a uma parcela de
pacientes jovens que se tornam incapacitados
para atividades basicas e instrumentais da vida
diaria. Além disso, o tratamento off-label atual
tem oferta desigual no territdrio nacional, os
imunossupressores por vial oral séo comprados
pelos pacientes, o que dificulta o acesso para
uma parcela da populagdo, e o uso de
anticorpo manoclonal Rituximabe é fornecido
em grandes centros (Hospitais Escola), mas
tem acesso limitado no territério nacional,
além de requerer centro de infusdo. Dessa
forma, a aprovagdo do Satralizumabe permite
0 acesso igualitario/universal ao tratamento da
doenga, e minimiza a dificuldade de acesso aos
centros de infusdo devido a aplicagdo ser
subcutanea.

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

22 -, Sim,, como profissional de satde, Qual:
Satralizumabe, Positivo e facilidades: O medicamento
apresenta facilidade posolégica com inje¢des subcutaneas
minimizando os custos com centros de infusdo e o custo
atribuido as reagdes adversas infusionais. Com uso da
medicagdo, o paciente apresenta controle satisfatério dos
surtos da doenga, que sdo incapacitantes por natureza,
garantindo a independéncia funcional de pacientes jovens
(faixa etdria de acometimento da neuromielite 6ptica: 30-
40 anos- populagdo economicamente ativa)., Negativo e
dificuldades: Sem dificuldade posoldgica, efeitos adversos
maiores/graves, ou percepcdo de atividade de doenca
(surtos clinicos)

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

32 - Sim, como profissional de saude, Qual:
Azatioprina, Metotrexato, Micofenolato e
Rituximabe, Positivo: Diante da auséncia de
medicamento aprovado em bula para o
tratamento da neuromielite dptica, sdo
utilizados de forma off-label os
imunossupressores por via oral e anticorpos
monoclonais endovenosos. Os
imunossupressores conseguem controlar a
atividade de doenga em uma parcela dos
pacientes (40-60% dos casos), ja o Rituximabe
tem uma taxa maior de controle com menor
taxa anualizada de surtos., Negativo: O uso de
imunossupressores via oral apresenta alta taxa
de efeitos adversos: linfopenia persistente,
intolerancia gastrica e infeccgGes oportunistas.
Além de o uso de medicagdes off-label
apresentar alta taxa anualizada de surtos.

52 Estudos
econodmicos:

42 Evidéncias clinicas:

42 - A evidéncia clinica da 52 - Ndo
medicagdo (Satralizumabe) no
tratamento da Neuromielite

dptica é para aqueles

pacientes com anticorpo anti-
aquaporina 4 positivo. Sendo

assim, é necessario a

incorporagdo dessa

tecnologia junto a

incorporagdo da medicagdo.
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Contribuiu
como:

12 Opinido, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

03/02/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
O Satralizumabe deve ser disponibilizado pelo
SUS, pois a neuromielite éptica é uma doenga
rara e o alto custo do tratamento impede o
acesso da maioria da populagdo. Mulheres
negras e pardas em idade produtiva sdo as
mais afetadas, representando um grande
grupo no Brasil, onde muitas sdo maes solteiras
e enfrentam dificuldades financeiras. Sem o
tratamento adequado, essas mulheres perdem
sua principal fonte de sustento, deixando seus
filhos em situagdo de vulnerabilidade., , O
direito a vida deve ser garantido pelo Estado, e
oferecer um medicamento especifico como o
Satralizumabe é essencial. Os tratamentos
atuais ndo sdo direcionados para essa
condigdo, sendo baseados em tentativa e erro,
0 que compromete a saude dos pacientes. O
tempo para encontrar a terapia adequada
varia, e qualquer atraso pode agravar
rapidamente a doenga. A oferta desse
medicamento pelo SUS é, portanto, uma
medida necessaria para garantir dignidade e
qualidade de vida a essas pessoas.

dificuldade, outros efeitos:
22 - Nio

efeitos, facilidade, dificuldade:
32-Nio

42 - N3o possuo documento
técnico para contribuigdo.

econodmicos:

52 - Ndo tenho um
documento técnico para
apresentar como
contribuigdo.

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,

22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual:

32 - Sim, como profissional de saude, Qual:

Profissional de - - > e - ) i P! 2 2 - Nao 2 - Com melhor controle
saude Medicamento de alta eficacia com controle da  Satralizumabe, Positivo e facilidades: Menos efeitos Azatioprina e rituximabe, Positivo: Controle e da doenca, melhor
doenga, uma doenga muito agressiva e muito colaterais, maior eficdcia, controle da doencga, facil seguranca , Negativo: Muitos efeitos colaterais estabilidade e menos
03/02/2025 inflamatdria, pacientes jovens que necessitam  aplicagdo, Negativo e dificuldades: Nada digno de nota e muitos pacientes ndo respondem ao progressdo os pacientes
controle da doenca devido a incapacidade que tratamento com evolugdo do quadro continuam capacitados a
podem ter pela evolugdo. inflamatdrio e piora dos sintomas neurolégicos suas atividades de vida
diaria, sem necessidade
de afastamento por
alguma incapacidade, e
com menos internagdes,
que aumentam o custo
para o estado.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.- Nao 3'g - S.im, como c.u'idador ou r.esponsével, Qual: a_N3o 2 _N3o
. Rituximabe, Positivo: , Negativo:
ou cuidador de
paciente
03/02/2025
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.- Nao 2-Ndo a_N3o a_N3o

ou cuidador de
paciente

03/02/2025
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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: econodmicos:
a. i a_ N3 a_Nj3 - ~
Organizagio da 12-Eu .acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Nao 32-Nao 42 - N3o 52 N3o
. .. Necessidade de atender todas as pessoas que
Sociedade Civil )
precisam dos recursos .
03/02/2025
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.- Nao 2-Ndo 42 - N3o 52_ N3o
ou cuidador de
paciente
03/02/2025
a_ i a_ N3 a_ N3 = ~
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32 .- Nio 2 - Nio 2 - N3o
ou cuidador de
paciente
03/02/2025
Interessado no a. I?u acho que deve ser incorpor.ado n.o Sus, 2. Ndo 2-Ndo 42 - Nao 52 . Nao
tema Medicamento que pode salvar muitas vidas. A
doenca é extremamente grave.
03/02/2025
a_ i a_N3 a_Nj3 = ~
Familiar, amigo a-Fu ac.ho que deve ser incorporado no SUS, Nao Nao a_N3o 52_ N3o
. Deve ser incorporado no SIS para que estes
ou cuidador de ) . -
. pacientes tenha uma qualidade melhor de vida,
paciente
03/02/2025
Familiar, amigo 12- Eu.acho que deve ser incorplorado noSuUs, 22- Sim,, como c.u?dador o.u. responsavel, Qual: ' 3a. $im,'como c.uidador ou respo'nsével, Qual:  4a_pN3o 52_ N3o
ou cuidador de O medicamento deve ser assessivel a todos os  Rotuximabe, Positivo e facilidades: Melhora na qualidade  Azatioprina, Positivo: Nenhuma ainda,
. pacientes com MMO de vida, Negativo e dificuldades: Dificuldade da liberagdo  Negativo: Nenhum resultado, sem efeito
paciente da medicagdo
03/02/2025
Profissional de ’E - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Nido 2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, 4a _ N30 a_Nio
ik E um medicamento muito importante, Positivo: , Negativo:
precisamos acreditar na prolongacao da vida,
03/02/2025 com qualidade e humanidade
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim, como paciente, Qual: Hinoglobulina, rituximab, 2 - Nédo a_N3o 2 _N3o
Acho importante é a medicagdo estd a favor de gabapentuna, corticoide, tocilizumab, Positivo e
03/02/2025 nds pacientes porque nds sabemos o quanto é  facilidades: Muito bom ate o momento, mas tendo um
glorioso tem uma vida saudavel para fazer medicamento melhore ainda mais o avango para melhoria
tarefa andar correr e tarefa simples do dia a dia e nds que somos pacientes, ainda é muito necessario para
que podemos ter uma vida mais adequada., Negativo e
dificuldades: As nauseas a indisposi¢des para fazer
determinadas coisas simples em casa.
a_ i a_N3 a_Nj3 = ~
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Nio 2 - Nio 2 N3o

ou cuidador de
paciente

03/02/2025

E algo extremamente nescessdrio, minha mae
como uma paciente dependente desses
remédios precisa muito de suporte de érgaos
como o SUS para lidar com as adversidades da
condigdo atual dela.
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Contribuiu
como:

inido, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

dificuldade, outros efeitos:

22 - Sim, como paciente, Qual: SATRALIZUMABE, Positivo

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
econodmicos:

Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 32 - Sim, como paciente, Qual: Durante a 42 - N3o 52 N3o
S3do varios os fatores que justificam a e facilidades: A partir do inicio do medicamento ndo ocorréncia dos surtos tive acesso ao
03/02/2025 incorporagdo no SUS, podemos citar houve mais a ocorréncia de novos surtos., Negativo e tratamento de Pulsoterapia em UTl e
principalmente:, - Direito de acesso a todos os  dificuldades: Nenhum resultado negativo foi percebido. posteriormente ao uso continuo de corticoides
individuos ao tratamento adequado para sua via oral em casa. , Positivo: O tratamento de
doenga, - Evitar a recorréncia de surtos e Pulsoterapia cessou o surto., Negativo: Os
agravamento da doenga, os quais acarretam resultados negativos foram varios, posso
novas demanda no Sistema de Saude, - O elencar o inchago do corpo inteiro,
acesso ao medicamento tras para o paciente e principalmente rosto e pés, Baixa imunidades,
todos a sua volta (familia, amigos e cuidadores) dor nas articulagBes e problemas estomacais,
um conforto emocional, desta forma reduz intestino solto, entre outros.
significativamente doencas relacionadas os
stress emocional.
Padiana 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Nao 32 - Sim, como paciente, Qual: Rituxmabe , 42 - N3o 2 _N3o
Positivo: , Negativo:
03/02/2025
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: No momento 42 - N3o 52_ 0 auto custo destes
Seria uma opg¢do e esperanga no tratamento, uso o medicamento azitioprina, o qual consigo medicamentos s3o
03/02/2025 eu tenho a neurémielite éptica e ja no primeiro pagar, ndo tenho direito ao medicamento pelo inviaveis a populacio no
surto perdi a visdo total do olho esquerdo, SUS, mas infelizmente venho tendo reagdo geral, eu no caso sou
tenho medo que sem o medicamento eficaz alergica ao remédio e fiquei sem opgdes vidveis aposentada ndo tenho
venha a ter ainda mais sequelas, me a0 que posso custear, terei de entrar com COMO arcar com um
incapacitado e diminuindo minha autonomia avaliacdo para ter acesso aos medicamentos de tratamento de auto custo
alto custo e eficacia pelo SUS, Positivo: , e mais eficaz
Negativo: Até o momento tomei dois
medicamentos, metotrexato e azitioprina e tive
sérias reagOes alérgicas aos dois
medicamentos, mesmo fazendo varias
tentativas a alérgica permanece e n3o tenho
condigdes financeiras de arcar com outro tipo
de tratamento
Familiar, amigo 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2. Ndo 2-Ndo a - N3o 2 - N3o
ou cuidador de
paciente
03/02/2025
Paciente 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Ndo 2- Sim, como paciente, Qual: Rituximabe, 42 - N3o a_N3o
Ja é comprovada a eficacia do medicamento Positivo: Ndo tive outro surto, Negativo: Nao
03/02/2025 além de que é on labo para neuromielite 6ptica percebi

e precisamos muito da incorporagdo no SUS
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Contribuiu
como:

Profissional de
saude

03/02/2025

12 Opinido, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
E uma medica¢do importante que pode
contribuir pro tratamento da doenga e trazer
esperanga a pessoas que hoje ndo tém acesso a
tratamento algum.

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

03/02/2025

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

dificuldade, outros efeitos:

22 - Sim,, como profissional de satde, Qual:
Satralizumabe, no tratamento de pacientes com
Neuromielite dptica, Positivo e facilidades: Posologia
confortdvel e aplicagdo subcutanea, o que supera a
praticidade pra utilizagdo no SUS sobre outras medicagdes
que tratam NMO que sdo intravenosas e dificultariam a
utilizagdo por necessidade de centros de infusdo,
Negativo e dificuldades: O medicamento pode trazer
controle a esta doenga potencialmente devastadora, com
relativamente pouca incidéncia de efeitos adversos

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

Profissional de
saude

03/02/2025

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

32 - Sim, como profissional de saude, Qual:
Rituximabe, Azatioprina, Micofenolato de
mofetila, Metotrexato, Inebilizumabe,
Ravulizumabe , Positivo: Bom controle da
doenca, evitar surtos e incapacidade
permanente incluindo cegueira, paralisia
permanente. , Negativo: Risco elevado de
infecgdes e hipogamaglobulinemia,
necessidade de infusdo intravenosa em centro
de infusdo.

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

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Atualmente ndo esta disponivel nenhuma
medicagdo de alta eficacia no SUS para o
controle da doenga, sendo que tem incidéncia
maior em populagbes afrodescendentes que no
Brasil possuem de modo geral menor aporte
financeiro e sdo mais dependentes do sistema
publico de saude. A doenga é extremamente
grave, com altas taxas de perda de
funcionalidade e sequelas irreversiveis de
perda de forga, necessita de cadeira de rodas e
cegueira irreversivel. O tratamento deve ser
iniciado precocemente para evitar surtos que
tragam tais incapacidades, e atualmente NAO
HA nenhum.

2.-Nao

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

52 Estudos
econodmicos:

42 Evidéncias clinicas:

42 - Sim, Sakura Sky e Sakura
Star - os estudos pivotais do
medicamento - mostraram
sua eficdcia e seguranga no
tratamento da NMO.

52 - Sim, Sakura Sky e
Sakura Star - os estudos
pivotais do
medicamento -
mostraram sua eficdcia e
seguranga no tratamento
da NMO.

42 - Nao 2-Nao

32 - Sim, como profissional de saude, Qual:
Azatioprina, micofenolato, metotrexato,
prednisona, rituximabe, Positivo: Rituximabe
com bom controle da doenga, porém ndo tem
facil acesso no SUS, tem incidéncia
relativamente alta de reagdo alérgica/reagdo
infusional e necessita de centro de infuséo.,
Negativo: Baixo controle da doenga com
imunossupressores orais, altas taxas de efeitos
colaterais

42 - O fato de ser medicagao
subcutanea facilitaria muito o
acesso de grande parte da
populagdo do SUS que tem
dificuldade para encontrar
centros de infusdo

52 - Redugdo de custos
relacionados a centros de
infusdo endovenosa

2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS,

2, Sim,, como profissional de saide, Qual: Satralizumab

2~ Sim, como profissional de saude, Qual:

Profissional de ; . . 5 - o ; He ! 42 - N3o 2- N3o
satde Fundamental incorporagdo ao SUS diante da _ como preven¢do de surto para NMOSD, Positivo e Rituximab, eculizumab, Positivo: Prevengdo de
gravidade que se constitui a doenga NMOSD. E  facilidades: Facilidade posoldgica e prevengdo de surto de surtos, Negativo: Nenhum
03/02/2025 uma oportunidade de dar vida aos pacientes doenca, Negativo e dificuldades: Nenhum
com a condigdo. Quando nao tratados
devidamente, a idade média de vida é de 6,9
anos a partir do primeiro surto.
Pediane 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,  22- Nao 32 - Sim, como paciente, Qual: Rituximabe, 42 - N3o a_Nio
Precisamos ter acesso a medicagdes Positivo: , Negativo:
03/02/2025
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 -, Sim,, como profissional de satde, Qual:, Positivoe 32 - Sim, como profissional de saude, Qual:, 42 - N3o a_N3o

saude

03/02/2025

facilidades: , Negativo e dificuldades:

Positivo: , Negativo:
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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: econodmicos:
Familiar, amigo 1g - Eu acho que deve ser irfccA)rpf)rado no SUS, 2.g - S‘im,, como c.ujdador o.u. responsavel, Qua.I: . 32 -.S.im, como cgidador ou responsavel, Qual: , 42 - N3o 52 N3o
. E importante para a sobrevivéncia dos Rituximabe , Positivo e facilidades: Salvou a vida da minha Positivo: , Negativo:
ou cuidador de ) ~ : o i )
. pacientes mae , Negativo e dificuldades: Dificuldade em conseguir o
paciente medicamento
03/02/2025
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporzido noSUS, 22-Nao 32 —'S.im, como paciente, QUE.:I|: A.zatioprina , a_N3o 2 _N3o
As pessoas que sofrem com nmo ndo tem Positivo: Eu fago uso da azatioprina desde
03/02/2025 direito a um tratamento digno, ferindo assim o 2013, porém ja tive falha terapéutica 2 vezes. O
que estd na constituigdo. Desejo que aprovem médico que fago tratamento esta esperando a
esse medicamento pra que tenhamos a chance aprovacdo dessa medicagdo pra fazer a troca,
de um tratamento digno. pg as outras medigOes tem que ser via judicial e
muito dificil de conseguir. , Negativo: Falha
terapéutica
Pediamni 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32 —.S.im, como pacignte, Qual: Azati.oprina, a - N3o 2 _N3o
Positivo: O Azatioprina controla os sintomas da
03/02/2025 doenga mas corro riscos contantes de surtos,

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

03/02/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
€ muito importante pois pessoas estdo
chegando a obito e muitos com sequelas
inreversiveis devidos aos surtos que o
diagnostico traz se ndo tiver um meio eficiente
é muito dificil cuidar e tratar pois cada pessoa
responde de uma forma.

Negativo: Com o Azatioprina tenho riscos
constantes de novos surtos pois ndo é a
medicagdo apropriada para Neuromielite
Optica.

22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual:
Azatioprina e Ritux, Positivo e facilidades: Melhora na
qualidade de vida, controle dos surtos e diminui¢do dos
casos graves que precisam de internagdo, Negativo e
dificuldades: Parestersia, processos muito invasivos
chegando a quase morte durante o processo. Dimini¢dao
da marcha, massa magra e dificuldades na alimentacédo,
sequelas, perda a visdo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:
Plasmasfere e pulso terapia, Positivo: Tivemos
mehora no quadro e ndo muita evolugdo do
diagnostico gerando sequelas, Negativo:
Parestersia, processos muito invasivos
chegando a quase morte durante o processo.
Diminigdo da marcha, massa magra e
dificuldades na alimentagédo, sequelas, perda a

42 - ndo tenho conhecimento

2-ndo tenho
conhecimento

visdo
Familiar, amigo 12.- I.Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 -'Sim,, com(? cuidador ou 're.:sponsév'e'-l, Qual: ' 3. Sim,'como ct'Ji.dador ou responsavel, Qual:  za_ Até mesmo dificuldades 52 - N3o
o EieEGer GE Precisamos er?xe.rg.ar.os portadores de NMO, Rat.|>fumabe foi negado , POS.ItIVO e famhdad:as: , Negativo Azatlo.prma , Positivo: Menc?s surtos graves, em fechar diagnéstico da NM
. Somos quase invisiveis e dificuldades: Por conta da imunossupressdo tivemos Negativo: Doengas oportunistas por conta da 9 de mike e asd sands
paciente casos de doengas oportunistas imunossupressdo e alto custo pois o SUS ndo uma luta
03/02/2025 forneceu
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.- Ndo 32-Ndo a_Nio a_ Nio
03/02/2025
Paciente 2 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2. Ndo 2 - Sim, como pacie.nte, Qual: Predn'isona. a_ N3zo 2- N3o
Retuxmab. Gabapetina. Carbamazepina,
03/02/2025 Positivo: , Negativo:
- . a. i a_ N3 a_ N3 = .
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS Néo 32-Ndo 42 - N3o 52 _ N3o

ou cuidador de
paciente

03/02/2025
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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: econodmicos:
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, 42 - N3o 52 N3o
Como sonhamos com uma melhora entdo Rituximabe , Positivo: A melhora n3o temos,
03/02/2025 estamos disposto a tentar o novo para que pois cada surto que passamos ficamos com
podemos usufruir se filhos e netos sequelas esse medicamento sinto que e s6
retardar um surto do qual podemos ficar cega e
paraplégica , Negativo: A imunidade fica muito
baixa e doengas virais sdo faceis de nos
alcangar
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim, como paciente, Qual: Pulso terapia Plasma feres 32 - Sim, como profissional de saude, Qual: 42 - Todos mostram a eficicia 2 _N3o
Medicamento voltado Especificamente para e Tabi, Positivo e facilidades: Eficaz, Negativo e Curte code as te prendo e tu que se Mabe e sacralizam o Mabe em
03/02/2025 neurdtica Doenga rara De alto risco sequela dificuldades: Medicamento de alto custo mono globulina humana, Positivo: Paralisar o pacientes com NMSD ,
surto da doenga, Negativo: Sobre vidro que
Semab Muito inflamagdo Da neurdtica
Familiar, amigo 12 - Eu acho que devc.a.ser incorporadq nF) SUS, 22-Nao 32-Nao a_ N3o 2 _N3o
. Como tenho um familiar com neuromielite
ou cuidador de L
; Optica, acompanho o tratamento, que apesar
paciente de controlar a doenga, ndo é tao eficaz.
03/02/2025 Comegamos a pesquisar sobre tratamentos
alternativos, e orientagdo médica, sobre a
satralizumabe, pacientes que ja fazem uso, e o
quanto melhorou a qualidade de vida desses
pacientes. Infelizmente é um medicamento
caro, portanto poucas pessoas tém acesso.
Além de concordar que ele faga parte dos
medicamentos distribuidos pelo SUS, precisa
fazer uma conscientizagdo maior sobre a
neuromielite, como fatores de risco, sintomas,
onde buscar tratamento.
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina e 42 - N3o. 52 N3o
eu tenho NMO desde 2007 e sofro diariamente rituxmabe - ambos off label , Positivo: Com o
03/02/2025 sem uma medicagdo especifica! Nao podemos Rituxmabe um controle PARCIAL da doenga,
mais continuar sem tratamento adequado, ja Negativo: Com azatioprina tive inUmeras falhas
precisei para de trabalhar inumeras vezes terapéuticas e os surtos acarretaram em
devido aos surtos e sequelas, toda vez uma sequelas visuais, falta de controle de bexiga,
adaptacdo lenta e com dificuldades. Ter uma tonturas e desequilibrios, ao todo foram 3
medicagdo adequada traz DIGNIDADE para os falhas até a mudanga pro rituxmabe. Com o
pacientes e seguranga para quem quer rituxmabe tenho diversas alergias de quase
continuar a trabalhar. Hoje sou mde e preciso fechar a garganta quando fago a infusdo e os
cuidar do meu bebé de 6 meses, sem efeitos colaterais sdo extremamente ruins
tratamento adequado tenho medo de perder a como mal estar, enjoo, dores de cabeca, fadiga
visdo por completo e ndo enxergar meu filho. e alergia. Os efeitos colaterais duram muito
tempo depois da infusdo, cerca de semanas.
Isso afeta qualidade de vida e meu trabalho.
Erofissionallae 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Sim,, como profissional de satide, Qual: 32 - Sim, como profissional de satide, Qual: 42 - N3o a_Nio

saude
03/02/2025

Saltralizumabe, Positivo e facilidades: Muito bom,
Negativo e dificuldades: Nenhuma

Pulso terapia , Positivo: Melhora da visdo ,
Negativo:
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Contribuiu 12 Opiniao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia,

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
econodmicos:

a._ H a._ ~ a. -
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32 - Nio

tema

03/02/2025

a. i a_ N3 a_ N3
IReresses e Eu acho que deve ser incorporado no SUS Nao Nao

tema

03/02/2025
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Contribuiu 12 Opiniao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: azatiprina, 42 - N3o 52 N3o

Sou paciente diagnosticada com Neuromielite Positivo: , Negativo: Demora pra fa.zer efeito e
03/02/2025 Optica (NMO), uma condicéo rara, grave e corro o risco de ter outro surto.

debilitante que afeta diretamente minha
qualidade de vida. Gostaria de contribuir para a
consulta publica referente a inclusdo do
medicamento Satralizumabe no tratamento da
NMO no SUS, pois acredito que este
medicamento pode fazer uma diferenca crucial
na vida de pacientes como eu., ,,, Minha
experiéncia com a NMO tem sido
extremamente dificil. Ja enfrentei surtos graves
que me levaram a duas internagdes
hospitalares prolongadas. Durante esses
periodos, sofri muito, tanto fisica quanto
emocionalmente. Em um dos surtos, perdi a
visdo do olho esquerdo, uma consequéncia
irreversivel que mudou completamente a
minha vida. Além disso, a falta de acesso a uma
medicagdo segura e eficaz me coloca em risco
constante de novos surtos, que podem causar
paralisia, cegueira e até mesmo levar ao 6bito.,
,,, ANMO é uma doenga imprevisivel e
devastadora, e viver sem uma medicagdo
adequada significa estar em um estado
constante de vulnerabilidade. Os surtos ndo
apenas colocam em risco a minha satide, mas
também geram um enorme impacto sobre o
sistema de saude, devido aos custos associados
as internagdes e aos tratamentos
emergenciais., O Satralizumabe tem se
mostrado eficaz na redugdo de surtos e na
melhoria da qualidade de vida de pacientes
com NMO, sendo uma alternativa segura e
moderna. Sua inclusdo no SUS representaria
esperanga para muitos de nds que convivemos
com essa doenga, especialmente para aqueles
gue ndo tém condigdes de arcar com os altos
custos desse tratamento de forma privada.,
Pecgo, encarecidamente, que levem em
consideragdo o impacto positivo que essa
decisdo pode ter na vida de milhares de
pessoas que enfrentam diariamente os
desafios da NMO. Eu, assim como outros
pacientes, dependemos de um tratamento
seguro e eficaz para evitar novos surtos e
minimizar os danos causados por essa
condigdo., Agradeco pela oportunidade

a. i a_ N3 a_N3 . =
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Nao Nado 42 - Nio 52 N3o

tema

03/02/2025
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Contribuiu
como:

12 Opinido, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:
22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: Nao sei,

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
econodmicos:

Familiar, amigo > - F 42 - Ndo 52 - Ndo
. Essa doenga sem cura gera problemas ao Positivo e facilidades: Estagna¢do da doenca corrente,
ou cuidador de X » B ; ; " . .
. portador em relagdo a qualidade de vida, Negativo e dificuldades: Mal estar p6s medicagdo anual
paciente afetando principalmente a profissdo. Portanto
03/02/2025 com a implantagdo no SUS o acesso aos
medicamentos melhoraria, gerando uma
resposta positiva para a sociedade.
IReressds e 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2- Ndo 2-Ndo a_Nio a_N3o
tema
03/02/2025
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim, como paciente, Qual: TERIFLUNOMIDA , Positivo 32 - N&o a_N3o 2 _N3o
Ah milhares de pessoas que necessitam do e facilidades: ...., Negativo e dificuldades: Falta de
03/02/2025 tratamento e precisam de acesso ao mesmo disponibilidade da medicagdo governo
1111 Por favor ajude essas pessoas
IRieresses @ 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2- Ndo 2-Nao a_Nio a_Nio
tema
03/02/2025
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Ndo a_N3o 2 _N3o
tema
03/02/2025
Interessadoino 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.- Ndo 2-Ndo a_N3o a_N3o

tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
E muito importante e de extrema necessidade

efeitos colaterais e que oferega um melhor

22 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina e Ritux,
Positivo e facilidades: Uma qualidade de vida melhor, pois
€ 0 Unico medicamento no momento estudado pra
neuromielite dptica, ndo tem relato de

alergias nos pacientes., Negativo e dificuldades:
Parestesia, processos muito invasivos com muitos efeitos
colaterais chegando a quase morte em um dos
procedimentos que fiz

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Este medicamento precisa ser incorporado via

03/02/2025

Paciente

03/02/2025 poder disponibilizar um tratamento de
qualidade com menor indice de alergias e
resultado a todos

Paciente

03/02/2025 sus pois nds paciente precisamos de uma

esperanga de uma vida mais saudavel

32 - Sim, como paciente, Qual: Plasmas fere e
pulso terapia, Positivo: Controle dos surtos
evitando maiores sequelas, melhor qualidade

de vida, Negativo: Parestesia, processos muito

invasivos com muitos efeitos colaterais
chegando a quase morte em um dos
procedimentos que fiz

22 - Ndo

32- Ndo

42 - n3o tenho

52 - ndo tenho
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Contribuiu
como:

Profissional de
saude

03/02/2025

12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo
Hoje sabemos que os pacientes com NMO
possuem tratamentos ja oferecidos pelo SUS,
mas que ndo necessariamente desaceleram o
curso da doenga e previnem novos surtos. , A
NMO é uma doenga altamente incapacitante,
que gera custos elevados ao sistema de saude,
gerando pacientes cada vez mais dependentes,
que necessitam de outras drogas para viver
bem, para controlar dores neuropaticas, bexiga
e intestino neurogénicos, assim como orteses e
dispositivos auxiliares de locomog&do conforme
a doenga evolui. , Pacientes mais dependentes
tém mais risco de desenvolverem outras
comorbidades, doengas oportunistas, como
infecgdes respiratdrias, gerando mais
dependéncia, mais custos, mais necessidade de
cuidados. , Aprovar um novo medicamento que
possibilite dar mais qualidade de vida aos
pacientes, evitando o agravamento da doenga,
prevenindo novos surtos, € vital para essa
populagdo.

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: J& 42 - N3o 52 - N3o

atendi pacientes em uso de outros

imunobioldgicos e imunoterapias., Positivo: A

possibilidade de existir um medicamento que

evite os surtos da NMO., Negativo: Pouco

efeito na prevengdo de surtos da NMO.

Paciente

03/02/2025

2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2- Ndo
O remédio deve ser oferecido pelo SUS, mais
chances temos de passarmos a ter uma
medicagdo indicada em bula para nds. Para
termos direito a Vida

32 - Sim, como paciente, Qual: Tive com 42 - N3o 52 - N3o
Azatioprina e Rituximabe, Positivo: Sé tive um
pouco de melhora com Rituximabe, , Negativo:
Tive muita dificuldade para ser atendida, pois a
doenga ndo é reconhecida pelo SUS. Tive
muitas lesdes no cérebro, medula espinhal,
tenho sindrome piramidal, lesdo no primeiro
neurdnio motor, fraqueza no corpo, dorméncia
dores, perda de visdo e depressdo. Se tivesse
uma medicagdo para essa doenga, ndo seria
uma pessoa com tantas deficiéncias. ,

Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.- Ndo 32-Ndo 42 - N3o 52_ N3o

ou cuidador de

paciente

03/02/2025

Paciente 1’9 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,  22- Nao 32 - Sim, como paciente, Qual: Glatiramer e 42 - N3o 2 _N3o
E um direito das pessoas com a doenga e Fingolimode, Positivo: Menos sintomas, menos

03/02/2025 ajudaria muito no dia a dia, dando qualidade surtos, Negativo: Nenhum

de vida e mais saude
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Contribuiu
como:

Paciente

03/02/2025

0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Minha opinido é FAVORAVEL A
INCORPORAGAO DO SATRALIZUMABE NO SUS.,
A NMO é uma doenga rara, prevalente em
mulheres negras e pardas com mais de 30
anos, que afeta o SNC e apresenta inflamagao
severa no nervo optico (neurite dptica) e
medula espinhal (mielite). A falta de
tratamento especifico das pessoas com NMO
pode gerar sequelas irreversiveis como a perda
de visdo, paraplegia, tetraplegia e 6bito., O
Satralizumabe é especifico para DENMO que
deve ser amplamente ofertado aos pacientes
previstos em bula, ja que ndo existe nenhum
PCDT do Ministério da Saude para tratamento
e os pacientes sdao submetidos atualmente a
protocolos off label que, como meu caso,
apresentaram falhas terapéuticas. , Resisto e
convivo com a DENMO ha 10 anos e, logo que
recebi o diagndstico clinico e laboratorial
(AQP4+), iniciei o tratamento com Rituximabe
devido a mielite longitudinalmente extensa e o
risco de paraplegia e perda de fungdes
fisiologicas. A resposta ao tratamento a longo
prazo foi tdo efetiva quanto os efeitos
colaterais adversos. Hoje, aos 45 anos, tenho
diagndstico de osteoporose, susceptibilidade a
simples infecgBes por apresentar
hipogamaglobulinemia, inUmeras internagdes
com risco de vida que favoreceram também o
diagndstico de TAG. Atualmente encontro-me
“enxugando gelo” tentando minimizar os
diagndsticos secundarios e utilizando mais
medicamentos: reposi¢do mensal de
imunoglobulina, acido zoléndrénico,
antidepressivos e ansioliticos. , Viabilizar a
aquisicdo e administragdo de uma droga
ESPECIFICA PARA a NMO, com comprovada
evidéncia da eficacia e seguranga em pacientes
AQP4+, ja aprovada pela ANVCISA, trazluz e
esperanga aos pacientes, familiares, amigos,
ciéncia, medicina e saude publica brasileira.,
Esta previsto na Constitui¢do Brasileira o direito
avida e o acesso a sauide. Cabe a CONITEC uma
avaliagdo das contribuigdes que aqui estdo
sendo feitas e um olhar técnico e empatico
para essas solicitagdes, com a APROVACAO da
incorporagdo do Satralizumabe no SUS. ,,

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

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

32 - Sim, como paciente, Qual: Prednisolona,
Oxcarbazepina e Rituximabe., Positivo: Todos
os medicamentos listados acima apresentam
pontos positivos para alguns pacientes, mas
entende-se também que essas respostas
variam de um organismo para outro, havendo
necessidade periddica de adaptagdo ao
protocolo terapéutico. , No meu caso, o uso de
corticoide em altas doses (pulsoterapia),
durante os surtos da doenga, foi essencial para
o controle da inflamagdo. Entretanto, devido a
falha terapéutica no segundo surto, fiquei
hemiplégica até que fosse submetida a outro
procedimento, a plasmaférese. Ainda, durante
2 anos realizei administracdo oral de corticoide
60mg até que houvesse a resposta positiva da
judicializagdo do Rituximabe, mas, durante esse
periodo, o corticdide ndo foi eficaz na
prevengdo de novos surtos. , O uso de
oxcarbazepina foi positivo apenas para o
controle dos espasmos e dores neuropaticas.
Entretanto, além de ser utilizado somente
como coadjuvante no protocolo terapéutico, foi
responsavel pelo desmame precoce do meu
filho no periodo mais importante de sua vida.
As sequelas emocionais e fisiolégicas em nds
foram irreversiveis. , J4 o Rituximabe, o qual
fago uso hd quase 10 anos fago uso semestral,
em regime de internagdo hospitalar no meu
caso por infusdes durante 4 semanas
consecutivas no Rio de Janeiro (onde foi obtido
judicialmente), vem prevenindo o surgimento
de novos surtos. Entretanto, devido uso
prolongado ocasionou hipogamaglobulinemia.
Além disso, esse medicamento s6 pode ser
administrado em ambiente hospitalar e que
durante esse periodo preciso me afastar de
minhas atividades laborativas e da minha
familia (meu filho tem 10 anos), precisando
utilizar constantemente de rede de apoio
familiar, pedagdgica (contraturno escolar) e de
amigos. Estes afastamentos de trabalho
periddicos sem o respaldo da NMO na
legislagdo brasileira pertinente, acarreta baixa
produtividade. Ainda, e a questdo principal, é
que apesar de apresentar muitos casos de
“sucesso” para a prevengdo de surtos, este
medicamento NAO E ESPECIFICO PARA A
NMO., , Negativo: Corticdide oral e venoso -
Desde 2014, ano em que comegaram 0s
primeiros sintomas da NMO, apresentei 3
surtos graves que levaram ao quadro de
hemiplegia de membros superiores e lateral

42 Evidéncias clinicas:

42 - N3o possuo documento
técnico para contribuigdo.

52 Estudos
econodmicos:

52 - Ndo possuo
documento técnico para
contribuicdo.
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Contribuiu 0, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:

direita do corpo, AVC hemorragico, além da
necessidade de Plasmaférese por falha
terapéutica. Devido ao uso cronico apresento
aumento de peso (+ 20 kg) e osteoporose no
fémur aos 44 anos., Oxcarbazepina — o uso para
controle de espasmos e dores neuropdticas fez
com que perdesse a amamentagdo. Ndo s6
pelo vinculo emocional, mas, principalmente,
pelo fisioldgico. Sabemos que, conforme
recomendagdo do Ministério da Saude, a
amamentagdo deve ser até os 6 meses de vida
para que a crianga adquira imunidade e
nutrientes para desenvolvimento saudavel. A
introdugdo de leite artificial fez com que meu
filho desenvolvesse intolerancia a lactose e
tivéssemos altissimos custos além dos da NMO.
, Rituximabe — Apresentou-se positivo na
prevengdo de novos surtos ao longo de 5 anos
administrado semestralmente. Quando o
periodo foi ampliado para 12 meses na
tentativa de reduzir a o nimero de infusdes, ele
n3o foi eficaz, decorrendo em surtos de
sensibilidade. Além disso, apresenta alto
potencial alergénico, havendo necessidade de
equipe médica especializada em regime de
internagdo hospitalar para sua administragao,
necessitando de aplicagdo de difenidramina e
hidrocortisona. Como ja relatado, o uso
continuo de Rituximabe contribuiu para a
osteoporose. Ainda, devido a utilizagdo desta
droga imunossupressora por muitos anos,
desenvolvi hipogamaglobulinemia, estando
suscetivel a varias infecgdes, tais como
candidiase de repeticdo, 7 covids sintomaticas,
sendo 2 graves (com internagdo por meses em
UTI com suporte de oxigénio) com pneumonias
associadas, sinusites, otites, mastoidite. Vale
ressaltar que o uso de Rituximabe impede a
soroconversdo de muitas vacinas e, devido as
infecbes de repeticdo, encontro-me resistente a
antibidticos orais e injetaveis. ,

a._ : a_ N3 a.NE
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS N&do Ndo N

tema

03/02/2025
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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: econodmicos:
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Rituximabe ( off 42 - N3o 52 N3o

neuromielite éptica (NMO) é uma doenca label) para neoromielite dptica , Positivo:
03/02/2025 neuroldgica grave que afeta principalmente o Controlou surto da doenga, ndo progredindo

nervo optico e a medula espinhal. Ela é para sequelas maiores. , Negativo:

caracterizada por episddios recorrentes de

inflamagdo que podem levar a danos

permanentes nos tecidos nervosos., , Assim

como a esclerose multipla (EM), a NMO

também é uma doenga autoimune, na qual o

sistema imunoldgico ataca erroneamente as

células saudaveis do corpo. Embora as duas

doengas compartilhem algumas semelhangas

em termos de sintomas, elas também

apresentam diferencas significativas que as

distinguem., Satralizumabe é um medicamento

que é aprovado em muitos paises para

disturbio do espectro da neuromielite dptica, ,
Profissional de 2- Eu acho que deve ser incorporado no Sus, 2, Sim,, como profissional de saide, Qual: 2 - Sim, como profissional de saude, Qual: a_N3o a_N3o
satde TRABALHO EM UM SERVI’CO DE REFERENCIA Satralizumabe, Positivo e facilidades: acompanhei Azatioprina, rituximabe e inebilizumabe,

EM DOENGAS INFLAMATORIAS DO SNC DE UM pacientes em uso dessa medicagdo e tiveram evolugdo Positivo: tive pacientes com surtos usando
03/02/2025 HOSPITAL UNIVERSITARIO DO NORTE. AQUI favoravel sem surtos, Negativo e dificuldades: nenhuma azatioprina e rituximabe e nenhum com o

TEMOS VARIOS CASOS DE NEUROMIELITE inebilizumabe, Negativo: Pacientes em uso da

OPTICA, APROXIMADAMENTE 35 PACIENTES azattioprina tiverma linfopenia extrema e

COM NMO AQP 4 +. INFELIZMENTE, TEMOS hepatite medicamentosa, com 2 obitos um por

DESFECHOS MUITO TRISTES DEVIDO A FALTA sepsis e outro por insuficiencia hepatica. Tive

DE UM PROTOCOLO E DE TRATAMENTOS ON alguns pacientes com novos sustos em uso de

LABEL E DE GRANDE EFICACIA. UMA rituximabe

PORCENTAGEM IMPORTANTE DOS NOSSOS

PACIENTES, PELA FALTA DE TRATAMENTO

ADEQUADO, ATUALMENTE SAO

INCAPACITADOS DEVIDO A PERDA MOTORA

IMPORTANTE OU A PERDA DA VISAO, MUITOS

ESTAO TOTALMENTE DEPENDENTES DE

TERCEIROS . A INCLUSAO DE UMA MEDICACAQO

DE ALTA EFICACIA NO SUS E EMERGENCIAL
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Nao 32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina e 42 - N3o 52 _Essa doenca nos afeta

Noés pacientes, com diagndstico de Rituximabe , Positivo: Depois de vérios surtos em todos os sentidos,
03/02/2025 Neuromielite Optica precisamos de um graves como neurite e lesdo medular o principalmente no sentido

medicamento incorporado pelo SUS, e que
realmente funciona no processo de controle da
doenga. Os surtos dessa doenga sdo muito
graves e as sequelas muitas vezes sdo
irreversiveis. Precisamos de um tratamento
digno no controle da doenca e que seja
acessivel.

rituximabe esta segurando bem os surtos ,
Negativo: Os efeitos colaterais sdo muito
fortes. Dor de cabega, dor no corpo, nduseas,
fadiga.

econémico. O tratamento
ndo é barato e todo
medicamento tem que
ser judicializado. ,
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Contribuiu
como:

Paciente

03/02/2025

0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2
Incorporar o satralizumabe ao SUS representa

um avango significativo no tratamento da

NMO, oferecendo aos pacientes uma opgdo

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

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

32 - Sim, como paciente, Qual: Rituximabe,
Positivo: Melhora na qualidade de vida e
diminui¢do dos sintomas da doenga , Negativo:
Processo doloroso e longo

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
econodmicos:

52-ndo

eficaz e reconhecida pelas autoridades de
saude.

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual: 32 - Sim, como profissional de saude, Qual: 42 - N3o a_Nio
Satralizumabe, Positivo e facilidades: Excelente eficacia, Rituximabe, Positivo: Excelente eficacia e custo
alternativa caso falha terapeutica, Negativo e dificuldades: beneficio, Negativo: Efeitos adversos

03/02/2025 Posologia

Profissional de
saude

Paciente

03/02/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22
Meu nome é Senhorinha Francisca, sou
paciente de Neuromielite Optica (NMO) e fui
diagnosticada em 2010. Ao longo dos anos,
enfrentei 2 surtos da doenga, com sintomas
como paralisia dos membros inferiores e
superiores e bexiga. Ja utilizei outras terapias
para NMO, como o Rituximabe, porém, meu
quadro se tornou refratdrio e a doenga ndo
estd mais controlada e hoje estou no 3° surto
da doenga. Me encontro tetraplegica
novamente, com acuidade da visdo diminuida e
intestino e bexiga paralisados, além de
manifestar sintomas de comprometimento do
funcionamento dos pulmdes e falha no sistema
digestivo (degluti¢do)., Diante dessa situagdo,
meu médico me indicou o Satralizumabe como
a terapia mais adequada para o meu caso. O
Satralizumabe é um medicamento inovador
que age de forma especifica na NMO, com
estudos clinicos promissores que comprovam a
sua eficdcia na redugdo de surtos e na melhora
da qualidade de vida dos pacientes., Acredito
que o Satralizumabe seja a Unica esperanca
para controlar a minha doenca, evitar novos
surtos e sequelas graves, e me permitir ter uma
vida com mais qualidade e autonomia.
Infelizmente, ndo tenho condigdes financeiras
de arcar com o alto custo do medicamento.,
Diante do exposto, solicito encarecidamente a
incorporagdo do Satralizumabe no SUS.
Acredito que a aprovagdo desse tratamento
inovador é fundamental para garantir o meu
acesso a saude e a chance de ter uma vida mais
digna.

- Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Rituximabe ,
Positivo: Controlou novos ataques durante 10
anos , Negativo: Apds 10 anos, perdeu a
eficacia terapéutica e passei a ter novos surtos
da doenga

42 - N3o

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

03/02/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22
incorporar o satralizunabe ao SUS representa

um avango significativo no tratamento da

NMO, oferecendo aos pacientes uma opgado

eficaz e reconhecida pelas autoridades de satude

- Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:
Rituximabe, Positivo: melhora na qualidade de
vida e diminuigdo dos sintoma da doenga,
Negativo: Processo doloroso e longo

42 - ndo
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Contribuiu inido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:
Familiar, amigo 12 - Eu acho que dgve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52 N3o
. Incorporar o satralizumabe ao SUS representa
ou cuidador de L
- um avango significativo no tratamento da
paciente NMO, oferecendo aos pacientes uma opgdo
03/02/2025 eficaz e reconhecida pelas autoridades de
saude.
12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: a_N3o 2 _N3o

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

03/02/2025

Meu nome é Kelly, sou filha da Senhorinha
Francisca, uma mulher guerreira que luta
contra a Neuromielite Optica (NMO) desde
2010. A NMO é uma doenga cruel que ja a
atacou duas vezes, deixando sequelas como a
paralisia dos membros inferiores e superiores,
além de afetar sua bexiga., Ao longo dos anos,
vi minha mde enfrentar cada obstaculo com
uma forga inspiradora. Ela tentou de tudo para
controlar a NMO, incluindo o Rituximabe, mas
infelizmente, a doenca se tornou refratéria e
agora estamos diante do terceiro surto., Dessa
vez, a situagdo é ainda mais grave. Minha mae
estd tetraplégica, com a visdo comprometida,
problemas intestinais e na bexiga, além de
dificuldades para respirar e engolir. E de partir
0 coragdo ver a pessoa que vocé mais ama
sofrer tanto assim., Recentemente, o médico
dela indicou o Satralizumabe como a terapia
mais promissora para o caso dela. E um
medicamento inovador que age de forma
especifica na NMO e que, segundo estudos,
pode reduzir os surtos e melhorar a qualidade
de vida dos pacientes., Tenho fé que o
Satralizumabe seja a chance da minha mae de
ter uma vida mais digna e com mais
autonomia. Infelizmente, o custo do
tratamento é muito alto e ndo temos
condigdes de arcar com ele., Por isso, venho
por meio desta, com o coragdo na mao,
solicitar a incorporagdo do Satralizumabe no
SUS. Acredito que a aprovagdo desse
tratamento é essencial para garantir que minha
mae tenha acesso a saude e a oportunidade de
viver com mais qualidade., Ver minha mae
lutar contra essa doenga me motiva a buscar
todas as alternativas possiveis para ajuda-la.
Espero que minha voz seja ouvida e que a
Senhorinha Francisca tenha a chance de
receber o tratamento que ela tanto precisa.

Rituximabe , Positivo: Controle dos surtos da
doenca, diminui¢do da severidade dos ataques
ao longo de 10 anos, Negativo: Apds 10 anos
de uso, perdeu a eficacia terapéutica
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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
econodmicos:

Familiar, amigo 12.- Eu‘acho que (?eve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52 N3o
. Essencial para a vida das pessoas que tem a
ou cuidador de
. doenga.
paciente
04/02/2025
s me 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Nado a_N3o 2 _N3o
tema
04/02/2025
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,  22- Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Imunoglobulina 42 _ N30 2 _N3o
Até o presente momento, ndo temos uma humana. Ainda em tratamento., Positivo: Até o
04/02/2025 medicacdo de indicagdo exclusiva para a presente momento sem alteragdes positivas.,
doenga. Como paciente, tenho expectativa de Negativo: Aumento da fadiga e dos espasmos
ao menos parar a progressado da doenca e musculares.
permitir um pouco de qualidade de vida.
Sobretudo ndo perder totalmente a visdo e a
mobilidade.
Familiar, amigo ’E -Eu acho que deve ser incc.>rporadAo n.o Sus, 2- Ndo 9 - S.im, como pr.ofis.sional de §e!ude, Elual: 42 - N3o 52 _ N3o
o @ieERr 6 E um medicamento de suma importancia para Rituximabe, Azatioprina..., Positivo: Sdo
. preservar o bem estar e uma vida digna apds o medicagdes com mecanismo de agdo
paciente diagndstico de uma doenca degenerativa rara e diferenciado, Azatioprina por um lato é feito via
04/02/2025 sem cura. oral, tem seus cuidados como todo
medicamento, Rituximabe ja por outro lado é
um medicamento de alta complexidade que
requer uma atengdo desde o momento em que
0 paciente inicia a infusdo do medicamento ja
que o prazo de infusdo intravenosa ultrapassa
as 6 horas, dependendo da particularidade de
cada paciente e pode causar diversas reagoes,
como ja presenciei uma paciente com o
diagndstico de NMO, que teve uma reagdo a
médicagdo e fez a infusdo teve uma fibrilagao
atrial de alta resposta., Negativo: ReacGes
adversas.
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual: Satralizumab 32 - Sim, como profissional de satde, Qual: a_Sim 2 _Sim

saude

04/02/2025

A nmo é uma doenga rara porém muito grave,
acometendo geralmente pessoas jovens
deixando sequelas irreversiveis como cegueira
e tetraplegias. E uma doenca que se tratada,
consegue prevenir e reduzir ao maximo esses
surtos graves, dando ao paciente qualidade de
vida e pleno retorno ao trabalho.

, Positivo e facilidades: Diminuigdo no nimero de surtos
da doenga, consequentemente ndo ocorrendo sequelas
neuroldgicas permanentes. , Facilidade posologica é um
dos fatores positivos também, diminuindo tempo de
infusao, efeitos colaterais infusionais também que outras
medicagGes offlabel utilizadas para essa doencga fazem.,
Além disso, medicagdo possui um perfil de seguranca
excelente, com baixo risco de infecgdes oportunistas
graves. , Negativo e dificuldades: Dificuldade em acesso
ao tratamento, visto que necessita somente judicializacao

Ravulizumab e rituximabe , Positivo:
Ravulizumab apresentou uma diminuigdo
importante no nimero de surtos, diminuindo
as sequelas neuroldgicas nos pacientes. ,
Negativo: Dificuldade de acesso a medicacao,
onde o paciente sé consegue tratar da doenca
através de judicializacao.
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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: econodmicos:
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim, como paciente, Qual: Satralizumabe, Positivo e 32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina e 42 - Reduz 0s surtos. 52 N3o
Todos tem direito a saude, nés, portadores de  facilidades: Medicagdo eficaz para evitar surtos ., Negativo rituximabe , Positivo: SGo como alternativa mas
04/02/2025 doengas raras, sofremos desde o diagndstico. E e dificuldades: O valor. ndo tem eficacia semelhante ao satralizumabe,
enfrentamos burocracia para ter o minimo de Negativo: A chance de novo surto
acesso a ela. incapacitante.
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Nao 32 - Sim, como paciente, Qual: Rituximabe , 42 - N3o 52 Nio
Aincorporagdo de medicamentos especificos Positivo: Ndo tive mais surtos da doenga,
04/02/2025 ird salvar vidas. Trata-se de uma doenga rara e Negativo: Sem experiéncias negativas
grave e que precisa de atengdo.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,  22- Ndo 32-Nao a_N3o 2 _N3o
ou cuida;dor de Direito a saude
paciente
04/02/2025
Familiar, amigo 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2. Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52 . N3o
ou cuidador de
paciente
04/02/2025
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,  22-Nao 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 2 _Nao 2 _N3o
ou cuida’dor de Tem que incorporar para ajudar os pacientes Rituximab, Positivo: Auséncia de surto,
ent Negativo: Nenhum
paciente
04/02/2025
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,  22- Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe, a_N3o 2 _N3o
Preciso dessa medicagdo Positivo: Controle da doenga , Negativo: Surto
04/02/2025
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Pulsoterapia 42 - N3o 52 N3o
A medicagdo contribuird com a qualidade de com prednisolona., Positivo: Melhora dos
04/02/2025 vida do paciente e dos seus familiares. sintomas, mas ndo evitou nova crise., Negativo:
Muitos efeitos colaterais.
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2- Nao 2-Nao 42 - N3o 52_ N3o

ou cuidador de
paciente

04/02/2025
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Contribuiu
como:
Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

04/02/2025

0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
A medicagdo deve ser ofertada pelo SUS, pois
por se tratar de doenga rara e com tratamentos
altamente custosos, impedem que a populagdo
em geral tenha acesso. Mulheres negras e
pardas, em idade laboral, sdo mais suscetiveis
ao disturbio do espectro da neuromielite
Optica, grande parte da populagdo brasileira se
enguadra neste grupo, inclusive, onde a
maioria é mae solteira e pobre. A Unica fonte
de renda provém destas maes, que sem acesso
ao adequado tratamento deixam seus filhos e
filhas a mercé de familiares, quando existentes,
em muitos casos, em pobreza extrema. , O
direito a vida é universal e o estado deve
cumprir, das mais diversas formas para que
seja respeitado e honrado esse direito. , O
Satralizumabe é especifico para esta doenga e
deve ser ofertado para populagdo em geral,
pois atualmente todos os tratamentos
ofertados ndo sdo especificos e muitas vezes o
protocolo passa por tentativa e erro, o tempo
para ajuste do tratamento varia de paciente
para paciente e o tempo é crucial para essa
pessoas, que podem ter sua doenga agravada
de forma repentina., ,

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

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

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:
Predinisolona, oxcarbaxepina, rituximabe e
imunoglobulina., Positivo: Os resultados
positivos variam de paciente para paciente,
pois como ndo hd medicamentos especificos
para o disturbio do espectro da neuromielite
dptica, os protocolos de tratamento podem
variar. Minha amiga fez uso de corticoide
durante surtos da doenga, o que controlou a
piora do seu quadro de hemiplegia. Atualmente
ela faz tratamento com medicamento
Rituximabe, ndo especifico para doenga, com
aplicagdo semestral em regime de internagdo
hospitalar, durante 4 semanas, que vem
prevenindo o surgimento de novos surtos.
Entretanto, atualmente precisou incluir a
aplicagdo de imunoglobulina mensal em seu
tratamento, na tentativa de reduzir o efeito
colateral do rituximabe (imunossupressor), com
esperanga de uma melhor qualidade de vida.,
Negativo: Ao longo de onze anos, desde que
minha amiga foi diagnosticada com
neuromielite dptica, ocorreram diversas
internagdes durante surtos consecutivos e
utilizagdo de alta carga de corticoide para
controle do processo inflamatério, que
acarretou em uma osteoporose severa aos 44
anos de idade, além do aumento de peso,
variagGes de humor, fadiga, acnes e diagnostico
de quadro de ansiedade, atualmente tratada
também com medicagdo., Cerca de 10 anos
atras, ela obteve a oportunidade de iniciar um
tratamento alternativo com um medicamento
chamado Rituximabe, que é administrado em
regime de internagdo hospitalar durante 4
semanas, semestralmente, com objetivo de
prevenir novos surtos, porém, por ser um
imunossupressor, ela ja contraiu covid por 7
vezes, 2 dessas consideradas graves,
necessitando de internagdo em UTI de
isolamento e suporte de oxigénio, pois
infelizmente o Rituximabe impede que ela
soroconverta a vacina para Covid. Aconteceram
diversas internagdes para tratamento de
doengas secundarias, devido ao uso de
imunossupressor, como sinusite, otite,
mastoidite e pneumonia, todas com
internagGes hospitalar e administragdo de
antibidticos de ultima geragédo, intravenoso,
pois devido ao uso constante de antibidticos
orais e intramuscular, desenvolveu resisténcia
Qa0s mesmos. , ,

42 Evidéncias clinicas:

42 - N3o possuo documento
técnico para contribui¢do

52 Estudos
econodmicos:

52 - Ndo possuo
documento técnico para
contribuicdo
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Contribuiu 12 Opiniao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:

Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - .Sim,, como cui(.iador ou responsavel, Qual: , Positivoe 32 -.S.im, como cgidador ou responsavel, Qual:, 42 - N3o 52 N3o
. facilidades: , Negativo e dificuldades: Positivo: , Negativo:

ou cuidador de

paciente

04/02/2025

Familiar, amigo i1 —.Eu'acho que deve .ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 3? - S.im, como c.u'idador (?u respf)nsa;vel, Qual: 42 - N3o 2 _N3o
. Muito importante ser incorporado no SUS para Rituximabe, Positivo: Apds a aplicagdo na

ou cuidador de ) PR . ) o -

. salvar vidas. Essa doenga é muito grave. minha filha a cada 6 meses, do Rituximabe, ndo
paciente Sofremos diariamente com as sequelas que ela teve mais surtos da doenga NMO, Negativo:
04/02/2025 deixa a cada surto. somente o alto custo do medicamento
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Contribuiu 12 Opiniao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:
Profissional de 12 - Eu acho qi,le dleve ser incorpora(liq noSuUs, 22 “ Sim,, como pr})ﬁssior@l de saude, Qual:, Positivo e 32 -.S.im, como p‘rofissional de saude, Qual:, 42 - N3o 52 N3o
saude Atualmente ndo hd um Protocolo Clinico e facilidades: , Negativo e dificuldades: Positivo: , Negativo:

Diretrizes terapéuticas (PCDT) do Ministério da
04/02/2025 Saude publicado e em vigéncia para o

tratamento de pacientes acometidos com
disturbio do espectro da neuromielite dptica., ,
Na Paraiba, o nimero estimado de pacientes
com NMO AQP4+ é cerca de 73 pacientes,
conforme (DATA SUS - 2015-2024 (pacientes
Unicos) - CID NMOSD G360 | Boletim de
Produgdo Ambulatorial - Individualizado) , ,
Destaca-se que a Secretaria Estadual de Saude
possui 6 pacientes cadastrados que recebem
tratamento para a referida patologia através de
decisdo judicial impetrada contra o Estado da
Paraiba, junto a Geréncia Executiva de
Assisténcia Farmacéutica, sendo que duas
delas recebem tratamento off label, ou seja,
realizam tratamento com medicamento cujo
uso ndo é aprovado pelo 6rgdo sanitario
competente. A ANVISA, ndo reconhece como
seguro e eficaz, o uso off label de um
medicamento. Portanto, o uso e as
consequéncias clinicas de utilizagdo desse
medicamento para tratamento ndo aprovado e
ndo registrado na ANVISA é de inteira
responsabilidade do médico prescritor., , Dessa
forma, entende-se como necessario a
incorporagdo do medicamento Satralizumabe
visando a elaboragdo de um PCDT para o
tratamento da NMOSD, considerando que os
custos sociais adicionais e tratamento
hospitalar pds surtos, levam a um impacto
orgamentario maior aos cofres publicos e um
prejuizo fisico, psiquico e emocional das
pacientes acometidas., , Outrossim, a Conitec
emitiu uma recomendagdo preliminar
desfavoravel a incorporagdo do medicamento,
alegando alto impacto orgamentario e
incertezas na avaliagdo de custo-efetividade.
Pois bem, nesse caso, subentende-se que esse
aspecto pode ser negociado com a empresa
Roche, ndo sendo condigdo sine qua non para
manter uma doenga desassistida no SUS.
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Contribuiu
como:

Paciente

04/02/2025

0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Infelizmente ndo temos PCDT para NMO, assim
as consultas com neurologista, oftalmologista,
psiquiatra, psicélogo, fisioterapeuta, exames e
medicamentos, apesar de pedidos de urgéncia
acabam ficando retidos para analise e sd@o
negados. Todos medicamentos que uso (com
excecdo do Rituximabe - o qual acabo pagando
a infusdo e translado) ndo sdo fornecidos pelo
SUS e tornam o tratamento caro. Fago uso de
um medicamento que é off label e isso ndo me
afasta o receio de ter novo surto e vir a perder
0s movimentos ou a visdo por completo.
Somente apds 18 meses apo6s o segundo surto
voltei a trabalhar. O corpo ndo é mais o
mesmo, falta forga e equilibrio, foram meses
sem conseguir carregar meu filho - na época
com 3 anos de idade - e leva-lo nas terapias
(ele é autista nivel Il). Minha esposa teve que
ficar 6 meses afastada do servigo para cuidar
de mim. Outros parentes precisaram se revezar
em casa para me dar suporte. Creio que se logo
apos a confirmagdo do teste agp4 o
tratamento houvesse comegado com o
Satralizumabe ou outro medicamento on label
meu corpo teria apresentado melhora rapida e
talvez os danos no nervo dptico ndo teriam
evoluido a ponto de perder a visdo de um dos
olhos. Além da incerteza que paira sobre usar
um medicamento off label, ha a incerteza
juridica de que a qualquer momento chega a
notificagdo de suspensdo de fornecimento do
medicamento de alto custo, como ja ocorreu
na primeira agdo. O medo (ou panico) de vir a
perder a visdo ou 0s movimentos ndo cessa e
me causa transtorno de ansiedade
generalizada. Entre tantas questdes ainda
penso: e os pacientes que ndo receberam
diagndstico e acompanhamento logo nos
primeiros surtos? Muitos ficam cegos, com
plegia, paresia ou falecem sem ter tratamento
adequado.

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

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,
efeitos, facilidade, dificuldade:
32 - Sim, como paciente, Qual: No primeiro 42 - N3o 5a - N3o
surto fiz uso apenas de colirios, remédios para
dor e antiinflamatdrios. O problema nao foi
resolvido e em 5 meses tive novo surto (com
sintomas muito mais fortes) fui internado e
recebi pulsoterapia com Metilprednisolona e
Ciclofosfamida. Dias apds a internagdo recebi o
diagndstico e comecei o tratamento com
Azatioprina 50mg (2 comprimidos/dia),
Prednisona 60mg/dia, Donaren (50 mg/dia),
Zolpidem (10 mg/dia), Pregabalina (50 mg - 02
comp/dia), Cloridrato de duloxetina (60
mg/dia) mas ndo houve melhora do quadro
clinico e o neurologista recomendou o uso,
com urgéncia, de Satralizumabe, Inebilizumabe,
Eculizumabe ou Rituximabe, e apds 4 meses de
acdo judicial comecei o uso de Rituximabe 1000
mg, com dose controle a cada 6 meses.
Também uso colirio 3x ao dia., , Positivo: Logo
apos a primeira dose do Rituximabe percebi
uma melhora da fotofobia, redugdo da
intensidade das dores no corpo, facilidade no
movimento do brago e perna que estavam com
rigidez. , Negativo: "Fiz uso de Prednisona e
Azatioprina por 4 meses, tais medicamentos
ndo aliviaram os sintomas: perda severa da
visdo, fotofobia, neuralgia do nervo trigémeo,
fraqueza, rigidez de um brago e um perda,
dificuldade no controle da micgdo, dores no
corpo, perda de equilibrio, sensagdo de
choques no corpo e curtos circuitos na cabega.
Além de ndo aliviar os sintomas, 0s
medicamentos me causaram inflamagdo dos
linfonodos, agravando as dores pelo corpo.
Com uso do Rituximabe tive uma infecgdo
severa que afetou minha face, pescogo, tronco
e boca, cujo diagndstico demorou e exigiu uma
internacdo de 8 dias em hospital de referéncia
em cidade que fica a 186 km do meu domicilio.
Também tenho alergia recorrente com quadro
de febre leve, tosse e catarro, que dura
semanas. As infusdes de Rituximabe (que
duram de 6 a 8 hs) ndo sdo feitas na cidade em
que resido, e também ndo foram ofertadas
pelo SUS pois a ordem judicial foi ""fornecer a
medicagdo"" e a secretaria municipal de satide
e setor de tratamento fora de domicilio ndo
disponibilizou as infusdes, e assim preciso
pagar pelo translado e aplicagdo em clinica de
outra cidade (a 186 km)."
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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: econodmicos:
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Rituximab , 42 - N3o 52 N3o
N é todos que consegue comprar , tem g entrar Positivo: Nenhum , Negativo:
04/02/2025 no SUS
Familiar, amigo 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2- Ndo 2-Nao 42 - N3o posso opinar 52 - N3o posso opinar

Conhecendo familiares com necessidade do

ou cuidador de I
uso da medicagdo, acho que deve ser

paciente incorporada no SUS

04/02/2025

Interessado no 12-Eu achp que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 2-Ndo 2 N3o a_Nio
Todo medicamento de alto custo q traz

tema ) ) ;
melhoria ao paciente . Deve ser incorporado ao

04/02/2025 SUS . Tenho esclerose multipla. E gragas ao
medicamento estou melhorando.

Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,  22- Ndo 32-Nao 42 - N3o 52_ Nio

Deve ser incorporado, visto que vérias pessoas
passam por este problema e ndo tem
condigBes de arcar com os custos de forma
04/02/2025 particular. Vivemos em uma sociedade onde os
impostos sdo pagos para todos viverem bem e
com igualdade!

ou cuidador de
paciente
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32-Ndo 42 - N3o 5a

A CDD se posiciona favoravel a incorporagdo do

Satralizumabe para tratamento de pessoas

04/02/2025 com NMO. Uma vez que a gravidade da doenga
é reconhecida pela CONITEC, e, portanto, ndo
incorporar um tratamento com aprovagdo
regulatdria, comprovadamente eficaz, sendo
uma droga 6rfa no sistema, sugere negligéncia
do governo para com as pessoas com NMO,
que antes invisibilizadas, agora contam com a
discussdo em voga, porém seguem com seu
direito a saude sendo negado. As evidéncias
cientificas, consideradas moderadas pela
CONITEC, sdo perfeitamente capazes de
demonstrar beneficio e seguranca, ainda mais
em se tratando de doenga com tamanho
impacto na vida da pessoa., Portanto, julgamos
relevante e necessario dar inicio as discussdes,
que esperamos que sejam amplas e com
oportunidade de participagdo social desde o
inicio, com grupos de representantes médicos
e de pacientes. , Compreendemos as criticas ao
custo da medicagdo, e sabemos que ha
possibilidade de negociagdo para melhor uso
do dinheiro publico, algo que apoiamos e que
deva ser feito, contudo, julgamos que as
pessoas com NMO merecem um investimento
publico em suas vidas, a fim de que o
diagnodstico deixe de ceifar suas oportunidades
e possibilidades, sendo um percalgo passivel de
se conviver. ,

Organizagdo da
Sociedade Civil

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32-Nao 42 - N3o 52 . N3o
A NMO é uma doenga rara e desta forma,
existe pouco interesse da industria
04/02/2025 farmacéutica em investir e disponibilizar
tratamentos. Muitos pacientes ndo podem
arcar com os custos do tratamento. Importante
que as medicagBes sejam reconhecidas e
disponibilizadas no SUS, pois até hoje ndo ha
tratamento disponivel no SUS e a doenga pode
levar a cegueira, perda de movimento e até a
morte.

Profissional de
saude

a. i a_Nj3 a_-Nj3
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Nao a

ou cuidador de
paciente

04/02/2025
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:
a. i a_ N3 a_Nj3 - ~
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Nao 42 - N3o 52 N3o
ou cuidador de
paciente
04/02/2025
- . a. i a_Nj3 a_ N3
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Ndo a_N3o 2 _N3o
ou cuidador de
paciente
04/02/2025
Paciente 12-Eu acho q~ue deve ser.incorporado no.SUS, 2.- Ndo 32 —.S'im, como paciente, Qual: Rituximabe , 42 - N3o 52_ N3o
Essa medicagdo deve ser incorporada, pois Positivo: Tratar mesmo que de forma off lable a
04/02/2025 garante um tratamento acertivo para a doenca, NMO , Negativo: Ndo dar a segurancga
dando seguranga a nos, principalmente em necessdria de que os surtos estdo contidos.
novos surtos que sdo cada vez mais violentos e
incapacitantes.
Paciente 12-Eu acho que deve ser incorpora(':lo no SUS, 2. Nao 32 -'S.im, como p.aciente, Qual: Rituximabe , 42 - N3o 52_ N3o
Sou paciente com NMO e quero muito um Positivo: , Negativo: Surtos recorrentes
04/02/2025 tratamento adequado para melhorar minha
qualidade de vida. Tenho visdo monocular
decisGes a NMO e tenho medo de ficar
totalmente cega. Sou nova, tenho minha
profissdo, tenho sé ho de ser mde, e sonho
mais ainda em ndo ter novos surtos da doenga.
Erofissionalle 12 - Eu acho que deve ser incorpoirafio rjo ?US, 23 -, S.im,, como Qr.ofissioneflide saude, Qu:il: 3.9 - Siim, comoIProfissiona.I de saude, Qual: 2 - Ensaios clinicos ja 2 _N3o
satde A doenﬁ;a do espectro da nguromlellte optlca 'Satrallzgmab, P05|t|v9 e facilidades: Redugdo de surtos e thuX|rT1ab, toqllzt{mab, mlcgfenolato de evidenciaaleficacialdeste
necessita de tratamento eficaz para redugdo de incapacidade em pacientes com doencga do espectro da mofetila, azatioprina, prednisona, Positivo: e lAmEE, @om © SAURA
04/02/2025 surtos, incapacidade funcional e mesmo morte neuromielite éptica, Negativo e dificuldades: Nenhum Melhor resultado com anticorpos monoclonais, gxy ¢ SAKURA Star
nesses pacientes. Negativo: Com os orais, novos surtos
a_ B a_ N3 a_ci . . . .
Familiar, amigo 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ndo Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 42 _ h30 2 - N3o

ou cuidador de
paciente

04/02/2025

Incorporar o satralizumabe ao SUS representa
um avango significativo no tratamento da
NMO, oferecendo aos pacientes uma opgao
eficaz e reconhecida pelas autoridades de
saude.

Rituximabe, Positivo: Melhora na qualidade de
vida e diminuicdo dos sintomas da doenga,
Negativo: processo doloroso e longo

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

04/02/2025

2. Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
J& hd no Brasil mais de 7000 casos de
neuromielite éptica, sem o tratamento com
este medicamento esses pessoa tem perda de
qualidade de vida, perde sua autonomia de
movimentos e atividades normais e
corriqueiras, ficam impossibilitadas de exercer
suas atividades profissionais e
consequentemente improdutivas gerando 6nus
a0 INSS e vir a dbito precocemente.

2.-Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual:
Satralizumabe , Positivo e facilidades: Prevengdo e
estabilizagdo do avango inflamatdrio do sistema
neuroldgico., Negativo e dificuldades: Ndo houve

42 - Minha esposa sofreu e
estd em tratamento com esta
enfermidade autoimune e
tivemos a experiéncia
terriveis dos sintomas e as
consequéncias da gravidade
do caso. Esteve afastada de
suas atividades profissionais e
pessoais por meses.

52 - Ndo possuo
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Contribuiu 12 Opiniao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:
Familiar, amigo 12 - Eu acho que de\{e ser incorporado no SUS, 22 - .Sim,, como cui(.iador ou responsavel, Qual: , Positivoe 32 -.S.im, como cgidador ou responsavel, Qual:, 42 - N3o 52 N3o
. So sabe , quem precisa. Ter uma porcentagem  facilidades: , Negativo e dificuldades: Positivo: , Negativo:
ou cuidador de S o ;
. quase anylada de reincidencia, é voltar a viver.
paciente
04/02/2025
Familiar, amigo 12 - Eu' ach~o que deve s~er incorporado no SUS, 22 - Ndo 3.9 - S.im, como.cjuidador ou.respons?ével, Qual: 42 - N3o 2 _N3o
. a medicagdo em questdo, por ser para rituximab, Positivo: Por mais que seja offlable
ou cuidador de . "
; tratamento especifico de NMO, trara ao ele contem em certa porcentagem novos surtos
paciente paciente e familiares mais seguranga para da doenga, Negativo: Ainda existe a
04/02/2025 seguir a vida sem medo de novos surtos que possibilidade de novos surtos, ndo trazendo
sdo cada vez mais incapacitantes. seguranga para o paciente e familiares
Profissional de 12-Eu a.cho que clieve ser inc.orp?rado noSUS, 22-Nao 3a- §im,.como‘profissional de saudg, Qual: 42 - N3o a_Nio
satde O Satralizumabe é uma medicagdo aprovada Azatioprina, micofenolato de mofetila e
pela ANVISA para tratamento da NMOSD com Rituximabe- medicagdes off label para
04/02/2025 positividade para o anticorpo anti-AQP4, NMOSD., Positivo: Controle de surtos e redugdo
doenca desmielinizante inflamatdria do de incapacidade, Negativo: sdo medicagdes off
sistema nervoso central, rara, com alta label, sem eficacia ou seguranga comprovadas,
morbimortalidade. Ndo ha medicagdo no SUS paciente ndo tem acesso as medicagdes pelo
para tratamento desses pacientes, que sdo em SUS, efeitos adversos frequentes (intolerancia
sua maioria negros e pobres. A doenga é tdo gastrica, infecgbes de repeticdo)
grave que apenas um surto é capaz de deixar o
paciente cego e/ou paraplégico com bexiga
neurogénica grave (uso de fraldas/cateterismo
vesical). As sequelas também podem ocorrer
com surtos recorrentes de inflamagdo nos
nervos 6pticos e medula. O Satralizumabe é
uma medicacgdo especifica, de alta eficécia,
com comprovagdo por estudos randomizados e
robustos. Além disso, contempla formas
pediatricas que conferem maior drama ao
acesso as medicagoes, risco de sequelas e
incapacidade por toda a vida. Por ser
subcutaneo vai reduzir a necessidade de
hospitalizagdo e custos com a administragdo da
medicacdo, centros de referéncia ja estdo
saturados e sem previsdo de aumento de
recursos humanos. O perfil de seguranca é
compativel com outras medicagdes
imunossupressoras.
Interessadoino 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.- Ndo 2-Ndo a_N3o 52_ N3o
tema
04/02/2025
Paciente 1[g - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2-Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina 42 - N3o 52_ N3o
E uma medicacao com bula para NMO ,entdo Rituximabe , Positivo: Menos surtos , Negativo:
04/02/2025 acredito na grande chance de melhor ReagBes na pele tipo processo infeccioso

qualidade de vida e a queda dos surtos
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:

Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Rituximab e 42 - N3o 52 N3o
imunoglobulina, Positivo: Alguns movimentos ,

04/02/2025 Negativo:

Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Ndo 32-Ndo 42 - N3o 52_ N3o

ou cuidador de
paciente

04/02/2025

Que o medicamento deve ser
incorporado pelo SUS, pois, tem 96% de
eficacia em pacientes que utilizam o
medicamento.

Organizagdo da
Sociedade Civil

04/02/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
No momento ndo temos acesso no Brasil
(oficial e de abrangencia nacional) a nenhum
medicamento para tratamento desta condigdo
no Brasil. Alguns pacientes precisam comprar
azatioprina ou conseguem acesso na farmacia
de alto custo com CID de outras doengas. No
caso do rituximabe muitos conseguem através
de judicializagdo., A doenga do espectro da
neuromielite optica (DENMO) é uma doenca
muito grave, com possibilidade de levar a
cegueira ou cadeira de rodas em um curto
periodo de tempo se ndo tratada
adequadamente (Contentti EC et al. 2023).,
Nesse sentido é mandatdrio que haja
disponibilizagdo de medicamentos para essa
condigdo através do SUS. O Satralizumabe se
mostrou com alta eficdcia para controle desta
doenga nos pacientes AQP4+.

22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual:
Satralizumabe, Positivo e facilidades: Controle muito bom
da doenga em pacientes com NMOSD AQP4+, Negativo e
dificuldades: nenhum

32 - Sim, como profissional de saude, Qual:
Azatioprina e Rituximabe, Positivo:
Azatioprina - algum controle da doenga,
relativo baixo custo, Rituximabe - otimo
controle da doenga, facil posologia, Negativo:
azatioprina - alta taxa de efeitos adversos
(hepatoxicidade, intolerancia, leucopenia,
infecgoes) e alta taxa de falha terapeutica (40-
50%), rituximabe - dificuldade de acesso nos
servigos publicos, alguns pacientes com
hipogamaglobulinemia e infecgdes frequentes.

2 - Ndo. Os estudos avaliados
ja demostram a alta eficacia
desta medicagdo.

2.-Sim. Apenas uma
parcela dos pacientes
com diagnostico de
DENMO sdo positivos
para o anticorpo AQP4.
Além disso, alguns
pacientes estdo estdveis
em uso de outras
medicagdes.
Satralizumabe poderia ser
considerado apenas para
aqueles com falha
terapeutica.
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Profissional de
saude

04/02/2025

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

04/02/2025

0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
A neuromielite 6ptica é uma doenca
imunomediada, rara, cronica que afeta o
sistema nervoso central com alto risco de
sequelas incapacitantes e de morte. Acomete
predominantemente mulheres, negros, pardos
de diversas faixas etarias. Estudos de
prevaléncia no Brasil estimam cerca de 0.79 a
4.52 por 100.000 habitantes acometidos pela
doenca. Atualmente existem opgdes de
tratamento com eficacia e seguranca
estabelecidas em estudos adequados e que
foram aprovadas pela agéncia nacional de
vigilancia sanitdria (ANVISA). Em contrapartida,
ndo ha nenhuma terapia para os portadores de
NMO nos protocolos clinicos e diretrizes
terapéuticas (PCDT). Desta forma muitos
brasileiros estdo desassistidos em um item
basico constitucional no qual saude é direito de
todo cidaddo e dever do estado. Além disso o
cendrio atual de tratamento estimula a
judicializagdo de forma irrestrita, por
profissionais muitas vezes ndo capacitados, o
que acarreta prejuizo para a sociedade
brasileira. O uso racional de recursos deve ser
prioridade em um pais onde ha muitos desafios
a serem superados. Dentro deste contexto o
satralizumabe é uma medicacdo injetdvel de
alta eficacia e segurancga no tratamento da
NMO. O tratamento com satralizumabe ndo
requer a logistica de medicagdo infusional o
que traz conforto ao paciente como redugdo de
custos operacionais na aplicagdo do
medicamento.

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

22 -, Sim,, como profissional de satde, Qual:
Satralizumabe, Positivo e facilidades: O medicamento
possui alta eficcia e ndo houveram efeitos adversos
sérios. A infusdo subcutanea facilita a logistica de uso do
produto visto que medicagdes infusionais necessitam de
estrutura de maior complexidade., Negativo e
dificuldades: Até o presente momento nenhuma
experiéncia negativa.

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Conhego pacientes com a doenga.

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

42 Evidéncias clinicas:

42 - O satraizumabe
demostrou de forma robusta
a eficacia e seguranga no
tratamento da NMO em
estudos clinicos e também
estudos de vida real pos
marketing

52 Estudos
econodmicos:

52 -0 custo de um
tratamento deve-se levar
em consideragdo o valor
do produto mas também
valores de
hospitalizagdes,
medicamentos
sintomaticos, terapia
reabilitativa nos pacientes
que ndo foram
adequadamente tratados
e que permanecem com
sequelas.

42 - ndo

52-ndo

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

04/02/2025

2. Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
E direito de todas as pessoas, terem acesso ao
tratamento adequado, com medicagdo
adequada e todos os cuidados possiveis para
sua qualidade de vida, uma vez que somos
contribuintes que pagamos nossos impostos
para termos o direito a tratamento. E dever do
estado fornecer estes medicamentos e
tratamentos.
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Contribuiu 0, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:
Paciente 1[g - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, 42 - N3o 52 N3o
E importante para todos nés pacientes termos Micolfelonato de mofetila, Corticoide ,
04/02/2025 um remédio que atenda NMO para que ndo Imunoglobulina, Prednisolona, Canabidiol , ,
tenhamos mais crises e possamos ter qualidade Positivo: Imunoglobulina voltei a andar,
de vida ., Todos os dias convivemos com o Corticoide diminuiu os vomitos , Corticoide
Medo de novas paralisias. E muito desgastante diminuiu a fadiga e aumentou a concentragdo,
para noés e para a familia . Negativo: Micofelonato de mofetila - ndusea,
mal estar figado, erupgdes pela pele, furinculo
por repeticdo , enxaqueca , tontura e muita
fadiga ., Prednisolona - aumento de peso e
muito inchago. Mal estar.
Familiar, amigo 1,E - El'J acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Nao 32-Ndo 42 - N3o 52_ N3o
. E direito de todos terem tratamento com
ou cuidador de S ;
. medicagdo adequada as suas necessidades,
paciente independente de sua idade, para que tenham
04/02/2025 qualidade de vida. E deve do SUS garantir o
direito a saude de todos os brasileiros.
12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,, 22 - Ndo 2 - Ndo

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

04/02/2025

Aqui estd o texto reformulado com o uso de
outras palavras, mantendo o mesmo
significado e clareza:, , A medicagdo deve ser
disponibilizada pelo SUS, uma vez que se trata
de uma doenga rara e com tratamentos de alto
custo, dificultando o acesso da populagdo em
geral. Mulheres negras e pardas, em idade
produtiva, sdo as mais vulnerdveis ao disturbio
do espectro da neuromielite éptica. Um grande
numero de brasileiros pertence a esse grupo,
no qual muitas sdo mdes solteiras e vivem em
situagdo de vulnerabilidade socioecondmica.
Como a unica fonte de renda da familia
depende dessas mdes, a falta de acesso ao
tratamento adequado as impede de trabalhar,
deixando seus filhos e filhas sob os cuidados de
familiares, quando disponiveis, ou, em muitos
casos, em extrema pobreza., , O direito a vida é
inaliendvel, e cabe ao Estado garantir sua
protegdo por todos os meios necessarios. O
Satralizumabe é um medicamento especifico
para essa condigdo e deve ser disponibilizado
para a populagdo, pois os tratamentos atuais
ndo sdo direcionados a doenga e,
frequentemente, seguem um protocolo de
tentativa e erro. O tempo necessario para
ajustar o tratamento varia de pessoa para
pessoa, e essa espera pode ser determinante
para a evolugdo da enfermidade, podendo
levar a complicagdes graves e inesperadas.

42 - N3o possuo documento
técnico

52 - Ndo possuo
documento técnico
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:

Familiar, amigo 12.- Eu ach9~qu-::z deve ser incqrporado noSUS, 22-Nao 32-Ndo 42 - Ndo possuo documento 52 - Ndo possuo

ou cuidador de Minha opiniao e FAVORAVEL A técnico para contribuigdo. documento técnico para
; INCORPORACAO DO SATRALIZUMABE NO SUS. contribuigdo.

paciente A NMO é uma doenga rara, prevalente em

04/02/2025 mulheres negras e pardas com mais de 30

anos, que afeta o SNC e apresenta inflamagao
severa no nervo optico (neurite dptica) e
medula espinhal (mielite). A falta de
tratamento especifico das pessoas com NMO
pode gerar sequelas irreversiveis como a perda
de visdo, paraplegia, tetraplegia e 6bito., O
Satralizumabe é especifico para DENMO que
deve ser amplamente ofertado aos pacientes
previstos em bula, ja que ndo existe nenhum
PCDT do Ministério da Saude para tratamento
e os pacientes sdao submetidos atualmente a
protocolos off label que, como meu caso,
apresentaram falhas terapéuticas., Ha 10 anos
convivo com a batalha que minha prima
enfrenta em consequéncia dessa doenga. No
inicio, precisou deixar seu filho de 3 meses para
comegar o tratamento e eu fui uma de suas
redes de apoio nesse momento. Ainda hoje
precisa se ausentar de casa de 6 em 6 meses,
dependendo de familiares e amigos para
ajudar com o dia a dia, para manter o
tratamento ativo. Existir a possibilidade dessa
medicagdo ser incorporada no SUS nos traz
esperanca para uma vida melhor a milhares de
pacientes, assim como ela.

P 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 -, Sim,, como profissional de satde, Qual: 32 - Sim, como profissional de saude, Qual: 42 -n3 5a_n3
Organizagdo da ; L L ! . . S g o nao ndo
Sociedade Civil Medicamento on-label, grande eficécia, poucos Inibilizumabe, Ravalizumabe e Satralizumabe, Positivo e Azatioprina e Rituximabe, Positivo:

eventos adversos, uso em criangas facilidades: Alta eficacia com boa seguranga, Negativo e Relativamente eficazes e seguros, Negativo:
04/02/2025 dificuldades: Acesso Uso off-label, falha terapéutica, eventos
adversos
a. i a_Nj3 a_- N3 - ~
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Nado 32-Ndo 42 - N3o 52 N3o

Considerado os resultados técnicos e a
complexidade por se tratar de doenga rara, os
pacientes devem ter acesso a possibilidade de
04/02/2025 tratamento que venha a ser eficaz no controle
dos sintomas.

ou cuidador de
paciente
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:

Familiar, amigo 12-Eu acflmo ql:Ie. deve ser ir~1corporado.no SUS, 22-Ndo 32-Nao 42 - N3o possuo documento 52 - N&o possuo

ou cuidador de Sou favoravel a incorporacdo do Satralizumabe técnico para contribuigdo documento técnico para
: no SUS. A Neuromielite Optica (NMO) é uma contribuicio

paciente doenca rara que compromete o sistema

04/02/2025 nervoso central, causando inflamagdo severa

no nervo Optico (neurite dptica) e na medula
espinhal (mielite). A auséncia de um
tratamento adequado pode resultar em
sequelas irreversiveis, como perda da visdo,
paraplegia e até mesmo a morte., , O
Satralizumabe é um medicamento especifico
para a Doenca do Espectro da Neuromielite
Optica (DENMO) e deve ser amplamente
disponibilizado aos pacientes que se
enquadram nos critérios. Atualmente, ndo ha
um Protocolo do Ministério da Saude para essa
condigdo, e os pacientes acabam sendo
submetidos a tratamentos off-label, que nem
sempre apresentam os resultados esperados., ,
Convivo ha 10 anos com a luta da minha
cunhada contra essa doenga. No inicio, ela
precisou interromper sua rotina e se afastar do
filho de trés meses por conta do tratamento.
Até hoje, ela precisa se ausentar de casa a cada
seis meses para manter o tratamento,
dependendo da ajuda de familiares e amigos
no dia a dia. A possibilidade de incorporagdo
desse medicamento ao SUS representa uma
esperanc¢a de melhor qualidade de vida para
milhares de pacientes.
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Contribuiu
como:

52 Estudos
econodmicos:

42 Evidéncias clinicas:

12 Opiniao, comentario:

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

22 -, Sim,, como profissional de satde, Qual:
SATRALIZUMABE EM PACIENTES COM NMO QUE

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

32 - Sim, como profissional de saude, Qual:
AZATIOPRINA E RITUXIMABE, Positivo:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,

L " 42 - Em ensaios clinicos 52 - Ndo
A NMO NAO E UMA DOENCA TAO RARA NO

Profissional de

saude randomizados, o
BRASIL, PRINCIPALMENTE NO NORDESTE. FALHARAM AO TRATAMENTO COM AZATIPRINA E "AZATIOPRINA PARA PACIENTES COM satralizumabe reduziu
04/02/2025 ACREDITO QUE SOBRE ISSO AINDA TEM O RITUXIMABE, Positivo e facilidades: UM MECANISMO DE  ANTICORPO ANTI-AQP4 POSITIVO TEM significativamente o risco de
FATO DE SER SUBDIAGNOSTICADA. NO NOSSO  ACAO DIFERENTE QUE PERMITE ABORDAR A MODERADA PROBABILIDADE DE ACONTECER O ecidivas em pacientes com
CENTRO DE TRATAMENTO DE DOENGAS ) FISIOPATOLOGIA DA DOENGA DE OUTRA FORMA, SURTOM CONSIDERANDO QUE NUM SURTOA  pENMO. No estudo
DESMIELINIZANTES EM HOSPITAL DO CEARA  Negativo e dificuldades: NOS CASOS QUE TRATAMOS FOI - PESSOA PODE FICAR CEGO E TETRAPLEGICO  sakurasky, , houve uma
TEMOS UMA P’ROPORCAO DE 4 PESSOAS COM A UNICA FORMA DE DEIXAR OS PACIENTES SEM SURTOS ~ ACHO QUE O RISCO N""AO (EOMPENSA. reducdo de recidiva de 62% e
ESCLEROSE MULTIPLA PARA UMA PESSOA DA DOENGA RITUXIMABE REALMENTE DA UMA no estudo SAkuraStar a
COM NMO. EM CENTROS DOS EUA E EUROPA SEGURANGA BEM MAIOR EM TERMOS DE reducdo do risco de recidiva
A PROPORCAO’E DE 1 NMO PARA 10 A 15 RECAIDA DE SURTOS, POREMINO NOSSO foi de 55%.
ESCLEROSE MULTIPLA. PARA ESCLEROSE CENTRO DE TRATAMENTO NOS TIVEMOS. ISSO
MULTIPLA JA TEMOS UMA ARSENAL PARECE ESTAR LIGADO A POLIMORFIMOS
TERAPEUTICO BEM VARIADO DE GNETICOS QUE CAUSAM UMA BAIXA EFICACIA
TRATAMENTO. PARA NMO NEM PCDT DO RITUXI", Negativo: AZATIOPRINA CAUSA
TINHAMOS. O ANTICORPO ANTI-AQP4 NAO E FREQUANTEMENTE EFEITOS ADVEROS COMO
EXAMINADO PELO SUS. ASSIM DE VARIAS LEUCOPENIA, ANEMIA E AUMENTO DE
MANEIRAS A NMO TEM SIDO NEGLIGENCIADA. TRANSAMINASES, COMO E UM TRATAMENTO
A DOENCA E POTENCIALMENTE MUITO GRAVE PARA A VIDA TODA, TEMEMOS O QUE A
E ATINGE UMA CAMADA DA POPULACAO LONGO PRAZO POSSA ACONTECER COM A
DESPRIVILEGIADA ECONOMICAMENTE. A MIELOPRODUGAQ DESSES PACIENTES E COM A
DOENCA QUANDO NAO LEVA AO OBITO DEIXA FUNGAO HEPATICA.
SEQUELAS INCAPACITANTES.
ECONOMICAMENTE OS INDIVIDUOS
ACOMETIDOS FICAM ARRASADOS PORQUE
NAO TRABALHARAO MAIS. SOCIALMENTE
VIRAO O ADVENTO DOS DIVORCIOS, A
INCAPACIDADE DE EDUCAR OS FILHOS,
DEPRESSAOQ, INFECCOES URINARIAS,
RESPIRATORIAS E DE PELE RECORRENTES E EM
SEGUIDA MORTE. E PRECISO DESPERTAR PARA
O ATENDIMENTO E TRATAMENTO DESSA
DOENCA. JA HA TRABALHOS CIENTIFICOS
EVIDENCIANDO O TRATAMENTO COM
ANTICORPOS MONOCLONAIS. NAO SE ADMITE
MAIS QUE A SOCIEDADE BRASILEIRA SOFRA
UM DESFORTUNIO DE TER ESSA DOENGA E
NAO PODER SER TRATADA. 0S
MEDICAMENTOS JA FORAM APROVADOS PELO
FDA (INEBILIZUMABE, ECULIZUMABE E
SATRALIZUMABE). DOS TRES TENHO
EXPERIENCIA BEM SUCEDIDA COM O
SATRALIZUMABE E INEBILIZUMABE. AINDA
NAO UTILIZEl ECULIZUMARBE.
ERelente 12- I?u acho que deve Sf-:‘r incor.porado noSUS, 22-Nao 3.'5' - Sim, como paﬁente, Qlfa|: Glatiramer e 42 - N3o 2 _N3o
Medicamento necessario., Pacientes Fingolimode , Positivo: Glatiramer ndo estava
04/02/2025 necessitam. fazendo efeito., Mudou para fingolimode.

Ainda em uso., Ele estabilizou as lesoes.,
Negativo: Glatiramer ndo fez efeito esperado.
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:

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

ou cuidador de

paciente

04/02/2025

Pediane 12 - Eu acho que deve'ser incorporado no SUS, 22 - Ndo &g —'S.im, corrjo paciente, Qual: Rituxemabe,. a_N3o 2 _N3o
Relevante para os pacientes de NMO Positivo: Esta controlando a doenga , Negativo:

04/02/2025 Ainda ndo experimentei nada negativo

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_N3o 2 _N3o

ou cuidador de
paciente

04/02/2025

Deve ser incorporada pois melhora a vida do
paciente e a dignidade

Setralizumabe, ocrevis, azitioprina., Positivo e facilidades:
Melhora significativa na saude do paciente, Negativo e
dificuldades: Ndo percebi nenhum.

Prenidisona, Positivo: Desinflamagdo, Negativo:
Aumento de PA e Problemas na visdo

Familiar, amigo 15.- Eu achowqu? deve ser incqrporado no SUS, 2.- Nao 2-Ndo 42 - N30 possuo documento 52 - N30 possuo
ou cuidador de Minha opinido & FAVORAVEL A técnico para contribuig3o. documento técnico para
P— INCORPORACAO DO SATRALIZUMABE NO SUS. contribuicio.
04/02/2025
Familiar, amigo 12-Eu achp fque de\{e ser incorpora(.jo n? Sus, 2. Ndo 32.- Sim., cor.nlo cuidador.ou responsével, Qual: a_N3o 2 _N3o
. A Neuromielite precisa de uma medicagdo Minha filha ja usou azatioprina, fezum
ou cuidador de ) ) ) . L
) est&#xdada, , que o Satralizumabe seja procedimento plasmaférese, usa Rituximabe
paciente incorporado no SUS pra eu ver minha filha ter tudo ndo tem em bula para NMO , Positivo: Pra
04/02/2025 uma vida digna, eu como pai sofro junto. ela ndo foi nada positivo, muitas internagdes,
Cadeira de roda, adaptagdes, reabilitagoes,.. E um desgaste emocional com bebé recém
vemos ambulatdrios cheio de pacientes ja cego nascido , Negativo: Minha filha ficou internada
ou quase, isso precisa mudar. Que o direito a muitas vezes, ficou na cadeira de rodas com 32
saude seja cumprido nessa incorporagdo do anos, a filha pra cuidar, usou fralda muito
Satralizumabe pelo SUS. tempo depois no hospital Sarah ensinaram
passar sonda de alivio, sofre com intestino
neurogénico, espasmos, e mesmo com
Rituximabe vive em médicos por causa de
infecgdo respiratoéria, pneumonia,
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: 32-Ndo 42 - N3o 52 N3o

ou cuidador de
paciente

04/02/2025

Natalizumabe, Positivo e facilidades: Remissao quase que
total da Esclerose Multipla, Negativo e dificuldades:
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Contribuiu
como:

Profissional de
saude

04/02/2025

0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Trata-se de doenga muito grave, que acomete
individuos jovens na sua maioria, geradora de
incapacidade significativa, interferindo
sobremaneira na qualidade de vida,
funcionalidade e vida laboral dos pacientes.
Nesta doenca, a regra é: ndo se deve dar
chance a um segundo surto, ja que a
manifestagdo clinica geralmente é muito grave,
como a cegueira ou a paraparesia / paraplegia.
Devido a ampla miscigenagdo de nossa
populagdo, possuimos uma prevaléncia
consideravel de neuromileite dptica,
especialmente nos estados do sudeste/norte e
nordeste. Tal doenga, até o momento, esta
esquecida em nosso pais, pois ndo possuimos
um PCDT que a contemple, desta forma, tratar
estes pacientes se torna um desafio ainda
maior, pois além de ser uma doenga grave, ndo
possuimos respaldo terapéutico eficaz
disponivel pelo SUS. , A incorporagdo do
Satralizumabe como droga modificadora de
doenga melhoraria muito a assisténcia
terapéutica a esses pacientes, aumentando a
eficacia do tto, e desta forma reduzindo
significativamente a ocorréncia de surtos e
consequente incapacidade, melhorando a
qualidade de vida dos pacientes e permitindo
que possam trabalhar e realizar seus sonhos e
das suas familias - importante frisar: os
pacientes possuem familias, filhos, e muitas
vezes eram os responsaveis pelo sustento dos
seus dependentes. Em pleno 2025, com todos
os avancos da medicina, ndo é razodvel aceitar
que esta parcela importante da populagdo ndo
tenha disponivel um tratamento realmente
eficaz e neuroprotetor. , Atualmente no Brasil,
a estratégia de abordagem terapéutica da
NMO consiste no tratamento dos surtos
agudos, prevengdo de novos surtos,
tratamento sintomatico e reabilitagdo.
Entretanto, muitos pacientes apresentam
incapacidade grave e permanente apds o
primeiro surto, e piora da incapacidade com os
surtos subsequentes. Por isso, prevenir a
ocorréncia de surtos deve ser um dos principais
objetivos terapéuticos.

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

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

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: 42 - A eficacia de
Pulsoterapia com metilprednisolona IV,
plasmaférese, azatioprina, rituximabe.,
Positivo: A pulsoterapia com metilprednisolona  (|inicos controlados,

e a plasmaférese sdo tratamentos indicados reduzindo significativamente
para tratar o surto agudo da doenga, com o (em 74 a 79%) a ocorréncia
objetivo de minimizar as sequelas funcionais de recaidas nos pacientes
advindas do surto. A azatioprina e o rituximabe AQP4 positivos.

sdo utilizados com o objetivo de modificar a

evolugdo da doenga, reduzindo a ocorréncia de

novos surtos, desta forma reduzindo o acimulo

de incapacidade e de carga lesional,

preservando fungdo, favorecendo uma melhor

qualidade de vida. Ocorre que a azatioprina

apresenta um indice de falha terapéutica

bastante elevado, tornando o paciente

susceptivel a novos surtos, com relagdo ao

Rituximabe, possui eficdcia superior a

azatioprina, entretanto, ainda possui um indice

consideravel de falha., Negativo: Baixa eficacia

da azatioprina na prevencgao de surtos da

doenga, eficacia intermedidria do rituximabe,

ainda permitindo escapes.

Satralizumabe foi
demonstrada em 2 ensaios

52 Estudos
econodmicos:

52 - O tratamento com
satralizumabe pode
ajudar a evitar o custo
associado a terapia de
resgate aguda prescrita a
pacientes que sofrem
uma recaida.
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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: econodmicos:
Familiar, amigo 12.- Eu.acho que .deve~ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32-Nao 42 - N3o 52 N3o
. E um direito do cidad&o e dever do estado
ou cuidador de ) ) -
. garantir o tratamento ideal para todos tipo de
paciente problema de saude de cada cidaddo brasileiro.
04/02/2025
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 32 - Sim, como paciente, Qual: Uso de a_N3o 2 _N3o
Apds longa jornada para o diagndstico espectro corticoides no surto da doenga., Positivo:
04/02/2025 da neuromielite dptica que é angustiante o Amenizar a inflamag3do., Negativo: Apenas com
mais importante é poder ter o tratamento com o uso da azatioprina vivo com a angustia e
a medicacgdo correta e adequada para os incertezas podendo ter novos surtos da
sintomas para prevenir novos surtos e com a doenca.Podendo ficar cega.Ou sem poder
medicagdo correta previnir as sequelas que andar.
possam vir.Neste espectro nem a azatioprina
consigo o tratamento pelo SUS, pois a lei
guarda os pacientes de esclerose multipla.
Profissionallde 12 - Eu acho que deve ser incorporaglo no SUS, 32 - Sim, como profissignal de SZ:ll:IdE, Qual: 42 - AS EVIDENCIAS CLINICAS 52 - DO PONTO DE VISTA
satide EU ACREDITO QUEE, NA CONTRAMAO DE INEBILIZUMABE , Positivo: EFICACIA E APONTAM PARA UMA ECONOMICO, AS
INUMERAS DOENCAS, A NMO TEM EXAME REVERSAO DE QUADROS CLINI(;OS. O MAIOR REVERSAO DO QUADRO EM REDUCOES NO ESTADO
04/02/2025 ESPECIFICO, TRATAMENTO ESPECIFICO E PROBLEMA PARA TODOS ELES E A ATE 90%. DAR A SAO MAIORES E COM A
GARANTE QUASE QUE 90% DE REVERSAO DO DIFICULDADE DE ACESSAR E RECEBER O POSSIBILIDADE DE GARANTIR  DIVULGACAO E

QUADRO CLINICO E CONTENGAO DE NOVOS
SURTOS. A INCORPORAGAO DO
MEDICAMENTO PARA DENMO IMAPCTA NA
VIDA DOS PACIENTES, DA FAMILIA, NA ROTINA
DO PROFISSIONAL DE SAUDE E
PRINCIPALMENTE NO ESTADO. POIS PARA TER
ACESSO AO MEDICAMENTO O ESTADO ESTA
PAGANDO MAIS CARO DO QUE DIPONIBILIZAR
O TRATAMENTO: CUSTO COM
JUDICIALIZAGAO, CUSTO COM TRATAMENTO,
CUSTO COM DESPESAS SUS E MAIS UM
CIDADAO QUE DEIXA DE CINTRIBUIR PARA O
ESTADO. A AUSENCIA DE MEDICAMENTO NO
SUS TIRA DO PACIENTE COM DENMO OS SEUS
DIREITOS CONSTITUIDOS EM LEI E COM O
DIREITO A VIDA.

MEDICAMENTO., Negativo: HOJE PARA QUE OS A /DA £ MAIS QUE 90%, E
PACIENTES POSSAM TER ACESSOAO GARANTIR QUE ELE E VISTO
MEDICAMENTO PARA DENMO E NECESSARIO A 0O PESSOA E NAO
TORNA LENTO E MOROSO, CONTRIBUINDO PACIENTE.

PARA O AGRAVO DO QUADRO CLINICO DO

PACIENTE, TORNANDO AQUILO QUE PODERIA

SER REVERCIVEL EM PERMANENTE.

AUMENTO DA BUSCA,
PRODUGAO EM MAIOR
ESCALA REDUZ CUSTOS E
0 QUE REDUZ O VALOR
DO MEDICAMENTO
ABRINDO PARA
MELHORES
NEGOCIAGOES.
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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: econodmicos:
Profissional de 12-Euachogugdeye%eﬂncoqxnadonoSUS, 22-,§Hn”conu)pgﬁsﬁonayqesaude,Quak 3§-§hncconk)pnfbﬂonaldesaude,Quak 42 - N3o 52 N3o
saude A Neuromielite dptica é uma doenga grave e Satralizumabe, Positivo e facilidades: Controle da doenga  azatioprina, prednisona, metrotrexato,
incapacitaante se ndo tratada adequadamente  grave Neuromielite 6ptica em pacientes que ndo micofenolato de mofetila, rituximabe e
04/02/2025 desde o primeiro surto. Como ndo ha responderam ao tratamento inicial com azatioprina ciclosfofamida., Positivo: Existe uma
degeneracgdo neuroldgica independente do associada ao corticoide oral ou falha com Rituximabe. Os  porcentagem dos pacientes que estabilizam a
surto, como vemos na Esclerose miltipla, o pacientes apresentam perfil de efeitos colaterais de facil ~ doenga com os imunossupressores orais,
controle dos surtos garante uma boa qualidade manejo no servigo publico sem necessidade de porém a longo prazo as infecgdes oportunistas
de vida e auséncia de sequelas. internagdo. Melhora importante dos déficits neurolégicos sdo um grande problema. O rituximabe tem
causados pelo surto da doenga NMOSD., Negativo e facilidade posoldgico, porém também aumenta
dificuldades: N&o tive experiéncia ruim, além do fato da o risco de infecgdes oportunistas pela redugdo
dificuldade de acesso. da produgdo de imunoglobulinas com o passar
das infusdes., Negativo: Existe uma
porcentagem dos pacientes que estabilizam a
doenga com os imunossupressores orais,
porém a longo prazo as infecgdes oportunistas
sdo um grande problema. O rituximabe tem
facilidade posoldgico, porém também aumenta
o risco de infecgdes oportunistas pela redugdo
da produgdo de imunoglobulinas com o passar
das infusdes.
Familiar, amigo E—Euachoqu?deveseﬁmcmpo?dohosus, 2- Ndo 2-Nao A48 - (NEle remlie Rerhumme 52 _ N3o
ETECER R TmmoumaamggdahWMBqyeepaueMede contribuicio
. NMO. Hoje em dia el usa medicamentos que
paciente ndo sdo especificos para a sua condigdo. Ela
04/02/2025 precisa utilizar outros medicamentos para
auxiliar no tratamento, como corticoides, que
causam diversos efeitos colaterais e
enfraguecem a sua imunidade. Devido a esses
efeitos, ela ja passou por diversos problemas
graves de saude, ficando internada por longos
periodos em UTI e longe de seu filho pequeno
e sua familia. O medicamento Satralizumabe é
préprio para a sua condigdo e pode trazer
inimeros beneficios para a sua satide e bem
estar, assim como de outros pacientes, por
isso, eu defendo que este medicamento seja
incorporado ao SUS.
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.- Ndo 2-Ndo a_N3o 2 _N3o
04/02/2025
Profissionallde 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS E “ Sim,, como profissionalvde saude,. Qual:, Po§itiv0 e 2 —.S'im, como p.rofissional de saude, Qual:, 42 - N3o a_N3o
, facilidades: Melhora da qualidade de vida , Negativo e Positivo: , Negativo:
saude o
dificuldades:
04/02/2025
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.- Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52_ N3o

tema

04/02/2025
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Contribuiu
como:

0, comentario:

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

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
econodmicos:

Profissional de
saude

04/02/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

efeitos, facilidade, dificuldade:

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

04/02/2025

2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
A medicagdo deve ser disponibilizada pelo SUS,
para que mais pessoas possam ser tratadas. ,
Participei ativamente com cuidados com meu
neto que tinha 3 meses, na época do
diagndstico da minha nora. Durante o
tratamento tivemos que nos deslocar de um
estado para outro para cuidados com o neto, e
durante as internagées, o que causa um abalo
emocional em uma crianga e toda a familia, A
disponibilidade desse medicamento pelo SUS
ird evitar um desgaste emocional e
psicolégico,, € minimizara as sequelas causadas
pelo tratamento inespecifico do tratamento
atualmente prescrito para minha nora,

2-Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: Ndo tenho
experiéncia ., Positivo e facilidades: Medicagao especifica
para NMO que ndo existe hoje para pacientes com essa
doenga, Negativo e dificuldades: Ndo tenho experiéncia.
Por isso é importante que o satralizumabe seja
disponibilizado no SUS

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:
Corticoides diversos, oxgarbazepina e
rituxmabe, Positivo: Ajudaram a controlar e
prevenir os surtos da doenga, apesar de ndo
serem especificos para a NMO, com isso
apresentam falha terapéutica, podendo os
pacientes ficarem com sequelas irreversiveis.,
Negativo: Minha nora portadora de NMO,
apresentou perda dos movimentos superiores
do lado direito, trombose cerebral e precisou
fazer plasmaférese para controle da inflamagdo
Atualmente com 45 anos foi diagnosticada com
osteoporose ja teve 7 covids, sendo 2 graves
com internagdo de 20 dias mastoidite, otites,
pneumonia e outras infecgdes devido a
imunossupressdo grave devido ao uso destes
medicamentos.

42 - Ndo tenho contribuigdo

52 - Ndo tenho
contribuigdo a fazer

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

04/02/2025

Empresa
fabricante da
tecnologia
avaliada

04/02/2025

2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Sou totalmente favoravel que esse
medicamento esteja no Sus pra beneficiar
todas as pessoas que necessitai tem utiliza-lo
Esse medicamento fara toda diferenca pra vida
dessas pessoas evitando dores e outros
sintomas mais graves

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
A Roche vem, por meio desta contribuicdo,
colaborar com a discussdo através das
consideragdes apresentadas em anexo, de
forma a esclarecer aspectos relevantes para
avaliagdo desta tecnologia, mitigar eventuais
incertezas que tenham subsistido e buscar
permitir a disponibilizagdo desta tecnologia
inovadora para os pacientes que dela possam
se beneficiar. Desta forma, apresentaremos
consideragdes, evidéncias cientificas e andlises
econOmicas adicionais, atualizadas com novos
pressupostos. Acreditamos que esse momento
pode também ser um catalisador para a
Comissdo desenvolver o PCDT e que a inclusdo
de satralizumabe pode ser condicionada a esse
protocolo.

2-Nao a

22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual:
Satralizumabe, Positivo e facilidades: O satralizumabe
apresenta eficdcia e seguranga comprovados a longo
prazo (nove anos de acompanhamento), no qual grande
proporgao dos pacientes com DENMO AQP4-1gG positivos
permaneceram livres de recaidas/surtos, e um perfil de
seguranga manejavel. Satralizumabe é o Unico indicado
para adolescentes (--12 anos de idade) e adultos,
administrado pela via subcutanea e pode ser utilizado em
combinagdo com terapia imunossupressora ou como
monoterapia., A disponibilizagdo de uma formulagdo
subcutanea pode apresentar beneficios para os pacientes,
para a equipe de saude e para o sistema de satide. Em um
estudo foi demonstrado que a forma subcutdnea é a via
de administragdo preferida pelos profissionais de satde e
pacientes, devido a redugdo dos custos médicos com
pessoal e tempo do paciente no leito, além de oferecer
eficacia comparavel e perfil de seguranga, com vantagens
da via subcutanea em relagdo a intravenosa., , Negativo e
dificuldades: Resultados negativos e/ou dificuldades com
satralizumabe sdo considerados minimos e irrelevantes
para os pacientes.

42 - Satralizumabe apresenta
eficacia e seguranca
sustentadas a longo prazo (10
anos) no tratamento de
pacientes com DENMO AQP4-
1gG positivo. A formulagdo
subcutanea do satralizumabe
traz flexibilidade para
pacientes, profissionais e
sistema de saude.

52 - Considerando os
elementos apresentados
no relatério preliminar da
Conitec, a avaliagdo
econOmica foi revisada,
com atualizagdes e
consideragGes
apresentadas em anexo.
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Contribuiu 12 Opiniao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Sim,, como profissional de satude, Qual: Xempozyme 32 - Ndo 42 - N3o 52 - N3o
, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:

Profissional de

saude

04/02/2025

Familiar, amigo 2. Eu acho que devej ser incorporado no SUS, 2. N3o 2-Nao 42 - N3o 52 - A compra de

ou cuidador de Tudo que vem para ajudar tudo que vem para medicamentos ajude a
: incorporar facilitar para o paciente serd bem- realizagdo do mesmo a

paciente vindo.

parte que leva isso da
04/02/2025 unido é praticamente
irrisério comparado com
emendas parlamentares e
super saldrios

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,  22- Ndo 32-Nao a_ N3o 2 _N3o
Quem precisa do medicamento deve ter acesso
pelo SUS. Afinal Saude é para todos.

Organizagdo da
Sociedade Civil

04/02/2025
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Contribuiu
como:

Profissional de
saude

04/02/2025

0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Como profissional de satde, acompanhei de
perto a evolugdo de um paciente diagnosticado
com NMO em um hospital publico. O mesmo,
ja idoso, apresentava paraparesia progressiva,
disfungdo esfincteriana, perda ponderal de
peso, infecgdes de repeticdo (chegando a
precisar utilizar doses profilaticas de antivirais),
entre outros sintomas e transtornos que
impactaram diretamente a qualidade de vida
do individuo., , O tratamento proposto era
baseado em anticorpos monoclonais, mas a

dificuldade de conseguir o tratamento pelo SUS

atrapalhava levando o paciente a precisar
entrar com processos para conseguir as
medicagbes, além de internag&es (para
pulsoterapias), o que aumentava o risco de
infecgdes e piora do quadro., , Foi quando o
médico responsavel resolveu mudar a
medicagdo e em um novo processo judicial,
solicitou o Satralizumabe. Claro que houve
demora, mas o paciente ganhou a causa e
conseguiu o Satralizumabe, sendo o primeiro
(no servigo publico citado) a utilizar a
medicacgdo., , Foi observada a redugdo do
tempo de utilizagdo do servico e internagdo,
das despesas médicas e o risco de infecgdo
(principalmente por corrente sanguinea) com a
utilizacdo do Satralizumabe, ja que o mesmo é
aplicado por via subcutdanea e com a educagdo
em saude correta possibilita a autoaplicagdo
por parte do paciente., , Realizei a aplicagdo do
Satralizumabe somente nas quatro primeiras
aplicagOes, realizando orientagdo sobre o
procedimento e sanando todas as duvidas dele
e da familia, tornando possivel que o mesmo
(auxiliado pela companheira) realizasse as
seguintes aplicagées em casa, somente
comparecendo as consultas médicas
periddicas., , A melhora do paciente foi
significativa, sendo assim, a incorporagdo do
Satralizumabe no SUS se torna extremamente
importante, ndo somente pelo impacto no
servi¢o, mas principalmente no curso da
doenga e qualidade de vida dos pacientes
afetados pela NMO.

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

22 -, Sim,, como profissional de satde, Qual:
Satralizumabe 120mg/ml, Positivo e facilidades: A
apresenta¢do da medicagdo facilita seu manuseio,
administragdo e possibilita que o préprio paciente auto
aplique o mesmo. , Negativo e dificuldades: Ndo foram
observados resultados negativos.

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas:

efeitos, facilidade, dificuldade:

32 - Sim, como profissional de saude, Qual:
Rituximabe, Eculizumabe e corticoides, ,
Positivo: Controle do avango da doenga em
curto prazo. , Negativo: Aumento de infecgGes
oportunistas, aumento no tempo de infusdo e
permanéncia em local de infusdo, demora em
conseguir a medicacdo.

42 - Ndo.

52 Estudos
econodmicos:

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

04/02/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Muitas pessoas necessitam dessa medicagdo e
considero direito de todos a satude

22 - Ndo
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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: econodmicos:
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: 42 - N3o 52 N3o
Acho que deve ser incorporado pois tenho Rituximabe,azatioprina, Positivo: Azatioprina
04/02/2025 NMO e nenhum dos medicamentos que tomei ndo tive resultados precisou ser trocado,
foram préprios para doenga , causando perca rituximabe tive menos surtos, Negativo:
da visdo de um olho e 80% do outro Continuou dando surto com o remédio ndo
houve melhora da visdo
a._ i a_N3 a_N3 ~ ~
Familiar, amigo a-Eu acho.que deve ser |r1co.rpor’ado no SUS, Nao Nao a_N3o 52_ N3o
ERECER R Tendo em vista a melhora indiscutivel da
. qualidade de vida da colega de trabalho com o
paciente uso regular do medicamento, ndo ha que se
04/02/2025 discutir sobre a necessidade do paciente
guanto ao medicamento em questdo. Quando
houve a interrupgao do fornecimento pelo
plano, houve queda drastica na qualidade de
vida da paciente. Tornando quase impossivel as
atividades do dia a dia.
a. i a_N3 a_ N3 . ~
Familiar, amigo 2-Euacho que. deve ser |nc9rporado no SUS, 22-Ndo Nao a_N3o 2_N3o
. Por ser um medicamento muito caro as
ou cuidador de ~ ~
- pessoas ndo conseguem pagar entdo cabe ao
paciente Governo incorporar esse medicamento ao SUS
04/02/2025 para que muitas vidas sejam salvas
a._ i a_N3 a._ ~
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS Nao Nao a_Nio a_N3o
ou cuidador de
paciente
04/02/2025
E i a_N3 a_Nj3 ~
Familiar, amigo 12 Elf acho qucj:‘ deve ser |ncorporad.0 no SUS, 22-Nao 32-Nao a_Nio 2 _N3o
. Acredito que foi gragas a esse remedio que
ou cuidador de ; ) .
: minha tia melhorou muito, consegue andar
paciente = ) ;
novamente e ndo tem tido crises.
04/02/2025
a_ i a_N3 a_Nj3 = ~
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS Nao Nao a_Nio a_N3o
ou cuidador de
paciente
04/02/2025
E i a_ N3 a_Nj3 ~
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Ndo a_N3o 2 _N3o
ou cuidador de
paciente
04/02/2025
el me 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32-Ndo A1) - PRFREET @ AN, A - PRrEEar G ANCE

tema

04/02/2025

Parecer em Anexo.
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como:

Profissional de
saude

04/02/2025

0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Estudos clinicos robustos, como os ensaios
SAkuraSky e SAkuraStar, demonstraram que o
satralizumabe reduz significativamente a taxa
de recaidas em pacientes soropositivos para
AQP4-IgG, que representam a maioria dos
casos de NMOSD. Além disso, apresenta um
perfil de seguranca favoravel, com menores
taxas de infecgdes graves e efeitos adversos em
comparagdo a outras terapias
imunossupressoras., Outro fator crucial que
justifica sua incorporagdo no SUS é a
praticidade de administragdo. O satralizumabe
é um medicamento subcutaneo
autoadministravel, o que reduz a necessidade
de internagdes hospitalares ou infuses
frequentes, minimizando os custos indiretos
associados ao tratamento, como
deslocamentos e auséncias no trabalho. Isso
representa um avanco significativo para os
pacientes do SUS, que muitas vezes enfrentam
dificuldades logisticas para acessar tratamentos
intravenosos, especialmente em regides
remotas do pais., A andlise de custo-beneficio
também favorece a inclusdo do satralizumabe
no SUS. Embora o custo inicial do
medicamento possa parecer elevado, ele se
justifica pela redugdo da taxa de surtos e
hospitalizagGes, que representam um impacto
financeiro consideravel para o sistema de
saude. Pacientes com NMOSD frequentemente
necessitam de internagdes prolongadas,
reabilitagdo intensiva e suporte multidisciplinar
devido as sequelas deixadas pelos surtos. Dessa
forma, ao prevenir recaidas, o satralizumabe
ndo apenas melhora a qualidade de vida dos
pacientes, mas também reduz os custos
associados as complicagdes da doenga a longo
prazo., Além dos aspectos clinicos e
econdmicos, é fundamental considerar a
equidade no acesso ao tratamento.
Atualmente, pacientes que dependem do SUS
enfrentam dificuldades para obter terapias
modernas e eficazes, enquanto aqueles com
acesso a salide suplementar ou recursos
financeiros préprios ja podem usufruir dessas
inovagGes. A incorporagdo do satralizumabe
pelo SUS representaria um passo importante
na garantia de um tratamento justo e

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

22 -, Sim,, como profissional de satde, Qual:
Satralizumabe, Positivo e facilidades: O Satralizumabe é
um dos trés novos medicamentos aprovados para o
tratamento do espectro da neuromielite éptica (NMOSD),
uma doenga autoimune que afeta o sistema nervoso
central. Estudos clinicos, como o SAkuraSky,
demonstraram que o Satralizumabe reduz
significativamente a taxa de recaidas em pacientes com
NMOSD, tanto em monoterapia quanto em combinagdo
com imunossupressores. Além disso, é administrado por
inje¢do subcutanea mensal, o que facilita a adesdo ao
tratamento e melhora a qualidade de vida dos pacientes.,
, Em minha experiéncia clinica, tratei uma adolescente de
14 anos com diagndstico de NMOSD, que apresentava um
quadro grave com comprometimento cognitivo. Gragas a
disponibilidade do Satralizumabe, obtido judicialmente,
conseguimos iniciar o tratamento e a paciente ndo s6
apresentou melhora clinica significativa, como também
melhora na imagem obtida via Ressonancia Magnética de
Cranio. Sem essa intervengdo, a paciente teria uma
chance significativa de desenvolver sequelas graves, como
cegueira ou paraplegia, ao longo do tempo., , Em termos
de custo, o Satralizumabe é mais acessivel em
comparagdo com outros tratamentos disponiveis. O custo
anual do Satralizumabe é de aproximadamente US$
220.000 no primeiro ano (pela necessaria dose de ataque)
e USS$ 190.000 nos anos subsequentes, enquanto demais
medicamentos tem custo muito mais elevado. Acrescento
ainda que o Satralizumabe, diferente de qualquer outro
medicamento para NMOSD, pode ser feito em domicilio
por via subcutanea, facilitando muito a admnistragao, ,
Esses dados reforgam a eficdcia e a viabilidade econémica
do Satralizumabe como a melhor opg¢do terapéutica para
pacientes com NMOSD., Negativo e dificuldades: A
principal dificuldade no uso do Satralizumabe atualmente
é 0 acesso ao medicamento. Embora os estudos
SAkuraSky e SAkuraStar tenham demonstrado sua eficacia
na reducgdo da taxa de recaidas em pacientes com
NMOSD, a disponibilidade ainda é um grande obstaculo.
Diferente de terapias intravenosas como o Ravulizumabe
e o Inebilizumabe, o Satralizumabe é uma terapia
subcutanea autoadministrada que demanda um
fornecimento continuo para garantir adesdo e eficacia a
longo prazo., , Pacientes que iniciam o tratamento
precisam ter a seguranga de que poderdo manter o
mesmo sem que haja qualquer tipo de interrupgdo

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas:

efeitos, facilidade, dificuldade:

32 - Sim, como profissional de saude, Qual:
Inebilizumabe e Rituximabe, Positivo: O
rituximabe é um anticorpo monoclonal anti-
CD20 que tem demonstrado eficacia
significativa no tratamento de doengas
neuroldgicas autoimunes, especialmente na
neuromielite 6ptica (NMOSD) e na esclerose
multipla (EM). Seus principais beneficios
incluem um perfil de eficacia bem estabelecido,
com redugdo expressiva da taxa de surtos e
progressao da incapacidade. O rituximabe
promove uma deplecdo sustentada de células
B, o que leva a uma resposta
imunomoduladora duradoura, permitindo
infusGes menos frequentes, geralmente a cada
seis meses, o que melhora a adesdo ao
tratamento. Além disso, seu custo pode ser
relativamente menor em comparagdo a outras
terapias especificas, uma vez que ha
formulag¢des biossimilares disponiveis. Seu
perfil de seguranga também é bem conhecido,
com a maioria dos efeitos adversos sendo
manejaveis, principalmente reagdes infusionais
e risco aumentado de infecgBes, que podem ser
minimizados com acompanhamento
adequado., , O inebilizumabe, por sua vez,
também é um anticorpo monoclonal, mas com
alvo no CD19, o que o diferencia do rituximabe
ao atingir um espectro mais amplo de células B,
incluindo plasmablastos e algumas células
plasmaticas, além das células B maduras. Essa
caracteristica pode oferecer uma deplegdo mais
abrangente e eficaz no controle da NMOSD,
com redugdo ainda maior no risco de surtos
graves. Estudos clinicos demonstraram que o
inebilizumabe reduz significativamente a taxa
de recaida em pacientes com NMOSD
soropositivos para o anticorpo anti-aquaporina
4 (AQP4-1gG), sendo um dos tratamentos mais
eficazes disponiveis. Sua administragdo é
semestral apds a fase de indugdo, o que
também favorece a adesdo. Em termos de
seguranga, os eventos adversos sdo similares
aos observados com outros agentes depletores
de células B, mas seu perfil imunoldgico mais
amplo pode trazer beneficios adicionais em
pacientes que ndo responderam
adequadamente ao rituximabe., Negativo: O
rituximabe, apesar de sua eficicia bem
estabelecida no tratamento de doengas
autoimunes do sistema nervoso central,
apresenta algumas limitagées. Um dos
principais pontos negativos é que ele ndo foi

42 - Sim 52 - Nao
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originalmente desenvolvido para essas
indicagGes, sendo utilizado de forma off-label
na neuromielite dptica (NMOSD) e na esclerose
multipla (EM). Isso pode dificultar seu acesso
em alguns sistemas de salude e planos de
salde. Além disso, seu efeito imunossupressor,
devido a deplegdo prolongada de células B,
pode aumentar o risco de infecgdes
oportunistas, incluindo reativagdes virais como
o virus JC, que pode levar a leucoencefalopatia
multifocal progressiva (LMP), além de infecgbes
bacterianas e fungicas. Outra desvantagem é a
variabilidade na resposta terapéutica entre os
pacientes, com alguns apresentando
repopulagdo precoce de células B, o que pode
impactar a eficacia e exigir ajustes na
frequéncia das infusdes. Ha também o risco de
reagdes infusionais, mais graves que as do
Satralizumabe, fato que ocorreu com varios dos
meus pacientes que fazem uso deste
medicamento, , O inebilizumabe, por sua vez,
compartilha alguns dos efeitos adversos do
rituximabe, mas com algumas peculiaridades.
Por atingir um espectro mais amplo de células
B, incluindo plasmablastos e algumas células
plasmaéticas, pode haver um impacto mais
significativo na resposta imunoldgica,
potencialmente aumentando o risco de
infecgdes. A seguranca a longo prazo ainda ndo
é totalmente conhecida, pois hda menos dados
de uso prolongado em comparagdo ao
rituximabe. Além disso, o inebilizumabe é uma
medicagdo mais cara que o Satralizumabe, o
que pode dificultar sua disponibilidade e
cobertura por sistemas de saude e seguradoras.
Seu uso pode ser restrito a pacientes com
NMOSD soropositivos para AQP4-1gG,
limitando a indicagdo para outras doengas
desmielinizantes. Assim como o rituximabe,
também pode apresentar reagdes infusionais e
necessitar de monitoramento rigoroso durante
a administragdo.
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Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

04/02/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32-Nao

"Por se tratar de uma doenga rara, o
medicamento Satralizumabe deve ser
incorporado ao SUS, para além do bdésico
relatado acima, dar dignidade a quem passa
por essa doenga rara, e podendo de fato ter
acesso a salide, e uma vida com qualidade,
dentro de toda a dificuldade que ja é
enfrentada. , Hd uma variagdo da condigdo da
paciente em uma escala muito rapida. Um
""simples"" resfriado, torna-se algo na qual ela
corre varios riscos. , Definitivamente, ndo pode
continuar dessa maneira, ainda sabendo que
ha uma medicagdo que pode colaborar, tratar
e dar condigBes de vida a paciente. "

Empresa
fabricante da
tecnologia
avaliada

04/02/2025

2 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
A Amgen considera de extrema relevancia para
a saude coeltiva a discussdo de um protocolo
clinico e diretrizes terapeuticas para a DENMO
no Brasil. A DENMO trata-se de uma doenca
gravissima, incapacitante e de curso
imprevisivel, na qual os pacientes brasileiros
enfrentam uma grande dificuldade em suas
jornadas de tratamento. Portanto, o acesso a
tratamentos especificos para a patologia, com
eficacia e seguranga comprovadas, além de
aprovados na Agéncia Nacional de Vigilancia
Sanitdria para a indicagdo terapéutica em
pauta, é uma discussdo extremamente urgente
e significativa para os pacientes brasileiros
com, a doenga. No entanto, auséncia de acesso
ao teste diagndstico para o anticorpo anti-
aquaporina 4 (AQP4-1gG), presente em média
em 58,2% dos pacientes latino-americanos
com DENMO1, é um ponto critico adicional que
merece 0 mesmo destaque e urgentes
providéncias para que se mude o cenario da
DENMO no pais.

a

Nao

42 - N3o possuo documento 52- Ndo tenho
para enviar informagdes técnicas para
colaborar

2~ Sim, como profissional de saude, Qual:
Inebilizumabe, um anticorpo monoclonal
humanizado que se liga de forma especifica a
proteina de superficie CD19 dos linfocitos B
(incluindo plasmdcitos e plasmablastos
produtores de anticorpos que perderam a
expressao de CD20), sendo indicado como
monoterapia semestral no tratamento de
pacientes adultos com DENMO soropositivos
para AQP4-IgG., Positivo: Inebilizumabe é um
medicamento especifico para DENMO, com
seguranca e eficacia comprovadas e aprovado
pela ANVISA para a indicagdo de DENMO. Em
um estudo clinico randomizado duplo cego,
com 231 pacientes (Estudo N-MOmentum), o
inebilizumabe reduziu o risco de surtos em
77,3% (HR: 0,227 [IC 95%: 0,121 a 0,423],
pvalor<0,0001), na populacao AQP4-1gG
positiva, em comparacao ao placebo.Ainda, o
referido estudo destaca que inebilizumabe
diminuiu em 62,9% a chance de piora no escore
da escala EDSS a partir do baseline (OR: 0,371
[IC 95%: 0,181 a 0,763], p-valor--0,0070)
quando em comparacao ao placebo, para a
mesma populacao AQP4-1gG positiva. Além
disso, 47% dos pacientes incluidos no estudo N-
Momentum sao pessoas nao-brancas, aspecto
relevante a ser considerado tendo em vista as
caracteristicas fenotipicas da populacao
brasileira., Negativo: Nenhum

42 - E de extrema importancia 52 - inebilizumabe, ao

a discussdo um arsenal preco ofertado na ocasido

terapéutico que atue em de sua avaliagdo final (pds-

diferentes alvos,inclusive na consulta publica),

origem da DENMO (células apresenta custo de

produtoras de anticorpos anti- tratamento inferior ao

AQP4 causadores da doenga), satralizumabe em todos

e com posologias e os cenarios de

administragdo que atendam comparagao, ou seja,

as necessidades da rede. tanto no primeiro ano
quanto nos anos
subsequentes.
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Empresa

04/02/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Dessa maneira, compreende-se que é essencial
a inclusdo do medicamento Satralizumabe no
tratamento da NMOSD, a fim de desenvolver
um PCDT (Protocolo Clinico e Diretrizes
Terapéuticas), levando em consideragdo que os
custos adicionais sociais e o tratamento
hospitalar apds surtos resultam em um
impacto financeiro maior para o governo e
causam prejuizos fisicos, psiquicos e
emocionais as pacientes afetadas., , No
entanto, a Conitec emitiu uma recomendagdo
preliminar negativa a inclusdo do
medicamento, justificando o alto impacto
orgamentario e as incertezas sobre a avaliagdo
da relagdo custo-efetividade. Diante disso,
entende-se que essa questdo pode ser
discutida com a empresa Roche, sem que seja
uma condigdo fundamental para que uma
doenca continue sem assisténcia no SUS.

22 - Sim,, como profissional de satude, Qual: O
tratamento com satralizumabe., Positivo e facilidades: O
uso de satralizumabe pode ajudar a reduzir os custos
associados ao tratamento de resgates agudos em
pacientes que sofrem recaidas. Em estudos duplo-cegos,
como os ensaios SakuraSky e SakuraStar, foi observado
que entre os pacientes positivos para AQP4-1gG, 63%
daqueles que receberam placebo necessitaram de terapia
de resgate, como troca de plasma ou imunoglobulina
intravenosa, em comparagdo com 35% dos pacientes
tratados com satralizumabe. Isso resulta em uma
economia significativa para o sistema de saude., , Além
disso, uma andlise retrospectiva de dados de seguros de
saude alemades entre 2013 e 2019 revelou que o custo
total dos cuidados de pacientes com NMO ativa foi cerca
de nove vezes maior durante as fases agudas, com custos
mensais de €7.632,38, em comparagdo com €834,91
durante as fases inativas. A pesquisa também demonstrou
o impacto econdmico das recaidas em termos de
hospitalizagdes, terapias de resgate, reabilitagdo e
prescri¢des de medicamentos. Reduzir as recaidas é,
portanto, uma estratégia chave para diminuir o impacto
financeiro no sistema de saude., , Uma analise de dados
do mundo real dos Estados Unidos, entre 2009 e 2013,
com 1.412 pacientes, mostrou que 41,2% dos pacientes
tiveram uma recaida. Os custos totais médios no periodo
de um ano ap6s o evento foram de USS 48.378 por
paciente, sendo significativamente mais altos para
aqueles com recaidas (USS 88.410) em compara¢do com
os pacientes sem recaidas (USS$ 20.309). Esses dados
reforcam a importancia de estratégias de prevengdo para
reduzir os custos associados as recaidas da NMO.,
Negativo e dificuldades: Ndo ha atualmente um Protocolo
Clinico e Diretrizes terapéuticas (PCDT) do Ministério da
Saude publicado e em vigéncia para o tratamento de
pacientes acometidos pela patologia descrita. , Dessa
forma, considera-se fundamental a inclusdo do
medicamento Satralizumabe no desenvolvimento de um
PCDT para o tratamento da NMOSD, levando em conta
gue os custos sociais adicionais e o tratamento hospitalar
apos surtos geram um impacto orgamentario significativo
para os cofres publicos, além de causarem prejuizos
fisicos, psiquicos e emocionais as pacientes afetadas.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: O 42 - N3o
tratamento com inebilizumabe., Positivo:
Embora existam alguns resultados favoraveis a
tecnologia em relagdo a desfechos importantes
da doenga, é necessario considerar que as
evidéncias disponiveis sobre a eficacia e
seguranga do inebilizumabe no tratamento de
pacientes com DENMO ainda sdo recentes e
oriundas de um Unico ensaio clinico
randomizado. Os resultados positivos sdo
limitados a populagdo sorologicamente positiva
para AQP4-IgG. Até o momento, nenhuma
agéncia internacional de Avaliagdo de
Tecnologias em Saude emitiu um parecer sobre
o uso do medicamento para essa indicagdo
especifica., Negativo: E importante ressaltar
que a Secretaria Estadual de Saude do Piaui
tem atualmente pacientes que recebem
tratamento para a patologia mencionada, por
meio de decisdo judicial movida contra o
Estado, e administrada pela Diretoria de
Assisténcia Farmacéutica. ,, A ANVISA ndo
reconhece o uso off label de medicamentos
como seguro ou eficaz. Dessa forma, a
responsabilidade pelo uso e pelas possiveis
consequéncias clinicas do tratamento com
medicamentos ndo aprovados e ndo
registrados na ANVISA recai integralmente
sobre o médico responsavel pela prescrigdo.
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Interessado no 12 - Eu acho que fieve ser inEorporado noSUS, 22-Nado 32-Nao 42 _ Diante dos impactos 52 N3o
tema Recomenda—se a incorporagdo dcf ) financeiros, sociais e
Satralizumabe no SUS para ampliar as opgGes econdmicos do NMOSD, a
04/02/2025 terapéuticas dos pacientes com NMOSD, TSR
reduzir impactos negativos e promover uma Satralizumabe no SUS pode
melhor qualidade de vida. reduzir significativamente a
progressao da doenga,
prevenir incapacidades e
minimizar custos futuros com
hospitalizagées e reabilitacdo.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52_ N3o
ou cuidador de
paciente
04/02/2025
Paciente 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2~ Sim, como paciente, Qual: satralizumabe , Positivo e 2- Sim, como paciente, Qual: Passei por a_Nio a_Nio
sou paciente portadora da NMOSD CID 10 G36  facilidades: com satralizumabe melhora na saude fisica plasmaferese e uso de corticoide 1G off label e
04/02/2025 H54, ndo é facil conviver com uma doenga rara, ,mais agilidae, e sem dores no corpo e sem falta de ar e usei imuran (me fez mal e me fez ter

Profissional de
saude

04/02/2025

sem direitos, sem o conhecimento da grande
maioria médica e ndo ter os tratamentos de
apoio na saude publica.No SUS ninguem nunca
ouviu falar dessa doenga, entdo como viver
sem remédio e sem expectativa de sobrevida?
Viver esperando um novo surto, para mim e
tantos outros pacientes dessa dpoenga é uma
angustia depressiva.Precisamos urgente do
satralizumabe no SUS e precisamos que a
FIOCRUZ consiga replicar este medicamento
com tecnologia cinetifica mais em conta aqui
no Brasil.

cansacgo extremos., Negativo e dificuldades: ndo obtive
nada de negativo

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

recorrencias de infecgdes diver, sas e muita
fraqueza e depressdo, Positivo: ndo se aplica,
Negativo: ndo se aplica

22 - Nao

52-Embora o
satralizumabe tenha um
custo elevado, a sua
incorporagdo ao SUS pode
representar uma
economia no médio e
longo prazo.
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Profissional de
saude

04/02/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
", O Satralizumabe preenche uma lacuna no
tratamento da NMOSD no SUS, oferecendo
uma opgdo mais eficaz, segura e de aplicagdo
mais simples do que os imunossupressores
orais atualmente disponiveis. A experiéncia do
nosso ambulatério mostra que os tratamentos
hoje oferecidos pelo SUS sdo insuficientes para
um controle adequado da doenga, levando a
falhas frequentes, dependéncia prolongada de
corticoides e um alto risco de complicages
infecciosas., , , , A administracdo subcutanea
mensal reduz a necessidade de deslocamentos
e internagdes, melhorando a adesdo ao
tratamento. Além disso, pode ser realizada
tanto nos centros de referéncia quanto em
unidades de menor complexidade (UBSs e
AMA:s), garantindo maior capilaridade no
acesso., , , , As barreiras apontadas na
recomendacdo preliminar da CONITEC ndo sdo
justificativas para a negativa da incorporagao,
pois:,, ® O teste de AQP4-1gG ja estd
disponivel via programas de apoio ao paciente,
facilitando o diagndstico.,, ® O treinamento
para administragdo subcutanea pode ser
implementado tanto pelos centros de
referéncia quanto através de programas de
suporte da industria., , ,, Considerando os
beneficios clinicos e logisticos do
Satralizumabe, sua incorporagdo ao SUS é
fundamental para garantir um tratamento mais
adequado e previsivel para pacientes com
NMOSD, reduzindo a progressdo da
incapacidade e a mortalidade associada a
doenga."

22 -, Sim,, como profissional de satude, Qual: O
Ambulatério de Neuroimunologia da Santa Casa de Sdo
Paulo acompanha pacientes com NMOSD, mas ainda ndo
teve experiéncia direta com Satralizumabe, dado que a
medicagdo ndo estd disponivel no SUS. No entanto,
acompanhamos os estudos clinicos, experiéncias de
outros centros e relatos de especialistas nacionais e
internacionais que utilizam a medicagdo., Positivo e
facilidades: "Com base nos estudos pivotais e em relatos
de centros que ja utilizam Satralizumabe:,, ® Menor risco
de infecgGes em comparagdao com imunossupressores
orais.,, ® Possibilidade de administracdo subcutanea
mensal, permitindo autoadministracdo e facilitando o
tratamento de pacientes que moram longe de centros de
referéncia.,, ® Menor necessidade de monitorizagdo
laboratorial, reduzindo a sobrecarga ao sistema de saude
e as exigéncias de deslocamento dos pacientes para
exames frequentes.,, ® Flexibilidade de administracdo,
podendo ser aplicado em centros de referéncia ou em
unidades de menor complexidadecomo UBSs e AMAs",
Negativo e dificuldades: "e A auséncia de comparagdo
direta com outras terapias bioldgicas limita a avaliagdo de
superioridade entre as opgdes mais recentes, mas ha
evidéncia de que Satralizumabe é superior aos
imunossupressores orais disponiveis no SUS.,, ¢ A
necessidade de treinamento para administragdo
subcutanea, embora seja algo facilmente implementavel
nos centros de referéncia e através de programas de
apoio ao paciente.,, ® O teste de AQP4-1gG ainda ndo
estd disponivel no SUS, mas pode ser obtido por meio de
programas de apoio da industria e ja estd em processo de
submissdo para incorporagdo."

32 - Sim, como profissional de saude, Qual:
Azatioprina, Micofenolato de Mofetila,
Rituximabe, Tocilizumabe., Positivo: "e
Rituximabe tem eficdcia superior aos
imunossupressores orais e € a melhor opgado
disponivel hoje no SUS, mas seu uso é off-label
e depende de aprovagdo excepcional,
resultando em acesso irregular.,, * Azatioprina
e Micofenolato de Mofetila sdo amplamente
utilizados por serem as Unicas opg¢des
disponiveis regularmente no SUS, mas
requerem monitoramento frequente e o uso
associado de corticoides., , ® Tocilizumabe,
utilizado em casos especificos, mostrou
beneficio em alguns pacientes, mas sua
disponibilidade é ainda mais restrita do que a
do Rituximabe.", Negativo: "e Azatioprina tem
uma taxa de falha de até 70%, levando a
dependéncia de corticoides crénicos e ao
aumento do risco de complicagdes como
osteoporose, diabetes e hipertensdo.,,
Micofenolato de mofetila tem um risco elevado
de infecgBes oportunistas, sendo a opgdo mais
preocupante em termos de seguranga.,, ®
Rituximabe ndo tem um regime padronizado
para NMOSD e sofre com fornecimento
irregular, o que compromete a adesdo ao
tratamento.,, * A necessidade de
monitoramento laboratorial constante dessas
terapias gera impacto tanto para o sistema de
saude quanto para os pacientes, que precisam
de deslocamentos frequentes.,, ® Dados do
nosso ambulatdrio mostram que, entre 2016 e
2024, cinco pacientes faleceram por
complicagdes associadas ao tratamento
inadequado da NMOSD, sendo quatro por
infecgdes enquanto utilizavam azatioprina e

42 - Ndo

corticoides."
Familiar, amigo . EZ achg que deve ser incorporado no SUS, 24 - Néo #-Néo 42 - Ndo possuo documento 52 - N&o enviei nenhum
. Considero de supra importancia a incorporagao técnico AR
para contribuicdo. anexo.
ou C.U|dad0r de do medicamento SATRALIZUMABE no SUS para
paciente que os pacientes que sofrem de NMO tenham
04/02/2025 mais qualidade de vida.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52_ N3o

tema

04/02/2025

Na minha opinido o medicamento deve ser
incorporado ao SUS, o que possibilitaria ao
paciente recurso para tratamento de sua
doenga, que cursa para um perfil incapacitante.
Este medicamento garantira uma maior
qualidade de vida ao paciente.
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Contribuiu
como:

Profissional de
saude

04/02/2025

0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Observamos uma alta perda da qualidade de
vida desses pacientes, pois € uma doenga
altamente incapacitante com evolugdo rapida
para a forma grave da doenga, o que requer
longos periodos de internagdo hospitalar para
realizar procedimentos com o objetivo de
reverter a forma aguda das manifestagdes da
doenga. A incorporagdo do satralizumabe no
Sistema Unico de Saude (SUS) pode
representar um avango significativo no manejo
do DENMO. Embora o custo do medicamento,
seja elevado, a redugdo na frequéncia de surtos
e hospitalizagdes, bem como a prevengdo de
incapacidades permanentes, pode resultar em
economia de recursos a longo prazo e melhoria
substancial na qualidade de vida dos
pacientes., Diante das evidéncias cientificas
disponiveis, o satralizumabe demonstra
eficacia e seguranga no tratamento de
pacientes com DENMO soropositivos para
AQP4-1gG. , Ademais, faz-se necessario a
elaboragdo de um Protocolo Clinico e Diretrizes
Terapéuticas para a definigdo dos critérios de
utilizacdo do medicamento para o tratamento
de pacientes acometidos com disturbio do
espectro da neuromielite dptica no ambito do
SuUS.

Organizagdo da
Sociedade Civil

04/02/2025

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

dificuldade, outros efeitos:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Tenho esclerose miltipla e encontro com
portadores de neuromielite, e acredito que
todo medicamento que venha para somar é
vélido, principalmente se ja aprovado pela
Anvisa e com resultados comprovados.

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

Profissional de
saude

04/02/2025

2. Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Este medicamento é indicado especificamente
para o tratamento da neuromiielite dptica. Até
0 momento ndo dispomos de tratamento
especifico . A neuromileite e uma doenga
cronica e progressiva e sem tryamanrot
adequado a maioria dos pacientes evolui para
cadeira de rodas com 5 anos de doenga . Além
de sequelas visuais e incapacidades clinicas
importantes .

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
econodmicos:

2. Ndo 32 - Sim, como profissional de saude, Qual: 42 - N3o 52 N3o
Imunossupressores, Positivo: , Negativo:

22 - Ndo 32-Nao a_N3o a_N3o

22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual: 2 - Sim, como profissional de saude, Qual: 42 - N3o a_N3o

Satralizumabe , Positivo e facilidades: Pacientes evoluiram
com controle adequado da neuromielite, sem novos
sintomas clinicos e sem aumento de carga lesional ativa,
Negativo e dificuldades: Dificuldade no acesso a
medicagdo

Rituximabe, azatioprona, Positivo: Controle
parcial dos sintomas com rituximabe ,
Negativo: Falha terapéutica frequente com
azatioprona, muitos efeitos adversos com
rituximabe e controle parcial. Além disso o uso
de rituximabe para neurolmielite éptica é of
Label
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Contribuiu
como:

0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,

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

52 Estudos
econodmicos:

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

32 - Sim, como profissional de saude, Qual:

Profissional de 42 - Sim 52 - N3o
el A neuromielite éptica é uma doenca Satralizumabe, Positivo e facilidades: Redugdo do risco de  Azatioprina, Micofenolato mofetil, Rituximabe.,
sau neuroldgica autoimune, inflamatdria, grave e novos sintomas neuroldégicos causados pela neuromielite  Positivo: A resposta a cada tratamento é
04/02/2025 incapacitante do sistema nervoso central. Optica, com consequente redug¢do do risco de acimulo de individual, existem pacientes que respondem a
Apesar de rara, é extremamente agressiva, incapacidade., Negativo e dificuldades: Dificuldade de essas medicagdes e controlam a doenga.
acomete pessoas jovens que tém suas vidas acesso, o medicamento ndo esta disponivel no SUS ou Entretanto, existem pacientes que ndo tem o
devastadas pelas sequelas causadas pela através dos planos de salde, isso dificulta a obtengdo com controle da doenga, em que a eficacia é
doenga em pouco tempo. Infelizmente no uma ampla parte burocrética para a judiciliazagdo e alto inadequada, e por isso evoluem com sintomas
Brasil, os pacientes ja tem uma jornada longa custo para o paciente. O tempo demorado aumenta a frequentes e acimulo grave de incapacidade.,
até o diagndstico correto da NMO o que amplia possibilidade do pacientes ter novos sintomas Negativo: InfecgBes de repeticdo, alteragdes
a chance de incapacidade, além disso ndo tem  neurolégicos como perda visual, tetra ou paraparesia, hematoldgicas, reagdes infusionais.
medicagdo para tratamento disponivel no SUS  alteragdes sensitivas e esfincterianas, e até mesmo evoluir
0 que corrobora para o avango da doenga. para a morte.
Como especialista na area, tendo feito o meu
doutorado sobre a doenga e visto um grande
numero de casos, é claro que medicagbes
como o Satralizumabe devem ser incorporadas
para o beneficio de nossos pacientes., Além
disso, tratar corretamente os pacientes reduz a
chance de internagdo, necessidade de exames
laboratoriais e de imagem, realizagdo de
tratamentos agudos (pulsoterapia,
plasmaférese, imunoglobulina), assim como de
incapacidade, sequela definitiva e
aposentadoria precoce o que impacta para o
estado financeiramente.,
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Si.m,, comoic!.lidador .o.u responsével,‘QuaI: 32 —.S.im, como cgidador ou responsavel, Qual:, 42 - N3o 2 _N3o
. Retuximab, Positivo e facilidades: , Negativo e Positivo: , Negativo:
ou cuidador de o
: dificuldades:
paciente
04/02/2025
Paciente 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2- Ndo 2 - Sim, como paciente, Qual: Rituximab foia  4a _ 150 58 - mElp
outros medicamentos ndo me trouxeram a medicagdo que usei pois ndo pude comprar e
04/02/2025 resposta necessdria, ou seja nenhum se ndo foi autorizado o uso de Satralizumabe.,

mostrou eficaz no tratamento da NMO.

Positivo: Impediu a reincidéncia da inflamagao
da medula, Negativo: Durante a permanéncia
da medicagdo em meu organismo (6 meses)
tive diarreia (colite aguda grave).
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Contribuiu 0, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:
Paciente 1[g - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Apenas com 42 - Sim. 52 Nio
E uma doenga muito agressiva e que ainda ndo metilprednisolona sob forma de pulsoterapia,
04/02/2025 tem uma medicagdo em bula, vejo como uma aplicada nos momentos de surto da doenga.,
salvagdo para que eu possa viver dignamente o Positivo: Esta medigdo controla o surto
tempo que ainda me resta, sabendo que momentaneo., Negativo: Infelizmente nao foi
estarei usando uma medicagdo que tem uma completamente eficaz, porque os surtos sdo
taxa muito eficaz no controle dos surtos da rapidos e os médicos necessitam de exames
doenga. para ter certeza da aplicagdo desta medicagdao
que é muito forte e tem muitos efeitos
colaterais, entdo no meu caso, isso me deixou
sequelas irreversiveis como perda de uma vista
, dos movimentos da perna esquerda, prisdo de
ventre, incontinéncia urinaria e dorméncia da
linha abaixo dos seios até os pés.,
Profissionallde 12 - Eu acho que deve ser incorporado no ?US, 2-Néao 32- Sim,'como profissionz.al'de sal]de,~QuaI: 42 - Ndn 5a_ N
e Nescessario aumento do arsenal terapéutico / Como acima descrto, Positivo: Redugdo de
maior efetividade a médio e longo prazo surtos menos incapacidade acululada,
04/02/2025 Negativo: Paraefeitos
Familiar, amigo a. E.u acho que deve ser .incorporado noSUS, 22-Ndo a- ?im,.como cuide.ador ou res.p.onsével, Qual: 42 _p30 52_n3o
. Considero fundamental a incorporagdo do Azatioprina e prednisona., Positivo: pequena
ou cuidador de ) o ) ~ ~
. satralizumabe ao SUS para o tratamento da diminui¢do da inflamag¢do, mas ndo houve
paciente Neuromielite Optica (NMO). Essa doenca remissdo., Negativo: queda da imunidade da
04/02/2025 afetou significativamente a qualidade de vida paciente, queda severa de cabelos, aumento do
da minha irm3, e o acesso a tratamentos colesterol, aumento das taxas hepaticas,
eficazes é crucial para controlar os sintomas e palpitagdes, arritmias card[iacas.
evitar complicag@es., A inclusdo desse
medicamento no SUS garantiria acesso
equitativo ao tratamento, independentemente
da condigdo socioecondmica do paciente. ,
Portanto, acredito que a incorporagdo do
satralizumabe ao SUS seja uma medida
necessdria para garantir o acesso a um
tratamento eficaz e especifico para NMO, que
traz esperanga de vida para os pacientes e
familiares.
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina a_N3o 2 _N3o
A medicagdo é importante para o tratamento 50mg, pulsoterapia com corticoide,
04/02/2025 da NMO, para trazer mais qualidade de vida, predinisona., Positivo: diminui¢do do quadro

dignidade, evitar novos surtos, amenizar os
sintomas, salvar vida. Traz esperanca pra quem
precisa desse tratamento.

inflamatdrio durante internagdo hospitalar
(com a pulsoterapia)., Negativo: Muito inchago,
dores no corpo, pouca diminui¢do dos
sintomas, diarreia/intestino solto (por causa da
azatioprina). Durante as internagdes e uso da
pulsoterapia por 10 dias, emocional e
mentalmente fiquei com mais emotivo,
nervosismo, preocupacao, ansiedade, medo...
meus exames de sangue ficaram bastante
alterados e senti dificuldade pra andar.
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Contribuiu
como:

12 Opinido, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos

Profissional de
saude

04/02/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
O relatdrio técnico discute a incorporagdo do
satralizumabe no SUS para o tratamento do
Disturbio do Espectro da Neuromielite Optica
(DENMO), uma doenga autoimune rara e
debilitante. A DENMO afeta principalmente
mulheres e individuos de ascendéncia africana,

com impacto significativo na qualidade de vida.

Atualmente, o SUS ndo possui Protocolos
Clinicos e Diretrizes Terapéuticas (PCDTs)
especificos para a doenga, e o tratamento é
feito com medicamentos off-label. O
satralizumabe, um anticorpo monoclonal que
inibe a interleucina-6, demonstrou eficacia na
redugdo de surtos e prevencgdo de recaidas em
pacientes soropositivos para AQP4-1gG, com
perfil de seguranca tolerdvel. Estudos clinicos
como SakuraSky e SakuraStar evidenciaram
redugdo de 74% a 79% no risco de surtos. No
entanto, a analise de custo-efetividade é
desfavoravel, com impacto orgamentario
estimado entre R, 944, m, i, 1, h,0,~, e,s,¢,R,
944milh , 0, ~, eseR 1,5 bilhdo em cinco anos.
O relatério recomenda a criagdo de um PCDT
para DENMO, a incorporagdo do satralizumabe
no SUS, a implementagdo do teste diagndstico
para AQP4-1gG e a negociagdo de pregos com a
fabricante para reduzir custos. A inclusdo do
rituximabe como alternativa terapéutica
também é sugerida. A incorporagdo do
satralizumabe pode reduzir a judicializagdo e
melhorar o acesso ao tratamento, apesar dos
desafios financeiros.

dificuldade, outros efeitos:

22 -, Sim,, como profissional de satde, Qual:
Medicamentos relacionados com doencgas raras e
oncologia, Positivo e facilidades: Possibilidade de criagao
de um PCDT especifico para Neoromielite, , Redugdo da
frequéncia de surtos e previne incapacidades., Negativo e
dificuldades: Falta de diagndstico adequado: Ndo ha teste
anti-AQP4 disponivel no SUS., Auséncia de PCDT
especifico: Tratamento feito com imunossupressores off-
label., Judicializagdo: Pacientes enfrentam dificuldades no
acesso ao tratamento.

efeitos, facilidade, dificuldade:
32-Nio

42 - Estudos SakuraSky e
SakuraStar comprovam
eficacia do satralizumabe na

redugdo de surtos da DENMO.

econodmicos:

52 - Custo-efetividade
RCUI entre RS 1,5milh&es
e RS 2,5 milhdes por
QALY, com impacto
orgamentario de 1,5
bilhGes em 5 anos. A
incorporagdo pode
reduzir judicializagdo e
custos indiretos, mas
exige testes exige testes
diagnosticos ndo
contabilizados

Paciente

04/02/2025

2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Até o momento ndo tem nenhum
medicamento especifico para neuromielite
Optica disponivel no SUS, Como paciente
precisa de algum medicamento que diminua
na quantidade de surtos convivo com a
doenga ... no surtos tive perca dos
movimentos da das pernas forga no brago
visdo turva e das fungdes fisioldgicas .... fique

com algumas sequelas i tem sensibilidade no

abdémen, fibromialgia, perca de equilibrio,
perna direita ndo sinto preciso de auxilio para
me movimentar .... todas as vezes que temos
surtos a doenga deixa uma sequela.

2 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina,
prednisona, Positivo: Ajuda na recuperagdo
pos surto , mas ndo é muito eficaz para evitar
os surtos , Negativo: Muito inchago que
atrapalha na mobilidade equilibrio
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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
econodmicos:

Profissional de
saude

04/02/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Precisamos de alguam médicagdo on-label para
esta doenga de modo urgente.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual:
Azatioprina, rituximabe e tocilizumabe.,
Positivo: Azatioprina controla pouco a doenga,
ata chance de novo surto grave., Rituximabe
controla bem, mas ainda menos esperado que
o medicament proposto., Tocilizumabe temos 4
pacientes em nosso centro de saude com bom
controle de surtos - tem mecanismo
semelhante ao sartralizumabe (anti-IL6),
Negativo: Mesmo o rituximabe qunado
conseguimos usar, ainda tem taxa de recidivas.

43 - O remédio tem potencial

de controle de mais de 70%

dos surtos, o que gera menos

incapacidade para uma
populagdo jovem.

52 - O SUS terd economia
com internagdes, custo de
imunoglobulina,
plasmaferese e cuidados
de pacientes ronicos
acamados.

Interessado no
tema

04/02/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

Profissional de
saude

04/02/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
O medicamento Satralizumabe representa
possibilidade de melhor qualidade de vida aos
portadores de neuromielite dptica , portanto,
deve ser incorporado a lista de medicamentos
fornecidos pelo SUS

22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual:
Satralizumabe, Positivo e facilidades: , Negativo e
dificuldades:

32-Nao

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

04/02/2025

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

04/02/2025

2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Qual o valor de uma vida? Quanto vale uma
vida? Quanto custa uma vida? Ndo
conseguimos medir o quanto vale uma vida em
razdo da grandeza do seu valor. Todo o esforgo
e investimento para a manuteng¢do de uma
vida deve ser considerado como valido e
necessario. Antes, durante e depois de
qualquer avaliagdo ou analise sobre o uso de
um recurso para a preservagdo, manutengao
de uma vida, jamais podemos esquecer que
estamos tratando de algo (a vida de um ser
humano) que tem um valor inestimavel. Ao
incorporar esse medicamento estaremos
reconhecendo o valor inestimavel de uma vida,
estaremos possibilitando um recurso de
eficacia ja constatada na manuteng&o da vida
dos pacientes com NMO.

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Os dados clinicos suportam a eficacia e
seguranga do medicamento em questdo,
devendo estar disponivel para beneficiar os
pacientes que precisam do tratamento,
independentemente da sua classe social (e.g.
aquisicdo via particular ou convénio).

2.- Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:
Inebilizumabe., Positivo: Percebi uma
significativa melhora na qualidade de vida. Ndo
houve novos surtos, e ndo houve queda de
cabelo, nem mal-estar, nem indisposi¢do e
demais efeitos colaterais ndo ocorreram. O
medicamento possibilitou um dia a dia com
muito mais qualidade contribuindo para
diminuir as muitas dificuldades geradas por
essa doenca tdo grave e tdo limitante.,
Negativo: Ndo percebi resultados negativos
com o uso do medicamento. O medicamento
contribuiu muito para a melhoria da qualidade
de vida e para suportar os transtornos gerados
pela doenga.

2 - Ndo
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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:

econodmicos:

Familiar, amigo 12 - El.,l acho que deye ser incozporado noSuUS, 22- SirTl,, como cuida}if)r ou res.[?onsével, Qual: Enspryng 32 - Ndo 4256 quem tem o 52 - Um cidad3o comum
ou cuidador de Achq importante a incorporagdo do o (S.atrallztfmabe)., Positivo e facilidades: Minha espo.sa foi diagnostico ou um familiar 7548 tem & FfiEime
. medicamento ao SUS, por ser um dos Unicos diagnosticada com NMO em agosto/2024. Conseguimos com essa doenca sabe o condicdo de arcar com

paciente especifico (On Label) p/ o tratamento da liminarmente doses p/ o tratamento de 2 meses. Por sofrimento que é ter esse tratamento. E a

04/02/2025 respectiva doenga. Pois, hd poucos anos a enquanto, ndo temos subsidios p/ avaliar o efeito do conhecimento que tem o constituicdo da reptblica
doenga era tratada como “variante” da EM, a medicamento. A ndo ser lado psicolégico, da segurancga de medicamento, mas n3o tem garante a todos o acesso
qual foi separada apds o exame anti- ndo ocorrer outro surto/crise., Negativo e dificuldades: (A6 B FIESTG. e o safde. O
aquaporina (anti-AQP4). Assim sendo, os Ndo observamos pontos negativos, ndo teve efeitos a vida humana agora
medicamentos utilizados anteriormente (off colaterais e o medicamento é de facil aplicagdo. “tem prego”?
label), ndo foram eficazes p/ o tratamento.

Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Nao 3? - Siim, como ctljifjador ou responsé\{el, Qual: a_N3o 2 _N3o

. Rituximabe , Positivo: Sintomas estacionaram,
ou cuidador de ~ ) )
: ndo houve mais surtos, RM manteve-se igual ,

paciente Negativo: Nenhum

04/02/2025

Interessado no 12 - Eu acho que deve ser‘incorporado no SUS, 2.- Ndo 2- Ndo 42 - N3o 52 N3o

tema Pessoas carentes acometidos pela doenca e
que ndo tem condigGes financeiras para

04/02/2025 adquirir o medicamento.

Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2- Nao 2-Nao a_N3o 52_ N3o

ou cuidador de

paciente

04/02/2025

ERelente 12-Eu .acho.que deve ser iru:orporado noSUS, 22-Nao 3.9 - S.im, como paciente, Qua.I: 42 - Nao 2 - VEp GiEE
N&o existe ainda uma medigdo para a doenga Rituximabe....mas é um medicamento off label, possibilidade de ser

04/02/2025 NMO e essa é a esperanga de ndo ficarmos em Positivo: Me sinto protegida de novos surtos,

uma cama e acabar com a nossa vida

Negativo: Ndo tive experiéncia negativa

adquirido esse remédio
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como:

Interessado no
tema

04/02/2025

Profissional de
saude

04/02/2025

0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Sou paciente com doenga auto imune... Desde
que fui diagnosticada com Doenga Celiaca e
Fibromialgia acompanho varios grupos de
pacientes de outras doengas 6rfds de
tratamentos e procedimentos no SUS. E
desesperador para um paciente ter uma
doenga e ndo ter apoio para o controle da
mesma, até porque é incuravel.
Acompanhando os depoimentos das pacientes
de Neuromielite éptica,, me comovi com a
situagdo que se torna pior do que a minha, pois
mesmo com a doenga celiaca e com a
fibromialgia, ainda tenho uma vida social e
financeira ativa, mas esta doenga, a NMO
provoca incapacidade muito cedo nas
pacientes, elas tem cerca de 45 anos. Em 5
anos as pacientes precisam de cadeira de
rodas! Mais de 50% delas ficam cegas. Como
esta doenga ainda ndo tem tratamento no
SUS? Diante da situagdo destas pacientes com
NMO que sofrem tanto, sou a favor da
incorporagdo do Satralizumabe, porque além
de terem tratamento, estas pacientes terdo
todo o procedimento regulado. Ficarei felizem
saber que estaremos evoluindo na saude
publica brasileira, disponibilizando tratamento
para estas pacientes. Espero em breve estar
opinando para a inclusdo de procedimentos e
medicamentos para doenca celiaca e
fibromialgia, mas por hora, vou apoiar esta
causa das pacientes de NMO. Finalizo
parabenizando o Sistema Unico de Satde,
confio e acredito no progresso.

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

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
"Atualmente ndo temos disponibilidade de
nenhum tratamento no SUS para NMO. A taxa
de incapacidade visual e motora nos primeiros
5 anos é superior a 50% nesses pacientes. A
incorporagdo do satralizumabe, medicagdo de
alta eficdcia trara controle da doenga, reduzira
as internagdes bem como melhorard a histéria
natural desses pacientes. Importante frisar que
trara equidade para o tratamento de uma
doenga ""6rfa"" em que na sua maioria
acomete mulheres negras e jovens"

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas:

efeitos, facilidade, dificuldade:

22 - Sim,, como profissional de satude, Qual:
satralizumabe, Positivo e facilidades: Resultados positivos:
Redugdo da incapacidade e dos surtos dos pacientes de
forma significativa, facilidade posologia, menor
necessidade de internagdo e redugdo de custos indiretos
no cuidado da saude, Negativo e dificuldades:
medicamento ainda ndo disponivel para a populagdo que
realmente necessita, como mulheres negras e jovens. Ndo
observei eventos adversos graves

52 Estudos
econodmicos:

32 - Sim, como profissional de saude, Qual:
azatiopirna, micofenolato de mofetila,
ciclofosfamida, rituximabe, ravulizumabe,
Positivo: resultados positivos observados
apenas com rituximabe e ravulizumabe,
Negativo: rituximabe medicagdo off label de
alto custo, ravulizumabe alto custo,
necessidade de monitoramento frequente

42 - Ndo
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como:

12 Opiniao, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

Organizagdo da
Sociedade Civil

04/02/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
A opinido da Associagdo Brasileira de

Neuromielite Optica esta no arquivo em anexo.

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

04/02/2025

dificuldade, outros efeitos:

22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual:
Satralizumabe, Positivo e facilidades: Os pacientes que
assistimos que fazem o uso do medicamento estdo sem
surtos. , Negativo e dificuldades: até o momento nenhuma

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Sou favoravel a incorporagdo do Satralizumabe
ao SUS para melhor qualidade de atendimento
e de vida para os pacientes de NMO e seus
espectros

Interessado no
tema

04/02/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Sou advogada publica e no meu dia a dia me
deparo com inumeros pedidos judiciais de
medicamentos. Percebo que ao incorporar o
medicamento no SUS, além de dar uma
qualidade de vida aos pacientes, que no
presente e especialmente, no futuro vdo
demandar menos do sistema, além dessa
diminuigdo de custos de gastos diretamente
vinculados a saude, haveria também uma
redugdo de custos em todo o sistema

judiciario, uma vez que, ndo seriam necessarias
milhares de ag¢des judiciais. Percebo que nestas

agdes, a grande maioria poderia ter sido
evitadas e os entes federativos saem
perdedores, gerando alto custo no pagamento
de honorarios advocaticios, bem como todo o
custo com pessoal (servidores). Ademais, sdo
medicamentos que garantem uma qualidade
de vida ao paciente, o qual poderia ter uma
vida normal se acaso recebesse o
medicamento pleiteado.

Profissional de
saude

04/02/2025

2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS

2, Sim,, como profissional de saude, Qual: , Positivo e
facilidades: , Negativo e dificuldades:

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

efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 42 _ A contribuicdo técnicada 52 - Ndo

On Label: inebilizumabe, ravulizumabe , Off Associacio Brasileira de

Label:: azatioprina, rituxinabe, tocilizumabe, Neuromielite Optica estd

Positivo: On Label:: Os pacientes que assistimos  .4ntida no texto em anexo.

que fazem o uso do medicamento estdo sem

surtos. , Off Label: Alguns pacientes se mantem

estaveis , Negativo: On Label: Nenhum, Off

Label: Alguns pacientes apresentam falha

terapéutica acarretando novos surtos e

incapacidades além de efeitos colaterais

32 - Ndo a_N3o 2-Nio
2-Ndo 42 - N3o 52 - No
2 - Sim, como profissional de satude, Qual: , 42 - N3o a_N3o

Positivo: , Negativo:
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32-Nao 42 - N3o 52 - N3o
Eu acho que deve ser incorporado o
medicamento pelo SUS para poder dar uma
chance de vida aos pacientes NMO que
04/02/2025 precisam da medicagdo., Para conseguir a
medicagdo é muita burocracia, demora e
impacta negativamente no tratamento
tardando a dosagens e prosseguindo na
estabilizagdo da doenga., O medicamento se
tornando de acesso ao SUS facilitara as
dosagens, acessos sera mais tranquilo uma vez
que os pacientes que fazem o uso tem
acompanhamentos médicos e ja possuem
histérico para o uso, acredito que sendo
acessivel a qualidade de melhora e qualidade
de vida dos pacientes irdo melhor muitissimo,
tendo um diagnotico certo e acesso rapido a
medicacgdo ira ser de grande vitoria para o
paciente que podera ter sua doenca
estabilizada e caminhar para uma cura., Os
pacientes precisam muito da medicagdo, a
medicagdo pode impedir que eles fiquem
cegos, acamados sem seus movidos e até
cheguem a ébito.,

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente
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Contribuiu 0, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:
Profissionallde 12 - Eu acho qule deve ser incgrpgr?dcf noSUS, 22-, Sjm,, como pr.o‘ﬁssionaliqe saude, Q.uaI: . 3a- ?im,.como profissi?nal de salde, anl: 42 - Além das evidéncias 5a_ N3o
e P?gq acada |EItO.I’ desta con.trlAbm.gao..‘:\ co’n.sulta Satrallzumabe’, I.Dosmvo e faC|I|dades.: PaAC|ente livre de Azatloprlon.a, medllcaga.o ’of:f label, Posmyo: .Ser relsEs diedhs ne reEidis

publica que considere as evidéncias cientificas  surtos neuroldgicos graves, posologia cdmoda com caneta oral, Negativo: Baixa eficacia e com perfil ruim 4o submissdo, referentes aos
04/02/2025 gque demonstram beneficios incontestaveis injetora autoaplicavel, poucos eventos adversos, Negativo de efeitos colaterais/eventos adversos estudos pivotais, destaco uma

para os pacientes e para a sociedade. O acesso e dificuldades: A principal dificuldade é o limite de acesso publicacdo recente de

ao satralizumabe significa mais pessoas com e ndo poder oferecer medicagbes de alta eficacia (no caso, experiéncia de vida real que

visdo preservada, mobilidade mantida, menor  Satralizumabe) para uma doenga que se ndo tratada leva demonstram a alta eficacia,

risco de incapacitagdo e afastamento do a cegueira e perda da capacidade de andar e trabalhar. seguranga e tolerabilidade do

trabalho, além de uma qualidade de vida satralizumabe.,

significativamente melhor. Na pratica clinica,
observo respostas favoraveis ao tratamento,
poucos efeitos colaterais e uma melhora
evidente na qualidade de vida dos pacientes., ,
O satralizumabe representa uma oportunidade
Unica para que a comissdo aprove a primeira
medicagdo on label para uma doenga grave e
potencialmente devastadora. Digo isso ndo
apenas como cientista, mas como alguém que
convive diariamente com esses pacientes e
testemunha o impacto real e transformador de
um tratamento adequado., , Li atentamente o
relatdrio técnico preliminar de recomendagdo
desfavoravel ao satralizumabe e, de maneira
sincera, considero que as razdes apresentadas
ndo sdo suficientes para contestar os beneficios
comprovados do tratamento., , Primeiro, a
questdo do acesso ao teste diagndstico ja esta
sendo abordada por outras instancias e ndo
deve ser um obstaculo para a aprovagdo de um
medicamento eficaz. Segundo, a alegagdo de
falta de dados nacionais sobre qualidade de
vida ndo invalida a evidéncia disponivel.
Existem estudos internacionais realizados em
paises com indices socioecondmicos superiores
aos nossos, demonstrando melhorias
significativas na qualidade de vida dos
pacientes tratados com satralizumabe. Esses
achados sdo altamente aplicaveis a nossa
realidade, visto que os desafios enfrentados
pelos pacientes com NMOSD no Brasil tendem
a ser ainda maiores., , Além disso, a
prevaléncia do NMOSD tem sido cada vez mais
reconhecida, com um estudo estimando cerca
de 2,1 casos para cada 100.000 habitantes,
refor¢gando a necessidade de garantir acesso a
terapias eficazes para essa populagdo.
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Profissional de
saude

04/02/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
O cendrio publico atual ndo disponibiliza
medicagGes de alta eficacia para tratamento
desta patologia, dificultando o acesso a
medicagbes que tém potencial de modificar o
curso da doenga e consequentemente de
modificar a qualidade de vida dos pacientes
acometidos pela NMO-AQP4, como é o caso do
Satralizumabe.

22 -, Sim,, como profissional de satde, Qual:
Satralizumabe, Positivo e facilidades: Controle de surtos
clinicos com estabilidade da doenga em questdo
(Neuromielite Optica Anti-Aquaporina 4 positivo) e
melhora da funcionalidade por evitar recorréncia de
novos agravos neuroldgicos., Negativo e dificuldades:
Dificuldade de acesso a medicagdo.

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,

32 - Sim, como profissional de saude, Qual:
Rituximabe, Ravulizumabe, Azatioprina.,
Positivo: Ravulizumabe: altissima taxa de
eficacia, nenhuma recorréncia. Porém, tive
poucos pacientes vistos até o momento em uso
da medicagdo (somente 2)., Rituximabe: alta
taxa de eficacia para controle de surtos, com
casos de excegdo em que houve falha ao
tratamento (na maioria delas associada a
repopulagdo precoce de linfécitos CD20.,
Azatioprina: moderada eficacia para controle
de surtos com casos de recorréncia com surtos
graves de neurite dptica e mielite transversa.,
Negativo: Rituximabe e Ravulizumabe:
dificuldade de acesso, especialmente o
segundo devido o seu custo elevado.,
Azatioprina: falhas terapéuticas graves com
recorréncia de surtos clinicos.

22 - Sim,, como profissional de satude, Qual:

42 - Yamamura T,
Weinshenker B, Yeaman MR,
De Seze J, Patti F, Lobo P, von
Bildingen HC, Kou X, Weber K,
Greenberg B. Long-term
safety of satralizumab in
neuromyelitis optica
spectrum disorder (NMOSD)
from SAkuraSky and
SAkuraStar. Mult Scler Relat
Disord. 2022

52 - O custo de manter o
tratamento supera o 6nus
da invalidez causada pelas
sequelas graves da NMO-
AQP4, como casos de
cegueira por neurite
Optica e tetraplegia por
mielite transversa.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual:

Profissional de ) ) Ce X he i~ - " e 42 - Experiéncia oessoal 52 - Ndo
saude Pacientes precisam de droga mais eficiente e Satralizumabe, Positivo e facilidades: Melhor controle Azatioprina, Positivo: Minimo controle dos
que o pcdt ndo cobre clinico e custo social de reabilitacao , Negativo e sintomas , Negativo: Muito efeito colateral e
04/02/2025 dificuldades: Dificuldade de acesso pelo sus e falta de doenga agressivo
Exames complementares para controle adequado
Profissional de 2-Euacho qye deve ser incc?r.porado no SUS, 2.-Nao 2-Ndo a_N3o 52._ N3o
, Todos os medicamentos modificadores de
saude .
doenga, como é o caso desse, devem ser
04/02/2025 incorporados. Apesar de inicialmente serem
caros, esse medicamentos, a médio e longo
prazo, evitam internagdes, reabilitacdo,
tratamentos ineficazes, auxilio com home care,
entre outros. Mesmo se o medicamento for
caro, no final, o governo estara economizando
e promovendo salde e qualidade de vida.
Familiar, amigo 12-Eu acho que deve. ser incorporad.c? no SUS, 2. Nao 3a.- ?im,.como cui.da’(.jor ou re.s.ponsével, Qual: 42 _ Estou anexando arquivos 52 - Ndo
ou cuidador de Este medlcame.nt.o fOII t'estado especm’camente Azatl.opr|~na e Cortlc'0|de , Positivo: As ¢ asiunles Tiies carm
. para a Neuromielite Otica, com alto nivel de medicagdes tem evitado os surtos da pacientes de NMO AQP-4+
paciente sucesso e pesquisas comprovando a alta taxa Neuromielite Otica., Negativo: Infecgdes que demonstram o declinio
04/02/2025 de eficacia. A medicagdo utilizada pela minha urinarias recorrentes, infecgdes virais por cognitivo desses pacientes em
mae atualmente é arcaica, e, segundos herpes recorrente, perda de fungdo cognitiva uso da Azatioprina.
estudos, esta contribuindo para o declinio avangada para a idade da minha mae.
cognitivo avangado da minha mae, uma mulher
de 48 anos.
Paciente 12- Eu acho gue deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 3? - Sim, como pgc.iente, QL.Ja|: Azatigprina e a - N3o 2 _N3o
O Unico medicamento para esta doenga tdo Rituxumabe, Positivo: O ultimo medicamento
04/02/2025 rara é no label, infelizmente hoje ndo tem rituxomabe me ajudou a ndo ter novos surtos

tratamento reconhecido no SUS e com a
incorporagdo seria uma conquista para nds
pacientes que sofremos tanto.

da doenga , Negativo: Dores horriveis em MMII,
nauseas intensas e vomitos
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Prafidiomel 12-Eu acr?o.quel dgve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 -.S.im, como profissional de.sau.de, Qual: 42 - Dois trials mostraram 52 - Os pacientes com
e A neuromielite optica é uma d.oenga que Tou!lzur’.nabe, ra.v.ullzumabe, rltumm.a.b, reducdo do risco de surto com sequela grave de surtos
acomete homens e mulheres jovens, com azatioprina, Positivo: Controle da atividade da ;56 do satralizumab em de neuromieqlite 6ptica
04/02/2025 potencial de sequelas e incapacidade grave, e doenga, redugdo de sequelas, Negativo: Leve relagdo ao placebo. (cegueira, tetraplegia) se
ndo ha opgbes terapéuticas para esses aumento do risco de infecgBes tornam incapazes de
pacientes. E necessario que haja a exercer suas atividades
incorporagdo de medicamentos para o laborais, 0 que resulta em
tratamento dessa doenca, e o satralizumab perda econdmica
vem mostrando resultados satisfatérios no significativa ao pais, o que
controle da atividade desta doenga. justifica o uso da
medicagdo satralizumab.
a. i a_Nj3 a_Nj3 ~ .
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32 - Nio 2 - Nio 2 N3o
tema
04/02/2025
a_ i a_N3 a_Nj3 = .
Interessado no 4 Eu a~cho que dt.eve ser mcorporad’o no SUS, Nao Ndo 2 _ Nio 2 - N3o
tema A inclusdo do medicamento no SUS é
importante porque o acesso a esta medicagdo
04/02/2025 € muito restrito.
o a. : a. o - . ) a_ci o . . B .
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 -, Sim,, como profissional de satdde, Qual: 32 - Sim, como profissional de satude, Qual: a_Nio a_N3o

saude

04/02/2025

Sou neurologista coordenador dos dois centros
de referencia em doencas desmielinizantes do
estado de SC - Centro de Referéncia do
Hospital Governador Celso Ramos e também
do Centro de Referéncia do Hospital
Universitario da UFSC., Na prética diaria
estamos comegando a ter experiencia com as
drogas on label para tratamento da
neuromielite éptica., Acredito sim que depois
de todos os estudos disponiveis das
medicagGes torna-se de real importancia a
incorporacdo dos medicamentos para
podemos tratar os pacientes de forma eficaz, O
uso do satralizumabe na pratica diaria tem se
mostrado eficaz e seguro aos pacientes.
Evitando novos surtos e incapacidades em uma
populagdo jovem que ate hoje apresentava
surtos recorrentes e incapacidades ao longo da
vida., A incorporagdo do satralizumabe é uma
mudanga no paradigma da doenga, uma
mudanga na vida dos pacientes.

Satralizumabe, Positivo e facilidades: Os pacientes que
tenho com neuromielite optica que estdo em uso do
medicamento tem demonstrado resposta super
satisfatéria em relagdo a estagnar a doenga sem
apresentar novos sintomas, surtos, incapacidades.
Diferente do que acontecia com eles antes da troca para o
satralizumabe, pois com os medicamentos que usdvamos
antes os paciente mantinham-se apresentando atividade
de doenga, acumulo de incapacidades e perda de
qualidade de vida., Negativo e dificuldades: Nenhuma
dificuldades, os dois pacientes que estou acompanhando
que fazem uso do satralizumabe se mantem sem efeitos
colaterais, sem reclamagoes. Eles relatam melhora do
padrdo da doenga assim como melhora da qualidade de
vida.

Azatioprina, Rituximabe, Ravulizumabe,
Positivo: Azatioprina - controle parcial da
doenga., Rituximabe - evita surto dos pacientes
mas sem saber qual sua eficécia real,
Ravulizumabe - estou com dois pacientes que
estdo sem atividade de doenga, sem surtos.,
Negativo: Azatioprina - pancitopenia,
alteragGes renais e hepaticas, Rituximabe -
imunossupressdo e algumas processos
infecciosos., Ravulizumabe - nenhum efeito
negativo ate o momento.
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Profissional de
saude

04/02/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
A neuromielite dptica associada ao anti-
aquaporina 4 é uma doenga inflamatdria muito
grave, com mais de 50% dos pacientes
apresentando sequela grave em 5 anos de
doenga. Especialmente na populagdo ndo-
branca, a doenga é mais grave, com maior
chance de sequelas. A populagdo pediatrica
(inicio antes dos 18 anos) também pode ser
afetada pela doenga, sem graves sequelas. O
tratamento da fase aguda dos surtos envolve
hospitalizagdo muitas vezes prolongada, com
alto custo e complicagdes. A alta incidéncia de
sequelas visuais, motoras, esfincterianas e
cognitivas estdo associadas também a alto
custo de tratamento e a baixa qualidade de
vida. Tais dados sdo comprovados nos diversos
estudos publicados, inclusive envolvendo a
populagdo brasileira e pediatrica. A prevengao
de novos surtos é fundamental para evitar as
hospitalizagGes, a prevengdo de sequelas,
necessidade de reabilitagdes especializadas, e
prevencdo de redugdo da qualidade de vida. A
medicagdo Satralizumabe foi avaliada em dois
estudos fase 3 com resultado positivo
especialmente para a populagdo com anticorpo
anti-aquaporina 4 positivo, incluindo
adolescentes, sendo a Unica medicagdo
aprovada para esta faixa etaria (> 12 anos) até
o momento. O acesso no SUS é fundamental
para garantir o tratamento de pacientes de
forma eficaz, adequada, com menor risco de
efeitos colaterais e de chances de sequelas.

22 - Nao

32 - Sim, como profissional de saude, Qual:
Tratamento para fase aguda:
metilprednisolona, prednisona, plasmaferese,
imunoglobulina, tratamento para fase crénica
e prevencgdo de ataques: azatioprina,
micofenolato mofetila, rituximabe,
tocilizumabe, ciclofosfamida. Todas estas
medicagdes sdo off-label. Também tive
experiéncia com inebilizumabe., Positivo: As
medicagdes off-label para fase aguda
(metilprednisolona, plasmaferese,
imunoglobulina humana e prednisona) sdo
eficazes no tratamento de fase aguda,
melhorando os déficits neuroldgicos
especialmente quando realizados

precocemente no momento do ataque. Ndo ha
outras medicagdes disponiveis para este fim. As

demais medicagdes off-label para a prevengdo
de novos ataques de doenga sdo capazes de
reduzir a taxa anualizada de ataques,
melhorando em parte a qualidade de vida dos

pacientes, mas ndo foram avaliadas em estudos

randomizamos ou na faixa etaria pediatrica.,
Negativo: Em especial para os tratamentos de

fase crénica para prevengdo de novos ataques,

os tratamentos orais (azatioprina e
micofenolato mofetila) tem menor redugdo da
taxa anualizada de surtos e estdo associadas a
complicagGes como infecgdes, mielo e
hepatotoxicidade. O rituximabe necessita de
aplicagdo hospitalar, com risco de anafilaxia,
hipogamaglobulinemia, menor resposta
vacinal e infecgdes recorrentes.

42 - "0 ensaio clinico 52 - Informagdes ja
""SakuraSky"" do detalhadas no documento
satralizumabe foi o Unico que fonte.

envolveu pacientes

pediatricos, adolescentes

maiores de 12 anos,

demonstrando a eficacia da

droga também nesta

populagdo, a quem o

tratamento ndo pode ser

negligenciado/negado."

Interessado no
tema

04/02/2025

2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS

Ndo

2-Ndo
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0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
E desumano um paciente ser portador de uma
doenca rara e tdo agressiva e saber que existe
um medicamento especifico mas que ndo esta
a seu alcance. Principalmente depois de ja
acumular sequelas e sofrer tanto até chegar ao
diagndstico que ja é tdo dificil para alguns
devido a falta de recursos. Minha mde tem a
doenga a 3 anos, mas o diagnostico mesmo
tem a 1 ano quando perdeu uma das vistas e
até entdo ja havia perdido o movimento da
perna esquerda. Quando ela ia ser medicada
descobrimos um cancer que agora a impede de
tomar as medicagdes off label , agora tem
indicagdo para o satralizumabe porém sabemos
que mesmo judiciamente sera dificil conseguir.
Seguimos viagiando os surtos e vivendo na
esperaca de dias melhores.

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

04/02/2025

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

dificuldade, outros efeitos:

22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: nenhum,
Positivo e facilidades: nenhum, Negativo e dificuldades:
nenhum

2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
A Neuromielite Optica (DENMO) invadiu nossas
vidas de forma devastadora. Minha esposa,
antes vibrante e independente, agora enfrenta
o desafio didrio da deficiéncia visual
permanente, consequéncia dos surtos
implacaveis da doenga. Cada atividade
cotidiana se tornou uma batalha, cada passo
exige cuidado redobrado e a frustragdo se
tornou uma companheira constante., ,
Testemunhar sua luta e ndo poder oferecer o
tratamento adequado é uma angustia
dilacerante. Os medicamentos off label, além
de inacessiveis em nosso estado, se mostraram
ineficazes, permitindo que a doenga avangasse
e roubasse sua visdo., , A aprovagdo do
Satralizumabe pelo SUS representa um raio de
esperanga em meio a escurido. E a chance de
evitar que outros pacientes sofram o mesmo
destino que minha esposa, de preservar sua
autonomia e qualidade de vida., , E a
esperanca de que familias como a nossa ndo
sejam mais devastadas por essa doenga cruel,
de que a cegueira e as incapacidades possam
ser evitadas. Clamo pela incorporagdo do
Satralizumabe, para que a luz da esperanga
volte a brilhar em nossos lares.

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

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:
Solu-medrol, Positivo: Ele foi dado a minha
mae através de pulsoterapia no momento de
crise., Negativo: E muito forte e so pode ser
usado no momento de crise portanto ndo
considera tratamento preventivo, apenas
emergencial.

42 Evidéncias clinicas:

4a -

52 Estudos
econodmicos:

Nao 52 - Ndo

2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:  4a
Azatioprina e corticoide, Positivo: minha esposa
se mantem estavel, Negativo: minha espode
tem muito efeitos colaterias - oc corticoides
incharam o corpo dele em 40kg, em 6 meses
que tomou 3 pulsoterapias. Afetou
terrivelmente o seu humor, e ela se deprimiu. A
azatioprina deixa ela com muitos probelmas
gastrointestinais e estufamento abdominal

- nao

Paciente

04/02/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Precisamos de uma medicagdo correta para
NMO que ndo traga tando problema na nossa
saude, sendo que outro medicamentos que sdo
usado para ndo deixa a doenca progredir,
causam muitos efeitos colaterais.

22 - Sim, como paciente, Qual: Rituximabe, Positivo e
facilidades: Melhora nos problemas da doenga auto
imune , Negativo e dificuldades: Dores articulares pleo
corpo e muita Fadiga

32 - Sim, como paciente, Qual: Tocilizumabe , a
Positivo: Ndo deixa a doenga progredir,
Negativo: Fadigas intensa
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 -, Sim,, como profissional de satde, Qual: 32 - Sim, como profissional de saude, Qual: 42 - N3o 52 N3o
saude Medicamento de baixo custo operacional em satralizumabe, Positivo e facilidades: Acompanhei o azatioprina, micofenolato, metotrexato,
comparagdo com infusionais (por ser primeiro paciente com satralizumabe no Brasil, de facil rituximabe, tocilizumabe, Positivo: controle de
04/02/2025 sucbutaneo), de facil aplicagao, de controle aplicagdo, sem efeitos colaterais e total controle da surtos da NMO em medicagdes parenterais,
excelente de surtos de NMO., Uma estratégia doencga, Negativo e dificuldades: Nenhum Negativo: baixo controle em medicag¢des orais
para controle da doenga no Brasil
Iheressc Mo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Nado a_N3o 2 _N3o
tema
04/02/2025
Empresa 12 - Eu acho ql.Je deve ser incorporad? n(.) Sus, 2.-Nao 3a. $i.m, como profissi.onal de saude, Qual: 42 - E de extrema importancia 52 - inebilizumabe, ao
A Amgen considera de extrema relevancia para Inebilizumabe, um anticorpo monoclonal a discussdo um arsenal preco ofertado na ocasido
04/02/2025 a saude coeltiva a discussdo de um protocolo humanizado que se liga de forma especifica a terapéutico que atue em de sua avaliaco final (pds-
clinico e diretrizes terapeuticas para a DENMO proteina de superficie CD19 dos linfocitos B diferentes alvos,inclusive na consulta publica),
no Brasil. A DENMO trata-se de uma doenca (incluindo plasmdcitos e plasmablastos origem da DENMO (células apresenta custo de
gravissima, incapacitante e de curso produtores de anticorpos que perderam a produtoras de anticorpos anti- tratamento inferior ao
imprevisivel, na qual os pacientes brasileiros expressdo de CD20), sendo indicado como AQP4 causadores da doenca), satralizumabe em todos
enfrentam uma grande dificuldade em suas monoterapia semestral no tratamento de e com posologias e o0s cendrios de
jornadas de tratamento. Portanto, o acesso a pacientes adultos com DENMO soropositivos administragdo que atendam comparagio, ou seja,
tratamentos especificos para a patologia, com para AQP4-IgG., Positivo: Inebilizumabe é um as necessidades da rede., tanto no primeiro ano
eficacia e seguranga comprovadas, além de medicamento especifico para DENMO, com quanto nos anos
aprovados na Agéncia Nacional de Vigilancia seguranga e eficacia comprovadas e aprovado subsequentes.
Sanitaria para a indicagdo terapéutica em pela ANVISA para a indicagdo de DENMO. Em
pauta, é uma discussdo extremamente urgente um estudo clinico randomizado duplo cego,
e significativa para os pacientes brasileiros com 231 pacientes (Estudo N-MOmentum), o
com, a doenga. No entanto, auséncia de acesso inebilizumabe reduziu o risco de surtos em
ao teste diagnostico para o anticorpo anti- 77,3% (HR: 0,227 [IC 95%: 0,121 a 0,423],
aquaporina 4 (AQP4-IgG), presente em média pvalor<0,0001), na populacao AQP4-1gG
em 58,2% dos pacientes latino-americanos positiva, em comparacao ao placebo.Ainda, o
com DENMO1, é um ponto critico adicional que referido estudo destaca que inebilizumabe
merece o mesmo destaque e urgentes diminuiu em 62,9% a chance de piora no escore
providéncias para que se mude o cenario da da escala EDSS a partir do baseline (OR: 0,371
DENMO no pais. [IC 95%: 0,181 a 0,763], p-valor--0,0070)
quando em comparacao ao placebo, para a
mesma populacao AQP4-1gG positiva. Além
disso, 47% dos pacientes incluidos no estudo N-
Momentum sao pessoas nao-brancas, aspecto
relevante a ser considerado tendo em vista as
caracteristicas fenotipicas da populacao
brasileira., Negativo:
Padiane 12 - EL.J acho que deve sgr incorporado no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a_Nio a_Nio
Acho importante o medicamento ser
04/02/2025 incorporado pelo sus uma vez g nen todos os

pacientes que sofrem com a doenga tem
condigBes para compra-lo.
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Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32-Nao 42 - N3o 52 N3o
ou cuida’dor de Sera o primeiro medicamento especifico para
. tratamenti da neuromielite ética, doenga rara e
paciente grave. E Sera de suma importancia para os
04/02/2025 pacientes.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Nado a_N3o 2 _N3o
ou cuidador de
paciente
04/02/2025
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 -, Sim,, como profissional de satde, Qual: 32 - Sim, como profissional de saude, Qual: 42 - N3o 52_ N3o
saude Satralizumabe, Ocrelizumabe, Natalizumabe, Fingolimode Ocrelizumabe, Natalizumabe, Fingolimode ,
, Positivo e facilidades: Estabilizagdo e melhora do EDSS Positivo: Natalizumabe, Ocrelizumabe,
04/02/2025 com o uso do medicamento , Negativo e dificuldades: Sem Natalizumabe, Fingolimode , Negativo: Por ora,
efeitos adversos ndo obtive
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 32 - Sim, como paciente, Qual: Furamato de 42 - N3o 52 N3o
dimetila , Positivo: , Negativo:
04/02/2025
Paciente 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2 - Sim, como paciente, Qual: Rituximabe , 42 - A dor de perder os 52_ 0O tratamento n3o é
Os paciente de NMO necessitam de ter o Positivo: Melhora na qualidade de vida, sem movimentos do corpo da barato e a maioria das
04/02/2025 medicamento correto e com facil acesso para surtos e inflamagdo da doenga., Negativo:

poderem voltar a viver com qualidade de vida.
A Neuromielite € uma doenga devastadora que
deixa sequelas pelo resto da vida, uns ndo
voltam a andar outros perdem a visdo, e ainda
mais por cima tem que conviver com uma
bexiga neurogénica intestino neurogénico, a
mercé de fraldas e sondas de alivio pelo resto
da vida, as pessoas que tem esse diagndstico
merecem um reconhecimento e inclusdo no
acesso ao medicamento.

Profissional de
saude

04/02/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
E uma medicagdo segura e eficaz ja utilizada
em outros paises em maior escala.

22 - Sim,, como profissional de saude, Qual:, Positivo e
facilidades: , Negativo e dificuldades:

Nenhum

noite pro dia por conta da
inflamagdo na medula,
conviver sem ter o
tratamento correto com
medo de ter novas crises da
doenga, quem vive ou convive
com alguém que tem essa
doenga sabe o quanto é dificil.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual:
Rituximabe, Positivo: Redugdo do nimero de
surtos e incapacidade., Negativo: Dificuldade
para obtengdo da medicagdo pelo SUS.

42 - Trial of Satralizumab in
Neuromyelitis Optica
Spectrum Disorder, Authors:
Takashi Yamamura, M.D.,
Ph.D., Ingo Kleiter, M.D.,
Kazuo Fujihara, M.D., Ph.D.,
Jacqueline Palace, D.M.,
Benjamin Greenberg, M.D.,
Beata Zakrzewska-Pniewska,
M.D., Ph.D., Francesco P

pessoas sofrem por ndo
terem acesso ao
medicamento, onde
acaba piorando o estado
clinico, podendo causar
danos irreparaveis.
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12 - Eu acho queldeve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32-Nao 42 - N3o 52 - N3o
A Neuromielite Optica (NMO) é uma doenca
autoimune grave, que pode levar a cegueira,
04/02/2025 dificuldades motoras e outras sequelas
permanentes. Apesar disso, os pacientes no
Brasil ainda ndo tém acesso a um tratamento
especifico pelo SUS, o que torna a convivéncia
com a doenga ainda mais dificil., , Sem uma
medicagdo adequada disponivel, essas pessoas
vivem em um estado constante de incerteza.
Cada novo surto pode trazer danos
irreversiveis, comprometendo ainda mais sua
independéncia e qualidade de vida. O
Satralizumabe ja demonstrou ser eficaz na
redugdo da frequéncia dos surtos e na
prevengdo de sequelas, proporcionando mais
estabilidade ao tratamento., , Convivo com
pessoas que enfrentam essa realidade e vejo
de perto os desafios diarios que a falta de um
tratamento acessivel impde. A inclusdo do
Satralizumabe no SUS ndo é apenas uma
questdo médica, mas também de dignidade e
justica para quem precisa. Espero que essa
decisdo seja favoravel aos pacientes,
garantindo um cuidado mais adequado e
humano para todos que convivem com a NMO.

Interessado no
tema

a. i a_ N3 a_Nj3 - ~
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Nao a_Nio 2 - N3o

ou cuidador de
paciente

04/02/2025

Pagina 192 de 217






Contribuiu
como:

12 Opiniao, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,

42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

Familiar, amigo
ou cuidador de

dificuldade, outros efeitos:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo
O Satralizumabe foi pesquisado para pessoas
com NMO AQP4+. Os estudos demonstraram

efeitos, facilidade, dificuldade:

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:
Minha filha usa Azatioprina associada com
corticoides, Positivo: A diminui¢do dos surtos

econodmicos:

42 - sim, 0 anexo que junto 52-ndo
traz um estudo sobre a

: atrofia cerebral nos pacientes
paciente alta eficacia no combate aos surtos da doenca da NMO, Negativo: Minha filha engordou mais 4o NvIO AQP4+ em uso de
04/02/2025 que podem ser altamente incapacitantes. As de 30 kgs em razdo do corticoide, além da azatioprina

medicagGes utilizadas atualmente, além de off perda de cabelos e infecgBes urinarias e virais
label, estdo desatualizadas, como é o caso da recorrentes. Ela tem tido quadro de herpes a
Azatioprina, que minha filha usa. O Rituximabe, cada 2 ou 3 meses. Além disso, e ainda pior, é o
apesar de mais atual do que a Azatioprina, quadro de declinio congnitivo avangado para a
depleta a imunidade do paciente de forma idade dela, que tem apenas 48 anos. O que é
abrupta expondo os pacientes a infecgdes assustador!
recorrentes. Varios pacientes dos nosssos
grupos tém ficado doente de forma repetida.,
Hoje as pessoas que tém o diagndstico de NMO
ndo tém tratamento disponivel no SUS hoje
sob o argumento que seriam Off label. Negar a
incorporagdo da medicagdo on label é negar a
essas pessoas o direito a vida! Isso é
inadmissivel! E criminoso! E desumano! As
pessoas que tem NMO precisam de tratamento
disponivel no SUS!
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Nao 32 - Sim, como paciente, Qual: Solumedrol, 42 - N3o 2 _N3o
Noés pacientes precisamos urgentemente de plasmaferese, azatioprina, imonuglobulina e
04/02/2025 uma medicag¢do com indicagdo para nossa rituximabe , Positivo: Apenas rituximabe

doenga, acredito que assim teremos melhores
resultados, perspectiva maior de vida e com
maior qualidade e menos intercorréncias

estabilizou os surtos da neuromielite éptica,
Negativo: Inimeras infecgdes de repeticdo,
imunidade significantemnete baixa
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22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
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42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
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Profissional de
saude

04/02/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
"Como neurologista dedicado hd 16 anos ao
cuidado de pacientes com neuromielite éptica
(NMOSD), acumulei histérias que marcam nédo
apenas minha trajetdria profissional, mas
minha vida pessoal. Ver pacientes perderem a
visdo subitamente apds um surto ou se
tornarem dependentes de cadeiras de rodas
por paraplegia irreversivel é uma realidade que
doi profundamente. Esses individuos — muitos
jovens e cheios de projetos — enfrentam um
declinio fisico e emocional acelerado quando o
tratamento adequado ndo estd disponivel no
SUS., , A limitagdo das terapias atuais (como
corticoides em altas doses e
imunossupressores obsoletos) é uma fonte
constante de frustracdo clinica e moral. Ja perdi
a conta de quantas vezes precisei explicar a
familias desesperadas que ndo ha alternativas
eficazes no sistema publico. A cada recaida
evitdvel que evolui para cegueira ou paralisia,
questiono-me: ""Quantas tragédias poderiam
ser prevenidas com acesso as terapias
certas?"",, O satralizumabe ndo é apenas um
medicamento, é um divisor de aguas. Em
casos particulares os quais testemunhei acesso
ao satralizumabe vé-se transformagdes
impressionantes: pacientes que mantém a
autonomia para trabalhar e cuidar de si e de
seus entes queridos com esperanga e
confianga. Essas vitdrias reforcam meu dever
ético de lutar pela incorporagdo dessa terapia
no SUS., , A dor de assistir a degradagdo da
qualidade de vida dessas pessoas exige acao
imediata. Incorporar o satralizumabe ao SUS
ndo é mera atualizagdo técnica — é um ato de
compaixdo. Cada dia sem essa terapia significa
mais vidas interrompidas por sequelas evitdveis
e familias destrogadas pelo peso do cuidado
continuo., , Encerro com um apelo pessoal:
N3o permitamos que pacientes com NMOSD
continuem pagando com sua dignidade pela
falta de politicas publicas alinhadas a ciéncia e
a humanizagdo do cuidado. O satralizumabe ja
mudou realidades em outros paises, é hora do
SUS garantir esse direito aos brasileiros. "

22 -, Sim,, como profissional de satde, Qual:
satralizumabe, Positivo e facilidades: Tratamento eficaz e
de facil aplicagdo. Leva a confianga do paciente que o
tratamento serd bem sucedido., Negativo e dificuldades:
Acesso.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual:
prednisona, azatioprina, micofenolato,
rituximabe., Positivo: Medicamentos de acesso
facilitados. , Negativo: Elevada taxa de efeitos
adversos. Baixa eficacia, com pacientes
apresentando surtos em aproximadamente
50% dos casos em 2 anos. Recorrentes
internagdes.

42 - Satralizumabe reduz 74%
recaidas na NMOSD
(SAkuraStar), com seguranga
superior vs
imunossupressores
tradicionais (20% infecgdes
leves vs 45%). Incorporagdo
ao SUS otimiza progndstico e
reduz custos hospitalares,
conforme diretrizes OMS.

52 - A avaliagdo
econdémica da CONITEC
ignora R$40 mi/ano em
custos de reabilitagdo
evitaveis e RS9 miem
acdes judiciais. Modelos
subestimam ganhos
produtivos (+R$120
mil/ano por paciente) e
projetam market irreal
<55% vs 90% adesdo real
em terapias similares.

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

04/02/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
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como:

Familiar, amigo
ou cuidador de

dificuldade, outros efeitos:
12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo

efeitos, facilidade, dificuldade: econdmicos:
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 42 - N3o 5a
Rituximabe, Positivo: Sem surtos, Negativo:

Baixa imunidade

paciente

04/02/2025

Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Nao 32 - Sim, como paciente, Qual: Plasmaferese, 2 - No s6 espero por minha 2 _Nao
N&o sé eu como portadora de NMO precisamos imunoldbiologicos, imunoglobulina., Positivo: satide que a medicacio seja

04/02/2025 de um remédio, que realmente trate da nossa Poucos, Negativo: Muitas rea¢Oes adversas

doenga para ndo ficarmos em uso de
medicamentos de outras doengas. Precisamos
de uma chance para viver e o Satralizumabe
pode nos ajudar.

aprovada no SUS
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0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
O transtorno do espectro da neuromielite
Optica (NMOSD) é uma doenga autoimune
inflamatdria rara e grave do sistema nervoso
central. Sem tratamento adequado, o
resultado dos surtos da NMOSD é
frequentemente ruim, podendo desenvolver
incapacidade significativa ao longo do tempo,
inclusive 6bito. No entanto, a recuperagdo
pode ser melhorada pelo inicio rapido da
terapia e escalada precoce. Atualmente, ndo ha
tratamento curativo conhecido para NMOSD,
portanto, os principais objetivos da terapia sdo
neutralizar ataques agudos de forma rapida e
eficaz e prevenir ataques futuros iniciando a
imunoterapia assim que um diagndstico
definitivo de NMOSD for estabelecido. O
satralizumab possui dois ensaios clinicos
essenciais, SAkuraStar e SAkuraSky, para
avaliar a eficacia na redugdo da taxa de ataque,
seja como monoterapia (SAkuraStar) ou como
tratamento complementar (SAkuraSky). Foi
aprovado para o tratamento de NMOSD AQP4-
1gG-positivo em adultos e adolescentes com 12
anos ou mais no Canadd (2020), Estados
Unidos (2020), Jap&o (2020), Coreia do Sul
(2021) e Europa (2021). As evidéncias
mostraram que > 70% dos pacientes
permaneceram livres de ataques, 90% ficaram
livres de ataques graves e > 85% nao
apresentaram piora no EDSS, sem novas
preocupagdes de seguranga. Considerando o
amplo perfil de pacientes que podem
apresentar esta doenga - incluindo idade,
comorbidades, incapacidades prévias,
interagcdes medicamentosas, imunossupressao
prévia, falha terapéutica prévia, perfil
socioecondmico, demografico e preferéncias
pessoais, considerando a gravidade da doenga,
risco de incapacidade permanente ou ébito
frente as evidéncias robustas de beneficio do
tratamento, e considerando a ampla gama de
medicagGes disponiveis com evidéncia
comprovada para o tratamento da
neuromielite éptica e suas diferentes
posologias, efeitos adversos, modo de infusdo,
tempo e modo de agdo, é imperativa a inclusdo
de novas terapias para que seja alcangado o
direito ao tratamento adequado.

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

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,
efeitos, facilidade, dificuldade:
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: 42 - N3o 52 - N3o
Azatioprina e micofenolato mofetil, drogas
orais, tém sido usados como padrao de
tratamento em NMOSD (adulto e pediatrico)
por mais de 20 anos, e reduzem as taxas de
ataque em pacientes AQP4-1gG-positivos e
negativos. Eles estdo amplamente disponiveis e
acessiveis, mas ndo sdo aprovados para
NMOSD. As comparagdes de eficacia na
literatura sdo inconsistentes, com a maioria dos
estudos sugerindo que ambos os compostos
tém eficdcia comparavel e sdo similarmente
inferiores ao rituximabe. O rituximabe
(anticorpo monoclonal anti CD20), terapia
infusional semestral, foi aprovado para NMOSD
somente no Japdo em 2022 apds os resultados
positivos do estudo RIN-1 controlado por
placebo. No entanto, os critérios de inclusdo e
métodos variaram consideravelmente entre os
estudos e as indicagbes de uso ndo refletem
totalmente as populagdes do estudo. Embora o
uso e a experiéncia do rituximabe em NMOSD
compreendam mais de 15 anos, os dados de
seguranga controlados sdo limitados. O perfil
de seguranca do rituximabe é geralmente
aceitavel, mas pode depender de fatores como
idade, sexo, peso, incapacidade, duragdo da
terapia e histérico de terapias
imunossupressoras anteriores. O risco de
hipogamaglobulinemia e infec¢Ges
subsequentes, que normalmente
compreendem infecgdes do trato respiratdrio
superior e urinario, aumenta com a duragdo do
tratamento. O inebilizumabe, terapia infusional
semestral, reduziu significativamente a taxa de
ataque em pacientes com NMOSD em
comparagdo ao placebo, o que levou a um fim
antecipado a fase cega de seu estudo. Além
disso, o estudo mostrou que o risco de uma
progressdo de incapacidade baseada em EDSS
confirmada apds 3 meses foi menor em
pacientes que receberam inebilizumabe.
Durante a fase aberta do estudo (mediana de
4,5 anos), os efeitos observados foram
persistentes e até mesmo aumentados, com a
maioria dos ataques ocorrendo durante o
primeiro ano de tratamento e sem novas
preocupacdes de seguranga. , Positivo:
Redugédo de surtos, melhora da incapacidade,
melhora da qualidade e expectativa de vida. ,
Negativo: Falha terapéutica, efeitos adversos,
infecgBes de repeti¢do, imunossupressao
sustentada, dificuldade no acesso a medicagdo
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22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos

como:

dificuldade, outros efeitos:

2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS

efeitos, facilidade, dificuldade:
ou dificuldade financeira para adquirir a
medicagdo que impediram o paciente de
continuar ou iniciar o tratamento.

econodmicos:

tema

04/02/2025

Eu tenho uma doenga semelhante a NMO,
também uma doenca desmielinizante, e sei o
quanto isso afeta a qualidade de vida, eles
precisam de tratamento também

- . a_Nj3 ~ .
Familiar, amigo Nao 42 - N3o 52_ Nio
ou cuidador de
paciente
04/02/2025

- . a. i a_Nj3 a_ N3 - ~
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS Ndo Nado a_N3o a_N3o
ou cuidador de
paciente
04/02/2025

a ) a. o . | . a_c . . . . .
Profissional de 2. Eu acho que deve ser |n.corporado no SPS, ) S.lm,, como pr.oflssmnal.d.e saude, Qual~. o : Si|m, como pr.ofls.smnal dfa.saude, Qu’al. 42 - N3o a_N3o
, Em um estudo recente de vida real, a taxa livre  Satralizumabe, Positivo e facilidades: Redugdo significativa Rituximabe, Azatioprina, Positivo: Também
saude - - ) - ) ) o
de recidiva de 96,6%, em uma doenga em que  de recidiva da doenga e da gravidade dos surtos. , beneficia pacientes porém com eficacia
04/02/2025 os surtos frequentemente sdo incapacitantes e Negativo e dificuldades: Desconforto no local da significativamente menor. , Negativo: Recidivas
com risco real de morte. aplicagdo. Cefaleia. e mais efeitos adversos. ReagGes infusionais.
Padamia 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2 - Sim, como paciente, Qual: Fago uso do Rituximabe a 2.- Sim, como paciente, Qual: De inicio, fiz 10 a_N3o 52_ N3o
E de suma importéncia a inclusdo desta cada 6 meses, para controle e prevengdo de novos surtos  sessdes de plasmafere concomitante com pulso
04/02/2025 medicacdo, pois atualmente ndo tem da doenga., Positivo e facilidades: Ao ser diagnosticada terapia. E desde entdo a infusdo do rituximabe
disponivel no sistema publico de saude. com a doenga, com perda dos movimentos, e acamada, a cada seis meses para controle e prevengdo de
comecei com o tratamento com medicamento e desde novos surtos., Positivo: , Negativo:
entdo fago uso do mesmo. Sé tive melhora desde entéo.
N&o me encontro mais acamada, e gragas ao
medicamento e fisioterapia estou cada dia melhor.,
Negativo e dificuldades: S tive melhora com o uso do
medicamento.
a. i a_Nj3 a_- N3 - ~
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo Ndo 42 - N3o 52_ N3o
ou cuidador de
paciente
04/02/2025
a. i a_ N3 a_Nj3 ~ ~
IRieresses e 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Nao Nao a_N3o 52_ N3o
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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: econodmicos:
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, corticoide, 32 - Sim, como paciente, Qual: Corticoide, 42 - No meu caso a tnica 52 N3o
N&o existe nenhum medicamento que possa rituximabe , Positivo e facilidades: Eu so tive experiéncia  azatioprina e rituximabe , Positivo: Todos os forma eficaz de chegar a
04/02/2025 ser utilizado através SUS para a doenga com os medicamentos anteriormente citados e o trés resultaram em evitar crises mas trouxeram  .onclus3o de que era
neuromielite éptica que é uma doenga rara e medicamento em avaliagdo ndo tive experiéncia por ser muitos efeitos colaterais como prejudicar os neuromielite dptica é fazendo
grave por isso precisamos de um medicamento  muito caro e eu ndo tenho condi¢cSes de pagar, Negativo e rins, figado., Negativo: Muitos efeitos colaterais § ayame de sangue de
como este que nos ajude a ndo ter crises que dificuldades: Como relatei na questdo anterior ndo tive como alterando ureia e creatinina afetando os aquaporina pelo método
inflamem os nervos da coluna e do nervo éptico experiéncia com o medicamento em avaliagdo pelo alto rins e alterando enzimas hepaticas como as FACS feito pelo Albert
custo. bilirrubina, tgo, tgp, fosfatase alcalina e gama Einstein medicina diagnéstica
gt.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32 - Ndo 42 - N3o a_N3o
ou cuidador de
paciente
04/02/2025
Familiar, amigo 12- I?u asho que d?\{e ser incorPorado no SUS, 2. Ndo 2 - Ndo 42 _N 5a_ N
. Medicagdo necessaria para pacientes
ou cuidador de s
. portadores de neuromielite éptica que
paciente convivem e sofrem com estd doenga rara, e
04/02/2025 ainda ndo tem tratamento pelo SUS.
Importante .
Preiesiongl dle 1*—’.— Eu achg que deve ser incorporado n9 Sus, 22-, S.im,, como pr.o.ﬁssionaIée saude, Qualf . 3a.- ?im,.como.profissional de saudg, Qual: a_N3o 2 _N3o
saude A interleucina 6 desempenha papel crucial na Satralizumabe, Positivo e facilidades: O medicamento foi ~ Azatioprina, micofenolato de mofetila,
fisiopatologia da NMOSD. Assim, embora o eficaz na falha ao rituximabe em paciente diagndstico metotrexato, ciclofosfamida, mitoxantrone e
04/02/2025 tratamento off label rituximabe controle 70% com neuromileite éptica, Negativo e dificuldades: Acesso  rituximabe. , Positivo: Rituximabe: bom
dos casos da doenga, por se tratar de doenga controle em torno de 70% dos casos. ,
muito grave e geradora de sequelas Negativo: Demais medicagdes: controle
incapacitantes, é necessario que haja insatisfatéria da doenca.
alternativa cientificamente testada e aprovada
em bula para a doenga, como é o caso do
satralizumabe.
Interessado no 1§l-‘Eu achp que devg ser incorporadc.J no SUS, 2.- Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52_ N3o
tema Vdrios pacientes precisam desse medicamento
porém ndo possuem recursos para adquiri-lo
04/02/2025
Familiar, amigo a-Fu tho que deve ser incorporadP no SUS, 2- Ndo 2-Nao a_N3o 52_ N3o
. Uma amiga estd fazendo uso da medicagdo e é
ou cuidador de o
. muito importante para o controle da doenga e
paciente sua saude.
04/02/2025
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Nao 2-Ndo a_N3o a_N3o

ou cuidador de
paciente

04/02/2025

Tenho uma amiga que observou melhoras
significativas com o uso da medicagdo
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Contribuiu
como:

Paciente

04/02/2025

12 Opinido, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
O Satralizumabe é um medicamento
desenvolvido para o tratamento especifico da
Neuromielite Optica. Atualmente n3o ha
nenhum medicamento que conste em bula o
tratamento da Neuromielite Optica
incorporado no SUS ou planos de saude, sendo
de extrema importancia o tratamento
adequado e mais rapido possivel para evitar
sequelas e novos surtos da doencga. Tenho
NMO hd 9 anos, sou mae de 2 criangas, de 3 e
12 anos, e tive falha terapéutica com varios
medicamentos que ndo sdo para Neuromielite
Optica para tentativa de controle da doenga, e
infec¢des de repetigdo com o uso deles,
incluindo varias pneumonias e meningite, no
momento estou em uso da associagdo de dois s
off label por ndo ter nenhum medicamento on
label incorporado para NMO, e por isso ainda
estou com a doenga instdvel, e com sequelas
irreversiveis. Com o tanto de internagées que
tive até agora, incluindo em UTI, precisei me
afastar muitas vezes do trabalho, além de ficar
longe da minha familia, de meus filhos ainda
pequenos, e ter que atrapalhar a vida de todos
em minha volta. Estou ficando sem opgdo de
medicamento, sendo o Satralizumabe uma
esperanga para meu tratamento. A
incorporagdo deste medicamento no SUS fara
que eu e tantos pacientes de Neuromielite
Optica tenham acesso ao tratamento
adequado, trazendo qualidade de vida e sendo
possivel manter uma vida ativa e produtiva.
Serdo menos sequelas, internagdes, custo com
outros medicamentos secundarios, menos
afastamentos do trabalho, entre tantos outros
beneficios. No momento o SUS ndo fornece
NENHUM medicamento para NMO, sendo que
ja existe o medicamento Satralizumabe on
label, aprovado pela Anvisa. Ndo incorporar o
Satralizumabe para o tratamento da NMO é
negar o direito a salde para todos os pacientes
com NMO, que é uma doenga sem cura,
incapacitante e que pode levar a morte, mas
que com o tratamento adequado é possivel ter
menos sequelas e uma vida longa,
relativamente normal e com qualidade. Negar
esse medicamento para nés é negar nosso
direito a vida.

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

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:
32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, 42 - N3o 5a - N3o
Micofenolato de Mofetil, Rituximabe,

Tocilizumabe, Metilprednisolona e

Imunoglobulina, Positivo: Controle da doenga

por um periodo de tempo., Negativo:

Dificuldade em conseguir as medicagdes por

ndo constarem em bula que sdo para

Neuromielite Optica, além de novos surtos

apods um periodo de uso, e principalmente

infecgdes de repetigdo. Nos Ultimos tempos tive

varias pneumonias e ainda meningite, sendo

necessario varias internagdes incluindo UTI,

sequelas graves e afastamento do trabalho.

Precisei mudar de tratamentos por diversas

vezes, e no momento ainda estou em uso de

um medicamento off label por ndo ter nenhum

medicamento on label incorporado para NMO,

e por isso ainda ndo estou com a doenga

estdvel, e com sequelas irreversiveis.
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Contribuiu
como:

12 Opinido, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

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

efeitos, facilidade, dificuldade:
32-Nio

econodmicos:

Familiar, amigo X har e - 42 - Ndo 52-Ndo
ou cuidador de Satralizumabe e Rituximabe, Positivo e facilidades: ,
. Negativo e dificuldades:
paciente
04/02/2025
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Nado a_N3o 2 _N3o
ou cuidador de
paciente
04/02/2025
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.-Ndo 32 - Sim, como profissional de saude, Qual: 42 - N3o 52_ N3o
saude Ha necessidade de incorporagdo de Com azatioprina , Positivo: A azatioprina ndo
medicamentos especificos para NMO com boa teve boa resposta nos pacientes com NMO,
04/02/2025 eficécia descrita nos estudos. No momento além de ter efeitos colaterais. Ja observei
ficamos sem opgdes terapéuticas diante da ndo paciente com quadro de colangite grave apds o
eficiéncia da azatioprina. uso da medicagdo , Negativo: Pacientes tiveram
novos surtos da doenga mesmo em uso de
azatioprina, levando os pacientes a ter sequelas
como paraplegia e cegueira.
Familiar, amigo 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2- Ndo 2-Nao 42 - Nao 52_ Nao
7
ou cuidador de Importante
paciente
04/02/2025
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.- Nao 32 - Sim, como profissional de saude, Qual:, 42 - N3o 52_ N3o
satde Positivo: , Negativo:
04/02/2025
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.- Ndo 2- Ndo 42 - N3o 52 N3o
7
ou cuidador de
paciente
04/02/2025
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.-Nao 2-Ndo 2 - Ndo possuo documento 2 - Ndo possuo
ou cuidador de N3o possuo documento técnico técnico documento técnico
paciente
04/02/2025
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: N&o tive ., 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:  4a _ N30 a_N3o
7

ou cuidador de
paciente

04/02/2025

E direito humano ter acesso a salde, e essa
doenga tem um medicamento prescrito em
bula, porém fora do sus é inacessivel.

Positivo e facilidades: N3o tive., Negativo e dificuldades:
N3o tive.

Pulso terapia com metilprednisolona , Positivo:
Impediu a perda completa da visao., Negativo:
E usada somente no ultimo caso, quando o
surte esta em andamento. Portanto ficam
sequelas.
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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: econodmicos:
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Nao 42 - N3o 52 N3o
ou cuidador de
paciente
04/02/2025
Familiar, amigo 12 - Eulac'ho que deve ser i'ncorporad'o noSUS, 22-Nao 32-Nado a_N3o 2 _N3o
. O remédio melhora a qualidade de vida de uma
ou cuidador de . ) ; ) .
. amiga minha. Devido a isso, acho importante
paciente incorporar no SUS para contribuir com a
04/02/2025 melhora na satde publica e com o
desenvolvimento da sociedade brasileira.
Profissional de 1"é~— Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22-, §im,, como pr.o.ﬁssional.cfe saude, Qual: . 3? - Siim, como prgfissional de‘saL'fde, Qua.I:. 42 - N3o 2 _N3o
satde N&o temos acesso a nenhum tratamento para  Satralizumabe, Positivo e facilidades: Melhora importante Rituximab, inebelizumab, azatiopina , Positivo:
essa enfermidade que e gravissima. Precisamos do quadro clinico , Negativo e dificuldades: Dificuldade no Com azatioprina nao tive bons results dos, Com
04/02/2025 de uma medicagdo para ser incorporada ao acesso a medicagdo rituximab mehira do quadro clinico , Negativo:
SUS e possamos prescrever aos N0ssos Efeitos colaterais
pacientes
Prsifesional ¢l 2. Euacho que.dev~e ser incorporado noSuUs, 22-, S.im,, como pr.o.ﬁssional.d.e saude, QuaI.: o a. §im,lcomo Profissional de.s.aude,. QU?I: 42 - N3o 52 _ N3o
e Trata-se de medicagdo com alto nivel de Satralizumabe, Positivo e facilidades: A medicagdo é capaz Azatioprina e Rituximabe, Positivo: Rituximabe
evidencia e considerava on label para o de impedir surtos incapacitates que provocariam cegueira oferece uma oportunidade de controle da
04/02/2025 tratamento da doenga. Embora a prevalencia ou mielite em pacientes jovens. A infusao Subcutanea é doena porém sem uso é considerado off label
seja descrita como baixa ao redor do mundo, muito comoda considerando as dimensoes continenctais  (nao previsto em bula) para a patologia,
no Brasil, pela alta prevalencia de do pais e indisponibilidade de centros de infusao, Negativo: A azatioprina é a medicagdo mais
afrodecentes, temos muitos pacientes que Negativo e dificuldades: O acesso nao estar disponivel no  acessivel porem o controle da doena é
sofrem com a doenga e nao tem nenhum sus é a maior dificuldade. A populacao atinge altamente insatisfatorio com o paciente
tratamento disponivel para protege-los. O frequentemente mulheres afrodecentes e nao conta incorrendo em novos surtos e acumulo de
acumulo de incapacidade com norvos surtos sequer com PCDT sequelas irreversiveis
retira o pacinete do mercado de trabalho e
exige o trabalho de cuidadores o que gera um
enorme impacto sociall
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual: 2 - Ndo 42 - N3o 52_ N3o

ou cuidador de
paciente

04/02/2025

Setralizumabe, Positivo e facilidades: Estudo acerca de um
caso de neuromielite dptica , Negativo e dificuldades:
custos e dificil acesso
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42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
econodmicos:

Contribuiu 0, comentario: 32 Qutra tecnologia - Experiéncia,

efeitos, facilidade, dificuldade:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

como: dificuldade, outros efeitos:
12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 -, Sim,, como profissional de satde, Qual: Azatioprina, 32 - Sim, como profissional de satde, Qual: 42 - N3o 52 - N3o

Profissional de
saude

04/02/2025

A Neuromielite dptica é uma doenga que tem rituximabe, prednisona, Positivo e facilidades: O
um potencial devastador na vida dos pacientes. satralizumabe tem sido uma opgdo a pacientes com porém limitados (principalmente a azatioprina),
Terapias de alta eficacia sdo necessarias para NMOSD, principalmente a aqueles que ndo conseguem O rituximabe por outro lado é melhor para
melhorar a qualidade de vida e mesmo a utilizar a azatioprina por efeitos colaterais ou mesmo em  reduzir os surtos inflamatérios dos pacientes,
expectativa de vida dos pacientes com essa pacientes com falha a essa outra terapia, Negativo e porém também ndo é de facil acesso, Negativo:

Azatioprina, rituximabe, Positivo: Sdo bons,

doenga. Atualmente ndo temos nenhuma
medicacdo aprovada pelo PCDT para utilizar
para esses pacientes o que deixa a pratica
clinica dificil. A alternativa utilizada mais
frequente no sus é a azatioprina, que é uma
medicagdo com multiplos efeitos colaterais
descritos e mesmo em doses otimizadas, vejo
pacientes com surtos inflamatérios que deixam
sequelas irreversiveis apesar do uso desse
imunossupressor.

dificuldades: ndo tive experiencia negativa

Hepatotoxicidade, hematotoxicidade com
linfopenia, plaguetopenia, infecgbes
recorrentes, risco de neoplasia

Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52_ N3o
Tenho uma prima com a MNO, e percebo a
tema . .
inseguranca dela em usar medicamentos
04/02/2025 paliativos que ndo sdo especificos para a
doenga. E acho importantissimo a
incorporagdo desse medicamento pelo SUS.
Pois é uma doenca rara e grave, muito grave. E
esse medicamento melhoraria a vida dos
portadores de MNO em 80%. Uma qualidade
importantissima ja que existe um
medicamento para isso. Sim o Sus precisa
incorporar esse medicamento.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.- Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52 N3o
ou cuidador de
paciente
04/02/2025
Paciente a. I.Eu acho que.de.ve ser incorporado nq Sus, 2. N3o a —.Sim, como.pacien.te, Qual: Rituximabe , a_Nio a_N3o
Precisamos ter direito ao tratamento, pois é de Positivo: Ndo tive mais surtos da NMO,
04/02/2025 extrema importdncia, para a qualidade de vida Negativo: Nenhum
das pessoas com NMO
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_N3o 2 _N3o

ou cuidador de
paciente

Eu como cuidadora vejo que esclerose multipla
tem varios medicamentos incorporados e

Azatioprina, corticoide e rituximabe mas nenhum do

avaliado, Positivo e facilidades: Ndo tivemos

Azatioprina, prednosolona e rituximabe ,
Positivo: Pouco beneficio, insuficiente ,

neuromielite éptica que é uma doenga muito oportunidade de experimentar esse medicamento,

mais grave ndo tem nenhum medicamento mesmo tendo indicagdo e prescricdo medica, Percebo

incorporado no SUS muitas sequelas atuais por falta de tratamento com este
medicamento que foi a escolha do médico que
acompanha, Negativo e dificuldades: Ndo teve experiéncia
com este medicamento

Negativo: Hepatoxicidade, ganho de peso,

04/02/2025 inchaco, problema de visdo
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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: econodmicos:
Profissional de 12 - Eu acho que fieye ser ihcorporado. noSuUs, 22-, Sjm,, como pr.o‘ﬁssionaliqe saude, Qual: ) 3a. $im,.com9 prpfissional d.e.sal]de, Qual: 42 - N3o 52 N3o
saude Acho que no cendrio que vivemos na linha de Satralizumabe, Positivo e facilidades: Excelente opgdo Azatioprina, rituximabe, Positivo: Controle

frente do cuidado desses pacientes é muito para pacientes com tais patologias. Principalmente num parcial da atividade de doenga , Negativo:
04/02/2025 triste ver a dificuldade de acesso a medicagdes cendrio de escassez de drogas com eficacia comprovada., Incidéncia de surtos e progressdo da doenga

com melhor perfil de eficacia. A maioria deles  Negativo e dificuldades: Nada em especifico

estdo usando medicamentos que ndo diferem

muito do placebo em estudos recentes. Seria

maravilhoso ter a oportunidade de ofertar mais

uma droga de perfil de eficacia mais favoravel.

o - . a. G - . . — - . . .
Prsifesional ¢l 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 -, S.lm,, como prpflsmonal.c?e saude, Qual: ' 3 $|.m, como prof|s§|onal de saud.e, Qual. A8 - 7D ENEH® a_N3o
saude no anexo Satralizumabe, Positivo e facilidades: meus pacientes Inebilizumabe, Ravulizumabe, azatioprina ( off-

ainda aguardam receber a medicagdo, Negativo e label) rituximabe ( off label) , Positivo: no
04/02/2025 dificuldades: meus pacientes ainda aguardam receber a anexo, Negativo: no anexo
medicagdo
a_ : a_N3 a_gj issi Y . ~ ~
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Nao i .§|m, cc'>\lmo ;t).roﬂssmnal de saude, Qual:, 42 - N3o 2 - N3o
. ositivo: , Negativo:
ou cuidador de &
paciente
04/02/2025
. . a_ i a_Nj3 a. ~
Familiar, amigo I.Eu achc? que deve ser incorporado no SUS, Nao Nao a_N3o 52_ N3o
. Precisa ser incorporado ao SUS
ou cuidador de
paciente
04/02/2025
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, a_N3o 2 _N3o
Todos medicamentos necessarios para manter Positivo: Fiquei mas aliviada em saber que os
04/02/2025 uma melhor satide ao paciente deveriam estar surtos estavam controlados, Negativo: Até
no SUS, porque nem todos tem condigdes de agora com 8 anos de experiéncia, gragas a Deus
adquirir ndo tive experiéncia negativa
— . A NE _— - . . .
Profissional de 2 - N3o tenho opinido formada, O custo do N3o Sim, como profissional de satide, Qual: O 42 - N3o a_Nio

saude
04/02/2025

tratamento ainda é muito alto para todos os
cenarios, o que entra como o principal ponto
negativo. Porém, diante da impossibilidade de
tratamento com outra droga no SUS, acaba
sendo complicado a auséncia de opgdo
terapéutica para um quadro tdo grave quanto a
NMO. & um caso que uma parceria publico
privada colaboraria para a redugdo dos custos e
fortalecimento do parque industrial brasileiro.
Dessa forma, uma opgdo deve ser tomada o
quanto antes, seja pela incorporagdo e o
custeio dos valores ou a indicagdo de outra
terapia que possui eficacia, porém ainda
offlabel. Nao se pode aguardar muito mais
para se teer alguma terapia no SUS.

DF possui um grupo de cerca de 22 pacientes
que utilizam Rituximabe para o tratamento,
porém ainda é um tratamento offlabel que
impede o atendimento de novos pacientes no
SUS. Esse tratamento teria um custo menor
para o SUS, sendo que deve ser avaliado pela
CONITEC, uma vez que é o Unico 6rgdo passivel
de avaliagdo de tecnologias offlabel para
disponibilizagdo no SUS., Positivo: Diminui¢do
de surtos com efeito melhor comparado a
terapia com corticéides., Negativo:
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12 Opinido, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Inseri-lo SUS sera uma grande vitdria para SUS.

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

22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual:
Rituximabe mabthera, Positivo e facilidades: Evolugdo
naelhora do paciente, Negativo e dificuldades:

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
econodmicos:

04/02/2025
Familiar, amigo a.- Eu.ach~o que deve ser incorporado no SU.S, 2.- Nao 2-Nao 42 - N3o possuo documento 52 - N30 possuo
ou cuidador de A medicagdo deve ser ofertada pelo SUS, pois técnico para contribuicdo documento técnico para
; por se tratar de doenga rara e com tratamentos cemicEe
paciente ) ~ ¢
altamente custosos, impedem que a populagdo
04/02/2025 em geral tenha acesso. Mulheres negras e
pardas, em idade laboral, sdo mais suscetiveis
ao disturbio do espectro da neuromielite
Optica, grande parte da populagdo brasileira se
enquadra neste grupo, inclusive, onde a
maioria é mae solteira e pobre. A Unica fonte
de renda provém destas maes, que sem acesso
ao adequado tratamento deixam seus filhos e
filhas a mercé de familiares, quando existentes,
em muitos casos, em pobreza extrema.
Familiar, amigo 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2- Nao 2-Nao 42 - N3o 52 _ N3o
ou cuidador de Importante para o tratamento
paciente
04/02/2025
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Nao a_Nio a_Nio
ou cuidador de
paciente
04/02/2025
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim, como paciente, Qual: Ziprasidona , Positivo e 32 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo: 42 - Tudo em ordem 2 - N3o
Positivo facilidades: Positivo , Negativo e dificuldades: Positivo , Negativo:
04/02/2025
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como profissional de saude, Qual: 42 - segue no documento 52 N3o
saude A opinido esta detalhada no arquivo em anexo Azatioprina, micofenolato, rituximabe, ASELE
tocilizumabe, Positivo: , Negativo:
04/02/2025
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Nao 32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, a_N3o 2 _N3o
Essa doenga rara, pode nos levar a morte , e Positivo: , Negativo: A medicagdo nao pode
04/02/2025 precisamos ter uma outra opgao, de conter meus surtos

medicamentos on-label, que nos atenda pelo
sus .
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como:

Profissional de
saude

04/02/2025

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

04/02/2025

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

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 -, Sim,, como profissional de satde, Qual: 32 - Ndo 42 - Nao 52 - Nao

Sou profissional de saude e sei diariamente Satralizumabe, Positivo e facilidades: 1, Negativo e

pacientes com doengas raras como o caso da dificuldades: 0

neuromielite éptica., Os pacientes sem

tratamento perdem a capacidade de trabalhar

em plena idade jovem e produtiva, além de

ndo ter qualidade de vida. Acompanho

paciente que ndo tiveram tratamento

adequado e ficaram acamados ou cadeirantes

ou cegos e por isso precisam urgente de um

medicamento para mudar essa realidade.

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

Considero que a medicagdo Satralizumabe
deve ser fornecida pelo SUS, pois a
neuromielite éptica (NMO) é uma doenga rara
e com tratamentos bem caros, o que impede
que a populagdo em geral tenha acesso. O
direito a vida e a saude é universal e é um
dever do Estado. Atualmente todos os
tratamentos disponiveis ndo sdo especificos
para a doenga e os protocolos ndo sdo
padronizados, variando de paciente para
paciente, o que pode causar agravamento no
quadro desses pacientes. O Satralizumabe é
um medicamento especifico para a NMO e sua
incorporagdo no SUS trara beneficios diretos
para os portadores dessa doenga rara,
melhorando muito sua qualidade de vida.

42 - N3o possuo contribuicao
técnica com evidencias
clinicas.

52 - Ndo possuo
contribuigdo técnica sobre
a avaliagdo econdmica.

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

04/02/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
A importancia dessa medicagdo est&#xdada, ,
segura pra minha méae, eu como filha, minha
familia que luta todos os dias com médicos,
reabilitacoes, desgaste fisico, emocional,
financeiro é imensa. O Satralizumabe
incorporado pelo SUS nos traz esperanca de
dias melhores, e eu poder curtir a vida com ela
ndo tem preco. Por isso deixo minha opinido A
Neuromielite precisa do Satralizumabe pelo
SUS pra salvar vidas.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:
Minha mae tem diagndstico com sintomas
depois do meu nascimento ja tomou
azatioprina, fez plasmaférese, Rituximabe ,
Positivo: No meu ponto de vista nenhum,
muitas internagées., Negativo: Minha mde
ficou cadeirante eu era crianga, precisa de
ajuda pra banho, transferéncia, a bexiga e
intestino neurogénico, Esses medicamentos off
label como o Rituximabe atualmente ela vive
com infecgdo respiratéria indo em otorrino,
pneumologista.
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42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
econodmicos:

Contribuiu 0, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia,

efeitos, facilidade, dificuldade:

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: No 42 - Consenso internacional
A doenca do espectro da neuromielite dptica €  Satralizumabe, Positivo e facilidades: Tive experiéncia de  Brasil com azatioprina, micofenolato,

como: dificuldade, outros efeitos:
12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 -, Sim,, como profissional de satde, Qual:

Profissional de 52 - Testagem para anti-

saude recomendou o uso do AQP4 é parte do
doenga rara que afeta predominantemente observar o tratamento com satralizumabe em pacientes  ciclofosfamida, rituximabe, Fora do pais satralizumabe em pacientes diagnéstico da DENMO e
04/02/2025 parcelas da populagdo mais vulnerdveis (p.ex. nos Estados Unidos em periodos de treinamento que também com inebilizumabe e eculizumabe., acima de 12 anos com n3o deveria ser incluido

mulheres e afrodescendentes). Ademais, é uma realizei fora do pais. O principal resultado positivo foi Positivo: Redugdo do nimero de surtos em
doenga que cursa com elevados niveis de controle de surtos da doenga em pacientes anteriormente pacientes que falharam a outras medicagdes
incapacidade neuroldgica dada a gravidade dos refratérios ao tratamento com medicagBes de diferentes  com diferentes mecanismos de ag¢do. Maior
surtos (alto potencial de cegueira completa ou  mecanismos de agdo como o como o rituximabe (off- seguranca no uso em adolescentes
paraplegia/tetraplegia ap6s um Unico surto). label) ou o inebilizumabe (on-label). Além disso, essa considerando que foi o Unico ensaio clinico
Isso coloca uma populagdo ja vulneravel em medica¢do aumentou o acesso dos pacientes que randomizado controlado por placebo que

DENMO anti-AQP4+ com
94,4% de concordancia.

no custo de qualquer
tratamento. Estd previsto
Dados de farmacocinética e nos critérios diagndsticos
farmacodinamica e perfil de da doenga e é um direito
seguranca foram semelhantes dos individuos conforme
entre adolescentes e adultos  principio de

situagdo de vulnerabilidade ainda maior.
Atualmente no Brasil ndo ha opg¢des de
tratamento on-label para essa condi¢do. Logo,
todas as estratégias de tratamento
empregadas atualmente na pratica clinica sdo
de medicamentos sem evidéncia de alta
qualidade quanto a eficacia e seguranga. A
aprovacgdo de opgdo de tratamento on-label
torna-se urgente, especialmente no Brasil em
que, apesar de rara, a frequéncia da DENMO é
ainda mais comum do que em paises com
populagdes de predominio caucasiano., Niveis
elevados de incapacidade neuroldgica
frequentemente vém com grande nimero de
complicagdes clinicas e utilizagdo do sistema de
saude (p.ex infecgdes de repetigdo,
necessidade de sondagem vesical intermitente,
presenca de escaras e osteomielite) ndo
contabilizados na redugdo do custo em saude
do paciente tratado com medicagdo eficaz.,
Além disso, esse foi o Ginico medicamento cujo
ensaio clinico incluiu adolescentes.
Considerando o inicio mais precoce da doenga
nessa faixa etdria, € maior o risco de
incapacidade permanente em idade mais
precoce com todos os custos que advém dessa
ocorréncia (interrupgdo de estudos,
incapacidade de exercer atividade laborais,
6nus com tratamentos sintomaticos,
reabilitagcdo e complicagdes clinicas e
psiquiatricas). Abaixo dos 18 anos um ensaio
clinico randomizado é praticamente inviavel
dada a raridade da doenga e ja existem dados
de seguranga e semelhang¢a dos mecanismos
de farmacocinética e famacodinamica acima de
12 anos., ,,

residiam em locais mais remotos, longe de centro de
infusdo, considerando sua via de administragdo
subcutanea. Os pacientes apontaram essa como uma das
principais vantagens, mesmo em casos em que o
satralizumabe foi escolhido como terapia inicial, pois o
tratamento com medicagdes que demandassem infusdes
intravenosas seria inviavel para alguns pacientes.,
Negativo e dificuldades: A principal dificuldade foi a
monitorizagdo de proteinas de fase aguda em caso de
infec¢do como a proteina C reativa, ja que pode ocorrer
infeccdo grave sem a presenca da elevagdo desse
biomarcador, frequentemente utilizado na pratica clinica,
em pacientes tratados com satralizumabe. Por outro lado,
os pacientes tratados relataram redugdo no numero de
infecgdes em relagdo ao uso de medicagdes com outros
mecanismos de agdo como ant-CD20 e anti-CD19 que
causam uma redugdo direta de subtipo de linfécito B.

incluiu pacientes abaixq de 18 anos. No Brasil, (anexos)
especialmente, seria a UNICA opgdo de

tratamento on-label disponivel. , Negativo:

Para alguns pacientes o uso de injecGes

subcutaneas pode ser mais desconfortavel do

que a de injetaveis intravenosos ou medicagdes

orais.

Universalizagdo do SUS.
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0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
O Satralizumabe é um medicamento
desenvolvido para o tratamento especifico da
Neuromielite Optica. Atualmente n3o ha
nenhum medicamento que conste em bula o
tratamento da Neuromielite Optica
incorporado no SUS ou planos de saude, sendo
de extrema importancia o tratamento
adequado e mais rapido possivel para evitar
sequelas e novos surtos da doenga. Sou
representante da NMO Brasil | Associagdo
Brasileira de Pacientes de Neuromielite Optica
e Doengas do seu Espectro, mas também
marido de uma paciente que tem NMO ha 9
anos, e por isso com a vida diretamente
afetada por essa doenga. Somos casados ha 16
anos, com dois filhos. Minha esposa ja utilizou
diversos medicamentos que ndo foram feitos
para NMO, e com isso carrega sequelas. Além
disso, por varias vezes precisei deixar de
trabalhar para acompanha-la em internagdes,
ou ficar com nossos filhos durante longas
internagGes. Com o Satralizumabe incorporado
e disponivel para todos os pacientes, tantas
pessoas com NMO além da minha esposa
poderdo se beneficiar do tratamento adequado
para NMO, e poderemos ter uma vida com
mais qualidade e sem tantas intercorréncias.
No momento o SUS ndo fornece NENHUM
medicamento para NMO, sendo que ja existe o
medicamento Satralizumabe on label,
aprovado pela Anvisa. Ndo incorporar o
Satralizumabe para o tratamento da NMO é
negar o direito a salde para todos os pacientes
com NMO, que é uma doenga sem cura,
incapacitante e que pode levar a morte, mas
que com o tratamento adequado é possivel ter
menos sequelas e uma vida longa,
relativamente normal e com qualidade. Negar
esse medicamento para nés é negar nosso
direito a vida.

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

52 Estudos
econodmicos:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas:

efeitos, facilidade, dificuldade:

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:
Azatioprina, Micofenolato de Mofetil,
Rituximabe, Tocilizumabe, Metilprednisolona e
Imunoglobulina, Positivo: Controle da doenga
por um periodo de tempo., Negativo:
Dificuldade em conseguir as medicagdes por
ndo constarem em bula que sdo para
Neuromielite Optica, novas crises por ndo
controle da doenga, e infecgBes de repetigdo
pelo uso de medicamentos que ndo foram
desenvolvidos para Neuromielite Optica.

42 - Nao 52 - Ndo

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

04/02/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Os pacientes que ndo tem acesso ao
satralizumabe acumulam incapacidade, podem
ficar cadeirantes ou cegos ou acamados e até
mesmo levar a morte pois as terapias
disponiveis atualmente ndo controlam a
doenga. Este pedido é urgente!!!

22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual:
Azatioprina , Positivo e facilidades: Ndo houve. , Negativo
e dificuldades: neuromielite dptica e com sequelas
precisou fazer uso de satralizumab, mas nao foi possivel. A
azatioprina ndo controla a doenga. Pois ela ja teve mais de
3 surtos.
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inido, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Minha mde tem NMO desde que eu nasci.
Tenho 10 anos e vejo ela sempre em hospitais
e longe de casa, porque o remédio que ela
toma para a NMO deixa ela muito fragil e pega
covid muito facil. , Sei que o medicamento que
ela toma é para cancer, mas que ela sé
conseguiu ele., Agora sei que existe o
Satralizumabe, que é um remédio especifico
para a doenga da mamae, o que deve ser bom
pra ela e para as amigas dela e com as outras
pessoas. , Acho importante ter um remédio
especifico para a doenga da mamde, assim ela
ficard boa da doenca rara e ndo terd mais
covid. Nem vai ficar longe de casa. , Eu amo
muito a mamade. Ela é a pessoa mais
importante da minha vida.

Profissional de
saude

04/02/2025

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

dificuldade, outros efeitos:

2. Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Esta incorporagdo é urgente e inquestionavel.
Os pacientes podem ficar acamados,
cadeirantes, cegos e levar até a morte. Os
pacientes nesta condi¢do perdem a capacidade
produtiva, devem aposentar, custando muito
mais para o estado. Além disso os custos com
internagdo e tratamentos paliativos em
consequéncia da piora sdo ainda mais
elevados. Deve-se levar em consideragdo que
ha o controle da doenga com o uso de
satralizumabe, que é uma medicagdo
comprovadamente segura e eficaz e
amplamente utilizada em outros paises como
por exemplo Japdo, Reiuno Unido, Canada e
Estados Unidos.

22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual:
Satralizumabe, Positivo e facilidades: Sou profissional de
saude e lido todos os dias com muitos pacientes com
doengas raras, entre elas pacientes com a Neuromielite
Optica. Pude acompanhar a evolugdo de uma paciente,
mulher, negra, 47 anos, cadeirante (incapacidade
acumulada em virtude dos surtos da doenca), que fazia
uso de rituximabe e conseguiu iniciar o tratamento com
Satralizumabe, uma medicagdo subcutanea, mensal, de
facil administragdo. Esta paciente ja era cadeirante e tinha
um comprometimento de visdo, além dos episddios
repetidos de incontinéncia urinaria. Apds uso de
satralizumabe (ja completam 5 meses de tratamento), ela
controlou as quest&es de incontinéncia urindria e
recuperou parte da visdo. Os desconfortos de dor cronica
também foram controlados. E hoje a paciente possui
qualidade de vida e esta livre de surtos. Diferente de
quando fazia uso de outras medicagdes que ndo
controlavam a doenca., Negativo e dificuldades: Ndo
houve

52 Estudos
econodmicos:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas:

efeitos, facilidade, dificuldade:

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:
Minha m3e toma Rituximabe e corticoides. ,
Positivo: Ela ndo tem.ficado doente. , Negativo:
O medicamento Rituximabe faz com que minha
maée fique muito fraca (imunossuprimida). Por
causa desse medicamento, ficamos trancados
em casa com medo de morrer durante a
pandemia. Depois ela teve 2 covid grave 2
vezes e ficou internada em outra cidade. Meus
avds que vem do Rio de Janeiro para cuidar de
mim. Ela estda sempre tomando antobioticos e
usa bombinha. Sempre viaja e fica fora de casa
1 més para fazer o tratamento.

42 - Ndo. 52 - Ndo.

2 - Sim, como profissional de saude, Qual:
Rituximabe. Ndo controlou a doenga, havendo
2 surtos em menos de 2 anos., Positivo: Ndo
houve., Negativo: Ndo houve.

42 - Nao 2-Nao
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0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Acredito que o SUS deveria disponibilizar a
medicagdo necessaria, ja que estamos falando
de uma doenga rara, com tratamentos
extremamente caros, o que acaba excluindo
grande parte da populagdo. Minha irma, por
exemplo, faz parte de um grupo mais
vulneravel a essa condigdo: mulheres negras e
pardas em idade produtiva. Ela, assim como
muitas outras brasileiras, € mae solteira e vive
em situagcdo de vulnerabilidade financeira. A
renda da familia depende exclusivamente dela,
e sem acesso ao tratamento adequado, ela se
vé obrigada a deixar os filhos sob os cuidados
de parentes, quando ha alguém disponivel.
Muitas vezes, essas familias ja estdao em
condigBes de extrema pobreza., , O direito a
vida é algo que deveria ser garantido a todos, e
o Estado tem a responsabilidade de agir de
diversas maneiras para assegurar que esse
direito seja respeitado. No caso da
neuromielite éptica, o Satralizumabe é um
medicamento especifico e eficaz, mas
atualmente ndo estd acessivel para a maioria
das pessoas. Os tratamentos disponiveis hoje
nao sdo direcionados para essa doenca, e os
médicos muitas vezes precisam tentar
diferentes abordagens, o que pode levar
tempo. E tempo é algo que essas pacientes ndo
tém, ja que a doenga pode piorar de forma
abrupta.

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

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

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:
Predinisolona, oxcarbaxepina e
imunoglobulina., , , Positivo: Os resultados
positivos do tratamento variam de paciente
para paciente, pois ndo existem medicamentos
especificos para o disturbio do espectro da
neuromielite dptica, o que faz com que os
protocolos adotados sejam distintos. Minha
irma utilizou corticoides durante os surtos da
doencga, o que ajudou a controlar a progressdo
da hemiplegia. Atualmente, seu tratamento é
feito com Rituximabe, um medicamento ndo
especifico para a condigdo, administrado
semestralmente em regime de internagdo
hospitalar ao longo de quatro semanas, o que
tem prevenido novos surtos. No entanto, foi
necessdario incluir a aplicagdo mensal de
imunoglobulina para minimizar os efeitos
colaterais do Rituximabe, um imunossupressor,
na esperanca de melhorar sua qualidade de
vida., Negativo: Ao longo de onze anos desde o
diagndstico de minha irma com neuromielite
Optica, ela enfrentou diversas internagdes
durante surtos consecutivos e precisou utilizar
altas doses de corticoides para controlar a
inflamacgdo. Esse tratamento resultou em uma
osteoporose severa aos 44 anos, além de
efeitos colaterais como ganho de peso,
oscilagGes de humor, fadiga, acne e um quadro
de ansiedade, que atualmente também requer
medicagdo., , Cerca de dez anos atrds, ela teve
a oportunidade de iniciar um tratamento
alternativo com Rituximabe, um medicamento
administrado em regime de internagdo
hospitalar ao longo de quatro semanas,
semestralmente, com o objetivo de prevenir
novos surtos. No entanto, por ser um
imunossupressor, ela contraiu Covid-19 sete
vezes, sendo duas delas em quadros graves que
exigiram internagdo em UTI de isolamento e
suporte de oxigénio, ja que o Rituximabe
impede sua soroconversao a vacina contra o
virus., , Além disso, houve multiplas
internagGes para tratar doencgas secundarias
decorrentes da imunossupressdao, como
sinusite, otite, mastoidite e pneumonia. Esses
quadros exigiram hospitalizagdo e
administragdo de antibidticos intravenosos de
ultima geragdo, pois, devido ao uso constante
de antibidticos orais e intramusculares, ela
desenvolveu resisténcia a esses tratamentos
convencionais.

42 Evidéncias clinicas:

42 - N3o possuo contribuicao

a fazer

52 Estudos
econodmicos:

52 - Ndo possuo
contribuigdo a fazer
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12 Opiniao, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

dificuldade, outros efeitos:

22 - Nao

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
econodmicos:

Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado’ no SUS, 32-Nao 42 - N3o 52 N3o
. Quem tem a doenga ou conhece alguém com a
ou cuidador de o -
. doenga, sabe a dificuldade de conviver com as
paciente dores e saber que ndo hd um medicamento
04/02/2025 préprio para a Neuromielite Optica. Sendo
assim, sou favoravel a incorporagdo do
Satralizumabe para o tratamento de pacientes
com disturbio do espectro da Neuromielite
Optica. Desejamos uma melhora de condigio
de vida para todos aqueles que sofrem com
isso diariamente.
Familiar, amigo 12-Eu acho que deve ser incorporado no SuUs, 22- S'i!'n,, como cuidafjor ou.rgsponsa'vel, Qual: ., Positivo 32 - S':”." como cuidador ou responsével, Qual: 42 _ N30 52_ N3o
. ATENDERA AS NECESSIDADES DOS USUARIOS e facilidades: ., Negativo e dificuldades: . ., Positivo: ., Negativo: .
ou cuidador de
paciente
04/02/2025
Familiar, amigo 2 - Ndo tenho opinido formada 2- Ndo 2-Nao a_N3o a_N3o
ou cuidador de
paciente
04/02/2025
2. Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2- Nao 2-Ndo a_Nio a_N3o

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

04/02/2025

Como ndo existe um remédio especifico para
esta doenga, acredito que a adi¢do desde
medicamento ajudara as pessoas que sofrem
dela. Daria um alivio e conforto ao paciente.
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22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
econodmicos:

Organizagdo da
Sociedade Civil

04/02/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
A auséncia de terapias aprovadas para
neuromielite éptica no SUS potencializa e
perpetua o sofrimento dos individuos que
convivem com esta condigdo, em especial
porque a populagdo mais suscetivel a doenga
(mulheres pretas e pardas) é também
desproporcionalmente afetada por
vulnerabilidade socioeconémica e limitagdo no
acesso ao sistema de saude. , Incorporar o
satralizumabe sera um importante passo para
proteger esses individuos de novos ataques da
doenga, preservado sua capacidade funcional e
poupando recursos que sdo atualmente
despendidos com internagdes para
tratamentos de fase aguda, uso de
medicamentos off label, terapias de
reabilitagdo e beneficios previdencidrios por
incapacidade. Mais do que isso, a incorporagao
desta primeira terapia sera uma oportunidade
de dar visibilidade a doenga, no contexto do
SUS, e estruturar um PCDT de neuromielite
Optica que abranja, também, acesso ao
método diagndstico (teste de anti-aquaporina-
4)., A Casa dos Raros, em Porto Alegre/RS,
conta desde out/24 com uma linha de cuidados
especifica para individuos com suspeita ou
diagndstico confirmado de neuromielite dptica.
Trata-se de servigo multidisciplinar, gratuito,
que acolhe, investiga e trata pacientes com
esta condigdo. Ao longo desses primeiros
meses de funcionamento, atendemos 43
pacientes, de 6 estados brasileiros, que foram
referenciados para a Casa dos Raros com os
seguintes tipos de necessidades: diagndstico
incerto (44%), falha terapéutica com a droga
modificadora da doenga em curso (33%), falta
de acesso a equipe multidisciplinar (63%) e
conhecimento insuficiente sobre sua doenga ou
tratamento (50%). , Ressaltamos que, dos
pacientes que apresentavam falha terapéutica,
todos estavam em uso de drogas off label, tais
como prednisona, azatioprina ou rituximabe.
Mesmo dentre os casos em que a doenga vinha
bem controlada com as drogas off label,
identificamos alta prevaléncia de efeitos
adversos decorrentes das mesmas,
prejudicando a adesdo e gerando risco de
novos ataques.

22 -, Sim,, como profissional de satde, Qual:

Satralizumabe, Positivo e facilidades: Prevengdo de novos
ataques de neuromielite dptica, com preservagao da
fungdo visual, da mobilidade e da qualidade de vida,

Negativo e dificuldades: Dificuldade em acessar o
satralizumabe com a agilidade necessaria

32 - Sim, como profissional de saude, Qual:
Rituximabe, azatioprina, micofenolato de
mofetila, metotrexato, prednisona, Positivo:
Eficdcia parcial no controle da doenga,
Negativo: InfecgBes decorrentes da
imunossupressdo ndo seletiva, efeitos adversos
decorrentes do uso prolongado de corticoides
(como diabetes, dislipidemia, hipertensdo,
obesidade, glaucoma, catarata, depressao,
osteoporose, etc).

42 - Encaminhamos em anexo
dois estudos de vida real que
documentam a efetividade e
a seguranca do satralizumabe
no Japdo, um dos primeiros
paises do mundo a adotar a
droga para tratamento da
neuromielite dptica,
corroborando os achados dos
estudos clinicos.

n

52 - "0 suposto ""cuidado
padrdo"" (sem
medicamento
modificador da doenga)
incluido no modelo ndo
reflete a realidade, pois,
na experiéncia da Casa
dos Raros, 70% dos
pacientes com
neuromielite dptica estdo
em uso de algum tipo de
imunossupressor off
label."
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:
Empresa 12-Eu acf.]o‘quel dgve lser incorporado no SUS, 2. Nio ?3 - .Si.m, como prof?ssiqnal de saude, Qual: 42 - O tratamento com 52 - Njo

a neuromielite dptica é uma doenga rara, de inebilizumabe, azatioprina, metrotrexato, satralizumabe pode ajudar a
04/02/2025 alta prevaléncia no Brasil e 6rfd de rituximabe, metilprednisolona, plamaferese, evitar o custo associado 3

PCDT/tratamento., Os pacientes com Positivo: um controle moderado dos surtos, terapia de resgate aguda,

neuromielite dptica cientes vivia em casas Negativo: infecgBes, obito frequente e de prescrita a pacientes que

préprias ou alugadas, com um tamanho médio forma precoce, sofrem uma recaida, evitando

de quatro pessoas e acesso a servigos basicos
como coleta de lixo. Muitos estavam
desempregados ou trabalhavam em empregos necessidadelde

informais e os niveis educacionais traqueostomia , SakuraStar
predominantemente ndo excediam o ensino (3), entre os pac

médio. Alguns agregados familiares tinham

animais de estimagdo, embora a vacinagdo dos

animais de estimagdo fosse mantida de forma

inconsistente.

internagGes prolongadas,
ocupagdo de leitos,

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Nao 2-Ndo 42 - N30 possuo documento 52 - N30 possuo
Acredito que o medicamento novo deve ser
incorporado ao SUS para dar tratamento e
qualidade de vida dignos as pessoas portadoras
04/02/2025 de NMO, garantindo que possam viver bem
sem tantos transtornos e riscos a saude. Minha
amiga sé consegue estar viva hoje porque
consegue tratamento que ndo é proprio para a
doenga dela, via liminar judicial e arca com
altos custos advocaticios e ainda assim sofre
muito com os efeitos da imunossupressao
causada pela medicagdo atual, imagina quem
ndo pode pagar por isso. Por favor, incorporem
o medicamento SATRALIZUMABE ao SUS para
que fique disponivel para todos os pacientes.

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

técnico para contribuigdo., documento técnico para
contribuicdo.

Interessado no ¢ B = alcho que.de.ve §er i?corporado no SU?’ =SNao #-Nao 42 - Ndo ha tratamento 52 - Diminuigdo dos

tema O cidaddo tem direito a satide e para NMO ndo préprio para NMO no SUS. gastos com tratamentos
ha tratamento préprio no SUS. A medicagdo de surtos e reabilitagdo

04/02/2025 aumentara a qualidade de vida dos pacientes diminuigdo de sequelas

diminuindo surtos e consquent~emente .gésltos permitindo que individuos
com.os .tratamentos e reabilitacdo, ;?ermltlra continuem produtivos
que individuos permanegam produtivos socialmente

socialmente, contribuindo com mais impostos.

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Nao 32 - Sim, como profissional de saude, Qual:

Profissional de 42 - Em documento anexo. 52 - Em documento anexo.
saude Em documento anexo. Rituximab e Inebilizumab, Positivo: Controle

adequado da doenga, sem surtos clinicos apos
04/02/2025 o inicio do tratamento., Negativo: Ndo observei

resultados negativos aé o momento.
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22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo
"A ndo incorporagdo é como ""nadar e morrer
na praia"": é ter a oportunidade e
disponibilidade de uma medicagdo
modificadora de doenga (DEMNO) a disposi¢do
e oferecer a sequela e limitagdo ao paciente, é
vencer o desafio diagnostico informar que ja
existe tratamento modificador de doenga mas
entregar um NAO ao acesso a terapia. E por
isso que acho que deve ser incorporado, para
dar a oportunidade de tratamento aos
pacientes com DENMO, e fortalecer ainda mais
0 SUS com as terapias mais atualizadas e de
alta tecnologia, sempre a servigo da populagdo
brasileira. "

0, comentario:

Paciente

04/02/2025

2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2. Ndo
Quando tive meu primeiro surto, ha quase 7
anos, eu estava com um bebé recém-nascido.
Fiquei 28 dias na UTI, fui int? mais de uma vez,
os médicos chegaram a avisar a minha familia
que ndo havia mais nada a se fazer, a ndo ser
rezar. Foi muito dificil para meus familiares.
Hoje em dia sou eu quem vive aflita. Com
medo de ndo estar com minhas plenas
capacidades para viver o crescimento do meu
filho, que vai fazer 7 anos. Essa medicacgdo,
que foi criada especificamente para pacientes
com NMO, tem uma eficacia muito maior que a
azatioprina ou outras medicagdes que ndao
foram criadas pra NMO. Além disso, mesmo
que haja um surto, provavelmente ele sera
mais leve, gerando menos sequelas. E isso é
bom inclusive para o governo! Um paciente
com sequelas gera muito mais gasto aos cofres
publicos. E desesperador viver c medo de um
surto me tirar da vida do keu filho, da minha
familia. Isso acaba gerando outros problemas,
como ansiedade, depressdo, compulsdo
alimentar. E isso. E um grito de socorro
mesmo.

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: 42 - N3o 52 - N3o
Rituximabe., Positivo: Controle da doenga por

quase 1 ano., Negativo: Recidiva em quase um
ano.

2 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, a
prednosolona, Positivo: A azatioprina eu
percebo que tem controlado os surtos. Quando
tive o ultimo surto a médica passou uma dose
alta de prednosolona que conseguiu fretar a
evolugdo e ele veio com menos intensidade. ,
Negativo: O corticdide me.deixava muito
inchada, com muito apetite, especialmente
para doces. J4 faz alguns anos que parei de
tomar mas ainda tenho dificuldade para
retomar meu peso. A azatioprina ndo impede
com tanta eficacia o aparecimento de surtos pq
ela é mais especifica para a esclerose mdltipla.
Isso me gera muita aflicdo, e ansiedade.

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

04/02/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:
12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32-Nao
A incorporacgdo pelo SUS permitira transformar
milhares de vidas de pessoas que convivem
04/02/2025 com a doenga, assim como de familiares,

amigos e sociedade pela redugdo de surtos,

consequentemente de sequelas, reduzindo

custos com tratamentos de surtos e

reabilitagdo, permitindo que as pessoas

tenham mais qualidade de vida e continuem

sendo socialmente produtivas. Ndo existe

tratamento on label no SUS e estd medicagao

seria a primeira, desenvolvida especificamente

para NMO

Interessado no
tema

42 - Medicagdo desenvolvida 52 - Reduzird custos com

especificamente para NMO. tratamentos de surtos,

N&o ha medicagdes on label assim como reabilitacdo.

para NMO no SUS, este é um  Reduzira sequelas e

medicamento especifico e permitira que pessoas

eficaz. continuem contribuindo
com a sociedade.
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0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Aincorporagdo do **Satralizumabe** no
**Sistema Unico de Satide (SUS)** representa
um avango significativo no tratamento da
**Neuromielite Optica (NMO)**,
proporcionando aos pacientes uma terapia
inovadora e eficaz. Este medicamento atua na
inibicdo da **interleucina-6 (IL-6)**, um dos
principais mediadores inflamatdrios envolvidos
na doenga, reduzindo a recorréncia de surtos e
protegendo contra danos neurolégicos
irreversiveis., , Um dos grandes diferenciais do
Satralizumabe é seu **perfil de seguranca
favordvel**. Diferente de imunossupressores
classicos, que aumentam o risco de infecgdes
graves e exigem monitoramento rigoroso, essa
terapia demonstrou menor impacto sobre o
sistema imunoldgico, permitindo um controle
mais seguro da doenga. Além disso, sua
**administragdo subcutanea** facilita o
tratamento, pois o proprio paciente ou
cuidador pode aplicar o medicamento,
reduzindo a necessidade de hospitalizagdes
para infusdes, como ocorre com o rituximabe.,
, Do ponto de vista econémico, embora o
Satralizumabe tenha um custo inicial elevado,
sua incorporagdo ao SUS pode gerar
**economia a longo prazo**. A redugdo na
frequéncia de surtos, a menor necessidade de
internagGes e a diminuigdo das complicagées
associadas a NMO aliviam o impacto financeiro
sobre o sistema de saude. Além disso, o
medicamento representa uma **opgdo
terapéutica essencial para pacientes que nao
respondem adequadamente a outras
medicagBes**, garantindo um tratamento mais
personalizado e eficaz., , Por fim, a
incorporacgdo do Satralizumabe no SUS esta
alinhada com a necessidade de oferecer aos
pacientes brasileiros um **acesso equitativo a
terapias modernas**, seguindo diretrizes
internacionais de tratamento. Com sua
inclusdo, o Brasil dard um passo importante na
atualizagdo tecnoldgica do manejo da NMO,
garantindo maior qualidade de vida e melhores
desfechos clinicos para os pacientes que
dependem do sistema publico de saude.

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

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: 42 - ND 52 ND
Rituximabe, Micofenolato de Mofetil,
Azarioprina, Corticoide, Plasmaferese. ,
Positivo: Os tratamentos para a Neuromielite
Optica (NMO) visam reduzir surtos e prevenir
novas crises. O rituximabe, ao eliminar
linfécitos B, é altamente eficaz na prevencdo de
surtos. O micofenolato de mofetila e a
azatioprina sdo imunossupressores que
reduzem a resposta autoimune, ajudando no
controle da doenga. Os corticdides sdo usados
em surtos agudos para reduzir rapidamente a
inflamagdo, mas ndo sdo recomendados a
longo prazo devido aos efeitos colaterais. Ja a
plasmaferese é indicada nos casos graves,
removendo autoanticorpos para acelerar a
recuperagdo. A escolha do tratamento depende
do quadro clinico de cada paciente., Negativo:
Os tratamentos para Neuromielite Optica
(NMO) apresentam beneficios, mas também
possuem efeitos adversos que devem ser
considerados., , Rituximabe: Pode aumentar o
risco de infecgBes, reativar virus latentes (como
hepatite B) e causar reagées infusionais. O
acompanhamento regular é essencial.,
Micofenolato de mofetila e Azatioprina: Podem
levar a imunossupressdo excessiva,
aumentando o risco de infec¢Bes, além de
possiveis toxicidades hepaticas e
hematoldgicas. A azatioprina também pode
elevar o risco de neoplasias com uso
prolongado., Corticdides: Embora eficazes nos
surtos agudos, seu uso prolongado pode causar
osteoporose, diabetes, hipertensao, ganho de
peso e risco cardiovascular aumentado.,
Plasmaferese: Procedimento invasivo, pode
causar complicagdes como infecgdes,
alteragdes eletroliticas e hipotensdo, além de
exigir estrutura hospitalar adequada.
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econodmicos:
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 -, Sim,, como profissional de satide, Qual: Tocilizumabe 32 - Sim, como profissional de saude, Qual: 42 - em anexo 52 - em anexo
saude Sou neurologista com especializacdo em (anti-interlecuina 6), mesmo mecanismo de a¢do do Imunossupressores orais e rituximabe, Positivo:

Neuroimunologia e hoje atuo no Centro satralizumabe, Positivo e facilidades: controle de surtose  melhor controle de surtos com rituximabe,
04/02/2025 Interdisciplinar de Atendimento, Pesquisa e melhora da dor e funcionalidade, em paciente com Negativo: pior controle de surtos com

Ensino em Neuroimunologia do Hospital Geral ~ doenga super ativa., Negativo e dificuldades: dificuldade  imunossupressores orais

de Fortaleza (CIAPEN-HGF), um nucleo de acesso e manutencgdo da terapia.

especializado multidisciplinar de atendimento a
pessoas que vivem com EM e NMO. Em 2024,
o CIAPEN completou 15 anos de existéncia e
mais recentemente fomos cadastrados como
servigo de atengdo especializada em doengas
raras neuroldgicas junto ao Ministério da
Satde. Acompanhamos cerca de 600 pacientes
com condigdes autoimunes raras do SNC,
dentre eles mais de 100 pacientes com
doengas do espectro da NMO. Além disso,
somos a Unica emergéncia porta aberta em
Neurologia do Estado do Ceard, o que faz com
o numero de pacientes com NMO recebidos na
fase aguda (em surto) e primo diagndsticos
sejam altos, nos tornado um centro de alta
expertise. O que muitas vezes esquecemos de
enfatizar, dada a frequéncia com que vemos no
nosso servigo especializado, é que as doengas
do espectro da NMO sdo condig¢Bes ultra-raras
(1,2), e que isso determina muitas vezes uma
jornada dificil e longa, que no Brasil é ainda
permeada por barreiras de acesso, desde o
diagndstico até o tratamento. Dentre essas
dificuldades, destaco alguns pontos da
epidemiologia da doenga: as pessoas mais
acometidas sdo mulheres afrodescendentes ou
asiaticas em idade produtiva (3,4), e
logicamente na América Latina e no Brasil
predomina na populagdo parda e preta (5,6). E
Nno nosso pais, ser pardo ou preto é um
determinante social (6), e por si sd, fato que
aprofunda as inequidades em termos de
acesso. Por isso, incorporar uma terapia de alta
eficacia no SUS para NMO AQP4-IgG positivo,
deve ser o primeiro passo para reduzir a grave
inequidade a que essa populagdo esta
submetida e uma ponte para estabelecer de
fato uma linha de cuidado para a pessoa que
vive com NMO.
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12 Opiniao, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
N&o existe até o momento nenhuma
medicagdo aprovada para o tratamento da
Neuromielite Optica. A consulta publica atual é
a possibilidade de aprovagdo do primeiro
medicamento para tratamento da DENMO no
Brasil. Trata-se de uma doenga que acomete
individuos jovens, que sem tratamento pode
deixar 50% dos pacientes cegos ou cadeirantes
em até 5 anos de doenga.

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

22 - Nao

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas:

efeitos, facilidade, dificuldade:

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: 42 - N3o
Inebilizumabe, rituximabe, azatioprina,

micofenolato., Positivo: Preven¢do de novos

surtos da doenga de base e preservagdo da
funcionalidade do paciente., Negativo: Eficacia

reduzida das medicagGes orais e auséncia de

ensaios clinicos que comprovem sua eficécia,

sendo a eficacia dessas medicagdes baseadas

em estudos observacionais.

52 Estudos
econodmicos:
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