Contribuicdes da Consulta Publica - Formulario ATS - Rituximabe para o tratamento da sindrome nefrdtica em criangas
e adolescentes - Conitec

Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econdmicos:
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: a - N3o 52 - H4 pouco estudos na
ou cuidador de Minha sobrinha Julia Esgoti Uliana recebeu o Rituximabe, Positivo e facilidades: Diminuiram Prednisolona, Enalapril e Ciclosporina. , literatura, visto que é uma
. diagndstico de Sindrome Nefrética com 2 anos  drasticamente as internagdes e custos de tratamento. , Positivo: A paciente ndo morreu. , Negativo: doenca rara.
paciente e me lembro que a primeira exacerbagdo da Negativo e dificuldades: Nenhum. Prednisolona: Sindrome de Cushing.
22/07/2025 doenga deixou minha familia aos prantos. Ciclosporina: aumento de peso significativo
Depois do diagndstico, além da dor de ver uma causando obesidade infantil. Enalapril: solugos
crianga de 2 anos ser internada mensalmente e Doenca do Refluxo Gastro Esofégico.

devido a descompensagdo renal, fomos
informados que se tratava de uma doenga
grave, com pouquissimos estudos na literatura
médica sobre seu tratamento e sem esperanga
de cura. Apés muitas internagdes nosso médico
nefro-pediatra nos informou de uma
medicagdo que poderiamos ter esperanga: o
Rituximabe. O mesmo ndo traria a cura, mas
traria menos internagdes. Conseguimos essa
mediagdo na rede privada e foi como nossas
oragOes tivessem sido respondidas. As
internagGes da Julia diminuira, e ficaram
espacgadas. Para nds, té-la em casa na maior
parte do ano, é um milagre. Sabemos que ndo
é a cura, mas é tratamento que se mostrou
eficaz para nossa amada Julia. O Rituximabe é
muito caro na rede privada, cerca de 5 mil reais
a dose. Infelizmente, nossa populagdo
brasileira pode ndo ter acesso. Devido a isso,
sua incorporagdo na Tabela SUS e ANS seria
imprescindivel para a saude publica, visto que
0 mesmo diminuiu muitos os gasto com
internagdo. Cada internagdo da Julia durava
semanas com medicagdes endovenosas e de
alto custo (como a Albumina). Dessa forma, o
Rituximabe além de ajudar as criangas e
adolescentes portadoras de Sindrome nefrdtica
a terem menos exacerbagdes e terem uma
melhor qualidade de vida, diminuiria e muito
os gastos hospitalares dessas criangas a rede
publica e complementar de satide. Que Deus
abengoe que esse projeto seja aprovado e esse
sonho seja acessivel para outras pessoas
também. , Assinado Dra Tatiane Bordignon
Uliana CRM/SP: 173.803 (tia da Julia Esgoti
Uliana).,
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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: econdmicos:
a. i a_ N3 a_N3 . <

Familiar, amigo 12 - Eu acho que. deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32-Ndo 42 - N3o 52 - N3o
ou cuidador de por ser um medicamento de alto custo, e a

. doenca nao escolher classe social para se
paciente manifestar é de suma importancia todos terem
23/07/2025 acesso a ele

L . a. i a_Nj3 a_ N3 . =
Familiar, amigo 1 Eu acho que de\{e ser incorporado no SUS, Ndo Nao 42 - N3o 52 - N3o
ou cuidador de E um medicamento importante de alto custo

- que todos deveriam ter acesso a seus
paciente beneficios, independentemente de classe
23/07/2025 social

- . a. i a_Nj3 a_ N3 . <
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS Ndo Néo 42 - N3o 52 - N3o
ou cuidador de
paciente
23/07/2025

. . a. i a_gj i 4 . a_gj i 4 . = =
Familiar, amigo 12 - Eu acho 9ue deve ser |ncorpf)r.ado noSuUs, 2 . Sim,, c.omo cmf:l.ador ou .rv.esponsavel, Qual: Ofev . 3 Slm., como culdédor ou. responsavel, Ql,Ja.I' 42 - N3o 52 - N3o

. odos deverdo ter acesso a remédios de alto intedanibe), Positivo e facilidades: Nenhum, Negativo e eu pai faleceu, pois precisava desse remédio
ou cuidador de Todos d t dios de alt (Nintedanibe), Posit facilidades: Nenh Negat M fal d d
. custo do SUS. dificuldades: Meu pai faleceu, pois precisava desse e 0 SUS negou. Ofev (Nintedanibe), Positivo:
paciente remédio e o SUS negou. Ofev (Nintedanibe) Nenhum, Negativo: Meu pai faleceu, pois
23/07/2025 precisava desse remédio e o SUS negou. Ofev
(Nintedanibe)

- . a. i a_gj i 4 . a_N3 ~ «
Familiar, amigo ’I-;u a.cho que deve ser mcorporadq no SUS, : S.lm,, como cwdador ou responsavel, gual. ) N3o 42 - N3o 52 - N3o
ou cuidador de A Julia, filha de um casal de amigos foi Rituximabe, Positivo e facilidades: Menos internagdes e

. diagnosticada com Sindrome Nefrética aos 2 mais qualidade de vida, Negativo e dificuldades:
paciente anos e faz tratamento com medicagBes de alto
23/07/2025 custo. Esta participando de um projeto para

tomar o Rituximabe e isso tem diminuido suas
internagGes. Esse medicamento a salvou e
trouxe mais qualidade de vida para ela.,
Sabemos que ele é um medicamento de alto
custo e que a maioria da populagdo ndo tem
acesso. Sendo assim, sua incorporagdo na
tabela SUS seria imprescindivel para que mais
criangas e adolescentes tenham a mesma
qualidade de vida!

L . a. i a_Nj3 a_ N3 . =
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ndo Nao 42 - N3o 52 - N3o

ou cuidador de
paciente

23/07/2025

A filha de uma amiga estd em tratamento e
acompanhamos como foi dificil a trajetéria da
familia.
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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: econdmicos:
Familiar, amigo 12 - Eu acho ’(q}Je deve.setj incorporad.o noSUS, 22-Nao 32-Ndo 42 - Conheco a Jlia Esgoti 52 - N3o
ou cuidador de C.onhegova Julia Esgo}:l Uliana, que f9| Uliana, que foi diagnosticada
paciente diagnosticada com Sindrome Nefrética aos 2 com Sindrome Nefrética aos 2
anos e rc'egliza trat'amento com Rituximabe e anos e realiza tratamento
23/07/2025 tem auxiliado muito na melhora dela., com Rituximabe e tem
auxiliado muito na melhora
dela.,
a._ i a_N3 a_N3 ~ ~
Familiar, amigo 2-Euacho que-deve s.er |ncorporad9 no SUS, Ndo Nao 42 - N3o a_N3o
ou cuidador de Conhego uma crianga filho de um amigo, que
- necessita desse medicamento
paciente
23/07/2025
Familiar, amigo 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2-Ndo 2-Nao 42 - N3o enviar documentos 52 - N30 enviar
ou cuidador de pessoais documentos pessoais
paciente
23/07/2025
a. i a_N3 a_N3 . =
Familiar, amigo ’ Eu achq que deye ser incorporado no SUS, Ndo Nao a_N3o 52 - N3o
ou cuidador de Existem muitos pacientes que apresentam
. melhoras significativas com o uso do
paciente medicamento
23/07/2025
a_ i a_N3 a_N3 ~ ~
Familiar, amigo 2-FEu acho que deve seT mcorporadolnp Sus, Ndo Ndo 42 - N3o 52 - N3o
ou cuidador de Temos a filha de um amigo chamada Julia, no
ient qual o medicamento tem sido de grande valia
paciente
paraa mesma
23/07/2025
a. i a_N3 a_N3 . ~
Familiar, amigo 2 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS Ndo N3o 2 _Nio 2 - N3o
ou cuidador de
paciente
23/07/2025
a. i a_N3 a_N3 ~ «
Familiar, amigo 12 - Eu acho qug deve §er mcorpprado noSUS, 22-Nao 32-Nao a_N3o a_N3o
ou cuidador de Acho que deveria ter sim o medicamento para
. nossas criangas e adolescentes no SUS!!!., Um
paciente absurdo de prego e nds familiares sofrerem
23/07/2025 com isso, e aqueles que ndo tem condigGes
financeiras?
a. i a_N3 a_N3 . ~
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo Nao 42 - N3o 52 _ N3o

ou cuidador de
paciente

23/07/2025

Acredito que por ser tdo bom no tratamento da
sindrome nefrética, deveria ser incorporado ao
SuUS
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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: econdmicos:

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

ou cuida’dor de Importante pra qualidade de vida do paciente

paciente

23/07/2025

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

ou cuidador de Conhece uma crianga que utiliza, e foi

. diagnosticada com 2 anos e faz esse

paciente tratamento e isso tem diminuido suas

23/07/2025 internagdes.

Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: 2.-Ndo 42 - N3o 52 - N3o

ou cuidador de Rituximabe, Positivo e facilidades: O medicamento foi

- muito importante para a melhora da filha do meu amigo,

paciente Negativo e dificuldades: Nenhum

23/07/2025

Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.-Ndo 2- Ndo 2N zolenviar aMNolenviar

ou cuidador de

paciente

23/07/2025

Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.-Nédo 2-Ndo a_N3o a_N3o
’

ou cuidador de

paciente

23/07/2025

Pedamie 2 - Ndo acho que deve ser incorporado no 2-Ndo 2-Ndo a_N3o 52 - N3o

SUS, Importantissimo para o tratamento da

23/07/2025 sindrome nefrética.

Organizaco da 2 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2-Ndo 2-Ndo a_N3o 2. N3o

Sociedade Civil

23/07/2025

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

ou cuidador de
paciente

23/07/2025

Acredito que o Rituximabe deve ser
incorporado ao SUS porque tem demonstrado
grande eficdcia no controle da sindrome
nefrética em criangas e adolescentes, como é o
caso da Julia, filha de um amigo. O
medicamento reduziu significativamente as
internagdes e melhorou sua qualidade de vida.
Tornar esse tratamento acessivel pelo SUS é
essencial para garantir que outras criangas
tenham a mesma chance de recuperagdo e
estabilidade no quadro clinico.
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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: econdmicos:
a. i a_Nj3 a_Nj3 ~ «
Organizacio da 12 .Eu .acho que de\./e ser incorporado nf) SUS, 22-Ndo 32-Ndo 42 - N3o 52 - N3o
. . O Rituximabe deveria estar com acesso a
Sociedade Civil - DR
populagdo, pois é muito importante ao
23/07/2025 tratamento em criangas e adolecentes.,
a. i a_Nj3 a_Nj3 ~ ~
nteresadons 2- Eu acho que d.eve ser |ncorpora.do no SUS, Ndo Nao a_N3o a_N3o
Sou TEA nv 1. E sei o quanto o medicamento
tema . . n
certo muda a vida de uma pessoa. Ninguém
23/07/2025 escolhe nascer com a saide comprometida, o
estado tem o dever de zelar e ajudar seus
cidad@os na busca de uma vida digna,
incluindo, e, principalmente, a satde.
a. i a_gj i 4 . iti a_Nj3 ~ ~
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2 . .Slm,, como cuu?lador ou responsavel, Qual: , Positivo e Ndo 42 - N3o 52 - N3o
. facilidades: , Negativo e dificuldades:
ou cuidador de
paciente
23/07/2025
a. i a_gj i 4 . a_Nj3 ~ ~
Familiar, amigo 12 - Eu acho que d.eve ser incorporado no SUS, 2. S}m,, como c.l,.ndador ou responsavel, Quall.. Nado 42 - N3o 52 - N3o
. A folha de um amigo. Rituximabe, Positivo e facilidades: Melhora clinica da
ou cuidador de : ) o - .
. paciente., Negativo e dificuldades: Nado percebi resultado
paciente negativo relevante.
23/07/2025
Interessado no 19.- Eu a.cho que de\{e: ser in.corpora.do no SUS, 2% - S.im,, como c.u.idador ou responsavel, Qual: . 3.g - Sim, §omo ct{i(?ador ou responséve-I, Qual: 42 - N3o 52 - Nao
tema Minha filha faz uso é isso foi um divisor de Rituximabe, Positivo e facilidades: Melhora na qualidade  Ciclosporina, Positivo: Melhora na qualidade de
dguas no tratamento dela. de vida, Negativo e dificuldades: Nenhum vida, Negativo: Nenhum
23/07/2025
~ . - . . . - ) . . . .
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: a_N3o 52 - N3o

ou cuidador de
paciente

23/07/2025

Rituximabe, Positivo e facilidades: Melhora significativa de

minha filha. , Negativo e dificuldades: nenhuma

nenhum, Positivo: , Negativo:
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Contribuiu
como:
Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

23/07/2025

0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Minha sobrinha, Julia Esgoti Uliana, recebeu o
diagndstico de Sindrome Nefrética antes
mesmos de completar 2 anos de idade. Ver
uma crianga tdo pequena passar por tantas
internacGes foi extremamente doloroso para
toda a familia. A cada nova crise, o medo e a
impoténcia tomavam conta de nds., Logo apds
o diagndstico, soubemos que era uma condigdo
grave, com poucos recursos terapéuticos bem
estabelecidos e, infelizmente, sem cura
conhecida até hoje. Foram muitos meses de
hospital, tratamentos intensivos e incertezas., ,
Foi entdo que o nefrologista sugeriu uma nova
abordagem: o uso do Rituximabe. Ndo se
tratava de cura, mas havia a possibilidade de
controlar melhor a doenga e reduzir as
internagGes. Conseguimos o medicamento
através da rede particular — e a resposta foi
surpreendente. As hospitalizagdes se tornaram
menos frequentes e a Julia finalmente pode
viver com mais estabilidade., , O grande
problema é o custo: cerca de RS 5 mil por dose,
0 que inviabiliza o acesso da maioria das
familias. Incluir o Rituximabe na cobertura do
SUS e da ANS é essencial. Além de melhorar a
qualidade de vida dos pacientes, pode reduzir
significativamente os gastos do sistema de
satide com internag&es longas e medicamentos
caros., , Esse tratamento transformou a vida da
Julia. Desejo que outras criangas também
possam ter acesso a essa chance. Que esse
projeto avance e leve alivio a tantas familias
que hoje vivem a mesma angustia que
vivemos. Assinado, Dr. Lucas Bordignon Uliana,
tio da Julia. CRM/SP 247.147 - médico
concursado na UBS.

dificuldade, outros efeitos:

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

efeitos, facilidade, dificuldade: econdémicos:
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: 42 - N3o 52 - N3o
Corticoides, ciclosporina, micofenolato,

ciclofosfamida, pulsoterapia com corticoides

solomedrol, pulsoterapia com Ciclofosfamida,,

Positivo: Ajuda um pouco, mas resultado fraco.,

Negativo: Efeito colaterais, pouca ajuda.

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual: Rituximabe,
Positivo e facilidades: Melhora da qualidade de vida,
redugdo abrupta nas crises da sindrome nefrotica, salva
vidas., Negativo e dificuldades: O preco de 5 mil reais por
ampola.

Profissional de
saude

23/07/2025

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

22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual: Em anexo., 32-Nao
Positivo e facilidades: Em anexo., Negativo e dificuldades:

Em anexo.

42 - Em anexo. 52 - Em anexo.

Profissional de
saude

23/07/2025

2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS

2 .- Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: , Positivo e 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:,
facilidades: , Negativo e dificuldades: Positivo: , Negativo:

42 - Ndo 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: econdmicos:
a. i a_ N3 a_ N3 < .

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

ou cuidador de

paciente

23/07/2025

. a. i a_Nj3 a. «
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS Ndo Nédo 42 - N3o 52 - N3o
saude
23/07/2025

. . a. i a_Nj3 a_gj i 4 . = ~
Familiar, amigo Eu acho q~ue deve ser !ncorporaqo no SUS, Nao Slm, como cm.dfador ou responsavel, Qu?l. 42 - N3o 52 - N3o
ou cuidador de Essa medicagdo trata qualidade de vida para as Prednisolona, Positivo: Para de perder protrina

. criangas, pois o Rituximabe é o Unico pela urina enquanto estd tomando a medicagdo
paciente medicamento que realmente funciona. em doses altas., Negativo: Muitos efeitos
23/07/2025 adversos e colaterais, ndo garante resultados e

tempo de remissdo conosco outras
medicagBes. Meu filho tem recaida todos os
meses.

- . a. i a_ g issi Y . i a_N3 ~ «
Familiar, amigo ‘ Eu acho cjue deve ser |.ncorporado no SUS, , Sim,, .como profissional de sau.de, Qual: Estudei - Nao a_N3o a_N3o

. Aincorporagdo deste medicamento no SUS sobre medicamentos a base de anticorpos monoclonais,
ou cuidador de ) L ) L i ~ -

. ajudard milhares de criangas e adolescentes Positivo e facilidades: Sdo tratamentos direcionados e

paciente que sofrem com a Sindrome Nefrotica. A aparentemente eficazes, um avango da medicina atual..,
23/07/2025 possibilidade de uma melhor qualidade de vida Negativo e dificuldades:

e a estabilidade saudavel desta é o suficiente

para que queiramos o facil acesso a este

medicamento pelas pessoas que o-necessitam.

L . a. i a_Nj3 a_Nj3 ~
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 23 - Ndo 32-Ndo a_N3o 2 _N3o
ou cuidador de
paciente
23/07/2025

- . a. i a_ N3 a_Nj3 «
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32-Ndo a_Nio 2_Nio

ou cuidador de
paciente

23/07/2025

O medicamento deve ser incorporado o mais
rapido possivel!, Vidas dependem de tal
medicacdo, incluindo de criangas.
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Contribuiu
como:

12 Opinido, comentario:

dificuldade, outros efeitos:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

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

42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
econdmicos:

Interessado no 1% - Eu acho que deve S(.Er.' incorporadf) noSUS, 22-Nao 32-Ndo 42 - n3o, nenhum. A melhor 52 - Meus amigos
tema Diante do que pude verificar presencialmente evidéncia clinica que pude puderam diminuir muito
com o caso da filha (Julia Esgoti Uliana) de um perceber foi a grande gastos médicos e de
23/07/2025 casal de amigos préximos meus de melhora da crianga, podendo  deslocamento para outras
Fernanddpolis, a crianca foi diagnosticada com TEsEEr @ 5a clesamvalvar SEdes cevide &
a sindrome nefrética logo cedo com 2 anos, muito bem, com nenhum internacdes, além dos
que foi se desenvolvendo muito répido e pude sofrimento grave ou muitas  gastos com demais
ver que a crianga teve um agravamento do internacdes. nedfeamETiEs
quadro com grandes inchagos na barriga e AT
bragos, além de outros sintomas tépicos da
doenca. Necessitando varias vezes de
internagdo e busca por tratamentos para tal
quadro clinico, até que testaram o uso da
medicagdo chamada Rituximabe e apds o uso
notou-se uma grande melhora e controle da
doenca, além de diminuir e muito as
necessidades de internagdes durante o
desenvolvimento da crianga.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.- Ndo 2.- Ndo 42 - N3o 52 - N3o
ou cuidador de
paciente
23/07/2025
Interessadolno 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.- Ndo 2.-Ndo 42 - N3o 52 - N3o
tema
23/07/2025
Interessado no ’9 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2-Ndo 2-Ndo a_N3o 52 N3o
tema E um medicamento de custo alto e que
algumas vezes a familia do paciente ndo tem
23/07/2025 condigdes de comprar.
REressede e 2- Eu acho que devglser incorporado no SUS, 9 - S.im,, como c.Lfidador ou responsévgl, Qualf - 2-N3o a_Nio a_N3o
tema Pelos resultados positivos apresentados com o Rituximabe, Positivo e facilidades: A minha prima Jdlia foi
uso do medicamento. diagnosticada com Sindrome Nefrética aos 2 anos e faz
23/07/2025 tratamento com medicagdes de alto custo. Gragas a Deus,
conseguimos que ela participe de um projeto no HB em
Rio Preto para tomar uma dessas medicagdes - o
Rituximabe - e isso tem diminuido suas internagdes. ,
Negativo e dificuldades: Nenhum resultado negativo
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorpo.rado noSUS, 22-Ndo 2.-Ndo 42 - N3o 52 - N3o
Resultado de novos estudos confirmam a
23/07/2025 eficacia e seguranga do uso de RTX em SN

idiopatica pediatrica, destacando seus
potenciais beneficos cardiometabolicos. Q
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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: Rituximabe

52 Estudos
econdmicos:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas:

efeitos, facilidade, dificuldade:

Familiar, amigo 4 . ; o es 2, : 32 - Sim, corpo cNuida?dor ou responsavel, Qual: 42 - N3o. 52 - N3o.
ou cuidador de Gostaria de dar um depoimento sobre a para Sindrome Nefrdtica, Positivo e facilidades: A filha de  Outras medicagdes imunossupressoras e
. importancia da incorporagdo do Rituximabe um amigo meu foi diagnosticada com Sindrome Nefrética corticoides, que a menina usou anteriormente
paciente para o tratamento da Sindrome Nefrética em aos 2 anos e desde entdo faz tratamento com medicagdes e que também possuem alto custo. No caso
23/07/2025 criangas e adolescentes no SUS, usando o caso  diversas. Eu acompanho de perto a luta da familia parao  dela, essas medicagdes ndo controlavam a
da filha de um amigo meu. Eu acompanho de controle da doenga. Felizmente, a familia conseguiu que  doenga com a mesma eficacia que o
perto a jornada da familia dela. A menina foi ela participasse de um projeto no Hospital de Base (HB) Rituximabe, resultando em mais internagdes e
diagnosticada aos 2 anos e, desde entdo, lida em Sdo José do Rio Preto para receber o tratamento com  pior qualidade de vida., Positivo: Essas outras
com essa doenga complexa e o uso de Rituximabe. Desde que ela iniciou o uso, percebemos uma medicagdes sdo as terapias padrao e foram
medicagGes de alto custo. Tivemos a sorte de melhora significativa em seu quadro. As internagdes, que  usadas para tentar controlar a doenca, porém,
ver que a familia conseguiu que ela antes eram frequentes devido as complicagdes da no caso da filha do meu amigo, ndo foram
participasse de um projeto no Hospital de Base sindrome, diminuiram drasticamente. O medicamento suficientes para evitar as crises e internagdes
(HB) em S&o José do Rio Preto, onde ela pode tem sido fundamental para o controle da doenga, recorrentes como o Rituximabe tem feito.,
comegar a receber o Rituximabe. Antes do permitindo que a menina tenha uma qualidade de vida Negativo: As principais dificuldades com essas
Rituximabe, era comum vé-la muito inchada e muito melhor, com menos inchago e mais bem-estar no outras medicagGes foram o alto custo e a
precisar de internagdes constantes. A Sindrome dia a dia., Negativo e dificuldades: No caso especifico do  ineficacia em controlar as crises da Sindrome
Nefrdtica afetava sua rotina, sua energia e seu  Rituximabe, ndo percebemos resultados negativos diretos Nefrética de forma duradoura, levando a um
bem-estar geral. No entanto, com a introdugdo ou dificuldades com o medicamento em si, visto que ele impacto significativo na qualidade de vida da
do Rituximabe, a mudanca foi dramética e para tem trazido grande beneficio para filha do meu amigo. A menina e da familia, com internagdes
melhor. O nimero de internagdes diminuiu dificuldade maior esta na acessibilidade ao tratamento, frequentes e efeitos colaterais.
consideravelmente, e a menina estd por ser uma medicagdo de alto custo e nem sempre
visivelmente mais bem, sem o inchago que a disponivel a todos pelo SUS.
caracterizava nas fases de crise. Este
medicamento tem sido um divisor de dguas
para a familia dela, permitindo que a filha
tenha uma infancia mais saudavel e feliz, com
menos sofrimento e mais liberdade. E um alivio
enorme para os pais e para todos que a
acompanham vé-la prosperar. A incorporagdo
do Rituximabe no SUS n3o é apenas uma
questdo de tratamento, mas de garantir que
outras criangas, que ndo tém acesso a projetos
ou recursos para pagar por ele, também
possam ter essa chance de uma vida com mais
dignidade e saude. Acreditamos firmemente
que o acesso a este medicamento é essencial
para melhorar a qualidade de vida de muitas
familias brasileiras.,
Interessado no 1’g - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.-Ndo 2.-Ndo 42 - N3o 52 - N3o
tema E um medicamento caro o que leva a ndo ser
acessivel a todos que necessitam de sua
23/07/2025 utilizagdo. Pensando na quantidade de criangas
que sdo atingidas por essa condigdo acredito
ser vidvel sua incorporagdo no sistema.
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 23 - Ndo 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 42 - N3o 2 _N3o

ou cuidador de
paciente

23/07/2025

Corticoide, Ciclosporina, Ciclofosfamida e
Micofenolato, Positivo: Houve melhora no
tratamento, Negativo: Alguns efeitos colaterais
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econdmicos:
a. i a_Nj3 a_Nj3 ~ «
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Ndo 42 - N3o 52 - N3o
ou cuidador de
paciente
23/07/2025
L . a. i a._ a_ N3 ~ ~
Familiar, amigo 12-Eu a.cho (’que deve se.t'.lncorporado no SUS, Ndo Nado 42 - N3o 52 - N3o
. Salvar vidas é responsabilidade de todos
ou cuidador de
paciente
23/07/2025
- . a. i a_gj i 4 . a_ N3 ~ ~
Familiar, amigo 1 Euiacho que d.eve.ser incorporado no SUS, 2. S}m,, como c.u.ldador ou responsave.l, Qual: . 4 Néo 42 - N3o 52 - N3o
. O medicamento Rituximabe, tem apresentado  Rituximabe, Positivo e facilidades: Sou tia da Julia, ela foi
ou cuidador de . B ) ) . -
- resultados positivos no tratamento da paciente diagnosticada com Sindrome Nefrdtica aos 2 anos e faz
paciente e com isso a diminui¢do das internagdes. tratamento com medicagOes de alto custo. Gragas a Deus,
23/07/2025 conseguimos que ela participe de um projeto no HB em
Rio Preto para tomar uma dessas medicagdes - o
Rituximabe - e isso tem diminuido suas internagdes. ,
Negativo e dificuldades: Nenhum
. . a. i a_gj i 4 - Rituxi a_gj i 4 . ~ ~
Familiar, amigo 1 Fu acho que deve ser |ncorporad? 'no Sus, 2 S.lm,, comc.> .cwdador ou responﬁavel, Q.uaI.Nthuxmabe 3 Slm, como §u|dador ou respons.avel, Qual: 42 - N3o a_N3o
A @RECER G Medicamento extremamente necessdrio para , Positivo e facilidades: Somente apds a aplicagdo do Prednisolona, ciclosporina, enalapril,
. tratamento da Sindrome Nefrdtica, em caso de rituximabe conseguimos fazer o desmame do corticdide micofenolato, prépolis , Positivo: Conseguimos
paciente dependéncia do corticéide. Unico do meu filho, permanecendo sem corticdide por 5 meses, estabilizar a Sindrome Nefrética , Negativo:
23/07/2025 medicamento que possibilitou maior tempo crescendo nesse periodo, sem recaidas., Negativo e Meu filho é corticodependente, tem atraso no
sem recaidas no meu filho. dificuldades: Dificuldade de acesso ao medicamento, crescimento, fica muito irritado, agressivo e
negativa pelo Estado e plano de saude. ansioso quando em uso de dose cheia do
corticoide.
a. i a_Nj3 a_Nj3 ~ «
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Nao a_N3o a_N3o
tema
23/07/2025
a._ H a._ a_N3 =
Familiar, amigo 12-Eu acho que deve ser incorporado no'SUS, 23 - Ndo 32 - Ndo a_Nio a_Nio
. Este medicamento colabora para que pacientes
ou cuidador de , i )
_ com Sindrome Nefrética tenham qualidade de
paciente vida, uma vez que é uma condi¢do comum e
23/07/2025 que leva a um quadro muito complicado para o
dia a dia da crianca. Julia Esgoti Uliana faz o
tratamento com essa medicagdo e tem uma
boa qualidade de vida.
a_ H a_ a_ ~ ~
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a_N3o a_N3o

ou cuidador de
paciente

23/07/2025

Essa medicagdo se faz importante para a
qualidade de vida de criangas e adolescentes,
bem como a vida psicoldgica e social de toda a
familia envolvida no tratamento, visto que se
trata de uma doenga dolorosa, judiando de
quem sofre com ela.
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econdmicos:

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

ou cuidador de

paciente
23/07/2025
Empresa 12 - Eu acho que deve ser inco.rpo.rado noSUsS, 22- , Si.m,, como profis.sional de saude, Qual: Experi.éncia 32-Ndo 42 - As evidéncias clinicas 52 - N3o foram avaliados
fabricante da Produto r.ecomendaQO por gmdellt\e:\s em proflssmr?al com thyxmabe no t,ratame.nto de Artrite revisadas pela CONITEC sdo aspectos relacionados 2
logi segunda linha para sindrome nefrética em Reumatoide, Vasculite ANCA e Lupus Eritematoso apropriadas. PDP.
tecn_o ogla criangas e adolescentes, importante por evitar ~ Sistémico., Positivo e facilidades: Melhor perfil de eficécia,
avaliada toxicidades importantes nesta faixa etaria e seguranga/toxicidade e comodidade posolégica em
23/07/2025 promover controle da doenga com melhor comparagdo as outras tecnologias disponiveis para as
qualidade de vida. condigdes: corticoesterdides, ciclofosfamida, azatioprina,
ciclosporina, imunoglobulina intravenosa., Negativo e
dificuldades: Necessidade de vigilancia para infecgGes
oportunistas sem possibilidade de alteragdo do grau de
imunossupressdo, dada a longa meia vida do
medicamento. Necessidade de centros de terapia
assistida.
a. i a_gj i 4 . a_N3 ~ ~
Familiar, amigo 12-Eu acho que de\fe ser incorporado no SUS, 2' S'lm,, como t?u.ldador ou responsav.el, Qual: Nado 42 - N3o 52 - N3o
A @B G Este medicamento é extremamente Rituximabe, Positivo e facilidades: A crianga que tenho
. importante para o tratamento das criangas que acesso e que possui a Sindrome Nefrética, ndo teve mais
paciente sofrem com esta sindrome. Ele permitira maior internagées e demostra um caso estabilizado apds a
23/07/2025 qualidade de vida e um tratamento acessivel a  utilizagdo do medicamento., Negativo e dificuldades:
todos que precisam. Nossa querida Julia, que Nenhuma dificuldade.
faz uso do medicamento, teve uma excelente
melhora e precisa continuar sendo ofertado e o
formato mais acessivel é pelo SUS.

- . a. i a_Nj3 a_Nj3 ~ «
Familiar, amigo Eu acho que deve ser incorporado no SUS Ndo Nao a_N3o 52 N3o
ou cuidador de
paciente
23/07/2025

. . a. i a_Nj3 a_Nj3 ~ ~
Familiar, amigo Eu acho que deve ser incorporado no SUS Nao Nao a_N3o 52 - N3o
ou cuidador de
paciente
23/07/2025

- . a. i a_gj i 4 . a_Nj3 ~ ~
Familiar, amigo Eu acho que deve ser incorporado no SUS Sim,, como cu.lttjador ou' .responsavel, Qual: ' Nao 42 - N3o 52 - N3o

. RITUXIMABE, Positivo e facilidades: Melhora na qualidade
ou cuidador de ; ; e
. de vida, Negativo e dificuldades:
paciente
23/07/2025

. . a. i a_N3 a_Nj3 . =

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

ou cuidador de
paciente

23/07/2025
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12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,

dificuldade, outros efeitos:
22 - N3o

efeitos, facilidade, dificuldade:
32.-N3o

econdmicos:

Familiar, amigo - - 42 - Ndo 52 - N&o
. Medicamento reduz a necessidade de
ou cuidador de o
. corticoides.
paciente
23/07/2025
a. i a_ N3 a_ N3 . =
Familiar, amigo 12 Eu,acho que’dL.Jve ser incorporado no SUS, Ndo Nao 42 - N3o 52 - N3o
. Como é um remédio de alto custo
ou cuidador de
paciente
23/07/2025
a. i a_N3 a_ N3 . <
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS Ndo Néo 42 - N3o 52 - N3o
ou cuidador de
paciente
23/07/2025
a. i a_ N3 a_ N3 = .
Familiar, amigo 12 Eu.acho que E:It.eve ser |.ncc,arporado no SUS, Ndo Nao 2289050 CaMna 0
. O medicamento é imprescindivel para o
ou cuidador de )
. tratamento da doenga. Uma filha de um casal
paciente de amigos possui a Sindrome Nefroética e desde
23/07/2025 0s 2 anos faz tratamento com medicagdes de
alto custo. Gragas a Deus, conseguiram que ela
participe de um projeto no HB em Rio Preto
para tomar uma dessas medicagdes - o
Rituximabe - e isso tem diminuido suas
internagGes. Mas o remédio precisa
urgentemente ser liberado no alto custo.
a. i a_N3 a_N3 ~ ~
Organizacio da 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ndo Nao a_N3o 52 N3o

Sociedade Civil

23/07/2025

Medicamento de alto custo que melhora e
muito a qualidade de vida das criangas.

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

23/07/2025

2 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Convivo durante anos com uma crianga
diagnosticada aos dois anos e durante
aproximadamente outros dois anos sempre
tinha crises horriveis o que a mantinha
internada por mais de quinze dias, apos o inicio
do tratamento com Rituximabe ndo teve mais
crise naquela proporgédo, além de passar mais
de ano sem uma crise,

2 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual:
Rituximabe, Positivo e facilidades: A crianga esta com as
crises nefroticas estabilizadas, Negativo e dificuldades: a
dificuldade e se inserir em um programa de governo

2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:
nado consigo elencar mas os tratamentos
anteriores mantinham o paciente por no
maximo dois meses sem crise, Positivo: sé a
partir do uso de Rituximabe ela estd mantendo
a mais de ano sem crise nefrética, Negativo:
Inchago, nauseas, irritabilidade

42 - N3o possuo

52 - Infelizamente ndo
consigo, porém sei que a
aquisicdo ndo é para a
classe popular, portanto
se faz urgente a
disponibilizagdo via SUS

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

23/07/2025

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS,
Rituximabe é o melhor medicamento que foi
usado no tratamento de meu filho, melhor
resultado

22 - Sim,, como cuidador ou responsdvel, Qual:
Rituximabe, Positivo e facilidades: Rituximabe é o Unico
medicamento capaz de deixar o paciente sem usar
corticoide , Negativo e dificuldades: Auto custo, dificil
acesso tanto pelo plano de satide como sus

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:
Prednisolona, Positivo: Nenhum, Negativo:
Mudanga de humor, nervosismo, irritagdao

42 - Ndo
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efeitos, facilidade, dificuldade: econdmicos:
32 - Sim, como paciente, Qual: Corticoide 42 - Nao 52 - Nao
Dapsona, Positivo: Os dois foram positivos no

keu caso, Negativo: O corticoide me deixou

como: dificuldade, outros efeitos:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo
Tomada medicagdo que seja apropriada pra
04/07/2025 ajudar deve ser incorporada, pois o corticoide

Paciente

tem muitos efeitos negativos

com varias sequelas

Interessado no 1% - Fu acho gue deye ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a_N3o a_N3o
Direito da crianga viver!!!
tema
04/07/2025
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 23 - Ndo 32-Ndo a_Nio a_Nio
tema
04/07/2025
Organizacio da 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.-Ndo 2.-Ndo 42 - N3o 52 - N3o
Sociedade Civil
04/07/2025
Familiar, amigo 1’E - Eu acho que d.eve ser incorpgrado no SUS, 2.- Ndo 2.- Ndo 42 - N3o 52 - N3o
. E uma doenga muito grave e por isso o
ou cuidador de . A )
. medicamento precisa ser fornecido para as
paciente criangas que ndo tem condigdes de compra-lo e
05/07/2025 necessitam dele para viver.
Interessado no a. EL-I acho que dt?ve ser incorporado no SUS, 2-Nio E —‘SAim, como profissional de saude, Qual:, 42 - N3o 52 - N3o
Acredito que se existe um medicamento que Positivo: , Negativo:
tema R - )
vai melhorar a qualidade de vida das pessoas
05/07/2025 que tém essa doenga, nds precisamos que seja
fornecido pelo sus, pois é questdoe de
qualidade de vida, e € um medicamento de alto
custo o qual pouquissimas pessoas podem arcar
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Sim, como paciente, Qual: , Positivo e facilidades: , 2-Nao 42 - N3o 52 - N3o
Negativo e dificuldades:
05/07/2025
Interessado no 2- Euacho que deye ser incorporafio no SUS, 2-Nado 2-Ndo a_N3o 52 - N3o
tema Acho que deve ser incorporado devido muitas
criangas precisando desse medicamento e
05/07/2025 também pessoas adultos que sofrem com esse
mau
Erofissionalds ’E - E'u.acho que 'de.ve ser incorporado no SUS, 2-Nio a. Sim, como paciente, Qual: , Positivo: , 42 - N3o 52 - N3o
p E positivo que seja incorporado ao SUS. Negativo:
saude
05/07/2025
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a_N3o a_N3o

ou cuidador de
paciente

05/07/2025

A vida vale todo e qualquer investimento
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econdmicos:
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32-Nao 42 - N3o 52 - N3o
tema Com certeza deve ser incorporado no SUS,

muitas criangas precisam desse tratamento.
06/07/2025
Profissional de 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2-Ndo 2-Ndo a_N3o a_N3o
satde Isso facilitara a vida dos pacientes e suas

familias, ja tdo sofridos por causa de doenga
06/07/2025 rara. Aliviard dores e dificuldades para

socializagdo no caso de alteragdes significativas

na aparéncia .
Organizacio da 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2.- Ndo 2.- Ndo 42 - N3o 52 - N3o
Sociedade Civil Muitos pacientes ndo tem condigdes de

comprar ou manter o tratamento,e todos
07/07/2025 temos direito a vida.
Familiar, amigo 2. Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2-Ndo 2-Nao 42 - N3o 52 - N3o
ou cuidador de
paciente
07/07/2025
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2-Ndo 2-Nao 42 - N3o 52 - N3o
ou cuidador de O medicamento deve ser incorporado ao SUS

. porque muitas familias brasileiras ndo tém
paciente condigdes financeiras para custear o
07/07/2025 tratamento dos pacientes.
Familiar, amigo 2 Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 2-Ndo 2-Nao 42 - N3o 52 N3o
ou cuidador de Esse medicamento deve ser incorporado no
. SUS, haja vista, que existem varios pacientes
paciente precisando desse medicamento e o prego do
08/07/2025 remédio estd muito caro.
Erariesionaide 2 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 -, Sim,, como profissional de satde, Qual: Rituximabe, 2 - Sim, como profissional de saude, Qual: 2 Nio 2 Nso
satde porém em outra patologia , Positivo e facilidades: Melhor  Metilprednisolona e Ciclosporina, Positivo:
desfecho de pacientes, redugdo de sintomatologia, Experiéncia positiva na grande maioria dos
08/07/2025 diminui¢do da morbidade, nos casos em que ha indicagdo, casos, no entanto em casos refratarios as
Negativo e dificuldades: medicagdes citadas anteriormente ndo foram
suficientes , Negativo:

Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 22 - Ndo 32-Nao a_N3o 2 _N3o
tema
09/07/2025
Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim, como paciente, Qual: ndo concordo com a 32 - Sim, como paciente, Qual: Corticoide e 42 - N3o 52 - N3o

Sdo medicamentos muito caros e pessoas sem  condigdo colocada no protocolo que ira obrigar os Revolad, Positivo: Aumentou minhas plaquetas
09/07/2025 condigdes precisam da medi¢do p poder pacientes a utilizar Rituximabe antes do Eltrombopague e se tornando meu quadro estdvel , Negativo:

sobreviver

Romiplostim. Que ndo deveria ser assim., Positivo e
facilidades: Minha doenga se tornou estavel , Negativo e
dificuldades: Dificuldade e sobreviver sem eles

Nenhum
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econdmicos:
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 42 - N3o 52 - N3o
L Acredito que esta medicagdo trara melhores Imatinibe, Positivo: Melhora fisica e cognitiva,
ou cuidador de 4 ¢ &
. resultados e qualidade de vida e salde para diminuiu quadro de dor, nédulos crescem em
paciente pacientes com plexiformes, aliviando o menor velocidade, melhorou aprendizado e
09/07/2025 sofrimento e complicagdes causadas pela qualidade de vida., Negativo: Apenas leves
doenga NF1 alteracGes em exames laboratoriais, no inicio
do tratamento muito enjoo e desconforto
gastrointestinais, que diminuiram com o
tempo. Nodulos ainda em crescimento.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 23 - Ndo 32 - Ndo a_Nio a_Nio
tema
09/07/2025
Organizacio da 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2.-Ndo 2.-Ndo 42 - N3o 52 - N3o
Sociedade Civil
09/07/2025
Pedamie 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, 22 - Sim, como paciente, Qual: Corticdides e Revolade, 2.- Ndo 42 - N3o 52 - N3o
N&o Positivo e facilidades: Com Revolade ndo tive afeitos
09/07/2025 adversos igual acontece com os corticdides, tive melhora
das plaquetas., Negativo e dificuldades: Nao
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2-Ndo 2-Nao 42 - N3o 52 - N3o
ou cuidador de
paciente
05/07/2025
Familiar, amigo 2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS 2 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo e 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, 4a _ N30 52 _ N3o
ou cuidaldor de facilidades: |, Negativo e dificuldades: Positivo: , Negativo:
paciente
23/07/2025
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: , 42 - N3o a_N3o

ou cuidador de
paciente

23/07/2025

Se o medicamento puder ser incorporado no
Sus certamente ird mudar a vida de muitas
pessoas, como mudou a nossa vida dando
qualidade de vida para a minha sobrinha.

Rituximabe, Positivo e facilidades: Minha sobrinha foi
diagnosticada com sindrome neurdtica aos 2 anos de
idade. Mesmo com todo o tratamento disponivel ela
estava sempre internada, sem qualidade de vida com risco
de precisar de transplante. Apds ser submetida ao novo
tratamento com uso da rituximabe ela vem tendo uma
vida mto préxima do normal. Ndo ficou mais internada e
estda mto bem., Negativo e dificuldades: Sé percebemos
resultados positivos.

Positivo: , Negativo:
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econdmicos:
Familiar, amigo 12 - El:I acho que deve s.er ir:corporado noSUS, 22-Nao 3.g - Sim, somo cu.i(.iador ou r.e.spopsével, Qual: 42 - N3o 52 - N3o
ou cuidador de Acredito que essa medicagdo deve ser Ciclosporina, Positivo: Estabilizagdo da doenga
. incorporada no SUS o quanto antes para que apos o inicio da ciclosporina, mantendo-se sem
paciente todos tenham acesso, por ser uma medica¢do reincidivas frequentes., Negativo: Meu filho
23/07/2025 carissima e que muitas vezes nem o plano de tem alguns efeitos colaterais como, aumento
satde cobre sem ser feito por via judicial. E de pelos, dor de barriga, e as vezes alteragdo
uma medicagdo que tem boa resposta na do nivel sérico no sangue.

sindrome nefrética, fazendo com que o
tratamento seja benéfico a todos os portadores
da doenga.
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