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SOBRE NOS

A Associacao de Apoio aos Pacientes e Familiares de
Trombocitopenia Imune PTI Brasil ¢ a primeira e unica
associaciao que apoia os pacientes de PTI no pais.

Iniciamos nossa jornada como grupo de apoio em 2016 e,
hoje, apos 3 anos de fundagio, somos uma associagao que
tem alcance nacional e internacional.

Somos membro da Alianga Rara, maior alianga de
associacoes e grupos de apoio de Doengas Raras do pais.
Trabalhamos diretamente com politicas piublicas e
advocacy para PTl e doencas raras.

Também somos membro votante da International ITP
Alliance, uma alianca global de associacoes de mais de 27
paises no mundo que trabalham diretamente prestando
apoio, suporte e advocacy para pacientes de PTI.
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MAIORES DESAFIOS DOS
PACIENTES DE PTI

o DEMORA NO DIAGNOSTICO:

o FALTA DE ACESSO A MEDICAMENTOS MAIS EFICAZES:;

o EFEITOS COLATERAIS, QUE ALTERAM A QUALIDADE DE VIDA, ADVINDOS DE
MEDICAMENTOS ANTIGOS E NAO TAO EFICAZES:

e PROTOCOLO DESATUALIZADO, QUE NAO CONSIDERA A QUALIDADE DE VIDA DO
PACIENTE CRONICO, E 0 IMPACTO DOS TRATAMENTOS NA VIDA DIARIA:

o FALTA DE MEDICAMENTOS NAS FARMACIAS DE ALTO CUSTO EM TODO 0 PAIS
(FALTA DE LICITACAO E COMPRA POR PARTE DOS ESTADOS).
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A DEMORA DE DIAGNOSTICO
OCORRE POR VARIOS FATORES:

e FALTA DE HEMATOLOGISTAS NO SUS EM TODO PAIS, FORGANDO PACIENTES A
SEREM ATENDIDOS POR CLINICOS GERAIS E OUTRAS ESPECIALIDADES QUE
DESCONHECGEM A PTI;

e DESCONHEGIMENTO OU FALTA DE ACESSO AO PCDT DA PTI, QUE EXPLICA COMO
0 DIAGNOSTICO DE EXCLUSAO DEVE SER FEITO;

e NO CASO DAS CRIANCAS, A FALTA DE HEMATOLOGISTAS PEDIATRICOS EM TODO
PAIS LEVA CRIANCAS A SEREM ATENDIDAS POR PEDIATRAS QUE, MUITAS
VEZES, DESCONHEGEM A DOENGA E 0S PROTOCOLOS DE TRATAMENTO.




PCDT - PROTOCOLO CLINICO DE
DIRETRIZES TERAPEUTICAS DA PTI

A PTI APRESENTA UM PCDT — PROTOCOLO CLINICO E DIRETRIZES TERAPEUTICAS
ATUALIZADO EM 2020.
NELE, FOI INCORPORADO APENAS 1, DOS 2 MEDICAMENTOS DISPONIVEIS, HA MAIS
DE 10 ANOS, PARA O TRATAMENTO DA DOENGA EM ESTAGIO CRONICO.

APESAR DE PARECER UM AVANCO, UM PCDT ATUALIZADO HA 5 ANOS, COM A
INCORPORACAO DE APENAS 1 TRATAMENTO QUE ESTA NO PAIS COM REGISTRO HA
MAIS DE 10 ANOS, DEMONSTRA QUE AINDA HA MUITO A SER FEITO EM TERMOS DE

POLITICAS PUBLICAS PARA NOSSOS PACIENTES.
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PCDT - PROTOCOLO CLINICO DE
DIRETRIZES TERAPEUTICAS DA PTI

APOS MUITA LUTA NOS ULTIMOS 12 MESES, TIVEMOS A APROVAGAO DE MAIS 2
MEDICAMENTOS PARA INCORPORAGAO NO SUS PELA CONITEC, SENDO ELES 0
ROMIPLOSTIM E O RITUXIMABE.

ESSA APROVAGAO VEIO NO COMEGO DO ANO E, APOS 0 PRAZO DE 6 MESES PARA
DISPONIBILIZAGAO NO SUS EXPIRAR EM JUNHO, ESTAMOS AGORA NO AGUARDO DA
PUBLICAGAO ATUALIZADA DO PCDT NOVO, COM ESSES NOVOS MEDICAMENTOS E
CONSEGUINTE AQUISIGAO.

ESSE E 0 NOSSO MAIOR PROBLEMA!!




PCDT - PROTOCOLO CLINICO DE
DIRETRIZES TERAPEUTICAS DA PTI

COM 0 PRAZO PREVISTO EM LEI EXPIRADO E NAO CUMPRIDO PELO MINISTERIO DA
SAUDE, NAO TEMOS AGORA COMO PREVER QUANDO NOSSOS MEDICAMENTOS
ESTARAO VERDADEIRAMENTE INCORPORADOS E DISPONIVEIS PARA OS PACIENTES.

VALE RESSALTAR QUE, AMBOS TRATAMENTOS, SAO AS UNICAS OPCOES

DISPONIVEIS PARA CRIANGAS DA PRIMEIRA INFANCIA QUE NAO RESPONDEM A0S
CORTICOIDES.

SEM ELES, ESTAMOS CONDENANDO NOSSAS CRIANGAS!!
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