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ASSOCIACAO BRASILEIRA DE
PACIENTES DE NEUROMIELITE OPTICA
E DOENCAS DO SEU ESPECTRO



AREALIDADE DOS PAGIENTES
GOM NEUROMIELITE OPTIGA,
HOJE, NO BRASIL




Pessoas com NMO tem seus Direitos Constitucionais
claramente, desrespeitados!

1530 porqué, esses cidadaos NAD TEM:

TRATAMENTO DISPONIVEL NO SISTEMA UNICO DE SAUDE:
Naoha protocolos de tratamento ou linha de cuidado no SUS;

€9 fcesso ao Teste diagndstico de Detecgdo do g6 ati-aquaporina 4, pelo SUS,
importantissimo para ferchar o diagnstico de forma célere e evitar maiores sequelas;

0 Além de outras garantias legais asseguradas, como direitos prvidenciarios especificos
parauma doenca altamente incapacitante.
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1. Acbes sobre Neuromielite Optica e Estado na plataforma Jusbrasil https://www.jusbrasil.com.brjurisprudencial busca?q=neuromielite+optica+e+Estado

2. Agdes sobre Neuromielite Optica e Planos de Salde na plataforma Jusbrasil https://www.jusbrasil.com.brjurisprudencial busca ?q=neuromielite+optica+e+Planos+de+Sa%C3%BAde

3. Agdes sobre Neuromielite Optica e Rituximabe na plataforma Jusbrasil https://www.jusbrasil.com.br/jurisprudencia/busca?q=neuromielite+optica+e+rituximabe

4. Acdes sobre Neuromielite Optica e Azatioprina na plataforma Jusbrasil https://www.jusbrasil.com.brjurisprudencial busca ?q=neuromielite+optica+e+Azatioprina

5. Agdes sobre Neuromielite Optica e Micofenolato na plataforma Jusbrasil https://www.jusbrasil.com.brjurisprudencial busca?q=neuromielite+optica+e+Micofenolato

6. Acdes sobre Neuromielite Optica e Novas Tecnologias na plataforma Jusbrasil https://www.jusbrasil.com.brjurisprudencial busca?q=neuromielite+optica+e+novas+tecnologias | https:/www.jusbrasil.com.brjurisprudencial busca?q=neuromielite+optica+e+inebilizumabe |
https://www.jusbrasil.com.brljurisprudencial busca?q=neuromielite+optica+e+satralizumabe | https://www.jusbrasil.com.brjurisprudencial busca?q=neuromielite+optica+e+ravulizumabe | https://www.jusbrasil.com.brljurisprudencial busca?q=neuromielite+optica+e+tocilizumabe |
https:/lwww.jusbrasil.com.brljurisprudencial busca?q=neuromielite+optica+e+ocrelizumabe



Alguns niimeros a partir do casdastro dos
pacientes na nossa Associacao:

Gomo realizam o tratamento:




A Rituximabe

Tratamentro
Azatioprina
> Corticoides 6%
- Rituximabe + Corticoides 4%

Micofenolato de Mofetila 3%
Novas Tecnologias PAYA

AGUARDANDO NOVAS TECNOLOGIAS 5o,
OBTIDAS ATRAVES DE JUDICIALIZACAO
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Outras doencas associadas a NMO



Paciente em uso de Azatioprina para o GID G.35

Estima-se que a grande maioria dessas pessoas tenham, naverdade,
diagnostico de NMO (CID G.36) .
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ANMOno SUS

sem rastreabilidade no DATASUS!
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Prevaléncia da NMO no Brasil por regiao
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Levantamento de informacdes sobre neuromielite
optica (CID-10 G36) a fim de avaliar impacto
- orgcamentario para incorporagao do

155 antlaquaporlna 4 no SUS.
| m Regido NMOSD
ﬁ "“‘ Norte 155
i Nordeste 665
B Northeast
Midwest 237 & Centro-Oeste 522
Southeast
South e
. Sudeste 2437
Sul 283

Total 4062



ANEUROMIELITE OPTICA AFETA UMA PESSOA,
MAS GERA GONSEQUENGIAS EM TODA UMA GOMUNIDADE

No campo dos direitos, além do direito a saude, previsto no artigo 196 da Constituicao Federal estar sendo,
claramente, desrespeitado, os pacientes de NMOSD também nao estao conseguindo ter acesso a outras
garantias legais.

Até o ano de 2004, a Neuromielite 6ptica era considerada uma vertente da Esclerose Multipla e, dessa forma, os
pacientes faziam jus a todos os direitos conquistados por essas pessoas: tratamento, isencao de IRPF,
aposentadoria, etc.

Com a descoberta de um anticorpo que diferencia as duas doencas, a NMOSD se tornou uma doenga autonoma,
com um CID (Codigo Internacional de Doencgas) proprio, o G.36 e, desta forma, os pacientes restaram
desassistidos.

Assim, os pacientes de NMOSD enfrentam dificuldades para se aposentar, por exemplo. Primeiro pela falta de leis
que os resguarde, depois porque os peritos do INSS desconhecem a doencga e suas sequelas visiveis e invisiveis
como fadiga cronica, diminuicao de forca em membros superiores e inferiores, falta de controle da bexiga e
intestino e a perda da acuidade visual.

N Mo ASSOCIAGAO BRASILEIRA DE
Brasil PACIENTES DE NEUROMIELITE OPTICA

E DOENCAS DO SEU ESPECTRO



Alguns niimeros a partir do casdastro dos
pacientes na nossa Associacao:

Nivel de instrucao

@ Ensino Fundamental
@ Ensino Médio
Ensino Superior

® Pds-Graduacdo

@ Mestrado

@ Doutorado

© Prefiro ndo responder

@ Superior incompleto
@ Superior concluindo

@ Ensino fundamental incompleto

@ Cursando licenciatura em Educacdo do
Campo

NMO ASSOCIAGAO BRASILEIRA DE
PACIENTES DE NEUROMIELITE OPTICA

Brasil
E DOENCAS DO SEU ESPECTRO



PL2236/2022

Ha hoje, esperando para ser votado nesta Comissao o PL 2236/2022, ja aprovado na Camara, que trata,
dentre outros, dos direitos previdenciarios das pessoas com NMOSD, que ja tém uma vida tao sofrida.

A NMOSD tem grande incidéncia em pessoas afrodescendentes, orientais e amerindeas.

Pela grande miscigenacao existente no pais, o Brasil € um dos lugares com um numero expressivo de
pacientes.

Infelizmente, sabe-se que aqui, pessoas pretas e pardas tém menos acesso a educacao, a saude, além de
condicoes financeiras mais escassas.

Entao, quando essa pessoa tem o diagnostico de NMOSD e fica incapacitada para a sua vida laborativa em
razao da demora no diagnostico, pois nao teve acesso ao exame simples que poderia acelerar o seu
diagnostico correto ou porqué, mesmo diagnosticada, nao obteve o tratamento adequado, toda a sua familia,
que depende de dela, sofre as consequéncias.



COALIZACAO

@ coalizaonmo@gmail.com
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