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20/07/2012 09:38!

Para que todos os recém nascidos que necessitem da medicacao
tenham acesso mais facil e tornando a eficacia e a melhora mais rapida
do tratamento do paciente.

20/07/2012 12:50

Gostaria que o fornecimento do Palivizumabe tivesse uma maior
abrangéncia incluindo a populagdo de RN com menos de 32 semanas
de idade gestacional ja que a taxa de internacéo hospitalar é de 13,4%
(IC95% 11,8-13,8%); para TODOS os pacientes com cardiopatias
congénitas.

20/07/2012 12:51]

Tenho experiéncia em neonatologia de mais de 18 anos e com a maior
sobrevinda dos prematuros de muito baixo peso, o indice de
broncodisplasicos e consequentemente da populacéo de risca para as
formas graves da doenca aumentou, se tornando uma questéo se salide
publica, haja visto o nimero enorme de internagdes em UTI neonatal e
pediatrica de criancas em insuficiéncia respiratéria no periodo de
sazonalidade do virus.

20/07/2012 12:58|

Acrescentar aos outros critérios ja estabelecidos pela Sociedade
Brasileira de Pediatria, a inclusao dos prematuros menores de 32
semanas e TODOS portadores de cardiopatias congenitas.

20/07/2012 18:22!

Pretendo ter filho em breve e entendo que esse tipo de medicamento é
muito (til para garantir a salie e sobrevivéncia de um bebé prematuro,

portanto gostaria que o governo pudesse fornecer g Ite esse
rémedio.

20/07/2012 19:58|

MEU FILHO MIGUEL CONTRAIU O VIRUS VSR AOS 7 MESES DE
IDADE, NASCEU PREMATURAMENTE E NAO FOI NOS DADO
NENHUMA INFORMACAO SOBRE O VIRUS, CAUSANDO UMA
MIOCARDIOPATIA DILATADA, AOS 3 ANOS CONTRAIU O VSR
NOVAMENTE, CHEGANDO A ESTAR NA FILA DO TRANSPLANTE E
FALECEU AOS 4 ANINHOS.

20/07/2012 20:15|

Tenho uma filha cardiopata que gracas a palivizumabe nao teve
problema respiratorio no periodo pos operatorio. Esta vacina e essencial
para criancas cardiopatas.

20/07/2012 20:16|

MEU FILHO MIGUEL AOS 7 MESES CONTRAIU O VSR, NASCEU
PREMATURAMENTE. AOS 3 PEGOU O VIRUS NOVAMENTE E ACS 4
FALECEU. POR FAVOR INCLUAM O REMEDIO NO SUS.

20/07/2012 20:32|

Eu tenho filho cardiopata congénito que hoje ndo necessita mais do
medicamento, mas acompanho varias criancas em idade de tomar o
medicamento e que também s&o cardiopatas congénitos, por meio da
associacéoo a que sou voluntaria. Temos casos,inclusive de 6bito, como
0 pequeno Miguel ( os pais abriram um instituto (Instituto Miguel Alkmin
Vaquero Bicca - ABOO) depois da sua partida. Mas muitas outras
criancas, mesmo nao tendo a cardiopatia como agravante, quase
morreram por conta de uma bronquiolite. Por isso a importancia.

1127903 109700.
docx

20/07/2012 21:12!

Ajudaria totalmente os cardiopatas, evitando a morte de muitos, ao
passo que muitos morrem por infeccdes de repeticao.

1127926 109700.
pdf

20/07/2012 21:29

A polivizunabi é muito importante, eu consegui para meu filho logo que
dei entrada na documentag&o e a campanha comegou fui chamada
para comegar as aplicaco&#275;s em meu filho.E gracas a Deus meu
filho passou esses meses muito bem, é muito bom que todas as
criancas possam ser vacinadas também eu tenho,uma amiga que teve
um filho prematura e ele ja teE 02 pneumonias, ela ndo sabia dessa
prevencao e o filho, ndo teve a mesma sorte que meu filho.

20/07/2012 23:47

Nossa filha nasceu portadora de cardiopatia congenita, foi transferida de
Alagoas para fazer uma cirurgia em SP e 14 fomos informados sobre a
importancia do remedio palivizumabe. Ao retornarmos para nosso
Estado, comecou a luta judicial, para adquirir as doses do palivizumabe,
pois Alagoas n&o fornece tal medicagéo. Nossa Giovana foi operada
quando tinha 5 meses, hoje tem 1 ano e 2 meses e ja faz 3 meses que
aguardamos o Estado cumprir a deciséo da justi¢a de fornecer o
remedio a nossa filha. Tudo seria menos doloroso e sem burocracias se
Alagoas fornecesse o remedio, pois aqui o indice de criangas
cardiopatas é muito alto.
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21/07/2012 00:36!

Tenho uma filha com Hipoplasia do ventriculo esquerdo e ela precisou
tomar este remédio e foi uma dificuldade enorme para conseguir
tivemos que entrar na justi¢ca para que a secretaria de satide do RJ
fornecesse esse medicamento, foi uma burocracia danada, mais no final
tudo deu certo e minha filha fez o tratamento com as 6 injecdes e gragas
adeus ela nunca teve esta doenca VSR.

21/07/2012 02:54;

0 meu filho Miguel veio a falecer devido uma sequencia de informacées
néo dadas por médicos.Ele nasceu prematuro, n&o recebeu a
Palivizumabe(prevencéo da infeccdo pelo virus sincicial respiratério) por
pura falta de informag&o do pediatra que na época fazia parte do corpo
medico do famoso Hospital Israelita. Com sete meses adquiriu o virus
com um simples resfriado desenvolvendo uma miocardiopatia dilata,
ficou na UTI do InCor onde também o corpo medico responsavel pela uti
pediatrica ndo nos informaram dessa prevengao.

21/07/2012 08:17|

A filha de um casal de amigos nasceu portadora de cardiopatia
congenita, foi transferida de Alagoas para fazer uma cirurgia em SP e 14
receberam a informag&o sobre a importancia do remedio palivizumabe.
Ao retornarem para nosso Estado, comegcou a luta judicial, para adquirir
as doses do palivizumabe, pois Alagoas nao fornece tal medicagéo. A
pequena Giovana foi operada quando tinha 5 meses, hoje tem 1 ano e 2
meses e ja faz 3 meses que aguarda o Estado cumprir a deciséo da
justica de fornecer o remedio para aquela crianga. Tudo seria menos
doloroso e sem burocracias se Alagoas fornecesse o remedio, pois aqui
o indice de criangas cardiopatas é muito alto.

21/07/2012 09:14|

Tenho um filho portador de cardiopatia grave,portador de
cardiomegalia,anomalia de veia pulmonar,ma formagao conjenita dos
orgdos,e acho de extrema necessidade que sejam protegidos desse
virus,pois nunca sabemos qd esté@o correndo risco com essa
doenca.Aqui vai o meu exemplo: no dia 11/07/12 meu filho esteve em
crise epiletica,com suspeita de uma simples virose,vomito diarreia
coisas de uma rotina de uma crianca que no decorrer da vida apresenta
esses quadro virais.Simplismente colocaram meu filho na observagao,
ao lado de uma crianga com bronquiolite e meu filho nao tem nenhum
tipo de proteg&o contra isso.Ele passou a noite toda ao lado dessa
crianga,eu nem imaginava o grau de risco q ele estava correndo.Meu
filho teve alta e dois dias depois comegou a apresentar
tosse,corisa,febre esta com o peito cheio de secresséo,estamos em
pleno inverno, ele pode estar com uma gripe??? ou sera q ao ficar
esposto ao virus acabou por ser contaminado???? mais uma vez estou
com ele internado e por inquanto s6 me dizem que é uma suspeita de
bronquiolite ,mas se o simples fato de ser suspeito esta deixando ele
assim tao derrubado imagino se for diagnosticado de verdade.Pego a
Deus para que nao seja,e a quem esta no poder de ajudar que mude
essa situagao proporcionando um pouco mais de protecdo as criangas

I ou seja : ibili icacdo,vacina,mais
conhecimento e informagéo a populag&o.

21/07/2012 10:19

Tenho uma filha com cardiopatia complexa congénita. Sei quao
necessario € a prevengao. Entdo, restringir a grupos (por idade
<28semanas) fi € apropriado. Principlament,e porque sei g criangcas com
até 32semanas estavam podem fazer uso dessa medicagéo pelo SUS
em alguns estados. Assim, se podia antes, vamos diminuir o nimero
por gue? néo € justo com nossas crianas

21/07/2012 10:38

Diretriz nacional da Sociedade Brasileira de Pediatria

1128107 109700
doc

21/07/2012 11:08

Meu filho tem 1 ano e é portador de Tetralogia de Fallot, ficou internado
3 meses na UTI, quando saiu fui informada sobre essa vacina, mas nao
foi possivel fazer devido o seu alto custo. Sabemos que os cardiopatas
sao grupo de risco, por isso me manifesto a favor da vacina pelo SUS.
Ajudaria muitas criancas a ndo ocupar vaga de UTI com pneumonias e
bronquites.
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21/07/2012 11:11]

Tenho uma filha com Sindrome de Hipoplasia de Ventriculo Esquerdo.
Esta vacina foi recomendada a ela pelo fato de ser cardiopata. Para
conseguirmos as doses foi um sufoco no inicio pois fomos informados
de que so receberiamos a dose se morassemos na cidade de S&o Paulo
mas, moramos no interior. Bom, fizemos toda a papelada e fomos
chamados para a das 5 doses ite, o que nos deu
uma alivio muito grande pois, qdo nos deparamos com o valor de cada
dose, chegamos a pensar no pior....Mas, mesmo assim, todo més era
uma luta pois tinhamos que sair de Bauru e viajar ate SP s6 para a dose
da vacina, nos terceiro e quarto més, transferiram para Marilia/SP, e a
quinta dose, aplicamos na cidade de Botucatu/SP. Gracas a Deus,
tivemos a possibilidade de viajar para todas estas cidades e imunizar
minha filha. Gostaria que essa vacina chegasse com mais facilidade as
familias com filhos que necessitam dela, na sua prépria
cidade....Ajudaria muito a salvar muitas vidas, como a da minha filha.

21/07/2012 11:17'

Esta vacina é essencial para portadores de cardiopatia e prematuros e
seu custo n&@o é acessivel & maioria dos brasileiros.

21/07/2012 11:23|

O SOBRINHO DA MINHA ESPOSA E CARDIOPATA E PRECISA
DESSA VACINA QUE SE APRESENTA NUM CUSTO INACESSIVEL
PARA POPULACAO EM GERAL, GERNADO AINDA CUSTOS MAIS
ELEVADOS NOS CASOS DE INTERNAGAO EM CTI.

21/07/2012 11:30|

Muitos outros bebés e familias serdo beneficiados com essa alteracao.

21/07/2012 11:31

Disponibilizagdo do palivizumabe para criangas cardiopatas e
prematuros abaixo de 32 semanas.Sou estudante de medicina e como
tal vejo a importancia de tal medida para a sadde de criancas com as
caracteristicas acima.

21/07/2012 14:42,

Minha bb nasceu de 30 semanas... Conseguimos a Synagis através de
uma peregrinacdo com o convénio... Gragas a uma alma caridosa que
estava os naquele dia cor s uma Unica
dose para minha pequena Maria Clara... Nesta tltima semana tratamos
uma leve bronquiolite e que gracas a Deus n&o tivemos que nos internar
novamente na UTI do Hospital Samaritano aqui de S&o Paulo. Pagamos
tantos impostos. Pq ndo podemos ter este vacina gratuita para nossos
pequenos guerreiros? E um direito que temos como cidad&os...

tenho uma prematurinha de 30 semanas que na tltima semana
tratamos um leve bronquiolite. Gostaria muito de poder receber
gratuitamente esta vacina, ja que pagamos Varios impostos e
infelizmente nao tenho condi¢des de arcar com este valor tao

alto da vacina...

21/07/2012 14:57|

pai de crianca que precisa des medicamento

21/07/2012 15:05!

Por tratar-se de uma grande conquista para nossas criancas, portadores
de doencas pulmonar crdnica, etc.

21/07/2012 17:08|

Sou cardiologista pediatrica, e conforme muito bem documentado pela
conitec, € muito importante para todas nossas criancas cardiopatas que
este medicamento esteja disponivel em ambito nacional.Sé nos resta
torcer pelo resto do pais, ja que o sus sp ja fornece.Boa sorte a todos.

21/07/2012 18:01

http:, lite.einstein. etr _intensiva/VSR.pdf

21/07/2012 19:00

Venho aqui contribuir com o meu comentario primeiro como cidada
entendendo ser imprescindivel a disponibilizagdo da medicacdo
palivizumabe para as criancas que necessitem da mesma, de modo a
assegurar o principio da integralidade no SUS; e por fim como parente
de uma crianca portadora de cardiopatia congénita que necesita assim
como muitas outras que esta medicacéo seja fornecida pelo SUS, pois
além de um custo muito alto para a grande maioria das familias
brasileiras, ha uma burocratizagdo que aumenta ainda mais o martirio
dessas familias.
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Quem faz emergéncia pediatrica sabe como é angustiante o periodo de
outono-inverno onde as ocorréncias por disfuncéo respiratéria sdo a
maior parte da procura por atendimento na faixa etaria neonatal. A
bronquiolite pelo Virus Sincial Respiratério (VSR) é sem divida a
principal causa de internagdes hospitalares desses pequeninos, gerando
alto custo para a Satde Suplementar e para a Satde Pulblica. O VSR é
muito mais agressivo, prevalente e além de maior mortalidade é
causador de maior comorbidade/sequelas pulmonares, se compararmos
com o HIN1. Vemos mais uma vez uma politica equivocada do governo
que se preocupa em desovar os estoques de TAMIFLU mas néo vé o
que realmente esta matando nossos pequeninos nas emergéncias Brasil
afora.

21/07/2012 20:15|

=|Op be deve ser di para bebés prematuros com
21/07/2012 20:25 menos de 32 semanas de idade gestacional e bebés cardiopatas.

21/07/2012 21:10|obrigado Nao

Meu filho é cardiopata e foi muito dificil conseguir a liberagéo da

21/07/2012 22:59 3 q
vaciana.essa vacina para ele é muito importante.

A atual medida seria um retrocesso, visto que criangas com 32 semanas X

22/07/2012 01:06 ja vinham recebendo a medicag&o.

22/07/2012 13:14|divulgacao Nao

Como citei acima, sou mée de uma cardiopata, descobri a cardiopatia
da minha filha no 8° mes de gestacao, e tive muitas dificuldades para
conseguir o tratamento, pois no estado onde resido n&o tem o
tratamento para crianca que nasce com HIPOPLASIA DO CORACAO
ESQUERDO, depois de muita luta conseguir o tratamento no Hospital
do Coracéo em Sao Paulo, a minha filha passou pela primeira cirurgia
de tres e quando recebeu alta do hospital tive que enfrentar uma
burocracia para conseguir as doses da PALIVIZUMABE, gracas a DEus
acabei conseguindo, mas tenho que ir até S&o Paulo para que minha
filha possa ser vacinada.

22/07/2012 13:48'

&

SOU MAE DE UMA CRIANCA CARDIOPATA E PREMATURA DE 35
SEMANAS, QUE HOJE JA SE ENCONTRA COM 5 ANOS DE VIDA, E
QUANDO ELE NASCEU POR FALTA DE INFORMAGCAO ELE NAO
TOMOU A VACINA Palivizumabe (prevencéo da infecgéo pelo virus
sincicial respiratorio), MAS ACHO MUITISSIMO IMPORTANTE QUE SE
TORNE PADRAO SUS O USO DESSE MEDICAMENTO, POIS
RECENTEMENTE HOUVE UM SURTO DE BRONQUIOLITE EM UM
HOSPITAL GRANDE EM SAO PAULO, ONDE TIVERAM QUE FECHAR
A UTI PEDIATRICA POR 15 DIAS, SEI DA IMPORTANCIA DESSE
PALIVIZUMABE TANTO EM CRIANCAS CARDIOPATAS COMO EM
CRIANCAS PREMATURAS COM MAIS DE 28 SEMANAS DE
GESTAGAO.

22/07/2012 14:21

[}

Ela é fundamental! Minha filha Cecilia nasceu com HDC, no primeiro
ano de vida consegui as vacinas judicialmente, mas esse ano nao
22/07/2012 14:49|consegui e ela estd com bronquiolite. Acho g é gasto tanto dinheiro Nao
publico com banalidades enquanto varias criancas que dependem do
medicamento correm o risco de morrerem...

]

todos os prematuros (<37 semanas) tém que ter o direito de receber o -

22/07/2012 15:16 N = -
medicamento, e ndo somente os nascidos com menos de 28 semanas.
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22/07/2012 15:38!

Apoio a causa, pois sou mae de prematuro e atualmente me relaciono
com outras méaes de prematuros, e vejo 0 quanto eles estdo expostos ao
virus sincicial respiratério. Ano passado meu bebé estava com 7 meses
e teve bronquiolite, a minha sorte foi que assim que ele se incomodou
corri para o hospital, e era a leve, conseguimos cuidar em casa. Mas,
duas amigas internaram os filhos ano passado, e esse ano nossa
sobrinha de 1 ano e 5 meses também foi internada! Voto pela vacinagéo
em prematuros abaixo de 37 semanas de gestacao!

42

22/07/2012 15:54;

Depois de 15 anos de tentativas para engravidar, finalmente consegui
quando ja tinha 40 anos de idade. meu filho nasceu prematuro de 36
semanas, gracas a Deus saudavel, mas prrescisou tomar inje¢ao para
amadurecer os pulmdes. sei que a prematuridade pode ser dificil para
muitos bebés e que a maioria dos pais ndo tem acessso as vacinas que
poderiam dar mais conforto a seus filhos, por isso assino essa peticao
para que nossos bebés tenham essa chance de uma vida melhor e mais
saudavel.

43

22/07/2012 15:58'

todos os prematuros (<37 semanas) tém que ter o direito de receber o
medicamento, e ndo somente 0s nascidos com menos de 28 semanas

22/07/2012 16:09....

22/07/2012 16:20|

O medicamento palivizumabe é de extrema importancia paras as
criancas cardiopatas e prematuras, sem este medicamento o virus
sincicial respiratorio agride e faz muitas vitimas, e muitas das vezes
vitimas fatais, principalmente no periodo e outono e inverno. Sei de
casos de criangas cardiopata que morreram em decorréncia do virus, e
que poderiam ter suas vidas salvas se estivem imunizadas. Prematuros
também correm grande risco de vida caso nao estejam imunizados, ndo
s6 os prematuros de 28 semanas, mais os de 32 semanas também
correm grande risco, ja que suas defesas imunoldgicas ainda nao estéo
preparadas para combater virus tdo agressivo como o sincicial
respiratério. O Ministério da Satde faz muito bem em querer agregar
este medicamento no SUS, assim as familias de cardiopatas e
prematuros n&o precisaram enfrentar tanta burocracia para conseguir
que seus filho tenham o direito ao medicamento, pois a burocracia
muitas das vezes acaba levando muitas criancas a morte, pois a espera
€ longa, e as criancas nestas condi¢cdes ndo podem esperar.

22/07/2012 16:32!

Sou méae de prematuro.

22/07/2012 16:36

1) Parecer técnico a favor do uso profilatico do medicamento referente a
sua eficiéncia na prevencéo de internagdes em criancas de alto risco,
prematuras <=35 (trinta e cinco) semanas gestacionais e/ou portadoras
de doenca pulmonar crénica, ou doenca cardiaca congénita - Maio
2012;2) Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas da Secretaria de
Salde de Minas Gerais para a utilizacdo do medicamento em questao,
em pacientes de risco, em caso de infecgéo causada pelo virus sincicial
respiratério - 2010 ;3) Anélise custo/beneficio do medicamento em
criangas prematuras e/ou portadoras de doengas pulmonares crénicas e
cardiacas congénitas (Inglés; Universidade de Southampton/Reino
Unido - 2011 - contém estudos de casos);4) Link (

http://j Iww. pccmijourr 2011/09000/Mortality_and_
morbidity_among_infants_at_high_risk.15.aspx ) para artigo que trata da
mortalidade e morbidade entre as criangas com alto risco de infeccao
pelo virus sincicial respiratério grave que receberam profilaxia com
palivizumabe (inglés; Sociedade Americana de Medicina Intensiva e
Federag@o Mundial de Sociedades de Terapia Intensiva Pediatrica)5)
Andlise do medicamento em artigo publicado pela Sociedade Chilena de
Neumologia Pediatrica (v. a partir do pentltimo paréagrafo, pag. 172
contém vérias referéncias bibliogréaficas)

1128315 109700.
rar
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22/07/2012 16:36|

todos os prematuros (<37 semanas) tém que ter o direito de receber o
medicamento, e ndo somente os nascidos com menos de 28 semanas.

49

22/07/2012 16:37;

Voto

22/07/2012 16:41

Ja perdi uma bebé cardiopata com 6 meses de vida,durante este tempo
ficamos sempre internadas,e ela pegou varios virus respiratorios,hoje
n&o posso fazer mais nada por minha bebé mas estou aqui fazendo
minha parte para que outras criangas possam ter a palivizumabe como
uma prote¢do a mais ou um risco a menos para eles...obrigada

22/07/2012 16:55'

POR SER MAE DE CARDIOPATA, TENHO CERTEZA QUE ESSA
VACINA VAI AJUDAR MUITA CRIANGA. JA PRESENCIEI AMIGAS
QUE PERDERAM SEUS FILHOS COM O VIRUS DA BRONQUIOLITE ,
CRIANGAS QUE JA ESTAVAM INDO PARA SUAS CASAS E POR
CAUSA DE UMA VACINA QUE DEVERIA SER LIBERADA, MUITAS
MAES FICARAM SEM OS SEUS FILHOS E E POR ISSO QUE ESTOU
AQUI PEDINDO QUE SEJA TOMADA ALGUMA PROVIDENCIA.

22/07/2012 16:59|

Vacina a todos com menos de 37 semanas gestacionais ja!!

22/07/2012 17:18;

Acredito que todos, ma todos os prematuros nascidos coim menos de
37 semanas deveriam ter o direito de receber a palivisumabe, sou mae
de um prematuro de 30 semanas que gragas a Deus teve acesso a ela

22/07/2012 17:20!

Diminui morbimortalidade, nimero e duracéo das internacoes pelos
bebés infectados pelo virus Sincicial Respiratério (frequente e grave).

22/07/2012 17:22!

Muitos estudos demonstram uma maior susceptibilidade de bebés com
Hernia Di Congenita em i des graves pelo
VSR.

bebes com hdc...com hipoplasia e hipertenséo pulmonar,
possuem condigGes graves que comprometam o pulmao ou
funcéo imune (além da prematuridade), e necessitam da
medicacdo até completar 2 anos de idade.

22/07/2012 17:29|

Thm tive uma bebé prematura extrema nasceu com 27 semanas e
pesou 660 gramas, ficou 106 dias internada na uti e desenvolveu
hidrocefalia, precisando de cirurgia e hoje é portadora de vélvula... Estou
lutando para conseguir essa vacina, ja fiz o requerimento mas até agora
nem resposta mandaram..

Diante de pulmdezinhos téo frageis, o PALIVIZUMABE é

uma
hdc.

para bebes pi b p

e com

22/07/2012 17:32|

Acho que o Synagis deveria ser dado a todos os prematuros do Brasil.

22/07/2012 17:36

so a favor..

22/07/2012 17:38;

Acho importante estender a vacinagao a todos os prematuros,
independente da idade gestacional com a qual tenham nascido...

22/07/2012 17:43]

entrei com o pedido da vacina palivisumabe e aguardo retorno, mais ate
agora nada, minha filha precisa muito é prematura de 33sem

22/07/2012 18:04

NAOENTENDI EESA PARTE

22/07/2012 18:05

Hérnia Diafragmatica congénica

22/07/2012 18:19

tenho um filho prematuri de 34 semanas e ele tem a bronquiolite! mas
ndo pode receber a vacina gratuitamente
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22/07/2012 19:26|

De fato € uma grande conquista do Ministério Publico integrar o
Palivizumabe como medicag&o padréo pelo SUS. Contudo se deve
atentar ao seu uso: acredito ser um retrocesso esse uso néo englobar
cardiopatas e prematuros com idade gestacional menor que 28
semanas. Gostaria de ressaltar a grande importancia que o
palivizumabe garante na salde desses prematuros e cardiopatas.
Reconheco que estamos avancando no nosso sistema de satide, mas se
podemos fazer isso da melhor forma possivel, fagamos ento. Eu falo
isso como estudante de Medicina que acredita no nosso sistema, mas
também devemos ser criticos e reconhecer que nossas atitudes podem
ser mais completas, como ressalto aqui a abrangéncia do medicamento
para cardiopatas e prematuros.

22/07/2012 20:22!

bronquiolite

22/07/2012 20:31]

SOU MAE DE UMA CARDIOPATA, E SEI DA IMPORTANCIA DESSA
VACINA PARA O MEU FILHO, QUE HOJE ESTA COM 7 MESES DE
VIDA, E SENTI MUITA DIFICULDADES PARA CONSEGUIR NO MEU
ESTADO, ONDE TIVE QUE DESLOCAR PARA OUTRO ESTADO PARA
QUE MEU FILHO NAO FICASSE SEM A VACINA.

22/07/2012 21:51

Eu desde pequena tive asma e bronquite... vindo disso, sabemos o quao
importante é a medicac&o para recém nascidos... inclusive os
prematuros.Todos os prematuros (<37 semanas) tém que ter o direito de
receber o medicamento, e néo somente os nascidos com menos de 28
semanas. Assim pode ser evitado muitos problemas.

22/07/2012 22:30

Tenho uma filha que nasceu com Hérnia Diafragmatica Congénita, e que
necessita da vacina (Palivizumabe) desenvolvida em laboratério ajuda a
prevenir a bronquiolite causada pelo Virus Sincicial Respiratério (VSR),
que pode ser muito, muito grave para o grupo de criancas que minha
filha se enquadra, sem a vicina ela pode adquirir doengas respiratérias e
vir a falecer.

22/07/2012 22:36|

O palivi be deve ser para bebés prematuros com
menos de 32 semanas de idade gestacional e criiangas cardiopatas.O
VSR é o principal agente das infecgdes respiratérias que acomete
criancas menores de 1 ano de idade. Em bebés prematuros, o risco de
uma evolucao mais grave é grande e a hospitalizacao deles é 10 vezes
maior do que bebés nascidos a termo.

22/07/2012 22:37|

Meu filho nasceu de 28 semanas passou 117 dias na uti neo natal,
passou por varias intercorrencias, ficou 75 dias entubado e mais 15 no
oxigenio, diagnosticado com displasia broncopulmonar a Synagis foi
altamente recomendada, mas infelizmente consegui pois no hospital
onde nasceu incluiram ele no programa do labotdrio fabricante, entrei
com pedido na Secretaria da Saude e através do CRIE da minha cidade
consegui, com muita burocracia e dificuldade o q era direirto dele
receber, pois, a vacina € muito cara e com meus recursos nao
conseguiria dar a ele, espero g isso mude e passe a ser obrigatorio no
calendario.

22/07/2012 22:48

Conhego varias criancinhas cardiopatas e € uma preocupagéo constante
para as maes a salde de seus bebés. Creio que 0 MS s6 tem a ganhar
fornecendo o medicamento e ajudando a prevenir infeccdes
potencialmente graves nas cardiopatas.

22/07/2012 23:05

23/07/2012 00:42

Gostaria de apoiar o uso da palivizumabe na rede publica pelo SUS,
minha filha é cardiopata congénita, toma a palivizumabe desde os 2
meses, durante os meses de outono e inverno e gragas a Deus nunca
pegou VSR, o que para ela seria fatal. Sei que aqui em S&o Paulo a
Secretaria de Satde paga esta vacina, mas em outros estados é uma
luta para que a mée consiga esta vacinagéo para seus filhos. Seria bem
melhor se todos tivessem este direito garantido. Obrigada
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23/07/2012 00:50

Minha filha nasceu de 27 semanas de gestac&o e apenas 1,200kg. Aqui
no Parand, precisei entrar com acéo judicial para conseguir o
medicamento em 2009 e 2010.Em 2011, primeiro inverno sem Synagis,
Beatriz contraiu o Virus Sincicial Respiratério e ficou muito doente,
quase precisando ser reiternada. Na ocasido Bia havia completado 2
anos e estava com 15kg. Ela tem broncodisplasia pulmonar, muito
comum em prematuros abaixo de 32 semanas.Se Beatriz que ja estava
grande (2 anos) e gordinha o virus causou uma bronquiolite
extremamente severa, num bebé de 31 semanas pode ser fatal.A
internagdo de um bebé na UTI custa muito mais caro do que o
tratamento e a bronquiolite € a maior causa de reinternamento dos
prematuros.Fagamos o correto, vamos proteger todos aqueles que
precisam: bebés cardiopatas e nascidos abaixo de 32 semanas!

23/07/2012 00:50

A bronquiiolite € uma das doengas que levam mais criancas
cardiopataas para UTI, portanto se pudermos evitar mais essa
complicacdo para elas melhor.

1128465 109700,
htm

23/07/2012 04:51

0 que devo comtribuir

23/07/2012 07:11]

aprovacao da medicacéo para todos cardiopatas e todos prematuros

23/07/2012 08:08!

todos os prematuros (<37 semanas) tém que ter o direito de receber o
medicamento, e ndo somente os nascidos com menos de 28 semanas.

todos os prematuros (<37 semanas) tém que ter o direito de
receber o medicamento, e ndo somente os nascidos com
menos de 28 semanas.

todos os prematuros (<37 semanas) tém que ter o direito de
receber o medicamento, e n&o somente os nascidos com
menos de 28 semanas.

23/07/2012 08:42|

Minha filha nasceu de 30 semanas, com apenas 1.100kg. Ela precisou
tomar a Synages, a qual eu consegui com uma acao judicial. Acho que
todos os prematuros devem ter direito a ela, pois essa questdo da idade
€ muita relativa, muitas vezes um prematuro com 30 ou 32 semanas
nasce com mais problemas respiratérios do que um de 28. Entao, acho
que todos precisam ter, pois se contrairem a doenca, pode ser fatal.

23/07/2012 09:04|

Diminuir a internac&o nos sus para cardiopatas e prematuros até 30
semanas de gestacao.

23/07/2012 09:39

E muito importe que tal facina seja forncida ao grupo de rusco , visto
que muitas vezes esperar pelo pedido ao estado pode ser tardio de
mais!

23/07/2012 09:48|

Meu filho nasceu com 31 semanas de gestacdo, mas apenas 790
gramas e 33 centimetros. O pediatra nos falou sobre a importancia da
synagis para evitar a bronquiolite no primeiro ano de vida, pois mais de
70% dos bebés p que a bronquiolite i de
internamento em uti. Recorremos a secretaria de Saude do Estado de
Pernambuco e nos foi negado o medicamento. Assim sendo, recorremos
ajustica que concedeu liminar de urgéncia obrigando o Estado a
fornecer o medicamento. Mesmo assim, tivemos dificuldade para
comegar a recebé-lo, chegando, inclusive, a correr multa para o Estado
pelo descumprimento da ordem judical. Ao final, nosso bebé tomou
durante 5 meses o medicamente e ndo contraiu a doenca./

o
&

23/07/2012 09:48'

Nossa filha nasceu com cardiopatia congénita e precisou ser submetida
auma cirurgia cardiaca para corregao de seu problema com 5 dias de
vida. Na alta do hospital, fomos orientados e encaminhados para iniciar
0 processo para participac@o da vacina Palivizumabe. O processo junto
a secretaria de Satde do estado de Santa Catarina, foi relativamente
facil, mas extremamente demorado...tanto € que ela perdeu a primeira
dose por conta dessa demora.

23/07/2012 10:07

Minha familia é muito alérgica, todos acabem desenvolvem bronquiolite
em criancas que avanca para uma bronquite. Com essa vacina
disponivel pelo SUS, véo salvar vidas, principalmente dos prematuros.
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23/07/2012 10:28|

Tenho cor i de bebés com pi pulmonares crénicos que
precisam mto dessa vacina. Diversos deles, por ndo possuirem direito
novamente a esse anticorpo, podem ser acometidos de bronquiolite,
doenca de alta gravidade.

23/07/2012 11:50|

Todos os prematuros (<37 semanas) tém que ter o direito de receber o
medicamento, e ndo somente os nascidos com menos de 28 semanas.

23/07/2012 11:55|

Minha filha nasceu com 29 semanas de gestacéo, ficou intubada por
quase um més, fez uSo de Cpap, hood e cateter de O2. Gragas a Deus
que conseguimos entrar no programa de vacina contra o virus sincicial
respiratorio, isso me faz dormir um pouco menos preocupada.Eu espero
que essa vacina venha a atingir de maneira mais simples a todo o Brasil
e todos os prematuros nascidos com menos e mais semanas indicada
no programa.Assim que tive a minha filha eu pude perceber o tdo pouco
que se é abordado esse tema, eu nao tinha conhecimento algum sobre
prematuridade, como funciona uma UTINeonatal, as chances de vida de
um prematuro, eu fui para o centro cirurgico quase certa de que minha
filha ndo sobreviveria. &, a realidade de uma mae de UTI é muito triste,
somos obrigadas a abandonar nosso resgardo e ingressAR em um
mundo completamente desconhecido. De uma hora para a outra os
nossos planos sdo modificados e passamos a ficar numa expectativa
dolorosa, cada dia é um dia, cada hora vem uma noticia que nem
sempre é boa, vemos de tudo dentro da neo, bebes morrem e os nossos
coracdes de despedacam e ficamos divididos entre a tristeza e o alivio
de ndo ter sido os nossos bebés. A vida de uma mae prematura é tao
sofrida, a gente fica com um trauma mesmo nao querendo, a gente
sente um medo eterno de ter nadado, nadado e de morrer na paraia...
Sao sentimentos que sé quem viveu sabe o que é. Mas nem por isso
deixamos de ser fortes, somos maes guerreiras, que acreditamos na
vitéria, que queremos verdadeiramente os nossos bebés gordinhos e
saudaveis do nosso lado, por isso eu acredetido que todas nés
merecemos dormir, nem gue seja um pouquinho, menos preocupadas.
Esses bebés ja sofreram demais, passaram por coisas que muita gente
velha nunca nem pensou em passar e nos ainda temos que lutar por
uma vacina que teria que ser dada por compaix&o, por respeito, por
AMOR! SYNAGIS NO CALENDARIO DE TODOS OS PREMATUROS

23/07/2012 12:03|

Sou cardiopata e precisei tomar este medicamento e consegui atraves
de uma associagéo qde advogados por ate hoje nunca tive um problema
pulmonar grave.

Sou mae de uma crianca cardiopata e tive a indicagao de sua
pediatra sobre este medicamento e foi atraves de uma
associagao de advogados que tive o direto adquirido para meu
filho, hoje ele tem cindo anos e nunca teve uma problema
pulmonar mais grave.

23/07/2012 12:38

Meu filho nasceu no dia 16/12/2009 com 32 semanas e teve alta da uti
no dia 28/12 e dia 29/12 teve alta da maternidade. No dia 30 ele
retornou a maternidade, pois estava muito apatico e com tosse.
Enquanto aguardava o atendimento, ele teve uma parada respiratdria e
voltou para uti, onde ficou até o dia 08/01/2010. Diagnéstico:
bronquiolite (teve até que receber transfusao sanguinea para recuperar
as forcas). Ele ainda teve mais uma bronquiolite aos 7 meses.
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23/07/2012 14:42

Todos os prematuros (<37 semanas) tém que ter o direito de receber o
medicamento, e ndo somente os nascidos com menos de 28 semanas,
e para criancas portadoras de doencas pulmonares cronicas (caso de
bbs com HDC ) e cardiopatas. pois minha filha nasceu em 03/2008 com
maé formacao: Hérnia diafragmética congénita e nao fomos orientados
sobre a existencia desse medicamento e de sua importancia nas vidads
desses bbs, pois minha fillha teve bronquiolite com 3 meses de vida, o
seu quadro evolui rapidamente ficando 23 dias de UTI em estado
gravissimo, ¢ com toda certeza se a vacina fosse mais acessivel e
divulgada, casos como este poderia ser evitado. Desde ja obrigada.

23/07/2012 15:06|

Disponibilizar o palivizumabe para bebés prematuros com menos de 32
semanas de idade gestacional e criancas cardiopatas

23/07/2012 15:10;

Prematuros além de terem sistema respiratorio fragilizado sao
imunodeprimidos.

23/07/2012 15:34]

Sem descricéo.

23/07/2012 15:45|

Tenho um filho cardiopata e esta vacina salvou sua vida!

23/07/2012 16:00!

Boa tarde, Tenho uma filha que nasceu premetura de 30 semanas, e
acho que deveria ter tomado a vacina e infelizmente n&o consegui e vivo
e constante vigilancia quanto as gripes e bromquiolite e depois de tudo
que passou em uma UTI, o medo é muito maior de retornar ao hospittal.
Por isso acho muito importante a vacina de prevenc&o visto que o
pulméo esta muito fragil e debilitado.

23/07/2012 16:18;

E de suma importancia o oferecimento da palivizumabe a todos os
bebes prematuros tendo em vista que uma das formas de garantir a
saude de nossas criangas. Tive uma bebezinha de 24 semanas e

pelo forneci da tendo em vista que é a forma

mais segura de garantir que ela cresga saudavel, sem riscos de grandes
problemas respiratorios. Peco ao ministerio da saude que forneca e
tranquilize os coracdes das maezinhas que tanto sofrem por medo de
perder seus filhos.

23/07/2012 18:47|

Sou mae d euma crianga com Sindrome de Down e portadora d
ecardiopatia grave. Uma das exigencias para que pudesse ter uma boa
qualidade de vida e se prevenisse contra o virus sinssicial respirtariro,
que poderia ter consequencias graves caso fosse contraido por Arthur,
era que ele fosse vacinado no periodo de maio a setembro com a
palivizumabe. Como nao estava disponivel na rede publcia, entramos
com o pedido no Ministerio Publico e gragas a Deus nao tivemos
resistencia e termos o direito a vacina., Hoje Arthur tem 3 anos e 6
meses com todas as vacinas em dia.

23/07/2012 19:20

Minha filha nasceu p as 25 de gestacado e
utilizou o Palivizumabe no primeiro ano de vida no periodo de maior
incidéncia de infeccdes provocadas pelo VSR. O medicamento foi obtido
via mandado de seguranca e o processo demorou por volta de trés
meses. A ajuda deste tratamento foi essencial para que ela néo fosse
internada novamente e também melhorou muito sua condi¢&o
respiratoria ja que é portadora de displasia broncopulmonar e asma. No
segundo ano de vida (2012) ndo conseguimos o tratamento e ela
acabou sofrendo uma infeccéo respiratéria que a levou pela primeira vez
pos alta da UTI ao uso de antibiéticos e a periodos de observagado em
unidades de pronto atendimento. Acredito que o tratamento deva
atender & maior quantidade de criangas possivel pois além de evitar as
infeccdes no periodo de sazonalidade das infeccdes melhora também
sua condic&o respiratoria.

23/07/2012 21:51

As criangas com cardiopatia e prematuros com menos de 28 semanas
de idade gestacional precisam ter o mesmo tratamento que aqueles
outros que venham a precisar do palivizumabe e vao receber. E
importante notar a necessidade do medicamento para essas criangas
com cardiopatia que ja podem ter insuficiéncia respiratéria, que sera
agravada se o medicamento n&o for aplicado para combater, por

exemplo, pneumonias.
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O preco da vacina é muito caro, pagamos tantos impostos, e com isso
deveriamos ter a vacina gratuita tanto para as criancas cardiopatas

100 : - . 3
23/07/2012 21:57 como para os prematuros. O medicamento deve ser liberado de Nao
graga....vamos lutar por isso.
Minha neta é portadora de cardiopatia congenita e estéa na luta judicial
101 23/07/2012 22:10|para conseguir as doses da medicacéo Synagis, ha 2 meses e até o Nao
presente momento nada foi resolvido.
Desejo que a vacina seja liberada a todso prematuros, tendo em vista =
102 | 23/07/2012 23:12| P20 ) pref > Néo
que minha filha nasceu com 34 semanas e nao recebeu a vacina.
O oferecimento da palivizumabe é de extrema importancia, visto, que se
torna mais uma das maneiras de prezar pela saude de nossos
103 24/07/2012 00:27 premrj\ﬁuros. Sou pai qe‘uma prematura nasmdg de 24 semanase Nio
através do uso da palivizumabe entendo que minha filha se torna mais
resistente as doencas repiratérias que tantos males podem causar aos
prematuros.
Giovana nasceu de 29 semanas no dia 04/12/11 as 17:35hs com 38cm e
1.135kg e chegou a pesar 840 gramas.Ao ir vé-la na UTI tomei um enorme
sustozera muito pequena,magrinha,com dedinhos e pulsos roxinhos!Senti
vontade de sair correndo dalilO chéo sumiu dos meus pés e comecei a chorar
copiosamente! Nunca imaginei ver minha filha passar por tanto sofrimento.Ela
estava entubada, com sonda para alimentagéo, catéter umbilical...Era tudo
muito novo pra mim.A sensagéo de impoténcia foi a pior possivel, mas tive que
levantar a cabeca e criar forgas que somente poderiam vir de Deus, afinal ela
iria precisar muito de minha presenga ao seu lado, mesmo que fosse s6 pra
olha-la através da incubadora.6 dias apés o parto recebi alta e ai mais uma
grande tristezair para casa sem levar minha filha em meus bragos.Sentia falta POR SER MAE DE UMA BEBEZINHA PREMATURA SEI O
todos os prematuros (<37 semanas) tém que ter o direito de receber o TGO ER I OGS S LT QUANTO E IMPORTANTE E NECESSARIO A INCLUSAO
§ N : . recompensada por sua presenca fisica porque ela tinha que ficar no hospital.
104 24/07/2012 10:32 [ medicamento, e ndo somen!e 0s nasmd0§ com menos de 28 semanas. Sim uma sensagdo continua de perder um filho, um medo que néo passalFicava o Sim DESSA VACINA PARA ELES E E UM DIREITO DELES O
Vamos bater pé nesse quesito, TODOS tém que ser beneficiados!!! i T A R GG AT T D) DIREITO A VIDA E A TUDO QUE POSSA LHES GARANTIR
lado.Eu a tocava pela janela da incubadora e notava que ela ficava calminha ISSO...
com minha presenca. Costumava ficar cantando para ela enquanto segurava
sua mao ou ficava alisando sua cabega.Ela segurava meu dedo e levava para
perto de seu rosto e assim dormia.No dia 01/01/12,a0 entrar na UTI soube que
Giovana teve uma paraca respiratdria e descobriram uma forte anemialUma
semana depois outra parada respiratdria e os médicos decidiram fazer uma
transfuséo de sangue. Mais uma vez o chdo sumiulEu n@o tinha alternativa e
entreguei a vida da minha filha nas maos de Deus e dos médicos. Felizmente
deu tudo certo e a partir daf ela melhorou consideravelmente.39 dias apos o
nascimento ela atingiu o téo esperado “peso de alta:1.800kg.Hoje, a0s 6
meses,ela esta com 4.850 kg e 56 cm e, felizmente, sem nenhuma sequela.
105 24/07/2012 11:02| muitas criancas serao salvas Nao
Meu filho precisa dessa vacina e th acho q poderia ser menos
106 24/07/2012 13:26 | burocratica a liberac&o. Os médicos deram o formulario somente no fim Nao
do més de julho e talvez ele nem consiga tomar a dose desse ano...
DIMINUICAO DA MORBI-MORTALIDADE DOS PREMATUROS, x
107 : ’
2410712012 13:35| b\ EUMOPATAS E CARDIOPATAS Néo
Sugiro fazer atualizagéo das publicacdes, principalmente as novas
normas da Sociedade Brasileira de Pediatria, contemplando prematuros
até 32 semanas, o que diminuiria a morbimortalidade.Os niveis de
108 24/07/2012 13:49|evidéncia sdo altos também para diminuigéo de internagdes. Alguns Néo
estados fornecem gratuitamente, porém o SUS visa a equidade, o que
atualmente nao esta ocorrendo,pois nem todos tém acesso a profilaxia
para o VSR.
Se fazer necessario devido ao grande desconhecimento sobre essa
n mo n m n rematur 1 =
109 24/07/2012 14:28 doencga, como no caso do meu bebe que nasceu prematuro de 3: Nao

semanas e adquiriu o virus logo aos 4 meses.E se tivesse essa protecdo
ndo teria sido necessario ele tantas idas aos hospitais.
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111

15

24/07/2012 14:54

Tenho uma bebé que nasceu de 28 semanas depois de uma gestagéo
de altissimo risco. Como ela saiu da UTI em Junho/2011 consegui
apenas uma dose da Synagis. Mesmo assim ela teve duas crises de
bronquiolite e precisou ficar na UTI nas duas internacées. Foram dias
bem dificeis. Gragas a Deus, em SP nos cadastramos no programa do
governo estadual e conseguimos o medicamento, pois o seu alto custo &
um impedimento para a correta vacinagéo dos prematuros. Minha bebé
esta recebendo a Palivizumabe desde o més de Abril/2012, ja vai tomar
a Ultima dose e gracas a Deus e a vacina esta passando esse inverno
muito bem. Nenhuma intercorréncia grave a acometeu nesse inverno. A
vacinagdo com o Palivizumabe é imprescindivel a todos os prematuros
abaixo de 32 semanas e aos cardiopatas. E um medicamento de

altissimo custo que sem o auxilio das at
dificilmente podera ser utilizado pela maioria esmagadora da populacéo.
J& pensaram em quantos bebés serdo poupados de mais sofrimento
com o uso desse medicamento? Quantas familias seréo poupadas de
verem seus pequenos bebés sofrendo em hospitais, por falta de um
medicamento que pode ser concedido pelo Estado? Os prematuros ja
s&o bebés que sofreram muito para vir ao mundo e tém o direito de
serem protegidos ao maximo. Espero, sinceramente, que todos os
bebés prematuros e os cardiopatas do pais possam ter acesso a esse
medicamento tdo necessario ao bem estar deles e que tanto beneficio
trouxe & minha filha. Afinal, sadde € um direito de todos e um dever do
Estado.

111

24/07/2012 15:27'

Consegui a vacina para o meu bebé pelo Estado/ Rj..e tem feito a
grande diferenca nesse inverno para o meu bebé prematuro

112

24/07/2012 16:05!

ACREDITO SER DE EXTREMA NECESSIADE

ACREDITO SER DE EXTREMA NECESSIAD

113

24/07/2012 16:36

E dar acesso & satde pblica de qualidade;

114

24/07/2012 17:06

A minha filha nasceu com 27 semanas de gestacao e pesava 470
gramas, durante a sua internacao na UTI Neo seu medicos, requisitaram
o recebimento via governo da medicacao, porém nao foi recebida e ndao
foi possivel dar a ela pelo alto custo da mesma. Durante o seu primeiro
ano ela esteve internada por causa de penumonia e bronquite....e nos
anos subsquentes devido ao cuidado extremo de nao coloca-la em
contato com grupos de risco, ambientes fechados e outros cuidados a
mesma teve alguma crises de bronquites um pouco mais leves, mas
igualmente preocupantes.Devido a experiencia acho estremamente
necessario a distribucao gratuita desta medicacao.....

115

24/07/2012 17:56

tenho um filho que nasceu pos termo com complicagdes na maternidade
hoje tem APLV e teve bronquiolite ficou muito grave se tivesse tomado a
vacina ndo pasariamos por isso.

116

24/07/2012 18:38

Todos os prematuros (<37 semanas) tém que ter o direito de receber o
medicamento, e ndo somente os nascidos com menos de 28 semanas.
Dessa forma, poderao ser evitados prejuizos & salde das criancas e ao
sistema publico de sadde.

1131395 109700,
pdf
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N

24/07/2012 18:50!

Como todos sabem, o VSR é responsavel por bronquiolites e
pneumonias, o que nas criancas cardiopatas e prematuras pode
significar uma internacdo em UTI em decorréncia de complicacoes
respiratérias. O Ministério da Salde esta recomendando que o
Palivizumabe se torne medicagéo padrdo no SUS, e isso € uma grande
conquista para as nossas criangas, pois assim todos os estados
oferecerdo o tratamento sem tantas burocracias, resultando em uma
protegcdo maior das nossas criangas, de uma forma mais réapida, com
menos exposicao ao virus. O VSR é extremamente agressivo e
contagioso no perfodo de sazonalidade (especialmente no periodo de
outono e inverno) e representa um risco de vida as nossas criancas.
Nessa consulta publica DEVEMOS NOS MANIFESTAR como cidad&os,
pais de cardiopatas e prematuros, médicos, profissionais da sadde,
amigos e ili . Essa mani Y ér ia porque o
Ministério da Sadde re o pal be para os i
congeénitos, os portadores de doenga pulmonar crénica e prematuros
nascidas com idade gestacional (IG) < 28 semanas, e isso é um
retrocesso, ja que em varios estados, os prematuros de até 32 semanas
de gestacao estavam recebendo o medicamento.

118

24/07/2012 18:58'

apoio para que o SUS cubra o custo desse tratamento que mata muitos
prematuros e criancas.

119

24/07/2012 19:19;

Como mae de uma crianga prematura que nao recebeu a imunizagao e
sofreu muito as consequéncias do virus, pego que incluam a imunizacéao
no calendario do SUS, para prematuros, criangas com problemas
respiratorios e cardiopatas.

120

24/07/2012 20:02|

MUITAS CRIANGAS TEM MORRIDO NO NOSSO PAiS DECORRENTE
DE PROBLEMAS GRAVES DE SAUDE COMO PNEUMONIAS,
BRONQUITES, ENTRE OUTROS PROBLEMAS DO SISTEMA
RESPIRATORIO. TODAS AS CRIANGAS DEVEM TER O DIREITO DE
RECEBER ESSA VACINA QUE AS PROTEGERA DESSAS DOENGAS
TAO GRAVES E QUE LEVAM A MORTE.

121

24/07/2012 20:06

Devido ao alto indice de contaminagéo, sou a favor que a populagdo em
geral tenha acesso a este medicamento gratuitamente.

122

24/07/2012 20:13;

MUITAS CRIANGAS TEM MORRIDO NO NOSSO PAIS DECORRENTE
DE PROBLEMAS GRAVES DE SAUDE COMO PNEUMONIAS,
BRONQUITES, ENTRE OUTROS PROBLEMAS DO SISTEMA
RESPIRATORIO. TODAS AS CRIANCAS DEVEM TER O DIREITO DE
RECEBER ESSA VACINA QUE AS PROTEGERA DESSAS DOENGAS
TAO GRAVES E QUE LEVAM A MORTE.

123

24/07/2012 20:23

Minha filha nasceu prematura de 27 semanas e precisou ficar 7 meses e
meio na UTI, dentre os quais 5 meses sob ventilagdo mecanica. No
periodo de inverno as crises respiratérias séo constantes, porém no ano
de 2011 através de um processo no centro de satide da minha cidade
ela tomou a Palivizumabe e sua melhora foi muito boa. Quando tentei o
processo em 2012, apds varias idas ao centro de satde, por ela fazer
aniverséario nesse periodo e ter completado 2 anos, no foi liberado o
uso da vacina. Suas crises ainda constantes chegam a levar a
internacdes e seria 6timo que ela pudesse fazer uso da vacina.

124

24/07/2012 22:16

Atualmente a protecéo feita ndo é coberta pelo SUS e é inacessivel a
maior parte da populacdo. Bebés prematuros, cardiopatas ou com
algum agravante respiratério s&o os mais atingidos.

125

24/07/2012 22:41

Medicamento de importancia fundamental para pi

126

24/07/2012 22:56

Minha filha teve pneumonia h& 3 meses.

127

25/07/2012 00:40|.
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>3

25/07/2012 00:49|

Sobre a Synagis, aki no RJ existe a Riofarmes que pertence ao governo
do estado e distribui gratt 1tos que eles

especiais. Entre eles a Synagis. Mas para isto cabe ao pediatra que
acompanha a crianga preencher um formulario e a um dos responsaveis
legais levar documentos para dar entrada no pedido, la na Riofarmes. A
espera pelo parecer do medico da Riofarmes leva 15 dias e depois o
responsavel volta la para saber que dia e em que UPA a crianga toma a
vacina. 1 quarta feira por mes durante o periodo de circulagao do virus.

12

©

25/07/2012 07:21

Minha iali médica é i a e como este grupo
é de risco para VSR, houve uma grande mudanca na nossa pratica
clinica com o advento palivizumabe - minha indicacéo para a medicacao
é total, mesmo porque na época da sazonalidade fica muito dificil
conduzir os pacientes em pré operatério cirtrgico/ pés operatorio,
incluindo também aqueles de tratamento clinico com diminuigéo das
internacdes e intercorréncias graves

1131688 109700.
mht

A medicacao também é de fécil pososlogia e aplicacéo e em
Sao Paulo o circuito esta muito bem esclarecido e organizado,
logo ndo temos nenhuma dificuldade na prescri¢do.Os pais
também ndo, mesmo para aqueles com dificuldades de leitura
e escrita - hoje ja entendem bem a sua indicacéo e até nos
lembra a época da prescri¢do

1131688 109706.
mht

131

S

25/07/2012 08:38!

desejo expressar a necessidade da concretizagao esta imunizagao do
palivizumabe em ambito nacional para os prematuros. No ambulatério
dos NAIRR que coordeno criancas graves tem evoluido melhor que os a
termo na temporada do inverno. Periodo que sabidamente as infe¢des
por VSR s&o mais prevalentes. Além disso, a burocracia € enorme com
muitas exigéncias, e gasto do dinheiro por parte dos familiares para o
cadastro e aplicagao da vacina, face aos inimeros novos requisitos que
atodo momento a secretaria estadual de satde do rio de janeiro solicita,
sem divulgar para os médicos, fazendo com que os familiares vao e
voltem ao consultério pediétrico para preencher mais papéis ou mais
documentos. E realmente uma insanidade o que vem acontecendo no
rio de janeiro quanto & burocracia para o cadastro. Foi sem davida um
avanco, mas falta muito em termos de organizacao do cadastro. Assim
,uma iniciativa nacional iria facilitar a imunizacéo e garantir as doses
necessarias, ja que por problemas de cadastro, muitas criangas s6
recebem duas doses, o que se sabe que é insuficiente para a
imunizacao, tal o tempo que se desperdica com documentos e novas
requisi¢des de documentos.

131

25/07/2012 09:40!

Meu filho necessita dessa do. Pi de 28

132

25/07/2012 10:04;

Meu filho é cardiaco e utiliza essa vacina pelo segundo ano, este ano foi
dificil conseguir mas é a melhro precaucéo para a crianca ele nem pega
gripe nestes 5 meses de tratamento, quado baratear deveria ser feita
uma campanha nacional,uma vez que diminui medicamento e ajuda em
ganho de pseo, pois a crian¢a nao fica doente...

133

25/07/2012 10:15|

Beneficio para melhora da satide de uma populacéo especifica como os
prematuros, pneumopatas e cardiopatas.

134

25/07/2012 10:16

TENHO DOIS FILHOS E OS DOIS JA TIVERAM EXPERIENCIA DE
INTERNAGAO, POREM NAO SEI SE OCORREU DEVIDO AO VIRUS
MENCIONADO. MEU FILHO MIGUEL HERMOGENES RIBEIRO LIMA
TEVE BRONQUIOLITE E FICOU INTERNADO POR 5 DIAS. MINHA
FILHA MARIA REBECA RIBEIRO LIMA TEVE UM DERRAME PLEURAL
QUE CULMINOU COM PNEUMONIA. PRECISOU COLOCAR UM
DRENO NO PULMAO. VALE RESSALTAR QUE REBECA NAO TEVE
NENHUM SINTOMA DE GRIPE OU RESFRIADO ANTES DO
DERRAME. SENTIA APENAS DOR NO ABDOMEM E FEBRE ALTA. OS
MEDICOS ME DISSERAM QUE ELA DEVE TER PEGOU UMA
BACTERIA QUE ATACOU A PLEURA, CAUSANDO O DERRAME.
MINHA FILHA PASSOU 12 DIAS INTERNADA.

135

25/07/2012 10:45

Tenho uma prima cardiopata em Alagoas, e estamos com sérias
dificuldades para conseguir o 1to devido a do
medicamento, espero que esteja mais acessivel a populacéo
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136

25/07/2012 11:00!

O palivizumabe tem diminuido muito as internagdes de prematuros e
cardiopatas por infecgdo VSR. E uma medicagio de extrema

importancia nos grupos de riscos conforme da
Brasileira de Pediatria.

137

25/07/2012 12:02|

Tive um prematuro de 29 semanas que recebeu 3 doses de Synagis. Ele
ficou 50 dias na UTI neo-natal por ter nascido sem respirar. Uma sépsis

o colocou em do respirador por um tempo muito
prolongado. As doses deste remédio foram fundamentais para que meu
bebé n&o reinternasse no primeiro ano e nem nos seguintes. Apesar dos
progndsticos, ele ndo tem qualquer sequela respiratério, o que eu
atribuo a vacina.

138

25/07/2012 12:06|

- Indicacéo padronizada para criancas de mais alto risco < 28

semanas,demais indicagdes a partir da avaliagao de relatério do médico
ial I pr ista) que fazem o

acompanhamento da crianga.- Formularios, Termo de consentimento, pr

139

25/07/2012 13:06!

Tive trés filhos prematuros, infelizmente o ultimo faleceu de parada
cardiaca, esta mais que na hora do governo rever as condicoes e
qualidade de vida do ser humano, cansa esperar por solugdes e nada
fazem para garantir a qualidade de vida e a propria vida dos seres
humanos na questao hospitalar.A dor se torna inesquecivel quando se
perde um filho por negligéncias.Ainda me pergunto precisa que toda a
nacao passe por isso para que mude algo no mundo?Repensem e
facam sempre o melhor pela populagéo independente de sua raca, credo
ou status.

140

25/07/2012 13:25'

GOSTARIA QUE O PALIVIZUMABE FOSSE LIBERADO PARA RN
PREMATUROS INTERNADOS, POIS POR OCASIAO DA ALTA ELES
DAO SEQUENCIA A IMUNIZAGAO. MUITAS VEZES O RN
PREMATURO ADQUIRE A INFECGAO ANTES DE RECEBER A
12DOSE, POIS EXISTE UM ESPACO DE TEMPO PARA O PROCESSO
DE LIBERAGAO DO MEDICAMENTO.

141

25/07/2012 13:28|

Alterar a faixa de idade gestacional para que atenda todos os bebés que
realmente necessitam: cardiopatas e bebés nascidos com menos de 32
semanas.

142

25/07/2012 13:31

0l4, eu gostaria fazer ao pedido dos médicos de que esse medicamento
seja administrado em criancas nascidas antes de 32 semanas
também!E um tratamento muito caro, e nem todos tém condicées de
arcar com ele - mesmo pessoas com boa renda familiar. Imagino como
maées e pais devem se sentir mal (para dizer o minimo) com isso.E, se é
para diminuir ou acabar com o risco de sequelas, é muito importante
que seja um tratamento acessivel. Por isso a importancia de sua
distribuic&o gratuita pelo SUS n&o somente para os nascidos antes de
28 semanas, mas também para os nascidos antes de 32
semanas.Obrigada,Luisa Lima

143

25/07/2012 13:33|

Acredito que deva ser estendido o0 medicamento para a prevengéo da
VSR para bebés nascidos com menos de 32 semanas,.

25/07/2012 13:43|

EVITAR A INFECGCAO RESPIRATORIA VIRAL E COM ISSO O RISCO
DE DOENCA PULMONAR CRONICA

145

25/07/2012 13:57

solicito que o beneficio seja concedido as criangas cardiopatas sem
restricao

146

25/07/2012 14:23

Acredito que os Rns prematuros , até mesmo os p

até 31 semanas e 6 dias sdo os mais beneficiados para receber os
anticorpos monoclonais - Palivizumabe. Tenho observado menor
nimero de internagdes destes prematuros.

147

25/07/2012 14:29

QUE O TRATAMENTO ATENDA TODOS OS BEBES CARDIOPATAS E
NASCIDOS COM MENOS DE 32 SEMANAS.

148

25/07/2012 14:31

menor taxa de reinternagéo dos prematuros pelo VSR

149

25/07/2012 14:38

prematuros sdo "vacinados" contra o virus da bronquiolite e tem menos
chance de ficarem doentes

150

25/07/2012 14:40

Menor taxa de reinternagéo e comprometimento dos prematuros pelo
VSR
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151

25/07/2012 14:43]

Menor chance de infecgéo pelo VSR, consequentememe menor taxa de
reinternacéo pelos p e princij
até 31 semanas e 6 dias. Achei 6timo a extensdo para estes prematuros.

152

25/07/2012 14:46|

Importante disponibilizar este recurso para criancas de maior risco, sem
depender de liminar.

153

25/07/2012 14:48|

Reducéo de internacgdo por infecgéo respiratéria causada pelo
citomegalovirus

154

25/07/2012 14:58|

Acho muito importante o governo distribuir para aquelas familias que
ndo tem condi¢des de adquirir o medlcamemo € se encontram em

situac@o de um bebé pi com do para
a sua sobrevivéncia.

155

25/07/2012 15:01

Menor reinternagéo pelos prematuros

156

25/07/2012 15:15|

Prematuros imunizados menor risco de infecg¢éo pelo VSR e
consequentemente menor taxa de reinternagéo.

157

25/07/2012 15:49'

Palivizumabe reduz hospitalizagdes

1132463 109700,
mht

15

&

25/07/2012 16:41

O Parecer Técnico Cientiico (ANEXO) sobre a utiizago do palivizumabe para prevencéo
de mleccbes pe\c Viius Sincicial Respi |o| elaborano para atender a
e .

de Ciéncia,
Tecnologla e Insumos Eslra(ég\ccs (CCTIES) da Secrelana de Estado da Satide de S&o
Paulo (SES-SP). As buscas bibliograficas nas bases de dados de literatura cientifica foram
realizadas durante o més de abril de 2012. Uma busca no portal da Anvisa, no item
“medicamentos’, levou a identificagao de um namero do Boletim Brasileiro de Avaliagao
de Tecnologias em Saiide — BRATS, contendo um informe técnico recente sobre o
palivizumabe, de 2011. Tomando esta publicagdo como ponto de partida e visando a sua
atualizagéo realizaram-se buscas de estudos do tipo ATS, reviséo sistematica e ensaio
clinico randomizado nas bases de dados Cochrane (via Biblioteca Virtual em Sade),
Center for Reviews and Dissemination (CRD), PubMed, Embase , NICE e SCIELO.Foram
analisados o informe técnico elaborado pela Anvisa (2011) e trés revisdes sistematicas
(Wang et al. 2008; Morrs et al. 2009 e Checcia et al 2011). Os resultados das revisdes séo
semelhantes, demonstrando que a profilaxia com palivizumabe foi eficaz na redugéo do
niimero de internagdes e admissdes na UTI. Verificou-se que, entre as criangas pré-termo
(<= 35 semanas) ou criangas com doenga pulmonar cronica houve redugéo de 55%
(IC95% 38 a 72%; p=0,0004) na taxa de hospitalizagéo @ emre as criangas com cardiopatial
conggnita houve redugao de 45% (IC95% 23 a 67%; p=0,003). Os resultados em relagéo a
redugéo da mortalidade ainda séo controversos.Com base nas evidéncias disponiveis,
pode-se concluir que o palivizumabe é eficaz na prevengéo de intemnagdes em criangas de
alto risco (prematuras <=35 semanas gestacionais e ou portadoras de doenca pulmonar
cronica ou doenga cardiaca congenita). Em relago & seguranga, os estudos analisados
mostram que os eventos adversos associados ao palivizumabe so raros e que néo houve
diferengas entre 0s grupos &0 e controle.

A despeito das evidéncias sobre a eﬁcéma do palivizumabe em criangas de alto risco para
infecgdes por VSR, quan o desfecho 4o, ndo
existe consenso em relagéo a seu custo- efeuwdade Sugere-se, dessa forma, a realizagao
de estudos locais de avaliagao economica que possam subsidiar a tomada de declsao dos
gestores no tocante & desse no SUS.C

inexisténcia de uma politica de cobertura do palivizumabe em ambito nacional, o
Secretario de Estado da Satide de Sao Paulo aprovou como Resolugéo SS-249, de
13/07/2007, a Norma Técnica que estabelece as diretrizes para a prevengéo da infecgao
pelo virus sincicial respiratério no ambito do Sistema Unico de Satide do Estado de Sao
Paulo (ANEXO). Tal Resolugéo foi fundamentada nas recomendagdes da Sociedade
Brasileira de Pediatria & época. A grande presséo pela incorporagéo do palivizumabe,
identificada por meio de agdes judiciais, pode ter influenciado a definigéo de diferentes
politicas de cobertura em alguns estados brasileiros, como S&o Paulo, Minas Gerais e
Santa Catarina. Nestas cifcunstancias a incorporagao da droga no SUS contribuiria para
reduzir os gastos nestes estados, a0 mesmo tempo em que ampliaria o acesso para
beneficiar todos os recém-nascidos brasileiros que atendam os critérios.

1132575 109700.

zip
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15¢

©

25/07/2012 17:50!

No primeiro ano consegui a vacina com o convenio medico
semburocracias,pois meu filho ainda estava internado,ja no segundo
ano nao consegui a ultima dose entao dei entrada na farmacia de alto
custo .A unica burocracia foi a demora no local para solicitar a vacina e
no prazo de 2 meses entraram em contato informando o local que eu
deveria levar meu filho pra aplicacao da vacina.Obs Ele nasceu de 29
semans,mas seu peso era muito baixo, por esse motivo conseguiu a
vacina.

16

3

25/07/2012 18:09!

Palivizumabe Ac Monoclonal utilizado na profilaxia da infec¢éo por Virus
Sincicial respiratorio ,nos prematuros e bebes com cardiopatia congenita
nos meses da sazonalidade do virus de alta eficacia diminuindo o
numero de re internagoes , e sequelas respiratorias , contribuindo
tambem no orgamento da saude ja demostrado ao diminuir o gasto com
internagoes prolongadas nas bronquiolitis.

16!

25/07/2012 18:17'

Amigos, peco que fagam o cadastro e se manifestem a favor da
distribuicdo deste i para pl a partir de 32
semanas. O Miguel recebeu 3 dessas imunizagdes que sao carissimas.
Para nés, pais com alguns recursos, isso foi pesadissimo, imagine para
outras familias. O tratamento indicado é de 2 anos e pode chegar as 75
mil reais. O resultado da Synagis? Bem, no caso do Miguel foi ele nunca
reinternar, nunca ter qualquer risco ou sequela respiratdria (algumas
colocadas como possibilidades bem claras pelos médicos). Se partilho
este pedido e esta histéria é porque sei que ela pode salvar centenas de
criancas e lhes dar mais qualidade de vida, assim como aos seus pais.
Obrigada.

162

25/07/2012 18:59!

Como cidadé&os, pais de cardiopatas e prematuros, médicos,
profissionais da satide, amigos e familiares considero importante que o
tratamento preventivo seja disponibilizado ndo apenas para criancas
prematuras de menos de 28 semanas gestacionais para todos os bebés
que realmente necessitam: cardiopatas e bebés nascidos com menos de
32 semanas.

163

25/07/2012 19:02!

toda crianca ten dire to ao acesso a saude, principalmenre os RN que so
to labéis

164

25/07/2012 19:14;

muito interessante a proposta...

165

25/07/2012 19:19|

E importante considerar a inclusdo de Prematuros até 32 semanas
portadores de Doenca Cardiaca Congénita na di acao do

1132745 109700.

medicamento palivizumabe pela rede publica visto o balanco financeiro
e social positivo entre os beneficios e prejuizos de tal medida.

rar

166

25/07/2012 19:26'

Atendimento de todos os bebés para prematuros, cardiopatas
congeénitos e portadores de doenga pulmonar crénica nascidos com
menos de 32 semanas.

167

25/07/2012 20:00|

PREMATURO

168

25/07/2012 20:01

Tenho duas filhas gémeas que nasceram com 29 semanas e 5 dias, s6
conseguimos a synages ap6s ordem judicial, o Estado demorou tanto
pra liberar que s6 deu tempo das minhas filhas tomarem 3 doses...

169

25/07/2012 20:45

Sou a favor de o governo seguir a orientacédo médica de fornecer,
através do SUS o medicamento palivizumabe para prevencéo da
infeccéo pelo virus sincicial respiratério para os menores de 32
semanas, pois eles sdo igualmente frageis, e ha muitas familias no pais
que ndo terdo condi¢des sécio-econdmicas de adquirir a medicagéo.

A necessidade da distribuicdo desta medicagao no Brasil &
evidente, considerando a realidade social do pais, e o valor

daquela.

170

25/07/2012 22:11

previne complicacdes hospitalares e mortalidade; diminui o tempo de
internamento e frequencia de internamentos; maior sobrevida em
periodo sazonal de pacientes cronicos e de baixco peso
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17

25/07/2012 22:59;

Trabalho no hospital referéncia em BH onde est&o sendo aplicado o
Palivizumabe. Trabalhei ano passado e este ano na aplicagéo deste
medicamento; este ano o nimero de criancas imunizadas esta sendo
bem maior. Acho de sumo importancia a incorporagéo no SUS do
medicamento palivizumabe para prevencéo da infeccao pelo virus
sincicial respiratério, uma vez que este virus é principal agente
causador de internacde e mortalidade nos bebés prematuros. Este
medicamento tem um alto custo, porem acredito que o custo gerado por
um bebé prematuro em uma UTI é muito maior. Sendo assim, devemos
trabalhar com a Prevengao, cuidando dos nossos bebés!!

17.

N

26/07/2012 00:47'

A Sociedade Brasileira de Imunizagdes (SBIm) vem se manifestar de maneira
favoravel & inclus&o, no grupo a ser contemplado com a profilaxia das infeccdes
pelo VSR com palivizumabe, além dos cardiopatas e portadores de doenca
pulmonar crénica, os prematuros menores de 29 semanas e aqueles de 29 a 31
6/7 semanas.Essas recomendagdes fazem parte do Calendario de Imunizagdo
do Prematuro, versao 2012/2013 disponivel no site da Sociedade:
'www.shim.org.br. O ideal que os menores de 29 semanas recebam a profilaxia
até 12 meses do inicio da sazonalidade do VSR e os de 29 a 316/7 até o sexto
més do inicio da estagdo.Para estes 2 grupos o nivel de evidéncia é Al, ou seja
estudos e de maneira inequivoca o
beneficio da interveng&o.Em relagéo a falta de dados farmaco econémicos sob a
perspectivas do SUS, devemos nos lembrar da enorme caréncia de leitos de
UTls neonatais e pediatricas em nosso meio, e o beneficio que a ndo ocupagao
por bebés com doenca respiratéria causada pelo VSR traria para o sistema.A
prevencao dessas hospitalizagdes, numa época onde o nimero de partos
prematuros s6 faz crescer e a sobrevida de pré termos cada vez mais extremos
amplia, traz consigo um incremento de investimento minimo em relagéo ao que j&|
foi investido na sobrevida desses pequenos pacientes. Ao nosso ver, as politicas
de prevengdo néo devem ser calcadas apenas com o olhar frio dos custos e na
satide financeira do sistema, mas também na prevengéo de agravos e mortes de
bebés em téo tenra idade.As novas diretrizes para o manejo das infeccdes pelo
VSR, aqui anexadas, por grandes jalistas dos Dep: 0s
de ia e da Socie Brasileira de Pediatria
(SBP), é um robusto e que rep 0 da classe
peditrica brasileira, e que a SBIm endossa e serve de sustentagéo para nossa
contribuic&o. Esperamos poder contribuir com nossas sugestges e nos

2 disposi

para eventuais

1132909 109700.
pdf

17

@

26/07/2012 06:45|

REALIZO, PELO SEGUNDO ANO CONSECUTIVO, A
IMUNOPROFILAXIA DE PACIENTES COM PALIVIZUMABE EM MINHA
UNIDADE. EM RAZAO DISTO, LIDO COM OS PAIS E RESPONSAVEIS
DESTES PACIENTES, OS QUAIS SE TORNARAM REFERENCIAIS
PARA AVALIAR "ASSISTEMATICAMENTE" A EFICACIA DO
PRODUTO. OS MESMOS RELATAM QUE SEUS FILHOS (QUASE A
TOTALIDADE DOS CASOS) PASSAM PELO PERIODO SAZONAL DO
VSR SEM APRESENTAR INTERCORRENCIAS DE SAUDE,
SOBRETUDO COMPLICAGOES DO TRATO RESPIRATORIO. NESTE
SENTIDO, CREIO QUE A IMUNOPROFILAXIA SEJA BASTANTE
EFICIENTE NO QUE SE REFERE A REDUCAO DE CASOS DE
DOENGAS DO TRATO RESPIRATORIO OCASIONADAS PELO VSR E,
PORTANTO, DOS CASOS DE MORBI-MORTALIDADE, O QUE SE
TRADUZ EM BENEFICIOS TANTO PARA O PACIENTE E SUA FAMILIA
QUANTO PARA O GOVERNO (REDUZ O CUSTO DEVIDO A
DIMINUIGAO DAS INTERNACOES HOSPITALARES).

174

26/07/2012 08:05

Alterar a faixa de idade gestacional para que atenda todos os bebés que
realmente necessitam: cardiopatas e bebés nascidos com menos de 32
semanas

17!

o]

26/07/2012 08:42

Por trabalhar direto com criangas e adolescentes com cardiopatias
graves sou a favor da proposta acima citada

17

>

26/07/2012 09:35

ESSA MEDICACAO E MUITO IMPORTANTE PARA AS CRIANGAS
CARDIOPATAS
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177

26/07/2012 09:56

Acredito que é importante e apoio a alteragao da faixa etaria de criangas
que possam receber essa vacina. A ampliag@o para 32 semanas, vai
prevenir uma demanda maior de criangas, otimizando e abrangendo o
tratamento.

178

26/07/2012 10:04;

Vacina de extrema importante para criancas cardiopatas pelo fato de
evitar que tenham infeccdes r eisso leve a {of
mais serias. Nem todos tem conseguido a vacina.

179

26/07/2012 10:16'

Descrigad da minha experiéncia como méae.

1133096 109700.
doc

180

26/07/2012 10:35|

Apoio a distribuicdo do medicamento Sinagys para prematuros, pois ja
tive um caso na famiia e sei o custo que uma medicagéo dessas tem. Se
para o nosso prematura, de familia com alguns recursos, o custo ja foi
pesadissimo, imagino o impacto que deve fazer em familias sem
nenhum recurso. Para evitar que os prematuros sejam prejudicados com
a falta deste recurso, apoio e assino a peti¢&o.

181

26/07/2012 10:47|

Trabalho com uma institui¢do de ajuda as criancas com cardiopatias e
vejo como importante a ampliagéo da faixa etaria, ou seja, para
nascidos com menos de 32 semanas, pois isso evitara outros
problemas, como por exemplo o fechamentos de UTI por infecgéo do
virus e amplia também o trabalho de prevencéo e qualidade de vida
para 0s casos citados.

182

26/07/2012 10:50!

Atender as diretrizes para prevencgao da infeccao grave pelo virus

i ial sugeridas pela i Brasileiro de Pediatria
(2011).

1133189 109700.
pdf

183

26/07/2012 11:34]

Anticorpo monoclonal com eficcia comprovada na prevengéo da
infeccéo por virus sincicial respiratorio, possibilitando a reducao da

mortalidade infantil,. Reduz também as morbidades i aeste
virus, bem como o numero de internacdes hopspitalares

184

26/07/2012 11:39;

Trabalho em Uti pediatrica e neo e vemos como é grande o numero de
i iratérias, princi Ite virais em criangas com

histérico de prematuridade

185

26/07/2012 11:42|

Esquema feito aos RN-PMT da UTI do HERF conforme formuléario da
Secretaria de Satde do Estado do Rio de Janeiro desde 2009

186

26/07/2012 12:33|

Salientar a importancia da incorporagéo do medicamento para uso em
prematuro e criancas de risco, com extens&o para prematuros maiores:
liberacéo para IG até 32 semanas

187

26/07/2012 13:59!

Sou favoravel a incorporagéo do Palivizumabeno componente 1 da
assisténcia farmacéutica, indicacéo p/ aquelas crinacas altamente
recomendaveis

188

26/07/2012 13:59|

Sou favori¢¥zvel a incorporai¢ ¥zi¢ ¥20 do Palivizumabeno componente 1
da assisti¢¥zncia farmacig Yautica, indicai¢ Y2i¢¥20 p/ aquelas crinai¢Yas
altamente recomendi¢ Yaveis

189

26/07/2012 14:10

é sabido que a utilizacao da medicacao em criancas prematuras ou que
tenham doencas pulmonares cronicas (caso de bbs com HDC) e
cardiopatas aumenta as chances da criancao nao contrair a bronquiolite

190

26/07/2012 14:13|

A vacina Palivizumabe deve ser indicada aos pacientes menores de 2
anos que tenham nascido prematuros e/ou com doenga cronica
cardiologica e pulmonar. Essa faixa etaria é suscetivel a quadros
clinicos mais graves e sequelas pés-virais do aparelhos respiratorio.

1133527 109700,
pdf

191

26/07/2012 14:23|

Todos os prematuros (<37 semanas) tém que ter o direito de receber o
medicamento, e ndo somente os nascidos com menos de 28 semanas.

192

26/07/2012 16:17

todos os prematuros (<37 semanas) tém que ter o direito de receber o
medicamento, e ndo somente os nascidos com menos de 28 semanas.
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193

26/07/2012 16:40|

Participo do Comiter de prevencao de mortalidade Infantil Estadual e
Municipal do Parana, tem muitos partos prematuros em torno de 27
semans, esses criancas necessita do medicamento para evitar morte
precoce.

194

26/07/2012 16:59|

A vacina é muito importante para a éncia do pl

195

26/07/2012 17:01]

Esta vacina é muito importante para salvar a vida dos recém nascidos

196

26/07/2012 17:16'

Este programa diminuiu muito a bronquioilite nos cardiopatas. Deve ser
nacional. Necessitamos de profilaxia intrahospitalar

197

26/07/2012 17:16'

EXPANDIR A UTILIZAGAO DO PALIVIZUMABE PARA TODOS OS
RECEM-NASCIDOS ATE 35 SEMANAS JA QUE A INCIDENCIA DE
DOENGAS RESPIRATORIAS E GRANDE NAO SO NAQUELES ATE 31
SEMANAS MAS TAMBEM ENTRE 32 E 35 SEMANAS

1133893 109700.
pdf

EXPANDIR A UTILIZAGAO DO PALIVIZUMABE PARA TODOS
OS RECEM-NASCIDOS ATE 35 SEMANAS JA QUE A
INCIDENCIA DE DOENCAS RESPIRATORIAS E GRANDE
NAO SO NAQUELES ATE 31 SEMANAS MAS TAMBEM
ENTRE 32 E 35 SEMANAS

1133893 109706.
mht

Nao

19

*

26/07/2012 17:20|

Sou mae de um bebé de 05 meses que nasceu com uma cardiopatia
congénita complexa. Operou com 05 dias de vida e hj estd muito bem.
Desde a primeira consulta com o pediatra ele nos orientou sobre a
importancia de obtermos a Synargis para prevencéo de uma série de
doencas no trato respiratério que, caso acometessem nosso bebé,
poderiam leva-lo novamente a internacéo hospitalar. Essa situagéo € o
que nos, pais de bebés cardiopatas e/ou prematuros, que passam tanto
tempo em hospitalar, mais N&o quermos jamais ver
nossos filhos novamente em situacéo de risco. No nosso caso, tivemos
que contratar advogado e conseguimos as doses necessérias da vacina,
via mandado judicial. O tempo em nossa cidade, assim como na
maioria do pais, € muito instavel e as criancas ficam muito susceptiveis
a pegar infecgdes. Gragas a Deus, tivemos condicdes de contratar
advogado e conseguir o medicamento para nosso filho, mas e as
familias que ndo tem? E dever do estado assegurar satde dos seus
cidad&os e a possibilidade de conseguirmos a Synagis pelo SUS, um
medicamento tdo caro e que exige tanta burocracia para sua obtengao,
com certeza, trar mais paz e tranquilidade para o coragao de tantos
pais que temem pela satide mais fragilizada de seus filhos. Esta
consulta plblica é de extrema relevancia e trard muitos beneficios para
a saude dessas pequenas criancas que ja nascem lutando pela vida!

1133902 109700.
pdf

19

k)

26/07/2012 17:22

Quanto a indicac&o - substituir <28 semanas por &#8804; 28 semanas e
manter restante do paragrafo.Esta indicacéo vem sendo apicada desde
2007 no estado de Sao Paulo. A modificagéo de para < 28 semanas
pode continuar a gerar mandatos judiciais no estado devido o
precedente j& existente. Além disso o risco de complicagéo por VSR <
ou &#8804; 28 semanas é proxima e a avaliagdo clinica de 28 semanas
e < 28 semanas pode se muito dificil do ponto de vista pratico o que é
valorizado normalmente é idade gestacional por amenorréia e eco
precoce e nem sempre disponivel esta informacao.

1133904 109700.

=y

oc

Definir na indicagdo CONITEC os limites de idade para
indicacdo em RN &#8804; 28 semanas na sazonalidade - ver
documento Diretrizes SBP baseado no documento da AAP.

1133904 109706.
pdf

c 1-Queo em de risco reduz as
internagdes hospitalares e de necessidade de UTI em populagéo de risco e 2 -
Que 0 VSR na sazonalidade nao se limita a comunidade e adentra as
unidades de Terapia intensiva neonatal e de pediatria atraves de reinternagao
de criangas com quadro viral ou funcionérios, pais ou visitantes portando o
virus de forma sintomética ou assintomtica, e portanto passivel de
transmisséo inta-hospitalar, solicito:Oferta da dose intra-hospitalar de
Palivizumabe na sazonalidade para RN ou criangas previstas no protocolo
que encontram-se intemadas em unidade neonatal ou de pediatria devendo
as doses seguintes ser administradas ap6s alta hospitalar no CRIE ou outro
servigo habilitado pelo MS para esta tarefa. Esta medida é relevante reduzindo
o risco de agravo destas criangas e até a morte caso venham ter contato com
0 VSR no ambiente hospitalar. Infelizmente varios s&o os surtos de VSR em
unidades neonatais documentadas no Brasil e no mundo, mesmo em

sim servigos com prtocolos de prevengo e controle para VSR bem
estabelecidos.Caso esta proposta seja negada que minimamente seja.
administrada a primeira dose antes da alta hospitalar, entendendo que a
demora para 0 acesso a primeira dose pode ser maior do que a
oportunidadade de adauirir 0 VSR e retorar para a UTI em insuficiencia
respiratéria, infelizmente esta tambem é uma experiéncia n&o exitosa
vivenciada. No estado de S&o Paulo o encaminhamento para solicitagéo da
primeira dose é na alta hospitalar e muitas vezes quando o tratamento é
disponibilizado a crianga ja precisou ser reinternada em insuficiéncia
respirat6ria.Lembrar que esta realizagao de dose intra-hospitalar ndo traria
modificagao do impacto de custo para 0 SUS uma vez que o mesmo foi
realizado com base nos dados sinasc. Trata-se ainda de uma oportunidade
de otimizar recursos, com uma ampola é possivel imunizar em média 5 a 6
RN gue encontram-se internados com peso em tomo de 1 -1,5Kg
(15mg/kg/dose).
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26/07/2012 17:50!

Prematuridade

26/07/2012 18:14]

Meu filho nasceu de 33 semanas, e 0 que era apenas ganhar peso,
virou um pesadelo. Primeiro ele pegou uma infecgao apés 10 dias de
nascimento (na prépria UTI) que virou uma endocardite, teve que fazer
um tratamento de 42 com antibiotico, fora as outras infec¢des que ele
teve neste periodo, ja finalizando o tratamento do antibiotico e ja na
pediatria, ele teve uma bronquiolite com 3 picos de apnéias grave, e foi
transferido para o Hospital Escola de Taubaté, pelo fato que o Hospital
S&o Lucas n&o ter UTI pediatrica. Ficou mais 15 dias no Hospital Escola
sendo que 2 dias foram na UTI, nestas internagdes acarretou que ele
pegou mais uma infec¢@o sendo ela urinéria. Meu filho desde que
nasceu ficou 88 dias dentro de dois Hospitais, isso causou um trauma
muito grande pra mim, e para os meus familiares, sendo assim, gostaria
de ressaltar o quanto é importante todos os prematuros ter acesso a
esta vacina, pois € um sofrimento para todos o fato de ter nascido
prematuro e saber que a gqq momento ele pode ter uma doenga
respiratoria grave e voltar para um hospital. Como é uma vacina de
custo alto, e se temos a oportunidade de contribuir com as informagdes
necessarias para que ndo haja exececdo de prematuriadade, e sim,
todos os prematuros ter direito ao uso, creio que ira confortar muitos
coracdes de maes que ja passaram por esse pesadelo e também um
conforto a mais para 0s Nossos pequeninos.

26/07/2012 18:19;

Sou cardiologista pediatrica do H. Federal de Bonsucesso e ha 1m estou
no Instituto Fernandes Figueira. No HFB ha 3 anos estamos fazendo
uso do Palivizubame nos pacientes com cardiopatia cianética e também
naqueles com cardiopatias de hiperfluxo (com insuficiéncia cardiaca).
Nossos pacientes até 2 anos de idade tiveram uma sensivel queda no
numero de internagdes por bronquiolite, principalmente nos meses mais
frios, de sazonalidade do virus. Acho importante que o uso do anticorpo
monoclonal seja rotineiro, a bronquiolite muitas vezes se manifesta de
forma muito grave nos cardiopatas, necessitando internacéo e ainda,
nos pacientes que aguardam cirurgia, ha um sensivel atraso de pelo
menos 1més ap6s a internacdo devido ao quadro infeccioso, para a
cirurgia. Pacientes que apresentam bronquiolite tém maior risco de
desenvolver complicacdes respiratérias no pds operatério de cirurgia
cardiaca. Além disso, alguns trabalhos mostram que nos grupos de
risco habituais (criancas abaixo de 2 anos prematuras com doenca
pulmonar, cardiopatias congénitas ciandticas e de hiperfluxo e pacientes
com doenca pulmonar cronica) a custo efetividade justifica o uso da
medicacéo.

1133966 _109700.
doc

26/07/2012 18:44,

Consideramos fundamental a incorporacéo do Palivizumabe na lista de
medicamentos especiais do SUS. Desde 2010 o Hospital Sofia Feldman
encaminha a alta os pacientes vulneraveis para a imunizag&o passiva
por meio da i llina monoclonal ht de acordo com o
protocolo estabelecido pela SES-MG. Ressaltamos a importancia de
tornar o protocolo mais inclusivo, de acordo com critérios recomendados
pela Sociedade Brasileira de Pediatria, em anexo.

1133980 109700.

pdf

204

26/07/2012 19:48

A incorpi &o desse porcionara a otimi; de seu
uso, reduzindo os gastos da realizagéo sob medida judicial, ja que esta
comprovada sua importancia nas situagoes indicadas.
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26/07/2012 19:49|

A AACC Pequenos Coracoes trabalha dando assistencia aos familiares
de Criancas cardiopatas e tem acompanhado de perto o drama de
muitas familias que ndo conseguem o medicamento Palivizumbe,
colocando em risco a saude e a vida de suas criangas. Muitas de nossas
criancas contrairam o VSR este ano e infelizmente uma dela morreu.
Tivemos conhecimento de que duas UTIs em dois grandes hospitais da
cidade de SP ficaram fechadas devido a suto de bronquiolite por
VSR.Diante disso gostariamos de sugerir que o Palivizumabe ficasse a
disposicao tb das criangas que estao internadas, muitas vezes em
tratamento da cardiopatia congenita, ou seja g nao seja disponibilizado
apenas nos CRIES, mas que os hospitais onde essas ciancas se
internam tenham doses da vacina, evitando assim o que aconteceu este
ano.Percebemos th que muitos de nossos cardiopatas s&o prematuros e
entendemos que todos os prematuos deveriam ter direito ao
medicamento, independente da quantidade de semanas de gestagdo.A
incorporacéo da Palivizumabe ao SUS seré de grande valor para todas
as criancas cardiopatas e prematuras, e com certeza vidas serdo salvas!

20

&

26/07/2012 19:57'

Meu filho nasceu prematuro, 28 semanas, 530 gramas e para se
beneficiar com a vacina tivemos que enfrentar um processo muito
burocratico. Estamos torcendo para que seja aprovado!

26/07/2012 20:08'

Atuo com pacientes de risco para desenvolver complicacdes da infecgao
do VSR, apés introdugao do palivizumabe nestes pacientes, observei
excelente resposta, como diminuicao do nimero de internacdes no
periodo de inverno nos i portadores de cardiopatias que cursam
com cianose, insuficiéncia cardiaca e hipertenséo pulmonar. Acredito
que este medicamento deva estar disponivel em todo o territério
nacional pois o SUS assegura este direito.

26/07/2012 20:44]

Trabalho com pacientes cardiopatas que nos dois Gltimos anos
receberam a medicacdo durante a sazonalidade, obtivemos bons
resultados considerando menor nimero de internagdes e
descompensacdes por bronquiolite. Nos casos onde houve infeccao
transcorreram de forma branda. A maioria dos pacientes que recebeu a
medicacédo nao desenvolveu quadro sintomatico de bronquiolite. A nossa
casuistica é pequena e 0 nosso n s6 é capaz de demonstrar uma
tendéncia positiva, porém a literatura tem nos respaldado mostrando
excelentes resultados em grandes populacdes. A facilitagéo dos
processos burocraticos para aquisicao da drogas poderdo ajudar na
protecdo da populagéo alvo com melhor ades&o parental.

1134059 109700.
rar

209

26/07/2012 20:52!

Realizo aplicac&o da imunoglobulina a 2anos na rede Estadual de Satide|
e pude constatar a diminuicao de incidéncia de infeccdes respiratérias
graves nos prematuros e cardiopatas contemplados no protocolo.

210

26/07/2012 21:36|

Seguem anexos trabalhos referentes aos beneficios e indicacdes do uso
da medicagado

1134082 109700.
pdf

Publicacao relevante

1134082 109706.
pdf

Publicagdo relevante

26/07/2012 21:38

Importantissimo tanto para diminuic&o das internacées e custos; e
prir no impacto 6 sobre a familia, que nao pode
ser mensurado quando ocorre uma reinternacédo num paciente,
inicialmente hospitalizado por um periodo grande, e muitas vezes
precisa voltar para uti e até ventilacdo mecanica.

26/07/2012 22:18

aimportancia do plivizumabe indicado nos recem nascidos internados
nas unidades intensivas e intermediarias e a continuidade do mesmo
ambulatorialmente.

26/07/2012 23:16

Trabalho no campo de Neonatologia e vemos com muito entusiasmo a
incorporacéo do Palivizumabe pelo SUS. Acredito também que podemos
evoluir ndo somente para os altamente recomendados mas os
prematuros entre 29 e 32 semanas também possuem muito beneficio.
Sugestdo: Entrar no site da Sociedade Brasileira de Pediatria e avaliar
as evidéncias cientificas das recomendacdes especificas
(www.sbp.com.br )
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214

27/07/2012 00:29!

O palivizumabe tem influenciado positivamente a evolugao dos
um melhor ito e

reduzindo as internagdes.

27/07/2012 07:12|

De extrema importancia importancia para a satde publica, levando em
consideragdo o aumento do nimero de bebes prematuros extremos
existentes.Deve ser sim, incorporada a rede publica de vacinacao
juntamente com a maior divulgagéo e treinamento do calendario de
vacinacdo dos prematuros na rede publica.

27/07/2012 07:39]

Trabalho com prematuros e sei dos danos que o VCR pode causar. Por
isso sou a favor da incosporagéo.

27/07/2012 07:58|

PELA PREVENCAO DAS INFECCOES EM PREMATUROS SOU A
FAVOR

27/07/2012 08:02!

Minha filha é da area da saide e me explicou sobre a importancia desse
tratamento. Sou a favor da liberagdo

27/07/2012 08:06|

Minha esposa é fisioterapeuta e me explicou que a liberagao do
tratamento para esses bebés é muito importante. Sou favoravel a
liberag&o.

220

27/07/2012 08:22|

Como Cardiologista PEDIATRICA temos interesse em disponibilizar esta
imunizacéo p cardiopatas com repercussdoA PRESENCA DE
INFECGAO VSR piora condigao clinica, aumenta mortalidade e impede
muitas vezes a rotina de cvirurgia

27/07/2012 08:51

Apoio a recomendacéo

27/07/2012 09:47'

Essa medicac&o evitar internacoes e infeccoes graves em pacientes
com doengas de base como cardiopatia e pneumopatia.

27/07/2012 09:51

Texto CONITEC: Embora a evidéncia disponivel sugira que o medicamento é
eficaz, trés pontos de discuss&o foram cruciais para a tomada de decis&o quanto
aincorporagdo. O primeiro diz respeito as indicagdes para as quais a utilizagao é
mais custo-efetiva. N&o ha estudos de custo-efetividade para a perspectiva do
SUS, porém estudos de avaliagéo econdmica internacionais sugerem que o
medicamento n&o é custo-efetivo se utilizado conforme as indicagdes previstas
em sua bula. Entretanto, sua utilizagéo em criangas com alto risco seria
justificavel.Duvida: Referente a estas informagdes fiquei com a seguinte duvida
davida - porque selecionar para indicagdo somente RN com idade gestacional
<28 semanas se os estudos que demostram desfecho favoravel utilizaram a

de idade <32 semanas?Opinido Roseli Calil: Vale
ressaltar que a redugao de hospitalizagéo e admissao em UTI demonstrado
nestes estudos internacionais talvez tenham uma importancia ainda maior para o
Brasil onde o nimero de leitos de UTI neonatal e pediatrica s&o insuficientes na
maioria dos estados para o atendimento da populagdo mesmo fora da
sazonalidade dos quadros virais. Esta falta de leitos é agravada nos periodos de
aumento da ocorrencia dos quadros virais onde a falta de leitos leva ao
atendimento inadequado destas criangas que muitas vezes recebem assisténcia
em Pronto Socorros ou Pronto Atendimentos acrescentando um risco de
disseminagéo do virus para outras criangas que passam por atendimento. Enfim
todas as estratégias que diminuem o nimero de internagdes em pediatria e
neonatologia tem um significado muito importante em nosso pais.

Sugestdo Roseli: Que além da liberagéo do Palivizumabe para
prematuros conforme protocolo definido que conste no texto
deste a i de ori &o das Medidas de
Prevencé&o dos quadros virais e a coresponsabilizacéo dos pais
e familiares na ades&o a estas medidas ap6s alta hospitalar ...
Estas medidas educativas em termos de egi

prevencéo devem constar nos protocolos institucionais e da
atenc&o bésica e ser divulgadas amplamente pelo Ministério
da Saude nos meios de comunicacao.Que todos os pais
durante o periodo de permanencia

224

27/07/2012 09:56

O palivizumabe vem acrescentando as criangas a possibilidade de
sobrevida com i diminuindo consider as
reinternagdes e as ocorréncias respiratérias. No Rio de Janeiro ja
conseguimos agregar ao grupo os RNs com alto indice de doencas
respiratorias devido as comorbidades.

22!

e

27/07/2012 11:30

Considerando os dados de eficacia disponiveis considero de estrema
importancia a disponibilizacao do Palivizumabe a nivel nacional para
pacientes de risco. N&o é justo que apenas uma parcela da populagdo
(alguns estados) esteja sendo beneficiada. A luta pela satde destes

pacientes deve ser global!
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27/07/2012 11:38;

Trabalho no atendimento ambulatorial & populagéo em unidade de
salde, estando exposta a contaminacéo de diversos virus. Minha filha
nasceu a termo e saudavel, mas aos trés meses de idade teve a
primeira infecg&o respiratéria, pi pelo VSR, do
a bronquiolite. Chegaram a suspeitar de coqueluche, o que néo se
confirmou pelos exames. Porém, a repercussao foi que, a partir dai,
minha filha vem tendo vérios quadros de broncoespasmo, iniciando
tratamento com corticéide orio (Flixotide) e te
corticéide sistémico (Predsin) além dos outros medicamentos para a
crise (Aerolin, Berotec). Enfim, uma infecgdo pelo VSR esté custando
caro no valor econdmico (retiro os medicamentos na farmacia da
unidade em que trabalho) e no emocional (varias noites acordada,
preocupacéo, medo de ser necessaria uma internacéo). N&o iria ser
beneficiada pelo uso do Synagis porque minha filha néo fazia parte do
grupo de indicacéo, mas faco voto de que o Synagis possa ser
disponibilizado para o maior nimero de bebés possivel.

27/07/2012 11:54]

Trabalho no servigo ambulatorial do municipio, atendendo criangas com
problemas respiratérios. N&o tenho dados oficiais para dar a minha
contribuicdo, mas tenho a minha experiéncia profissional de 11 anos
nesta area, testemunhando o quanto de limitaces que uma crianga com
pneumopatia crénica acaba sofrendo. A mae tem de levar a crianca para
a fisioterapia pelo menos trés vezes por semana, a crianca fica sem
poder ir a creche ou escola, em alguns casos a crianca apresenta atraso
do desenvolvimento psicomotor. S&o varias as consequéncias que uma
infeccdo pelo VSR provoca num lactente de risco a médio prazo. Por
isso, sou favoravel a que seja aumentada a cobertura do Synagis.

228

27/07/2012 11:55'

Minha filha nasceu com ventriculo Unico, e recebe a vacina pelo governo
de s&o paulo. Felizmente ela ndo teve nenhum problema mais grave,
gragas a vacina.

27/07/2012 12:11

Sou mé&e de uma menina de 5 meses, cardiopata, com DSAV, de satide
fragil e baixo peso, que ird passar por cirurgia cardiaca em breve e até
l& ndo pode ser exposta a nenhum tipo de infec¢&o, pois seria
desastroso! Necessita da medicacéo para prevenir a infecgao pelo virus
sincicial, assim ficaria protegida de uma possivel internagéo na UTI. A
dificuldade de conseguir o Polivizumabe é grande, por isso apoio esta
causa, para que o SUS forneca para pacientes que necessitem, como a
minha filha.

230

27/07/2012 12:26|

Na pratica clinica muitas criancas séo beneficiadas com a aplicagéo
desta medicacao, sendo custo-efetiva. E da mesma forma a ndo
aplicagdo aumenta a morbi-mortalidade dos pacientes, mostrando-se
também custo efetiva!

27/07/2012 14:29|

Acompanhamos varios casos de criangas cardiopatas que precisam
desse I e infeli. n&o cor i a unica esperanga
que os familiares tem é quando recorrem ao MP para conseguir, uma
vez que o custo é inviavel para a grande maioria da populagéo. E
infelizmente no PARANA néo temos acesso. Em especial as criangas

muito desse pois muitas
cardiopatias acarretam o pulmé&o.

1134809 10970
g
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27/07/2012 15:01

Novembro de 2011 a abril de 2012... pequeno guerreiro e mercé de
aparelhos da UTI... Foram muitos dias de intensa batalha de um
pequeno que lutou pela vida, quis ver o mundo antes do tempo com
apenas 28 semanas de gestagao apenas 6 meses, 1095KG perdeu peso
e chegou a pesar 935 Gramas, teve uma parada cardiorrespiratdria e s6
conseguiram reanima-lo depois de 15 minutos, fez pneumotérax e teve
que realizar um dreno no pulméo, fez vérias tranfusdes de sangue e a
maioria recebia na jugular (pescocinho), varias infecgdes, hipertenséo
pulmonar em que o profissionais e médicos ficavam horas a fio em cima
do Lucas para estabilizar a oxigen¢do sanguinea, displasia pulmonar,
arritmina cardiaca, bradicardia cardiaca em que muitas vezes tiveram
que fazer massagem cardiaca, teve hemorragia cerebral, mas nos
ultimos exames ja nao constava nada, com apenas 25 dias realizou uma
cirurgia de PCA para encerrar o canal arterial, foram inimeras picadas,
uma imensa carga de 1tos, sedado e i apenas pelos
aparelhos e ajuda médica para as fungées vitais, sempre pedimos a
Deus na infinita graca que abencoasse a equipe médica da UTI do Hosp
VITA BR e que estivesse sempre com eles, bem como a equipe de
enfermagem, de fisioterapia, os que sempre nos apoiaram da equipe de
psicologia, administracédo, da limpeza, do lactério, as oracdes dos
infinitos amigos e acima de tudo e de todos a DEUS que nunca nos
abandonou, foram inmeras as vezes que em que achei que nao iria
conseguir vencer, foram muitas lagrimas, muita angustia, mas eu
sempre conversava com meu baixinho, meu amor a mamaée precisa de
vocé, a mamae te ama, Vocé vai vencer, vocé é uma guerreiro, nunca
desisiti da minha fé, fé em DEUS. Hoje olho cada foto sua recordo o
momentos vividos e ainda me emociono ao lembrar de cada fase da sua
vida. DEUS nos deu uma grande vitéria, Vocé meu filho! A Mamae te
amal!

1134864 109700.
doc

233

27/07/2012 15:41]

Os bebes p S&0 0s mais iciados deste progt b
Notamos devido menor taxa de reinternacéo devido a infeccéo pelo
VSR.

234

27/07/2012 15:43]

Solicito a adog&o das "DIRETRIZES PARA O MANEJO DE INFECCAO
CAUSADA PELO VIRUS SINCICIAL RESPIRATORIO" da SOCIEDADE
BRASILEIRA DE PEDIATRIA. Referencio em especial as indicacoes
contidas nas paginas 23 e 24 - que contém Nivel de Evidencia A1)
http://www.sbp.com.br/pdfs/diretrizes_manejo_infec_vsr_versao_finall.p
df COMO SEGUE ABAIXO.

1134969 109700,
pdf

27/07/2012 15:57|

A ACTC APOIA A VACINAGAO E PREVENGAO CONTRA A
PNEUMONIA E BRONQUIOLITE DE BEBES PREMATUROS E/OU
COM CARDIOPATIA A SEREM IMUNIZADOS NAS FAIXAS DE IDADE
GESTACIONAL MENORES DO QUE 32 SEMANAS, POIS ACREDITA
QUE DESTA FORMA ESTES BEBES TERAO MELHORES
CONDIGOES DE ENFRENTAR O TRATAMENTO QUE NECESSITAM.

236

27/07/2012 16:05

Sou presidente do departamento de neonatologia da socieddae de
pediatria e tenho preocupacédo constante em relacéo & padronizacédo da
medicag&o palivizumabe no parana,onde temos altos indices de
infeccdo por virus sincicial respiratério e a medicacéo s6 é libverada sob
acéo da justica via mandato judicial,o que atrasa a aplicagéo da
medicacéo,néo otimiza doses e o paciente mais carente é o que mais

sofre devido a burocracias e falta de informgé&o
Paranaense elaborou no ano passado todo o protocolo com as
indicac@oes da sociedade Brasileira de pediataria para a aplicacéo da da
medicac&o porém o governo suspendeu as aplicacéoes por julgar que
seja atribuicdo dogoverno federal..Em outros estados os neonatos

p a &o... Como podemos agilizar este
processo?Atenciosamente,gislayne Nieto
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Meu filho tem SD e cardiopatia, Precisou da Palivizumabe, e qdo.
conseguimos aprovacao, ele tomou apenas 2 doses no ano do
nascimento, e 3 doses no ano seguinte. Infelizmente, ndo conseguimos
aprovacao para esse ano, pois ele faz aniversario no inicio de Marco.
27/07/2012 16:11|Entendo que o processo para aprovagéo da vacina DEVE ser menos Nao
burocratico e mais réapido, e tbém a faixa etaria a qual a vacina se
aplica, DEVE ser estendida. Infelizmente, ouvi histérias, de criangas que
tiveram bronquiolite enqto. aguardavam a aprovacéo, e outras, que
tiveram a bronquiolite, pqg. tinham mais de 1 ano e 11 meses. Obrigada.

&

Uso Profilético do Palivizumabe em criangas com alto risco para Doenga por Virus
Sincicial Respiratério A¢es da Secretaria de Estado da Satide de S&o Paulo, 2007-12
Através da Resolugao SS — 249, de 13 de julho de 200, a Secretaria de Estado da Satde
de S&o Paulo (SES-SP) aprovou Norma Técnica para o uso de palivizumabe para a
prevengao da infeccao pelo VSR.A Norma Técnica definiu que o periodo de aplicagao do
palivizumabe seré de abril a agosto de cada ano, sendo que o cadastramento dos
pacientes que receberdo 0 medicamento obedecer aos critérios abaixo, sendo a indicagao
do de inteira ilidade do médico que a criana:s
criancas menores de um ano de idade que nasceram prematuras (idade gestacional menor
ou igual a 28 semanas), apds alta hospitalar;»criangas menores de dois anos de idade,
portadores de patologia cardiaca congénita com repercussao hemodinamica importante ou
com doenga pulmonar cronica da prematuridade, que necessitaram tratamento nos seis
meses anteriores ao periodo de sazonalidade do VSR.No Estado de S&o Paulo, no ano de
2.008 foram contemplados com o palivizumabe, de acordo com as indicagbes da
Resolugdo SS 249, 1.162 criancas e no ano de 2011, 3 anos apés o inicio das agdes,
observou-se que o nimero de criancas atendidas duplicou para 2.501. Em 2012, até o
momento j estdo agendados 2.500 criangas.No ano de 2010, cerca de 35% do total das
criancas contempladas, eram prematuras com &#8804; 28 semanas de gestagao, 30%
eram prematuras com DPC e 35% com cardiopatias congénitas. Do total das criancas que
receberam o palivizumabe, 50% sdo oriundas do servigo piblico. O fato do palivizumabe
ser aplicado em postos especificos (nesse momento sdo 16 locais de aplicagao), com
agendamento prévio, permite uma melhor utilizagdo dos frascos ( a dose do palivizumabe
por crianga é de 15 mglkg e cada frasco contem 100mg), o consumo médio de frascos por
crianca é cerca de 3 frascos ao invés de 5 frascos. Tabela 1: Distribuigéo do palivizumabe
no Estado de S&o Paulo, 2008-11.Ano Pedidos analisados Pacientes atendidos(% de
solicitagdes atendidas)Frascos utilizados Consumo médio de frascos por paciente2008
Sem informac&o 1.162 2.972 2,52009 2.425 1.754 (72,3%) 3.977 2,32010 2.753 2.014
(73,2%) 5.847 2,92011 3.059 2.501(81,57%) 7.486 3,0Fluxo para liberagéo do

v pela Secretaria de Estado da Satide de Sao Paulo. A solicitagao do
palivizumabe é realizada pelo médico que a crianca mediante
do formuldrio préprio (Anexo ), que deverd ser entregue nas Farmacias de Medicamentos
Excepcionais do Departamento Regional de Saude (DRS), da area de abrangéncia do
municipio de residéncia do paciente. 1135130 109700.

pdf

27/07/2012 16:58

Esta solicitag&o é encaminhada ao Grupo de Vigilancia Epidemiolégica (GVE)
correspondente e posteriormente ao Centro de Vigilancia Epidemiologica *Prof Alexandre
Vranjac® (CVE).Os técnicos da Diviséo de Imunizagéo do CVE, apos avaliagao da
solicitagao e estando de acordo com a Resolugéo SS 249, o pedido é autorizado
Considerando-se as especificidades das indicages do palivizumabe, cada pedido é
avaliado por médico. No ano de 2011, as liberagdes foram descentralizadas para as GVE
XXI-Presidente Prudente, GVE XXIV-Ribeiréo Preto e GVEXXIX-S&0 José do Rio Preto,
que avaliam as solicitagdes dos seus respectivos municipios, permitindo uma maior
agilidade na liberagao do produto.Uma avaliagao criteriosa é fundamental, para que o
palivizumabe possa ser utilizado pelas criangas, que realmente se enquadram nos critérios
estabelecidos na Resolugao. As criangas que tiveram os pedidos aprovados, recebem o
palivizumabe, em data previamente agendada em um dos 16 locais de aplicagdo, mais
préximos da sua residéncia.- Instituto da Crianga/ HCFMUSP- CRIE ABC- CRIE UNICAMP
CRIE RIBEIRAO PRETO- CRIE BOTUCATU- HOSPITAL LEONOR MENDES DE
BARROS- HOSPITAL INTERLAGOS- HOSPITAL DE BASE DE SAO JOSE DE RIO
PRETO- HC DE MARILIA- HE de BAURU- SANTA CASA DE ARACATUBA-
COMPLEXO HOSPITALAR DE SOROCABA- HOSPITAL ESTADUAL DE PRESIDENTE
PRUDENTE - PAMO Central do municipio de TAUBATE - HE Guilherme Alvaro (Santos)
Solicitagdes recebidas que n&o estéo de acordo com a Resolugdo SS 249.As solicitagdes
recebidas de criangas que nao estéo de acordo com a Resolugéo,séo respondidas
por telegrama, 0 motivo do néo atendimento. Periodo de

aplicagéio O palivizumabe é aplicado no periodo da sazonalidade e a partir de 2012,
considerando-se a circulagéo do VSR no Estado de Séo Paulo, a sua aplicago foi
antecipada para marco. Avaliagéo da utilizagao do palivizumabe - iremos avaliar a
ocorréncia de intemagéo hospitalar, através da AIH, das criangas que receberam o
palivizumabe no ano de 2011. - avaliagéo da ocorréncia de intemago hospitalar, das
criangas que estéo recebendo palivizumabe no ano de 2012, com o preenchimento de
questionario proprio. Divis&o de Imunizagao/CVE/CCDISES-SP, julho de 2012As nossas

Ges referentes a0 0 usuArio estdo no www.cve.saude.sp.gov.br
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Profilaxia de VSR com palivizumab: Aspectos cardiolégicosE inegavel, diante das

& ientifi existentes 0 beneficio da utilizagéo de
palivizumabe para prevengao de infecéo de VSR (virus sincicial respiratério) em
determinados grupos de risco. Uma questéo fundamental no nosso pais e que
deve sempre ser levada em consideragéo é a custo-efetividade. Diante de um
NNT em torno de 20, fica claro o beneficio desta estratégia, entretanto a custo-
efetividade deve também ser levada em consideracéo, como de fato foi retratada
de forma clara e objetiva no relatério da CONITEC.Como cardiologista pediatrico
hé cerca de 20 anos, observei a espetacular evolugéo do tratamento das
cardiopatias congénitas em nosso pais, o que de certa forma reflete a melhoria
de todo sistema de satide publica brasileiro. Apesar disso, ainda existem
inimeros desafios para se alcancar os niveis de atendimento dos paises de
primeiro mundo. Um destes aspectos é o longo tempo de espera que os
pacientes portadores de cardiopatia congénita em nosso pais ainda levam para
conseguir receber tratamento definitivo nos centros de referéncia em cardiologia
pediatrica. Isto os coloca em situagao de risco para desenvolver complicagbes
sérias antes do tratamento da cardiopatia, sendo que uma destas complicagdes
€ ainfecgdo por VSR. No que se refere especificamente ao grupo de doenca
cardiaca pediatrica, gostaria de fazer alguns comentérios e levantar alguns
pontos de discussao:* Quem deve ser imunizado? o Sao apenas as doencas

i & Poderao ser incluidas as cardiopatias adquiridas (tais
como miocardiopatias) com insuficiéncia cardiaca? o O que vem a ser doenga
cardiaca i ignificativa? Quais s&o as cardiopatias que fazem
parte deste grupo? Quem definira isto? o Estes dois pontos s&o fundamentais
para a custo-efetividade do programa, pois poderemos reduzir até a metade o
numero de criangas imunizadas, de acordo com a defini¢éo exata do grupo a ser
imunizado. A incidéncia de cardiopatias congénitas em geral é de 10/1000
nascidos vivos, porém aquela de i ias com a
27/07/2012 19:24 |Significativa é de 5/1000 nascidos vivos. o Caso as criancas com cardiopatia
congénita consigam receber o tratamento definitivo das suas cardiopatias ainda
no primeiro ano de vida, elas néo necessitaréo de imunizag&o no segundo ano, o
que reduzira o nimero de criangas imunizadas, tornado o programa ainda mais
custo-efetivo.

Fago este comentario pois a implementagéo de agdes no sentido de melhorar o
atendimento global da crianga cardiopata no nosso pais também sao
necessarias, paralelamente a questao em discuss&o neste momento.+ Onde
imunizar as criangas?0 Uma adequada organizagao na distribuigéo e aplicagio
das doses do palivizumabe, podera reduzir os gastos com o medicamento. Isto
decorre das doses serem calculadas em mg/Kg e os frascos do palivizumab
serem fixos (100mg/ml). Uma vez que se conhecam antecipadamente os
pacientes que dever&o ser imunizados bem como seus pesos, no ¢ dificil
organizar a aplicagao das doses de forma a se conseguir um desperdicio
préximo de zero nas doses aplicadas. Para isto, é necessario centralizar a
aplicagao das doses em alguns centros. Isto ja é realizado em alguns paises do
mundo, com por exemplo na Espanha,local onde se conseguiu reduzir em até
25% dos custos, apos esta estratégia. Em resumo, concordo com a

&0 da CONITEC a do do paral
a prevencao da infecgao grave associada ao VSR. A ressalva que fago é na
utilizagéo do termo doenga cardiaca congénita, que em minha opinido poderia ser
substituido por doenca cardiaca pediatrica, entretanto este detalhamento podera
ser realizado no manual de orientacéo de uso a ser elaborado pelo MS.Em nome
do departamento cientifico de cardiologia da Sociedade Brasileira de Pediatria,
colocamo-nos a disposicao do MS para eventuais discussdes sobre os pontos
levantados anteriormente ou quaisquer outras questdes relacionadas a este
assunto. Jorge Yussef AfiunePresidente do Departamento Cientifico de
Cardiologia da Sociedade Brasileira de Pediatria

]

Tenho usado o referido medicamento ha anos, com sucesso. Tive
oportunidade de fazé-lo logo depois da chegada ao Brasil, com uma
familia que comprou para seus trigémeos . Atualmente, com a
27/07/2012 20:49|amplificacéo da faixa de uso via Secretaria Estadual de Saude aqui no Néo
RJ, vemos que um maior nimero de bebes tem se beneficiado do seu
uso, reduzindo o nimero de hospitalizagdes e recaidas clinicas. Satde
para todos, principio do SUS.

&

Minha filha nasceu com uma cardipatia congenita chamada sindrome da
27/07/2012 20:55 | hipoplasia do coragao esquerdo, e tem a necessidade de tomar esta Nao
vacina para nao seu tr
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meu bebe tem cardiopatia congenita ( Transposicéo dos grandes vasos),
tomou a vacina sé uma dose da vacina pois s6 fui saber da necessidade
da vacina meses deois da cirurgia

consegui a vacina pelo governo,mas € bem burocratico

24

&

27/07/2012 22:19;

Gostaria de sugerir a inclus&o, nas indicagdes do palivizumabe, das
criangas p com idade entre 29 e31l
semanas + 6 dias que estiverem com menos de 6 meses no inicio da
sazonalidades do VSR, de acordo com as indicagdes da Sociedade
Brasileira de Pediatria (além das indicagdes ja explicitadas no
documento).

1135269 109700.
pdf

244

27/07/2012 23:10!

por ser muito cara , somente a classe social A tem acesso,sendo
gratuita todos terdo acesso sem disting&o e todos serédo beneficiado !!!
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